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Abstract

Title:” We are a healthy family in which one of us has fallen ill, we are not a sick family, we
are a healthy family” — Living with a child with incurable brain tumors” Keywords: Parents,
brain tumor, childhood cancer, coping strategies and adjustment. This study is focused on
parents” narratives of how they manage their everyday life when their children has brain
tumors with multiple relapses. The purpose of this study is to describe the experience of
parents of children with relapsing brain tumors regarding strategies used to manage a working
everyday life and consequences thereof. Method: The Study is performed using qualitative
interviews. All participation interviewees have children who recently started, or was about to
start a new treatment cycle at the time of the interviews. In spite of this, all interviewees opted
for participation in the study. Through the parents” own narratives of their experiences, this
study has given insights in how families/parents can find their own, adapted coping strategies
for a “working everyday life”, despite an uncertain medical future for the child. KASAM and
Coping Theory form the basis of the theoretical perspective. Result: The result shows that the
families are forced to make hard prioritizations to balance an impaired professional situation,
missed social relations and a necessary and obvious presence during medical treatments. This
situation, in turn, has social and financial consequences. The parents need an understanding
social community and significant support over time. A significant inner strength is needed
from the parents” side to keep on fighting. The Study is intended to give added insights in the
existence of this group of families and its growth in numbers as medical treatment methods
keep improving over time. An increased awareness of these families and their specific needs
may help to develop more specific support programs in medical care, school and society in
general.

Abstract

Titel: Vi ar en frisk familj dér en av oss har blivit sjuk, vi dr inte en sjuk familj, vi &r en frisk
familj.” — Att leva med ett barn med obotlig hjarntumér. Nyckelord: Foréldrar, hjarntumor,
barn med cancer, copingstrategier och anpassning. Denna studie har fokus foraldrars
berattelser hur de hanterar sin vardag da deras barn har insjuknat i hjarntumér med
aterkommande recidiv (aterfall i sjukdomen). Studiens syfte &r att beskriva vilka erfarenheter
foraldrar till barn med hjarntumor med aterkommande recidiv har vad gallande strategier for
att fa ett fungerande vardagsliv och konsekvenser av detta. Metod: En kvalitativ metod har
valts med semistrukturerade intervjuer. Deltagande fordldrarna hade barn som just paborjat
eller skulle pabdrja en ny behandlingsomgang, men valde trots det att delge sin berattelse.
Genom foréldrarnas egna beskrivningar av upplevelser och erfarenheter, har denna studie
kunnat ge en inblick i hur man som familj kan hitta sina egna strategier for att fa ’en
fungerande vardag” trots en oséker medicinsk framtid for det sjuka barnet. Resultatet visar
att denna grupp tvingas gora harda prioriteringar for att kunna jamka ett nedprioriterat
arbetsliv, att det finns en avsaknad av social gemenskap och att man som féralder prioriterar
nérvaro vid barnets behandlingar. Detta kan i sin tur ge sociala och ekonomiska konsekvenser.
Dessa foraldrar kraver en forstaende omgivning och ett stort stod 6ver tid. Det kravs en stor
inre styrka hos dessa foréaldrar for att orka fortsatta kampa. Studien skall kunna ge en 6kad
kunskap kring att denna grupp barn finns och att den 6kar med nya medicinska
behandlingsmetoder. Genom att fa upp dgonen for dessa familjer och deras behov, kan det ge
mojlighet till mer anpassade insatser, bade inom sjukvarden, skola och 6vriga stodinsatser i
samhallet.
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Forord

Jag vill tacka er foraldrar som trots en svar situation anda tagit er tid att traffa mig och ge er
berattelse. Jag har forsokt att handskas med materialet som ni gett mig pa ett respektfullt satt
med en forhoppning om att min studie skall ge er nagonting tillbaka.

Tack



1. Inledning

Under mangarigt arbete med familjer vars barn behandlas for hjarntumor har jag under senare
ar uppmarksammat att en forandring har skett kring denna grupp da fler barn som tidigare
hade en negativ prognos Gverlever, men da med hjalp av langvariga, ofta arslanga och
kravande behandlingar. Denna grupp barn gar i och ur olika behandlingar i perioder och har
en osaker medicinsk situation, ofta med aterkommande recidiv (aterfall i sjukdomen). Jag har
i mitt kliniska arbete uppmarksammat att denna ”nya” grupp av 6verlevande barn inte alltid
passar in i det existerande systemet, varken inom sjukvarden, skola och 6vriga stodinsatser i
samhéllet. Jag har nu darfor sett en mojlighet att fordjupa mig i hur foréldrar till dessa barn
hanterar sin vardag, trots en osaker medicinsk framtid. Efter genomférd sokning kring aktuell
forskning kan jag se att det finns mycket begransad forskning inom omradet vilket varit ett
ytterligare skal till att belysa dessa familjers situation.



2. Bakgrund

| bakgrunden beskrivs inledningsvis en medicinsk bakgrund kring barn som insjuknar med
hjarntumaor, en Oversikt av familjen och narstadendes situation och behov av information.
Dérefter en Gversikt kring barnets medverkan vid medicinsk information och planering av
behandlingsinsatser. Vidare foljer en beskrivning av att finna en vardag/foréldraskap samt moéta
andra i liknande situation. Slutligen foljer ett stycke kring Posttraumatiskt stressyndrom
(PTSD).

2.1 Barn med hjarntumér

Varije ar insjuknar i Sverige drygt 300 barn i alder 0-18 ar i cancer. Barncancer ar idag den
vanligaste dodsorsaken i alder 1-14 ar i Sverige. Knappt en tredjedel av barnen insjuknar med
nagon form av tumor i centrala nervsystemet, det vill saga i hjarnan eller ryggmaérgen.
Orsaken till att barn och ungdomar drabbas av cancer ar oftast okand, men man vet dock att
vissa cancerformer har en &rftlig faktor (Barncancerrapport 2017; Bergman 2013).

Tidigare var 6verlevnaden for barn som insjuknade i hjarntumor inte lika stor, utan manga
barn avled i sjukdomen (Carlson-Green 2009). Idag 6verlever ca 80 % av barnen pa grund av
forbattrade medicinska insatser (Robertson 2006), men det varierar stort mellan olika
tumaorformer. Behandlingsinsatserna kan se olika ut beroende pa diagnos, tumérens lage,
barnets alder och hur mycket av tumoéren som har gatt att operera bort. Sjukdom och
behandlingstid varierar fran nagra veckor till flera ar och kan vara mycket kravande for det
drabbade barnet. De behandlingar som sétts in nér ett barn insjuknat i hjarntumor kan ha olika
syften sasom att bota, begransa omfattningen av sjukdomen eller for att forebygga aterfall. De
klassiska behandlingarna kan bestéa av operation, cytostatika och stralbehandling. Manga
ganger kan det kravas aterkommande och varierande behandlingar vid flera tillfallen under
sjukdomsforloppet. Nagra barn far dterkommande recidiv (aterfall i sin sjukdom), vilket kan
innebara att gamla tumorrester borjar véaxa eller att nya cancertumorer uppkommer och maste
behandlas. Manga av behandlingarna ger mer eller mindre svara biverkningar i form av bland
annat trotthet, infektionskanslighet, illamaende, krakningar, aptitloshet, skora slemhinnor,
hudirritation och haravfall (Gottardo & Gajjar 2008).

Idag finns ett internationellt natverk ITCC (Innovative Therapies for Children with Cancer)
som Sverige har anslutit sig till. ITCC &r en sammanslutning av europeiska barnonkologer
med syfte att underlatta for kliniks utvardering av nya substanser mot cancer. Det har
inneburit att svenska barn idag kan fa mojlighet att prova det allra senaste inom
cancermediciner, da de klassiska behandlingarna inte fungerar (Barncancerrapport 2017).

Konsekvenserna av de behandlingar som barnen utsatts for kan se olika ut, men det &r vanligt
med restsymtom i form av omfattande kognitiva och/eller motoriskt svarigheter. Manga av
barnen besvéras av en uttalad uttrottbarhet/hjarntrétthet och huvudvérksproblematik, som kan
ge stora konsekvenser i vardagen. Framfor allt stralbehandling kan &ven ge konsekvenser i
form av allvarliga sena komplikationer, vilket innebé&r att man &ven Over tid kan se kognitiva
forsdmringar hos barnet. Man kan dven ofta se sekundéra problem hos det drabbade barnet i
form av lag sjalvkansla, depression, utanforskap och isolering (Eklund 2016;
Barncancerrapport 2017).



2.2 Familjen

Nér ett barn insjuknar med en hjarntumor, blir hela familjen drabbad av denna medicinska
”cykel” som barnet hamnar i, vilket beskrivs av Woodgate och Degner (2002). Detta eftersom
aven vardagen ser olika ut beroende pa barnets medicinska maende. Det stéller stora krav och
ger en Okad belastning for hela familjen. Det sjuka barnet har ett storre behov av att ha sina
foraldrar nara, bade fysiskt och emotionellt. Hildenbrand et al. (2011) skriver i sin studie att
dessa familjer star infor tunga pafrestningar, bade under sjukhustiden och hemma mellan
behandlingar. Pa grund av barnets sjukdom sker stora forandringar for familjen, som kan
innehalla bade psykosociala och emotionella problem. Foraldrar beskriver i studien hur de i
perioder pa olika satt forsoker avleda eller bortforklara svar information till barnen for att de
skall slippa ytterligare belastning. Hildebrand et al. skriver aven att familjernas svara och
osdkra situation kan leda till samre livskvalitet for bade foraldrar och barn (Hildenbrand et al.
2011).

Maurice-Stam, Oort och Grootenhuis (2008) undersokte psykologiska och situationsspecifika
reaktioner hos foréaldrar 6ver tid efter att deras barn hade avslutat sin cancerbehandling. De
gjorde en jamforelse mellan foraldrar som befann sig fran tva manader upp till fem ar efter
avslutad behandling, for att se hur de upplevde psykologisk pafrestning och hur deras
situationsspecifika reaktioner beskrevs dver tid. Foréldrarna beskrev att den psykologiska
pafrestningen 6kade under de tva forsta aren efter avslutad behandling och att den for vissa
fanns kvar dver tid och att de beskrev reaktioner i form av ensamhet, ovisshet och hjélpléshet.
Nagra foraldrar beskrev en hopploshet, da de sdg andra barn som hade behandlats for sin
cancer under manga ar plotsligt avlida och beskrev en stor radsla dver att inte heller deras
barn skulle éverleva (Ibid).

Foraldrar ar viktiga for barnets grundtrygghet, vilket blir &n mer aktuellt nar ett barn blir svart
sjuk. Foraldrar och syskon drabbas da vardagen for hela familjen forandras drastiskt. Langa
perioder pa sjukhus splittrar familjen och leder ofta till en psykisk belastning for alla berérda
(Bjork 2009). Bjork (2008) skriver i sin avhandling vikten av att inte bara utga fran det sjuka
barnet utan fokusera pa hela familjen, eftersom alla blir drabbade av det som sker.

Ytterligare en konsekvens som beskrivs i manga studier &r social isolering, vilket kan drabba
hela familjen (Taleghani, Fathizadeh & Naseri 2012). Den vanligaste orsaken dr att det saknas
tid till sociala aktiviteter pa grund av det sjuka barnets behov av medicinska insatser bade
inneliggande pa sjukhus i kortare eller langre perioder eller kontinuerliga lakarbesok. Detta
kan resultera i att man blir ofrivilligt isolerad. | perioder av behandlingen kan barnet &ven
vara infektionskanslig, vilket ocksa kan leda till isolering. I studien beskriver man &ven att
omgivningens radsla 6ver att bli smittade kan leda till ofrivillig isolering. Man beskriver &ven
att foraldrar ibland sjalva valjer att umgas med enbart sin familj och att man far en narmare
relation mellan varandra. Vikten av att man soker emotionellt stdd av familjemedlemmarna
bekréftar &ven av Wong och Chan (2006).

2.2.1 Syskon

Syskonens psykiskt maende kan variera 6ver tid, eftersom en stor ovisshet skapas nar barnet
inte blir "friskforklarat” och syskonen inte alltid far den information som de behdver for att
“forstd” (Fotiadou et al. 2008). Syskon far manga ganger ta ett storre ansvar for sin vardag an
tidigare och de kan i perioder behdva bo hos slakt och véanner da foraldrarna behdvs hos det
sjuka barnet pa sjukhuset. Detta kan &ven resultera i att de vistas langt ifran sina kamrater. Pa
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grund av det sjuka barnets infektionskanslighet kan det aven vara svart for syskonen att
uppratthalla kontakt med kamrater pa fritiden, vilket kan leda till ofrivillig isolering
(Taleghani, Fathizadeh & Naseri 2012).

Khoury, Huijer och Doumit (2013) skriver kring syskons situation, dar bland annat svartsjuka
var vanligt forekommande. Detta eftersom syskonen ansag att de inte fick lika mycket
uppmarksamhet fran sina foraldrar eller andra anhoriga och att det darfor uppstod rivalitet
mellan syskonen (Ibid).

2.2.2 Narstaendes behov av information

Manga narstaende beskriver vikten av att fa kontinuerlig information kring det sjuka barnet,
allt for att kunna finnas med och stétta den drabbade familjen. Det finns ofta en stor 6nskan
om att fa veta mer kring sjukdomen och dess konsekvenser, att fa mojlighet till inblick kring
val av behandling och konsekvenser av dessa. Nér ett barn insjuknar akut i hjarntumaor ar det
oftast de biologiska foraldrarna som finns med pa sjukhuset, framfor allt i akutskedet. Det gor
att bonusforaldrar, mor- och farforaldrar kan hamna i en situation dar de har svart att stotta,
vilket ofta kommer fram i samtal med narstaende. | Barncancerrapporten (2017) beskrivs
narstaendes kansla av att bli lamnad utanfor, att inte fa information samtidigt som man skall
finnas tillhands for familjen. Med mer kunskap och inblick om sjukdomen har nérstaende
storre mojlighet att hjalpa till. Framfor allt ar det viktigt for de narstdende som har syskon
boende hos sig under perioder som har behov av att prata kring sitt sjuka syskon. Det kan
aven behdvas annat stod och manga ganger aven praktiska insatser fran narstaende till
familjen for att vardagen skall fungera (Ibid).

Nationellt kompetenscentrum (NKA) &r ett kompetenscentrum for anhériga. Uppdraget ar att
fora ut kunskaper kring anhdérigas situation och behov. De skriver bland annat att anhériga har
ett stort behov av stod och hjalp, men att man maste se till varje individs behov nar man talar
kring anhorigstod. Som anhdrig till ett barn med cancer kan behoven se olika ut, beroende pa
var i cancercykeln barnet befinner sig i. Som anhorig har man ofta en viktig roll och darfor
behdvs bade individuellt anpassade stodinsatser och 6kad medicinsk information kring det
sjuka barnet (Nationellt kompetenscentrum anhériga - Om Oss 2107).

