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Sammanfattning

Bakgrund | Sverige drabbas varje ar ett sa stort antal som 300 familjer av en cancerdiagnos dar
barn i familjen insjuknat. Forskning belyser att nér ett barn insjuknar ar det indirekt en hel familj
med foraldrar, barn och slakt som drabbas av cancern. Féraldrarna kan under deras barns vardtid
sjalva fa olika tillstand av ohalsa. Tidigare studier visar att just kanslor som trétthet, irritation,
isolering och angest ar vanligt forekommande hos dessa féréldrar och att behovet av stod fran
narstaende, foraldrar i liknande situationer och sjukvardspersonal ar stort. Syftet med studien var
att belysa upplevelsen hos fordldrar som har ett barn sjukt i cancer under vardtiden och vad som
paverkar upplevelsen. Metoden som anvandes var narrativ analys av sjalvbiografier. Tva
huvudbegrepp inom vardvetenskapen, hopp och lidande, valdes ut for att fa en fordjupad
forstaelse. Dessa begrepp genomsyrade resultatet da de ofta framtradde nar foraldrarna beskrev
sina kénslor. | resultatet framkom fyra teman; Det &r avgérande for upplevelsen hur personalen
mater foraldrarna, ett nytt perspektiv att se pa varden och livet, livet forandras och betydelsen av
hopp. Huvudteman har formats efter de underteman som framkommit i analysen. Underteman
beskriver mer detaljerat om foraldrars upplevelser samt vad som paverkade detta. Slutsatsen ar
bland annat att foraldrar till barn som har cancer &r i en mycket skor position och hur vardteamet
moter kan gora en oerhort stor skillnad for deras upplevelse. Samtalen med vardteamet ska
upplevas vara positiva och hoppfulla, oavsett barnets prognos och antalet dagar barnet har kvar i
livet. Att samtalen alltid syftar till att ge trost ar livsviktigt for foraldrarna och ar en kélla for att
kunna inge hopp.

Nyckelord: Foréldrar, upplevelse, kanslor, barncancer, sjalvbiografier
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Inledning

“Befinner jag mig i en verklig situation? Vad dr det som sker? Kan ndagon vicka mig ur denna
mardrom?” (Milton, 2011, s. 37).

Varje dag far ungefar en familj i Sverige den livsforandrande nyheten att deras barn insjuknat

i cancer (Barncancerfonden, 2016). Nar ett barn blir sjukt stélls livet pa sin spets pa manga olika
plan. Foraldrarna far en tung uppgift att béra, drastiskt forandras livet och stora krav stélls pa dig
som mamma och pappa men dven pa dig som méanniska.

Vi har valt att skriva om detta amne da det finns ett intresse av att forsta foraldrars upplevelse av
att leva med ett barn sjukt i cancer. Denna situation &r sa otroligt omvéalvande och kanslostark
och darfor ar det givande att fa en inblick i sanningen, hur foraldrarna verkligen upplever det,
genom att fa ta del av deras sjalvbiografier. Att i forskningsstudien komma sa nara verkligheten
tror vi ar en enorm fordel for att kunna uppfylla syftet men ocksa for att vi ska fa en storre
forstaelse.

| var kommande yrkesroll kommer vi mota foraldrar i denna situation. Dérav ar det av stor
betydelse att vara medveten om vad som paverkar foraldrars upplevelser for att vi som
sjukskaterskor ska veta hur vi ska forhalla oss till dem och ge dem den basta mojliga
upplevelsen.

Bakgrund

Barncancer

Barncancer ar i forhallande till den aldre befolkningens utbredning av cancersjukdom en relativt
ovanlig diagnos hos barn. Anda far ungefir en familj varje dag i Sverige den livsforandrande
nyheten att deras barn insjuknat i cancer. Cancer hos barn skiljer sig fran cancersjukdom hos
vuxna. Hos vuxna ar sjukdomen oftast miljo-, livsstils- och aldersbetingat medan orsaken till
cancer hos barn ar svar att hitta (Barncancerfonden, 2016). Grunden till cancer bérjar med att en
del av kroppens celler beter sig onaturligt. Cancercellens celldelning och tillvaxt &r obegrénsad,
invasion av andra vavnader ar for den fullt mojlig och cancercellen kan dven undvika
immunsystemets forsvar och, den i vanliga fall programmerade, celld6den. Ohd&mmat kan
cancercellen dela pa sig och pa sa satt vaxa i storlek och till slut bilda en tumor som har
formagan till metastasering. Cancercellen har i sin utveckling skapat sig en fordel dér den kan
konkurrera ut kroppens friska celler (Palmgren & Planck, 2016).

Det finns olika cancerdiagnoser som ar mer vanliga i olika aldrar. Cancertyper som vanligen
forekommer vid smabarnsalder runt fyra ar ar leukemi, njurtumor och tumor vid nervvavnad vid
ryggraden, ett sa kallat neuroblastom. Vid atta ars alder ar dessa typer inte langre vanliga utan
har intrdder bencancer som mer vanligt forekommande. En typ av cancer som &r oberoende av
alder ar hjarntumor (Barncancerfonden, 2016).

En diagnos som forandrar livet

Prognosen for att dverleva cancersjukdom hos barn &r relativt bra i jamférelse med vuxna.

Dock &r cancer den stérsta dodsorsaken hos barn under 15 ar och darmed bekraftas allvaret i att
som barn insjukna i cancer och hur utbredd denna livshotande sjukdom &r (Palmgren & Planck,
2016). Haugland (2003) beskriver sjukdomstiden som valdigt lang och en tid praglad av manga



besok och vistelser pa sjukhuset. Bjork, Hallstrom och Wiebe (2009) belyser i sin studie
situationen nar ett barn drabbas av cancer likt; “... the families experienced it as a taxing period,
which they struggled to come through...” och likt; “The families' lived experiences could be
described as a field that had to be cultivated but was full of stones. The stones had to be removed
before sowing, and this was a task for the entire family.” (S. 426).

Omvardnaden for barn med cancer

Barncancerfonden (2016) beskriver situationen nér en familj drabbas av cancer och nér de i
borjan av diagnosen kommer i kontakt med varden likt foljande; “Cancer ar ett laddat ord. Det
vacker ofta mycket angest och starka kanslor. Men reaktionerna vid beskedet att ens barn har
fatt cancer kan vara mycket olika.” (Barncancerfonden, 2016). Det tunga besked och den
information, som hastigt forandrar livet, som familjen pa sjukhuset behover ta emot kraver
mycket omsorg fran vardteamets sida. Hela familjens livssituation forandras i samband med
beskedet om cancer och tiden da barnet &r sjukt ar en utmaning for familjen (Haugland, 2003).
Ofta ar omvardnaden av barnet en lang process med mycket energikravande moment. Hur
situationen i borjan ar for familjen beror mycket pa om cancern upptéckts i en tidig fas, dar
vardforloppet kan ga lugnt till, eller om den upptéacks senare, da barnets sjukdom ar akut och
behandling maste ske drastiskt (Barncancerfonden, 2016).

Forsta tiden pa sjukhuset utgor en tid da det kan finnas mycket oro och osakerhet kring
framtiden. Det ar ocksa en tid da manga undersokningar behdver goras (Haugland, 2003).
Vardteamet bor géra en bedomning av hur mycket information och pa vilket sétt barnet ska fa
information om sin sjukdom. Det bor ocksa bedomas om nar och av vilka personer informationen
ska ges (Tveiten, 2000). Haugland (2003) skriver vidare om betydelsen av att ge information pa
barnets niva genom att exempelvis anvanda sig av sagor, bilder eller dockor for att pa basta satt
forklara ett moment eller en behandling som ska utforas. Som vardpersonal och foraldrar ar det
aven av stor betydelse att forsoka hitta olika metoder som motiverar barnet. Ett exempel kan vara
att barnet far ett klisterméarke som klistras in i schemat eller far nagon annan typ av beloning efter
utfort moment (Haugland, 2003).

Under behandlingen

Nar cancer behandlas kallas det for en onkologisk behandling och har finns tva olika huvudspar.
Antingen behandlas barnet kurativt, i botande syfte, eller palliativt, i lindrande syfte d&r tuméren
kontrolleras (Palmgren & Planck, 2016). Nar ett barn genomgar onkologisk behandling ar det
manga andra faktorer som &r viktiga. Barnet har efter en kurativ behandling hela livet framfor sig
och aven om behandlingen &r livsviktig maste barnets normala utveckling beaktas i samband
med detta. Aven den livssituation barnet just nu befinner sig i méste sittas i perspektiv till
behandlingen och dess konsekvenser (Barncancerfonden, 2016). Under behandling, som kréver
tat kontakt med sjukhus och eventuellt 1ang vistelse pa sjukhuset, kan barnet kénna att det
normala livet ar langt borta. Ofta &r det skolan och kompisar som utgor den storsta saknaden. Har
kan en sa kallad konsultsjukskoterska bidra med att kontakten med skolan och véanner bibehalls.
De aker ut och ger information till skola och kamrater till barnet och fungerar som en lank
mellan familj och sjukvardsenheter. Det finns ocksa en mojlighet for barnet att fa
hemundervisning under en tid (Haugland, 2003).

Personcentrering inom den onkologiska omvardnaden ar mycket viktig dd mognaden hos barn
kan ha en bred variation oavsett alder och dven familjekonstellationen kan se mycket olika ut.
Nagot som bor beaktas av vardpersonal &r att foraldrarna ar de som bestammer 6ver sina barn
fram tills de fyllt 18 ar. Dock finns bade FN-konventionen och Halso- och sjukvardslagen som
ser till barnens rattigheter. Barn har rétt att i fragor om dem sjélva uttala sig och de har rétt till en



aldersanpassad information (Haugland, 2003).

Beroende pa diagnosen och hur barnet mar kan hon/han fa tillatelse att vistas i hemmet en tid.
Hemsjukvarden kan avlasta och dven sjukhuset kan genom telefonkontakt hjalpa och stotta. Att
som familj fa vara hemma upplevs som nagot mycket positivt. Dock kan foraldrarna kanna sig
pressade da de kan uppleva att de under tiden hemma har hela ansvaret (Haugland, 2003).

Véagen tillbaka

Efter fardig behandling kan vagen tillbaka vara lang. Den paverkan sjukdomen gett kan innebara
trotthet och svaghet. Cancern kan ocksa ha gett synliga forandringar och medfora komplikationer
sasom forsamrad balans, syn och horsel. Tiden efter innebar en mangd efterkontroller av olika
slag (Barncancerfonden, 2016).

Nar det inte gar att bota

| de fall dar cancersjukdomen inte gar att bota &r dppenhet och fortroende tva viktiga delar for att
familjen och barnet ska kunna ta sig igenom den sista tiden. Informationen som ges till alla parter
ska uttryckas pa det satt att foraldrar och barn kanner sa mycket trygghet som ar mojligt. Tack
vare gott samarbete mellan varden och foraldrarna kan barnet ofta fa vistas hemma under den
sista tiden om detta ar 6nskat (Haugland, 2003).

Vardteamets uppgift och dess paverkan hos familjen

Da hela familjen drabbas av cancerdiagnosen kravs det att varden ser till en helhet. Férutom att
ge god omvardnad till det sjuka barnet behGver det aven ges en god omvardnad till hela familjen
for att de i sin tur ska kunna ta sig igenom sjukdomen och dess utmaningar (Bjork et al., 2009).
Da en familj drabbas av det tunga besked som cancerdiagnosen innebar, forflyttas de fran en
eventuell oberoende och “normal” familjeposition till att plotsligt vara helt beroende av manga
olika manniskor och vardteam. Att standigt mota ny personal som behover lara kanna familjen
for att kunna ge basta maéjliga vard kan for manga familjer upplevas forvirrande men aven leda
till misstag och brist pa fortroende utifran foraldrars perspektiv. Foraldrar belyser att det saknas
kontinuitet i varden, framforallt pa helger och under semesterperioder, och att de sjalva dr dem
som behaller kontinuiteten (Darcy, Knutsson, Huus & Enskar, 2014). Haugland (2003) styrker i
sin bok betydelsen av att ha kontinuitet i vardteamet och att detta ar sarskilt viktigt i borjan.
Darcy et al. (2014) beskriver att det heller inte ar ovanligt att foraldrar upplever att vardteamet
ger dem ett for stort och utmanande ansvar gallande exempelvis deltagande i olika moment. Att
som foralder behova tvinga eller halla fast sitt barn mot dennes vilja for att vardpersonal ska
kunna utfora ett moment, kan paverka relationen samt ge en negativ inverkan hos bade barnet
och foraldern. En pappa till en fyraarig flicka uttryckte sig; " We need to be the good guys and
nurses the bad guys...nurses need to take more conflicts (with the child); we re fighting all the
time...we re fighting to survive.” (. 452). Ett barns mamma och pappa ska inte behdva utséttas
for dessa konflikter utan de ska finnas dar for barnet och vara en trygghet och inte framsta som
att de ar pa vardpersonalens sida. | denna typ av situation &r det viktigt att som sjukskoterska ga
in och ta den rollen (Darcy et al., 2014).

Vardteamet utgor en valdigt viktig roll for hela familjen och ska vara en trygghet fér dem genom
att bland annat visa pa god kunskap inom omradet. Att finnas dar for familjen, vara arliga i det
som sags, uppmuntra, formedla hopp, ge god omsorg och visa pa intresse bidrar till att foraldrar
litar pa dem (Forsey, Salmon, Eden & Young, 2013). | samma studie framkommer det att det inte
ar nagra specifika professioner som ar ansvariga for att ge foraldrar den kéansloméassiga omsorg
de behdver, utan att hela vardteamet tillsammans har denna skyldighet. Daremot &r det att



foredra att teamet tilldelar vem som ansvarar for vad da exempelvis sjukskéterskan ar mer pa
avdelningen och oftast kanner familjen béttre &n vad lakaren gor. Forskning visar att
sjukskaterskan mer frekvent ger den sa kallade kanslomassiga omvardnaden som att anvanda ett
mer emotionellt sprak och vara 6dmjuk genom att forsoka satta sig in i deras situation.
Sjukskaterskan framstar som en person som ofta forhaller sig pa ett personligt satt till sina
patienter och hon/han forsoker ocksa fa en djupare kunskap om familjen for att lattare kunna
forsta och méta deras behov. En roll som sjukskoterskan ser som viktig ar att vara den parten
som foraldrarna kan vénda sig till nar fragor finns och nar stottning behdvs. Situationer kan
uppkomma dar foraldrarna inte forstar vad lakaren menar och da &r det viktigt att sjukskéterskan
finns dar for att ge ytterligare forklaring och véagledning. Som vardteam &r det vidare viktigt att
visa pa en positiv installning. Detta kan visas i om barnet exempelvis har leukemi. Lakaren kan
da informera familjen om att det &r bland den vanligaste barncancerformen och att det finns
valdigt effektiv behandling. Detta befaster lakarna som viktigt da de har som mal att fa
foraldrarna att kdnna hopp. Lakarens séatt att vinna foraldrarnas tillit visar dven pa att information
som ges ar arlig, direkt och rak. Det forekommer ocksa att lakaren ar noga med att visa sin
kunskap och expertis inom omradet for att inge trygghet (Forsey et al., 2013).

Det &r vidare viktigt att strava efter att skapa en god relation mellan vardteam och den drabbade
familjen. Detta bidrar i sin tur till 6kat fortroende och det hjalper dven personal att lattare kunna
se till och méta foraldrars behov. En alltfor nara relation kan dven vara utmanande da det kan
vara svart att skilja pa vad som &r privat och professionellt. Detta upplevs dock som ett stérre
problem nar det géller hembesok da det &r lattare att vara mer 6ppen och familjen kanske vill
bjuda pa fika och bli van med den personal som kommer. Som vardteam géller det att lara sig
vart granserna gar for vad som ar for privat och for vad som &r professionellt. Detta for att
skydda sig sjalv men aven familjen (Forsey et al., 2013).

