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Sammanfattning 
 
Bakgrund: Att vara förälder till ett cancersjukt barn kan upplevas ansträngande för 
föräldrarna. Detta på grund av att föräldrarna kan uppleva bland annat stress, osäkerhet och 
ångest. Det är inte bara rollen som förälder, utan dagliga sysslor, arbete och eventuella 
syskon som ska tas om hand. Få studier har belyst hur föräldrar upplever att leva med ett 
cancersjukt barn. Genom att belysa föräldrarnas upplevelser kan förståelsen för föräldrars 
upplevelser i sin tur bidra till en ökad förståelse hos sjuksköterskan i mötet med föräldrar till 
ett cancersjukt barn.  
Syfte: Syftet var att belysa föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn. 
Metod: Kvalitativ litteraturstudie, baserad på tre självbiografiska böcker. Graneheim och 
Lundmans (2004) beskrivning av en manifest innehållsanalys har använts.  
Resultat: I resultatet framkom det fem kategorier och tre underkategorier. Resultatet visar att 
föräldrarna upplevde hjälplöshet, ovisshet och uppgivenhet. Föräldrarna upplevde även hopp 
om tillfriskanande och resultatet belyser även hemmets betydelse. Dessa kategorier bildade 
temat: upplevelsen av att ständigt befinna sig mellan hopp och förtvivlan.  
Slutsats: Föreliggande studie ger en ökad förståelse för hur föräldrar upplever att leva med 
ett cancersjukt barn. Denna studie ger förhoppningsvis en ökad förståelse av föräldrars 
upplevelser, som sjuksköterskan kan ta med sig i mötet med föräldrar till ett cancersjukt barn. 
Sjuksköterskan ska kunna utgå ifrån en familjefokuserad omvårdnad i mötet med föräldrarna 
och den drabbade familjen.  
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Inledning 
När ett barn insjuknat i cancer är det inte bara barnet som lever med cancerdiagnosen, utan 

även deras föräldrar kommer att påverkas känslomässigt (Peek & Mazurek Melnyk, 2010). 

Vårdandet av ett barn som insjuknat i cancer kan anses vara ansträngande för föräldrarna 

(Quinn & Bailey, 2011). Föräldrarna kan uppleva situationen som ansträngande eftersom 

känslor som stress, ångest, rädsla samt depression kan uppstå av att leva med ett cancersjukt 

barn, då diagnosen cancer inte tidigare varit en del av föräldrarnas vardag (Peek & Mazurek 

Melnyk, 2010). Att vara förälder till ett cancersjukt barn kan således medföra att olika 

påfrestningar uppstår i vardagen, eftersom föräldrarna både ska vara förälder till det 

cancersjuka barnet samt vara förälder 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 uppstå av att leva med ett cancersjukt barn (Kars, Grypdonck & Van Delden, 2011). Peek 

och Mazurek Melnyk (2010) anser att få studier har belyst föräldrars upplevelser av att leva 

med ett cancersjukt barn. Därför anses det finnas ett behov utav mer forskning inom ämnet 

(De Graves & Aranda, 2005). Quinn och Bailey (2011) menar i sin tur att tidigare studier 

inom det berörda ämnet endast belyst medicin och teknik (a.a.). Genom att belysa föräldrars 

upplevelser kan det bidra till en ökad förståelse hos sjuksköterskan i mötet med dessa 

föräldrar. Detta kan vidare hjälpa föräldrarna till en lättare hantering av att leva med 

känslorna som kan uppstå av att leva med sitt cancersjuka barn. 

Bakgrund 
Allmänt om cancer  
Socialstyrelsen (2014) poängterar att forskning kring cancer ständigt går framåt (a.a.). 

Talbäck, Hakulinen och Stenbeck (2008) menar att de personer som idag lever med 

diagnosen cancer ökar, samtidigt som antalet personer med nydiagnostiserad dödlig cancer 

minskar. Minskningen av antalet personer som nydiagnostiserats med cancer beror dels på 

framgångsrika behandlingsmetoder och dels genom tidig upptäckt av cancer. Trots detta 

menar Schweitzer, Griffiths och Yates (2011) att föräldrar ofta förknippar cancer med död 

(a.a.). Detta kan leda till att föräldrarna ständigt oroar sig över barnets chans att överleva sin 

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

I Sverige får cirka 300 barn varje år någon form av cancersjukdom (Kogner m.fl., 2008). 

Enligt UNICEF (2013) räknas personer upp till 18 år som barn (a.a.). I denna studie syftar 

begreppet barn i samstämmighet till UNICEFs angivna åldersgrupp. Kogner m.fl. (2008) 

menar att orsaken till att barn insjuknar i cancer oftast är okänd. Faktorer som kan anses ha en 

mer eller mindre betydande roll för uppkomsten av cancer är genetiska faktorer och yttre 

faktorer som miljö och livsstil. Kogner m.fl. (2008) menar att barncancerformer oftast anses 

som mer aggressiva och snabbväxande. Den främsta behandlingsmetoden är cytostatika, ofta 

kombinerad med kirurgi och/eller strålbehandling (a.a.). Att vara förälder till ett cancersjukt 

barn som ska genomgå påfrestande behandlingar som dessutom kan ge hemska biverkningar, 

kan upplevas känslomässigt påfrestande för föräldrarna (Van Dongen – Melman m.fl., 1998). 

Idag överlever ca 75 % barn sin cancersjukdom (Kogner m.fl., 2008).  Överlevnaden för barn 

med cancer har förbättrats dramatiskt under de senaste tre decennierna (Schweitzer m.fl., 

2011). Föräldrarna lever trots detta med en ständig oro över sitt barns chanser till överlevnad 

av sin sjukdom (Schweitzer m.fl., 2011). Schweitzer m.fl. (2011) menar att trots förbättrade 

chanser till överlevnad, är det fortfarande en förödande diagnos för familjemedlemmarna, 

vilket kan göra att familjen inte längre kan leva som de tidigare har gjort (a.a.). 

Leukemi är en av de vanligaste cancerformerna hos barn (Redalli, Laskin, Stephens, 

Botteman & Pashos, 2005). Björk (2009) menar att leukemi utgör ca 40 %, hjärntumörer 30 

% samt att andra maligna tumörer utgör ca 30 % av de fall hos barn som insjuknar i cancer. 

Leukemi uppstår oftast i åldrarna två till sex år och det innebär att det sker en onormal 

tillväxt av ofärdiga celler i benmärgen. Redalli m.fl. (2005) menar att vanliga symtom kan 

vara trötthet, blekhet, blåmärken samt smärta i benen (a.a.). Symtom för hjärntumörer beror 

på var tumören är belägen i hjärnan, men de vanligaste symtomen är illamående, 

balanssvårigheter, synrubbningar och epileptiska anfall (Björk, 2009). Andra maligna 

tumörer som förekommer hos barn kan bland annat vara neuroblastom och osteosarkom 

(Björk, 2009). Kogner m.fl. (2008) beskriver neuroblastom som den vanligaste maligniteten 

för spädbarn och är en tumör i synaptiska nervsystemet. Vanliga symtom kommer från 

andningsvägar, tarm och urinvägar. Vidare menar Kogner m.fl. (2008) att osteosarkom 

innebär cancer i skelettet och är vanligt förekommande under tonåren. De vanligaste 

symtomen är oftast smärta som uppkommer under tumörbildningen och infinner sig även i 

vila (a.a.). Föräldrars upplevelser av att se sitt barn genomgå dessa omfattande 

ingrepp/behandlingar kan medföra en känsla av skräck, rädsla och lidande (De Graves & 

Aranda, 2005). Beckstrand, Rawle, Callister och Mandleco (2010) belyser att föräldrarna 
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upplever det svårt att veta vilka val av behandling och diverse beslut som ska tas kring 

barnet. Detta eftersom det kan vara svårt att veta barnets önskan, dessutom kan det vara svårt 

för föräldrarna att se sitt barn behöva lida samt att behöva se sitt barn smärtpåverkat. 

Bestämmelserna vad gäller hjärt- och lungräddning vid ett eventuellt hjärtstopp, om 

återupplivande läkemedel ska ges eller om intubering är aktuell, ses som ansträngande val av 

föräldrarna (a.a.). 

  

När ett barn insjuknar i cancer kan detta medföra att föräldrarna upplever att livet inte längre 

är det samma som tidigare på grund av den specifika cancerns symtom (Woodgate, 2006). 