2.3 Barn utan medicinskt avslut

De barn som denna studie tar upp har pa grund av aterkommande recidiv behov av arslanga
och skiftande behandlingar varvat med kortare och langre behandlingsuppehall. Det finns inte
ett klart behandlingsavslut for denna grupp av barn. Under min yrkesutdvning har jag
uppmarksammat att familjer vars barn ar under den hér typen av cyklisk behandling inte alltid
passar in i de existerande vard-, uthildnings- och stédsystemen utan ofta hamnar i en ”limbo”
eller ett “ingenmansland” dér man inte kan ta del av det stod som man behdver. Féraldrarna
beskriver att de inom sjukvarden ofta anses som erfarna, starka och trygga i sin situation pa
grund av att de genomfort behandlingar till och fran under manga ar. Det gor att de inte
tillfragas om hur de faktiskt mar, hur vardagen ser ut for familjen eller om det kan finnas
behov av stddinsatser. Ringnér (2011a) beskriver just denna kéansla av att som familj kdnna
sig overgivna vid aterfall i sjukdomen, dar information och rutiner inte fungerade pa samma
satt som nar barnet insjuknade for forsta gangen. Foraldrarna beskrev att de kénde sig utanfor,
att de inte fick samma uppmaérksamhet eller insatser vid aterkommande
behandlingsomgangar. Aven Bjork, Wiebe och Hallstrém (2005) bekraftar foraldrars kansla
av att kanna sig utanfor efter lang tid inom sjukvarden, att de kunde kanna sig bortglomda och
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att de fick mindre uppméarksamhet. Foraldrarna sjalva trodde att det kunde bero pa att
personalen ansdg att foraldrarna inte var i behov av lika mycket stod langre (Bjork, Wiebe &
Hallstrom 2005).

Woodgate och Degner (2002) har i en studie beskrivit fordldrarnas kdnsla av att hamna i "berg
och dalbana upplevelser”, utifran att inte veta hur framtiden kommer att bli och att det ger en
stor osakerhetshetskansla hos foraldrarna, vilket som konsekvens skapar daligt
sjalvfortroende. De menade att osakerhetskanslan star for mycket mer an att man som foralder
lever i en osdkerhet, vilket ar viktigt att ha kunskap om utifran hur stodinsatser bor utformas
for dessa familjer(Woodgate & Degner 2002).

Nar ens barn far aterkommande recidiv kravs att nya stallningstagande maste ske kring
behandlingsinsatser. Som foralder & man i en stor beroendestéllning till sjukvarden och
ansvariga lakare nar det handlar om dessa beslut. Detta da man oftast saknar medicinsk
kompetens inom omradet. Det kan vara svart att som foralder ifragasatta en foreslagen
medicinsk insats, trots att man sett negativa konsekvenser hos sitt barn vid tidigare och
liknande behandlingsinsatser (Bjork 2011). Foréldrarna beskriver i studien en avvagning
mellan att man orsakar barnet kortsiktigt lidande i syfte i att astadkomma ett langsiktig
tillfrisknande mot att minimera ett totalt lidande. Detta orsakar ofta en frustration, eftersom
man som foralder endast vill sitt barns béasta (1bid).

2.3.1 Att hamna utanfor existerande medicinskt vardsystem

Ett exempel pa hur dessa barn som far aterkommande recidiv kan hamna utanfor ett
existerande medicinskt vardsystem &r det Uppfdljningsprogram (Rutin: Kognitiv uppféljning
av barn och ungdomar som behandlats for hjarntumér 2015) som idag finns inom VGR,
Halland och Varmland, dar man efter avslutad behandling av hjarntumar erbjuds att komma
till Regionhabiliteringen (DSBUS) i Goteborg for en kognitiv utredning av ett
tvarprofessionellt team. Dessa utredningar skall enligt gallande riktlinjerna vid forsta tillféllet
genomforas 6 manader efter avslutad behandling, for att fa en tillforlitlig kognitiv utredning.
Efter detta finns vid behov mojlighet till aterkommande utredning i samband med
skolstadiebyten samt infor 18 ar. Utredningsresultat efter genomforda utredningar ligger till
grund for planering av anpassningar och insatser for barnet i skolan. Den skall &ven genom
kontinuerliga samtal under utredningsperioden ge foraldrarna och barnet en 6kad kunskap
kring de svarigheter och behov av stod som kan uppkomma efter behandlad hjarntumor.

Det &r konstaterat att barn som behandlas for hjarntumaor har en stor risk for omfattande
kognitiva svarigheter, som en konsekvens av genomford behandlingar (Deatrick, Mullaney &
Mooney-Doyle 2009; Hocking et al. 2011). Detta innebar att den grupp barn som studien
belyser, det vill sdga de som inte har mojlighet att avsluta sin behandling eller kontinuerligt
gar in i nya behandlingar pa grund av aterkommande recidiv, inte kan erbjudas ett kognitivt
uppfoljningsprogram. Detta eftersom det inte finns mojlighet att avsta helt fran behandling
under en 6 manadsperiod, vilket programmet kréaver. Trots det forvantas dessa barn att
genomfora sin skolgang tillsammans med sin klass utifran den svenska skolplikten, utan
mojlighet till kognitiv utredning. Barnen far darmed ingen méjlighet till individuell
anpassning utifran deras specifika behov. Eftersom utredning inte genomfors far foraldrarna
eller de drabbade barnen inte heller mgjlighet till 6kad kunskap om de konsekvenser som
behandlingarna har gett, vilket gor det omojligt for dem att stélla krav pa aktuell skola om
individuell anpassning (Eklund 2016).
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2.4 Barnets medverkan vid medicinsk information och planering av

behandlingsinsatser

Att vara forélder till ett barn som behandlas for hjarntumor innebér att mycket av forberedelse
och medicinsk information till barnet laggs pa foraldrarna sjalva. Schweitzer, Griffiths och
Yates (2011) skriver om vikten av att foraldrar far vara delaktiga i varden av sitt barn sa att de
genom stod kan fa tillrackligt med kunskap kring medicinska termer, for att forsta vad
personalen talar om. Det ger i sin tur foraldrarna en moéjlighet att kunna férbereda sitt barn
infér en medicinsk situation. (Ringnér 2011b) beskriver vikten av att man som personal kan
tala kring svara situationer med foraldrarna pa ett sadant satt att de kan ta in den information
som de far, vilket &r av yttersta vikt for mojlighet att stétta och informera sitt barn kring sin
medicinska situation.

2.4.1 Halso- och sjukvardslagen

| Halso- och sjukvardslagen SFS 1982:763 (2b8) trycker man pa vikten av att det drabbade
barnet skall fa information om sin medicinska situation, men pa ett satt som barnet sjalv kan
forsta. Manga ganger kanner barnet sjélv att ndgonting ar fel med kroppen. Barnet kanner
aven av foraldrarnas oro och fortvivlan dver att nya behandlingsinsatser kréavs och de behtver
darfor involveras i den medicinska planeringen.

| Halso- och sjukvardslagen star att ”Patienten ska ges en individuellt anpassad information
om sitt halsotillstdnd och om de metoder for undersékning, vard och behandling som finns
och om inte informationen kan ldmnas till patienten ska den i stéllet Iamnas till en
nérstdende”. | januari 2015 kom &ven en ny Patentlag SFS 2014:821, for att stirka barnens
mojlighet till delaktighet inom sjukvarden. Enligt denna (68) skall all information anpassas till
barnets alder, mognad och spraklig bakgrund och andra individuella forutsattningar. Det
innebdr att barn idag har ratt till information om medicinska insatser utifran sina egna
forutsattningar.

2.4.2 FN:s barnkonvention

Enligt FN:s barnkonvention om barns rattigheter har barn ratt att uttrycka sina asikter och fa
dem beaktade i alla fragor som ror dem. Barnets bésta skall alltid komma i framst rummet i
alla atgarder som ror barnet (Convention on the Rights of the Child 1989).

2.4.3 Socialstyrelsen

Nér ett barn insjuknar i hjarntumor kravs det medicinska insatser kring barnet, men &ven
annat stod till bade barnet och 6vriga familjen i form av bade praktisk och psykosocial art.
Socialstyrelsen skriver i en rapport (Foraldrastod inom Halso- och sjukvard 2015) att
foraldrar nar behov finns erbjuds stod i sitt foraldraskap, bade individuellt och i grupp men att
det i vissa grupper saknas. | rapporten baserar man detta utifran nationella, regionala och
lokala styrdokument eller utifran beprévad erfarenhet. I rapporten trycker man pa vikten av en
mer jamlikhet i halso- och sjukvardens foraldrastod och en ékad god kvalitet, eftersom det
idag finns stora brister inom detta i Sverige. Man foreslar att det bor ske en
kompetensutveckling i foraldrastodsarbete, bade avseende hur kunskap och stod om de
medicinska och de psykosociala delarna formedlas.

Halso- och sjukvardslagen betonar att anhorigperspektivet skall vara en sjalvklar del i vard
och omsorg, vilket bland annat innebér att man skall arbeta forebyggande och fanga upp
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anhoriga i ett tidigt skede, vilket ar av stor vikt nér det galler familjer vars barn behandlas for
hjarntumor.

2.5 Att finna en vardag/Foraldraskap

| Natverksfamiljen (Back-Wiklund 2012) diskuterar de lojalitetskonflikter som kan
uppkomma nar man som foraldrar skall fa en vardag att ga ihop. Det finns lagar och
forordningar i Sverige som skall hjalpa foraldrar att hitta en balans mellan individuella mal
och dnskemal i arbetslivet och samtidigt ge foraldrar mojlighet till ett gemensamt ansvar kring
barn och hem. Utan ett sjukt barn kan det vara svart att fa livet att ga ihop med arbete och
familj och med ett sjukt barn kan det for manga bli en ohallbar situation (Back-Wiklund
2012).

Hovén, Essen och Norberg (2013) skriver om hur faktorer av forsamrad inkomst och for
manga en oséker arbetssituation kan bidra till stress och angest i en redan pafrestande
familjesituation. Studien visade bland annat att manga foraldrar var sjukskrivna i perioder da
barnet genomgick behandling och att inkomsterna darmed reducerades. Hoveén et al. studie
visade ocksa att farre fader arbetade och att en storre del av modrarna var sjukskrivna ett ar
efter avslutad behandling jamfort med vid diagnostillfallet. Enligt studien forknippas
barncancer med bade kort- och langvariga effekter pa foraldrarnas arbetssituation och
inkomst. De beskriver samtidigt att den normaliseras med tiden. Forfattarna drog i studien
slutsatsen att med 6kad kunskap om hur ett barns cancer paverkar foraldrarnas ekonomi och
arbetssituation, ges mojlighet till forbattrad kvalité pa den familjecentrerade varden och
vardgivares bemétande (Hovén, Essen & Norberg 2013). Aven Flury (2011) bekréftar
foraldrars svarighet att arbeta i samma omfattning som tidigare nar barnet blir vart sjuk och
konsekvenser i form av en forsamrad arbetssituation.

Schweitzer, Griffiths och Yates (2011) skriver om foréaldrars upplevelse av att ha ett arbete att
ga till. Forutom vikten av att ha fungerande ekonomi, beskrev foraldrarna att den sociala
situationen ocksa ar var viktig. Foraldrarna beskrev att arbetsplatsen och kollegorna erbjod ett
stort stdd och gav mojlighet till ett andrum, eftersom arbetsplatsen stod for det ’normala”
(Ibid).

2.6 Att mota andra i liknande situation

Att kdnna tillhorighet och forstaelse fran andra, ar nagonting som é&r viktigt for alla som
drabbas av att ens barn drabbas av svar sjukdom. Ringborg (2008) beskriver vikten av stod
fran anhoriga och att bibehalla en kontakt med sitt sociala natverk. Ringborg skriver i studien
att de deltagande foraldrarna beskrev det positiva i att tala med andra som befann sig i
liknande situation. De beskrev en kénsla av samhorighet och trygghet att vistas med andra
familjer och att de vid traffarna uttryckte en 6nskan om att fortsatta ses efter avslutade studier.
Broberg (2010) beskriver vikten av att mota fordldrar som ”forstar” och dir bland annat
stodgrupper och foraldrautbildningar har visat gott resultat. Dock gar inte allt att tala om i
grupp utan det kravs aven mojlighet till enskilda samtal, da varje familjs situation ar unik
(Ibid).

Wong och Chan (2006) beskriver foraldrarnas 6nskan att dela upplevelser med andra och dér
manga onskade fa den mojligheten redan i ett tidigt skede. De beskrev dven att den psykiska
pafrestningen minskade genom att foraldrarna fick mojlighet att tala med andra som forstod
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situationen som de befann sig i, oavsett om det handlade om bra eller daliga upplevelser
(Ibid).

2.7 Posttraumatiskt stressyndrom (PTSD)

Man har i studier (Wijnberg-Williams et al. 2005) sett att foraldrar till barn med recidiv har
hogre angestnivaer an foraldrar till 6verlevare och doéda (Moore 1997; Santacroce 2002; Yeh
2002).

| studier (Fuemmeler, Mullins & Marx 2001) har man uppmarksammat foraldrars maende och
reaktioner Gver tid, dar man har sett att det ar vanligt att foraldrar utifran sin manga ganger
outhardlig och langvarig situation utvecklar PTSD. Det framgar bland annat i (Hovén et al.
2017) studie som visar att foraldrar som ar kraftigt kringskurna under behandling och/eller har
ett barn med osaker diagnos, oftare uppvisar PTSD (Hovén et al. 2017). Longitudinella
studier visar att foraldrar med mycket angest riskerar PTSD (Hoekstra-Weebers 1999).

Socialstyrelsen skriver i sina riktlinjer att

”Posttraumatiskt stressyndrom ar ett tillstand som uppstar som fordrojd eller langvarig
reaktion pa ett trauma av exceptionellt hotande eller katastrofalt slag. [ ] Symtomen kan
utvecklas efter ett langt fritt intervall. Karakteristiska symtom ar flashbacks (aterupplevande
av den traumatiska situationen), dagtid eller nattetid (som mardrémmar), ett fobiskt
undvikande av situationer som padminner om traumat, samt generella spanningssymtom och
forsdamrad affektkontroll”

Socialstyrelsen definierar symtomen som funktionsnedséattning och beskriver PTSD pa
foljande satt

”De funktionsnedsattningar som ar forknippade med posttraumatiskt stressyndrom ar
problem med koncentrationsformaga, nedsatt minne, trétthet, somnsvarigheter, angest, risk
for impulsgenombrott, kdnslomassig stumhet och affektiv avflackning. Det finns ofta ett
tillstand av autonom irritabilitet” (posttraumatisktstressyndrom - f4 2017).
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3. Problemformulering

Nér ett barn insjuknar med hjarntumor blir hela familjen drabbad. For de flesta innebér detta
en tids behandling med efterféljande friskforklaring, men vissa barn blir inte friskforklarade.
Att vara foralder till ett barn som aldrig blir friskt upplevs som svart och manga foraldrar
beskriver en upplevelse av sorg, fortvivlan och hoppldshet i situationen. Nar barnet far
aterkommande recidiv och det inte finns ett klart behandlingsavslut ar det svart for foraldrarna
att hantera vardagslivet. Jag har darfor valt att undersoka vilka strategier som dessa foréaldrar
anvander sig av for att skapa en fungerande vardag, men &ven undersoka vilka konsekvenser
som blir foljden av att ens barn inte har méjlighet att fa en avslutad behandling.

3.1 Syfte

Studiens syfte ar att beskriva vilka erfarenheter foréaldrar till barn med hjarntumoér med
aterkommande recidiv har vad gallande strategier for att fa ett fungerande vardagsliv och
konsekvenser av detta.

3.1.1 Fragestallningar
- Vilka typiska situationer beskriver foraldrarna har uppstatt?
- Vilka strategier beskriver fordldrarna att de har valt for att hantera situationen?
- Vilka konsekvenser har dessa strategier orsakat?
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4. Metod

| detta kapitel ges lasaren en beskrivning av den metod som anvénds i studien. Har delges dven
de fem Gvergripande teman som utkristalliserades efter transkriberingen av intervjumaterialet.

