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Sammanfattning

Bakgrund: Att vara fordlder till ett cancersjukt barn kan upplevas anstrangande for
fordldrarna. Detta pd grund av att fordldrarna kan uppleva bland annat stress, osékerhet och
angest. Det ar inte bara rollen som fordlder, utan dagliga sysslor, arbete och eventuella
syskon som ska tas om hand. Fa studier har belyst hur fordldrar upplever att leva med ett
cancersjukt barn. Genom att belysa fordldrarnas upplevelser kan forstaelsen for fordldrars
upplevelser i sin tur bidra till en 6kad forstaelse hos sjukskdterskan i motet med fordldrar till
ett cancersjukt barn.

Syfte: Syftet var att belysa fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn.
Metod: Kvalitativ litteraturstudie, baserad pa tre sjdlvbiografiska bocker. Graneheim och
Lundmans (2004) beskrivning av en manifest innehéllsanalys har anvénts.

Resultat: I resultatet framkom det fem kategorier och tre underkategorier. Resultatet visar att
fordldrarna upplevde hjilploshet, ovisshet och uppgivenhet. Fordldrarna upplevde dven hopp
om tillfriskanande och resultatet belyser &ven hemmets betydelse. Dessa kategorier bildade
temat: upplevelsen av att stindigt befinna sig mellan hopp och fortvivlan.

Slutsats: Foreliggande studie ger en 0kad forstaelse for hur fordldrar upplever att leva med
ett cancersjukt barn. Denna studie ger forhoppningsvis en dkad forstaelse av fordldrars
upplevelser, som sjukskoterskan kan ta med sig i métet med fordldrar till ett cancersjukt barn.
Sjukskoterskan ska kunna utgd ifrén en familjefokuserad omvérdnad i métet med foréldrarna
och den drabbade familjen.

Nyckelord: Barn 0-18 &r, biografi, cancer, fordldrar, upplevelser
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Inledning

Nir ett barn insjuknat i cancer dr det inte bara barnet som lever med cancerdiagnosen, utan
dven deras fordldrar kommer att paverkas kénslomassigt (Peek & Mazurek Melnyk, 2010).
Vérdandet av ett barn som insjuknat i1 cancer kan anses vara anstrangande for fordldrarna
(Quinn & Bailey, 2011). Forédldrarna kan uppleva situationen som anstringande eftersom
kédnslor som stress, dngest, ridsla samt depression kan uppsta av att leva med ett cancersjukt
barn, d4 diagnosen cancer inte tidigare varit en del av fordldrarnas vardag (Peek & Mazurek
Melnyk, 2010). Att vara fordlder till ett cancersjukt barn kan sdledes medfora att olika
pafrestningar uppstér 1 vardagen, eftersom fordldrarna bade ska vara forélder till det
cancersjuka barnet samt vara forélder till eventuella syskon. Dessutom ska de ha ork till
arbete och dagliga sysslor, samtidigt som de ska kunna hantera och bearbeta den sorg som
kan uppsta av att leva med ett cancersjukt barn (Kars, Grypdonck & Van Delden, 2011). Peek
och Mazurek Melnyk (2010) anser att fa studier har belyst fordldrars upplevelser av att leva
med ett cancersjukt barn. Dérfor anses det finnas ett behov utav mer forskning inom dmnet
(De Graves & Aranda, 2005). Quinn och Bailey (2011) menar i sin tur att tidigare studier
inom det berérda amnet endast belyst medicin och teknik (a.a.). Genom att belysa fordldrars
upplevelser kan det bidra till en 6kad forstaelse hos sjukskoterskan 1 motet med dessa
fordldrar. Detta kan vidare hjilpa fordldrarna till en lattare hantering av att leva med

kénslorna som kan uppstd av att leva med sitt cancersjuka barn.

Bakgrund

Allmént om cancer

Socialstyrelsen (2014) podngterar att forskning kring cancer stindigt gér framat (a.a.).
Talback, Hakulinen och Stenbeck (2008) menar att de personer som idag lever med
diagnosen cancer Okar, samtidigt som antalet personer med nydiagnostiserad dodlig cancer
minskar. Minskningen av antalet personer som nydiagnostiserats med cancer beror dels pa
framgangsrika behandlingsmetoder och dels genom tidig upptéckt av cancer. Trots detta
menar Schweitzer, Griffiths och Yates (2011) att fordldrar ofta forknippar cancer med dod
(a.a.). Detta kan leda till att fordldrarna stdndigt oroar sig 6ver barnets chans att Gverleva sin

sjukdom (Van Dongen — Melman, Van Zuurenc & Verhulstb, 1998).



Barncancer

I Sverige far cirka 300 barn varje &r ndgon form av cancersjukdom (Kogner m.fl., 2008).
Enligt UNICEF (2013) rdknas personer upp till 18 &r som barn (a.a.). I denna studie syftar
begreppet barn i samstdmmighet till UNICEFs angivna &ldersgrupp. Kogner m.fl. (2008)
menar att orsaken till att barn insjuknar i cancer oftast dr okdnd. Faktorer som kan anses ha en
mer eller mindre betydande roll for uppkomsten av cancer dr genetiska faktorer och yttre
faktorer som miljo och livsstil. Kogner m.fl. (2008) menar att barncancerformer oftast anses
som mer aggressiva och snabbvixande. Den framsta behandlingsmetoden &r cytostatika, ofta
kombinerad med kirurgi och/eller stralbehandling (a.a.). Att vara fordlder till ett cancersjukt
barn som ska genomga pafrestande behandlingar som dessutom kan ge hemska biverkningar,
kan upplevas kénslomassigt pafrestande for fordldrarna (Van Dongen — Melman m.fl., 1998).
Idag dverlever ca 75 % barn sin cancersjukdom (Kogner m.fl., 2008). Overlevnaden for barn
med cancer har forbattrats dramatiskt under de senaste tre decennierna (Schweitzer m.fl.,
2011). Fordldrarna lever trots detta med en sténdig oro over sitt barns chanser till 6verlevnad
av sin sjukdom (Schweitzer m.fl., 2011). Schweitzer m.fl. (2011) menar att trots forbattrade
chanser till 6verlevnad, dr det fortfarande en forddande diagnos for familjemedlemmarna,
vilket kan gora att familjen inte ldngre kan leva som de tidigare har gjort (a.a.).

Leukemi &r en av de vanligaste cancerformerna hos barn (Redalli, Laskin, Stephens,
Botteman & Pashos, 2005). Bjork (2009) menar att leukemi utgér ca 40 %, hjarntumdrer 30
% samt att andra maligna tumdrer utgdr ca 30 % av de fall hos barn som insjuknar i cancer.
Leukemi uppstar oftast i dldrarna tva till sex &r och det innebér att det sker en onormal
tillvixt av ofdrdiga celler 1 benmérgen. Redalli m.fl. (2005) menar att vanliga symtom kan
vara trotthet, blekhet, bldméarken samt smérta i benen (a.a.). Symtom for hjarntumérer beror
pa var tumoren dr beldgen i hjdrnan, men de vanligaste symtomen é&r illamaende,
balanssvérigheter, synrubbningar och epileptiska anfall (Bjork, 2009). Andra maligna
tumorer som forekommer hos barn kan bland annat vara neuroblastom och osteosarkom
(Bjork, 2009). Kogner m.fl. (2008) beskriver neuroblastom som den vanligaste maligniteten
for spadbarn och dr en tumor i1 synaptiska nervsystemet. Vanliga symtom kommer fran
andningsvégar, tarm och urinvégar. Vidare menar Kogner m.fl. (2008) att osteosarkom
innebdr cancer i skelettet och dr vanligt forekommande under tonaren. De vanligaste
symtomen dr oftast smirta som uppkommer under tumorbildningen och infinner sig dven i
vila (a.a.). Fordldrars upplevelser av att se sitt barn genomgé dessa omfattande
ingrepp/behandlingar kan medfora en kénsla av skrick, rddsla och lidande (De Graves &

Aranda, 2005). Beckstrand, Rawle, Callister och Mandleco (2010) belyser att fordldrarna



upplever det svart att veta vilka val av behandling och diverse beslut som ska tas kring
barnet. Detta eftersom det kan vara svart att veta barnets dnskan, dessutom kan det vara svart
for fordldrarna att se sitt barn behdva lida samt att behdva se sitt barn smértpéverkat.
Bestdmmelserna vad giller hjért- och lungraddning vid ett eventuellt hjértstopp, om
aterupplivande lakemedel ska ges eller om intubering dr aktuell, ses som anstrdngande val av

fordldrarna (a.a.).