Att vara foralder till ett barn med cancer
En livsomstallning

| Sverige drabbas varje ar ett sa stort antal som 300 familjer av en cancerdiagnos
(Barncancerfonden, 2016). Bjork et al. (2009) belyser i deras studie att &ven om det endast &r en
person i familjen som insjuknar &r det indirekt en hel familj med féraldrar, barn och slédkt som
drabbas av cancern. Foraldrarna kan under deras barns vardtid sjalva fa olika tillstand av ohalsa.
Tidigare forskning visar att just kanslor som trotthet, irritation, isolering och angest ar vanligt
forekommande hos dessa foraldrar och att behovet av stod fran narstaende, sjukvardspersonal
och foréldrar i liknande situationer &r stort (Bjork et al., 2009). Annan forskning kring hur
foraldrar, som har ett barn sjukt i cancer, mar beskriver att de lever med en standig oro, i en
chock, i ett trauma och att de manga ganger kanner sig maktlosa (Darcy et al., 2014). Schweitzer,
Griffiths och Yates (2012) beskriver den forsta tiden da diagnosen &r stalld som en tid med upp-
och nedgangar. Att kianna fornekelse ar vanligt forekommande da foraldrarna har svart att forsta
att deras barn har en dodlig sjukdom och da det &r svart att forlika sig med att det finns en risk att
de kan mista sitt barn. Darcy et al. (2014) belyser den omstélining som foraldrar stélls infor nar
de ser sitt barn forandras pa grund av sin sjukdom. Att barnet tappar sitt har under behandling &r
nagot som oftast visar sig vara det mest jobbiga for foraldrarna. Aven forandringen att barnet gar
fran att vara en person full med energi och gladje till att bli beroende av sina foraldrar och oftast
ar trott och orkeslos upplevs som svart att forsta for barnets mamma och pappa. Nér familjen &r
hemma upplevs barnet vilja vara nara sina foraldrar mer bade i narkontakten och att vilja befinna
sig i samma rum i hemmet. Foréldrarna beskriver att deras nya roll och relation till deras barn
upplevs som frammande. Det beskrivs ocksa som en traumatisk tid att se sitt barn vara sjukt och
genomga behandling (Darcy et al., 2014). Den totala livsomstallning som blir nér ett barn blir



sjukt gor att manga delar i en familjs vardag satts pa prov. En sa basal del som barnuppfostran,
som innan sjukdomen var en sjalvklar del, kan nu vara nagot som blir komplicerat. Att satta
granser for sitt sjuka barn som for sina friska barn upplevs som svart (Bjork et al., 2009). Darcy
et al. (2014) citerar en pappa till en tvaarig dotter diagnostiserad med cancer; “We haven't
landed in this new role yet, parents to a child with cancer, how to set limits and everyday stuff...
this isn’t just for a few weeks 1S it? ..we’ll have to learn how to get through it, find ourselves
again and set the limits.” (S. 7).

Darcy et al. (2014) beskriver det som en fraimmande kénsla att bade livet och hemmet forandras
sa pass mycket da allt maste anpassas utefter sjukdomen. Foréldrarnas situation beskrivs som
mycket komplex da det kravs mycket av deras roll som foraldrar. De ska finnas dar for sitt sjuka
barn, for deras friska barn, for sin partner, for sina anhériga samtidigt som livet rullar pa utanfor
sjukdomsbubblan dér arbete och till exempel olika forsékringsbolag kréaver uppmarksamhet och
stter press. For att hemmets sysslor ska kunna skotas och vardagen ga ihop kravs mycket
planerande och detta pavisas vara en stor pafrestning for foraldrarna. Studiens resultat visar
ocksa att den nya livssituationen staller stora krav pa foraldrarna vilket gor att trottheten okar.
Andra kanslor som paverkar foraldrarnas extrema trétthet ar att de ofta kdanner sig oroliga,
frustrerade, ledsna och utmattade. Det uttrycks att det krdvs mycket att ta sig igenom en hel dag
och att detta ar en utmaning. Kanslan 6ver att vara otillracklig framtrader ocksa i perspektivet att
finnas till for alla sina barn och att ocksa fa tid for sig sjalv (Bjork et al., 2009).

Det sociala livet hAmmas

Kénslan att foraldrarna kanner sig isolerade ar vanligt frekommande da mycket av tiden gar at
till att vara pa sjukhuset och i hemmet. Aven det sociala livet hammas nér deras sjuka barn &r
infektionskansligt och darfor hindras fran att traffa andra och vara i miljoer dar det finns mycket
folk. Har spelar stodet fran personal och manniskor i deras narhet en stor roll da kanslan av
isolering minskar. Det ar ocksa en lattnad for foraldrarna att de inte alltid behover fraga om

hjalp utan att manniskor omkring kommer sjalvmant och sdker kontakt. Isolering kan aven
beskrivas utifran att inte ha meningsfulla dialoger med sjukhuspersonal och darigenom kénna sig
utanfor omvardnaden av deras barn (Bjork et al., 2009).

Vikten av att fa kunskap

Som foralder till ett barn med cancer innebar det ofta att de ar experter pa deras barns sjukdom.
Att ha kunskap, kunna forsta symtom och veta hur behandlingen gar till &r ett satt for foraldrarna
att hantera och kontrollera situationen. Det gor ocksa att fordldrarna kan fa en forstaelse av deras
barns diagnos och jamféra den med andra. Om denna kunskap inte finns, finns risk att féraldrar
kanner mer oro och fragar mer (Bjork et al., 2009). Att ocksa kanna till prevalensen av cancer
och att dven veta att den i de flesta fall kan behandlas kan hjélpa till i fordldrarnas bearbetning
(Schweitzer et al., 2012). A andra sidan belyser annan tidigare forskning en annan sida av att
vara expert pa sitt barns sjukdom. Har beskrivs det mer som att foraldern gar fran att vara en
expert pa sitt friska barn till att inte langre vara det nar sjukdomen trader in. Foraldrarollen blir
har utsatt och hur foraldrarna ser pa sig sjalva forandras. Detta medfor kanslor som ilska, chock
och ledsamhet hos foréldrarna (Darcy et al., 2014).

Att fa en ny syn pa livet

Bjork et al. (2009) beskriver foraldrarnas driv att halla livet sa normalt som majligt trots
familjens sjukdom och att forsoka ha en positiv syn pa deras situation. Foraldrarna upplever att
de andrat sin installning i och med sjukdomen och att de idag &r battre pa att uppskatta saker och
ting. Miedema, Hamilton, Fortin, Easley och Matthews (2010) beskriver k&nslan genom en



citering likt féljande; ... 1 can not go back to being the same person | was. Sometimes you go
through so much that it just changes your personality ... (Interview 6).” (s.102). Aven Schweitzer
et al. (2012) belyser att sjukdomen gor att fordldrarna &ndrar sin installning till hur de som familj
vill leva sitt liv och vad de prioriterar. Studien beskriver hur féraldrarna nu ser livet som nagot
mer sarbart och hur de tydligare ser det véardefulla i livet. Schweitzer et al. (2012) citerar en 44-
arig mamma som har en 15-arig son sjuk i cancer dar det beskrivs hur perspektivet pa livet
forandrats; “We 've always been very family orientated and we 've [myself and my husband have]
always been with them with everything that they do, [we’re] probably just more determined to
spend time together.” (s. 714). Schweitzer et al. (2012) citerar dven en 42-arig mamma som har
en attaarig dotter sjuk i cancer; "We have little goals within our family of things we’d like to do
but as far as the big main travelling overseas, nah, nah, we were happy going to Coffs Harbour
(local holiday spot).” (s.714). Citatet beskriver hur de sma och enkla sakerna i livet blir mer
uppskattade och kan aven racka for att uppna lycka. Det uttrycks ocksa i studien att foraldrarna
nu ar battre pa att fullt njuta av varje 6gonblick (Schweitzer et al., 2012). Att leva i nuet och vara
hoppfull infér framtiden framstar dven som viktigt for en foralder som har ett barn sjukt i cancer
(Bjork et al., 2009).

Att hantera den nya livssituationen

Vad som paverkar foraldrars upplevelse ar hur de hanterar sjukdomen och den kris som féljer.
Miedema et al. (2010) beskriver i deras studie olika sétt att hantera den livskris familjen drabbats
av utifran vardering-, problem och kénslofokuserade strategier. Att som foralder forsoka
acceptera den nya situation som tillkommit, strava efter att ha en positiv installning och hopp om
framtiden ar viktiga faktorer for att orka kdmpa vidare. Sa lange barnet lever finns det trots allt
hopp. For manga familjer ar det betydelsefullt att férsoka bevara en niva av normalitet, att
involvera sig i olika sammanhang, balansera familjelivet och att fortsétta skapa minnen och
mening trots de utmanande omstandigheterna. Att d&ven som familj, i den utstrackning det gar,
kunna vara tillsammans och utféra nagon aktivitet innan exempelvis cellgiftsbehandling har
ocksa visat sig ge positiva effekter och vara en raddning for familjer. Samtal med familj, vanner
och foréldrar i en liknande situation ar annu en strategi som ar véldigt viktigt for foréldrar for att
kunna hantera sina kanslor. Ytterligare ett tillvagagangssitt for att kunna handskas med och
bearbeta sina tankar och upplevelser ar att fotografera barnet och skriva ner det som intraffar i en
dagbok eller pa sin blogg (Darcy et al., 2014). Miedema et al. (2010) kom i studien fram till att
det &r en stor hjalp for mammor och pappor till barn med cancer att jamfdra sig med foréldrar
som befinner sig i vérre situationer. Detta bidrar till att de da lattare kan kanna tacksamhet for att
deras situation inte &r varre &n den ér.

D4 ett barn drabbats av en sjukdom som innebar stora foérandringar, behéver foraldrar pa nytt bli
experter pa sitt barn och darmed lara sig att hantera nya beteenden som uppkommer hos barnet
(Darcy et al., 2014). Detta kan i sin tur leda till att familjen upplever en viss kontroll i situationen
(Bjork et al., 2009). Manga foraldrar valjer att soka information om sjukdomen pa exempelvis
internet for att pa sa satt lara kanna nya tecken men a andra sidan menar Miedema et al. (2010)
att for mycket information istéllet kan véacka ny oro hos foraldrar.

Eftersom cancerbeskedet ar valdigt omtumlande &r det for manga svart att acceptera det som
intraffat. Foraldrar kan da valja att leva i fornekelse, fly fran svara kanslor samt undvika kontakt
med foraldrar som har friska barn. Tyvérr finns det aven en stor risk att nagon eller bada
foréldrarna tar till alkohol och tobak for att hantera den stress sjukdomen innebdr samt for att
distansera sig fran den livskris som intraffat. For vissa kan denna strategi vara effektiv men for
andra kan det medfora ytterligare svarigheter. Att dven strava efter att inte bli forvanad over
negativa besked och vara forberedd pa att det mest otankbara kan intraffa kan ocksa vara till



hjalp for somliga foraldrar. Da mer lindriga besked an dessa ges upplever foraldrar istéllet en
kansla av tacksamhet (Miedema et al., 2010).

Begrepp inom huvudomrade
Lidande

Att lida innebér att uppleva eller att utharda nagon typ av smarta eller prévning och orsaken till
detta kan vara manga. Det kan exempelvis bero pa oro, angest, nedbrutenhet, ensamhet, sjukdom
eller att vardagslivet ofrivilligt forandras. Ordet lidande, som vardvetenskapligt begrepp,
beskrivs vidare som nagot manskligt, nagot vantat som alla manniskor forr eller senare drabbas
av. Det innebar en upp- och nedgang dar den lidande ger upp for att sedan kdampa igen. Inom
varden ar lidande ett mycket viktigt begrepp. Det &r ndgot som omvardnadsteamet standigt far
mota och strava efter att lindra. For att vardpersonal ska kunna tillgodose detta behovs kunskap
inom omradet (Arman, 2012).

Arman (2012) beskriver hur det kan vara att kanna lidande; “Frdn det att jag horde cancer,
horde jag inget mer.” (s. 192). Att lida kan ocksa fa personen att kanna att hon/han hamnat i en
overklighetskansla och det formuleras som att ett svart besked kan éppna sig som en avgrund.
Hantering av lidandet kan innebéra att den drabbade stdnger av kansloméssigt. En person som
mar pa detta satt kan uttrycka sig genom att halla sig uppratt och undvika kansloméssig
narkontakt (Arman, 2012). Aven Miedema et al. (2010) framhéaver i studien att ett vanligt satt
for foraldrar, som har ett sjukt barn i cancer, att hantera sin situation ar genom att undvika och
fly fran jobbiga kanslor. Miedema et al. (2010) citerar en av deltagarna i studien likt foljande; “I
didn’t know if I could handle it. If I could handle her dying, which I knew she was. But you don’t
think about it. You can’t. You can’t think about it because if you do, you’d never live and you’d
never enjoy your life.” (s. 203). Ett annat sétt att hantera sitt lidande &r att pa motsatt satt vara
oppen med sina kanslor och soka kontakt. Att den drabbade fér uttrycka sig i ord och kanslor &r
viktigt fran badadera i form av att den lidande behdver latta pa sina kénslor och for att
vardteamet pa basta satt ska kunna mota och forsta patienten och darmed kunna lindra lidandet.

Litteraturen namner att en vardares narvaro ar av mycket stor betydelse for den drabbade men
aven formagan att kunna se, trésta och bekréafta att det ar tillatet att lida. Att bara finnas dar och
visa pd omsorg utan att behova saga nagot kan for manga innebéra den stora skillnaden. Det
anses vardande att lata lidandet ta upp plats istéllet for att forneka eller ggmma sig for kanslan
(Arman, 2012).

Det kan vara komplicerat att uttrycka att den drabbade kommit ur sitt lidande. Arman (2012)
forklarar att det snarare kan innebéra att de ser pa sin situation fran ett nytt perspektiv. Nar
lidandet avtar uttrycks det att de som varit lidande nu kénner att de ar rikare pa styrka och
svaghet och att en tacksamhet finns dver allt de fatt under deras lidande fas, som

uppmarksamhet, trost och karlek. Aven Schweitzer et al. (2012) tar i forskningens resultat upp att
foraldrar som gatt igenom en tuff tid da deras barn insjuknat i cancer tenderar att se deras liv fran
ett nytt perspektiv, dr battre pa att njuta av varje 6gonblick, omprioriterar vad som ar viktigt for
familjen och ldttare hittar gladje 1 det “lilla” 1 livet.

Vardlidande ar ett annat uttryck som beskrivs som ett lidande som okat pa grund av
vardpersonalens opersonliga bemé&tande och vardande. Har anser Arman (2012) att vardteamet
ska ha i atanke att aldrig sluta kanna medlidande och att det hos personal ska finnas en 6mhet
och dkta vilja att lindra. Att lida kan vara ett rop pa att fa omsorg. Bjork et al. (2009) tar i sin
studie upp att foraldrar till barn med cancer upplever att deras halsa forsamras av att vardteamet
inte har meningsfulla dialoger med dem och inte inkluderar dem i omvardnaden av deras barn.



Foraldrar kan ocksa kanna en enorm frustration och sorg nar personer i deras narhet inte forstar
deras situation eller undviker att hjalpa dem. Arman (2012) uttrycker hur lidandet bér lindras
genom att fokusera pa karnbegreppen medlidande, Gmhet, méte, vittne och bekraftelse.

Hopp

| litteraturen beskrivs ordet hopp som ytterligare ett av vardvetenskapens huvudbegrepp. Hopp
kan beskrivas likt forvéantan, tillit och dnskan. Tillsammans med tro och kérlek beskrivs hoppet
som ett grundbegrepp. For att forsta meningen med livet ar hopp en viktig faktor. Det

finns ett flertal olika faktorer som paverkar upplevelsen av hopp sasom stod fran manniskor i
omgivningen (Benzein, 2012). Tveiten (2000) och Benzein (2012) belyser i litteraturen att
begreppet hopp ar mycket viktigt for vardpersonalen att ha i atanke under omvardnaden

av barnet och dess foraldrar. Detta for att reducera lidande och 6ka vélbefinnande (Benzein,
2012). Att inge hopp hos bade barn och foraldrar ska vara nagot for vardteamet att strava efter i
alla omvardnadssituationer. For barnet kan faktorer som att fa leka, ga i nagon typ av skola och
att ga pa aktiviteter gora att hoppet bibehalls (Tveiten, 2000). Likt ovan namnt bor aven vuxna fa
information om diagnos, behandling, prognos och barnets status pa ett sadant satt som gor att
foraldrarna kanner sig hoppfulla. Forsey et al. (2013) beskriver att 1&karna forsoker uttrycka sig
optimistiskt och forsoker ge information sa att foraldrarna kan se det fran den positiva
synvinkeln. Som ett exempel talar de garna om att behandlingen gar framat och att allt gar enligt
planen (Forsey et al., 2013).

Det pavisas i tidigare forskning att det ar viktigt att kunna kanna hopp for foraldrar som har ett
barn sjukt i cancer. Det beskrivs i studien att ett sétt att hantera situationen for foraldrar ar att ha
fokus pa olika varderingar som att vara positiv, att jamfora sin egen situation med andras och
att alltid ha kvar just hoppet (Miedema et al., 2010). Aven Benzein (2012) beskriver att hoppet
bestar av flera copingsmekanismer. Miedema et al. (2010) citerar en foralder som beskriver hur
hon ténker fOr att hantera hennes nya livssituation;

“I tell myself, that’s the way life goes. I still have my two arms and my two legs. I'm lucky that I
still have my daughter. | thank God and | appreciate what He's giving me because I tell myself,
some people aren’t that lucky. When a child hangs himself, it’s done. So I tell myself that I'm still
lucky and I try to be positive. If you lose your child in an accident, then there’s no hope. | still
have hope. (Interview 1)” (s. 200).

Har pavisas vikten av att se det hoppfulla i situationen och Benzein (2012) forklarar att hoppet
blir en del av ens personlighet.

Med detta som utgangspunkt ges en forstaelse att hoppet bade motiverar, far familjer att kdmpa
vidare trots de svara omstandigheterna samt ger livet en mening. Hoppet &r i sjalva verket det
sista som l&mnar manniskan (Benzein, 2012).