4.1 Metodval

En kvalitativ metod har valts med semistrukturerade intervjuer. Kvale (2009) beskriver att
forskarens roll under ett intervjusamtal &r att lyssna och att vara lyhérd nér deltagarna berattar
om sina erfarenheter, upplevelser och om hur de uppfattar sin vérld. Forskaren bor fokusera
pa sin egen hallning i intervjun, se sig sjalv som ett verktyg i och ha en forstaelse for att det
kan paverka resultatet. De beskriver dven att denna metod skall anses som flexibel, eftersom
deltagaren har friheten att utforma svaren pa sitt eget satt och intervjuaren har méjlighet att
folja upp deltagarnas svar med foljdfragor. En viktig aspekt att ha med sig vid val av
kvalitativ metod &r att det ibland vara svart att generalisera resultatet, da antal respondenter
inte alltid &r sa stort (Bryman 2011).

Med hjalp av foréldrarnas berattelse har intervjuerna kunnat ge en fordjupad bild av hur denna
grupp foraldrar tdnker kring sin situation och hur de hanterar sitt vardagsliv och eventuella
copingstrategier. For att kunna fa fram tankar och erfarenheter fran deltagande foraldrar, har
det varit av varde att utga ifran 6ppna fragestallningar dar det funnits utrymme for vidare
beskrivningar. Samtliga foréldrar har intervjuats individuellt.

4.2 Urval

Till undersokningen valdes foraldrar vars barn har insjuknat i hjarntumér med aterkommande
recidiv (aterfall i sjukdomen) och dar det i nulaget inte finns ett klart behandlingsavslut.
Familjerna som tillfragades skulle ha en medicinsk tillh6righet till Barncancercentrum i
Goteborg och ha en pagaende kontakt med sjukvarden och vara under 18 ar. Det var ett icke
slumpmassigt urval, utan forslag pa familjer togs fram av konsultsjukskoterska och lékare pa
Barncancercentrum i Goteborg.

Totalt tillfragades 10 foraldrar, varav 6 foraldrar valde att delta. Av dessa var 4 kvinnor och 2
man. Samtliga hade svenska som férsta sprak. Deltagande respondenter tillfragades muntlig
om ett deltagande, dar information gavs om studien. Detta gjordes av forfattaren till studien.

De tillfragade foraldrarna hade alla en svar situation vid tid for deltagande i studien, da
samtliga hade barn som just paborjat eller skulle pabdrja en ny behandlingsomgang. Samtliga
tillfragade foraldrar beskrev en stor dnskan om att fa delge sin beréattelse, men de foraldrar
som sedan tackade nej, hade inte ork eller praktisk mojlighet att delta vid tiden for intervjun.

4.3 Genomforande

Intervjuerna genomfordes under perioden september och oktober manad 2017. Ett
informationsbrev utformades for att komplettera den muntliga informationen. I brevet
framkom att deltagandet var frivilligt och att de hade mdjlighet att avbryta sitt deltagande
narhelst de 6nskade, utan att motivera varfor. Samtycket har aven innehallit information om
att intervjumaterialet behandlas konfidentiellt och att det inte kommer att ga att identifiera
nagon enskild deltagare Samtliga foraldrar har skriftligt godkant sitt deltagande i studien.
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Tre foréaldrar intervjuades i Regionhabiliteringens lokaler. Tva intervjuer skedde genom
videolank, med hansyn till Iang resvég. Pa grund av ett barns medicinska situation, dar
foralders medverkan pa sjukhus kravdes, skedde denna intervju via telefon. Kvaliteten pa
intervjuerna beddms inte ha paverkats negativt av att de genomfordes via videolank och
telefon. Samtliga intervjuer spelades in via ljudupptag.

En viktig aspekt vid genomférandet av intervjuerna har varit att samtliga foréldrar har haft en
tidigare relation till den som genomfort intervjuerna, vilket bidragit till att det har funnits bade
en tillit och trygghet till den personen. Det har dven funnits en férkunskap och en yrkesmaéssig
forstaelse hos den person som har genomfort intervjuerna. Med denna bakgrund har det
funnits mojlighet att prata kring svara &mnen och fa ett innehallsrikt intervjumaterial.

Samma person har genomfort bade intervjuerna, transkriberingen och analysen.

4.4 Anonymitet

Vetenskapsradet skriver i boken God forskningssed (Vetenskapsradet 2017) om vikten av att
avidentifiera och eliminera kopplingen mellan deltagare och de svar som redovisas, for att
deltagaren inte skall kunna identifieras utan fa vara anonym.

For att inte réja respondenternas identitet i studien pa grund av fa deltagare, har inte lakare
eller konsultsjukskoterska pa Barncancercentrum i Goteborg fatt information om vilka
foraldrar som till sist har deltagit. Under samtliga teman i resultatredovisningen finns citat
som &r direkt tagna fran intervjuerna, men som i redovisningen har skrivits anonymt. Allt for
att inte kunna identifiera deltagande foraldrar.

4.5 Bearbetning av materialet

Graneheim (2004) innehallsanalys anvandes som verktyg for att analysera materialet.
Intervjuerna har transkriberats (Kvale 2009). Transkriberingen gjordes pa hela intervjuerna
genom att ordagrant skriva ner det som sades, daremot sa utelamnades detaljer sa som
betoningar och vissa upprepningar da det inte bedémdes tillfora ytterligare information.
Pauser i meningar under samtalet har i transkriberingen beskrivits med punkter (....), for att
aterge samtalet i sin helhet.

Genom att lasa det transkriberade materialet manga ganger, har det gett mojlighet att
identifiera olika teman i materialet som varit barande for studien. Bryman (2011) poangterar
vikten av halla materialet levande genom att ga igenom allt som skrivits manga ganger, for att
inte missa nagonting och fa mojlighet att se det utifran andra synvinklar. Samtidigt bor man
uppmarksamma att det kan finnas en svaghet i att leta teman i ett material, da man latt kan
tappa bort det sammanhang som texten kommer ifran (Ibid).

Materialet har inledningsvis strukturerats upp i fem 6vergripande teman som utkristalliserades
efter transkriberingen av intervjumaterialet och har sedan sammanfattats utifran tre
underteman. Graneheim (2004) beskriver vikten av att inget material skall exkluderas och att
det enbart skall finnas med i en kategori (Ibid). Genom denna struktur har det varit mojligt att
besvara fragestallningarna i studien.

4.5.1 Overgripande teman:
e Intressekonflikt Arbete — Barn
e Fungerande vardag/Hantering av situationen
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e Relationen mellan féraldrarna
e Utdraget sorgearbete
e Attinte passa in

Ur dessa fem teman har en ny systematisk genomldsning gjorts och sedan kategoriserats
utifran tre underteman.

4.5.2 Underteman:
e Situation
e Strategi
e Konsekvens

4.6 Metoddiskussion

Det empiriska resultatet pa enbart sex respondenter ger en begransad
generaliseringsmajlighet. Syftet med den kvalitativa studien har dock varit att fa en
forutsattningslos inblick i foraldrars situation, vars barn har hjarntumér med aterkommande
recidiv. Utifran deltagande respondenter har det inte gatt att sarskilja svaren beroende pa kon
eller social bakgrund.

4.7 Studiens trovardighet

Utifran respondenternas beskrivning av sin situation jamfort med internationella publicerade
studier drar jag slutsatsen att svaren stammer vél 6verens med andra studier. Dock bor
papekas att det idag inte finns mycket skrivet kring gruppen barn med aterkommande recidiv.

4.8 Etiska perspektiv

Jag har i min studie vant mig till foraldrar som befinner sig i en, for manga ohallbar
livssituation. Jag har darfor strukturerat upp viktiga punkter att ta hansyn till i mitt val av
respondenter till min studie. Med bakgrund av dessa punkter har jag dock valt att anda
genomfora studien. Detta for att synliggora denna grupp och férhoppningsvis kunna pavisa
omraden dar stod skulle kunna forbéttras.

e Hur skall ett medgivande av deltagande formuleras for att inte vilseleda de tillfragade
foraldrarna, med tanke pa att de kan vara i ett psykisk utsatt lage?

e Kan ett deltagande i en intervju forvarra respondentens situation?

e Kan fragor i intervjun véacka en oro hos respondenten, da det kan innehélla amnen som
man i nuldget inte &r beredda att tala kring?

e Kan ny negativ medicinsk information kring det sjuka barnet komma till familjen i
néra anslutning kring planerad intervju som gor det tveksamt till ett deltagande. Vem
beslutar om detta i sa fall, trots att foraldrarna anda vill delta?

Intervjurollen:

e Vid djupintervju med foraldrar i en situation med oklar medicinsk status pa det sjuka
barnet, kan information och fragor komma upp i samtalen som kan vara svara att
hantera bade for mig som intervjuare och for den som blir intervjuad?

e D4 den som intervjuar har haft tidigare kontakt med och darmed viss
bakgrundskunskap om respondenten, kan det bli ett hinder eller gora att analysen inte
blir objektiv? Kan det med bakgrund av det finnas fragor som man viljer att inte
stélla?
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S. Tidigare forskning

Ett flertal studier har tidigare publicerats om hur det &r att vara forélder till ett barn som
insjuknat i cancer. De flesta behandlar kansloméssig paverkan, stress och coping och har
sammanfattats i tva storre litteraturstudier (Grootenhuis 1997; Vrijmoet-Wiersma et al. 2008).
| dessa metastudier konstateras att fordldrars anpassning till ett liv med sjukdomen och deras
copingbeteende har studerats ingaende, men trots detta anses resultaten ofullstandiga. Detta
beroende pa att de flesta studierna ar baserade pa etniskt homogena, litet urval familjer fran
ett och samma behandlingscenter. Dessutom &r definitionerna av kanslomassig paverkan och
coping inte entydiga i ovan namnda litteraturstudier. Det ska ocksa poangteras att studierna
avser barncancerpatienter generellt, till skillnad fran min studie som &r avgransad till barn
med hjarntumor.

Flera svenska och utlandska forskargrupper tar som aterkommande tema upp den
intressekonflikt som ofta uppstar mellan arbete och barn hos familjer. Bjork, Wiebe och
Hallstrom (2009), Hildenbrand et al. (2011), Schweitzer, Griffiths och Yates (2011) och
Hovén, Essen och Norberg (2013) beskriver samtliga att de i sina studier sett omfattande
inskréankningar i foraldrarnas yrkesliv under behandlingsperioden, med kvarvarande effekt
under minst ett ar efter avslutad behandling. I vissa fall har man kunnat se en anstrangd
situation upp till fem ar efter avslutad behandling. Dessa studier har inte avgransats till
foraldrar till barn med hjarntumarer (Ibid).

Russell et al. (2016) har utarbetat en modell for hur foraldrar till barn med hjarntumaorer
balanserar de tva parallella processerna kring sorg och éverlevnad. De menar att ett normalt
vardagsliv byts ut mot ett nytt och anpassat liv, dér osékerheten och oférutsdgbarheten som
sjukdomen bar med sig maste hanteras bade under och efter behandling. De diskuterar hur det
utdragna sorgearbetet och behovet medverkar till en anpassning, for att kunna fa en
fungerande vardag efter avslutad behandling (Ibid).

Manga studier fokuserar pa foraldrars osékerhet kring barnets maende. | en studie av Bjork
(2011) bekréaftas detta. Har beskrivs den sarbara situation som foraldrar befinner sig i da ens
barn har insjuknat i cancer. Foraldrars méjlighet att hantera sin situation ar paverkad av
graden av behov av trygghet. Aven Hovén et al. (2017) skriver kring foraldrarnas situation
och deras psykiska maende Gver tid. De beskriver tiden under behandling som mycket svar,
da foraldrarna sager att de inte har tid for nagonting annat &n barnets behandlingsprocess,
vilket ger konsekvenser i vardagslivet, bade hemma och i sin yrkesutévning. Denna
forskningsgrupp kunde &ven se svarigheter éver tid, dar posttraumatiskt stressyndrom (PTSD)
var vanligt férekommande hos manga foraldrar. I en studie av Caflisch (2011) framkom
vikten av att foraldrar till ett barn som insjuknat i cancer skulle kunna fa kanna trygghet. |
denna studie beskrivs foraldrars stora kénsla av trygghet under tiden som de vistas inne pa
sjukhuset, eftersom de i hemmet blir ensamma om ansvaret for barnet och den medicinska
omvardnaden. De beskriver att det inte langre finns samma omfattning av stod fran
sjukvarden och foraldrarna sjalva lamnas att ta ansvar for barnets maende. Har beskrivs att
oro over recidiv eller annan medicinsk konsekvens standigt finns dar (Caflisch 2011).

Det ar belagt att cancerdiagnoser som tidigare ansags som obehandlingsbara, numera manga
ganger ar behandlingsbara (Winther et al. 2015). Detta har medfort att barn lever med
kroniska livshotande tillstand. Det ar dock fa studier som specifikt behandlar hur foraldrar till
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overlevande, kroniskt sjuka barn med hjarntumarer hanterar sin vardag (Eiser & Eiser 2000;
Stewart 2003).

Familjer med barn som drabbats av hjarntumérer har manga gemensamt erfarenheter med
andra som lever med kroniska sjukdomar (Deatrick, Mullaney & Mooney-Doyle 2009). De
belastas dock av ytterligare problem i form av kognitiva, fysiska och beteendestorningar.
Detta medfor ytterligare krav pa anpassning (Jackson et al. 2009). For familjer med kroniskt
sjuka barn med aterkommande recidiv &r detta speciellt relevant, eftersom varje ny
behandlingscykel innebar nya eller fordndrade symptom och sjukhusvistelser. Russell et al.
(2016) beskriver att upprepade erfarenheter av oro och sorg orsakar hogre stressnivaer an nar
barnet fick sin forsta diagnos.
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6. Teoretiska utgangspunkter

| detta kapitel ges lasaren forklaringar och definitioner av vissa, for studien, centrala teorier och
begrepp.

Nér ett barn insjuknar i cancer drabbas hela familjen. Benzein (2012) betonar vikten av en
fungerande familj nar nagonting svart intraffar. Familjen ar den enhet som star for en stor
trygghet, bade socialt, fysiskt och emotionellt och skall finnas med som stéttning nar
nagonting hander en familjemedlem. Benzein (2012) skriver att alla manniskor har bade
externa och interna resurser. Dessa anser han inte alltid vara tillgangliga for den enskilde, da
man saknar tillgang och vetskap om dem. Darfor kan det vara svart att anvanda sig av sina
resurser (lbid).

Foraldrar till barn i behandling for cancer far ofta ta ett stort vardansvar bade inne pa
sjukhuset och sedan i hemmet (Wells et al. 2002). Det finns ett outtalat foraldrakrav som
innebar att de skall stotta sitt barn genom behandlingar och vid aterfall. Samtidigt har inte
alltid foraldrarna all information som krévs for att skall kunna hantera uppkomna situationer.
Detta kan i sin tur resultera i frustration och stress. Man kan som forélder kénna sig vilsen
utifran en osékerhet kring vardens krav pa dem men ocksa att de saknar full kontroll Gver
egna resurser (Benzein 2012).

For att man skall kunna hantera och I6sa nya uppkomna handelser dér det kravs en tro pa egen
formaga. Som foralder behdver man fa kunskap kring barnets specifika behov for att kdnna att
man kan hantera de krav som kravs av dom som foraldrar. Eiser och Eiser (2000) beskriver
hur svart det kan vara att ta till sig det som har sagts och personal kan beskriva att information
kan missuppfattas och tolkas fel. Foraldrar kan ibland kdnna av att det undanhalls medicinsk
information, men de undviker mer eller mindre omedvetet att stalla foljdfragor med radsla for
de svar de kan fa (Eiser & Eiser 2000; Ringnér 2011a).