Nir ett barn insjuknar i cancer kan detta medfora att fordldrarna upplever att livet inte ldngre
ar det samma som tidigare pa grund av den specifika cancerns symtom (Woodgate, 2006).
Fordldrarna kan uppleva barnets sjukdom och dess symtom samt biverkningar av
behandlingen och sjdlva cancern, som en fasansfull mardrém (Woodgate, 2006). Foréldrar
kan dven uppleva kénslan av ovisshet om det cancersjuka barnet prognos och framtid

(Woodgate, 20006).

De Graves och Aranda (2005) menar att fordldrar som lever med ett cancersjukt barn inte kan
paverka cancern och dess biverkningar samt vilka biverkningar behandlingarna kan ge.
Vidare menar Quinn och Bailey (2011) att leva med ett cancersjukt barn kan medfora
forandringar i vardagen (a.a.). Ett barn som insjuknat i cancer har en 6kad
infektionskdnslighet pd grund av att immunforsvaret rubbas (Kogner m.fl., 2008). Detta kan
gora att han/hon har svart att vistas bland folkmassor, som vidare leder till att barnet isoleras
vilket kan medfora att vardagen inte langre ser ut som den tidigare gjort for foréldrar till ett
cancersjukt barn (Kogner m.fl., 2008). Fordldrarnas vardag kan vidare upplevas emotionellt
pafrestande pa grund av att det cancersjuka barnet kan se avmagrat ut, som ér till f6ljd av den
minskade aptit som f6ljer cancerns symtom (De Graves & Aranda, 2005). En annan aspekt ar
den orkesloshet som dven den ér till f6ljd av cancern. Fordldrarna kan dven uppleva
emotionella pafrestningar av att det cancersjuka barnet grater otrostligt orsakat av smértan

som cancern for med sig (De Graves & Aranda, 2005).

Familjen

Mainniskor som bryr sig om varandra och som har samhorighet till varandra, definieras som
en familj (Wright, Watson & Bell, 2002). En familj innebdr en grupp méinniskor som av
starka emotionella band binds samman, dér ett 6msesidigt engagemang finns. En familj bildar
ett system dér varje individ upplever sjukdom/ohilsa pa olika sétt (Wright m.fl., 2002).

Denna studie kommer att belysa fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn,



som ocksé dr en del av familjen. Wright m.fl. (2002) menar att inom familjen och mellan
familj och sjukskoterska ér det viktigt med en god kommunikation, detta for att
familjemedlemmar ska véga 6ppna sig och delge sina upplevelser till sjukskoterskan for att
han/hon i sin tur ska kunna erbjuda den hjdlp som familjen behover nér de lever med ett
cancersjukt barn (a.a.). Detta innebdr att varje familjemedlem ska ses som en enskild individ
och ges héansyn till. Darmed bor familjefokuserad omvardnad kunna erbjudas av
sjukskoterskan, for att minska familjens lidande av att leva i samhorighet med ndgon som

drabbats av sjukdom/ohilsa (Wright m.fl., 2002).

Fordldrar kan uppleva det véardefullt att fa vara i hemmet, istéllet for att vara pa sjukhus
(Quinn & Bailey, 2011). Beckstrand m.fl. (2010) belyser séledes betydelsen av att varden i
hemmet fortsitter att utvecklas (a.a.). Fordldrar kan kidnna ett behov och ett maste av att
atervénda till sjukhusen da de kidnde storre tillit till sjukhuspersonalen, &n till den vard som
fanns att tillgd i hemmet (Knapp m.fl., 2011). Vidare menar Beckstrand m.fl. (2010) att
majoriteten av barn med cancer fortfarande dor fortfarande pé sjukhus, trots att foréldrarnas
onskan var att barnet skulle d6 i hemmet (a.a.). Fordldrarna tvingades diarmed att leva i ett
stdndigt pendlande mellan hemmet och sjukhusen, dér fordldrarna stravade efter att f komma

hem tillsammans med sitt cancersjuka barn s ofta de kunde (Machado da Silva m.fl., 2010).

Forédldrar till ett cancersjukt barn kan uppleva kénslan av otillrdcklighet i sin fordldraroll, pa
grund av att orken och tiden inte riacker till. Det kan séledes innebéra att ytterligare ett
lidande uppstér 1 en redan lidande familj (De Graves & Aranda, 2005). Fordldrar till ett
cancersjukt barn kan uppleva att savil dagliga sysslor i hemmet som tid och engagemang till
ovriga syskon, kan bli lidande eller asidosatta (Svavarsdottir-Kolbrun, 2005). Fordldrarna kan
didrmed emellertid uppleva dessa dtagande som omojliga att orka med (Schweitzer m.fl.,
2011). Att leva 1 samhorighet med ett barn som drabbats av cancer, kan innebéra att fordldrar
och likasa att syskon ska behdva se sitt barn eller sitt syskon lida (Kars m.fl., (2011).
Lidandet inkrdktade vidare pa fordldrarnas ork, orken att leva upp till de normer och de
forvantningarna allménheten stillde pa en fordldraroll (Kars m.fl., (2011). Fordldrarna delgav
den villkorslosa kérlek de hade till sitt cancersjuka barn, som fick fordldrarna att hitta ork och

kdmpa vidare varje dag (Kars m.fl., 2011).



Att vara fordlder till ett cancersjukt barn

Upplevelsen av att vara fordlder till ett cancersjukt barn kan medfora att olika kénslor uppstér
sasom stress, angest och depression (Peek & Mazurek Melnyk, 2010). Eriksson (1991) menar
att varje ménniskas upplevelser dr hennes eller hans egna och kan inte fullt ut tolkas eller
forstds av nagon annan. Varje ménniska har en egen sjdlvmedvetenhet och manniskans egen
grad av sjdlvmedvetenhet ligger till grund for hur upplevelser upplevs. Eriksson (1991)
menar vidare att en upplevelse kan upplevas olika beroende pa vilka erfarenheter och

kunskaper en ménniska har sedan tidigare (a.a.).

Att vara fordlder till ett cancersjukt barn kan dven dventyra deras relation, det vill sdga
fordldrarna emellan. Fordldrarnas relation sinsemellan kan forsvagas av att leva med ett
cancersjukt barn, detta genom att bland annat kommunikationsproblem, brist pa
samstimmighet mellan fordldrarna, brist av sjdlvkinsla och social interaktion kan uppsta
(Machado da Silva m.fl., 2010). Fordldrarnas relation sinsemellan kan saledes paverkas
negativt vilket i sin tur kan medfora att negativa kéinslor fors vidare till det cancersjuka barnet
(Kars m.fl., 2011). Sjukskdterskan kan darfor ha en betydande roll for forédldrarna som bor fa
stdd och hjdlp med att hantera sina kénslor gillande sin relation och av att leva med ett

cancersjukt barn (Machado da Silva m.fl., 2010).

Nir ett barn far diagnosen cancer, kan detta upplevas som en chock da beskedet ofta ar
ovéantat for fordldrarna (Van Dongen — Melman m.fl., 1998). Upplevelsen av beskedet kan
dven medfora kénslan av att véirlden rasar samman. Den chock som infinner sig till foljd av
av det hemska beskedet menar Van Dongen — Melman m.fl. (1998) kommer finnas hos
fordldrarna ett tag efter det att beskedet gavs till dem. Vidare menar Van Dongen — Melman
m.fl. (1998) att information efter beskedet bor vara sparsam till forédldrarna eftersom att de

kan ha svart att ta in mer information angdende barnets sjukdom nir de befinner sig i chock

(a.a.).

Forildrarna kan darefter forneka det hemska beskedet. Fordldrarna kan kénna, kan detta vara
mojligt, sant hdnder andra, inte oss och borjade fornekade cancerdiagnosen (Van Dongen —
Melman m.fl., 1998). Livet upplevs plotsligt f4 en ny viandning for foréldrarna och for en del
foréldrar innebir det att de inte langre kan se framat pa barnets eventuella framtid.
Fordldrarna valde istillet att ldgga fokus pa nuet och tog en dag i sinder (Van Dongen —

Melman m.fl., 1998). Foréldrar kan vidare kdnna att framtiden gétt forlorad av att inte ldngre
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kunna fa uppleva sitt barns forsta skoldag eller sitt barns forsta karlek (Kars m.fl., 2011).
Vidare kan fordldrars upplevelser av att deras barn insjuknat i cancer ofta medfora en
fruktansvird kédnsla dd manga fordldrar forknippar cancer med dod (Schweitzer m.fl., 2011).
Trots den goda prognos som idag finns for barn med cancer, kan det vara kénslomassigt
traumatiserande for fordldrarna (Machado da Silva m.fl., 2010). Darf6r kan fordldrarna
behova hjilp med att hantera sina kénslor som kan uppsta av att leva med ett cancersjukt barn
(Machado da Silva m.fl., 2010). Sjukskoterskan kan da vara betydelsefull nir det géller stod
och hjélp av hantering av dessa kénslor, eftersom sjukskoterskan dr den resurs som finns att

tillgd inte bara pa sjukhus utan dven i hemmet (Machado da Silva m.fl., 2010).