Föräldrarna kan uppleva barnets sjukdom och dess symtom samt biverkningar av 

behandlingen och själva cancern, som en fasansfull mardröm (Woodgate, 2006). Föräldrar 

kan även uppleva känslan av ovisshet om det cancersjuka barnet prognos och framtid 

(Woodgate, 2006). 

 

De Graves och Aranda (2005) menar att föräldrar som lever med ett cancersjukt barn inte kan 

påverka cancern och dess biverkningar samt vilka biverkningar behandlingarna kan ge. 

Vidare menar Quinn och Bailey (2011) att leva med ett cancersjukt barn kan medföra 

förändringar i vardagen (a.a.). Ett barn som insjuknat i cancer har en ökad 

infektionskänslighet på grund av att immunförsvaret rubbas (Kogner m.fl., 2008). Detta kan 

göra att han/hon har svårt att vistas bland folkmassor, som vidare leder till att barnet isoleras 

vilket kan medföra att vardagen inte längre ser ut som den tidigare gjort för föräldrar till ett 

cancersjukt barn (Kogner m.fl., 2008). Föräldrarnas vardag kan vidare upplevas emotionellt 

påfrestande på grund av att det cancersjuka barnet kan se avmagrat ut, som är till följd av den 

minskade aptit som följer cancerns symtom (De Graves & Aranda, 2005). En annan aspekt är 

den orkeslöshet som även den är till följd av cancern. Föräldrarna kan även uppleva 

emotionella påfrestningar av att det cancersjuka barnet gråter otröstligt orsakat av smärtan 

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

Familjen  
Människor som bryr sig om varandra och som har samhörighet till varandra, definieras som 

en familj (Wright, Watson & Bell, 2002). En familj innebär en grupp människor som av 

starka emotionella band binds samman, där ett ömsesidigt engagemang finns. En familj bildar 

ett system där varje individ upplever sjukdom/ohälsa på olika sätt (Wright m.fl., 2002). 

Denna studie kommer att belysa föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn, 
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som också är en del av familjen. Wright m.fl. (2002) menar att inom familjen och mellan 

familj och sjuksköterska är det viktigt med en god kommunikation, detta för att 

familjemedlemmar ska våga öppna sig och delge sina upplevelser till sjuksköterskan för att 

han/hon i sin tur ska kunna erbjuda den hjälp som familjen behöver när de lever med ett 

cancersjukt barn (a.a.). Detta innebär att varje familjemedlem ska ses som en enskild individ 

och ges hänsyn till. Därmed bör familjefokuserad omvårdnad kunna erbjudas av 

sjuksköterskan, för att minska familjens lidande av att leva i samhörighet med någon som 

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

 

Föräldrar kan uppleva det värdefullt att få vara i hemmet, istället för att vara på sjukhus 

(Quinn & Bailey, 2011). Beckstrand m.fl. (2010) belyser således betydelsen av att vården i 

hemmet fortsätter att utvecklas (a.a.). Föräldrar kan känna ett behov och ett måste av att 

återvända till sjukhusen då de kände större tillit till sjukhuspersonalen, än till den vård som 

fanns att tillgå i hemmet (Knapp m.fl., 2011). Vidare menar Beckstrand m.fl. (2010) att 

majoriteten av barn med cancer fortfarande dör fortfarande på sjukhus, trots att föräldrarnas 

önskan var att barnet skulle dö i hemmet (a.a.). Föräldrarna tvingades därmed att leva i ett 

ständigt pendlande mellan hemmet och sjukhusen, där föräldrarna strävade efter att få komma 

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

 

Föräldrar till ett cancersjukt barn kan uppleva känslan av otillräcklighet i sin föräldraroll, på 

grund av att orken och tiden inte räcker till. Det kan således innebära att ytterligare ett 

lidande uppstår i en redan lidande familj (De Graves & Aranda, 2005). Föräldrar till ett 

cancersjukt barn kan uppleva att såväl dagliga sysslor i hemmet som tid och engagemang till 

övriga syskon, kan bli lidande eller åsidosatta (Svavarsdottir-Kolbrun, 2005). Föräldrarna kan 

därmed emellertid uppleva dessa åtagande som omöjliga att orka med (Schweitzer m.fl., 

2011). Att leva i samhörighet med ett barn som drabbats av cancer, kan innebära att föräldrar 

och likaså att syskon ska behöva se sitt barn eller sitt syskon lida (Kars m.fl., (2011). 

Lidandet inkräktade vidare på föräldrarnas ork, orken att leva upp till de normer och de 

förväntningarna allmänheten ställde på en föräldraroll (Kars m.fl., (2011). Föräldrarna delgav 

den villkorslösa kärlek de hade till sitt cancersjuka barn, som fick föräldrarna att hitta ork och 

kämpa vidare varje dag (Kars m.fl., 2011). 
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Att vara förälder till ett cancersjukt barn 

Upplevelsen av att vara förälder till ett cancersjukt barn kan medföra att olika känslor uppstår 

såsom stress, ångest och depression (Peek & Mazurek Melnyk, 2010). Eriksson (1991) menar 

att varje människas upplevelser är hennes eller hans egna och kan inte fullt ut tolkas eller 

förstås av någon annan. Varje människa har en egen självmedvetenhet och människans egen 

grad av självmedvetenhet ligger till grund för hur upplevelser upplevs. Eriksson (1991) 

menar vidare att en upplevelse kan upplevas olika beroende på vilka erfarenheter och 

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

 

Att vara förälder till ett cancersjukt barn kan även äventyra deras relation, det vill säga 

föräldrarna emellan. Föräldrarnas relation sinsemellan kan försvagas av att leva med ett 

cancersjukt barn, detta genom att bland annat kommunikationsproblem, brist på 

samstämmighet mellan föräldrarna, brist av självkänsla och social interaktion kan uppstå 

(Machado da Silva m.fl., 2010). Föräldrarnas relation sinsemellan kan således påverkas 

negativt vilket i sin tur kan medföra att negativa känslor förs vidare till det cancersjuka barnet 

(Kars m.fl., 2011). Sjuksköterskan kan därför ha en betydande roll för föräldrarna som bör få 

stöd och hjälp med att hantera sina känslor gällande sin relation och av att leva med ett 

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

 

När ett barn får diagnosen cancer, kan detta upplevas som en chock då beskedet ofta är 

oväntat för föräldrarna (Van Dongen – Melman m.fl., 1998). Upplevelsen av beskedet kan 

även medföra känslan av att världen rasar samman. Den chock som infinner sig till följd av 

av det hemska beskedet menar Van Dongen – Melman m.fl. (1998) kommer finnas hos 

föräldrarna ett tag efter det att beskedet gavs till dem. Vidare menar Van Dongen – Melman 

m.fl. (1998) att information efter beskedet bör vara sparsam till föräldrarna eftersom att de 

kan ha svårt att ta in mer information angående barnets sjukdom när de befinner sig i chock 

(a.a.). 

 

Föräldrarna kan därefter förneka det hemska beskedet. Föräldrarna kan känna, kan detta vara 

möjligt, sånt händer andra, inte oss och började förnekade cancerdiagnosen (Van Dongen – 

Melman m.fl., 1998). Livet upplevs plötsligt få en ny vändning för föräldrarna och för en del 

föräldrar innebär det att de inte längre kan se framåt på barnets eventuella framtid. 

Föräldrarna valde istället att lägga fokus på nuet och tog en dag i sänder (Van Dongen – 

Melman m.fl., 1998). Föräldrar kan vidare känna att framtiden gått förlorad av att inte längre 
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kunna få uppleva sitt barns första skoldag eller sitt barns första kärlek (Kars m.fl., 2011). 

Vidare kan föräldrars upplevelser av att deras barn insjuknat i cancer ofta medföra en 

fruktansvärd känsla då många föräldrar förknippar cancer med död (Schweitzer m.fl., 2011). 

Trots den goda prognos som idag finns för barn med cancer, kan det vara känslomässigt 

traumatiserande för föräldrarna (Machado da Silva m.fl., 2010). Därför kan föräldrarna 

behöva hjälp med att hantera sina känslor som kan uppstå av att leva med ett cancersjukt barn 

(Machado da Silva m.fl., 2010). Sjuksköterskan kan då vara betydelsefull när det gäller stöd 

och hjälp av hantering av dessa känslor, eftersom sjuksköterskan är den resurs som finns att 

tillgå inte bara på sjukhus utan även i hemmet (Machado da Silva m.fl., 2010). 