Problemformulering

Att vara foralder till ett barn med cancer &r en komplex situation. Det &r en stor pafrestning

for en person som &r foralder men ocksa som manniska. Att vara utsatt for allt vad en
cancerdiagnos innebar satter stora avtryck, inte bara pa den sjuka, utan dven pa foraldrarnas
hélsa. Kanslor som trotthet, utmattning, ledsamhet, oro och angest framkommer i tidigare
forskning som vanligt for foraldrar att kdnna. Da tidigare forskning visar resultat fran studier som
anvant sig av intervjuer finns det inom detta &mne ett omrade som inte &r belyst. Detta ar att
forska genom en metod dér det finns chans att komma &nnu nérmare verkligheten. Narrativ
analys har darfor valts som metod i den nya forskningen. Genom att analysera narrativer tolkas
text dar fordldrarna i lugn och ro kunnat uttrycka sina kanslor dar mycket tid funnits att beskriva



upplevelsen. Vissa sjalvbiografiers delar kan ocksa besta av dagboksanteckningar och da ar
narheten till k&nslorna annu nédrmare. Har finns en mojlighet att belysa foréldrars upplevelse av
att ha ett barn sjukt i cancer under vardtiden och vad som paverkar upplevelsen fran ett nytt
perspektiv.

Det ar viktigt att foraldrarnas upplevelse av att ha ett barn sjukt i cancer belyses da aven deras
hélsa ar viktig bade for deras egen skull men ocksa for att kunna finnas dar pa béasta satt for deras
barn och darigenom ge barnen optimal omvardnad och stod. Att fa en bredare bild av vad som
paverkar foraldrars upplevelser under vardtiden kan bidra till en 6kad forstaelse for deras
situation, ge en battre kunskap kring hur varden kan bemota deras behov och hur barnen i sin tur
kan fa en battre omvardnad. Att undersoka detta ar relevant for att barnet och framforallt
foraldrarna ska fa en vard som ger dem den basta mojliga upplevelsen.

Syfte

Syftet dr att belysa upplevelsen hos fordldrar som har ett barn sjukt i cancer under vdrdtiden och
vad som paverkar upplevelsen.

Metod

For att som forskare fa en okad kunskap inom vardvetenskapen ar manniskors berattelser en
viktig del. Sjalva berattandet har ocksa alltid varit en faktor som ar mycket betydelsefull for
vardandet (Dahlborg Lyckhage, 2012).

Design

For att undersoka foréldrars upplevelse av att ha ett barn sjukt i cancer har en narrativ metod
anvants vilket innebar att studera sjalva berattelsen och berattandet. Detta for att fa lardom

och en uppfattning om en specifik grupp och dess erfarenheter. Den narrativa analysen ar en
tillforlitlig metod att anvanda da det ar komplext att undersoka manniskors upplevelse. Da
forskningen utgar fran en skriven beréattelse ar det mojligt att ta del av personens livsvarld dar
upplevelsen finns. Ur ett vardande perspektiv handlar livsberattelserna om hur hélsa/ohélsa,
lidande och vard uppfattas. Detaljrikedom i livsbeskrivningarna forekommer ofta och biografier
ar darfor ett berikande material i en studie med vetenskapligt syfte (Dahlborg Lyckhage, 2012).

Urval

Da studiens analys &r narrativ och syftet ar att se till foraldrarnas subjektiva upplevelse har
inklusionskriterierna varit att materialet ska besta av sjalvbiografier. Detta for att fa ett sa arligt
och rakt material som mojligt om den levda upplevelsen. Ett annat inklusionskriterie var att
bdckerna kunde vara skrivna av foraldrar i olika l&nder. Det forskningsldge som belyses i
bakgrunden baseras pa artiklar fran bade Sverige, Kanada och Australien och darfér var det
ingen nackdel om &ven litteraturen speglade upplevelser fran olika lander. Dock fanns en
medvetenhet om att det material som ar tillgangligt kanske bara beror foraldrar som ar fran
Sverige. Exklusionskriterierna var bocker som dr skrivna av en person som speglar en annan
manniskas upplevelse da den subjektiva upplevelsen inte langre ar central. Att analysera andra an
foraldrarnas upplevelse, om det i en sjélvbiografi var fler an foraldern som skrev, har ocksa
undvikits. Vid referering i flytande text uppges darfor enbart fordlderns namn. Exklusion har
skett av de delar av sjalvbiografierna som handlade om foréldrarnas upplevelse av att ha forlorat



sitt barn eller tiden efter da barnet 6verlevt. Orsaken till detta var for att studiens fokus ligger pa
att belysa upplevelserna under sjukdomstiden. De sjalvbiografier som var skrivna innan 2000-
talet exkluderades for att ta hansyn till att varden kan ha forandrats samt utvecklats och beroende
pa detta kan foraldrarnas upplevelse ha paverkats.

Litteratursokning

Litteratursokningen har utforts i Goteborgs bibliotekskatalog GUNDA, i det nationella
bibliotekssystemet LIBRIS samt i GOTLIB som innefattar folkbiblioteken i Goteborg. Da
okunskap géllande sokning i dessa kataloger fanns, séktes en bibliotekarie upp for att fa
undervisning i hur sokningar i dessa register skulle ga till.

For att hitta relevanta sokord anvandes svensk MeSh, Medical Subject Headings, som &r en
amnesordslista. Till en borjan valdes sékord som var specifikt inriktade pa omradet exempelvis
“Personal Narratives” och ”Childhood Neoplasms” men da detta endast gav ett fatal traffar, fick
sokorden bytas ut. Detta for att istallet kunna fa en bredare s6kning och darmed fler relevanta
traffar. Sokord som istéllet anvindes var exempelvis ”Personal Narratives” och ”Neoplasms” (se
bilaga 1).

En del bocker valdes direkt bort da titlarna avsldjade att de inte passade in for syftet. |
bibliotekskatalogerna och pa Google.se lastes sjalvhiografiernas baksidor pa totalt 93 bocker for
att fa en uppfattning om vilka av dem som ansags vara relevanta for syftet. Manga baocker valdes
bort da de inte berorde foraldrars upplevelse eller barn som hade cancer eller var en sjalvbiografi.
Vart att ndmna ar att en del bocker aterkom i flera sokningar och ar darfor med i tabellen for
relevanta traffar (se bilaga 1).

Efter en forsta misslyckad sokning pA GUNDA med enbart tva traffar och noll relevanta traffar
gjordes en andra s6kning med bredare sokord. Det resulterade i 83 traffar och efter att ha last
titlar och baksidorna pa bockerna valdes fem sjalvbiografier ut som relevanta och gick vidare for
granskning. En sista sokning gjordes pA GUNDA med andra s6kord men inget resultat hittades.
Darefter breddades litteratursokningen till tva andra bibliotek for att inte ga miste om vardefulla
kéllor. Nar sokning pd GOTLIB gjordes anvindes den trunkerade termen “cancer barn*” for att
inte begransa sokningen for mycket och av anledningen att fler b6jningsformer av ordet skulle
framkomma (Ostlundh, 2012). Av 12 traffar var sex relevanta och en bok valdes ut for vidare
granskning da de andra fem funnits i de tidigare traffarna. Ytterligare en stkning gjordes

pa LIBRIS och dar uppkom annu en ny bok av sex relevanta som valdes ut for granskning. Dessa
sju granskades pa biblioteket och de uppfyllde alla krav. Till analys anvandes samtliga sju
sjalvbiografier.

Dataanalys

En induktiv ansats valdes for att kunna fa fram hur foraldrars upplevelse av att ha ett barn sjukt i
cancer kunde upplevas. Med detta menas att malet ar att utga fran innehallet i texten och undvika
att ha en bestamd teori eller modell nér innehallet analyseras (Danielsson, 2012). Induktiv ansats
beskrivs vidare innebéra att inte pa forhand tro att vissa forhallanden foreligger utan att istallet
forutsattningslost leta i texten efter fenomenet (Fridlund, 2012). Det upplevda fenomenet har
omvandlats till en text som blivit tolkad och analysen &r inspirerad av en hermeneutisk
tolkningsmetod. Tolkning anvénds for att beréttelsens och upplevelsens inneborder ska kunna
formedlas och bli tillganglig for andra. For att en forstaelse ska kunna uppnas stts berattelsen i
ett sammanhang (Persson & Sundin, 2012).
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Da en induktiv ansats var vald fanns en stravan efter en éppenhet och foljsamhet nar
sjalvbiografier lastes och analyserades. Detta for att verkligen forsta innehallet och forhalla sig
pa ett sadant satt att textens mening kan komma fram. En medvetenhet fanns kring forforstaelsen
och hur den kan paverka hur innehallet framstalls samt att en begransning kan ske av hur det
narrativa materialet analyseras. Forforstaelsen, sasom egna antaganden, forutfattade meningar
och kansloméssiga bindningar kunde bade utgora ett hinder for hur det analyserade materialet
framstalldes och dven begrénsa éppenheten. Detta har funnits i atanke (Dahlborg Lyckhage,
2012). Till analysen har sammanlagt sju sjalvbiografier anvants. Antalet sjalvbiografier ansags
vara tillrackligt da en mattnad upplevdes. Den bok med minst antal sidor hade 99 sidor och den
med flest hade 219 sidor. Totalt lastes 1211 sidor, varav 940 ansags vara lampliga for analys (se
bilaga 2). De sidor som exkluderades var exempelvis innehallsforteckningar, forord, ordlistor
och text som inte berdrde situationen under vardtiden. Pa 281 sidor hittades anvandbart material
som valdes ut for ytterligare granskning. En del material fanns pa samma sidor. I den slutliga
analysen skapades totalt 64 citat samt relevant brodtext. Detta bearbetades och analyserades och
ett resultat utvecklades. Vért att ndmna &r att samtliga citat &r ordagrant kopierade vilket innebar
att stavfel darmed kan férekomma.

Analysarbetet med texterna delades upp i tre skeden:

| det forsta skedet lastes alla sju utvalda sjalvbiografier noggrant igenom, var for sig, innan
analysarbetet kunde pabdrjas. Detta gjordes for att forfattarna skulle bli bekanta med och insatta i
materialet men dven for att fa en helhetsbild av berattelserna. Samtidigt som texterna lastes,
valdes citat ut. Eftersom forfattarna anvéande sig av en induktiv ansats var det av stor betydelse
att var 6ppen under lasandet och vara medveten om forforstaelsen (Dahlborg Lyckhage, 2012 &
Fridlund, 2012). Av denna anledning paborjades ingen analys av texterna forran samtliga
sjalvbiografier var lasta.

| andra skedet pabdrjades sjalva analysen. Under denna process var det aterigen viktigt att ha

en dppenhet, en foljsamhet och att noggrant tanka igenom de texter som lasts. Tillsammans
valdes meningsbarande enheter ut. Aven citat som kan kopplas till upplevelsen skrevs ner.

En reflektion kring det som valde ut gjordes fortlopande tillsammans for att 6ka chansen till
oppenhet, medvetandegora forforstaelsen och begransa dess paverkan (Dahlborg Lyckhage,
2012). En diskussion fordes under detta skede kontinuerligt om utvalda meningsbéarande enheter
och att dess innehall svarade pa syftet. Stravan fanns ocksa att forsoka se en helhetsbild av

de olika fynd som hittats. Totalt framkom 18 teman fran de meningsbarande enheterna.

| det tredje och sista skedet, hanterades materialet an en gang som en helhet. Det som
framkommit fran materialet sattes dn en gang ihop vilket resulterade i att det som studerats nu
kunde formuleras pa ett nytt satt (Dahlborg Lyckhage, 2012). De 18 teman som framkom lag inte
i nagon speciell ordning utan efter bearbetning kunde det sammanhangande ses. Manga av
temana hade gemensamma namnare och darfoér kategoriserades temana under fyra huvudteman.
De 18 temana omvandlades nu till subteman.

Innehallsanalys ar en vanlig modell att anvanda sig av vid narrativa analyser. Texten delas upp i
fyra grupper. Dessa ar meningsbérande enheter, kondenserad text, subteman och teman
(Danielson, 2012). (Se tabell 1 nedan).
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Tabell 1. Exempel pa analysmetodens anvandning dar ett exempel av temats subtema redogors.

Meningsbarande enhet Kondenserad text Subtema Tema
“Jag insdg att det mest Personalens bemotande, stod, |Att vara Det ar avgorande for
avgorande for mig var hur tid och engagemang kanslosam upplevelsen hur

personalen bemotte oss, vilket
stod vi fick fran dem, hur
mycket tid de gav oss, hur
engagerade de var.”
(Andersson, 2004, s. 106).

ar avgorande.

och sarbar

personalen moter
foraldrarna

“Det kan ldta som en
skonmalning, men vi larde oss
se varden som vi aldrig sett
forut.” (Andersson, 2004, s.
60).

Att se nya varden och
nu pa ett nytt satt.

Att se varden fran
ett nytt perspektiv

Ett nytt perspektiv att se
pa varden och livet

“Vi hade drabbats av en

En katastrof uppkom

Att kénna sig

Livet forandras

katastrof, men det stod inte en |och utanfor fortsatte maktlos

rad om det i tidningen, livet som vanligt men

bussarna gick som vanligt, for oss hade det

manniskor skrattade, gick stannat.

runt och holl varandra i

handen, sag lyckliga ut. For

andra manniskor fortsatte livet,

men for oss hade det stannat.”

(S. Wirén, 2000, s. 19-20).

“..att hoppet ar det sista som Hoppet ar det sista Hoppets kraft Betydelsen av hopp

overger en, ar varda sitt
innehall. Och det fanns en
rdddning gang pd gdng.”
(Milton, 2011, s. 127).

som dGverger en och
den aterkommande
raddningen.

Forskningsetiska dvervaganden

Tillstdnd om att fa anvéanda sjalvbiografiernas material till forskningsstudien har inte inhamtats.
Dock har de valda sjalvbiografierna blivit godkanda for publicering och finns atkomliga inom
handel och pa offentliga bibliotek déar de forst och framst finns till for studenter och forskare men
aven for allmanheten. Konfidalitetskravet har inte foljts da sjalvbiografiernas forfattare valt att
anvanda sina egna och barnens riktiga namn och detta visar pa att de har gett sitt medgivande att
deras lasare och allmanheten kan identifiera dem. Bockernas forfattare har inte fort nagot etiskt
resonemang. En medvetenhet finns om att en ny tolkning och en bearbetning av personers
utsagor &r gjord, att nya slutsatser framkommit och att det finns risk for att dessa inte stammer
helt éverens med hur féraldrarna kande det. En fundering ar hur forfattarna till sjdlvbiografierna

paverkas och reagerar pa den aktuella bearbetningen.
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Resultat

I figur 1 visas de teman och subteman som beskriver foréldrars upplevelse av att ha ett barn sjukt
i cancer under vardtiden.

Det ar avgorande for Ett nytt perspektiv
upplevelsen hur att se pa varden och Livet forandras Betydelsen av hopp
personalen moter livet
foraldrarna
N\ 4 N\
Att motas med Att se varden fran Nar férnekelsen och en h
kénslosamhet och ett nytt perspektiv kénsla av overklighet Hoppets kraft
sarbarhet tar Gver b
\ Y,
N
Ett kallt Att vardesatta ) ) Att ge besked pa ett
bemotande och livet pa ett nytt Radslan over den nya hoppfullt satt
otydligt Sitt situationen )
kroppssprak \ /

Att stanna kvar
och lyssna

-
-

Vélkénda
ansikten gynnar
och ger
fortroende

AN

Konsten att ge
information pa
ratt satt

-
-

Misstag som
bidrar till
ytterligare

vardlidande

Figur 1. Redovisning av teman och subteman.

Att kénna sig maktlos

-
Att bevara hoppetinii

det sista

Att k&nna sig isolerad

Svarighet att greppa
den nya verkligheten

Betydelsen av att ha
narstaende vid sin sida

Den eviga véntan och
oron for framtiden
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Det ar avgorande for upplevelsen hur personalen moter foraldrarna

Detta tema byggs upp av sex subteman; att moétas med kénslosamhet och sarbarhet, ett kallt
bemaotande och otydligt kroppssprak, att stanna kvar och lyssna, vélkanda ansikten gynnar och
ger fortroende, konsten att ge information pa ratt satt samt misstag som bidrar till ytterligare
vardlidande. Av denna text kan en helhet utlasas av hur foraldrars upplevelse paverkas positivt
respektive negativt pa grund av hur vardteamet bemoter.

Att motas med kdnslosamhet och sarbarhet

Andersson (2004) upplevde att ett gott bemétande fran personalen var avgoérande for deras
upplevelse av vardtiden. Han beskriver det likt; “Jag insdg att det mest avgérande for mig var
hur personalen bemotte oss, vilket stod vi fick fran dem, hur mycket tid de gav oss, hur
engagerade de var.” (s. 106). Han papekar att han inte lade lika stor vikt pa deras medicinska
kunskaper da han inte kunde paverka detta utan att det var mer viktigt hur interaktionen mellan
vardteam och anhdriga var. Detta var, i hans 6gon, det som kunde paverkas. Nar vardpersonalen
hade tid att sitta ner med foraldern och dess familj upplevde de att personalen verkligen forstatt
vad varden handlar om. Att det inte bara ska kretsa kring mediciner utan att det ar av lika stor
betydelse att ge stod till patienter och narstaende som befinner sig i ett lidande. Detta paverkade
deras son och hans foréldrars upplevelse mycket positivt (Andersson, 2004). En annan incident
som var betydelsefull for foraldrarna var nar en kontaktsjukskaterska och en larare fran sjukhuset
tog pa sig ansvaret att besoka det drabbade barnets klass for att ge information gallande hans
sjukdom och behandling. Detta var en stor lattnad fér mamman och detta innebar ocksa att det
blev en mindre uppgift for henne att tanka pa (Lundell, 2005).

