Nar barnet insjuknar

- Ur foraldraperspektiv

Hagman Mikaela

Ikonen Linda

Examensarbete / Degree Thesis
Va06 /HV06
2010



FOornamn Efternamn



EXAMENSARBETE

Arcada
Utbildningsprogram: | Vard 06
Identifikationsnummer:
Forfattare: Hagman Mikaela, Ikonen Linda
Arbetets namn: Nér barnet insjuknar

- Ur foréldraperspektiv
Handledare (Arcada): Lejongvist Gun-Britt
Uppdragsgivare: | Neuvolakeskus
Sammandrag:

Examensarbetet behandlar foraldrarnas reaktioner och kanslor kring barnets insjuknan-
de i en kronisk sjukdom. Syftet &r att 6ka kunskapen om hur foréldrarna upplever sitt
barns insjuknande. Kunskapen behovs for att pa basta mojliga satt kunna stoda forald-
rarna i anpassningen till den nya situationen. Vi utgick ifran tre fragstallningar; Hur
reagerar och hanterar foraldrarna barnets insjuknade i en kronisk eller langvarig sjuk-
dom? Hur paverkar barnets insjuknande parrelationen? Hur kan vardpersonalen stéda
familjen och foraldrarna? Vi anvénde oss av 15 vetenskapliga artiklar och 2 skonlittera-
ra bocker varav en av bockern innehall 6 skonlitterdra berattelser, som anvéndes som
empiriskt material. De vetenskapliga artiklarna analyserades induktivt och de skonlitte-
rara béckerna deduktivt. Den teoretiska referensramen bestar av Cullbergs kristeori och
Erikssons teori om den lidande manniskan. Resultatet visar att foraldrarna gar igenom
manga olika kénslor vid barnets insjuknande och barnets insjuknande innebéar for for-
aldrarna en livskris. Anpassningen och accepterandet av barnets sjukdom é&r tidskravan-
de, ofta livslang process. Insjuknandet innebéar stress, oro och radsla for foraldrarna.
Aven sorg over den forlorade vardagen och osékerhet i foraldraskapet var vanliga reak-
tioner. Vardarens stod anses av foraldrarna viktigt. Vardarens roll i att stoda foraldrarna
gar ut pd att finnas till och lyssna, samarbeta med foraldrarna och ge information. For-
aldrarna énskar att vardarna skulle uppmarksamma féréldrarnas behov och uppmuntra
till att ta hand om sig sjdlva. Nar barnet insjuknar &r det viktigt for foraldrarna att fa be-
kraftelse i sitt foraldraskap samt uppmuntran av sjuk- och halsovardspersonalen.

Nyckelord:
Foréldrar, kroniskt sjuka barn, fordldraskap, Neuvolakeskus
Sidantal:
Sprak: Svenska
Datum for godké&nnande:




DEGREE THESIS

Arcada
Degree Programme: | Vard 06
Identification number:
Author: Hagman Mikaela, Ikonen Linda
Title: When the child falls ill

A parental perspective
Supervisor (Arcada): Lejonqgvist Gun-Britt
Commissioned by: | Neuvolakeskus
Abstract:

This thesis deals with parents’ reactions and emotions when the child gets chronically ill.
The purpose of this work is to increase the knowledge about parents experiences regard-
ing the child’s illness. The knowledge is needed so that healthcare personnel can support
the parents coping with the new situation as good as possible. Our research questions are:
How do the parents react and manage the child’s chronic illness? How does the illness
influence the parents relationship? How can the healthcare personnel support the family
and the parents? We used 15 scientific articles and two books written by parents to
chronically ill children, that were used as empirical material. The scientific articles were
analyzed with an inductive method and the empirical material with a deductive method.
As the theoretical framework we used the crisis-theory by Johan Cullberg and the suffer-
ing human theory by Katie Eriksson. The result shows that parents goes through many
emotions when the child gets ill and the child’s illness imply a life crisis for the parents.
The adaptation to the child’s illness is a time demanding, often a lifelong, process. When
the child falls ill is a stressful and apprehensive time for the parents. Also grief over the
loss of the normal everyday-life and insecurity in the parenthood was common reactions.
The nurses support is important for the parents. The nurses role is to be there for the par-
ents and listen, to collaborate and give information. The parents wish that the nurses
would pay attention to the parents needs and to encourage the parents to take care of
themselves. It’s important to give the parents reassurance and encouragement when the
child falls ill.