Sjuksköterskans roll  
I kompentensbeskrivningen för legitimerade sjuksköterskor framgår det att sjuksköterskan 

bör ha ett gott förhållningssätt som bygger på hur bemötande och agerande bör vara i en viss 

situation (Socialstyrelsen, 2005). Beckstrand m.fl. (2010) menar att föräldrarna och 

sjuksköterskan bör ha ett förhållningssätt som bygger på kommunikation och tillit. Nielsen, 

Kai, Mac Arthur och Greenfield (2010) menar att känslan av otrygghet och otillräcklighet kan 

uppkomma hos sjuksköterskor i samband med att ge vård till cancersjuka barn. 

Sjuksköterskan kan känna sig otillräcklig på grund av att de besitter otillräcklig kundskap om 

barn med cancer samt om föräldrars känslor av att leva med ett cancersjukt barn (a.a.). 

Föräldrarna blir barnets översättare och är de som förstår barnet bäst (Wright m.fl., 2002). 

Vidare menar Pöder ochVon Essen (2009) att föräldrar kan uppleva att sjuksköterskan 

saknade kundskap om medkänsla och känslomässigt stöd, då sjuksköterskan ofta hade en 

stressig arbetsmiljö och lägger fokus på behandling och på att bota sjukdomen (a.a.). Med en 

större förståelse för föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn, kan detta öka 

sjuksköterskans förståelse i mötet med deras föräldrar för att kunna tillgodose deras behov 

(Quinn & Bailey, 2011). Beckstrand m.fl. (2010) menar att det är av stor vikt att 

sjuksköterskan kan förmedla trygghet och lugn till föräldrarna (a.a.). Detta eftersom 

föräldrarna kan uppleva att det är svårt att hantera känslor som ångest, stress och osäkerhet 

som kan uppstå av den jobbiga situation de befinner sig i (Machado da Silva m.fl., 2010). En 

trygg sjuksköterska är därför i enlighet med Socialstyrelsens kompetensbeskrivning (2005) 

önskvärd och det är därför av stor vikt att sjuksköterskan besitter den kompetens som 

förväntas av han/hon i mötet med dessa föräldrar.  
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Denna studie syftar till generella platser, såsom på sjukhus, utanför sjukhus, i hemmet och på 

vårdhem/boende, där sjuksköterskan kan tänkas möta föräldrar som lever med ett cancersjukt 

barn. 

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

Metod 
För att besvara studiens syfte ansågs det fördelaktigt att använda en litteraturstudie med 

kvalitativ ansats. Självbiografiska böcker har använts och utifrån de samlades data berörande 

föräldrars upplevelser. Självbiografiska böcker/livsberättelser menar Dahlberg, Segersten, 

Nyström, Suserud och Fagerberg (2003) är till fördel då mänskliga upplevelser ska studeras 

(a.a.). För att kunna undersöka ett fenomen har en litteraturstudie använts, som Olsson och 

Sörensen (2011) menar ligger till grund för att samla data från tidigare gjorda studier kring 

det valda ämnet (a.a.). Studiens ansats syftade till att få ett helhetsintryck av upplevelser 

utifrån mänskliga händelser. Willman, Stoltz och Bahtservani (2006) beskriver en sådan 

ansats som kvalitativ. Polit och Beck (2012) menar vidare att kvalitativa studier medför en 

djupare förståelse av en människas känslor och upplevelser. 

Datainsamling och urval 
Sökningen av de självbiografiska böckerna skedde i Blekinge Tekniska Högskolas databas, 

som använder sig utav Libris, som är en nationell söktjänst. Sökorden som användes var 

barn, biografi, cancer, föräldrar och upplevelser. Dessa sökord valdes utifrån syftet för att 

belysa föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn. Inkulsionskriterierna för 

denna studie var biografier skrivna på svenska, detta för att undvika eventuella språkliga 

missförstånd. Cancersjukt barn 0-18 år valdes då det enligt UNICEF (2013) är personer upp 

till 18 år som räknas som barn (a.a.). Författaren till boken skulle vara förälder till det 

cancersjuka barnet. Det cancersjuka barnet skulle inte vara multisjukt, skulle andra 

sjukdomar vägas in skulle inte resultatet svara på studiens syfte. Olsson och Sörensen (2011)  

menar att inklusionskriterium bör finnas för att urval ska kunna stämma överens med studiens 

syfte (a.a.).   
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Tre sökningar gjordes (se tabell 1), varav den första sökningen gav noll träffar. Andra 

sökningen gav sex träffar, där tre böcker inte kunde inkluderas då de inte fanns att låna på 

Blekinge Tekniska Högskolas Biliotek samt resterande tre exkluderades då de inte svarade på 

studiens syfte. Den tredje sökningen gav19 träffar. En bok exkluderades på grund av att den 

var en dokumentär. Ytterligare 12 böcker exkluderades då de inte fanns att låna på 

biblioteket. Ännu en bok exkluderades då författaren inte var förälder till det cancersjuka 

barnet och en bok exkluderades då den var skriven på engelska. Från sökningen återstod fyra 

biografier som ögnades igenom. Två av dessa biografier exkluderades då de inte svarade på 

studiens syfte. De resterande biografierna stämde överens med studiens inklusionskriterium 

och syfte och har använts i denna studie.  

 

En manuell sökning gjordes ytterligare då biografierna kan anses ha en tämligen hög ålder. I 

den fjärde sökningen gjordes avgränsningarna under ”avgränsa träffmängd”. Under fliken 

”bibliotek” avgränsades sökning till Blekinge Tekniska Högskola, under fliken” typ” skedde 

en avgränsning till endast böcker, under fliken ”språk” valdes svenska och under fliken ”år” 

valdes sökningar endast år 2011. År 2011 valdes för att det var den senaste publicerade 

boken. Sökningen gav två träffar, varav en bok inte svarade på studiens syfte och den andra 

boken stämde överens med inklusionskriterierna och syftet till studien.  

 
Tabell 1 Tillvägagångssätt, sökning i sökmotorn Libris 

Sökning Sökord Antal träffar Första urval Andra urval Utvalda 

böcker 

1 Barn, biografi, 

cancer, 

föräldrar, 

upplevelse 

0    

2 Barn, biografi, 

cancer, 

föräldrar 

6 0 

 

  

3  Barn, biografi, 

cancer 

19 4 2 2 

4 Barn, biografi, 

föräldrar 

2 1 1 1 
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Beskrivning av vald litteratur 
En ängel till låns- Humlan Milton, 2011 

Calle drabbas av en hjärntumör och blev 3 och ett halvt år gammal. Pojkens mamma delger 

sina egna upplevelser av sin sons sjukdomstid och hon beskriver hur sitt liv slås i tusen bitar i 

ett enda slag. Mammans syfte med att skriva boken är att få sjuksköterskor, läkare, politiker 

etc. att förstå innebörden av hur det kan vara att leva med ett cancersjukt barn.  

 

Felicia, en liten flicka kom, log- och vände om – Jacquline Bratt,1982 

Felicia drabbades utav en hjärntumör när hon var två år och sju månader. Flickans mamma 

delger både positiva och negativa upplevelser under sjukdomstiden. Mammans syfte med 

boken är att nå fram till människor i samma situation samt som ett underlag till vårdpersonal. 

 

Nille, cancerbarn- AnnSophie Ylander, 1989 

Linus, alias Nille, drabbas av leukemi och dör fyra år gammal. Pojkens mamma skriver om 

upplevelsen av att uthärda sitt lidande och kraften av att orka leva under och efter Nilles 

sjukdomstid. Mammans syfte med boken är att öppna ögonen och hjärtat hos läsaren, hon vill 

även förmedla att det finns andra alternativ än att barnet vårdas på sjukhus.  

Analys 
De självbiografiska böckerna analyserades utifrån en kvalitativ innehållsanalys med en 

manifest ansats. Granskär och Höglund – Nilsen (2008) beskriver en kvalitativ 

innehållsanalys som en vedertaglig vetenskaplig metod (a.a.). En manifest innehållsanalys 

fokuserar på att textens innehåll ska återges så textnära som möjligt (Graneheim & Lundman, 

2004). En tolkning har dock gjorts eftersom författarna till studien tolkade och förstod 

biografiernas innehåll på olika sätt. Olsson och Sörensen (2011) menar att en omedvetenhet 

av viss tolkning oftast finns, då en förförståelse föreligger hos läsaren av textmaterialet, därav 

förekommer latenta inslag (a.a.). 