Om man som foralder till ett barn med hjarntumor med aterkommande recidiv ska kunna
finnas som stod for sitt barn under mycket Iang tid, kravs det att man ges majlighet att finnas i
ett ssmmanhang som ar forstaeligt. For att skapa kontroll dver sin situation kravs det kunskap
kring barnets medicinska situation och dven att man kanner delaktighet vid nya medicinska
beslut. Det krévs strategier for att hantera mer eller mindre svara handelser som kan uppsta,
for att ge mojlighet att som familj skapa en fungerande vardag. Antonovskys salutogena
modell KASAM, beskriver vikten av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet vid svara
héndelser och hur olika vi hanterar detta. Copingteorin finns med i allt vi goér oftast mer eller
mindre medvetet. Coping &r ett satt att hantera svara och manga ganger obegripliga situationer
och kan ge foraldrarna verktyg att hantera sin situation. Teorierna éverlappar och
kompletterar varandra och de kan ge en forklaring kring foréldrarnas hantering av sin
situation.

En annan viktig utgangspunkt ar den teori som tagits fram av Russell et al. (2016). Hon ger ett
bra ramverk for fragestallningarna kring foraldrarnas sorgeprocess over dels deras forlust av
ett forlorat vardagsliv och att befinna sig pa gransen mellan liv och dod och hur detta maste
balanseras med processen for 6verlevnad. Detta anknyter till copingstrategier for att hantera
anpassningen till ett liv efter den forsta diagnosen och den under lang tid aterkommande
behandlingen.
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6.1 KASAM - Antonovskys salutogena modell

Den medicinska sociologen Aaron Antonovsky borjade pa 70-talet studera orsaken till varfor
vissa manniskor, oavsett svara handelser, haller sig friska medan andra inte gor det.
Antonovsky studerade hur olika kvinnors halsotillstand sag ut efter att ha 6verlevt forintelsen.
Manga av dem var vid god hélsa trots svara upplevelser. Han utvecklade sa smaningom en
teori som fokuserade pa begreppet salutogenes, det vill saga ett fokus pa halsans ursprung i
stéllet for att forklara anledningen till varfér manniskor blir sjuka (Antonovsky 2005).

Antonovsky utvecklade begreppet KASAM — En forkortning av kénsla av sammanhang.
Denna faktor var en bas till hur man upplevde sin héalsa. Antonovsky fann att ménniskor som
varit utsatta for svara situationer bade forblev friska och dven vaxte och utvecklades av
erfarenheten. Antonovsky fann tre nyckelfaktorer, komponenter som centrala i KASAM,;
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Han stéllde sig fragan ”Kan en mening ses i
vad som hander kan ocksa sammanhangen lattare begripas och det blir lattare att hantera dven
till synes hoppldsa situationer”(Antonovsky 2005). Denna teori trycker pa vikten av att man
som individ bor ha insikt i sin egen verklighet men aven insikt om hur verkligheten fungerar
runtomkring. Han menar att man genom att skapa kontroll, trots en svar situation, kan kanna
att tillvaron kanns meningsfull. Kanslan av sammanhang avgor hur man klarar av situationer
av stress, vilket i sin tur ar avgorande for hélsotillstandet (Ibid).

6.1.1 Begriplighet:

Begriplighet ar det begreppet inom KASAM som enligt Antonovsky &r kdrnan i den
ursprungliga definitionen. Vikten av att kunna kénna att allt som hander runt omkring mig,
bade inom och utanfor mig som individ ar begripligt, strukturerat och gar att forutse. For att
man skall kunna uppleva en hog kénsla av begriplighet krdvs det att ”stimuli” dr forutsdgbart
och fornuftsméssigt gripbart. Information skall vara ssmmanhé&ngande och tydligt.
Antonovsky menar att om man &r i en situation dar man maste ta stallning till nagonting, sa
kravs det att man har klart for sig vad dessa krav bestar av for att kunna kénna att man har de
resurser som situationen kraver. Det betyder att om man har en hdg hanterbarhet sa &r dven
begripligheten hog (Antonovsky 2005).

6.1.2 Hanterbarhet:

Hanterbarhet definieras hur manniskan sjélv upplever sig ha resurser till forfogande. Att det
finns resurser att tillga nar det sker handelser omkring som kraver hanterbarhet. En resurs kan
vara nagot eller nagon att lita pa och rakna med. Om man kanner en upplevelse av goda
resurser Okar det mdjligheten att mota de krav som stélls av ’stimuli”. Méanniskor som stélls
infor svara situationer i livet och har en hog kansla av hanterbarhet, kan uppleva att de har
lattare att ga vidare trots svara och olyckliga handelser (Antonovsky 2005).

6.1.3 Meningsfullhet:

Meningsfullhet &r en viktig motivationskomponent och enligt Antonovsky det viktigaste
begreppet i KASAM. Utan meningsfullhet blir inte hdg begriplighet eller hdg hanterbarhet
langvariga. Om man sjalv upplever att utmaningar som man moéter i livet ar véarda att engagera
sig i, ar det meningsfullt. Manniskor med hog kansla av meningsfullhet kan engagera sig i
problem som uppstar, trots att det kan vara stora och svara problem. Med hog meningsfullhet
kan individer lattare hitta strategier och forstka I6sa handelser och problem, &ven nér det kan
vara situationer som kanns oklara och okanda och det inte ar klart hur det skall hanteras. Om
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man sjélv har en kansla av att man har kontroll éver tillvaron, ar det lattare att kdnna att
tillvaron k&nns meningsfull oavsett problem (Antonovsky 2005).

6.1.4 Att mata graden av KASAM

Antonovsky beskriver i sin teori att alla ménniskor rér sig mellan en frisk och en sjuk pol och
graden av KASAM avgors utifran var man befinner sig mellan dessa poler. Ingen person &r
nagonsin 100 % helt frisk eller sjuk, utan man ror sig hela tiden mellan sjuk och frisk. Vi
stélls infor olika hiandelser, ”stimuli” och det beror pa vilka virden man har av de tre
komponenterna; begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet som paverkar hur vi kan
hantera detta. De tre komponenterna skall ses som samverkande faktorer, dar samspelet
skapar KASAM. Graden av friskhet bestdms av vilket varde av KASAM man har. En person
med hog KASAM har hoga vérden av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet, vilket
indikerar att man har en formaga att hantera svarigheter och utmaningar (Antonovsky 2005).

6.1.5 Studier kring familjers hantering av situationen

| en Kinesisk studie beskriver Wong och Chan (2006) foréldrars stora behov av att skapa en
mening med den situation som man hamnat i da ens barn insjuknat i cancer. Ett satt som man
beskrev var att jamfora sig med andra familjer vars barn hade en samre prognos. Pa sa sétt
ké&nde man det lattare att acceptera sin egen situation. Andra foraldrar beskrev i studien (1bid)
att man hade ett stort behov av att analysera situationen logiskt och bryta ner allt i mindre
delar for att kunna hantera situationen utan att den blev allt for 6vervéldigande. Samtliga
beskrev vikten av att forsta for att kunna hantera och acceptera situationen, eftersom man
ansag att barnets medicinska situation var oloslig (Ibid).

Bergh och Bjork (2012) skriver kring hur foraldrar hanterar sin situation, da deras barn
insjuknar i cancer. De beskriver i sin studie vikten av hog KASAM for att kunna hantera en
svar situation lattare. De beskriver hur svart det kan vara for en foralder med 1dg KASAM att
hantera en stressig livssituation, eftersom det latt resulterar i att de betraktar livet som
meningslost, ohanterligt och kaotiskt och darmed far svart att hantera vardagen (Ibid.).

6.2 Coping

Det finns olika teorier och strukturer for att forstd hur man hanterar svar sjukdom i familjen,
dar det oftast innebar en stor forandring for alla inblandade. Det kan manga ganger kannas
som att man tappar greppet om sin situation och har svart att se nagon mening med livet. Allt
kanns mindre forutsagbart och tryggt. Manga drabbade gar in i en kris som man kan behova
mycket stéd och hjalp med for att kunna komma vidare (Eide 2009).

Det har under aren skrivits mycket kring hur man pa olika satt hanterar svara och manga
ganger outhardliga situationer i livet. En som har fordjupat sig i detta ar forskaren Jorgen
Lundalv som i sin avhandling (Lundélv 1998) gallande trafikskadades upplevelser av sin
livssituation efter skada tolkat begreppet coping sa har.

"Med coping menas det sétt pa vilket individen bemater, forsoker beméstra och anpassa sig
till sdval ett inre som yttre hot. Denna jag-funktion ar endast delvis mojlig att paverka
viljeméssigt och beror pa hur hotet uppfattas och hur man tidigare under livet lart sig att
handskas med ett for ett forestaende hot"

Lundalvs avhandling visade pa ur olika man hanterar en svar situation. Han beskriver att det
ar omojligt att ge en fullstandig kartlaggning over alla de copingstrategier som man anvéander
sig av i en situation dar livet drastiskt har forandrats och att det inte gar att mata samtliga
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strategier som anvands. Bland annat skriver han i sin avhandling att en person kanske inte
langre vet vilka strategier han tidigare i processen har anvants sig av. Att den drabbade
personen kan ha fortrangt eller glomt tidigare anvéanda strategier, beroende pa hur val dessa
strategier har fungerar i vardagen (Ibid).

6.2.1 Att hantera att ens barn har insjuknat i cancer

Nar man som foralder far information om att ens barn har insjuknat i cancer, innebar det att
man som foralder inte bara skall hantera sina egna kénslor, utan dven det sjuka barnets och
syskonens reaktioner. For att kunna fordjupa forstaelsen av hur foraldrar hanterar sin situation
har jag valt att anvanda copingteorin sa som den beskrivs av Lazarus (1993). Copingstrategier
ar ett begrepp som ofta anvands for att beskriva alla de satt som man som drabbad anvénder
sig av for att lindra och beméstra de kéanslor och den stress som uppkommer nar nagonting
svart intraffar. Psykologen Richard Lazarus formulerade i borjan av 1960-talet en teori kring
hur ménniskor hanterar stress, vilka strategier man anvander sig av.

Lazarus beskriver Copingstrategier som anpassnings- och handlingsstrategier, vilket visar en
persons planering och tillvagagangssatt for att hantera och klara att leva med ett hot eller
problem. Copingbegreppet innehaller ett stort urval av strategier och handlingar. Lazarus
uttrycker att det finns tva huvudtyper av copingprocesser for att beméstra stressiga situationer,
problemfokuserad coping och emotionsfokuserad coping. Syftet med dessa strategier &r att
Oka mojligheten till handling och minska obehagliga ké&nslor i situationer som upplevs
stressande. Hur upplever jag situationen utifran egna tidigare erfarenheter (Egidius 2006).

Coping beskrivs som medvetna och omedvetna metoder och beteenden som hjélper en person
att hantera olika upplevelser. Enligt Lazarus paverkas alla i en familj pa olika satt vilket ocksa
visar sig i olika reaktioner. Att som foralder hantera att ens barn ar svart sjuk kan ta sig olika
uttryck. Det styrs av vem vi &r som person och vilken bakgrund och egen historia vi har. Vilka
erfarenheter har vi med oss sedan tidigare och vilka mgjligheter har vi att anvénda oss av
dessa erfarenheter. Familjens inre struktur, hur ser den ut och hur har man tidigare talat kring
svara saker med varandra. Hur ser det sociala natverket ut kring familjen och vilket stod kan
de finna dar. Att hantera en skrammande och svar situation under en langre tid innebér att
man som foralder tvingas hitta strategier for att kunna skapa nagon form av kontroll. Det finns
manga fragor kring hur de skall hantera situationen. Skall man hantera det genom att ténka
”Det finns inte” och kanske ”1dgga locket pa” for att inte oroa sitt barn och sjalva orka
fortsétta leva eller utga fran tidigare erfarenhet och forsoka hitta losningar for att fa en mer
hallbar situation (Lazarus 1993).

Problemfokuserad coping

Lazarus beskriver problemfokuserad coping som en aktiv strategi som man anvénder for att
forsoka forandra en situation (Lazarus, 1993). Att genom en aktiv strategi fa en mojlighet till
okad handlingsmdjlighet vid stressande situationer och darmed pa ett lattare satt forsoka losa
ett problem. Detta kan bland annat innebéra att man aktivt forsoker soka information, kunskap
och stod, for att kunna bearbeta en svar och stressig situation kdnsloméassigt. Genom att fa mer
kunskap och darmed en 6kad forstaelse, har man sedan lattare att géra en ny bedémning av
situationen och kanske utarbeta och valja nya handlingssatt. Lazarus beskriver att man genom
detta aktiva handlingssatt har mojlighet att forsoka dndra situationen och férebygga att den
uppkommer igen, samt att man kan fa fler verktyg att anvanda sig av for att bemastra
situationen k&nslomassigt (Ibid).
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Emotionsfokuserad coping

Emotionsfokuserad coping beskrivs mer som en reaktion nar man bedémer att det inte gar att
forandra sin situation. Detta forhallningssatt syftar till att minska obehagliga kanslor vid
situationer som utloser stress. Det kan dven ses som en flykt for att undvika den obehagliga
situation som man hamnat i och inte kan ta sig ur. | detta forhallningssatt anvander man sig
ofta av flera forsvarsmekanismer, som projektion, intellektualisering, fornekande och
fortrangning, ’Det finns inte”. Lazarus beskriver att man hér forsoker tédnka pa andra saker for
att beméstra sina obehagliga kanslor och ta bort det som ar for svart att hantera och darmed
minska reaktionerna. Ett annat satt att hantera sina kanslor &r att forminska allvaret i
situationen, avsta fran information och lata andra ta 6ver ansvaret (Lazarus 1993).

Medveten — omedveten copingstrategi

Man viéxlar bade medvetet och omedvetet mellan olika copingstrategier och resultatet visar
sedan om copingstrategin varit lamplig eller inte. Strategierna skall hjélpa till att harda ut
svara situationer och en i grunden olamplig copingstrategi kan i stunden vara den basta for att
sta ut just under den perioden. Om man ar i en situation som inte kommer att férandras kan en
emotionellt orienterad copingstrategi vara lamplig just da, trots att man oftast anser denna
som olamplig i langden. I en situation med svar sjukdom i familjen &r denna strategi ofta en
reaktion i tidigt sjukdomsskede (Lazarus 1994).

Strategierna vaxlar ofta dver tid och ingen ar béattre &n den andra, utan effekten av
copingstrategin styrs av hur det kansloméssigt och praktiskt ger for resultat for individen pa
kort och lang sikt. Langre fram &r det viktigt att man anvénder sig av den problemorienterade
copingstrategin for att fa mojlighet att skapa nagon form av kontroll Gver sin vardag och ges
mojlighet att anpassa sig till sin nya livssituation (Ibid).

6.2.2 Studier kring foréldraskap och coping

Fragor kring foraldrarnas roll blir annu mer aktuell néar familjen lever langa perioder pa
sjukhus och dar det fran personalens sida forvéantas att man som foralder skall gora outtalade
insatser som kan vara svara att hantera, pa grund av barnets situation och foraldrarnas eget
maende.

Ringnér (2011a) beskriver i en studie hur fordldrar da ens barn hade en oséker prognos, kunde
kanna pa sig om de inte fick veta hela sanningen kring sitt barns medicinska situation. De
kunde dock beskriva en vinst i att inte fa all information, eftersom det kunde ge onddigt
lidande da prognosen kanske inte var helt saker. Samtidigt uppgav manga foraldrar att de med
tiden fick ett 6kat behov av information och att flera dem 6nskade fa all information som gick
att fa kring sitt sjuka barn for att kunna hantera sin situation. I de fall som foraldrarna inte fick
tillrackligt med information kunde det resultera att man i stallet sokte information via internet.
Detta kunde resultera i svartolkad och ibland helt fel information, vilket 6kade oron hos
foraldrarna (Ringnér 2011a).