Sjukskoterskans roll

I kompentensbeskrivningen for legitimerade sjukskoterskor framgar det att sjukskoterskan
bor ha ett gott forhallningssitt som bygger pa hur bemdtande och agerande bor vara i en viss
situation (Socialstyrelsen, 2005). Beckstrand m.fl. (2010) menar att fordldrarna och
sjukskoterskan bor ha ett forhéllningssitt som bygger pd kommunikation och tillit. Nielsen,
Kai, Mac Arthur och Greenfield (2010) menar att kénslan av otrygghet och otillrdcklighet kan
uppkomma hos sjukskéterskor i samband med att ge vard till cancersjuka barn.
Sjukskoterskan kan kdnna sig otillrdcklig pd grund av att de besitter otillrdcklig kundskap om
barn med cancer samt om fordldrars kianslor av att leva med ett cancersjukt barn (a.a.).
Fordldrarna blir barnets dverséttare och dr de som forstar barnet bast (Wright m.fl., 2002).
Vidare menar Péder ochVon Essen (2009) att fordldrar kan uppleva att sjukskoterskan
saknade kundskap om medkénsla och kdnslomissigt stod, dé sjukskdterskan ofta hade en
stressig arbetsmiljo och ldgger fokus pd behandling och pa att bota sjukdomen (a.a.). Med en
storre forstaelse for fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn, kan detta 6ka
sjukskoterskans forstdelse i motet med deras foréldrar for att kunna tillgodose deras behov
(Quinn & Bailey, 2011). Beckstrand m.fl. (2010) menar att det dr av stor vikt att
sjukskoterskan kan formedla trygghet och lugn till fordldrarna (a.a.). Detta eftersom
fordldrarna kan uppleva att det dr svért att hantera kdnslor som angest, stress och osidkerhet
som kan uppsta av den jobbiga situation de befinner sig i (Machado da Silva m.fl., 2010). En
trygg sjukskdterska dr dérfor i1 enlighet med Socialstyrelsens kompetensbeskrivning (2005)
onskvird och det ar darfor av stor vikt att sjukskoterskan besitter den kompetens som

forvéantas av han/hon 1 motet med dessa foraldrar.



Denna studie syftar till generella platser, sdsom pa sjukhus, utanfor sjukhus, i hemmet och pa
vardhem/boende, dér sjukskoterskan kan tdnkas mota fordldrar som lever med ett cancersjukt

barn.

Syfte

Syftet var att belysa fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn.

Metod

For att besvara studiens syfte ansdgs det fordelaktigt att anvinda en litteraturstudie med
kvalitativ ansats. Sjilvbiografiska bocker har anvénts och utifran de samlades data berérande
fordldrars upplevelser. Sjdlvbiografiska bocker/livsberéttelser menar Dahlberg, Segersten,
Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) &r till fordel da ménskliga upplevelser ska studeras
(a.a.). For att kunna undersoka ett fenomen har en litteraturstudie anvénts, som Olsson och
Sorensen (2011) menar ligger till grund for att samla data fran tidigare gjorda studier kring
det valda dmnet (a.a.). Studiens ansats syftade till att fa ett helhetsintryck av upplevelser
utifrdn ménskliga hindelser. Willman, Stoltz och Bahtservani (2006) beskriver en sddan
ansats som kvalitativ. Polit och Beck (2012) menar vidare att kvalitativa studier medfor en

djupare forstdelse av en minniskas kédnslor och upplevelser.

Datainsamling och urval

Sokningen av de sjdlvbiografiska bockerna skedde 1 Blekinge Tekniska Hogskolas databas,
som anvénder sig utav Libris, som dr en nationell soktjénst. Sokorden som anvéndes var
barn, biografi, cancer, fordldrar och upplevelser. Dessa sokord valdes utifran syftet for att
belysa forédldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn. Inkulsionskriterierna for
denna studie var biografier skrivna pa svenska, detta for att undvika eventuella sprakliga
missforstand. Cancersjukt barn 0-18 ar valdes da det enligt UNICEF (2013) ar personer upp
till 18 &r som ridknas som barn (a.a.). Forfattaren till boken skulle vara forélder till det
cancersjuka barnet. Det cancersjuka barnet skulle inte vara multisjukt, skulle andra
sjukdomar végas in skulle inte resultatet svara pa studiens syfte. Olsson och Soérensen (2011)
menar att inklusionskriterium bor finnas for att urval ska kunna stimma &verens med studiens

syfte (a.a.).
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Tre s6kningar gjordes (se tabell 1), varav den forsta sokningen gav noll traffar. Andra
sokningen gav sex tréaffar, dar tre bocker inte kunde inkluderas da de inte fanns att 1ana pa
Blekinge Tekniska Hogskolas Biliotek samt resterande tre exkluderades dé de inte svarade pa
studiens syfte. Den tredje sokningen gav19 triaffar. En bok exkluderades pa grund av att den
var en dokumentér. Ytterligare 12 bocker exkluderades da de inte fanns att 1ana pa
biblioteket. Annu en bok exkluderades da forfattaren inte var forilder till det cancersjuka
barnet och en bok exkluderades d& den var skriven pd engelska. Frdn sokningen aterstod fyra
biografier som dgnades igenom. Tva av dessa biografier exkluderades da de inte svarade pa
studiens syfte. De resterande biografierna stimde dverens med studiens inklusionskriterium

och syfte och har anvénts 1 denna studie.

En manuell s6kning gjordes ytterligare da biografierna kan anses ha en tdmligen hog élder. I
den fjarde sokningen gjordes avgransningarna under “avgransa traffméngd”. Under fliken
”bibliotek™ avgransades sokning till Blekinge Tekniska Hogskola, under fliken” typ” skedde
en avgriansning till endast bocker, under fliken ”sprak”™ valdes svenska och under fliken ”ar”
valdes sokningar endast &r 2011. Ar 2011 valdes for att det var den senaste publicerade
boken. S6kningen gav tva triffar, varav en bok inte svarade pa studiens syfte och den andra

boken stimde 6verens med inklusionskriterierna och syftet till studien.

Tabell 1 Tillvdgagéngssétt, sokning i sékmotorn Libris

S6kning Sokord Antal traffar Forsta urval Andra urval Utvalda

bocker

1 Barn, biografi, | 0
cancer,
foraldrar,

upplevelse

2 Barn, biografi, | 6 0
cancer,

foraldrar

3 Barn, biografi, | 19 4 2 2

cancer

4 Barn, biografi, | 2 1 1 1

foraldrar
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Beskrivning av vald litteratur

En dngel till lans- Humlan Milton, 2011

Calle drabbas av en hjarntumér och blev 3 och ett halvt &r gammal. Pojkens mamma delger
sina egna upplevelser av sin sons sjukdomstid och hon beskriver hur sitt liv slas i1 tusen bitar i
ett enda slag. Mammans syfte med att skriva boken é&r att fa sjukskoterskor, 1dkare, politiker

etc. att forstd inneborden av hur det kan vara att leva med ett cancersjukt barn.

Felicia, en liten flicka kom, log- och vinde om — Jacquline Bratt,1982
Felicia drabbades utav en hjdrntumor nér hon var tva ar och sju ménader. Flickans mamma
delger bade positiva och negativa upplevelser under sjukdomstiden. Mammans syfte med

boken ir att nd fram till ménniskor i samma situation samt som ett underlag till vardpersonal.

Nille, cancerbarn- AnnSophie Ylander, 1989

Linus, alias Nille, drabbas av leukemi och dor fyra ar gammal. Pojkens mamma skriver om
upplevelsen av att uthérda sitt lidande och kraften av att orka leva under och efter Nilles
sjukdomstid. Mammans syfte med boken ar att oppna 6gonen och hjértat hos ldsaren, hon vill

dven formedla att det finns andra alternativ 4n att barnet vardas pa sjukhus.