 

De självbiografiska böckerna lästes initialt var för sig för att få ett helhetsperspektiv av 

biografiernas innehåll. Analysarbetet fortsatte därefter utifrån Graneheim och Lundmans 

(2004) beskrivning av att en kvalitativ innehållsanalys baseras på olika kategorier det vill 

säga, meningsenhet, kondenserad meningsenhet, kod, underkategori och kategori (a.a.). 

Första steget innebar att meningsenheter togs ut av författarna var för sig, dessa togs ut 

genom att meningsenheterna skrevs ner på post it-lappar som svara på studiens syfte. Därefter 
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sammanställdes meningsenheterna gemensamt för att se om liknande meningsenheter hade 

hittats av båda författarna. En meningsenhet baseras på att textmaterialet sätts i fokus samt 

för att innebörden av textmaterialet inte ska gå förlorad (Olsson & Sörensen, 2011). Steg två 

innebar att meningsenheterna kondenserades. Det vill säga att de kortades ner för att få ett 

mer lättförståeligt material utan att innebörden gick förlorad. Graneheim och Lundman 

(2004) menar att kondensering av en text innebär att texten görs mer lätthanterlig och kortare 

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

kondenserade meningsenhet så att materialet blev mer lätthanterligt och övergripligt. Även 

detta steg gjordes gemensamt. Det fjärde steget innebar att koderna gemensamt jämfördes 

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

gemensam underkategori. Det femte steget innebar slutligen att underkategoriernas likheter 

och skillnader gemfördes gemensamt, där de med liknande betydelse bildade en gemensam 

kategori. Se exempel på analysförfarandet i tabell 2.  
 

Tabell 2. Exempel på analysförfarande  

Meningsenhet Kondenserad 
meningsenhet 

Kod Underkategori Kategori Tema 

”Mina känslor 
var i ett enda 
virrvarr. Här 
befinner jag mig 
på ett sjukhus med 
döden flåsandes i 
nacken”(Milton, 
2011, s. 41) 

Ett virrvarr av 
känslor. Döden 
flåsade i nacken 

Döden flåsade 
i nacken  

Jagad av döden  Upplevelsen av 
hjälplöshet  

 

”Men dem där 
röda prickarna i 
ansiktet ditt, Nille, 
är det stänk av din 
röda färgpenna 
eller är det små 
blödningar i 
huden? Oron 
ligger ständigt 
över oss” 
(Ylander, 1989, 
s.43) 

Är det stänk av 
din röda 
färgpenna eller är 
det små 
blödningar i 
huden? Oron 
ligger ständigt 
över oss 

Oron ligger 
ständigt över 
oss 

Ständig oro Upplevelsen av 
ovisshet 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

”Otaliga var de 
gånger jag 
förtvivlade och 
kände att jag inte 
orkade mer. Men 
jag fortsatte ändå 
varje dag”(Bratt, 
1982, s.38) 

Förtvivlad, och 
jag orkade inte 
mer. Jag fortsatte 
ändå 

Jag fortsatte 
ändå 

Fortsätta trots 
orkeslöshet  

Upplevelsen av 
uppgivenhet  

Upplevelsen 
av att 
ständigt 
befinna sig 
mellan hopp 
och 
förtvivlan 

”Sedan 
operationen hade 
ju Calle en 
svalgpares och 

Jag började, 
hoppas, studsa 
och gråta 
samtidigt…Jag 

Jag började, 
hoppas, studsa 
och gråta 

Hopp och glädje  Upplevelsen av 
hopp om 
tillfrisknande 
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han hade inte sagt 
ett enda ord. Men 
en dag när han 
låg på skötbordet 
efter vi hade 
duschat tittade 
han mig i ögonen 
och sa, Mamma. 
Jag började, 
hoppas, studsa 
och gråta 
samtidigt…Jag 
hade varit så 
orolig att han 
aldrig mer skulle 
kunna 
tala”(Milton, 
2011, s. 65) 

hade varit så 
orolig att han 
aldrig mer skulle 
kunna tala” 

”Vi njöt varje 
minut hemma och 
Calle blev som 
förbytt i sin egen 
naturliga 
miljö”Milton, 
2011, s. 68) 

Vi njöt hemma. 
Calle blev som 
förbytt i sin 
naturliga miljö  

Njuta av att 
vara hemma 

Njuta hemma Upplevelsen av 
att njuta i 
hemmet 

 

 

Etiska överväganden  
Författare till självbiografiska böcker väljer själva ut vad de vill delge allmänheten, vilka 

tankar, känslor och upplevelser. Författaren är själv medveten om att materialet kan komma 

att användas i olika sammanhang (Dahlberg, m.fl., 2003).  Lagen om etikprövning av 

forskning som avser människor (SFS 2003:460) belyser vidare att människovärdet för den 

enskilde ska beaktas och skyddas. Olsson och Sörensens (2011) menar därför att materialet 

bör återges så textnära som möjligt.  

Resultat 
Resultatet av analysen av föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn 

resulterade i fem kategorier: upplevelsen av hjälplöshet, upplevelsen av ovisshet, upplevelsen 

av uppgivenhet, upplevelsen av hopp om tillfrisknande och upplevelsen av att njuta i hemmet. 

Kategorin upplevelsen av hjälplöshet består av en underkategori: jagad av döden. Kategorin 

upplevelsen av ovisshet består av en underkategori: ständig oro. Kategorin upplevelsen av 

hopp om tillfriskande består av en underkategori: hopp och glädje. Kategorierna utmynnande 

i ett tema: upplevelsen av att ständigt befinna sig mellan hopp och förtvivlan (se figur 1).  
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Figur 1. Kategorier och underkategorier 

 

Tema 
Temat visade sig vara: upplevelsen av att ständigt befinna sig mellan hopp och förtvivlan. 

Resultatet visar att föräldrar upplevde hjälplöshet, ovisshet, uppgivenhet, hopp om 

tillfrisknande samt värdet av att få njuta i hemmet upplevdes som värdefullt. Gemensamt för 

dessa upplevelser är känslan av att ständigt befinna sig mellan hopp och förtvivlan, orsakat av 

att leva med ett barn som insjuknat i cancer. Resultatet visar att hjälplöshet infann sig på 

grund utav att föräldrarna inte kunde påverka sitt barns sjukdomsförlopp. Att vara jagad av 

döden upplevdes varje gång akuta situationer uppstod och avancerade åtgärder fick vidtas. 

Ovissheten av att inte veta om det cancersjuka barnet skulle få en framtid var mycket påtaglig 

för föräldrarna. Föräldrarna upplevde att de ständigt levde på hopp om tillfrisknande, varje 

steg som inte var ett steg bakåt, upplevde föräldrarna hopp. Att njuta i hemmet upplevde 

föräldrarna som mycket värdefullt och det var i hemmet där familjen kunde vara tillsammans 

och njuta och ta vara på tiden.  
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Upplevelsen av hjälplöshet 
Föräldrarna upplevde hjälplöshet av att inte kunna påverka sitt barns sjukdomsförlopp. De 

kunde bara förtvivlat stå bredvid och se på vad som hände med deras barn (Bratt, 1982; 

Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna gjorde allt för sitt barn, vilket gjorde att de 

tvingades stå och se på när sitt barn fick genomgå alla sina behandlingar. Behandlingarna 

kunde både vara smärtsamma och medföra hemska biverkningar. Detta upplevde föräldrarna 

som en enorm hjälplöshet (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna beskrev 

känslan när deras barn började tappa sitt hår, som påfrestande och overkligt. De uttalade sig 

om att nu ser mitt barn riktigt sjukt ut. Denna händelse fick föräldrarna att bryta samman av 

den hjälplöshet de kände. De upplevde att cancersjudomen blev mycket mer påtaglig och de 

förstod nu att sitt barn hade insjuknat i cancer (Bratt, 1982). Ofta grät föräldrarna av 

upplevelsen av sin känsla av hjälplöshet (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Föräldrarna beskrev 

hjälplösheten som att den inte fick förlama än (Ylander, 1989).  