Keywords:
Parents, chronically ill children, parenthood, Neuvolake-
skus

Number of pages:

Language: Swedish

Date of acceptance:




INNEHALL / CONTENTS

N [ =T a1 o Yo TR TP PPPPPPPPPPPPP 9
2  Syfte, Fragestallning och avgransning .........ccccoceevieiieieeie e 10
3 TeOretiSKt PEIrSPEKLIV oot 11
3.1 Den traumatiSKa KISEN ........ouuiii ittt e e e e 12
3.2 (o] = 10 [ = T = TS0 ) (o USSR 14
3.3 Lidande och medlidande ............ocueiiiiiiiiiii e 16

4 FOrsKNiNgGSOVEIrSIKE ..o 17
4.1 [0 =1 (o 7= 1] - o SRR 17
4.2 Barnets iINSJUKNANTE ........c.uuiieiiiec et e e e e s e e e e e e e e nenneees 19
42.1 Kris, chock och radsla att mista barnet ...........cccooeiiin e 19
4.2.2 Upplevelsen av god vard och goda VArdare............cocceveeeeeereeceeereeeeeeee e 21

4.3 Sjukdomen och familjens livSKValItet ...t 22
4.4 ] T )V Z= 1 o - Vo SRS 23

5 Metod och processbeskrivning. ... 27
5.4 INNENAIISANAIYS ..ottt ettt e e et e e ste e s teesrtesnteenteesaeesreeeneean 28
5.4.1 INAUKLiV INNENAIISANAIYS ......ccoeiuiiiiieieiecie ettt ettt 29
5.4.2 Deduktiv INNENAIISANAIYS ........c.eecveiieieeee ettt e ettt eraeenae s 29
5.4.3 Analaysens reliabilitet, validitet och etiska ansvar ...........ccccccoeeiiiiiiiiiin s 30

5.5 Material for iNNENAIISANAIYSEN..........cvciiiiieieii st see s 31
5.5.1 Val av fOrsKNINQAr ... e e e e 31
5.2.2 Val av SKONIEIrAra VEIK ........coo it 33

6 Resultat av forsknings analySEeN............uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e —————— 34
6.1 INSJUKNANDET SOM VANDPUNKT .....ooviiitiitiiteite e ete ettt 36
B.1.1 KANSIOKAOS .....eeeeeeieeeei ettt ettt e e e e e e ekttt et e e e e e e e abb e e e e e e e e e s anbbbbeeeaaaaas 36
6.1.1 KANSIOr @V TOFIUST......eiiiie e e e 38
6.1.2 Upplevelsen av osakerhet, radsla 0Ch Stress........ccccceeeviiiiiiiiieeee e, 38
6.1.3 Den kroniska diagnoSens iNVEIKAN ..........ccceeeiiiiiiiiiieeee e cciiiieee e e e e s ssirrveeeeeee s 41
6.1.4 AL VAra PA SJUKNUS ......ceeieeecee ettt ettt ve et e eaee e eaeeere e 42

6.2 Foraldraskapet i FOrENAriNg .......ooooeeeieiiiie e 43
6.2.1 o= 1L [ 2= 15 g F= N o] 1= R 44
6.2.2 Det forsiktiga foraldraskapet och vardagen..........cccccovveeeiiiieic i 46
6.2.3 Parr@latioNEN .........eeiiiiie e a7

6.3 Nyorientering till €N NY VArdag.........ccccvvveiiieee e 48



6.3.1 Viljan till att aterfa en NormMal Vardag ...........ccoeveveveeeene e 49

6.3.2 KFONISK SOOI ..t e e e e ee e e e s 51
6.3.3 Problemldsning SOM COPING ..eeviiiriiiiiiii e ee e e e 52
6.3.4 Personliga, inre COPINGSIIatEQIeN ........ccuvurieeeee e et e e e e e rrraaee e e 53
6.3.5 Sokandet efter en mening och optimistiskt forhallningssatt .............ccccveeveeeveenne.. 55
6.3.6 Leva har och nu, en dag i SANAEr...........uuvviieiiii i 56
6.4 Vardarens héalsobeframjande roll ............ccoceiiiiieie i 56
6.4.1 Foraldrarnas behov av information............cccccooeviiiiii e, 57
6.4.2 Foraldrarnas behov av StO.........coooiiiiiiiii e 60
6.4.3 Foraldrarnas behov av KONtroll...............oooiiiii e 61
6.4.4 Att stoda foraldrarnas valméende och foraldraskapet.........c.coocveeveveeiieiiecnenne, 62
6.4.5 Att fiNNAS till OCH [YSSNA ....vviiiiiiii e 63
6.4.6 Foraldra-vardar relationen och foraldrarnas forvantningar pa vardarna.............. 65