Jackson et al. (2009) kunde i studie se att den vanligaste copingstrategin som férekom under
hela perioden da barnet behandlades fér sin cancersjukdom, var vikten av starka relationen
inom familjen och att arbeta for att samarbeta i vardagen. De beskrev aven foréldrarnas behov
av att se optimistiskt pa situationen ocksa var en viktig strategi for att hantera sin vardag
(Jackson et al. 2009). Aven Mckenzie, Curle och Dolby (2012) beskriver féraldrarnas behov
och vikt av att se hoppfullt pa situationen. Att forsoka “ta en dag i taget” och att inte uttrycka
negativa tankar i ord, utan forsoka utga fran det positiva (lbid.)
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6.2.3 Studier kring familjers hantering av situationen

| en kinesisk studie beskriver Wong och Chan (2006) foréldrars stora behov av att skapa en
mening med den situation som man hamnat i da ens barn insjuknat i cancer. Ett satt som man
beskrev var att jamfora sig med andra familjer vars barn hade en samre prognos. Pa sa satt
kande man det lattare att acceptera sin egen situation. Andra beskrev att man hade ett stort
behov av att analysera situationen logiskt och bryta ner allt i mindre delar for att kunna
hantera situationen utan att den blev allt for dvervéldigande. Samtliga beskrev vikten av att
forsta for att kunna hantera och acceptera situationen, eftersom man ansag att barnets
medicinska situation var oléslig (Ibid).

6.3 Teori angaende balans mellan sorg och éverlevnad

Russell et al. (2016) har tagit fram en teori for att beskriva hur familjer som drabbats av
hjarntumarer balanserar sorgearbete med kampen for 6verlevnad i komplexa och dynamiska
processer av kamp, copingstrategier och anpassningar av livssituationen.

Psykisk och fysiskt Fockus_ ;?é det
lidande pga positiva

sjukdom ~ . B
~.._ Pagrénsenmellan Atervinna
> . Hantera _—
livoch dad . halsan
Sjukdomen
| | Hantera

' biverkningar och
radslafor reciidiv

Osakerhet och
oférutségbarhet

Process:
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Sorg och Radsla Balansgé ng Radsla

Sakna attara
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Som tidigare

| i
) Saknad avdet . Utveckla ett nytt |
<" tidigare normala Vardagliv normala A

Sakna att géira - Anpassning
normala saker

Figur 1 - Teori angdende balans mellan sorg och 6verlevnad, Russel et al.(2016)

Tva huvudkontexter finns: 1) Att “hantera sjukdomen”, det vill sdga utstd diagnos, behandling
och efterverkningar av sjukdomen, saval fysiskt som psykiskt och 2) “vardagslivet”, det vill
saga att fa vardagen att fungera genom att atervanda till livet som det var innan sjukdomen,
eller att genomfora eller underkasta sig ndédvandiga forandringar for att hitta ett nytt normalt
liv.

Mellan dessa huvudkontexter inryms huvudprocessen dar familjerna balanserar sin sorg och
radsla infor en osdker framtid med viljan att 6verleva genom att anpassa sig till situationen.

Teorin passar val in som bas for en diskussion om hur familjer med kroniskt sjuka barn med
hjarntumaor hanterar sin livssituation (Russell et al. 2016).
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7. Resultatredovisning

Resultatdelen redovisas utifran sex overgripande teman; Intressekonflikt Arbete — Barn,
Fungerande vardag/Hantering av situationen, Relationen mellan foraldrarna, Utdraget
sorgearbete och Att inte passa in. Dessa har sedan sammanfattats i tre underteman; Situation,
Strategi och konsekvens.

Vad som varit tydligt och genomgaende genom samtliga intervjuer &r att i den komplexa
situation som respondenterna befinner sig i sa ar de omraden som tas upp i denna intervju
starkt sammanlankande och paverkas av varandra.

7.1 Intressekonflikt Arbete — Barn

7.1.1 Situation:

Ett tema som samtliga sex respondenter talade kring i intervjuerna var deras arbetssituation
och den konflikt som finns mellan kraven som stalls fran arbetsplatsen/medarbetarna och
behoven fran det sjuka barnet och familjen. De beskriver vikten av att kunna ga till sitt arbete,
eftersom det star for det normala och att man under arbetstid kan ”glomma” allt som &r svart
med det sjuka barnet. Samtidigt ar det en sjalvklarhet for samtliga respondenter att barnet
alltid kommer i forsta hand, oavsett vad som sker med arbetet. Denna komplexa situation
beskrivs som stundtals mycket svar, eftersom det alltid finns bade uttalade och outtalade krav
fran arbetsplatsen.

"Svdrt for chefen att forstd att det finns inget val, det dr bara att ldmna jobbet oavsett vad
som hander. [ ] Men jag gillar mitt jobb och behover mitt jobb for att md bra. ”

"Svart att genomfora sitt jobb med en sa stor osdkerhet. Planera for ett méte ndista dag och
sen inte dyka upp. Svart for kollegor att kunna rdkna med en ndr det gdller.”

”Hur hade vi varit i en vanlig familj. Hade man haft mer energi till att géra nagonting annat.
Ett annat jobb, gora karriar eller nat? Det orkar man inte tanka pa nu, man haller sig bara
[flytande. Sa ldinge det dr flytande sd dr det good enough.”

En av respondenterna ar idag langtidssjukskriven, dar orsaken till en borjan var att barnet
insjuknade i cancer, men dar sedan arbetsgivaren inte har haft forstaelse for den komplexa
situationen och darfor inte kunnat hantera att det inte finns mojlighet till lang framforhallning
vid ledighet. Respondenten beskriver att det pa olika sétt gjordes medvetna forandringar pa
arbetsplatsen som forsvarade fortsatt arbete och att det till slut inte fanns nagon plats eller
arbetsuppgifter kvar. Samtidigt beskrivs det omojliga i att kunna aterga i arbete pa grund av
den medicinska osakerhet som finns kring barnet, dar egen sjukskrivning ger mojlighet till
viss flexibilitet i vardagen. Utifran deltagande respondenter har det inte gatt att pavisa nagra
skillnader utifran kon eller yrkesval.

| KASAM - termer uttrycker respondenterna att:

— De har en kénsla av att situationen avseende konflikten mellan arbetsliv och barn ar
begriplig, men varken strukturerad och mojlig att forutse (relativ lag begriplighet).

— De kénner som de utmaningar man moter &r varda att engagera sig i, eftersom man har en
absolut prioritet pa barnet, men anda kampar till det yttersta for att ha ett yrkesliv kvar (hdg
meningsfullhet).
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— De resurser som situationen kraver finns inte alltid tillgangliga, eftersom en bra balans &r att
uppratthalla (lag hanterbarhet).

7.1.2 Strategi:

Samtliga beskriver att deras strategi under hela tiden har varit att fokusera pa barnet/familjen
och att barnets maende och behov har fatt styra bade omfattning av arbete och engagemang pa
arbetsplatsen. De beskriver hur de forsoker tdnka bort eventuella karridrsteg och inte tanka allt
for langt kring framtida arbetssituation. De beskriver vikten av att vara mer i nuet och inte
tanka for langt framat. Flera beskriver tankar om att ge upp arbetet for att fa vardagen att ga
ihop, men att det inte far bli ett alternativ (problemfokuserad coping-strategi).

VEtt jobb dr bara ett jobb och vart barn dr det viktigaste och ibland tinker jag att jag
struntar i allt och stannar hemma.”

Vi har varit i ticinst bdda tvd sedan ungefiir ett ar efter X insjuknade. Vi har I6st det genom
att avlosa varandra, vi har fantastiska foraldrar som har stéllt upp bade pa sjukhuset och
utanfor sjukhuset. Att kunna jobba och kunna fa ha det har normala och sociala med jobbar
kompisar och s& dar ar viktigt... viktigt att inte lata sjukdomen ta 6ver, just den har kampen
att inte ldta sjukdomen ta 6ver.”

7.1.3 Konsekvens:

Som konsekvens av detta har samtliga respondenter idag bytt arbete och gatt ner i arbetstid for
att fa en dréaglig arbetssituation. Pa grund av barnets aterkommande recidiv, som i sin tur kravt
upprepade behandlingsperioder, har samtliga respondenter under aren varvat arbete med vard
av allvarligt sjukt barn. Fyra av respondenterna har under sedan barnet insjuknade &ven haft
perioder av egen sjukskrivning.

Samtliga barn var vid tid for intervju under behandling, vilket inneburit att fyra av
respondenterna hade vard av allvarligt sjukt barn under delar av sin arbetsvecka. Tva av
respondenterna var for narvarande heltidssjukskrivna, varav en langtidssjukskriven.

"Varit hemma i perioder under daren, med VAB och egen sjukskrivning... i samband med nya
negativa resultat och arbetat mindre under behandlingsperioder. Nagra perioder av egen
sjukskrivning pa grund av att det blivit for mycket med allt”’

Ytterligare konsekvenser som respondenterna beskriver ar att man inte raknas med pa sin
arbetsplats och att tidigare tankar kring utveckling och eventuell jobbkarriar inte langre &r
mojlig. Samtliga respondenter beskriver svarigheten att ha ett arbete dar bade chef och
kollegor réknar med att man kommer och gor sin arbetsinsats, samtidigt som man i perioder
inte har mojlighet att arbeta. Ofta handlar det om kort forberedelsetid pa grund av barnets
medicinska osédkerhet, vilket gor att redan inplanerade moten och arbetsinsatser plotsligt inte
gar att genomfora. De beskriver att problemet ar kontinuerligt och svart att planera och
forutse. De kan inte heller ge nagon sluttid, vilket kan vara svart och i vissa situationer
ohallbart pa en arbetsplats.

”Ja att inte kunna planera sitt jobb ar svart, fram och tillbaka utan att kunna ge ett riktigt
besked, det kanns jobbigt. Varje gang jag ar tillbaka sa satts jag in i nagonting nytt och da
sager man, ja da tar vi det har i morgon... & sen &r man borta igen... och det ar valdigt
jobbigt... dyka upp som en “gubben i ldadan” det fungerar ju inte”.
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“Det dr jobbigare att vara inne och ute dn att vara helt ute. For i och med att man inte vet

>

vad man skall séga till jobbet. Till slut rdknas man inte med och ingen fragar efier en. ”.

“"Men om man inte dr pd jobbet da ser det inte heller bra ut pa CV och vad har man da att
visa i en framtid.”

Osakerheten kring ekonomi ar ocksa en konsekvens av en forandrad arbetssituation, vilket
flera av respondenterna beskrivit som ett stressmoment. Framfor allt beskrivs svarigheten att
kunna férutse hur framtida arbete kommer att se ut. Samtliga beskriver det komplexa i hur
man skall I6sa sin ekonomiska situation utifran samhallet méjlighet till ekonomisk ersattning.
Ett exempel som respondenterna tar upp ar Forsakringskassans (FK) ”Vard av allvarligt sjukt
barn”, som ir den ersdttningsmojlighet man har for att vara hemma med sitt svart sjuka barn.
De beskriver att det finns perioder da Forsakringskassan inte godkanner detta, men dar barnet
fortfarande har behov av foraldrastod.

"Det rdcker vil med allt kring X... att man sen mdste behova sldss med forsdkringskassan for
att fa ersdttning dr bara for mycket...vi har ju inget val... X gar ju fore allt.”

7.2 Fungerande vardag/Hantering av situationen

7.2.1 Situation:

Respondenterna fick fragan kring vad som ar en fungerande vardag for dem. Det var tydligt
att samtliga hade svart att definiera bade begreppet “vardag” och ’fungerande”. De beskriver
att den vardag som de hade innan barnet blev sjuk inte finns kvar langre och den vardag som
de har idag &r osaker och instabil. Barnets medicinska osakerhet gor det svart att ha en
langsiktig vardagsplanering och situationen beskrivs som ~oloslig”. Respondenterna beskriver
aven att all tillganglig tid fylls av de insatser som krévs utifran barnets medicinsk “cykel” och
att det inte finns nagon valmajlighet. Samtliga respondenter har flera barn, vilket gor
vardagen ytterligare komplex, eftersom &ven dom kraver och behdver sina foréldrar.
Respondenterna beskriver ett konstant daligt samvete 6ver att syskonen inte far samma
uppmarksamhet och att de troligtvis i vissa perioder far ta ett storre ansvar hemma an sina
kamrater. | vissa perioder bor flera av syskonen hos anhdériga eller har anhériga boende hos
sig, da foraldrarna ar med det sjuka barnet pa sjukhus. Syskonen har funnits med under hela
processen, vilket respondenterna ser som ett skal till att det séllan pratas kring hur syskonen
ser pa sin vardagssituation. Respondenterna beskriver en upplevelse av en mentalt jobbig
situation, da man som foralder inte kan stotta alla sina barn pa ett tillfredsstallande sétt.

“Ja vad dr en fungerande vardag....hmmm...ja ndr alla mdr bra och inte stressen inte dr for
hog for allt annat som inte ar sa viktigt. Att bada kan vara hemma lite mer fran jobbet for det
betyder att vi har vildigt mycket tid med X.”

"Ndr allt flyter pa sd kan man kdnna att oj nu har vi lite luft over hdr...men X tar mycket tid
och det far ta sin tid. Det & manga lakarbesok och tider. Det blir ju en vardag men ibland
kan man tanka hur mycket tid tar det egentligen...men man tors inte tanka pa det...och folk
sager hur orkar ni med...men vi har ju inget val, det dr bara att hinga med.”

“Ibland dr det klart sa dr man ju trétt, sa det dr, det gar ju upp och ner liksom och det dr, det
ar slitigt... det ar det ju, det &ar ju sa.... du vet allt som vi har varit med under dom har aren,
du vet bara en sadan sak som...alla snabba ryck som det blir ibland...att fa en vardag att ga
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ihop da kan vara svart... man orkar inte... man hinner aldrig, det ar aldrig nagon som...utan
man bara kor, sa gor man.”

"Ndr man haller pd sahdr som vi har gjort i sda manga dr, det som man onskar det vore att
man kunde, att vi kunde fa vara fria, du vet, att under dom héar aren ar det sa manga andra
som har styrt vart liv och till viss del gor det nu ocksa och det begransar vara liv pa nagot
satt liksom, det hade jag nog 6nskat ocksa att man hade kunnat vara mer fri eller... frihet...
man ar inte riktigt fri ndgon gang liksom sadar, det finns alltid dar, man, det finns alltid
med.”

| KASAM-termer uttrycker respondenterna att:

— De har en kéansla av att situationen avseende hantering av vardagssituationen ar dels
obegriplig avseende sjukdomsforloppet, dels mycket pataglig avseende de praktiska kraven
och konsekvenserna. Daremot ar den varken strukturerad eller méjlig att forutse (relativt lag
begriplighet).

— De kénner som de utmaningar man moter &r varda att engagera sig i, eftersom man har en
absolut prioritet pa barnet, men man har inget val, och vet att kampen sannolikt kommer att
forloras i slutdnden (relativt hég meningsfullhet).

— De resurser som situationen kraver finns ofta inte tillgangliga, varken tid, ork eller ekonomi
racker till for alla i familjen (Iag hanterbarhet).

7.2.2 Strategier:

Respondenterna beskriver olika strategier som de anvénder sig av for att for att fa en
hanterbar vardag. De beskriver hur man pa olika satt férsoker blockera tankar om framtiden
och fokusera pa det absolut nddvandigaste i vardagen (emotionsfokuserad coping-strategi).
Flera av respondenterna beskriver vikten av att ha skapa en kansla av kontroll 6ver sin
situation. Detta bland annat genom att férsoka fa inblick i den medicinska planeringen kring
barnet, men dven vikten av att skapa en inrutad struktur 6ver vardagen (problemfokuserad
coping-strategi). En av respondenterna beskriver aven vikten av att se sin familj som en frisk
familj med ett sjukt barn, allt for att stradva mot en normalitet.