Om du visste, min lilla ängel, vad allt detta plågade mig! (Ylander, 1989, 

s. 44). 

Varje gång det cancersjuka barnet grät förtvivlat av smärta som cancern och dess behandling 

samt biverkningar förde med sig, upplevde föräldrarna barnet som otröstlig och hjälplösheten 

infann sig (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna beskrev om den gången 

det cancersjuka barnet inte kunde sitta upp i sin vagn, kroppen vek sig på grund av att 

cancern gjorde kroppen svag. Föräldrarna upplevde då hjälplöshet av inte kunna påverka sitt 

barns sjukdom som mycket smärtsamt (Milton, 2011). Föräldrarna såg hur cancern 

förändrade deras barn och denna känsla upplevde föräldrarna som hjälplöshet i största grad 

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

Skulle jag klara av att ge dig så mycket livsvilja och styrka att ditt liv blev 

meningsfullt? Eller var det bättre för dig att dö? (Bratt, 1982, s. 63). 

Jagad av döden 

Föräldrarna delgav känslor kring den värsta tänkbara händelse som kunde hända dem, vilket 

var att förlora sitt barn i cancer (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Föräldrarna upplevde rädsla 

över att det faktiskt fanns en risk att det cancersjuka barnet kunde dö (Bratt, 1982; Milton, 
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2011; Ylander, 1989). Vidare beskrev föräldrarna att en ständig rädsla och ängslan infann sig 

av att aldrig veta när eller om det cancersjuka barnet skulle dö (Bratt, 1982; Ylander, 1989). 

Många gånger skedde oförutsägbara situationer. Det cancersjuka barnet blev akut sämre och 

avancerade åtgärder utfördes, vilket gjorde att föräldrarna fick genomgå känslan av att nu var 

det nära döden, om och om igen. Föräldrarna upplevde detta som att ständigt vara jagad av 

döden samt att rädslan och paniken var mycket påtaglig i dessa situationer (Bratt, 1982; 

Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna delgav läkarnas uttalande om att snart var det nära. 

Deras cancersjuka barn hade inte lång tid kvar och föräldrarna upplevde att paniken infann 

sig (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna delgav att de kände att de inte 

skulle klara av att mista sitt barn (Bratt, 1982). Känslan av att bli lämnad beskrevs som en 

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

”Han försvann i mina armar, paniken spred sig och jag såg hans pappas 

rädsla välla ut ur honom. På en tusendels sekund, tänkte jag, såhär ska 

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

Upplevelsen av ovisshet 
Föräldrarna levde ständigt ovetandes om hur deras cancersjuka barns liv skulle bli, skulle 

barnet få en dag, en månad eller till och med ett år till att leva (Bratt, 1982; Milton, 2011; 

Ylander, 1989). Föräldrarna beskrev då en upplevelse av ovisshet. Föräldrarna upplevde 

känslan av ovisshet varje gång deras cancersjuka barn skulle genomgå sina operationer, som 

innebar att barnet skulle bli sövd (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna 

följde med till salen där deras barn skulle sövas och känslan av att se sitt barn sövas ner 

upplevdes som en plågsam väntan, väntan på att sitt barn skulle vakan upp igen. Detta var 

påfrestande för föräldrarna och upplevelsen av att varken veta om operationen skulle bli 

lyckad, eller om barnet skulle vakna upp igen, upplevdes som en plågsam ovisshet (Bratt, 

1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Mamman beskrev hur hon viskade till sitt cancersjuka 

barn, som låg på britsen, rädd och ovetandes om vad som skulle hända, att hon alltid kommer 

att finnas hos honom och att hon älskade över allt annat (Milton, 2011). Detta gjorde hon 

trots sin ovisshet om hur operationen skulle fortskrida och sin ovisshet om barnets fortsatta 

liv, för att förmedla trygghet till sin son. (Milton, 2011).  När föräldrarna fick beskedet att 

deras barn fått cancer, förknippade föräldrarna det genast med död (Bratt, 1982). Men efter 

många samtal med läkare förstod de att behandling ännu var möjlig och uthärdade ända tills 

det att alla tänkbara operationer och behandlingar hade nått ett slut (Milton, 2011). Denna 
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upplevelse delgav föräldrarna som en avskyvärd väntan och tanken av att aldrig veta hur 

barnets prognos såg ut och medförde en överhängande och påfrestande ovisshet och plåga 

(Milton, 2011).  

 När vi kom tillbaka efter lungröntgen till avdelningen slutade Calle att 

andas. Panik spred sig både hos oss och personalen. Men med hjälp av 

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

Ständig oro 

Föräldrarna upplevde en ständig oro i sin vardag av att leva med ett cancersjukt barn (Bratt, 

1982; Milton, 2011;Ylander, 1982).  Den ständiga oron beskrev föräldrarna ofta när de 

funderade på om de skulle få en framtid tillsammans med sitt barn. Skulle föräldrarna få se 

sitt barn leka och skratta. Oron var beständig och föräldrarna beskrev denna känsla som 

ständigt återkommande i de flesta situationer som de befann sig i. När föräldrarna satt vid sitt 

barns sjukhussäng och såg sitt barn plågas av sjukdomen, upplevde föräldrarna en ständig 

oro, hur ska vi klara oss igenom denna hemska sjukdom. Föräldrarna beskrev upplevelsen av 

oro varje gång de vistades på sjukhusen, oron klättrade på sjukhusets väggar. Varje gång ny 

information kom, undersökningar skulle genomföras och diverse prover skulle tas, oroade 

föräldrarna sig, dels över alla svar och dels hur deras barn skulle uthärda alla undersökningar 

och provtagningar. Allt detta upplevde föräldrarna som en orolig och plågsam tid eftersom 

föräldrarna även fick uthärda alla de gånger de såg sitt barn gråta och skrika, vrida och vända 

sig, som ett svar på att undersökningarna och provtagningarna ogillades av deras barn (Bratt, 

1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). 

Varje gång satt jag vakande och rädd, längtande efter dig. Undrande 

(Bratt, 1982, s. 36).  

Upplevelsen av uppgivenhet 
Ofta var de gånger som föräldrarna upplevde uppgivenhet av att de inte kunna påverka sitt 

barns svåra situation till det bättre. Uppgivenheten medförde att föräldrarna kände sig 

förtvivlade och otaliga gånger bröt de samman. Föräldrarna beskrev sig som otröstliga i 

situationer där de såg sitt barn lida.  

Människor frågade ofta hur jag orkade, hur vi orkade. Det var din kärlek. 

Det var den stora oändliga kärlek vi båda kände för dig! (Bratt, 1982, s. 

38). 
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Föräldrarna beskrev även vikten av att hjälpa, stötta och ta hand om varandra, för att kunna 

finna ork. Föräldrarna beskrev att orken behövdes för att inte visa sin frustration och sin 

förtvivlan av sin uppgivenhet, till det cancersjuka barnet (Bratt, 1982; Milton, 2011;Ylander, 

1989). Frustrationen gick ut över vårdpersonalen då förtvivlan och uppgivenheten var så pass 

påtaglig att bägaren rann över. Föräldrarna upplevde även en otillräcklighet som förälder som 

medförde känslan av uppgivenhet. Otillräckligheten upplevdes av att inte finnas till och räcka 

till, för övriga syskon till det cancersjuka barnet (Milton, 2011; Ylander, 1989).  

Otaliga var de gånger jag förtvivlade och kände att jag inte orkade mer. 

Men jag fortsatte ändå varje dag (Bratt, 1982 s. 38).  

Föräldrarna upplevde känslan av hopplöshet, som visade sig genom förtvivlan. Föräldrarna 

kunde ofta känna sig otillräckliga i denna påfrestande livssituation som de befann sig i (Bratt, 

1982; Ylander, 1989). 

Upplevelsen av hopp om tillfriskande  
Föräldrarna levde i en ständig förhoppning om att deras cancersjuka barn skulle bli bättre. Ett 

ständigt hopp fanns även om att barnet skulle bli friskt från sin sjukdom (Bratt, 1982; 

Ylander, 1989). Alla stunder då det cancersjuka barnet kände sig piggare, lekte och log mot 

föräldrarna, kände föräldrarna att det gick framåt (Ylander, 1989). Även då det gick framåt, 

beskrev föräldrarna att de upplevde det som att tiden stod stilla. De var glada för det lilla och 

levde ständigt på hoppet (Bratt, 1982; Ylander, 1989). Vidare framkom det att föräldrarna var 

beredda på att offra allt för att deras barn skulle kunna få en framtid. De var förvånade över 

att de själva kunde tro och hoppas på att deras barn, trots sin sjukdom hade en framtid. Även 

då levde de ständigt med hoppet inom sig (Bratt, 1982; Milton, 2011). 