Andersson (2004) beskriver att respekten fran personalen var bra da de exempelvis uppforde sig
som att de var pa besok nar de steg in i deras rum pa avdelningen. Han beskriver relationen till
bade deras lakare och narmsta sjukskoterska som god och att det fanns en arlighet i dem bada.
Lakaren vagade blotta sina svagheter och hade en férmaga att sprida ett lugn omkring sig och
aven under de samtal dér beskeden var mycket daliga. Den sjukskoterska som de hade mest
kontakt med var ocksa lugn, talmodig, lyssnade pa dem och visade verkligen att hon brydde sig.
Detta styrks dven av W. Karlsson (2005) da hon belyser betydelsen av att vardteamet har dessa
egenskaper. Housden (2002) beskriver samma positiva upplevelse av ett av deras forsta méten
med lakaren. Han visade sig sarbar infor dem och berattade om hans upplevelse samt hur han
hanterade att ha ett mycket sjukt barn. Han forberedde dem pa hur deras tid framat nu skulle se
ut. Han var kanslosam och arlig. Andersson (2004) belyser att det betyder mycket for dem som
foraldrar att personalen har forméagan att vara kanslosam och att de har en viktig roll i att fungera
som ett stod for fordldrarna. Det beskrivs likt; “Det behovdes inte mycket, kanske bara att ndgon
visade att de forstod hur oroliga vi var. Att de sag och horde oss. Dd blev vi lugnare.” (S. 109).
Att vara stabil och lugn framfor sina barn beskrivs vara viktigt och for att uppna detta ar
foréldrarna beroende av personal som har tid att lyssna och som kan formedla hopp och styrka
(Andersson, 2004).

Ett ytterligare bra bemotande upplevde S. Wirén (2000) da hennes lille son skulle réntgas. Hon
kunde inte nérvara i salen men tack vare att lakaren och sjukskoterskan var helt underbara och
underholl sonen med sanger blev upplevelsen bra. Att aven lakaren var positiv och uttryckte att
det fanns en plan for hur hennes son skulle behandlas, ingav trygghet och ett lugn hos bade
mamma och son. Mamman upplevde ocksa att personalen gjorde allt for att de skulle kdnna sig
hemma och bekvama pa avdelningen (S. Wirén, 2000). Nagot som ytterligare berorde foraldrarna
mycket starkt var en situation dar ambulanspersonal skickade kort till deras son for att visa att de
tankte pa honom (Milton, 2011). Att bemoéta foraldrarnas énskan att fa varda sitt barn hemma
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under den sista tiden ansags vara mycket viktigt for foraldrarna. Detta respekterades av varden
och det palliativa teamet fanns tillhands och utgjorde en trygghet for foraldrarna. Detta berrdes
som nagot mycket viktigt av bade Andersson (2004), Housden (2002) och W. Karlsson (2005).

Ett kallt bemotande och otydligt kroppssprak

Upplevelsen av hur personalen méter foraldrarna visade sig inte bara vara positivt utan dven
negativa upplevelser beskrivs. Andersson (2004) upplevde stamningen pa
Intensivvardsavdelningen som speciell och att dess personal var allvarlig och bestamd. Det
beskrivs likt; “Inget socialt smaprat, bara rationell och hogteknologisk intensivvdrd av dtta
mdnniskor i samma sal.” (s. 17). En annan upplevelse beskrivs ocksa nar familjen kommer till
det nya sjukhuset och dar ar personalen inte alls lika tillmétesgaende som pa det forra sjukhuset.
Housden (2002) beskriver ytterligare en negativ upplevelse da hennes dotter skickades pa
undersokning tidigt pa morgonen utan forvarning och utan att personalen presenterade sig sjélva
eller berattade om vad som skulle ske (Housden, 2002). Nagot som ocksa forsamrade
upplevelsen var att det fanns en irritation fran sjukskéterskan pa grund av att hon tyckte pappans
sdng var i vagen i rummet (Andersson, 2004). Aven Milton (2011) beskriver att manga
sjukskaterskor var irriterade pa dem for att de hade deras son mellan dem nér de sov pa
avdelningen. Housden (2002) tar upp nagot som skiljer sig fran de andra biografierna. Déar
beskrivs det att det inte var en sjalvklarhet att foraldrarna kunde fa sova i samma rum som deras
lilla dotter och att det var en otrolig lattnad nar mamman till slut fick lov. Lundell (2005) beréttar
om en onddig kommentar som gjorde foraldrarna och deras son ledsna da en lakare tydligt
anmarkte att han kunde se att sonen fatt mycket kortison.

Nagot som ytterligare kan paverka foraldrarnas upplevelse av personalen mycket negativt ar da
foraldrar inbillar sig saker och laser av vardteamet for fort. Detta hande da foraldrar till ett
cancersjukt barn bar p& mycket radsla och oro (S. Wirén, 2000). Aven Andersson (2004)
beskriver sig sjalv och hans fru som mycket uppméarksamma pa signaler omvardnadsteamet gav
och vad deras budskap med informationen var. Det var latt att som forélder dveranalysera
signaler och missforstand kunde latt uppsta. Rostlagen som inte stamde, undvikande blickar och
utdragna svar beskrivs som nagot de sag som daliga tecken och nagot orovéackande. Det anses
darfor som viktigt att lakaren forséker vara rak och arlig. A andra sidan skrivs det dven att det i
grunden &r trost foraldrarna vill ha och inte bara arlig information. Andersson (2004) uttrycker
det likt; “Jag foredrog en spelad optimism framfor en drlig pessimism. Det var inte fakta jag var
ute efter. Det var trost.” (s. 29).

Att stanna kvar och lyssna

Nér det tunga beskedet kom, att barnet inte skulle 6vervinna sin cancer, utgjorde personalen ett
otroligt stort stéd och var lyhorda for foraldrarnas funderingar. Tankar sasom att barnet aldrig
skulle bli friskt igen och att de skulle géra den sista tiden sa bra som mojlig var centrala. “De [t
oss aldrig dra ivag i falska forhoppningar, men de hjalpte oss upp ur var fortvivlan och lyckades
fa oss att tro pd att vi skulle orka fortsdtta.” (Andersson, 2004, s. 53).

Personalen stannade kvar och fanns dar for att lyssna pa foraldrarna vilket var oerhort
betydelsefullt for dem. De var ledsna men foraldrarna upplevde att denna handling var mycket
béattre an iskall distans. Det har visat sig vara mycket uppskattat nar méanniskor i méte med
foraldrars sorg vagar vara sig sjalva. Detta bidrar i sin tur till att dven foraldrarna kanner att de
kan vara sig sjalva i motet. | en sadan har typ av livskris upplevde foraldrarna en kansla av
hjalploshet vilket innebar att de hamnade i ett lage av beroende fran personalen som hade tid att
se och lyssna (Andersson, 2004). W. Karlsson (2005) berattar hur skont det var att fa prata med
sjukskoterskan; “Ndr det bdddades rent i Linas sdng, fick jag sitta i personalrummet med en
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sjukskoterska. Jag pratade och grat, infor henne behdvde jag inte vara stark.” (s. 59). Personal
som fanns dar och stottade, inte bara pa plats utan som dven ringde hem till féraldern och fragade
hur denne madde, visade sig vara vardefullt. Att som foralder dven veta att mojligheten fanns att
nar som kunna ringa till vardpersonalen om fragor, stod eller hjalp var positivt. Likasa vetskapen
om att det alltid fanns ett rum tillgangligt for deras sjuka barn ingav en stor trygghet hos
foraldrarna (Milton, 2011). “Vi blev oerhdrt vil omhdindertagna och det betydde mycket for 0ss.
Ndgra att stotta sig mot ndr man kdnner att benen inte bdr.” (Milton, 2011, s. 39).

Valkanda ansikten gynnar och ger fortroende

“Man kan inte knyta an till hur mdanga personer som helst och man kdnner heller inte likadant
for alla. Det ar ocksa viktigt att kanna sig trygg med den som haller ens barns éde i sina
hénder.” (S. Wirén, 2000, s. 29).

Foraldrar beskriver vikten av kontinuitet inom varden och att det var en mycket positiv
upplevelse och ingav trygghet da samma personal tog hand om deras sjuka barn (S. Wirén, 2000;
Milton, 2011 & W. Karlsson, 2005). “Det var alltid skont att trdffa nagon som vi redan kéinde
och som vi hade fortroende for.” (W. Karlsson, 2005, s. 75). Detta resulterade aven i att
undersokningar gick battre (S. Wirén, 2000). Vidare beskrivs att det var mycket
trygghetsgivande for foraldrarna da lakaren foljde med i samband med att barnet skulle byta till
en ny avdelning (W. Karlsson, 2005).

Trots att personalen hade ett gott bemétande, beréttar ett flertal foréldrar att det tog

valdigt mycket energi och var utmanande att ofta behdva traffa ny personal, ndgot de garna hade
undvikit (W. Karlsson, 2005; Housden, 2002 & Andersson, 2004). Edgardh (2005) exemplifierar
en situation da de fick en ny doktor och att denne gav deras sjuke barn andra typer av mediciner
an vad barnet vanligtvis fick. Detta beskrivs med; “Jag borjade hata nya ansikten.” (s. 69). Det
upplevdes vidare vara obehagligt att vardpersonalen redan kéande till s mycket om dem nar
familjen i sig inte visste nagot om de som skulle varda deras barn (Housden, 2002). Att ta till sig
svara besked upplevdes ocksa vara extra kanslosamt nar det valdigt ofta var olika och
frimmande ldkare de traffade. Fordldrar hade ett behov av att triffa “deras” likare regelbundet
(S. Wirén, 2000). Andersson (2004) belyser vikten av att bygga upp en tillit till vardpersonalen.
Detta visar pa hur viktigt det ar att det finns en kontinuitet i vardteamet.

Konsten att ge information pa ratt satt

Milton (2011) berattar om en situation nar informationen som gavs av omvardnadsteamet var for
mycket pa en och samma gang. Det uttrycks; “Jag forsokte verkligen anstringa mig for att fd in
informationen men efterdt var det bara svart.” (s. 47). Lundell (2005) visar pa ett ytterligare
exempel nar foraldrarna inte orkade hora pa allt vardteamet informerade om. Det var mycket
fokus pa den felbehandling som skett pa det forra sjukhuset och detta upplevde foraldrarna som
mycket energikravande. Informationen som gavs upplevdes ocksa mycket dyster och samtalet
avslutades med att de fick en lang lista med biverkningar. Andersson (2004) beskriver hur han en
ytterligare gang behdvde fraga lakaren om en upprepning av information om sin sons chanser att
Overleva. Detta k&dnde han var nédvandigt for att orka ge sonen det stod han behdvde. Edgardh
(2005) beskriver a andra sidan att hon, trots lakarens forsok att trésta genom att ge information
om den kommande operationen flera ganger, kande att hon &anda bar pa en lika stor radsla. For
Andersson (2004) var det ocksa viktigt att vid vissa tillfallen fa prata med lakaren sjalv innan
lakaren pratade med hans son. Detta for att han ville fa kontroll Gver situationen for att kunna
skydda sitt barn. Det uttrycks ocksa som mycket viktig att lakaren séger de ratta orden pa ett
korrekt satt. Lakarens satt att uttrycka sig var pa ett arligt satt men samtidigt avslutades samtalet
med att sonen hade en storre chans att 6verleva an att inte éverleva. Efter samtalet kdnde pappan
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likt detta; “Oron fanns fortfarande kvar, men forlamningen bréts av de orden.” (s. 14).

Milton (2011) beskriver motsatsen, alltsa hur en lakares satt att formulera sina ord kan gora att
hoppet forsvinner. Det uttrycks i sjalvbiografin likt; “Jag minns att en lakare pa stralenheten sa:
-Vi far se hur lange detta haller. Med det menade han hur lange stralning kunde halla tillbaka
tumorerna.” (s. 118). Det beskrivs som nagot positivt att informationen som ges ar arlig och
uppriktig men att viss information fran omvardnadsteamet ocksa bor ges pa ett satt som har en
lite mjukare framtoning. Lundell (2005) uppgav samma kénsla av hopploshet efter att lakaren
med en bekymrad min sagt en kommentar som sonen aterberattade; “Han (lakaren) avslutade
med att sdga; “Det hdr blir en hard kamp, som vi hoppas att du vinner.” “Det kandes helt
fruktansviirt, bade for mig och for min familj.” (s. 17). Dessa ord upplevde foraldrarna som nagot
mycket negativt och de levde lange kvar i deras tankar. Ett senare samtal med en annan l&kare
gav ett mycket béattre resultat da informationen presenterades pa ett mer positivt satt. Detta fick
foraldrarna att kdnna sig battre till mods. Andersson (2004) beskriver l&dkarens satt att vélja sina
ord som mycket viktigt och nagot som verkligen kan starka. Ett citat som en lékare sa lyder; “Ni
ska veta att oavsett hur farlig en transplantation ar, oavsett risken for aterfall, sa ar det mer som
talat for att Joel klarar sig &n atz han inte gor det.” (s. 21). Att lakaren véljer att avsluta med
orden som inger hopp gor att hela situationen blir lattare att begripa for foraldrarna.

Misstag som bidrar till ytterligare vardlidande

Milton (2011) berdr i hennes sjalvbiografi misstag som vardteamet begick och hur detta
paverkade upplevelsen och blev en pafrestning.

“Personalen hade inte bytt bldja. Jag gick i taket. -Tala inte om for mig hur viktigt det &r med
blojbyten och sen ignorera det, vaste jag ur mig. Véack da hellre mig sa jag kan byta, fortsatte
jag. Deras ursékt var att han var sa besvarlig att byta pa, da han inte ville ligga still eller alltid
ldg pd mage. Om jag var arg!...” (s. 59).

Ett annat misstag handlade om att sondmaten hade gatt in i alldeles for snabb takt och hennes son
madde efter detta mycket daligt. | utdraget av journalen kunde barnets mamma se att
sjukskaterskorna inte journalfort det misstag som begatts. Da orken inte fanns gjorde hon inte en
anmalan men det var en handelse som var mycket tuff (Milton, 2011). Aven Andersson (2004)
lider av de misstag som gjordes pa sjukhuset. Vid fyra tillfallen glommer personalen att satta pa
vatskedroppet. Ytterligare en incident skedde nér de upptéackte att deras son blev akut férsamrad
under natten pa sjukhuset. Personalen uppmarksammade forst inte deras son och frun fick kimpa
for att de skulle undersoka sonen. Ett annat misstag fran vardpersonalens skedde da sanggrannen
blev akut sjuk. Under en hel natt vantade foraldrar och den akut sjuke patienten och hennes
foraldrar pa att en lakare skulle komma, men ingen kom. Alla dessa situationer bidrog till att
foraldrarna kande en standig oro och ett behov av att standigt bevaka. En annan anledning till att
barnets foraldrar kande osékerhet var for att de ytterst sdllan var i direkt mote med ansvarig
lakare. Det uttrycks i sjalvbiografin; “Aven om vi visste att underlikarna rapporterade till sina
chefer blev vi osdkra, kan vi lita pa en vard som bygger pd andrahandsuppgifter?” (Andersson,
2004, s. 39).

W. Karlsson (2005) beskriver en situation nar de fick hem en inhalator till dottern for att
underlatta hennes andning. Vid ett aterbesok framkom det att inhalatorn inte gett ndgon effekt,
detta pa grund av att den anvants pa ett felaktigt satt. Varken dottern eller foraldrarna hade blivit
informerade om hur den skulle anvandas vilket nu véckte irritation hos dem. En annan situation
belyser Lundell (2005). Varden gjorde en felbedomning i borjan av sonens insjuknande och detta
medfdrde onddigt lidande senare under vardforloppet. Denna faktor i kombination med att
lakaren inte ville gora en Lex Maria-anmalan, gjorde foréldrarna frustrerade och bestorta.
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Ett nytt perspektiv att se pa varden och livet

Under detta tema framkommer tva subteman vilka &r att se varden fran ett nytt perspektiv och att
vardesétta livet pa ett nytt satt. Temat visar pa hur upplevelsen hos foraldrarna kan forandras da
nya perspektiv, tankar och varden utvecklas.

Att se varden fran ett nytt perspektiv

“Jag hade borjat se sjukvdrden som hans rdddning, inte som ett hot. Det kindes viktigt.”
(Andersson, 2004, s. 24).