Analys

De sjdlvbiografiska bockerna analyserades utifran en kvalitativ innehallsanalys med en
manifest ansats. Granskir och Hoglund — Nilsen (2008) beskriver en kvalitativ
innehallsanalys som en vedertaglig vetenskaplig metod (a.a.). En manifest innehallsanalys
fokuserar pa att textens innehall ska aterges s textndra som mojligt (Graneheim & Lundman,
2004). En tolkning har dock gjorts eftersom forfattarna till studien tolkade och forstod
biografiernas innehall pa olika sétt. Olsson och Sorensen (2011) menar att en omedvetenhet
av viss tolkning oftast finns, d& en forforstaelse foreligger hos ldsaren av textmaterialet, ddarav

forekommer latenta inslag (a.a.).

De sjdlvbiografiska bockerna léstes initialt var for sig for att fa ett helhetsperspektiv av
biografiernas innehall. Analysarbetet fortsatte dédrefter utifran Graneheim och Lundmans
(2004) beskrivning av att en kvalitativ innehallsanalys baseras pé olika kategorier det vill
sdga, meningsenhet, kondenserad meningsenhet, kod, underkategori och kategori (a.a.).
Forsta steget innebar att meningsenheter togs ut av forfattarna var for sig, dessa togs ut

genom att meningsenheterna skrevs ner pa post it-lappar som svara pa studiens syfte. Dérefter
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sammanstédlldes meningsenheterna gemensamt for att se om liknande meningsenheter hade

hittats av bada forfattarna. En meningsenhet baseras pa att textmaterialet sétts 1 fokus samt

for att inneborden av textmaterialet inte ska ga forlorad (Olsson & Sorensen, 2011). Steg tva

innebar att meningsenheterna kondenserades. Det vill séga att de kortades ner for att fa ett

mer lattforstaeligt material utan att innebdrden gick forlorad. Graneheim och Lundman

(2004) menar att kondensering av en text innebar att texten gors mer ldtthanterlig och kortare

men att huvudsyftet bevaras (a.a.). Tredje steget innebar att en kod sattes pa vardera

kondenserade meningsenhet s att materialet blev mer litthanterligt och évergripligt. Aven

detta steg gjordes gemensamt. Det fjdrde steget innebar att koderna gemensamt jaimfordes

med varandra. Detta for att koder med liknande betydelse skulle kunna placeras in under en

gemensam underkategori. Det femte steget innebar slutligen att underkategoriernas likheter

och skillnader gemfordes gemensamt, dér de med liknande betydelse bildade en gemensam

kategori. Se exempel pa analysforfarandet i tabell 2.

Tabell 2. Exempel pé analysforfarande

Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategori Kategori Tema
meningsenhet

“Mina kdnslor Ett virrvarr av Doden fldsade | Jagad av doden Upplevelsen av

var i ett enda kénslor. Déden i nacken hjdlploshet

virrvarr. Hdr flasade i nacken

befinner jag mig

pd ett sjukhus med

ddden flasandes i

nacken”(Milton,

2011,s.41)

“Men dem dir Ar det stiink av Oron ligger Sténdig oro Upplevelsen av

roda prickarna i din r6da standigt over ovisshet

ansiktet ditt, Nille, | fargpenna eller 4r | oss

dr det stdnk av din | det sma

roda firgpenna blodningar i

eller dr det sma huden? Oron

blodningar i ligger stiandigt

huden? Oron over oss

ligger stindigt

over oss”’

(Ylander, 1989,

s.43)

“Otaliga var de Fortvivlad, och Jag fortsatte Fortsétta trots Upplevelsen av | Upplevelsen
gdnger jag jag orkade inte anda orkesloshet uppgivenhet av att
fortvivlade och mer. Jag fortsatte standigt
kdnde att jag inte | dnda befinna sig
orkade mer. Men mellan hopp
Jjag fortsatte dndad och

varje dag”(Bratt, fortvivlan
1982, 5.38)

"Sedan Jag borjade, Jag borjade, Hopp och gléddje Upplevelsen av

operationen hade | hoppas, studsa hoppas, studsa hopp om
ju Calle en och gréta och gréta tillfrisknande

svalgpares och

samtidigt...Jag
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han hade inte sagt
ett enda ord. Men
en dag ndr han
ldg pd skotbordet
efter vi hade
duschat tittade
han mig i 6gonen
och sa, Mamma.
Jag borjade,
hoppas, studsa
och grdta
samtidigt...Jag
hade varit sa
orolig att han
aldrig mer skulle
kunna

tala ”(Milton,
2011, s. 65)

hade varit s&
orolig att han
aldrig mer skulle
kunna tala”

"Vi njét varje
minut hemma och
Calle blev som
forbytt i sin egen

Vi njét hemma.
Calle blev som
forbytt i sin

naturliga miljo

Njuta av att
vara hemma

Njuta hemma

Upplevelsen av
att njuta i
hemmet

naturliga
miljo "Milton,
2011, s. 68)

Etiska 6verviganden

Forfattare till sjdlvbiografiska bocker viljer sjdlva ut vad de vill delge allménheten, vilka
tankar, kdnslor och upplevelser. Forfattaren dr sjdlv medveten om att materialet kan komma
att anvindas 1 olika sammanhang (Dahlberg, m.fl., 2003). Lagen om etikprovning av
forskning som avser ménniskor (SFS 2003:460) belyser vidare att manniskovardet for den
enskilde ska beaktas och skyddas. Olsson och Sorensens (2011) menar darfor att materialet

bor dterges sé textnira som mojligt.

Resultat

Resultatet av analysen av fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn
resulterade i fem kategorier: upplevelsen av hjdilploshet, upplevelsen av ovisshet, upplevelsen
av uppgivenhet, upplevelsen av hopp om tillfrisknande och upplevelsen av att njuta i hemmet.
Kategorin upplevelsen av hjalploshet bestar av en underkategori: jagad av doden. Kategorin
upplevelsen av ovisshet bestar av en underkategori: stindig oro. Kategorin upplevelsen av
hopp om tillfriskande bestér av en underkategori: hopp och glidje. Kategorierna utmynnande

1 ett tema: upplevelsen av att stindigt befinna sig mellan hopp och fortvivian (se figur 1).
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Underkategor

Resultat Tema Kategori ;

Jagad av doden

Upplevelsen av
hjalploshet

Upplevelsen av

) Stiandig oro
ovisshet

Foraldrars Upplevelsen av
1pplevelser av att stindigt
tt leva med ett . | befinnasig
cancersjukt w nellan hopp och i
barm fortvivlian

Upplevelsen av ,
hopp om : Hopp och glidje |
| tillfrisknande

Jpplevelsen av att
njuta i hemmet

Figur 1. Kategorier och underkategorier

Tema

Temat visade sig vara: upplevelsen av att standigt befinna sig mellan hopp och fortvivlan.
Resultatet visar att fordldrar upplevde hjilploshet, ovisshet, uppgivenhet, hopp om
tillfrisknande samt virdet av att f4 njuta i hemmet upplevdes som vérdefullt. Gemensamt for
dessa upplevelser dr kinslan av att stindigt befinna sig mellan hopp och fortvivlan, orsakat av
att leva med ett barn som insjuknat i cancer. Resultatet visar att hjélploshet infann sig pa
grund utav att fordldrarna inte kunde paverka sitt barns sjukdomsforlopp. Att vara jagad av
doden upplevdes varje géng akuta situationer uppstod och avancerade atgirder fick vidtas.
Ovissheten av att inte veta om det cancersjuka barnet skulle fa en framtid var mycket pataglig
for fordldrarna. Fordldrarna upplevde att de stindigt levde pa hopp om tillfrisknande, varje
steg som inte var ett steg bakét, upplevde fordldrarna hopp. Att njuta i hemmet upplevde
fordldrarna som mycket vérdefullt och det var i hemmet dar familjen kunde vara tillsammans

och njuta och ta vara pa tiden.
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Upplevelsen av hjilploshet

Forildrarna upplevde hjilploshet av att inte kunna paverka sitt barns sjukdomsforlopp. De
kunde bara fortvivlat st bredvid och se pd vad som hinde med deras barn (Bratt, 1982;
Milton, 2011; Ylander, 1989). Foréldrarna gjorde allt for sitt barn, vilket gjorde att de
tvingades sta och se pa nér sitt barn fick genomga alla sina behandlingar. Behandlingarna
kunde béde vara smartsamma och medfora hemska biverkningar. Detta upplevde fordldrarna
som en enorm hjélploshet (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Fordldrarna beskrev
kénslan nér deras barn borjade tappa sitt har, som péfrestande och overkligt. De uttalade sig
om att nu ser mitt barn riktigt sjukt ut. Denna héndelse fick fordldrarna att bryta samman av
den hjdlploshet de kidnde. De upplevde att cancersjudomen blev mycket mer pataglig och de
forstod nu att sitt barn hade insjuknat i cancer (Bratt, 1982). Ofta grit fordldrarna av
upplevelsen av sin kénsla av hjédlploshet (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Foridldrarna beskrev
hjalplosheten som att den inte fick forlama én (Ylander, 1989).