“Ibland tinker jag att det ddr med kontrollbehov, slipp det...men det funkar inte, det har vi
sett..att remisser inte kommer fram och att dom gor fel saker... och sager inte vi till...det var
ingenting liksom...och sen var det jattemycket! A sen var det ingenting...och sen jooo det var
jattemycket! Sen gick det nagra manader och man sa att det var ju ingenting men vi lag pa
och sen sa man att...jo det var det. Vi har planerat begravning manga ganger....Ibland tanker
vi nar vi hor att det ar en ny prick...ni med era prickar, vi skiter i det...men det kan vi ju inte i
alla fall det vet vi.....5a ar det hela tiden! Det ar lite synd att man blir bekraftad i det dar att
man behover kontrollbehovet.”

“Jag skjuter upp saker och tinker att det 16ser sig och &ven planering och jag tanker ibland
att &r det sa jag ar eller ar det en forsvarsmekanism som gor att jag fungerar sa, att jag
skjuter upp allting, jag tar det sen.”

“Ja du hur hanterar vi allt... manga djupa andetag. Man forsoker att ... att inte tdnka sd langt
fram i tiden, utan mera vad kéinns bra nu.”
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”I borjan la jag vildigt mycket tid pd att det skulle kunna vara sa och det skulle kunna vara
sa och det kan vara sa, och vad gor man da, jag forsokte liksom tanka ut olika sadar. Men nu
tycker jag att nu “aker vi dit s gor vi MR, och sen s3, i alla fall jag haller det borta langre
tills att vi ska aka dit samma dag, da vill man helst dka nagon annanstans men...”

" Déirfor tycker jag att det dir viktigt att ta det lite lugnt, vara hemma, trana lite och sa. Da ar
vi utvilade nar allt borjar och inte kommer med all vardagsstress, nervositet och allt...vi
mdste vara utvilade for att orka ndr allt bérjar igen.”

7.2.3 Konsekvens:

Respondenterna beskriver att det ar en snabb forandring mellan ké&nsla av upplevd kontroll till
total maktloshet. Som exempel beskriver respondenterna de tillfallen da man inte varit
forberedd pa ett nytt recidiv utan trott att det varit en ”lugn period”, men &ven mindre
hé&ndelser som i situationen gett stora konsekvenser. Samtliga beskriver perioder av trotthet
och uppgivenhet som en konsekvens av situationen och svarigheten att da hantera familj och
hem, vilket minskar kanslan av att ha kontroll éver situationen

“Hade vi vetat att om fem veckor far vi svar da hade vi fortsatt jobba som vanligt. Dd hade vi
stoppat huvudet i sanden som vi ar ganska bra pa... Det ar lattare att fa ett tydligt svar... Till
slut fick jag fullkomligen psykbrott och jag akte i panik till Iakaren och hon sjukskrev mig
direkt och gav mig ndagra goa tabletter som gjorde mig lugnare.”

"MR bubblan existerar verkligen! Under vissa situationer och under vissa tider... Vissa MR
situationer var lattare. Under tiden da X var utan behandling under lang tid sa invaggades
man i... ja da taggade man ner liksom... men sen fick man den har sméallen igen och da blir ju
MR bubblan mer het. Det blev fullkomligt kris och panik for tuméren hade plotsligt vaxt
igen.

”Det har hallit pad sa linge... man gOr de har jag brukar séga de har faserna det har med
chock och reaktion man gar igenom néar saker hander dom kér man i nagon slags snabbrepris
vid det har laget liksom man far det héar igen d&, man blir ju - nu ar det igang igen liksom och
man blir kall nar man far beskedet att det har borjat rora pa sig igen och vi maste dra igang.
Man vill inte dit igen, man vill verkligen inte liksom. Det &r som en motstravig...du vet.... Men
sen sd tuffar det pa alltsa, det blir en vardag pad ndt konstigt sdtt.”

7.3 Relationen mellan foraldrarna

7.3.1 Situation:

Ett viktigt tema som samtliga respondenter talar om &r relationen mellan dem som foréldrar.
Samtliga beskriver betydelsen av att ha en god relation med sin partner for att kunna fa en
fungerande vardag. De beskriver vikten av att man tillsammans maste kunna prata kring bade
svara medicinska stallningstaganden men aven kring saker i vardagen, som &r viktiga for att
allt skall fungera. Respondenterna beskriver hur olika man hanterar nya svara besked, men att
det gar att hantera just for att relationen mellan dem ar sa pass bra i nuléaget. En god relation
mellan foraldrarna ar aven viktig med tanke pa att man under kortare och ibland langre
perioder dr isolerade fran vanner och andra anhoriga. Framfor allt ar det under perioder av
behandlingar, men aven pa grund av att det sjuka barnet har en uttalad trotthet som kan stoppa
social samvaro for évriga familjen. Respondenterna beskriver vikten av att kunna njuta ihop
och ha roligt tillsammans, trots en svar situation.
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”Vi vet var vi har varandra. Vi trivs tillsammans. Vardagen hjalps vi at med. Det finns inget
viktigare dn att vardagen skall fungera. Barnens vardag dr det viktiga.”

“Jag tror att vi har varit ganska eniga om situationen och hur vi ska hantera den. Det kan
vara smasituationer som vi kan vara oense om -hur ska vi gora idag eller sadar men i det
stora hela tror jag vi har varit ganska éverens om hur vi ska forhalla oss till den har
sjukdomen och det har. Att inte lata den ta dverhanden. Jag tanker och har hela tiden tankt
att vi ar en familj, en frisk familj dar det &r en person som har fatt en sjukdom pa sig, vi ar
inte en sjuk familj, vi dr en frisk familj.”

”Vi har en ganska gemensam syn pd...en instdllning pd X sjukdom, vi har bestdimt att den ska
inte ta Over.. Vi ar en frisk familj och dar en av oss har blivit sjuk liksom, men vi ska inte lata
den vinna och vi ska inte lata den fa storre utrymme &n vad som absolut ar nédvandigt i
vardagen, varken for X eller for de andras skull.... sa det ar darfor vi har forsokt att leva sa
normalt som vi bara har kunnat liksom.. X ska leva sa mycket som det bara nagonsin gar
liksom, det dr lite det hdr carpe diem.”

| KASAM — termer uttrycker respondenterna att:

— De har en kansla av att situationen avseende relationen mellan foraldrarna &r begriplig. Man
arbetar ofta hart for att fa den strukturerad. Daremot &r kanslor och tolerans svara att forutse
(relativt hog begriplighet).

— De ké&nner som de utmaningar man moter &r varda att engagera sig i, eftersom man har
gemensamma mal och allt att vinna pa att samarbeta, halla ihop och ta hand om varandra (hdg
meningsfullhet).

— De resurser som situationen kréver finns ofta tillgangliga (hog hanterbarhet).

7.3.2 Strategi:

De beskriver att det finns ett vaxeldragande mellan foréldrarna, dér en &r starkare an den
andra i perioder och blir den som far hantera bade vardagsbeslut och ibland svarare beslut.
Samtliga beskriver att relationen mellan foraldrarna har varierat 6ver tid men att de idag har fa
konflikter och samarbetar bra kring bade svara och vardagliga beslut, man ser sig mer som ett
team. Respondenterna beskriver vikten av att se forbi saker hos sin partner som man kanske
tidigare skulle ha irriterat sig dver, utan utgd fran det som &r bra. De beskriver svarigheten och
omojligheten att ha en gemensam vardag om man inte accepterar att man &r olika och hanterar
situationen pa olika satt (problemfokuserad coping-strategi).

“Det har varit nagon kuslig formdga att vi har vixeldragit... att man ser pd den andra att den
ar pa knana och kanske hojer sig till det som kréivs och gor den lilla grejen som behévs...
ringer det samtalet eller bokar den tiden... som den andra har sa svdart med.”

7.3.3 Konsekvens:

| studien beskriver tva av respondenterna hur svart det var till en borjan nar barnet insjuknade
och tiden mellan de forsta behandlingarna. De berattar att man reagerade och hanterade
situationen olika och att det under en period blev svart i relationen. De beskriver att det mesta
var ett kaos. Allt fokus lag pa det sjuka barnet och ingen tid fanns for foraldrarnas eget
maende och relationen mellan dem. Nar man sedan skulle forsoka skapa en vardag for
familjen var det svart hantera situationen. Framfor allt eftersom det varierade stort Gver tid
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utifran barnets maende och man som foraldrar hade svart att fokusera och prioritera att prata
kring sin egen situation och relationen mellan varandra.

"Vi hade stora problem som par under det tiden X inte var pa behandling, jag var fortfarande
delvis sjukskriven, han jobbade heltid och man ska vara som alla andra familjer tror man,
men man har inte riktigt de forutsattningarna. Man har kommit in i sina roller som inte gar
att bryta sig ur riktigt. Jag var frustrerad dver vart parforhallande under den har tiden vet
jag. Han var ju bara seg och trakig, och jag kande att jag maste passa pa att hinna gora
saker i livet. Det holl pa att bli en krasch innan man sansade sig. Men nagon slags allman
klokhet hade vi anda kvar tanker jag. Om vi skulle skilja oss sa har vi anda kvar barnen och
alla sjukdomar i alla fall och de kommer vi inte undan i alla fall. Jag ville nog fly da. Men sen
har nog vi varit mycket mer som ett team nar vi ar under behandling: du gor det, jag gor
det.”

Konsekvensen av att inte alltid ha mgjlighet att traffa vanner och inte kunna séga ja till
spontana inbjudningar, ar nagot som respondenterna beskriver kan skapa irritation mellan sig
och nagot som inte alltid &r latt att prata om. Framfor allt kan det ske om man ser olika pa
vikten av att kunna gora sociala aktiviteter med andra &n bara familjen. D&r en 6nskan om att
gora nagonting sjalv med en van, kan tolkas som ointresse av att umgas med sin partner. |
perioder da relationen &r anstrangd, blir det svarare att inte braka om saker som annars kanns
ovidkommande och det kravs mer av bada for att komma tillbaka till en god och fungerande
relation.

Vi har nog inte pratat sa mycket om hur vi faktiskt har det. Samtidigt har det ju varit bra i
perioder och just nu fungerar det bra. Det dr ju den hér berg och dalbanan..”

7.4 Utdraget sorgearbete

7.4.1 Situation:

Samtliga respondenter beskriver sin situation som en resa mot ett oundvikligt slut. De
beskriver en stor osdkerhet kring hur lange denna resa kommer att paga, samtidigt som de har
en dnskan om att processen pagar sa lange som majligt. Respondenterna beskriver att de
hamnar i cykler av stress och sorg, som aterkommer vid varje nytt recidiv. Svarigheten att inte
fa sorja men inte heller far gladjas Gver att allt &r 6ver beskrivs som svart. Samtliga beskriver
aterkommande MR undersékningen som mycket angestladdad, eftersom det ger svar pa hur
nésta steg i processen kommer att te sig.

“Man undrar lite kommer behandlingarna hjdlpa, hur kommer nédsta MR se ut. T&nk om det
hdr inte funkar vad gér vi da liksom. Vad kan vi ta till da vi har ju snart provat allting.”

“Man maste ju forklara for X hur det dr och hdlla inne pa de virsta tankarna man sjdilv
har....kommer det ga viigen dven denna gang?”

| KASAM - termer uttrycker respondenterna att:

— De har en kénsla av att situationen avseende den utdragna processen ar obegriplig och svar
att acceptera. Man upplever viss struktur i behandlingscyklerna, men forloppet och framfor
allt utfallet ar omojligt att forutse (Iag begriplighet).

— De ké&nner som de utmaningar man moter &r varda att engagera sig i, eftersom man har en
absolut prioritet pa barnet, har inget val, och gor allt for att kunna kdmpa en behandlingscykel
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till trots att man vet att kampen sannolikt kommer att forloras i slutanden (relativt hog
meningsfullhet).

— De resurser som situationen kréaver finns inte tillgdngliga, man &r helt utlamnad till lakares
och andra specialister/forskares formaga (Iag hanterbarhet).

7.4.2 Strategi:

Samtliga respondenter beskriver att de for att kunna hantera en sa i grunden outhérdlig
situation, skapar en vardag dar man forsoker se forbi allt som ar svart och tungt. De beskriver
att de har tvingats till ndgon form av acceptans av situationen, eftersom de inte har nagon
mojlighet att fordndra den (problemfokuserad coping-strategi). Samtidigt fortranger man
mentalt det oundvikliga slutet till “nadgon annan gang” och dr mer kortsiktig i sin strategi.
Respondenterna beskriver en végran att ge upp just nu, inte &n, och en fortrangning av skrack
och sorg i perioder mellan behandlingar (emotionsfokuserad coping-strategi).

“Ja... man vill nog skjuta pd fallet sad linge det dr mojligt liksom. Om man nu ska fa ett daligt
besked sa vill man liksom inte ha det for tidigt och da tror jag att man skjuter pa det tills man
verkligen maste fa det och det ar nar man ska dit liksom... omedvetet kanske men sa kan det
vara.”

“"Man har nog slutat hoppas, eller hoppas gor man alltid det dr ens hogsta énskan, att
tumaéren bara kan dé nagon gang. Man &r ganska hardad vid det har laget. Man vet att ratt
var det dr sd drar det igdng igen, ungefdr sd dr det.”

Vi pratar om det... vi pratar ganska mycket... vi pratar éppet om det. Ibland kan man ju
skamta om situationen... galghumor, du vet, man skamtar om nagonting for att skojar man om
nagot da blir det mindre pa nagot satt, man forminskar nagonting, det blir lite lattare, fast
man gor det ju inte for att, man gor det inte for att vara dum liksom utan man gor det for det
blir lattare liksom att skratta at ndgonting ibland.... tragikomisk liksom.”

"Pratar kring om det inte kommer ga....Nej det gor vi aldrig...det kan jag inte sdga att vi
gor...nej...Men det finns ju ddr dndd hela tiden...vi pratar inte sa mycket om det egentligen
men det finns dar hela tiden som en grund...jag vet inte hur jag skall sdiga...men det ligger
ddr hela tiden, man utgar fran det att det kan ga hur som helst...ja det ligger ddr hela tiden.’

)

7.4.3 Konsekvens:

En konsekvens av att hantera situationen genom att férsoka tanka att det inte finns, beskriver
respondenterna som ett av skalen till att de vid vissa tillféllen faller djupare &n andra tillfallen
nar nya besked om recidiv ges. Nagon av respondenterna berattar om en total fortrangning av
allvaret i situationen under en period, som gjorde att den personen inte alls kunde hantera ny
svar information och darfor gick in i egen sjukskrivning. Flera av respondenterna beskriver
balansen mellan att “gilla 1dget” och leva 1 nuet mot att ge upp och tappa hoppet och hur néra
dessa kanslor ligger vid varandra, att gransen av en illusion av kontroll och katastrof ar harfin.

“Ja hur forbereder jag mig sjdlv. Nu ska vi snart gora en ny rontgen och dd vet jag att fram
till den dan nér vi ska gora rontgen sa kommer jag att skjuta pa det. Nar sen rontgen ar gjord
och dom dagarna da man vantar pa besked da &r det jobbigt jobbigt... men framfor allt nar vi
satter oss och ska aka in for att tréaffa lakaren da &r det otroligt....jag vet inte hur jag ska
beskriva det har...valdig livsavgérande kansla pa nat satt.... domdagskansla pa nat vis...man
ska fa en dom pa nat sdtt liksom.”
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“"Man blir ju aldrig av med det, man dr ju hdr och med hela tiden. Néir man insjuknar och
genomgar en intensiv behandling sa ser man ju fram emot nar dom héar 1, 2, 3 aren har gatt...
da ska ju allt vara klart och oftast ar det ju sa... antingen ar man fardigbehandlad och klar
eller s& har man ett sorgearbete att jobba med liksom... men jag kénner ju att man star ju och
stampar vildigt mycket i livet... och man ser inget slut.”