Att fa ett forandrat perspektiv pa sjukvarden ar nagot flera foraldrar till barn med cancer fick
erfara. Synen pa sjukhuset, avdelningen, det rum det sjuka barnet och foraldern var inskrivna pa,
upplevelsen av sjukhusmiljon och sjukvarden 6verlag var nagot som forandrades. Det som fran
boérjan kandes opersonligt och otryggt, upplevdes allteftersom som en plats som var mindre
skrammande och dar det fanns mycket varme, omsorg och trygghet (Andersson, 2004; Edgardh,
2005 & W. Karlsson 2005). De personer som steg in i rummet visste redan om deras situation till
skillnad fran dem de motte utanfor sjukhuset (W. Karlsson, 2005). En anpassning skedde till den
nya situationen da det som tidigare upplevts som obehagligt som att ta sprutor, droppflaskor, att
finna hartussar pa marken blev till rutin och nagot vélbekant. Det som inte var akut kandes
numera normalt for dem (Andersson, 2004).

Foraldrar upplevde att det var obekvamt att vara i miljoer, som exempelvis i affaren eller pa
dagis, dar de behovde vara sociala och inte visste vilka fragor som kunde komma. Att vistas i
hemmet under den forsta tiden kravde ocksa mer ansvar och var pafrestande och orovackande da
foraldrarna standigt behdvde vara uppmarksamma pa om exempelvis feber tillkommit (W.
Karlsson, 2005). Det var en lattnad att komma tillbaka till sjukhuset efter permissionen dar det
kandes skrammande att ta ansvar for alla mediciner och slangar. Sjukhuset beskrivs likt; “4ven
om den var vart fangelse sa var den ocksa vart halmstra och den plats dar vi inte bar hela
ansvaret sjalva. ..Det var en lattnad att komma tillbaka och lamna var guldklimp i proffsens
héinder.” (S. Wirén, 2000, s. 23). Tryggheten pa sjukhuset beskrivs vidare som; “Pd sjukhuset
var det bara att trycka pd den réda knappen i rummet om ndagot skulle hinda.” (W. Karlsson,
2005, s. 33). Trots att barnet blivit friskforklarat, kunde foraldrar uppleva att det kéndes oroligt
att lamna tryggheten pa sjukhuset (Lundell, 2005).

Négot som ocksa paverkade foraldrarnas perspektiv pa varden och sjukhusets miljo var de andra
sjuka barnen med deras foraldrar pa avdelningen (Milton, 2011; Lundell, 2005 & Andersson,
2004). Aven om Milton (2011) beskriver Barnonkologen som en tuff varld att leva i, uppges det
ocksa att det ar en betydelsefull plats dar méte med andra foraldrar kan ske. Hon uttrycker det
likt; “Dar har jag mott foraldrar och barn i liknande situationer. Deras 6gon saknar liv, dar
finns sorg, smarta och oro men kanske en liten gnutta av hopp.” (s. 69). Lundell (2005) anser
ocksa att det var en pafrestning att lara kdanna alla sjuka barn pa avdelningen men att det likasa
var och utvecklades till en trygghet att kunna fa prata med andra foraldrar och pa sa satt bade
kunna ge och fa stod (Lundell, 2005). Det beskrivs att foraldrar kan fa en positiv kansla av att fa
traffa andra foraldrar da de inger hopp (Andersson, 2004). Ett stort behov av att fa traffa andra
som ocksa har ett lika sjukt barn kanner Edgardh (2005). Hon beskriver en langtan att fa prata en
stund med dem.

Att vardesatta livet pa ett nytt satt

Andersson (2004) berattar om hur han och hans fru borjade prioritera nya vérden i livet. Han
uttrycker; “Det var “det lilla livet” som blev det viktiga.” (s. 60) och “Jag upptdickte hur gamla
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fraser som ldt sa tomma forut fick en mening nu.” Det uttrycks &ven likt; “Man far ta en dag i
taget.”, “Man ska vara glad for det man har.” och “Man ska leva livet som om varje dag dr den
sista.” (Andersson, 2004, s. 67). Det beskrivs ocksa att det blev en vana att ha ett
framtidsperspektiv som endast varade fram till nasta dag. Aven W. Karlsson (2005) skriver hur
de efter att deras dotter blev sjuk larde sig att leva i nuet. “Vi fick ocksa ldra oss att leva hdr och
nu, att ta vara pa de bra dagar som fanns och att da géra nagot roligt. ..Vi fick vara glada at det
lilla.” (W. Karlsson, 2005, s. 9). Att uppvakta den tid familjen har tillsammans, att ta vara pa
varje dag och fokusera pa att leva har och nu visade sig vara av stor betydelse (Edgardh, 2005 &
Lundell, 2005). Nagot som beskrivs ar att det ocksa var viktigt att se gladjen och att fa skratta
framforallt i situationer dér mycket negativt fanns. Hon uttrycker det likt; “Darfor skrattade vi
istdllet at det som var roligt och gladde oss dt det som gick att glidjas dt.” (W. Karlsson, 2005,
s. 57). Andersson (2004) skriver att han och hans fru larde sig av varandra att ta en dag i taget
och inte tdnka sa mycket pa framtidens problem utan istéllet forsoka l6sa dem nér de uppstod. En
omvaérdering skedde och foraldrarna kunde nu kénna sig néjda nar till exempel deras sons
ansiktsforlamning inte 6kade, att han kunde fortsatta titta pa TV och kunde njuta av maten
(Andersson, 2004).

I och med sjukdomen var det mycket som forandrades och utvecklades sa som att familjen
varderade varandra hdgre, levde narmare varandra, att en stark kénsla av att finnas har och nu
upplevdes samt en 6kad koncentration. Det uttrycks att ett mer meningsfullt liv skapades dér
livslusten ckade (Andersson, 2004). Det var inte langre fokus pa hur lange de levt livet utan pa
hur det hade levts och hur kvalitén var (Andersson, 2004 & Housden, 2002). Att heller inte
langre bli irriterad Gver sma problem och att &n mer forsoka ta vara pa varje dag visade sig vara
en lardom for de foréldrar vars barn drabbats av cancer (Lundell, 2005).

Andersson (2004) uppger ocksa att han i slutet av hans sons sjukdom nar prognosen var mycket
dalig lyckades se situationen pa ett positivt satt; “..det ar bra att vi kommit sa nara varandra ifall
det hdir inte gdr viigen. Dd ska jag minnas den héir tiden med glédje. ”(s. 25). Aven Housden
(2002) beréttar att hon under sin dotters sjukdom borjat se gladjen i &ven de égonblick som var
som morkast. Hon uppger att hon nu sag pa tiden pa ett nytt satt. Den innehdll tid att bade njuta,
minnas och att fa ta farval. | jamforelse med andra foraldrar som mist ett barn i en olycka dar allt
sker mycket drastisk kunde hon nu se pa hennes egen situation som positiv da tiden fanns att
forbereda sig och att fa tid tillsammans.

Livet forandras

Detta tema innefattar sju subteman vilka &r nar fornekelsen och en kéansla av overklighet tar dver,
radslan Gver den nya situationen, att kanna sig maktl6s, att kanna sig isolerad, svarighet att
greppa den nya verkligheten, betydelsen av att ha néarstaende vid sin sida samt den eviga vantan
och oron for framtiden. En storm av olika kanslor ar nagot som i hog grad paverkar upplevelsen.
Temat visar vilka utmaningar som uppkommer nér man som foréalder har ett barn som insjuknar i
cancer.

Nar fornekelsen och en kansla av overklighet tar over

“Du har gatt fel, skrek jag. Jag minns hur jag skrek och grét, inte min Calle, inte min Calle.
Luften tog slut och jag kunde knappt andas. Detta hdnder inte.” (Milton, 2011, s. 35).

For flera foraldrar var det vanligt att reagera med en fornekelse da cancerbeskedet gavs (Milton,
2011 & W. Karlsson 2005). Att stota bort tanken pa att det handlade om sitt barn, att det bara
hander andra eller pa teve, att forlora uppfattningen om tid och rum, att livet stannar och
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svarigheter att ta in och begripa det som formedlats var vanligt forekommande (W. Karlsson,
2005; Milton, 2011; Edgardh, 2005 & S. Wirén, 2000).

“Befinner jag mig i en verklig situation? Vad dr det som sker? Kan ndgon vicka mig ur denna
mardrom?” (Milton, 2011, s. 37). Aven W. Karlsson (2005) belyser hur overkligt och
fruktansvart det kandes nér beskedet om dotterns cancer kom. Det fanns ingen vetskap om hur
framtiden skulle se ut och ingen som helst uppfattning om hur lange detta kaos skulle paga.
Arman (2012) bekréaftar i litteraturen att detta, ett tungt besked och en kénsla av overklighet, kan
forknippas med lidande. Milton (2011) berattar hur det under forsta tiden k&ndes som att hon
stod utanfor sin egen kropp och bara tittade pa. S. Wirén (2000) beskriver det som; “Vi gjorde
som vi blev tillsagda. Vi tog hand om Ivar, vi existerade, men vi levde inte.” (s. 17).

| samband med ett besked gallande aterfall, visade det sig aterigen att reaktionen blev likadan.
Den beskrevs likt; “Jag vigrade tinka tanken att Lina skulle vara sjuk igen. Jag slog bort
tankarna sa fort det bara gick, och det var valdigt fort.” (W. Karlsson, 2005, s. 137).

Till skillnad fran det som framkommer i ovannamnda sjélvbiografier, visar Housden (2002) pa
att hon, ndr cancerbeskedet gavs, inte ville férneka det hon hoérde. Hon beskriver det likt;, “Jag
vet inte vart min radsla tog vagen. Jag visste helt enkelt att om Hannah skulle do var det min
uppgift att mota sanningen och gora det bésta av den tid vi hade kvar tillsammans.” (s. 54). Hon
ville istéllet se sanningen och forsakra sig om att hon kunde fa det stod hon behévde for att
hantera situationen. Det var av stor betydelse att lakaren kunde bemdta hennes oro och fragor
infor framtiden. “Ldttnaden skoljde éver mig som i vdagor. Jag hade fatt tillfalle att ge uttryck for
min djupaste fasa och jag hade funnit en manniska som var beredd att méta sanningen
tillsammans med mig. Om Hannah skulle dé visste jag att jag inte skulle vara ensam nar det var
dags.” (s. 55).

Réadslan dver den nya situationen

Att som foralder tappa kontrollen nér sitt barn insjuknar i cancer ar ett faktum. Det &r manga
situationer dar foraldern inte har full kontroll. Milton (2011) beskriver detta: “Calle fick sévas
infor undersokningen och att lamna mitt barn till ok&nda manniskor var fruktansvart. Jag hade
forlorat kontrollen och &r det nagon gang jag blir radd sa ar det nar kontrollen gar forlorad.
Jag skakade av rddsla och jag grdt floder.” (s. 35). Milton (2011) uttrycker en otroligt stark
radsla nar hennes barn ska s6vas och &r borta fran foraldrarna en langre tid; “Ténk om det dir
sista gangen jag ser mitt barn, om han dor pa operationsbordet? Om jag var radd? Det var bara
fornamnet. Vad ska jag gora av alla mina kanslor? ” (s. 42). Aven S. Wirén (2000) beskriver
processen att sovas som hemsk och upprivande och som den ultimata skracken. Milton (2011)
beskriver ocksa den hysteriska radslan att denna sjukhusséang skulle bli sonens andra hem. W.
Karlsson (2005) uppger hur utmanande det var att varje dag vakna upp till den nya verkligheten
pa sjukhuset och till den osakerhet det innebar for hela familjen.

Sjukdomen &r i perioder intensiv och da finns inte mycket tid for bearbetning av radslan eller
forberedelse infor kommande behandling. Det beskrivs likt; “Det var kort tid for att samla
krafter infér nagot sa skrammande som en behandling av cellgifter. Gifter som skulle foras in
mitt barns kropp. Aven kort tid for att himta sig fidn vad som redan hént.” (Milton, 2011, s. 52-
53). S. Wirén (2000) och Lundell (2005) beskriver ocksa att det var svart och skrammande att se
sitt barn forandras. Hon skriver att hon var radd for sitt eget barn da han hade hemska érr och
slangar och apparater kopplade till honom. Andersson (2004) beskriver situationer dar han &r
radd for att hora svaret pa varfor hans son mar sa daligt och orsaken till detta ar att ett negativt
besked sa latt kunde krossa hans hopp. S. Wirén (2000) beskriver aven att det fanns en
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upplevelse av radsla da de nu helt plétsligt befann sig i en fraimmande vérld med medicinska
uttryck som de inte forstod och dar fokus hela tiden var pa sjukvarden med undersokningar,
mediciner, kost och vikt.

Att kanna sig maktlos

“En mammas uppgift och plikt dr ju att ta hand om och se efter sitt barn. Det ar hon som ska se
till att inget ont hander barnet. Det &r ocksa ofta sd man sdger till sitt barn.”(S. Wirén, 2000, s.
67). S. Wirén (2000) beskriver hur hon kande sig misslyckad da hon inte kunde radda sin son.
Hon beskriver &ven en situation nér hennes son &r mycket sjuk och hur hon kénde att hon inte
rackte till som mamma. W. Karlsson (2005) beskriver hur hon och hennes man hade daligt
samvete for att de inte fanns till for deras andra friska barn. FOréldrarna uppger att deras dotters
sjukdom och den oro de kénde tog den storsta platsen. Vidare beréttas att hon som forélder
plagades av maktlosheten att inte kunna skydda sin egen dotter mot allt vad cancern innebar.
Milton (2011) béar pa en liknande kansla; “Ibland kiinde jag, scikerligen dir det mdnga fordldrar
som genomgar sadant har som delar mina kéanslor, om att man kanner sig misslyckad som
mamma genom att tvinga sitt barn in i ett helvete. De kinslorna dr stindigt dterkommande...” (s.
73). Néar behandlingar och biverkningar ar tuffa finns kénslan av angest for att barnet genomgar
s& mycket lidande. Aven Housden (2002) beskriver kanslan av att hon och hennes man begatt ett
mycket stort misstag nar de beslutade att dottern skulle fortsatta behandlas da dottern fick tuffa
biverkningar av behandlingen och Edgardh (2005) uttrycker ocksa osékerheten kring om det ar
ratt att sin son far utsta sa mycket lidande.

Milton (2011) beskriver en situation nar hon var tvungen att ge lavemang till sin son. “Jag kdnde
mig hemsk genom att tvinga min son till detta, som bad om att slippa. Det skar i mitt hjarta varje
gang. Och det plagar mig fortfarande.” (s. 121). Det framkommer att det ar oerhort stressande
och pafrestande att tvinga sitt barn till olika undersokningar och behandlingar. Hon uppger ocksa
att det ar ett misslyckande; “..att ha fott ett efterlingtat barn till lidande...” (s. 146). Hon kénner
ocksa att hon slits mellan tva varldar, att vilja ha kvar sin son hos sig samtidigt som hon inte vill
att han ska lida mer.

Att som foralder narvara vid olika typer av moment, sdsom sovning, beskriver W. Karlsson
(2005) som nagot som ibland kunde skapa svimningskéansla, vara panikvackande och skréackfyllt.
Att da istallet vélja att inte narvara kunde latt skapa en kansla av besvikelse hos foraldern.

Aven de sma vardagliga sakerna upplevde W. Karlsson (2005) som svara, som att &ka och
handla. Bade att fa minnesluckor, kdnna sig mer och mer orkeslds, att kanna skuldkanslor for att
inte kunna skratta och att grata infor sitt barn var tuffa kanslor for foraldern. Det upplevdes ocksa
som svart att fa ihop en vardag och att hela familjen var mycket energikravande. Hon uttrycker
sina kanslor likt;

“..men vi hade ett liv hemma ocksa. Allt sddant som mdste redas upp och det var pdfrestande att
styra upp det mitt i detta kaos. Tva syskon som inte kunde forsta vad som hande, som nu blev
asidosatta. Hus, hund, katt och hastar och resten av slakten och véanner. Skulle man behéva ta
hand om dem ocksa? Slakten alltsa. Ja, sa upplevde jag faktiskt det. Jag fick vara den trostande
faktorn. Likasa den forklarande Ilinken vilket kunde reta gallfeber pa mig.” (Milton, 2011, s. 44).
Det upplevdes som nagot valdigt stressande att ha ett hem som behévde omhéndertas samtidigt
som de befann sig i en omtumlande situation pa sjukhus (W. Karlsson, 2005).

Andersson (2004) uttrycker en kansla av att de fick ta ett stort ansvar. Denna upplevelse var néar
det skulle bestdmmas hur lange deras sons behandling skulle fortsatta och det k&ndes som att det
var upp till dem att besluta om detta. Det berattas att de ibland kande sig som daliga foraldrar.
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Mycket av den ork och energi de hade kvar gick at till att behalla lugnet. Housden (2002) belyser
att de fick ta stort ansvar for att forsoka hitta andra végar i kampen om att forsdka bota deras
dotter. De spenderade timmar pa internet, pa medicinska bibliotek och i samtal med olika lakare.
De kande ocksa att de manga ganger var de som fattade besluten kring behandlingen. “Claude
och jag stod infor ett plagsamt beslut. Om vi inte gjorde nagonting skulle Hannah kanske vara
dad fore jul. Vi var inte mogna att fatta ett sadant beslut. Vi anvande doktor Markoffs lag.. ..Vi
bestamde samtidigt att om Hannah fick fler aterfall var vi tvungna att slappa taget och lata
henne ldmna oss.” (s. 82).