Om du visste, min lilla dngel, vad allt detta plagade mig! (Ylander, 1989,
s. 44).

Varje ging det cancersjuka barnet grit fortvivlat av smérta som cancern och dess behandling
samt biverkningar forde med sig, upplevde fordldrarna barnet som otrdstlig och hjélplésheten
infann sig (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Forédldrarna beskrev om den géngen
det cancersjuka barnet inte kunde sitta upp 1 sin vagn, kroppen vek sig pa grund av att
cancern gjorde kroppen svag. Fordldrarna upplevde da hjilploshet av inte kunna paverka sitt
barns sjukdom som mycket smartsamt (Milton, 2011). Fordldrarna sag hur cancern
forandrade deras barn och denna kénsla upplevde fordldrarna som hjdlploshet i storsta grad

(Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989).

Skulle jag klara av att ge dig sa mycket livsvilja och styrka att ditt liv blev
meningsfullt? Eller var det bdittre for dig att do? (Bratt, 1982, s. 63).

Jagad av doden

Fordldrarna delgav kéinslor kring den virsta tdnkbara hdndelse som kunde hdnda dem, vilket
var att forlora sitt barn i cancer (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Forédldrarna upplevde radsla
over att det faktiskt fanns en risk att det cancersjuka barnet kunde do (Bratt, 1982; Milton,
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2011; Ylander, 1989). Vidare beskrev fordldrarna att en stindig rddsla och dngslan infann sig
av att aldrig veta nér eller om det cancersjuka barnet skulle do6 (Bratt, 1982; Ylander, 1989).
Manga ginger skedde ofrutséigbara situationer. Det cancersjuka barnet blev akut simre och
avancerade dtgirder utfordes, vilket gjorde att fordldrarna fick genomga kénslan av att nu var
det ndra doden, om och om igen. Fordldrarna upplevde detta som att standigt vara jagad av
doden samt att rddslan och paniken var mycket pataglig i dessa situationer (Bratt, 1982;
Milton, 2011; Ylander, 1989). Forédldrarna delgav ldkarnas uttalande om att snart var det néra.
Deras cancersjuka barn hade inte lang tid kvar och fordldrarna upplevde att paniken infann
sig (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Foraldrarna delgav att de kinde att de inte
skulle klara av att mista sitt barn (Bratt, 1982). Kédnslan av att bli [imnad beskrevs som en

plagsam véntan (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989).

“Han férsvann i mina armar, paniken spred sig och jag sag hans pappas
rddsla villa ut ur honom. Pd en tusendels sekund, tinkte jag, sdahdr ska

det inte sluta och inte nu” (Milton, 2011, s. 61).

Upplevelsen av ovisshet

Fordldrarna levde stindigt ovetandes om hur deras cancersjuka barns liv skulle bli, skulle
barnet fi en dag, en manad eller till och med ett ar till att leva (Bratt, 1982; Milton, 2011;
Ylander, 1989). Foréldrarna beskrev dé en upplevelse av ovisshet. Forédldrarna upplevde
kéinslan av ovisshet varje gang deras cancersjuka barn skulle genomgé sina operationer, som
innebar att barnet skulle bli sovd (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Fordldrarna
foljde med till salen dér deras barn skulle sdvas och kénslan av att se sitt barn sovas ner
upplevdes som en pldgsam vintan, vdntan pa att sitt barn skulle vakan upp igen. Detta var
pafrestande for fordldrarna och upplevelsen av att varken veta om operationen skulle bli
lyckad, eller om barnet skulle vakna upp igen, upplevdes som en pldgsam ovisshet (Bratt,
1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Mamman beskrev hur hon viskade till sitt cancersjuka
barn, som lag pa britsen, ridd och ovetandes om vad som skulle hdnda, att hon alltid kommer
att finnas hos honom och att hon dlskade Gver allt annat (Milton, 2011). Detta gjorde hon
trots sin ovisshet om hur operationen skulle fortskrida och sin ovisshet om barnets fortsatta
liv, for att formedla trygghet till sin son. (Milton, 2011). Nar fordldrarna fick beskedet att
deras barn fatt cancer, forknippade fordldrarna det genast med dod (Bratt, 1982). Men efter
ménga samtal med lékare forstod de att behandling &nnu var mojlig och uthérdade énda tills

det att alla tinkbara operationer och behandlingar hade natt ett slut (Milton, 2011). Denna
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upplevelse delgav fordldrarna som en avskyviard viantan och tanken av att aldrig veta hur
barnets prognos sdg ut och medfoérde en 6verhédngande och pafrestande ovisshet och plaga

(Milton, 2011).

Ndr vi kom tillbaka efter lungréntgen till avdelningen slutade Calle att
andas. Panik spred sig bdde hos oss och personalen. Men med hjdlp av

sug och mediciner hdamtade han sig igen (Milton, 2011, s. 57).

Stdandig oro

Foréldrarna upplevde en stindig oro i sin vardag av att leva med ett cancersjukt barn (Bratt,
1982; Milton, 2011;Ylander, 1982). Den stindiga oron beskrev fordldrarna ofta nér de
funderade pa om de skulle fa en framtid tillsammans med sitt barn. Skulle férdldrarna fa se
sitt barn leka och skratta. Oron var besténdig och fordldrarna beskrev denna kdnsla som
standigt aterkommande i de flesta situationer som de befann sig i. Nér fordldrarna satt vid sitt
barns sjukhussidng och ség sitt barn pldgas av sjukdomen, upplevde fordldrarna en stindig
oro, hur ska vi klara oss igenom denna hemska sjukdom. Forédldrarna beskrev upplevelsen av
oro varje gang de vistades pa sjukhusen, oron kléttrade pd sjukhusets viggar. Varje gang ny
information kom, unders6kningar skulle genomforas och diverse prover skulle tas, oroade
fordldrarna sig, dels over alla svar och dels hur deras barn skulle uthidrda alla undersékningar
och provtagningar. Allt detta upplevde férdldrarna som en orolig och plagsam tid eftersom
foréldrarna dven fick uthirda alla de gdnger de sdg sitt barn grata och skrika, vrida och vinda
sig, som ett svar pa att undersokningarna och provtagningarna ogillades av deras barn (Bratt,

1982; Milton, 2011; Ylander, 1989).

Varje gang satt jag vakande och rddd, ldngtande efter dig. Undrande
(Bratt, 1982, s. 36).

Upplevelsen av uppgivenhet

Ofta var de génger som fordldrarna upplevde uppgivenhet av att de inte kunna paverka sitt
barns svéra situation till det battre. Uppgivenheten medforde att fordldrarna kinde sig
fortvivlade och otaliga ganger brot de samman. Fordldrarna beskrev sig som otrostliga i

situationer dér de sag sitt barn lida.

Mdnniskor frdgade ofta hur jag orkade, hur vi orkade. Det var din kdrlek.
Det var den stora odndliga kdrlek vi bada kinde for dig! (Bratt, 1982, s.
38).
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Fordldrarna beskrev dven vikten av att hjdlpa, stétta och ta hand om varandra, for att kunna
finna ork. Forédldrarna beskrev att orken behdvdes for att inte visa sin frustration och sin
fortvivlan av sin uppgivenhet, till det cancersjuka barnet (Bratt, 1982; Milton, 2011;Ylander,
1989). Frustrationen gick ut 6ver vardpersonalen da fortvivlan och uppgivenheten var sé pass
pataglig att bagaren rann ¢ver. Fordldrarna upplevde dven en otillrdcklighet som fordlder som
medforde kdnslan av uppgivenhet. Otillrdckligheten upplevdes av att inte finnas till och riacka

till, for 6vriga syskon till det cancersjuka barnet (Milton, 2011; Ylander, 1989).

Otaliga var de ganger jag fortvivlade och kdnde att jag inte orkade mer.
Men jag fortsatte dnda varje dag (Bratt, 1982 s. 38).

Fordldrarna upplevde kinslan av hopploshet, som visade sig genom fortvivlan. Fordldrarna

kunde ofta kénna sig otillrdckliga i denna pafrestande livssituation som de befann sig i (Bratt,

1982; Ylander, 1989).