7.5 Att inte passa in

7.5.1 Situation:

De intervjuade respondenterna fick fragan kring om och i sa fall pa vilket sétt de kan kanna ett
utanforskap till gruppen foraldrar, vars barn har avslutat sin behandling for hjarntumor. Ett
tydligt svar fran samtliga var att dessa familjer har fatt ett medicinskt avslut, trots mer eller
mindre svara sena komplikationer hos barnet. Respondenterna beskriver just svarigheten att
inte kunna se ett behandlingsavslut, utan att de hamnar 1 ”’limbo” dér de bdde &r osdkra dver
vad som kommer att handa och valdigt radda for konsekvenserna. Detta gor att man har sitt
fokus pa olika saker och att det ibland kan krocka vid gemensamma sammanhang med
familjer vars barn har avslutat sin behandling.

“Forut sa man att ” du fir cancer och dér” men nu dir det ju inte sa langre och det ar det som
ar skillnaden idag. Man tanker att nu far du en jobbig behandling och sedan blir du frisk men
sa ar det inte langre. Nu &r det ju jatte manga som tar jattelanga behandlingar som aldrig tar
slut.”

“Det dr svart att jdmfora med andra som har samma bakgrund men dar barnet till slut blivit
friskforklarad... ja dom far ju ocks& massa svarighet efter alla behandlingar, men dom &r ju
dnda friska.”

| KASAM — termer uttrycker respondenterna att:

— De har en kansla av att situationen avseende att inte passa in bland andra barncancerfamiljer
som begriplig, ha struktur och mojlig att forutse (hdg begriplighet).

— De kénner som de utmaningar man moter &r varda att engagera sig i och att man har allt att
vinna pa att fa stod av andra i liknande situation (hdg meningsfullhet).

— De resurser som situationen kraver finns tillgangliga, aven om tiden ta dem i ansprak kan
vara begrénsad (hog hanterbarhet).

7.5.2 Strategier:

Respondenterna beskriver vikten av att finnas i ett sasmmanhang dar alla forstar hur man har
det och vilka speciella behov som finns. Den valda strategin for de flesta respondenterna &r att
se forbi de egna specifika behoven och istéllet ta en plats bland den stérre, mer generella
gruppen familjer med barn med hjarntumarer. Flera av respondenterna deltar i traffar och
aktiviteter som Barncancerfonden anordnar och beskriver att trots olika situation géllande
barnens maende finns s& mycket gemensamt som ar positivt for hela familjen
(problemfokuserad coping-strategi).

“Ja... man hor ju inte hemma ndgonstans... det dr ingen som forstdr ndr man, hur det dr att
vara i en sadan har situation nar man gar i och ur behandlingar for att de flesta ar ju
avslutade. D& har man varit i en sjukdoms bubbla du vet under en begransad tid, for oss
handlar det om livsstil... du vet sdhar, man liksom, & nu gar vi ur den har behandlingen sa nu
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kor vi MR igen nagon gang i oktober och sen blir det ju sa och da &r det sahar... Jag tanker
samtidigt att sdhar okej, nu far vi passa pa har och gora saker innan det ar dags igen sa
tinker jag, du vet... vi liksom lever ju i det.”

”Pa barncancerfondens aktiviteter for oss som har barn med hjdrntumor kan man slappna av,
alla forstar. Om vi plétsligt maste avbryta for att X ar for trétt ar det ingen som reagerar...
det dr skont att inte behéva forklara hela tiden...”

7.5.3 Konsekvenser:

Bade inom sjukvarden och genom Barncancerfonden erbjuds olika former av aktiviteter och
erbjudanden till familjer vars barn har behandlats for hjarntumor. Samtliga respondenter
beskriver har en viss kansla av utanforskap, da manga av aktiviteterna och erbjudanden galler
barn som ar nyinsjuknade eller har avslutat sin behandling och déar denna grupp barn inte
alltid raknas med. Bland annat beskriver tva av respondenterna att deras barn har ként en
negativ kansla infor vissa av Barncancerfondens reklamkampanjer, da trots att dom hela tiden
kédmpar mot sin sjukdom inte kan bemastra den.

"Alltsd... X mar ju jdttedaligt av Barncancerfondens reklam — “Jag ska besegra cancern” —
och sa dar. X kommer ju inte bli botad....det vet X. Ja jag kan forsta som vuxen, jag kan
forstd den reklamen, man vill ju samla in pengar...men X som dr drabbad och kimpar
mentalt och vet att X inte kommer att bli botad...det blir lite som att man har misslyckats nar
man inte blir frisk...sd dr det faktiskt...”

“Man léiser i FB-flodet att det ar fika pa den och den avdelningen en viss dag.. eller att det
kommer ndgon till dem som dr inlagda...det dr klart att dom behover det... men vi finns inte
riktigt ndnstans...sd dr det absolut...det dr vildigt mdrkligt.”

Foraldratraffar... flera ar foraldrar som man har traffat tidigare i flera ars tid ... men dom
har ju gatt vidare nu och jag orkar inte hora mer snyfthistorier fran nya foraldrar... jag orkar
inte hdra mer eftersom jag sjalv ar dar... vi ar ju i den har volten fortfarande och hela tiden.
Vi vet ju inte var det ska sluta...”

”Nu var det dags att komma till Regionhabiliteringen och bdde vi och X har vintat pa
det....men sa fick X ett nytt recidiv och har paborjat ny behandling och da kan vi inte komma
ldngre.”

”Men sen finns det ju saker som vi inte har varit pa for att vi aldrig blir medicinskt fardiga
trots att det gatt s& manga &r, som Agrenska tex. Vi skulle behéva &ka dit hela familjen men
det har aldrig fungerat pd grund av alla behandlingar och saddr.”
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8. Analys

| analysprocessen har i resultatredovisningen som tidigare beskrivits foljande fem
huvudteman tagits fram: Intressekonflikt Arbete — Barn, Fungerande vardag/Hantering av
situationen, Relationen mellan foraldrarna, Utdraget sorgearbete samt Att inte passa in.
Utifran dessa teman har en analys gjorts.

8.1 Intressekonflikt Arbete — Barn

Ett gemensamt och klart stallningstagande av samtliga respondenter var att barnen alltid ar
och alltid kommer att vara i forsta hand och att eget arbete aldrig far ta 6ver. En konsekvens
av detta ar att det ger restriktioner for det dagliga arbetet. Det var tydligt att det fanns en sorg
over att inte kunna utvecklas i sitt arbete och att det fanns en negativ kénsla over att inte alltid
raknas med av kollegor och chef. Att kunna ga till ett arbete aven for traffa arbetskamrater
och fa kinna det “normala” sdg ocksa som ytterst viktigt. Samtidigt var osékerheten kring
framtiden skalet till att man varit tvingad att ta stallning till vad som var viktigast i livet och
att det gjorde att man anpassade sig till situationen.

Denna beskrivning bekréftas av Schweitzer, Griffiths och Yates (2011) som skriver om vikten
av att fa maojlighet att ga till sitt arbete, da det har en stor social betydelse och star for
normalitet. Aven Hovén, Essen och Norberg (2013) bekraftar vikten av att ha en trygg
arbetssituation, eftersom det annars kan bidra till 6kad stress och angest hos foraldrarna.
Samtliga respondenter har férandrat sin arbetssituation och gatt ner i arbetstid, vilket ocksa
bekraftas ar en vanlig konsekvens av att ha ett sjukt barn. Flury (2011) skriver om féraldrars
egen beskrivning av sin situation utifran alla resor och sjukhusvistelser som kravdes kring det
sjuka barnet, att det i perioder skulle kunna jdmstallas med ett heltidsjobb.

8.2 Fungerande vardag/Hantering av situationen

Vad ar en fungerande vardag? Respondenterna beskriver sin vardag som osaker, instabil och
oloslig. De beskriver en situation av kontroll till plétslig total maktléshet, dar en mindre
handelse i situationen ger stora konsekvenser. De ser en omojlighet till langsiktig
vardagsplanering pa grund av barnets medicinska osakerhet och en stor oro 6ver framtiden.
Samtidigt beskrivs av alla respondenter vikten av att inte slappa sitt hopp, leva i nuet och
fanga dagen. Att skapa kontroll genom att fa inblick och 6kad kunskap kring barnets
medicinska situation ar ocksa viktigt, for att forsta vad som sker och utifran det ges mojlighet
att fokusera pa det nodvandigaste i vardagen.

Att ’ta en dag i taget” och att forsoka utga fran det positiva ar copingstrategier som Jackson et
al. (2009) bekraftar som de vanligaste strategierna som man som forélder anvander sig av for
att hantera en manga ganger outhardlig situation. Aven Mckenzie, Curle och Dolby (2012)
bekraftar vikten av att se optimistiskt pa sin situation som en effektiv copingstrategi for att
hantera sin vardag.

Ringnér (2011a) beskriver foraldrars behov av att fa medicinsk information kring sitt sjuka
barn for att kunna hantera situationen, vilket bekraftar respondenternas 6nskemal om att fa

majlighet till kontroll genom 6kad medicinsk kunskap och inblick. Aven Hildenbrand et al.
(2011) skriver om vikten av fa hjélp att skapa 6kad kontroll for foraldrarna, eftersom en allt
for osaker situation kan leda till samre livskvalitet for foraldrarna.
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8.3 Relationen mellan foraldrarna

Att ha en som respondenterna sjilv beskriver som “’en fungerande relation” krdver mycket.
Respondenterna beskriver vikten av att kunna njuta och ha roligt tillsammans, se det positiva
hos sin partner och utga fran det som &r bra. Att arbeta for en god relation skapar en storre
mojlighet att orka med allt som &r svart. De beskriver att relationen mellan dem som foraldrar
har starkts under aren och att man idag ser sig som ett team som samarbetar och att det finns
ett vaxeldragande mellan dem. Att man maste accepterar att man ar olika och att man hanterar
situationen pa olika satt. Samtidigt har relationen i perioder varit mer anstrangd och det har da
varit latt till irritation och brak, just for att man ser pa situationen olika och darfér hanterar
situationen utifran det. Det har ibland varit svart och kravt mycket for att komma tillbaka till
en god och fungerande relation igen, framfor allt under perioder da foraldrarna har varit trotta
och frustrerade. En viktig synpunkt som namns kring relationen mellan foréldrarna och ett
skal till att fortsatta kdmpa tillsammans &r att de har kommit till insikt om att de har allt att
vinna pa att halla ihop sin relation, eftersom man i vilket fall som helst kommer att behdva
samarbeta tétt kring barnet under mycket lang tid.

Jackson et al. (2009) bekréaftar i sin studie att fordldrar i liknande situation stravar efter att
stérka sin relation, for att gemensamt kunna klara av att hantera och samarbeta tillsammans.

8.4 Utdraget sorgearbete

Genomgaende for samtliga intervjuer och kontakt med respondenterna &r att den situation
dom befinner sig i skapar stor sorg. Denna sorg &r olika framtradande under olika perioder av
den sjukdomscykel som deras barn befinner sig i. Att sorgen kan skifta i uttryck och styrka &r
nagot som Hildenbrand et al. (2011) framhaller i sin forskning. De har sett att foraldrarnas
situation, med osaker medicinsk prognos skapar emotionella problem, vilket gar att aterfinna
hos samtliga av respondenterna i denna studie. P4 samma sétt som Bjork, Wiebe och
Hallstrom (2009) beskriver kring foréaldrars svara situation sa reagerar och bearbetar man sorg
sa olika, vilket aven visar sig i respondenternas beréattelser. Nar en av respondenterna refererar
sorgen som i perioder helt dvermaktig och forlamande, beskriver en annan respondent sorgen
som nagot som man vagrar bli styrd av for att klara av att leva och att man i stéllet skjuter allt
svart ifran sig pa ett mer eller mindre omedvetet satt. Nar sedan allt kommer ikapp en sa
beskrivs att fallet blir hogre pa grund av det. Samtliga respondenter beskriver att de lever med
en djupliggande oro som alltid finns under ytan. De beskriver en maktldshet dver att inte
kunna gora nagonting at sjukdomen och att inte fa svar pa hur framtiden kommer att bli. Att
allt bara fortsatter med nya negativa besked och medicinska insatser, samtidigt som man &r
skrackslagen infor att det pl6tsligt inte finns mer att gora (Bjork 2009).

Macartney et al. (2014) beskriver i sin kvalitativa studie foréldrars beréttelse kring hur de
hanterar sin vardag och sin inre oro dver framtiden dar det visar pa att foraldrarnas
copingstrategier forandras och varierar éver tid, beroende pa var i processen de befinner sig.
Detta bekréaftar respondenterna i denna studie. Alla har och har haft sina egna satt att hantera
sin situation, som de sjalva beskriver ar i perioder outhardlig och en langdragen livssituation
(Macartney et al. 2014).

8.5 Att inte passa in

Respondenterna fick fragan om de finns tillfallen da de inte kanner tillhorighet till 6vriga
familjer, vars barn behandlats eller behandlas for hjarntumor och i sa fall pa vilket satt. Det
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tydligaste svaret var att ”det aldrig tar slut” som det gor for andra familjer. N&r 6vriga barn
som behandlats for hjarntumaor har avslutat alla behandlingar och man sager adjo till
sjukvarden, finns dessa familjer kvar och mots av nya familjer med nydiagnostiserade barn.
De beskriver det motsagelsefulla i att fa ett glatt aterseende pa avdelning i samband med nya
recidiv, dar de sjélva kanner ett inre kaos och bara vill fly ivag.

Det talas om kognitiva ”sena komplikationer” for de fardigbehandlade barnen som kréver
omfattande insatser for att kunna genomféra sin skolgang, dar respondenterna undrar 6ver hur
deras barns hjarnor skall klara mer tuffa behandlingar och om och nar &ven deras barn kan fa
stod kring skolsituationen. Respondenterna beskriver vikten av att trots aterkommande recidiv
anda fa mojlighet till utredning pa Regionhabiliteringen, eftersom det ar den mojlighet som
finns idag till att fa skolan att forsta behovet av specifikt stod.

Ringnér (2011a) bekréftar detta genom att ta upp foraldrars beskrivning av utanférskap vid
nya behandlingsperioder pa sjukhuset, dar det sallan finns rutiner specifikt gjorda for dessa
familjer. Att foraldrar kande att de inte fick samma uppmaérksamhet som tidigare, vilket aven
respondenterna i denna studie beskrivit kan vara dn mer aktuellt vid aterkommande recidiv.

En 6nskan om att ndgon gang fa traffa andra i liknande situation var ocksa ett Gnskemal som
respondenterna tog upp. Just att fA mojlighet att tala kring den vardag som totalt styrs av
barnets medicinska cykler och dar allt vands upp och ner pa nagra timmar och den situationen
ar aterkommande under manga ar. Flera beskriver en 6nskan om att inte alltid fa vara de
foraldrar som blir kvar i olika foraldragrupper, dar andra vars barn ar fardigbehandlade
avslutar och séger hej da och nya foraldrar bjuds in att delta. En respondent beskriver att

”Man orkar till slut inte hora fler tuffa berattelser, eftersom man sjalv mer eller mindre
konstant dr inne i en tuff situation”.