Att kanna sig isolerad

Det fanns en standig oro och radsla hos foraldrarna kring att barnen skulle drabbas av en
infektion da de vistades ute och bland andra manniskor men aven ute bland de andra barnen pa
avdelningen. For att vara pa den sakra sidan ville foraldrarna alltid fraga de som skulle komma
pa besok eller som familjen skulle beséka om det fanns nagon som var sjuk eller om de nyligen
traffat ndgon som varit det. Detta paverkade familjernas sociala liv mycket och en kénsla av
isolering upplevdes ibland (Andersson, 2004 & S. Wirén, 2000 ). S. Wirén (2000) uttrycker; “En
infektion som han i vanliga fall inte skulle haft nagot problem med, kunde nu fa mycket allvarliga
konsekvenser-... vi isolerade oss.”(s. 34). Aven W. Karlsson (2005) upplevde att det var en
pafrestande tid for foraldrarna nar deras dotter var som mest infektionskanslig. En bacillskrack
utvecklades och nér syskonen skulle komma pa besdk kande mamman en stor fruktan att nagot
av syskonen skulle smitta hennes sjuka dotter (W. Karlsson, 2005). Tanken pa att barnet pa nagot
sétt skulle bli smittat fanns standigt i tankarna. Allt som fanns utanfér det rum de vistades i var
utsatt for smitta och i affaren var det svart att undga att tanka pa hur manga som vidrort den
kundvagn de anvande. Darfor undveks ofta stora offentliga miljoer under den tid det behdvdes.
Deras tillvaro upplevdes med tiden allt mer begrénsad och instdéngd (Edgardh, 2005).

Svarighet att greppa den nya verkligheten

Foraldrar till barn med cancer upplevde livet som véldigt kaotiskt och det var svart att forsta vad
som héande (W. Karlsson, 2005; Lundell, 2005 & Milton 2011). En férandrad livsuppfattning
uppkom sasom att inte langre minnas vad som var “vanligt”. Hemmet upplevdes helt pldtsligt
mer annorlunda an vad det gjorde innan tiden pa sjukhuset, lukten kandes ovanlig och varandet
sags nu med nya dgon. En kansla av att vara en helt ny manniska infann sig (Housden, 2002).
Vardagssysslor sésom att duka fram mat pa bordet upplevdes numera som nagot valdigt
anstrangande. Att i olika situationer vaga begéara hjalp gallande exempelvis skotsel av hemmet
och att ha mod att saga ifran, beskrevs vara en viktig egenskap hos dessa foraldrar (Edgardh,
2005).

’

“I en onormal situation dr en onormal reaktion exakt det normala sdttet att forhalla sig pa.’
(Milton, 2011, s. 103). Vissa foraldrar upplevde att de tappade humaret snabbare &n vanligt och
att sma incidenter kunde vara mycket provocerande, som t ex. blickar fran framlingar (Edgardh,
2005 & Karlsson, 2005). Milton (2011) beskriver; “Som fordlder i min sits blir man hysterisk
ndr problem uppstdr oavsett stora eller smd.” (s. 64).

Det framkom att andras liv utanfor sjukhuset fortsatte som vanligt. Nar arbetspasset var slut for
den personal som tagit hand om deras sjuka barn, kunde de bara ga hem och t ex. julpynta. Detta
samtidigt som foraldrar som fatt besked om att deras barn hade cancer maste forsoka acceptera
deras nya vardag pa sjukhuset (S. Wirén, 2000 & Milton, 2011). “Vi hade drabbats av en
katastrof, men det stod inte en rad om det i tidningen, bussarna gick som vanligt, manniskor
skrattade, gick runt och holl varandra i handen, sag lyckliga ut. For andra manniskor fortsatte
livet, men for oss hade det stannat” (S. Wirén, 2000, s. 19-20). Aven Milton (2011) bekraftade
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denna kansla; “Mina kiinslor var i ett enda virrvarr. Har befinner jag mig pa ett sjukhus med
doden flasande i nacken. Utanfor flyter andras liv pa som vanligt.” (S. 41).

“I samma 6gonblick horde jag skoterskans ord som da uttalade, hur det dn ldter sa kommer det
hdr bli en vardag for er.” (Milton, 2011, s. 52). Livet centrerades kring det sjuka barnet och dess
behov och var nu mycket inrutat och anpassat efter sjukhusets rytm och rutiner (Andersson,
2004). W. Karlsson (2005) beskriver att de som foréldrar fick en vana att hantera olika
situationer som uppstod. Att de under hela dygnet kunde kontakta sjukvarden var en trygghet. Ett
satt for Edgardh (2005) att greppa den nya situationen var att tanka pa det allra vérsta;

”..Kommer John att leva eller dé under det ar som kommer?” (s. 117). Det kandes béttre efter att
ha vagat tanka tanken. Milton (2011) beskriver ett annat satt att hantera den nya situationen med;
“Vi tog pa oss vdldigt mycket som mdnga andra fordldrar éverldter till personalen, men det
gjorde vi av karlek till var son; vi forsokte skapa sa mycket trygghet vi bara kunde i en otrygg
situation.” (. 59). Andersson (2004) namner att de pa samma sétt tog pa sig ett stort ansvar, men
detta pa grund av andra skal sasom misstag varden gjort. De hade mist fortroendet och de vagade
inte slappna av en sekund. Att foralder till sjuka barn tog pa sig ett for stort ansvar visade sig
vara vanligt. I W. Karlssons (2005) fall, varnade personalen om detta och fragade vid exempelvis
ett tillfalle om de 6nskade hjalp med att samtala med barnet om haravfall. Nagot som andra
foraldrar sékerligen kant ett ansvar for att gora. Foraldrarna tog tacksamt emot detta erbjudande.
Milton (2011) beskriver att det var viktigt, for att kunna hantera den nya verkligheten, att fa
komma hem under behandlingen for att som foralder fa chans att hamta ny kraft. Att ocksa fa
vara tillsammans och kunna goéra mindre utflykter bidrog till att familjen kunde kénna sig som en
“vanlig familj” for en stund och pa det séttet battre forhalla sig till den nya situationen. Edgardh
(2005) beréattar om att det standigt fanns en langtan tillbaka till det liv som tidigare existerade.

Betydelsen av att ha narstaende vid sin sida

Nar en familj far beskedet att deras barn har fatt cancer, finns fortfarande viljan att géra mycket
men orken sviker. Det ar just da familjen, slakten och vanner ar som mest nddvandiga (S. Wirén,
2000). Att vaga vara kvar och bara finnas dar nar foraldern uttrycker sin sorg och grater har visat
sig vara ett stort stod. Foraldrar berattar att de dven funnit ett stort stod fran kyrkan (Edgardh
2005 & Housden 2002). Housden (2002) namner att hon behévde nagon som kunde “..sta
bredvid mig och se den nakna sanningen i vitogat. ” (s. 52). Nagot som personer i omgivningen
bor ha i tanke &r att dessa foraldrar oftast vill framsta som starka och gérna vill saga att de mar
bra trots att detta inte &r sanningen. Dér behover nérstdende &n en gang visa pa att de finns dar
for att stotta och visa familjen att de inte & ensamma (Housden, 2002 & Andersson, 2004).
Foraldrar uppskattade den hjalp och det stdd de fick fran bade grannar och familj.

"I en situation som denna dr det oerhort betydelsefullt att fa hjilp med vardagens sysslor och
behov. Det géller alla sorters delar som vardagen innebér, nagon som lagar mat och levererar
den vid dorren, bakat nagot, stadhjélp, hjalp med inkop och sa vidare. Att bara fa en
handpaldiggning utan ord dr hjdlpande nog. Ord kan ibland forsvdra det hela.” (Milton, 2011, s.
185).

Sléktingar och vanner fanns dar och var tillgangliga, ringde till dem, mor- och farféréldrar tog
ledigt fran sina jobb for att pa heltid kunna passa 6vriga barn i familjen och stéllde upp nér de
behdvde hjalp. Detta var ett oerhort stéd och en trygghet for dem (Andersson, 2004 & W.
Karlsson, 2005). A andra sidan kan stodet i traumatiska situationer fran bekanta dven svika.
Ménniskor i omgivningen kan i offentliga sammanhang vélja att undvika den drabbade familjen
av radsla att inte veta hur man ska férhalla sig till dem och att man inte vill att familjen &n en
gang ska behdva tanka pa och prata om sjukdomen. Detta beteende upplevde foraldrar vara
tyngre &n om de istallet hade gatt fram och fragat hur situationen var. Daremot var familjens
vanner i manga situationer fantastiska och sag dem (Lundell, 2005). Betydelsen av att narstaende
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var hoppfulla beskrevs som nagot som i sin tur ingav trost (Andersson, 2004). Att dven som
foralder se hur barnet 16s upp av att kunna ha fortsatt kontakt med skolan da till exempel froken
en gang i veckan kom hem for att ge hemundervisning om barnet madde tillrackligt bra, var
nagot som var mycket gladjande (W. Karlsson, 2005).

Den eviga vantan och oron for framtiden

“Ibland har vi fragat oss och undrat 6ver hur mdnga minuter, timmar, dagar som vi bara har
vantat. Vantat pa lakare, pa provsvar, pa rontgentider, pa mediciner, pa operation, pa
transfusioner, pd att fa dka hem med mera.” (W. Karlsson, 2005, s. 92).

Flera foraldrar instamde i att det varsta var vantan. Vantan pa lakarsamtal, undersokningar och
besked (Lundell, 2005 & Edgardh, 2005). Aven den ovisshet som féljde genom hela barnets
sjukdomstid beskrevs som nagot som var mycket svart att hantera (Edgardh, 2005). Da familjen
kom till ett nytt och stérre sjukhus, upplevde de att personalen var mycket langsam och att de
fick sitta inne pa deras rum och bara vénta. Detta i kombination med att allt kindes mycket
opersonligt gjorde att tryggheten forsvann (Edgardh, 2005).

Oron och radslan var ndgot som fanns dér varje dag, en kéansla som aldrig tog slut och nagot
familjen bara fick lara sig att leva med (Karlsson, 2005; S. Wirén, 2000 & Lundell; 2005). Trots
att behandlingen var klar féljde standiga aterkontroller. “Vi hyste stor fruktan for att sjukdomen
skulle komma tillbaka.” (W. Karlsson, 2005, s. 47). Da barnet kom hem fran skolan och hade ont
i huvudet eller magen var forsta tanken att det kunde vara ett aterfall (Lundell, 2005). Radslan
for att cancern skulle komma tillbaka och oron for framtiden var nagot som standigt varkte i dem
och nagot familjerna skulle fa leva med resten av livet (Andersson, 2004; Milton, 2011 & S.
Wirén, 2000).

Betydelsen av hopp

Hoppets kraft, att ge besked pa ett hoppfullt satt samt att bevara hoppet in i det sista &r de tre
subteman som framkommit under detta tema. Foraldrar berattar om hur betydelsefullt hoppet ar.
Det beskrivs som nagot som bor genomsyra alla samtal med léakaren och de besked som ges.
Hoppet uttrycks vara en enorm kraft som far foraldrarna att ta sig igenom den tuffa
livssituationen.

Hoppets kraft

“Ndsta morgon vaknade jag. Tdnk att solen gick upp den dagen ocksda! En ny dag, nya krafter
och nytt hopp.” (W. Karlsson, 2005, s. 40).

Milton (2011) beréttar att manga har fragat dem hur de orkade. Svaret pa det ar enligt henne;
“...kdrleken till mitt barn och ett brinnande hopp.” (s. 103). Det beskrivs dven att hoppet &r en
starkare kraft an den aterkommande radslan; “Den okontrollerade réidslan fann sig dter men
hoppet var dndd starkare.” (s. 96). Andersson (2004) beskriver att samtalen mellan han och
hustrun under deras sons sjukdomsperiod genomsyrades av forhoppningar. De pratade av sig sin
angest och oro och fokuserade pa den del i vardagen som var det friska. Han framhéaver sin frus
egenskap att kunna se det hoppfulla framfoér det omdjliga som en viktig faktor.

Att ge besked pa ett hoppfullt satt

Att lakarna, nar de gav information, alltid forsokte ha nagot i samtalet som ingav hopp var av
stor betydelse dven ndr barnet var nara slutet. Milton (2011) upplevde det likt; “Jag grep efter
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varje halmstra gdng pd gdng. Det fanns ju trots allt ett hopp om bot, det hade ju likarna sagt.”
(Milton, 2011, s. 114). Andersson (2004) beskriver att det under samtalet med ldkaren om sonens
prognos gavs information som ansags vara hoppfull. ”"Han hade gett oss det halmstra vi
behovde. Forsiktigt borjade vi hoppas.” (Andersson, 2004, s. 16). For fordldrar var det viktigt att
fa denna glimt av hopp for att de i sin tur skulle kunna ge vidare detta till sitt sjuka barn
(Edgardh, 2005). Trots att cancersjukdomen kunde vara svarbehandlad aterkom det att lakaren
forsokte inge hopp genom att beratta for foraldrarna att de inte gett upp hoppet och att de skulle
gora allt de kunde for att barnet skulle 6vervinna cancern. Om utgangen skulle bli annorlunda,
forklarade lakaren att de fortfarande skulle finnas dar for att hjalpa dem (Housden, 2002). Detta
framkom dock inte i alla sjalvbiografier. Foréldrarna upplevde att lakarsamtalen under barnets
sista tid sallan hade ndgon positiv innebdrd och att lakaren inte formedlade nagot hopp. Det som
istallet fick dem att blicka framat var att lakarna iallafall hade planer (S. Wirén, 2000).

Att bevara hoppet in i det sista

Né&r beskedet kom att deras sons cancer inte var mgjlig att bota var det en process att forsdka
acceptera sjukdomen och forsta att de som foraldrar aldrig kunde kréava av sin son att han skulle
bli frisk. De uttryckte att de hanterade beskedet och tankarna kring framtiden genom att andra
hoppets innehall likt foljande; “Det dir Litt att tro att hoppet om ett ldingt liv dir det enda som kan
halla en manniska uppe. Men vi ersatte det med hoppet om en bra sista tid fér Joel. Det var
ocksda ett slags hopp, fast mer ansprakslost. Det gick att leva pad det ocksd.” (Andersson, 2004, s.
59). W. Karlsson (2005) belyser ocksa att hoppet var av stor vikt for foraldrarna da dotterns liv
var nara slutet; ” "men man vet aldrig, det kan ske underverk.” Tack doktorn for det lilla, lilla
halmstrdet du gav oss.” (s. 164). Enligt S. Wirén (2000) ar hoppet dock inte ett verktyg for alla.
Under den sista tiden pa sjukhuset hade hon redan slutat hoppas men daremot upplevde hennes
man hopp in i sista sekund. Edgardh (2005) belyser vardteamets viktiga uppgift att alltid inge
hopp. Att alltid lata hoppet finnas gor situationen for foraldrarna mer greppbar (Edgardh, 2005).
Milton (2011) beskriver hoppet som nagot som gjorde att hon kunde kdmpa vidare. Det uttrycks
likt; “..att hoppet ar det sista som Gverger en, ar véarda sitt innehall. Och det fanns en raddning

gang pd gang.” (s.127).
Diskussion

Metoddiskussion

Da syftet med studien var att undersoka manniskors upplevelser och vad som paverkar, valdes en
narrativ metod dar sjalvbiografier studerats. Att enbart utga ifran sjalvbiografier i form av bocker
kan i viss man ha paverkat resultatet jamfort med om till exempel en intervjustudie hade utforts
och den direkta upplevelsen hade kunnat iakttas och studerats. A andra sidan hade deltagaren vid
intervjun kanske fatt ledande fragor och darmed inte kunnat uttrycka sig sa mycket som i en bok.
I en sjalvbiografi finns tiden att uttrycka allt som 6nskas utan ledande fragor och teman och detta
kan ses som en styrka (Dahlborg Lyckhage, 2012). Tid finns ocksa for att kunna utveckla de
kénslor som beskrivs och en reflektion kan ske av vad som forfattaren tycker ar av storsta vikt att
skriva om. Aven friheten att bestamma vad som skrivs ner finns hos forfattaren. Dock finns det
ocksa ett flertal svagheter med narrativ analys. Da det kan ha gatt en tid sedan situationen
intréffade, kan forfattarna redan ha bearbetat delar av det de upplevt och darmed valt att inte ta
med detta i litteraturen. Att inte heller kunna minnas exakt vad som hénde och hur kanslorna
uttrycktes kan ocksa vara nagot som forminskar innehallet. Det bor tillaggas att vissa delar av de
valda sjélvbiografierna uppges vara dagboksanteckningar vilket da gor att chansen att materialet
ar arligt okar och det inte ar for bearbetat. Nagot annat som kan ha paverkat sjalvbiografiernas
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innehall &r redaktorens asikter och genomgang av innehall.