Upplevelsen av hopp om tillfriskande

Fordldrarna levde 1 en stindig forhoppning om att deras cancersjuka barn skulle bli battre. Ett
stdndigt hopp fanns dven om att barnet skulle bli friskt fran sin sjukdom (Bratt, 1982;
Ylander, 1989). Alla stunder da det cancersjuka barnet kdnde sig piggare, lekte och log mot
forildrarna, kiinde forildrarna att det gick framat (Ylander, 1989). Aven da det gick framét,
beskrev fordldrarna att de upplevde det som att tiden stod stilla. De var glada for det lilla och
levde stdndigt pa hoppet (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Vidare framkom det att fordldrarna var
beredda pa att offra allt for att deras barn skulle kunna {4 en framtid. De var férvanade 6ver
att de sjélva kunde tro och hoppas p att deras barn, trots sin sjukdom hade en framtid. Aven

da levde de stindigt med hoppet inom sig (Bratt, 1982; Milton, 2011).

En glidje spred sig i rummet och det kdnde han nog och fortsatte att
forséka vinda huvudet och soka 6gonkontakt med oss. De kan tyckas
mdrkligt for utomstdende men for oss var det ett steg framdt... Han klarar

detta (Milton, 2011, s. 49).

Hopp och gldidje
Foréldrarna delgav de stunder nér det cancersjuka barnet sprudlade av glddje och lekfullheten
flodade. Detta gjorde att fordldrarna i sin tur kunde kinna hopp och glddje. Forédldrarna kunde

dven uppleva hopp, trots att de befann sig i en sddan pafrestande livssituation, dir deras barn

19



drabbats av cancer. Fordldrarna upplevde att hoppet levde tyst och stindigt inom dem (Bratt,
1982; Ylander, 1989). Varje litet besked som inte var ett steg bakat, resulterade 1 att
foréldrarna upplevde ett hopp inom sig. Hoppet visade sig genom glddje och tacksamhet for
barnets tillfélliga tillfrisknande. Fordldrarna beskrev att trots att allt gick mycket sakta sa gick
det framat och de sag ett hopp om tillfrisknande (Bratt, 1982; Milton, 2011;Ylander, 1989).
Varje gang fordldrarna tillsammans med det cancersjuka barnet fick tillfalle att komma hem,

piggnade barnet till och glddjen spred sig fran barnet till fordldrarna (Milton, 2011).

Men sd en natt vicktes jag av en sjukskoterska som sa, att nu vill Calle ha
sin mamma. Kdénslan av att han behovde mig vdarmde i mitt hjdrta och

tararna foll (Milton, 2011, s. 50).

Upplevelsen av att njuta i hemmet

Fordldrarna belyste tiden av att f4 vara hemma med sitt cancersjuka barn som vérdefullt. De
upplevde tiden som skon och de njét av varje sekund de kunde vara i hemmet. De stunder
som foréldrarna, tillsammans med det cancersjuka barnet, fick komma hem ansigs som
mycket betydelsefulla och lyckliga och de nj6t for fullt. Fordldrarna beskrev att vérdet av att
de fick vara hemma, var av mycket stor betydelse nér livets sista dagar ndrmade sig (Bratt,
1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Forildrarna tog varje chans de fick att ta hem sitt barn
och @ven barnets onskan var att f komma hem. I hemmets trygga vra kunde det cancersjuka
barnet och deras fordldrar slappna av, kdnna ett lugn och det cancersjuka barnet piggnade till.
Vil hemma sprudlade glddje och skratt, dér kinde de sig trygga tillsammans (Bratt, 1982;
Milton, 2011; Ylander, 1989).

Men hem skulle vi och det med ilfart. Det mest fantastiska var att ndr vi

kom hem, dd var det som om Calle fick nya krafter (Milton, 2011, s. 52).

Fordldrarna gjorde allt for att minska tiden inne pa sjukhusen. Det var inte bara fordldrarna
som ville komma ifran sjukhusen, utan dven de cancersjuka barnen ville fa komma hem till
sitt eget rum och sina egna leksaker (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989).

Tiden pé sjukhuset upplevdes som péfrestande av fordldrarna (Bratt, 1982; Ylander, 1989).
De stindigt nya ansiktena som kretsade kring dem och deras cancersjuka barn pé de olika
sjukhusen, upplevdes av fordldrarna liknande en tunnelbanestation. Manniskor slussades ut
och in med olika arbetssysslor (Ylander, 1989). Forildrarna upplevde det pafrestande att ofta
behova byta sjukhus, avdelning och virdpersonal (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Fordldrarna
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belyste att tiden i hemmet skulle tas tillvara pa och de ville inte ga miste om den dyrbara och
betydelsefulla tiden som de kunde njuta av i hemmet tillsammans (Bratt, 1982; Milton, 2011;
Ylander, 1989).

Pa sa sdtt minimerar vi tiden inne pa sjukhuset, vi vinner tid, ty tiden vi
har till vart forfogande har plotsligt fatt nytt viirde. Vi har inte rad att
slosa (Ylander, 1989, s. 28).

Fordldrarna beskrev de ganger da de dntligen fick dka hem. Dér hoppades dem pd att fa
aterhdmta sig och de sag det betydelsefullt att hela familjen kunde vara tillsammans 1
hemmet. Detta upplevdes av fordldrarna vara av vikt och ett méste for att hdmta kraft, ork och
energi (Bratt, 1982: Milton, 2011: Ylander, 1989). Tiden hemma blev dessvirre knapp och de
fick dtervénda till sjukhuset, vilket medforde att fordldrarna fortfarande kénde sig orkeslosa
(Milton, 2011). Foréldrarna tog beslutet att ta hem sitt barn den gdngen d4 barnet var mycket,
mycket sjuk. Detta for att fa vara tillsammans med familjen. Dock gjorde detta att
komplikationer uppstod och pappan i familjen instruerades da i avancerade

omvardnadsatgérder for att kunna bland annat ge dropp till sitt barn i hemmet (Ylander,

1989).

En "home pump” dr som en liten ballong fylld med antibiotika som man
kopplar till port a carten och efter cirka 20 minuter har den tomts pa
grund av att det finns ett vakuum i denna och ndr man kopplar den till
port a carten sugs antibiotikan in i blodbanan i rdtt takt. Ganska
enastdende. Detta skulle han ha flera ganger om dygnet. Jag blev
instruerad hur jag skulle gora och det fungerade jdttebra hemma. Det var

sd skont att fa komma hem nu ndr han var sa pigg (Milton, 2011, s. 66).

Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med studien var att belysa fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn.
Kvalitativ metod ansdgs ldmpligt for att studera upplevelser och 1 foreliggande studie
studerades fordldrars upplevelser av att leva med ett cancerssjukt barn. Kvalitativ metod 1

form av analyskontext kan vara ett sitt att f4 svar pa en specifik upplevelse (Olsson &
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Sorensen, 2011). Att basera studien pa sjélvbiografiska bocker ansags vara studien till gagn.
Detta eftersom textmaterialet inte har tolkats eller granskats av nagon annan och ar dessutom
endast ord fran den som upplevt kdnslorna (Dahlberg m.fl., 2003). Forfattarna till
foreliggande studie ansag detta som betydelsefullt utifran syftet.

En annan form av kvalitativ metod kan vara empirisk studie. Forskningsetiska aspekter
foreligger dock, sdsom kunskapskrav, for att en empirisk studie ska fa genomforas (Olsson &
Sorensen, 2011). Forfattarna till foreliggande studie anser att de inte besitter den kunskap och
erfarenhet som krivs for att kunna utfora en sddan studie, da det kan anses vara ett kinsligt
omrade i en sddan svar situation som fordldrarna befinner sig i. En studie baserad pa
sjilvbiografiska bocker var darfor att foredra. En empirisk studie kan genomforas i1 from av
intervju (Olsson & Sorensen, 2011). Dock kan data anses gatt forlorat av att anvénda
sjalvbiografiska bocker, i jaimforelse med en empirisk studie. Detta eftersom nir empiriska
studier genomfors, kan frdgor och oklarheter bli besvarade, medan nér en metod baseras pa
sjidlvbiografiska bocker dr textmaterialet begrénsat. Detta kan 1 sin tur ha medfort att
upplevelser kan ha exkluderats. Vidare menar lagen om etikprovning av forskning som avser
méinniskor (SFS 2003:460) att avvdgning mellan utforandet av en empirisk studies risker och
kunskapsvinster maste stéllas 1 proportion till varandra (a.a.). Detta gjorde att forfattarna till
studien uteslot en empirisk studie eftersom riskerna antagligen skulle bli 6vervigande. Darfor
anser forfattarna att en litteraturstudie baserad pa sjdlvbiografiska bocker gjorde foreliggande

studie mer rittvis och svarade pa studiens syfte.