Broberg (2010) skriver just kring fordldrars behov av att traffa andra som verkligen “forstar”,
vilket kan bekréafta respondenternas beskrivning om 6nskemalet att nagon gang fa mojlighet
att enbart traffa foraldrar vars barn gar i och ur behandlingar utan klart avslut och tala kring
det specifika i deras situation. Aven Wong och Chan (2006) stodjer med sin forskning
respondenternas onskan och beskriver vikten av att som foraldrar fa traffa andra i liknande
situation, for att f en 6kad forstaelse. Aven McGrath (2001) skriver kring foraldrars behov av
att traffa andra och menar att detta behov 6kar med tiden.
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9. Avslutande diskussion

Barn som insjuknar med hjarntumor kan schematiskt delas in i tre kategorier: De som
insjuknar, behandlas, och 6verlever som i stort sett friska; de som insjuknar och dor
under/efter behandling; och de som insjuknar, behandlas, och dverlever som kroniskt sjuka i
en livshotande sjukdom med upprepade, ibland standiga recidiv. Den tredje kategorin, med
kroniskt sjuka 6verlevare, har de senaste aren dkat i antal tack vare forbéattrade
behandlingsmetoder.

Jag har under det har arbetet haft mojligheten att tréffa foraldrar till barn i den tredje
kategorin, samtliga med hjarntumaérer och som har/har haft recidiv. Alla med mangarig
erfarenhet av den unika och komplicerade foraldraroll detta inneb&r. Respondentgruppen
(foraldrarna) beskriver en situation som karaktariseras av att framtiden for barnet och familjen
ar osaker, ofdrutsagbar och i princip omgjlig att planera, samtidigt som balansen mellan hopp
om 6verlevnad och mental forberedelse for sorg och fortvivlan &r mycket betungande. Till
detta kommer att man som foralder maste hantera en situation dar i princip all behandling &r
mycket obehaglig for barnet och som kan orsaka manga och ofta omfattande bieffekter. Vid
varje ny behandlingsomgang har man férhoppning om att det kommer att bli ett positivt
resultat, men ingen kan garantera det. Du har som foralder egentligen inget val,
behandlingsbesluten fattas av lakarna.

Denna grupp foraldrar som aldrig far mojlighet att avsluta kontakten med sjukvarden, tvingas
gora harda prioriteringar for att kunna jamka ett nedprioriterat arbetsliv, avsaknad av social
gemenskap med prioriterade krav pa narvaro vid barnens behandling. Inte séllan far detta
langtgaende sociala och ekonomiska konsekvenser. Dessa foraldrar kraver en forstaende
omgivning och ett stort stod 6ver tid. Forutom det krévs en stor inre styrka hos dessa foraldrar
for att orka fortsatta kdmpa. Flera av foraldrarna talar sjalva om begreppet KASAM och har
sin egen tolkning av hur de ser pa sig sjalva idag. De beskriver vikten av att ha tillrackligt
med kunskap kring barnets medicinska situation, for att lattare kunna hantera och ta egna
beslut kring hur de skall hantera svarigheter som uppkommer. Detta stimmer aven bra utifran
Russel et al. (2016) modell, fast mer utifran balansering av kraven och inte prioritering av
dom.

Samtliga beskriver hur svart det ar att kontinuerligt behdva vénta pa nya resultat, som fran att
ha varit positiva under en period ater kan bli negativa. Vid varje kontroll vet man inte om det
gar vagen eller om det blir en sista mojlighet eller att lakarna hittat ytterligare en atgard som
fungerar. Allt handlar om Overlevnad och samtliga foréldrarna beskriver tiden mellan kallelse
till MR undersokning (Magnetkameraundersokning) och tiden fram till medicinskt besked
som att befinna sig i en “psykisk vinteldgesbubbla”, dir ndgon av fordldrarna beskriver att
man under den tiden “skulle kunna skira sig fram med kniv hemma”. Mellan MR kontrollerna
beskriver foraldrarna att de vid positiva besked forsoker skapa en form av vardag under nagra
manader och att man da lever i nuet, med en tanke att ’vi hanterar det nir det kommer”. Vid
negativa besked tar sjukvarden 6ver planering och foraldrarna har inget annat val &n att inratta
sig efter deras beslut och skapar sin vardag efter det.

Foréldrarna beskriver sin situation som en oftrivillig ”livsstil”, som dom under aren tvingats
inratta sig i och till slut blivit bra pa att hantera. Det kravs gott om copingstrategier for att
hantera vardagen och foréldrarna beskriver mer eller mindre medvetna strategier som de i
olika perioder anvénder sig av for att hantera situationen. Det har varit tydligt att flera av de
foréldrar jag traffat har kdmpat med sin relation, dér det funnits perioder som varit mer tuffa.
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Samtliga beskriver idag en gemensam styrka i foraldrarnas relation, dar de ser sig som ett
team och dar man respekterar varandras olikheter och satt att hantera det som ar svart. ldag
kampar foraldrarna gemensamt mot barnets sjukdom och samarbetar kring sjukvardande
insatser och i kontakter med kommun och skola. | samtal med forédldrarna kénns parollen ”vi
mot virlden” ganska passande.

En stor fraga i studien har varit kanslan av eventuellt utanforskap med tanke pa gruppen barn
som behandlas for hjarntumor, men dar de flesta avslutar sin behandling enligt medicinsk
planering. | ett samtal med en av foraldrarna kom fragan upp kring behov av en egen specifik
foraldragrupp, dar dennes egna reflektioner gav mig nya infallsvinklar. Foréldern beskrev att
det aldrig gar att planera for vilket barn som kommer att drabbas av recidiv. Att denna person
sjalv trodde att allt var dver under lang tid, dar det inte alls fanns nagon forberedelse for att
deras barn skulle insjukna igen. ldag lever familjen med aterkommande recidiv utan klart
avslut och plétsligt tillhor familjen denna grupp barn. Detta samtal, som skedde efter uppgjord
intervju har gjort att jag sjalv inser hur svart det kan vara att avgransa gruppen, eftersom den
medicinska utvecklingen gar fort och barn som tidigare inte hade nadgon majlighet till fortsatt
liv faktiskt har en majlighet till en framtid, fast kanske med aterkommande medicinska
insatser.

Russell et al. (2016) studie utgar specifikt kring gruppen barn med hjarntumar. De beskriver
en modell som passar val in pa de resultat som framkommit i min studie och visar pa den
komplexa livssituation som dessa familjer befinner sig i. Jag har nedan anpassat modellen for
att den skall passa battre in pa min respondentgrupp och ge en mojlighet till 6verblick 6ver
deras situation.

Psykisk och fysiskt m Fockus pd det
"ANGEST” lidande pga positiva

N L
sjukdom

PYSD P4 grinsen H}EH&H Behandling . l\le(\dllma
livoch dod hdlsan
= Hantera
" Osakerhet och
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radsla for recidiv

Utdragen
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idigare normal normal
tidigare normala ormala Arbetslivvs. Barn?

Sakna att gora Anpassning
normala saker Relation?
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Fungerande vardag?
Figur 2 Av forfattaren anpassad modell baserad pa Russel et al. 2016

Avslutningsvis, det har ar en grupp som skiljer sig fran andra. Den 6kar gradvis i antal och det
kan vara ett skél till att man inte lagger mérke till den. Den &r i princip inte studerad. Det finns
enbart ett fatal studier dar man 6verhuvudtaget namner att gruppen finns. Det finns idag ingen
i forvag genomténkt plan kring hur familjer med kroniskt sjuka 6verlevare skall hantera sin
livssituation. Alla aspekter i familjens liv vands upp och ner och paverkas i grunden. Yrkesliv
och inkomster, sociala relationer, skolgang bade for det drabbade barnet och syskonen och en
stdndig gnagande oro for vad som skall handa hérnést.
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10. Forslag till framtida forskning

En utokad studie som fokuserar specifikt pa familjer till barn med hjarntumor som drabbats av
aterkommande recidiv. Den hér studien har genomforts med ett begransat material med enbart
sex intervjuer, vilket gor det svart att dra storre slutsatser kring hur denna grupp foraldrar
faktiskt ser pa sin situation. For att fa en fordjupad inblick bor studien utokas till fler
deltagande foraldrar och det skulle aven vara av intresse att se hur foraldrar ser pa sin
situation nationellt. Kan det vara skillnad var i landet man bor och i sa fall pa vilket satt?

Syskonens situation ar ocksa av stort intresse. Detta da dven deras vardag paverkas av den
cykliska situation som familjen tvingas inratta sig i. Syskonen har en viktig roll och ar manga
ganger en bidragande faktor till att f4 en fungerande vardag for familjen. Ar syskonens
berattelse annorlunda jamfort med andra syskon till barn med behandlad hjarntumor. Om sa ar
fallet, pa vilket sitt.

Aven anhérigas syn pa sin egen och den drabbade familjens situation ar av yttersta vikt att
studera vidare. Att vara anhorig till ett barn som behandlas for cancer har det skrivits en del
om, men att som anhdorig folja en familj dar barnet aldrig blir friskforklarat, utan far
aterkommande recidiv bor det studeras mer kring. Ar anhérigas situation annorlunda for
denna grupp familj och om sa &r fallet pa vilket sétt.

Fordjupade studie med mer specifika fragestallningar, skulle kunna belysa om och i sa fall pa
vilket sétt denna grupp familjer har ett annat och mer specifikt behov av insatser jamfort med
dvriga gruppen barn med behandlad hjarntumor. Genom dessa studier kan en tydligare
distinktion av gruppens behov bevisas.
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Bilaga 1

GOTEBORGS UNIVERSITET

Foraldrainformation

Mitt namn &r Lena Eskilson Falck. Jag arbetar som kurator pa Regionhabiliteringen i
Goteborg.

Jag vander mig till er for att fraga om ni vill delta i en mindre studie som jag skall géra under
hosten 2017. Jag skulle vilja traffa er och tala kring hur ni som familj hanterar er vardag med
ett barn som langtidsbehandlas for hjarntumar utan klar medicinsk avslutning. Jag skulle aven
vilja veta om ni har erbjudits ndgot psykosocialt stod och hur det i s& fall ser ut for just er
familj. Ar det ndgonting som ni saknat och/eller skulle 6nskat mer av.

Jag har en férhoppning om att min studie skall leda till 6kad kunskap kring familjers situation
nar barn langtidsbehandlas for hjarntumaor. Jag hoppas aven att kunna beskriva hur ett
optimalt psykosociala stod skulle kunna se ut for dessa familjer.

Genomforande

Jag skulle vilja fa mojlighet att gora en langre intervju med er. Jag 6nskar fa er tillatelse att
spela in vart samtal. Materialet kommer behandlas konfidentiellt och raderas efter avslutad
studie. Ni som foraldrar har rétt att ta del av det material som framkommer. Ni har &ven
mdjlighet att nér ni vill avbryta er medverkan utan att motivera varfor.

Vid fragor kring denna studie har ni méjlighet att d&ven kontakta min handledare.
Mikaela Starke

Docent

Institutionen fOr socialt arbete

Mail: mikaela.starke@socwork.gu.se
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Bilaga 1

Plats och tid

Det finns mojlighet att ses pa Regionhabiliteringen i Géteborg vardagar mellan ki 8.00 —
20.00, men vi kan &ven ses inne pa DSBUS om ni har nagot planerat besok dar. Om det finns
mojlighet skulle jag gédrna vilja traffa er i slutet av september, borjan av oktober.

Informerat samtycke

Jag skulle vilja be er att fylla i den medskickade blanketten gallande samtycke om att delta i
studien. | denna star att ni godkanner att delta och att ni har fatt bade muntlig och skriftlig
information av mig.

Denna studie har ingen anknytning till mitt arbete pa Regionhabiliteringen och den kommer
inte paverka eventuell framtida medicinska insatser pa min arbetsplats.

Goteborg 170901

Vanliga halsningar

Lena Eskilson Falck
Mail: lena.falck@varegion.se

Tel: 031 - 3437646
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Bilaga 2

GOTEBORGS UNIVERSITET

Informerat samtycke

Vi har informerats muntligt om studien ”Att som fordlder finna en vardag med ett barn under
langtidsbehandling efter hjartumaor” och vi har last den skriftliga informationen. Vi har fatt
mojlighet att fa svar pa eventuella fragor kring studien och samtycker till att delta.

Vi samtycker aven till att nagon, av oss sjdlva vald narstaende ocksa kan bli intervjuad i
studien.

Vart deltagande ar frivilligt och vi vet att vi kan avbryta deltagande nar vi vill utan att
motivera varfor.

Vi vet att det som s&gs under intervjun kommer att behandlas konfidentiellt och att
intervjumaterialet raderas efter avslutad studie. Vi har fatt information om att det enbart ar 2-3
familjer som kommer delta i studien, vilket innebdr en viss risk for igenkénning i det
slutgiltiga materialet. Vi kommer att fa ta del av studien nar den ar klar, dvs januari 2018.

Vi har informerats om att denna studie inte har ndgon anknytning till Regionhabiliteringen
och att den inte kommer att paverka eventuell framtida medicinska insatser dar.

Vi samtycker harmed om att delta i studien:



Bilaga 3

Intervjuguide Foraldrar

Samtalspunkter:

- Beskriv din familj.

- Arbets-/ekonomisk situation

- Nér insjuknade ditt barn? Medicinsk historia

- Vardag beroende pa var i den medicinska cykel ert barn befinner sig i.
Likheter/olikheter i den medicinska cykeln — hur paverkar det familjens vardag.

- Vilka strategier anvands?

- Oro

- Foréldrarna ar i olika faser — hur hanterar ni det mellan er. Hur ser relationen ut med
din partner?

- Hur hanterar ni positiva och negativa medicinska besked.

- Forberedelser infor nya behandlingar — strategier

- Hur involverar ni era barn i processen?

- Relation foralder - barn

- Foréaldrarnas perspektiv pa vad barnet klarar och inte klarar

- Hjilp att komma ur ev ”clown” — flyktbeteendet - copingstrategier

- Barnets vardagssituation

Fragor kring psykosocialt stod till er foraldrar:

- Hur har det psykosociala stodet for er foraldrar fungerat under vardtiden?

- Hur har det psykosociala stodet for er foraldrar fungerat efter och mellan vardtiden?
- Vilket stod ger vi egentligen? Vem ger vi stodet till?

- Vad upplever man att man behover
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Bilaga 4

Barncancerfonden

Barncancerfonden &r en ideell organisation, som arbetar med finansiering av
barncancerforskning i Sverige. Barncancerfonden drivs uteslutande med hjalp av gavor fran
privatpersoner och foretag.

Barncancerfonden samlar in pengar med syfte att bek&mpa cancersjukdomar hos barn, samt
arbetar for en battre vard- och livssituation for cancerdrabbade barn och deras familjer.

Barncancerfonden finansierar forskning som har relevans for barncancer, samt ger stod till
utbildning och fortbildning for olika personalgrupper inom barncanceromradet.
Barncancerfonden bedriver ocksa informationsverksamhet om barncancer och dess foljder i
syfte att oka forstaelsen for barnets livssituation. Dessutom bidrar Barncancerfonden till att
utveckla och forbattra stodet till familjer med cancerdrabbade barn, med syfte att underlatta
familjernas vardag under och efter behandlingen.

Barncancerfonden ar riksforbund for sex lokala féreningar i Sverige, en kopplad till varje
barnonkologiskt center. De lokala féreningarna ar: Barncancerfonden Norra,
Barncancerfonden Ostra, Barncancerfonden Mellansverige, Barncancerfonden Sédra,
Barncancerfonden Véstra samt Barncancerfonden Stockholm Gotland.

Foreningarna har som uppgift att stétta de cancerdrabbade familjerna under och efter
sjukdomstiden eller efter barnets eventuella dod.

Dessa foreningar har egna 90-konton och &r egna juridiska personer. Féreningarna verkar for
att sa manga av de drabbade barnen, deras syskon och foraldrar och 6vriga anhoriga ska fa det
stod de behdver och finna samvaro med andra i samma situation. Féreningarna samlar in
medel for att kunna ordna aktiviteter som stodjer andamalet. Varje forening har en anstélld
foreningsinformator, som Barncancerfonden bekostar (Barncancerfondens hemsida).
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