En glädje spred sig i rummet och det kände han nog och fortsatte att 

försöka vända huvudet och söka ögonkontakt med oss. De kan tyckas 

märkligt för utomstående men för oss var det ett steg framåt… Han klarar 

detta (Milton, 2011, s. 49). 

Hopp och glädje 

Föräldrarna delgav de stunder när det cancersjuka barnet sprudlade av glädje och lekfullheten 

flödade. Detta gjorde att föräldrarna i sin tur kunde känna hopp och glädje. Föräldrarna kunde 

även uppleva hopp, trots att de befann sig i en sådan påfrestande livssituation, där deras barn 
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drabbats av cancer. Föräldrarna upplevde att hoppet levde tyst och ständigt inom dem (Bratt, 

1982; Ylander, 1989). Varje litet besked som inte var ett steg bakåt, resulterade i att 

föräldrarna upplevde ett hopp inom sig. Hoppet visade sig genom glädje och tacksamhet för 

barnets tillfälliga tillfrisknande. Föräldrarna beskrev att trots att allt gick mycket sakta så gick 

det framåt och de såg ett hopp om tillfrisknande (Bratt, 1982; Milton, 2011;Ylander, 1989). 

Varje gång föräldrarna tillsammans med det cancersjuka barnet fick tillfälle att komma hem, 

piggnade barnet till och glädjen spred sig från barnet till föräldrarna (Milton, 2011).  

Men så en natt väcktes jag av en sjuksköterska som sa, att nu vill Calle ha 

sin mamma. Känslan av att han behövde mig värmde i mitt hjärta och 

tårarna föll (Milton, 2011, s. 50).  

Upplevelsen av att njuta i hemmet 
Föräldrarna belyste tiden av att få vara hemma med sitt cancersjuka barn som värdefullt. De 

upplevde tiden som skön och de njöt av varje sekund de kunde vara i hemmet. De stunder 

som föräldrarna, tillsammans med det cancersjuka barnet, fick komma hem ansågs som 

mycket betydelsefulla och lyckliga och de njöt för fullt. Föräldrarna beskrev att värdet av att 

de fick vara hemma, var av mycket stor betydelse när livets sista dagar närmade sig (Bratt, 

1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). Föräldrarna tog varje chans de fick att ta hem sitt barn 

och även barnets önskan var att få komma hem. I hemmets trygga vrå kunde det cancersjuka 

barnet och deras föräldrar slappna av, känna ett lugn och det cancersjuka barnet piggnade till. 

Väl hemma sprudlade glädje och skratt, där kände de sig trygga tillsammans (Bratt, 1982; 

Milton, 2011; Ylander, 1989). 

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

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

Föräldrarna gjorde allt för att minska tiden inne på sjukhusen. Det var inte bara föräldrarna 

som ville komma ifrån sjukhusen, utan även de cancersjuka barnen ville få komma hem till 

sitt eget rum och sina egna leksaker (Bratt, 1982; Milton, 2011; Ylander, 1989). 

Tiden på sjukhuset upplevdes som påfrestande av föräldrarna (Bratt, 1982; Ylander, 1989). 

De ständigt nya ansiktena som kretsade kring dem och deras cancersjuka barn på de olika 

sjukhusen, upplevdes av föräldrarna liknande en tunnelbanestation. Människor slussades ut 

och in med olika arbetssysslor (Ylander, 1989). Föräldrarna upplevde det påfrestande att ofta 

behöva byta sjukhus, avdelning och vårdpersonal (Bratt, 1982; Ylander, 1989).  Föräldrarna 
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belyste att tiden i hemmet skulle tas tillvara på och de ville inte gå miste om den dyrbara och 

betydelsefulla tiden som de kunde njuta av i hemmet tillsammans (Bratt, 1982; Milton, 2011; 

Ylander, 1989). 

På så sätt minimerar vi tiden inne på sjukhuset, vi vinner tid, ty tiden vi 

har till vårt förfogande har plötsligt fått nytt värde. Vi har inte råd att 

slösa (Ylander, 1989, s. 28). 

Föräldrarna beskrev de gånger då de äntligen fick åka hem. Där hoppades dem på att få 

återhämta sig och de såg det betydelsefullt att hela familjen kunde vara tillsammans i 

hemmet. Detta upplevdes av föräldrarna vara av vikt och ett måste för att hämta kraft, ork och 

energi (Bratt, 1982: Milton, 2011: Ylander, 1989). Tiden hemma blev dessvärre knapp och de 

fick återvända till sjukhuset, vilket medförde att föräldrarna fortfarande kände sig orkeslösa 

(Milton, 2011). Föräldrarna tog beslutet att ta hem sitt barn den gången då barnet var mycket, 

mycket sjuk. Detta för att få vara tillsammans med familjen. Dock gjorde detta att 

komplikationer uppstod och pappan i familjen instruerades då i avancerade 

omvårdnadsåtgärder för att kunna bland annat ge dropp till sitt barn i hemmet (Ylander, 

1989).  

En ”home pump” är som en liten ballong fylld med antibiotika som man 

kopplar till port à carten och efter cirka 20 minuter har den tömts på 

grund av att det finns ett vakuum i denna och när man kopplar den till 

port à carten sugs antibiotikan in i blodbanan i rätt takt. Ganska 

enastående. Detta skulle han ha flera gånger om dygnet. Jag blev 

instruerad hur jag skulle göra och det fungerade jättebra hemma. Det var 

så skönt att få komma hem nu när han var så pigg (Milton, 2011, s. 66).   

Diskussion 

Metoddiskussion  
Syftet med studien var att belysa föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn. 

Kvalitativ metod ansågs lämpligt för att studera upplevelser och i föreliggande studie 

studerades föräldrars upplevelser av att leva med ett cancerssjukt barn. Kvalitativ metod i 

form av analyskontext kan vara ett sätt att få svar på en specifik upplevelse (Olsson & 
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Sörensen, 2011). Att basera studien på självbiografiska böcker ansågs vara studien till gagn. 

Detta eftersom textmaterialet inte har tolkats eller granskats av någon annan och är dessutom 

endast ord från den som upplevt känslorna (Dahlberg m.fl., 2003). Författarna till 

föreliggande studie ansåg detta som betydelsefullt utifrån syftet.  

En annan form av kvalitativ metod kan vara empirisk studie. Forskningsetiska aspekter 

föreligger dock, såsom kunskapskrav, för att en empirisk studie ska få genomföras (Olsson & 

Sörensen, 2011). Författarna till föreliggande studie anser att de inte besitter den kunskap och 

erfarenhet som krävs för att kunna utföra en sådan studie, då det kan anses vara ett känsligt 

område i en sådan svår situation som föräldrarna befinner sig i. En studie baserad på 

självbiografiska böcker var därför att föredra. En empirisk studie kan genomföras i from av 

intervju (Olsson & Sörensen, 2011). Dock kan data anses gått förlorat av att använda 

självbiografiska böcker, i jämförelse med en empirisk studie. Detta eftersom när empiriska 

studier genomförs, kan frågor och oklarheter bli besvarade, medan när en metod baseras på 

självbiografiska böcker är textmaterialet begränsat. Detta kan i sin tur ha medfört att 

upplevelser kan ha exkluderats. Vidare menar lagen om etikprövning av forskning som avser 

människor (SFS 2003:460) att avvägning mellan utförandet av en empirisk studies risker och 

kunskapsvinster måste ställas i proportion till varandra (a.a.). Detta gjorde att författarna till 

studien uteslöt en empirisk studie eftersom riskerna antagligen skulle bli övervägande. Därför 

anser författarna att en litteraturstudie baserad på självbiografiska böcker gjorde föreliggande 

studie mer rättvis och svarade på studiens syfte. 