I foreliggande studie anvandes tre biografier dér upplevelserna visade sig likande hos
fordldrarna. Om fler bocker valts eller om studien skulle ha baserats pd vetenskapliga artiklar
skulle fordldrarnas upplevelser kunde vara fler &n de som framkommit av resultatet. Olsson
och Sorensen (2011) menar att en metod baserad pé vetenskapliga artiklar &ven kan lampa sig
vdl da ett specifikt fenomen ska studeras (a.a.). Dock anser forfattarna att de hade tillrackligt
med material for att kunna hantera den méngd information under tillgiven tidsperiod, vilket
gav studien ett tillforlitligt resultat. Sokningen av de sjélvbiografiska bockerna skedde enbart
1 Libris, hade s6kningen gjorts i fler databaser skulle urvalet kunnat bli storre och 1
foreliggande studie kan det anses att ytterligare biografier som svarade pa studiens syfte gatt
forlorade. Da sokningen av biografierna gjordes inkluderades inga begrénsningar pa
bockernas dlder. Biografierna som valdes var 25 och 32 &r gamla, vilket vidare kan diskuteras
och forfattarna till studien ansag att fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn

kan upplevas liknande nu som da. Redalli m.fl. (2005) menar att varden har utvecklats och
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stdndigt gar framéat och Breen (2006) hidvdar att trots att varden stindigt gar framat kan
fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn, 4nda vara densamma (a.a.). For att
starka resultatet utav tva relativt tidigt publicerade bocker, valde forfattarna till studien att
gora en manuell sokning. Denna biografi publicerades 2011 vilket pavisar att fordldrars

upplevelser ér liknande nu som da.

Ett inklusionskriterium var att forfattaren till boken skulle vara forélder till det cancersjuka
barnet. Forfattarna som skrivit biografierna var mammor till de cancersjuka barnen. Detta
anser forfattarna till studien kan ha paverkat resultatet positivt, detta for att mammor oftast
har léttare att delge sina kéinslor &n vad pappor har. Van Dongen — Melman m.fl. (1998)
menar att mammor har léttare for att sitta ord pa sina kénslor medan pappor i sin tur beskrivs
som mer indtvdnda och delger inte kénslor pad samma sitt. Papporna skriver oftast utifran

vardagen, vad som ska goras och vad som bor prioriteras (a.a.).

Den manifesta innehéllsanalysen som anvindes i studien var Graneheim och Lundmans
(2004) tolkning. Denna ansag forfattarna vara relevant och lattforstielig, men stundtals
ansags den svar att genomfora. Biografierna listes ett flertal gdnger var for sig for att sé fa
meningsenhet inte skulle gas miste om och Polit och Beck (2012) menar att genom att ga
tillbaka till originaltexten kan fakta som tidigare har missats aterfinnas (a.a.). Detta bidrog till
att tillforlitligheten for studiens resultat 0kade. Forfattarna anvénde sig av post it-lappar for
att skriva ner meningsenheter. Detta gjordes enskilt d& forfattarna inte ville paverka varandra
gillande vilka meningsenheter den andre tog ut, som annars skulle kunna skett genom
anvindning av markeringspennor eller fargpennor. Detta ansags i foreliggande studie vara ett
bra tillvigagangssiatt. Dérefter kunde post it-lapparna innehallande meningsenheter,
sidhidnvisning samt forfattare séttas upp pa plakat for att fa en 6verblick Gver all insamlad
data. Dérefter kunde en sammanstéllning goras och da meningsskiljaktigheter uppstod
diskuterades dessa tills enighet uppstod, dock forekom detta endast ett fital ganger. Vilket i
foreliggande studie ansags kunde vara bade positivt och negativt. Positivt genom att
forfattarna undkom konflikt gdllande om meningsenheten svarade pa syftet eller inte.
Negativa aspekter ansag forfattarna kunde vara dd samma meningsenheter togs ut, kunde
andra gé forlorade. Detta da det kan ha funnits meningsenheter som forfattarna inte lagt
maérke till och dirfor dr det av betydelse att alltid ga tillbaka till materialet och se dver

meningsenheterna dnnu en gang, for att pa s sitt minska risken att detta sker. Polit och Beck
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(2012) menar att en kvalitativ innehéllsanalys inte dr en linjar process utan att forfattarna hela

tiden fér gi tillbaka till den ursprungliga meningsenheten (a.a.).

Att kondensera meningsenheter ansdgs vara vikt da materialet kortades ner, men att
huvudsyftet bevarades. Att sétta en kod pé den kondenserade meningsenheten ansag
forfattarna gora materialet mer dvergripligt. Det som var svart att genomfora med
innehallsanalysen var att gé fran kod till underkategori till kategori utan att géra en egen
tolkning. Darfor lades det ner mycket tid pa analysforfarandet, for att gora sé fa tolkningar
som mojligt och halla sig sa textnéra som mojligt. Dessa steg genomfordes ett flertal ganger
for att pa sa sitt minska riskerna for att egna tolkningar gjordes och péverkade foreliggande
studies resultat. Forfattarna anser att valet av denna analysmetod trots svérigheter, ger ett

tillforlitligt resultat, da mycket tid och noggrannhet ligger bakom analysarbetet.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att belysa fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn.
Som sjukskoterska ér det av vikt att veta hur fordldrar upplever kénslor som uppstér av att
leva med ett cancersjukt barn, for att pa bésta sétt bemota dessa forédldrar. I resultatet
framkom det att fordldrarnas 6nskan var att fa komma hem. De upplevde hemmet som
mycket vérdefullt, for det var dér de kunde vara tillsammans som en hel familj. Dérfor ér det
av vikt att sjukskdterskan, eventuellt i samrad med ldkare, &r medvetna om fordldrarnas
behov och deras dnskemal for att kunna uppfylla 6nskan om att f4 vara hemma med sitt

cancersjuka barn.

Resultatet pavisar att fordldrar upplever kinslor som ovisshet, hjilploshet, uppgivenhet och
ett hopp om tillfrisknande samt att fa njuta av att vara hemma. Peek och Mazurek Melnyk
(2010) instaimmer med resultatet och menar att fordldrar till cancersjuka barn upplever manga
pafrestande kdnslor sasom hjéalpldshet, ovisshet, stress, dngest och att hemmet ar av stor
betydelse. Resultatet stirks av Wright m.fl. (2002) som menar att minniskor som lever i den
sjukes nérvaro ocksa kommer att pdverkas av pafrestande kédnslor. Darfor ar det av betydelse
att sjukskoterska har forstaelse for fordldrars upplevelser och lagger vikt pa att ge en
familjefokuserad omvérdnad si att sjukskdterskan ser till alla individer 1 familjen samt deras
enskilda behov (a.a.). Om sjukskoterskan kan erbjuda en familjefokuserad omvardnad kan
foréldrars péfrestande kénslor minskas. Detta genom att de har ndgon att prata med, som dven

kan erbjuda lampligt stdd och hjélp 1 denna specifika situation som de befinner sig. Eftersom
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att fordldrarna dr en del av en familj, berors inte fordldrarna utan dven varje enskild
familjemedlem paverkas av den hemska handelsen. Vidare kan ddrmed foraldrars upplevelser
och kénslor avspeglas i resten av familjen och enligt Wright m.fl. (2002) ses fordldrarna
oftast som familjens 6verhuvud (a.a.). Detta kan medfora att 4ven syskon paverkas av
fordldrarnas pafrestande kadnslor (Svavarsdottir-Kolbrun, 2005). Syskon far alltsé dels
uppleva sitt syskon insjukna 1 en hemsk sjukdom, samtidigt som de ser sina fordldrar bryta
thop och kdmpa ihédrdigt varje dag. Detta kan sdledes vara pafrestande for syskonen vilket
medfor att dven de behdver stdd och hjilp i att hantera sina kinslor av att leva med ett
cancersjukt syskon (Svavarsdottir-Kolbrun, 2005). Fordldrarna kan d& undga kénslan av
otillracklighet for syskon och pé s& vis minska fordldrarnas pafrestande kdnslor. Genom att
foréldrars péfrestande kénslor minskas, kan detta gynna hela familjen dér hopp och ork skulle

kunna bli mer framhévande 4n kénslor som hopploshet och hjilpldshet.