En styrka i att gora en litteraturbaserad forskningsstudie med en narrativ analys &r att det
empiriska beskrivs. Det finns en stark narhet till verkligheten och detta &r positivt da det ar den
verkliga och erfarna upplevelsen som ska forskas pa (Priebe & Landstrom, 2012). Annu en styrka
finns ocksa i att det ar en direkt tolkning av livsheskrivningarna i sjalvbiografierna. Resultatet
hade kunnat skilja sig om en litteraturéversikt gjorts istallet. Da hade en ytterligare tolkning skett
av ett redan tolkat material (Dahlborg Lyckhage, 2012). Att en narrativ analys gors paverkar
trovardigheten da det finns en konkret nérhet till verkligheten och aven resultatets palitlighet kar
i och med detta. | jamforelse med en studie baserad pa vetenskapliga artiklar hade kanske inte
palitligheten varit lika hog da det ar fler parter inblandade som tolkar och paverkar materialet.
Déremot finns en medvetenhet om att utford studie endast belyst foraldrar som valt att skriva om
sina upplevelser och valt att fullfélja hela processen till publikation. Detta ar ett selekterat urval
och en begransning i den har foraldragruppen. For att fa en bredare population kréavs ytterligare
metoder sasom till exempel djupintervijuer.

Priebe och Landstrom (2012) beskriver att i en induktiv studie ska materialet studeras; “sd
forutsdttningslost som mojligt.” (s. 37). Stravan efter detta har funnits da risken annars hade varit
att materialet fargats av den egna forforstaelsen sasom forutfattade meningar och kénslomassiga
bindningar. Diskussion fordes om den egna forforstaelsen da malet var att medvetandegdra denna
for att sedan ha den i atanke nar materialet lastes och analyserades. En reflektion kring
forforstaelsen och det resultat som uppkom fordes ocksa for att fa ett sa forlitligt material som
mojligt (Dahlborg Lyckhage, 2012). Ett ytterligare satt att minska risken att den egna
forforstaelsen paverkade resultatet var att forfattarna var for sig laste sjalvbiografierna. Under
lasandets gang skrev var och en ner de viktiga fynd som ansags vara relevanta for syftet. Detta
skrevs ner i framst citat men ocksa i kortare sammanfattningar. Nar samtliga bocker var lasta,
jamfordes anteckningarna och diskussioner fordes kring det utvalda materialet och de framkomna
meningsbarande enheterna (Henricson, 2012). Att alltid ha en reflektion kring forforstaelsen och
dess paverkan pa materialet 6kar ocksa chansen for trovardighet och palitlighet.

Sex av de sju utvalda sjalvbiografierna berdrde svenska foraldrars upplevelser vilket innebér att
endast en utgick ifran ett annat land, i detta fall USA. Samtliga bocker var skrivna pa svenska.
Ett inklusionskriterie var att bockerna kunde vara skrivna av foraldrar fran olika lander da var
bakgrund baseras pa forskningsstudier fran varierande lander. Dock var urvalet av bocker med
internationella upplevelser inte sa stort vilket paverkade vart val av bocker. | atanke fanns att
vetenskapliga artiklar och bécker skulle vara skrivna av manniskor fran lander som har en
liknande kultur och sjukvard. Samtliga forfattare kommer fran vasterlandska lander. Dock ar
medvetenheten stor om att det finns vissa skillnader mellan landerna och att det ocksa kulturellt
kan skilja sig mycket dven i Sverige. Endast en av bockernas forfattare var av manligt kon vilket
vackte olika funderingar. Kan anledningen till detta varit att det inte ar lika vanligt att man vagar
beratta om sina kanslor och upplevelser och vill framsta som starka och &r det utifran samhallets
perspektiv kanske inte heller lika accepterat att méan ska gora det?

Litteratursokningen borjade med anvandning av sékord som kan beskrivas som begransade.
Endast ett fatal traffar framkom och detta kan darfor ses som en svaghet i valet av sokord. Darfor
gjordes ytterligare en sokning dar ett av de tidigare sokorden valdes bort. Detta resulterade i att
betydligt fler bocker fanns att tillga. Har fanns en styrka i de nya sokord som valts. Efter denna
sokning testades ytterligare nagra sokord men da framkom endast tva nya bécker. En bedémning
gjordes att fler relevanta bocker inte fanns att tillga. Samtidigt kéandes sju sjalvbiografier som

ett rimligt antal med hansyn till den korta tid forskningen skulle paga.
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Da narrativer analyseras ar den kvalitativa innehallsanalysen en relevant metod. De olika steg
som berdrs, att bekanta sig med materialet, att texten delas in i meningsbéarande enheter och att se
ett monster och en helhet, passar val in for att kunna analysera sjalvbiografierna pa ett korrekt
sétt (Dahlborg Lyckhage, 2012).

Resultatdiskussion

Av vér studie kan det utldsas att det resultat tidigare forskning ger dr ndra med det resultat som
framkommit i var narrativa analys. Detta okar forstaelsen for att fordldrars upplevelser och
vad som paverkar upplevelsen faktiskt dr sa som resultatet fran bade tidigare forskning och var
nya forskning visar. Att upplevelsen som framkommer i var forskning dr mycket lik tidigare
studiers resultat beféster att detta dr fynd vérda att vara medvetna om och ta lirdom av. Det ar
ocksa ett beldgg for att trovirdigheten i bade dldre forskning och var nya forskning ar hog.

Upplevelsen hos foraldrar som har ett barn sjukt i cancer paverkas av manga olika faktorer. Varje
tema i resultatet har delar som anses vara av mer betydelse bade for att forsta hur upplevelsen
paverkas men dven hur sjukskoterskeprofessionen kan utvecklas for att i framtiden kunna ge
foraldrar den basta mojliga upplevelsen. Anledningen till att utvalda delar framhéavs ar for att fa
ett vidare djup i omradet och en 6kad kunskap.

Det ar avgorande for upplevelsen hur personalen moter féraldrarna

Att vardteamet ger foraldrar till barn med cancer ett gott bemétande framtrader som en mycket
viktig del for att deras upplevelse ska bli sa bra som majligt. Att detta fynd &r utvalt i
diskussionen beror pa att sjukskéterskor kan fa en uppfattning om hur de i deras profession kan
utvecklas. En vetskap om att bemotandet har en sa pass signifikant betydelse kan bidra till att fler
inom varden tanker efter hur de sjalva moter patienter och narstaende. Kanske kan detta bli ett
mer prioriterat och vardefullt omrade. Arman (2012) bekréaftar i litteraturen att det har en stor
betydelse for de drabbade om vardteamet har férmagan att se, trosta och bekrafta att det ar tillatet
att lida. Att bemata lidandet och lata det ta plats anses vara vardande.

Bemotandet fran omvardnadsteamet beskrivs i resultatet som nagot som ar avgérande for
upplevelsen (Andersson, 2004). Haugland (2003) bekraftar i litteraturen att bemotandet ar en
viktig faktor for att foraldrarna ska fa en bra upplevelse. Aven tidigare forskning visar pa att god
omvardnad behovs ges till foraldrarna (Bjork et al., 2009) och vikten av att strava efter en god
relation mellan vardteamet och foraldrarna beskrivs som viktigt for att de ska kanna ett
fortroende for personalen (Forsey et al., 2013). Litteraturen patalar att ett bra satt att hantera
lidandet som patient eller narstaende ar att vara 6ppen med sina kanslor och soka kontakt
(Arman, 2012). For att lidandet ska kunna lindras kravs dock att vardteamet har formagan att
mota pa ett bra sétt. Personalen kan dven ha som uppgift att uppmuntra foraldrar att prata om
sina kanslor. Dock krévs det att vardteamet da har tid att stanna kvar och lyssna.

I resultatet beskrivs det som viktigt att personalen visar sin kanslosamma sida (Andersson, 2004
& Housden, 2002) och tidigare forskning pavisar att det finns en skyldighet hos vardpersonal att
ge detta. Sjukskoterskan anses vara den person i vardteamet som mer frekvent anvander ett
emotionellt sprak, ar odmjuk, forsoker satta sig in i deras situation och mer frekvent ger den sa
kallade kanslomassiga omvardnaden (Forsey et al., 2013). Ett intressant fynd &r att det i
sjalvbiografierna manga ganger handlar om att dven lakaren var en person som var kanslosam
och gav den typen av omvardnad till foraldrarna. Har pavisas vikten av att hela vardteamet kan
ge den kanslosamma omvardnaden.
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Att omvardnadsteamet ocksa har formagan att visa sig sarbar upplevde Andersson (2004) och
Housden (2002), som mycket vardefullt och nagot som paverkade deras upplevelse. Att
personalen visar att de vagar vara sig sjalva paverkade féraldrarna och gjorde att dven de vagade
vara sig sjalva i motet (Andersson, 2004). Att vardteamet finns dar och stannar kvar hos familjen
nar svara besked ges och att de visar pa intresse och lyssnar nar foraldrarna ar ledsna och vilsna
ar nagot som visades inge trygghet och oka tilliten (Andersson, 2004 & Forsey et al., 2013).
Litteratur bekréaftar att vardarens narvaro, att bara finnas dar, ar av mycket stor betydelse for de
drabbade (Arman, 2012).

Bemotandet upplevs som battre nar informationen som ges fran vardteamet ar &rlig, rak och
direkt (Forsey et al., 2013). Milton (2011) framhaver att det ska finnas en arlighet och
uppriktighet i det som sdgs men att det ocksa ar viktigt att informationen ges med en mjuk
framtoning nar det behdvs. Att lakarna uttrycker sig optimistiskt anser Forsey et al. (2013) som
viktigt och Andersson (2004) uppger att om en lakares besked presenteras pa ett hoppfullt satt ar
det starkande for foraldrarna. Att hon/han avslutar samtalet pa ett positivt satt gjorde att
situationen blev lattare att hantera for foraldrarna (Andersson, 2004). Att beskedet eller
information ges pa detta satt anses ocksa som viktigt dven da foraldrarna vet att deras barn ar
nara slutet (Milton, 2011). Tidigare forskning framhaver likasa att informationen ska ges pa ett
sadant satt att foraldrarna kan se det fran den positiva synvinkeln (Forsey et al., 2013).

Tidigare forskning tar upp att ett satt for foraldrar att hantera den nya livssituationen nér ens barn
insjuknar i cancer ar att ha en positiv installning och ett hopp om framtiden (Miedema et al.,
2010) och Forsey et al. (2013) beskriver att det ar viktigt att vardteamet visar pa detta. Har
bekraftas att det ar av stor vikt att vardteamet skapar forutsattningarna for att foraldrarna ska
kunna ha en positiv instélining och k&nna ett hopp (Forsey et al., 2013). For att mojliggora detta
kan bemaétandet och de delar som paverkar bemétandet, sasom att finnas kvar, lyssna, vara
kénslosam, rak och arlig och att det alltid finns nagot som ar positivt i besked och information
som ges anses vara en betydande faktor. Att foraldrarnas upplevelse fargas av vardteamets
bemotande &r uppenbart.

Négot som ocksa paverkar hur foraldrarna upplever hur vardteamet bemaéter dem &r kontinuiteten
hos personalen. Tidigare forskning beskriver att det kan upplevas forvirrande och att fortroendet
for personalen brister nar det standigt ar nya ansikten och nya bekantskaper (Darcy et al., 2014).
| resultatet ar detta ocksa aktuellt, bade W. Karlsson (2005), Housden (2002) och Andersson
(2004) beskriver hur de, trots ett gott bemdtande, kande sig utmattade av att behova traffa ny
personal sa ofta och att de garna undvikit detta. Tryggheten beskrivs inte vara densamma nar ny
personal tar hand om deras barn jamfort med nar vélbekanta personer ger omvardnaden (Milton,
2011; W. Karlsson, 2005 & S. Wirén, 2000). Att det uttrycks att det saknas kontinuitet i varden
(Darcy et al., 2014) ar nagot som ar viktigt att fundera pa inom varden. Bade de som arbetar pa
golvet och de som bestammer dver hur varden utformas bor ha detta i atanke. Sjukskéterskor bor
tanka pa detta nar det bestams om vem som ska ta hand om vilka patienter. Att alltid strava efter
att ett par i vardteamet tar hand om samma patienter varje gang da det ar mojligt kan vara viktigt
for att foraldrarna, som &r i fokus i denna studie, ska fa en béttre upplevelse. Att ocksa som
beslutsfattare i varden tanka pa detta nar anstallning av vardpersonal, inte minst sjukskoterskor
fran bemanningsforetag, gors ar viktigt. | sin bok styrker Haugland (2003) hur viktigt det ar att
barnet, syskon och fordldrarna har ett begrénsat antal att bekanta sig med framfdérallt i borjan av
vardtiden. Detta for att bland annat ge foraldrarna mojligheten att bygga upp ett fortroende for
vardteamet och Andersson (2004) bekréftar genom att skriva om att det &r viktigt att bygga upp
en tillit till vardpersonalen. Att ha kontinuitet i vardteamet visas ha en betydelse och &r en viktig
faktor for att foraldrarnas upplevelse ska bli sa bra som mojligt.
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Ett nytt perspektiv att se pa varden och livet

Ett fynd som tidigare inte framgatt i den har narrativa uppsatsen men som framkom i resultatet
var att foraldrar far en forandrad syn pa varden.

Andersson (2004), Edgardh (2005) och W. Karlsson (2005) beréttar om hur de férandrade sin
uppfattning om varden. Fran att ha kant kanslor som obehag och otrygghet néar de var pa
sjukhuset upplevde de efter en tid att det var en séker plats med mycket varme, omsorg och
trygghet. En forandrad uppfattning av varden kan dven bekraftas i annan forskning. Soanes,
Hargrave, Smith och Gibson (2009) beskriver att foréldrar till barn som &r sjuka i cancer i bérjan
av sjukdomsperioden upplevde att det var skrammande att standigt traffa sa manga utav
personalen. De upplevde detta som nagot valdigt pafrestande och stressande. Allteftersom tiden
gick, var detta inte langre besvarligt for foraldrarna da de forstod att var och en av personalen
hade en specifik roll i deras barns vard och deras uppfattning som de tidigare i vardmoétet hade
haft forandrades.

Pa samma sétt beskriver en annan forskningsstudie att patienter som fatt dialys under en langre
period inte ar lika radda for att stickas jamfort med dem som endast fatt dialys under en kort tid
(Mulder, Hoog, Buytene & De Vries, 2013). | resultatet belyser Andersson (2004); Edgardh
(2005) och W. Karlsson (2005) att &ven dem, efter att ha varit i sjukhusmiljon under en langre
tid, fick ett nytt perspektiv pa varden. Kanslorna utvecklades, fran att ha kant en radsla for
varden till att kanna en tillit.

En ytterligare studie uppger att barns oro for varden och undersokningar kan minska en del tack
vare att barnen far chansen att forbereda sig genom att lasa en sagobok som berér varden och de
undersokningar och ingrepp de ska gora (Tunney & Boore 2013). Detta kan relateras till att dven
foraldrarna efter en tid pa sjukhuset fatt mojlighet att forbereda sig pa vad som kan handa inom
varden. Andersson (2004) beskriver att det som tidigare upplevdes som obehagligt for
foraldrarna, som att ta sprutor och vara med pa rontgen, blev efter en tid nagot valbekant
(Andersson, 2004). Pa samma satt som barnen i studien har fatt forbereda sig kan det ocksa ses
som att foraldrarna kunde forbereda sig genom att fa samtala med vardteamet och fa en vana att
vara med pa undersokningar. Ett samband kan ses mellan den minskade oron i vissa grupper hos
barnen och att oron och radslan hos foraldrarna minskade tack vare en viss forberedelse.

Att varden och sjukhusmiljon kan upplevas fraimmande och otrygg ar viktigt att kanna till for
personalen sa att de i borjan av vardtiden gor sitt yttersta for att motverka dessa kanslor.

Att foraldrars perspektiv pa varden kan forandras ar ocksa en viktig faktor for vardteamet att
bejaka. Andersson (2004) beskriver att den forandrade synen pa varden och att se varden fran ett
positivt perspektiv upplevs av fordldrarna som en réddning (Andersson, 2004). Detta bekraftar
vikten av att vardteamet ger foraldrarna forutsattningarna att se varden fran ett bra perspektiv.

Livet forandras

Det har framkommit att foraldrar som har ett barn sjukt i cancer upplever en kénsla av
maktloshet da de bland annat har svart att paverka den nya livssituation som intraffat. | bade
tidigare forskning och i resultatet framkommer det att det &r vanligt att kanna sig oviss om vad
sjukdomen innebar, att inte langre vara expert pa sitt barn och att inte veta vad framtiden
kommer att innebara. Detta upplevs som nagot valdigt utmanande (Darcy et al., 2014 & W.
Karlsson, 2005).

Foraldrar beskriver att kontrollen gar forlorad och att de aterigen behover bli experter pa sitt barn
och pa barnets sjukdom (Bjork et al., 2009 & Darcy et al., 2014). Eftersom sjukhuset ar en vanlig
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arbetsplats for vardpersonal dar rutiner och god kunskap gallande diverse sjukdomar finns, kan
det vara latt att glomma att platsen for andra kan upplevas skrammande och kunskap inom
omradet saknas. Har ar det viktigt att vardteamet kan se vilka behov foraldrarna har och férsoka
stotta dem i att inse att de trots sin okunnighet om sjukdomen i bérjan har en otroligt viktig roll i
att som foraldrar finnas till for deras barn. Att for foraldrarna kénna att de ar delaktiga i varden &r
nagot som definitivt bor vara till hjalp. Bjork et al. (2009); Darcy et al. (2014); Forsey et al.
(2013) och Milton (2011) beskriver likasa att vardpersonal bor vara medveten om foraldrars
olika typer av kanslor, att strava efter delaktighet och att formedla kunskap i form av god
information och att hanvisa foraldrar till palitliga internetsidor dar de kan soka information och
darmed lara kdnna nya beteenden. Bjork et al. (2009) uttrycker att detta i sin tur kan bidra till att
foraldrar aterfar kontroll och makt i sitt liv och 6ver den nya situationen.