 

I föreliggande studie användes tre biografier där upplevelserna visade sig likande hos 

föräldrarna. Om fler böcker valts eller om studien skulle ha baserats på vetenskapliga artiklar 

skulle föräldrarnas upplevelser kunde vara fler än de som framkommit av resultatet. Olsson 

och Sörensen (2011) menar att en metod baserad på vetenskapliga artiklar även kan lämpa sig 

väl då ett specifikt fenomen ska studeras (a.a.). Dock anser författarna att de hade tillräckligt 

med material för att kunna hantera den mängd information under tillgiven tidsperiod, vilket 

gav studien ett tillförlitligt resultat. Sökningen av de självbiografiska böckerna skedde enbart 

i Libris, hade sökningen gjorts i fler databaser skulle urvalet kunnat bli större och i 

föreliggande studie kan det anses att ytterligare biografier som svarade på studiens syfte gått 

förlorade. Då sökningen av biografierna gjordes inkluderades inga begränsningar på 

böckernas ålder. Biografierna som valdes var 25 och 32 år gamla, vilket vidare kan diskuteras 

och författarna till studien ansåg att föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn 

kan upplevas liknande nu som då. Redalli m.fl. (2005) menar att vården har utvecklats och 
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ständigt går framåt och Breen (2006) hävdar att trots att vården ständigt går framåt kan 

föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn, ändå vara densamma (a.a.). För att 

stärka resultatet utav två relativt tidigt publicerade böcker, valde författarna till studien att 

göra en manuell sökning. Denna biografi publicerades 2011 vilket påvisar att föräldrars 

upplevelser är liknande nu som då.  

 

Ett inklusionskriterium var att författaren till boken skulle vara förälder till det cancersjuka 

barnet. Författarna som skrivit biografierna var mammor till de cancersjuka barnen. Detta 

anser författarna till studien kan ha påverkat resultatet positivt, detta för att mammor oftast 

har lättare att delge sina känslor än vad pappor har. Van Dongen – Melman m.fl. (1998) 

menar att mammor har lättare för att sätta ord på sina känslor medan pappor i sin tur beskrivs 

som mer inåtvända och delger inte känslor på samma sätt. Papporna skriver oftast utifrån 

vardagen, vad som ska göras och vad som bör prioriteras (a.a.).  

 

Den manifesta innehållsanalysen som användes i studien var Graneheim och Lundmans 

(2004) tolkning. Denna ansåg författarna vara relevant och lättförståelig, men stundtals 

ansågs den svår att genomföra. Biografierna lästes ett flertal gånger var för sig för att så få 

meningsenhet inte skulle gås miste om och Polit och Beck (2012) menar att genom att gå 

tillbaka till originaltexten kan fakta som tidigare har missats återfinnas (a.a.). Detta bidrog till 

att tillförlitligheten för studiens resultat ökade. Författarna använde sig av post it-lappar för 

att skriva ner meningsenheter. Detta gjordes enskilt då författarna inte ville påverka varandra 

gällande vilka meningsenheter den andre tog ut, som annars skulle kunna skett genom 

användning av markeringspennor eller färgpennor. Detta ansågs i föreliggande studie vara ett 

bra tillvägagångssätt. Därefter kunde post it-lapparna innehållande meningsenheter, 

sidhänvisning samt författare sättas upp på plakat för att få en överblick över all insamlad 

data. Därefter kunde en sammanställning göras och då meningsskiljaktigheter uppstod 

diskuterades dessa tills enighet uppstod, dock förekom detta endast ett fåtal gånger. Vilket i 

föreliggande studie ansågs kunde vara både positivt och negativt. Positivt genom att 

författarna undkom konflikt gällande om meningsenheten svarade på syftet eller inte. 

Negativa aspekter ansåg författarna kunde vara då samma meningsenheter togs ut, kunde 

andra gå förlorade. Detta då det kan ha funnits meningsenheter som författarna inte lagt 

märke till och därför är det av betydelse att alltid gå tillbaka till materialet och se över 

meningsenheterna ännu en gång, för att på så sätt minska risken att detta sker. Polit och Beck 
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(2012) menar att en kvalitativ innehållsanalys inte är en linjär process utan att författarna hela 

tiden får gå tillbaka till den ursprungliga meningsenheten (a.a.). 

Att kondensera meningsenheter ansågs vara vikt då materialet kortades ner, men att 

huvudsyftet bevarades. Att sätta en kod på den kondenserade meningsenheten ansåg 

författarna göra materialet mer övergripligt.  Det som var svårt att genomföra med 

innehållsanalysen var att gå från kod till underkategori till kategori utan att göra en egen 

tolkning. Därför lades det ner mycket tid på analysförfarandet, för att göra så få tolkningar 

som möjligt och hålla sig så textnära som möjligt. Dessa steg genomfördes ett flertal gånger 

för att på så sätt minska riskerna för att egna tolkningar gjordes och påverkade föreliggande 

studies resultat. Författarna anser att valet av denna analysmetod trots svårigheter, ger ett 

tillförlitligt resultat, då mycket tid och noggrannhet ligger bakom analysarbetet.  

Resultatdiskussion  
Syftet med studien var att belysa föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn. 

Som sjuksköterska är det av vikt att veta hur föräldrar upplever känslor som uppstår av att 

leva med ett cancersjukt barn, för att på bästa sätt bemöta dessa föräldrar. I resultatet 

framkom det att föräldrarnas önskan var att få komma hem. De upplevde hemmet som 

mycket värdefullt, för det var där de kunde vara tillsammans som en hel familj. Därför är det 

av vikt att sjuksköterskan, eventuellt i samråd med läkare, är medvetna om föräldrarnas 

behov och deras önskemål för att kunna uppfylla önskan om att få vara hemma med sitt 

cancersjuka barn. 

 

Resultatet påvisar att föräldrar upplever känslor som ovisshet, hjälplöshet, uppgivenhet och 

ett hopp om tillfrisknande samt att få njuta av att vara hemma. Peek och Mazurek Melnyk 

(2010) instämmer med resultatet och menar att föräldrar till cancersjuka barn upplever många 

påfrestande känslor såsom hjälplöshet, ovisshet, stress, ångest och att hemmet är av stor 

betydelse. Resultatet stärks av Wright m.fl. (2002) som menar att människor som lever i den 

sjukes närvaro också kommer att påverkas av påfrestande känslor. Därför är det av betydelse 

att sjuksköterska har förståelse för föräldrars upplevelser och lägger vikt på att ge en 

familjefokuserad omvårdnad så att sjuksköterskan ser till alla individer i familjen samt deras 

enskilda behov (a.a.). Om sjuksköterskan kan erbjuda en familjefokuserad omvårdnad kan 

föräldrars påfrestande känslor minskas. Detta genom att de har någon att prata med, som även 

kan erbjuda lämpligt stöd och hjälp i denna specifika situation som de befinner sig. Eftersom 
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att föräldrarna är en del av en familj, berörs inte föräldrarna utan även varje enskild 

familjemedlem påverkas av den hemska händelsen. Vidare kan därmed föräldrars upplevelser 

och känslor avspeglas i resten av familjen och enligt Wright m.fl. (2002) ses föräldrarna 

oftast som familjens överhuvud (a.a.). Detta kan medföra att även syskon påverkas av 

föräldrarnas påfrestande känslor (Svavarsdottir-Kolbrun, 2005). Syskon får alltså dels 

uppleva sitt syskon insjukna i en hemsk sjukdom, samtidigt som de ser sina föräldrar bryta 

ihop och kämpa ihärdigt varje dag. Detta kan således vara påfrestande för syskonen vilket 

medför att även de behöver stöd och hjälp i att hantera sina känslor av att leva med ett 

cancersjukt syskon (Svavarsdottir-Kolbrun, 2005). Föräldrarna kan då undgå känslan av 

otillräcklighet för syskon och på så vis minska föräldrarnas påfrestande känslor. Genom att 

föräldrars påfrestande känslor minskas, kan detta gynna hela familjen där hopp och ork skulle 

kunna bli mer framhävande än känslor som hopplöshet och hjälplöshet. 