Vidare pévisar resultatet att fordldrarna kénde hjélploshet av att inte kunna paverka sitt barns
sjukdomstillstdnd. Att se sitt barn behdva genomgé alla behandlingar och biverkningar
cancern forde med sig, ansdg fordldrarna var mycket pladgsamt. Hjilplosheten medforde att
fordldrarna upplevde en kénsla av otillrdcklighet. Machado da Silva m.fl. (2010) menar att
fordldrar till ett cancersjukt barn dven kan kédnna sig otillridckliga som fordldrar. Detta
eftersom foréldrarna har flera dtaganden i vardagen, sasom tvitta, stida laga mat och skota
om Ovriga familjemedlemmar (a.a.). Sdledes behdver fordldrar hjélp att hantera sina kénslor
som uppstar av att leva med ett cancersjukt barn. Far de hjidlp med att hantera sina kinslor
kan de lattare orka med dagliga sysslor d& de mér bittre. Det dr av stor betydelse for

fordldrarna att erbjudas stod och hjélp med att hantera sina kéanslor.

I resultatet framkom det att fordldrarna kdnde en panik och rédsla av att forlora sitt barn i
cancer. Schweitzer m.fl. (2011) menar att manga forildrar kan forknippa cancer med dod,
vilket kan framkalla kdnslor som just riddsla och den stindiga ovissheten av att inte veta
upplevde fordldrarna som pldgsamt. I resultatet framkom det att fordldrarna kinde en
ovisshet av att inte veta om deras barn skulle f4 en framtid. Ovissheten beskrevs 1 resultatet
som en Overhdngande plaga av att aldrig veta och detta stimmer vil 6verrens med Kars m.fl.
(2011) som menar att framtiden kan upplevas gé forlorad, da ens barn insjuknat i cancer

(a.a.). Vidare menar 4ven Woodgate (2006) att livet aldrig kommer bli detsamma som forut

(a.a.).
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Resultatet pavisade att fordldrarna upplevde beskedet, av att sitt barn fatt diagnosen cancer
som overkligt men att efter en tid borjade fordldrarna att forsté sitt barns sjukdom. Van
Dongen — Melman m.fl. (1998) menar vidare att beskedet fordldrarna far, kan medfora att
fordldrarna kan forneka sitt barns sjukdom. Cullberg (2003) menar att fornekelse dr den
reaktion som infinner sig i krisens forsta fas, det vill sdga chockfasen, som uppkommer av att
fa ett hemskt besked eller av en viss hindelse. Beckstrand m.fl. (2010) anser att nir fordldrar
far beskedet att sitt barn fatt cancer, dr detta en hemsk hiandelse for fordldrarna. Fletcher
(2011) menar vidare att leva med ett barn som insjuknat i cancer &r en av de mest hemska

upplevelser en familj kan behdva uthirda (a.a.).

Resultatet pavisar att fordldrarna upplevde en uppgivenhet av att inte kunna péverka sitt barns
svara situation, vilket gjorde att de stundtals tappade sin ork och kénde sig hoppldsa.
McGrath, Paton och Huff (2004) instimmer med resultatet som menar att foraldrar ofta kan
kdnna trotthet och oro (a.a.). Det framkom dven att fordldrarna kdnde sig fortvivlade 6ver den
situation de befann sig i, vilket ddrmed gav upphov till en kénsla av uppgivenhet. Detta
stimmer overens med Machado da Silva m.fl. (2010) som menar att fordldrarna ofta kan
kdnna sig hjdlplosa, dé deras barn drabbats av cancer och vidare kan detta medfora att

fordldrarna kan kdnna sig frustrerade dver att inte kunna paverka situationen (a.a.).

I resultatet framkom det att fordldrar hade hopp om tillfrisknande. Varje gang ett besked gavs
som inte var ett steg bakat, upplevde fordldrarna som ett steg i ritt riktning. De upplevde ett
hopp om sitt barns tillfrisknande. De Graves och Aranda (2005) menar att det &r
betydelsefullt att sjukskoterskan ska kunna uppmuntra fordldrarna till att kéinna hopp. Detta
for att hoppet anses ha stor betydelse for fordldrarnas vilmaende (a.a.). Resultatet visade pa
att fordldrarna kunde kénna hopp och glddje fran det cancersjuka barnet. Detta da barnet
stundtals piggnande till och log, skrattade och lekte. Vidare férde barnet denna kraft och
energi till fordldrarna. Van Dongen — Melman m.fl. (1998) menar att barnets gliddje och skratt

kan bidra till att fordldrar far ny ork och energi (a.a.).

Resultatet pavisar att fordldrarna upplevde tiden hemma som betydelsefull. Varje géng
fordldrarna och det cancersjuka barnet fick mojlighet att komma hem, bort fran
sjukhusmiljon, kunde de njuta och ha det skont. Resultatet visade pé att det var i hemmet som
det cancersjuka barnet piggnade till. Barnet kunde dntligen fa leka med sina egna leksaker

och vara 1 sitt egna rum. Resultatet pavisar att fordldrarna kunde hamta kraft och energi i
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hemmet, dir hela familjen kunde vara tillsammans. Beckstrand m.fl. (2010) belyser att
majoriteten av cancersjuka barn som dor, dor pa sjukhus. Detta trots att de cancersjuka
barnens Onskan dr att fa do 1 hemmet, vilket dven var fordldrarnas 6nskan. De belyser dven
vikten av att 4 komma hem och fa ny ork och energi (a.a.). Tiden d& ett cancersjukt barn och
deras fordldrar kan vara i hemmet tillsammans, kan upplevas som mycket vardefullt for
fordldrarna (Quinn & Bailey, 2011). Som sjukskdterska dr det av betydelse att lyssna pa
fordldrarnas och familjens behov och 6nskemél (Beckstrand m.fl., 2010). Wright (2002)
menar att sjukskdterskan ska kunna erbjuda en familjefokuserad omvérdnad. Detta genom att
vara insatt inte bara 1 fordldrars upplevelser utan dven i familjens upplevelser av att leva med
ett cancersjukt barn. Eriksson (1991) menar att varje ménniskas upplevelser ar ens egen och
kan séledes inte forstas eller tolkas fullt ut av ndgon annan (a.a.). Det dr darfor av betydelse
att sjukskoterskan dgnar egentid till varje individ i familjen eftersom varje enskild
familjemedlem kan behdva stdd och hjélp 1 att hantera sina kédnslor av att leva med ett

cancersjukt barn.

Slutsats

Det upplevs mycket pafrestande att vara forélder till ett cancersjukt barn. Fordldrar upplever
kanslor som hjdlploshet, ovisshet och uppgivenhet av att inte veta hur det cancersjuka barnet
paverkas av sin sjukdom och av att inte veta prognosen for barnet. Samtidigt upplever
foréldrarna kénslor som hopp om att barnets skulle tillfriskna och upplevelsen av att {4 njuta i
hemmet var av stor betydelse. Detta resulterade i att fordldrarna stindigt behdvde befinna sig
mellan hopp och fortvivlan. Eftersom foréldrar &r en del av en familj bor en familjefokuserad
omvardnad kunna erbjudas av sjukskoterskan. Lampligt stod och hjilp fran sjukskdterskan
kravs da fordldrarna behdver hjédlp med att hantera sina pafrestande kanslor i den nya
tillvaron. Resultatet av studien kan siledes ge en dkad forstielse for hur fordldrar upplever
hur det ar att leva med ett cancersjukt barn. Detta kan 1 sin tur bidra till en 6kad forstéelse hos
sjukskoterskan 1 motet med dessa fordldrar for att kunna tillgodose deras behov. Tamligen har
fa studier gjorts som beskriver fordldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn och
dérfor kan det vara betydelsefullt med vidare forskning inom omradet for att pd sé satt oka

kunskapen.
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Sjalvstandighet

Artikelsokningen till studiens bakgrund gjordes var och en for sig. Dérefter gick Anna och
Isabella igenom artiklarna gemensamt for att fa en likvérdig helhetssyn av artiklarnas syfte
och resultat. Sedan gjordes en gemensam sammanstillning.

Sokningen av de sjdlvbiografiska bockerna gjordes gemensamt pa Blekinge Tekniska
Hogskolas bibliotek. Bockerna ldstes sedan sjélvstandigt och var och en tog ut sina egna
meningsenheter som sedan diskuterades och sammanstilldes gemensamt av forfattarna.
Kandidatarbetets delar sdsom inledning, bakgrund, metod, resultat, metoddiskussion och
resultatdiskussion skrevs gemensamt. Sammanstéllningen av studiens analys gjordes

gemensamt och utav sammanstillningen framkom resultatet. Detta for att bade Anna och

Isabella skulle f4 inflytande och storre forstaelse, det vill séiga en helhet av studien. Aven text

och sprak ville forfattarna sammanfoga for att 1dsningen ska underlattas for ldsaren. Ett gott

samarbetsklimat har infunnit sig genom kandidatarbetets gang.
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