Att som foralder till ett barn som &r sjukt i cancer dven ta pa sig ett stort ansvar, ar for manga en
sjalvklarhet. Att vardteamet daremot éverlamnar sadant som upplevs vara utmanande for
foraldrarna och sadant som egentligen bor vara vardpersonalens ansvar, gallande exempelvis
deltagande i olika moment, &r vart att diskutera. Darcy et al. (2014) och Milton (2011) beskriver
en situation dar foraldrarna blir tvingade att utfora ett moment mot barnets vilja. Det handlade
om att halla fast barnet nar undersokning skulle goras och att ge lavemang (Darcy et al., 2014 &
Milton, 2011). Forskning visar att detta kan paverka relationen mellan foralder och barn negativt
och satta djupa spar hos foraldern (Milton, 2011). En av anledningarna till att en sadan har typ av
situation uppstar kan grunda sig i att vardpersonal inte vill framsta som de elaka och minska
chansen till att bygga en relation med barnet och darfor later foraldern ta den rollen. Det kan
ocksa bero pa att de tanker att foraldrarna ar barnets trést och trygghet och darfor anses vara de
som ar mest lampliga att halla fast barnet. En annan reflektion ar att det kan bero pa tid- och
personalbrist. Att tiden inte finns att g& efter annan personal som kan ta éver foraldrarnas roll. A
andra sidan kan det for barnet upplevas a&n mer skrammande att annan personal kommer in och
tar 6ver mammans eller pappans “roll” i det obehagliga momentet. Kanske &r det da virt att
foraldern kanner sig fruktansvard som tvingar sitt barn till detta. En fraga som uppkommer ur
denna reflektion & om vardpersonalen i en sadan har situation ska se till barnet eller foralderns
behov och upplevelse? Darcy et al. (2014) belyser i forskningen att i en situation dar féraldern
tvingas till att utsatta barnet for ytterligare lidande, satts foralderns trygghetsgivande ansvar pa
prov. Darfor behover vardpersonal standigt ha i atanke att inte utsatta foraldrar for denna konflikt
(Darcy et al., 2014). Oavsett om vardpersonalen ska prioritera barnet eller foralderns kéansla kan
en l6sning vara att det sker en kommunikation mellan personal och foréldrar innan ett moment
ska utforas. Detta kan gora att situationen blir greppbar och foraldrarna har tid for att foérbereda
sig, att reflektera och ge sin asikt. Att ocksa ge foraldrarna valet att narvara eller inte kan vara
viktigt.

Betydelsen av hopp

Milton (2011) uttrycker sig kring hoppets kraft likt; “..att hoppet &r det sista som Gverger en, ar
varda sitt innehall. Och det fanns en riddning gdng pd gdng.” (s. 127). Har pavisas vilken
betydande roll hoppet har for foraldrar som har ett barn sjukt i cancer. Detta bekraftas i samtliga
sjélvbiografier och dven tidigare forskning berér vikten av att kdnna hopp for framtiden for att
foraldrarna ska fa kraft att kampa vidare. Det uttrycks att sa lange barnet lever finns det hopp
(Miedema et al., 2010). Aven foraldrarnas oro och radsla 6ver den frammande och obehagliga
situationen framkommer i tidigare forskning (Bjork et al., 2009 & Darcy et al., 2014) och i
resultatet (Lundell, 2005; Milton, 2011 & S. Wirén, 2000) och detta ar nagot som visades vara
lattare att hantera om hoppet fanns (Edgardh, 2005 & Milton, 2011).
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Att denna del fran resultatet framhavs i diskussionen anses som relevant da hoppet beskrivs som
en mycket stark och betydande kraft for foraldrarna i bade tidigare forskning och i
sjalvbiografierna. For vardpersonal &r det viktigt att det skapas en medvetenhet om den otroliga
paverkan hoppet har pa foraldrarna. Det ar ocksa betydande att personalen far en forstaelse att de
kan paverka foraldrarnas formaga att kanna hopp. Med sma medel kan de ge goda men dven
daliga forutsattningarna for foraldrarna. Milton (2011) beskriver hur en lakares fa illa valda ord
slog bort foraldrarnas tro om hopp och detta paverkade foraldrarnas upplevelse av deras situation
och deras ork (Milton, 2011). Att belysa detta &r viktigt da kanske till exempel ldkaren kan forsta
att foréldrarna ar i en mycket skor och kanslomassig position och att de darfor alltid bor tdnka en
gang till vad de tanker saga innan det sags. Detta for att minska risken for att foraldrarna blir
sarade och hamnar i ett annu svagare kanslomassigt tillstand.

Edgardh (2005) belyser nagot viktigt i hennes sjalvbiografi dar hon papekar vikten att fa kdnna
en glimt av hopp da de tack vare denna orkar ge vidare sin styrka till sina barn. Detta ar nagot
som ar mycket viktigt att reflektera 6ver for vardpersonalen da deras patient, det sjuka barnet,
kan ma battre om foraldrarna far deras behov uppfyllda.

Det belyses i litteraturen att hoppet kan upplevas genom att manniskor i narheten ger stéd
(Benzein, 2012). Da foraldrarna spenderar mycket av tiden pa sjukhuset och ofta far ett hammat
socialt liv kan omvardnadspersonalens férmaga att ge stod till dem vara mycket vasentligt. Om
inte personalen tar sig tid till att ge stdd kan mojligheten for foréldrarna att kdanna hopp bli
betydligt mindre. Foraldrarna kanske aven de ska ses som patienter som behdver fa en god
omvardnad av vardteamet for att de i sin tur ska kunna finnas till for sitt cancersjuka barn.

Resultatet beror intressanta fynd dar det framkommer att hoppet ar lika viktigt &ven om
foraldrarna vet att barnen inte kommer att 6vervinna sin sjukdom. Andersson (2004) uttrycker att
de under deras sons sista tid omvéarderade begreppet hopp, fran att ha varit malet att leva ett langt
liv till att hoppas att sonen kunde fa en bra sista tid. Detta visar pa hur starkt hoppet ar och hur
det kan bara foraldrarna in i det sista. Benzein (2012) bekraftar i litteraturen att hoppet ger livet
en mening trots de svara omstandigheterna. Edgardh (2005); W. Karlsson (2005) och Milton
(2011) beréattar om den energi de fick nar lakaren ingav hopp tack vare de ord han valde att sdga,
dven in i det sista. Foréldrarna fick tack vare detta orken att kimpa. Aven tidigare forskning visar
pa vikten av att alltid ha kvar hoppet (Miedema et al., 2010) och det uttrycks i tidigare forskning
att lakarna anser att detta ar mycket viktigt och har darfor som mal i deras samtal att fa
foraldrarna att kdnna hopp (Forsey et al., 2013).

Litteraturen beskriver att hoppet maste bibehallas i alla omvardnadssituationer, &ven i de dar
prognosen ar mycket dalig (Tveiten, 2000). Detta bor vardpersonalen tanka pa under varden i
livets slutskede. Aven om personalen har forlikat sig med att barnet inte gar att radda sa ar det
troligen inte sakert att foraldrarna accepterat eller vill forsta detta. Det visas ocksa i nagra av
sjélvbiografierna att det var forst efter att barnen somnat in som kaoset och sorgen tréadde in.
Under barnens sista tid ar det darfor mycket som behover hallas uppe for att foraldrarna ska klara
av att hantera situationen och for att inge trygghet och lugn till sitt déende barn. Uppfattningen
finns om att allt halls uppe av en mycket tunn trad som latt kan ga sonder. Darfor &r situationen
familjen lever i mycket bracklig och en forstaelse och kénslighet bor visas fran alla inblandade
som underskoterskor, sjukskoterskor och lakare.
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Slutsats

Foraldrar till barn som har cancer ar i en mycket skor position och hur vardteamet méter kan
gora en oerhort stor skillnad for deras upplevelse. Det framkom att de ord personalen anvander i
samtal med foraldrarna bade kan forlama om de é&r illa valda men da de &r lampliga kan de
istallet vitalisera. Orden ska upplevas vara positiva och hoppfulla, oavsett barnets prognos och
antalet dagar barnet har kvar i livet. De valda orden i varje situation paverkar. Grunden for
foraldrarnas ork och mojlighet att hantera situationen &r att de far kraft av vardteamet. Detta sker
genom att personalen ser foraldrarna, inger ett lugn och att de visar sin kdnslosamma sida da
foraldrarna ar kanslomassigt beroende av vardteamet. Foraldrarna upplever att de med tiden lar
sig att leva i nuet och darigenom ar béttre att ta vara pa varje stund. Ska féraldrarna lyckas ha
detta livssatt och om detta ska fa dem att lattare hantera situationen bor dven personalen ha detta
i sina tankar for att kunna bemota pa basta satt. Att samtalen alltid syftar till att ge trost ar
livsviktigt for foraldrarna och &r en kalla for att kunna inge hopp och for att de ska ha formagan
att finnas till for sitt sjuka barn men ocksa for att kunna finnas till for sig sjalva. Hur sorglig
situationen &n ar och hur mycket lidande de utstar, maste foraldrarna fa kraften att finnas genom
hela forloppet &nda till slutet.

Implikationer for omvardnad

For omvardnadsarbetet ar det betydelsefullt att sjukskéterskan blir insatt i hur foraldrarnas
situation och upplevelse ar och hur den paverkas for att fa motiv for hur varden battre kan
bemota deras behov. Motet med foréldrar till cancersjuka barn kan férekomma vart som helst
inom varden. Detta innebar darfor att det ar av stor betydelse att samtliga professioner inom
hélso- och sjukvarden far en inblick i foraldrars upplevelser. Genom en medvetenhet, 6kad
forstaelse och ett engagemang finns chans till utveckling inom professionen och detta kan
forhoppningsvis leda till att framtidens foraldrar kan fa en forbattrad upplevelse. Detta kan i sin
tur bidra till att de sjuka barnen far en battre omvardnad bade fran vardteamet och foraldrarna.

Fortsatt forskning

Forskning om aktuellt amne finns och tidigare studier visade sig innehalla ménga intressanta
fynd. Dé det finns ett klart samband mellan hur foréldrars upplevelse dr och hur varden &ar
utformad och hur den bedrivs dr det meningsfullt att fortsatt forskning bedrivs inom aktuellt
dmne. Varden dr ndgot som stiandigt utvecklas och darmed kan dven fordldrarnas upplevelse
forandras. Att vidare forskning bedrivs ar viktigt for att varden béttre ska kunna tillmotesga de
behov som finns, for att fordldrarna ska fa en sa bra upplevelse som mgjligt och barnen en
ultimat vard.
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Bilagor

Bilaga 1. Oversikt av resultatsdkning

Datum | Databas Sokord Traffar | Relevanta Utvalda for
traffar granskning

161017 | GUNDA | Personal Narratives, 2 0 0
Childhood Neoplasms

161017 | GUNDA | Personal Narratives, 83 5 5
Neoplasms

161017 | GUNDA | Cancer, 25 0 0
Personal narratives

161018 | GOTLIB | Cancer barn* 12 6 1

161018 | LIBRIS | Barncancer, 13 6 1
foraldrar

Totalt antal utvalda titlar for vidare granskning 7

Totalt antal utvalda titlar for analys 7




Bilaga 2. Valda sjalvbiografier

Titel: “Det dr ju cancer”

Forfattare: Anki W. Karlsson

Tryckt ar: 2005

ISBN: 91-89660-63-3

Format: Inbunden bok

Antal sidor: 206

Antal sidor anvéndbara for analys: 187

Antal anvénda sidor: 61 for granskning och 51 som anvénts i analysen.

Huvudperson

Namn: Anki

Alder: 36

Barns diagnos: Leukemi
Yrke: Framkommer inte
Social status: Gift
Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Anki W. Karlsson berattar i sin bok om dottern Linas kamp mot cancer. Det berattas om hur
familjen och vannerna upplevde och hanterade situationen och hur livet standigt pendlade
mellan hopp och fértvivlan.

Titel: Kdmparnas konung. Beréttelsen om Ivar - en stor, liten person.
Forfattare: Helen S. Wirén.

Tryckt ar: 2000

ISBN: 91-89495-00-4

Format: Inbunden bok

Antal sidor: 99

Antal sidor anvéndbara for analys: 52

Antal anvanda sidor: 33 for granskning och 28 som anvants i analysen.

Huvudperson

Namn: Helen

Alder: 38

Barns diagnos: Neuroblastom
Yrke: Framkommer inte
Social status: Gift
Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Boken handlar om en liten kille Ivar, som vid 2,5-ars alder drabbas av en mycket ovanlig typ
av cancer, neuroblastom. Hans mamma Helen S. Wirén berattar om deras upplevelser kring
situationen.




Titel: Kan jag d6, mamma?

Forfattare: Ingrid Edgardh

Tryckt ar: 2005

ISBN: 91-501-0547-7

Format: Inbunden bok

Antal sidor: 192

Antal sidor anvandbara for analys: 180

Antal anvanda sidor: 29 till granskning och 25 som anvénts i analysen.

Huvudperson

Namn: Ingrid

Alder: Framkommer inte

Barns diagnos: Neuroblastom

Yrke: Radio, information och evenemangsproducent.
Social status: Gift

Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

“En dag kom doden pa besok. Han brydde sig inte om att ringa pd, gick bara in, drog ut en
koksstol och slog sig ned. Som om det var okej”. Detta &r en mammas beréttelse om nér
familjens varld vands upp och ner da hennes son far beskedet att han har cancer.

Titel: Att drabbas av cancer som ung - och att leva med féljderna.
Forfattare: Elisabeth & Peter Lundell.

Tryckt ar: 2005

ISBN: 978-91-633-0044-8

Format: Inbunden bok

Antal sidor:166

Antal sidor anvéandbara for analys: 149

Antal anvanda sidor: 26 for granskning och 24 som anvants i analysen.

Huvudperson

Namn: Elisabeth & Peter

Alder: Framkommer inte

Barns diagnos: Elakartad cancer i anslutning till revbenen.
Yrke: Lérare

Social status: | forhallande

Nationalitet: Svensk

Sammanfattning
Peter drabbas som 16-aring av cancer och i boken beskriver han tillsammans med sin mamma
om deras upplevelser och kampen mot hans sjukdom.




Titel: Inuti sorgen - Berattelsen om Joel

Forfattare: Tord Andersson

Tryckt ar: 2004

ISBN: 91-631-5537-0

Format: Inbunden bok

Antal sidor:135

Antal sidor anvandbara for analys: 102

Antal anvanda sidor: 50 for granskning och 45 som anvants i analysen.

Huvudperson

Namn: Tord

Alder: 48 &r

Barns diagnos: Leukemi
Yrke: Journalist

Social status: | forhallande
Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Tord Andersson berattar om hur deras liv férandras nar deras 13-arige son Joel drabbas av
cancer. Sjukdomsforloppet beskrivs och familjens kamp utifran pappans tankar som
genomsyrar innehallet.

Titel: Flickan med de réda skorna

Forfattare: Maria Housden

Tryckt ar: 2002

ISBN: 91-7133-912-4

Format: Inbunden

Antal sidor: 219

Antal sidor anvéandbara for analys: 115

Antal anvanda sidor: 26 for granskning och 23 som anvants i analysen.

Huvudperson

Namn: Maria

Alder: Framkommer inte
Barns diagnos: Njurcancer
Yrke: Forelasare och forfattare
Social status: Gift
Nationalitet: Amerikansk

Sammanfattning

Maria Housden beréattar om nar deras liv i USA drastiskt forandras da dottern Hannah, 2 ar,
drabbas av cancer. En inblick ges kring deras tankar och kanslor. Stort fokus ar pa hur de tar
sig igenom denna nya situation.




Titel: En angel till lans

Forfattare: Humlan Milton

Tryckt ar: 2011

ISBN: 978-91-85705-48-1

Format: Inbunden bok

Antal sidor:194

Antal sidor anvéndbara for analys: 155

Antal anvanda sidor: 56 for granskning och 51 som anvants i analysen.

Huvudperson

Namn: Humlan

Alder: 38

Barns diagnos: Hjarntumaor
Yrke: Sjukskoterska
Social status: | forhallande
Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Humlan Milton & mamma till Calle som &r ett ar nar han insjuknar i cancer. Hon beskriver i sin
bok om tiden nér Calle blev sjuk, behandlades och nér han slutligen gick bort och om allt
daremellan. Mycket av bokens innehall beskriver Calles sjukdom, hans symtom och biverkningar
nar de ar pa sjukhuset. Mammans egna kanslor och reflektioner tar stor plats i boken.