 

Vidare påvisar resultatet att föräldrarna kände hjälplöshet av att inte kunna påverka sitt barns 

sjukdomstillstånd. Att se sitt barn behöva genomgå alla behandlingar och biverkningar 

cancern förde med sig, ansåg föräldrarna var mycket plågsamt. Hjälplösheten medförde att 

föräldrarna upplevde en känsla av otillräcklighet. Machado da Silva m.fl. (2010) menar att 

föräldrar till ett cancersjukt barn även kan känna sig otillräckliga som föräldrar. Detta 

eftersom föräldrarna har flera åtaganden i vardagen, såsom tvätta, städa laga mat och sköta 

om övriga familjemedlemmar (a.a.). Således behöver föräldrar hjälp att hantera sina känslor 

som uppstår av att leva med ett cancersjukt barn. Får de hjälp med att hantera sina känslor 

kan de lättare orka med dagliga sysslor då de mår bättre. Det är av stor betydelse för 

föräldrarna att erbjudas stöd och hjälp med att hantera sina känslor. 

 

I resultatet framkom det att föräldrarna kände en panik och rädsla av att förlora sitt barn i 

cancer. Schweitzer m.fl. (2011) menar att många föräldrar kan förknippa cancer med död, 

vilket kan framkalla känslor som just rädsla och den ständiga ovissheten av att inte veta 

upplevde föräldrarna som plågsamt.  I resultatet framkom det att föräldrarna kände en 

ovisshet av att inte veta om deras barn skulle få en framtid. Ovissheten beskrevs i resultatet 

som en överhängande plåga av att aldrig veta och detta stämmer väl överrens med Kars m.fl. 

(2011) som menar att framtiden kan upplevas gå förlorad, då ens barn insjuknat i cancer 

(a.a.). Vidare menar även Woodgate (2006) att livet aldrig kommer bli detsamma som förut 

(a.a.). 
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Resultatet påvisade att föräldrarna upplevde beskedet, av att sitt barn fått diagnosen cancer 

som overkligt men att efter en tid började föräldrarna att förstå sitt barns sjukdom. Van 

Dongen – Melman m.fl. (1998) menar vidare att beskedet föräldrarna får, kan medföra att 

föräldrarna kan förneka sitt barns sjukdom. Cullberg (2003) menar att förnekelse är den 

reaktion som infinner sig i krisens första fas, det vill säga chockfasen, som uppkommer av att 

få ett hemskt besked eller av en viss händelse. Beckstrand m.fl. (2010) anser att när föräldrar 

får beskedet att sitt barn fått cancer, är detta en hemsk händelse för föräldrarna. Fletcher 

(2011) menar vidare att leva med ett barn som insjuknat i cancer är en av de mest hemska 

upplevelser en familj kan behöva uthärda (a.a.).   

 

Resultatet påvisar att föräldrarna upplevde en uppgivenhet av att inte kunna påverka sitt barns 

svåra situation, vilket gjorde att de stundtals tappade sin ork och kände sig hopplösa. 

McGrath, Paton och Huff (2004) instämmer med resultatet som menar att föräldrar ofta kan 

känna trötthet och oro (a.a.). Det framkom även att föräldrarna kände sig förtvivlade över den 

situation de befann sig i, vilket därmed gav upphov till en känsla av uppgivenhet. Detta 

stämmer överens med Machado da Silva m.fl. (2010) som menar att föräldrarna ofta kan 

känna sig hjälplösa, då deras barn drabbats av cancer och vidare kan detta medföra att 

föräldrarna kan känna sig frustrerade över att inte kunna påverka situationen (a.a.).   

 

I resultatet framkom det att föräldrar hade hopp om tillfrisknande. Varje gång ett besked gavs 

som inte var ett steg bakåt, upplevde föräldrarna som ett steg i rätt riktning. De upplevde ett 

hopp om sitt barns tillfrisknande. De Graves och Aranda (2005) menar att det är 

betydelsefullt att sjuksköterskan ska kunna uppmuntra föräldrarna till att känna hopp. Detta 

för att hoppet anses ha stor betydelse för föräldrarnas välmående (a.a.). Resultatet visade på 

att föräldrarna kunde känna hopp och glädje från det cancersjuka barnet. Detta då barnet 

stundtals piggnande till och log, skrattade och lekte. Vidare förde barnet denna kraft och 

energi till föräldrarna. Van Dongen – Melman m.fl. (1998) menar att barnets glädje och skratt 

kan bidra till att föräldrar får ny ork och energi (a.a.).  

 

Resultatet påvisar att föräldrarna upplevde tiden hemma som betydelsefull. Varje gång 

föräldrarna och det cancersjuka barnet fick möjlighet att komma hem, bort från 

sjukhusmiljön, kunde de njuta och ha det skönt. Resultatet visade på att det var i hemmet som 

det cancersjuka barnet piggnade till. Barnet kunde äntligen få leka med sina egna leksaker 

och vara i sitt egna rum. Resultatet påvisar att föräldrarna kunde hämta kraft och energi i 
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hemmet, där hela familjen kunde vara tillsammans. Beckstrand m.fl. (2010) belyser att 

majoriteten av cancersjuka barn som dör, dör på sjukhus. Detta trots att de cancersjuka 

barnens önskan är att få dö i hemmet, vilket även var föräldrarnas önskan. De belyser även 

vikten av att få komma hem och få ny ork och energi (a.a.). Tiden då ett cancersjukt barn och 

deras föräldrar kan vara i hemmet tillsammans, kan upplevas som mycket värdefullt för 

föräldrarna (Quinn & Bailey, 2011). Som sjuksköterska är det av betydelse att lyssna på 

föräldrarnas och familjens behov och önskemål (Beckstrand m.fl., 2010). Wright (2002) 

menar att sjuksköterskan ska kunna erbjuda en familjefokuserad omvårdnad. Detta genom att 

vara insatt inte bara i föräldrars upplevelser utan även i familjens upplevelser av att leva med 

ett cancersjukt barn. Eriksson (1991) menar att varje människas upplevelser är ens egen och 

kan således inte förstås eller tolkas fullt ut av någon annan (a.a.). Det är därför av betydelse 

att sjuksköterskan ägnar egentid till varje individ i familjen eftersom varje enskild 

familjemedlem kan behöva stöd och hjälp i att hantera sina känslor av att leva med ett 

cancersjukt barn.   

Slutsats  
Det upplevs mycket påfrestande att vara förälder till ett cancersjukt barn. Föräldrar upplever 

känslor som hjälplöshet, ovisshet och uppgivenhet av att inte veta hur det cancersjuka barnet 

påverkas av sin sjukdom och av att inte veta prognosen för barnet. Samtidigt upplever 

föräldrarna känslor som hopp om att barnets skulle tillfriskna och upplevelsen av att få njuta i 

hemmet var av stor betydelse. Detta resulterade i att föräldrarna ständigt behövde befinna sig 

mellan hopp och förtvivlan. Eftersom föräldrar är en del av en familj bör en familjefokuserad 

omvårdnad kunna erbjudas av sjuksköterskan. Lämpligt stöd och hjälp från sjuksköterskan 

krävs då föräldrarna behöver hjälp med att hantera sina påfrestande känslor i den nya 

tillvaron. Resultatet av studien kan således ge en ökad förståelse för hur föräldrar upplever 

hur det är att leva med ett cancersjukt barn. Detta kan i sin tur bidra till en ökad förståelse hos 

sjuksköterskan i mötet med dessa föräldrar för att kunna tillgodose deras behov. Tämligen har 

få studier gjorts som beskriver föräldrars upplevelser av att leva med ett cancersjukt barn och 

därför kan det vara betydelsefullt med vidare forskning inom området för att på så sätt öka 

kunskapen. 
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Självständighet  
Artikelsökningen till studiens bakgrund gjordes var och en för sig. Därefter gick Anna och 

Isabella igenom artiklarna gemensamt för att få en likvärdig helhetssyn av artiklarnas syfte 

och resultat. Sedan gjordes en gemensam sammanställning.  

Sökningen av de självbiografiska böckerna gjordes gemensamt på Blekinge Tekniska 

Högskolas bibliotek. Böckerna lästes sedan självständigt och var och en tog ut sina egna 

meningsenheter som sedan diskuterades och sammanställdes gemensamt av författarna. 

Kandidatarbetets delar såsom inledning, bakgrund, metod, resultat, metoddiskussion och 

resultatdiskussion skrevs gemensamt. Sammanställningen av studiens analys gjordes 

gemensamt och utav sammanställningen framkom resultatet.  Detta för att både Anna och 

Isabella skulle få inflytande och större förståelse, det vill säga en helhet av studien. Även text 

och språk ville författarna sammanfoga för att läsningen ska underlättas för läsaren. Ett gott 

samarbetsklimat har infunnit sig genom kandidatarbetets gång.  
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