7 Resultat av det empiriska materialet ............ccccoiiiiiiiiiiiiiii e 66
7.1 INSJUKNGNAE ...ttt e st e e b e e e nnnneeas 67
7.11 R&dsIa, 0r0 OCHh fOIUST.......ocueeiii e 67
7.1.2 (O Y= o T PR RR 68
7.1.3 RV =T [ TSRS 69
7.1.4 DAligt samvete 0CH SKUI ........c..ooviiuieieiieceiece ettt 70
7.2 (o] =100 [ 2= 151 (=T o L=T A TR o] = U o | T Vo [ S 72
721 Sl S S . s 72
7.2.2 HOPP OCHh MIFAKEL.....coii e e 73
7.2.3 (6T a 1S (o = AV T o] o] Lo 1= 1 = PR 75
7.24 Forhallandet och pappans betydelSe ........cccevviieieiiiie s 76
7.3 Nyorientering till @N NY Vardag..........cuuviiiiiiiiiee e 77
7.3.1 Framuiden ..ot 77
7.3.2 LS oo RSP OUPRPSUPRI 78
7.3.3 I3 (o]0 | (0] 1 1 11=] RSP PRR 80
7.3.4 A CCRPIANS Lttt 83
7.4 Vardarens héalsobeframjande roll .............cooeiiiieiieiicic e 86
7.4.1 Vrede Mot SJUKVArdSPerSONAlEN...........ccveeveeeee ettt 86
7.4.2 Hoppet och SjuKVArdSpersonalen ...........cccueiiiiereeeeie e e 88
7.4.3 Prata med SjuKVArdSpersonalen............cccoueieiierieieeie e sie e enis 90

8  TOIKNING AV FESUITATEN ... 92
8.1 Tolkning mot det teoretiska pPerspektivet.........c.vvei i 92
8.2 Tolkning Mot forskNiNGSOVEISIKIEN ........coiviiii it 94
9 KritiSK granSKNING .....uuu ittt 95



10 BT ESY (U ETT [0 ] o 97

11 S LU (0] (o T 99

Kéallor / References

BILAGA



Figurer / Figures

Figur 1. Ett forhallande mellan nagot intressant (uppgifter fran en viss kélla 2007)
......................................................................................... Error! Bookmark not defined.
Figur 2. Interior frdn Arcada. Fotograf Valtteri Kantanen. Arcada 2008................ Error!

Bookmark not defined.
Figure 1. A chart (reference) ........cccocvevevveevvecevieecnennn, Error! Bookmark not defined.

Figure 2. The interior of Arcada. Photograph Valtteri Kantanen Arcada 2008 ...... Error!

Bookmark not defined.

Tabeller / Tables

Tabell 1. Ett exempel pden tabell ...........c.cocooeevvvrvrnanee. Error! Bookmark not defined.

Table 1. An example of atable..........ccocoiiiiiiiiiicenen, Error! Bookmark not defined.



1 INLEDNING

Barnets insjuknande i en kronisk sjukdom &r for féréldrarna en traumatisk upplevelse
fylld av osdkerhet och radslor. Vardarens roll i att stoda och hjalpa familjen samt att
frdmja familjens hdlsa och anpassning till den nya situationen &ar central. Darfor vill vi
genom vart slutarbete 6ka vardares forstaelse, bade i primar- och sjukhusvarden, for
foraldrars kénslor, reaktioner och coping. Genom att kanna till foraldrarnas satt att rea-
gera och vilka behov foraldrarna har nar barnet insjuknar kan vi som halsovardare béttre

stoda familjens halsa pa t.ex. de olika radgivningarna.

De kroniska sjukdomarna hos vuxna har redan lange setts som ett folkh&lsoproblem,
och idag ar aven kroniska sjukdomar hos barn allt vanligare, vilket gor vart amne aktu-

ellt. Det ar mojligt att vi i framtiden méter allt fler familjer med kroniskt sjuka barn.

Varen 2006 inleddes ett samarbetsprojekt mellan Arcada och Utvecklings- och forsk-
ningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard. Utvecklings- och
forskningscentralen for radgivningsarbetet fér modra- och barnavard grundades ar 2002
och har som uppgift att stdrka kunskapsutvecklingen, utveckla nya verksamhetsformer

samt samla och formedla kunskap rérande mddra- och barnradgivningsomradet.

Utvecklings- och forskningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard
har som malgrupp for sin verksamhet dels aktiva inom radgivningsverksamheten, dels
vantande och smabarnsforaldrar men ocksa larare, studerande och forskare inom omra-
det.

Inom samarbetsprojektet har studerande vid Arcada mojlighet att gora sina examensar-

beten under handledning av specialplanerare, HVM Arja Hastrup fran Utvecklings- och
9



forskningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard som en del av dess

kunskapsutvecklande verksamhet..

Utvecklings- och forskningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard
kan senare publicera studerandes examensarbeten eller delar av dem pa sina web-sidor.

| fragavarande examensarbete har skrivits inom detta samarbetsprojekt.

2 SYFTE, FRAGESTALLNING OCH AVGRANSNING

Syftet med vart examensarbete ar att 6ka kunskapen om hur foréaldrarna upplever sitt
barns insjuknande. Kunskapen behdvs for att vi battre skall kunna stoda foraldrar till
kroniskt sjuka barn i vart arbete som halsovardare, t.ex. pa de olika radgivningarna. Vi
hoppas aven kunna ge andra halsovardare kunskap om vad foraldrarna genomgar nar

barnet insjuknar i en kronisk, langvarig sjukdom.

Vi vill samla information om foréaldrarnas reaktioner da barnet insjuknar och &r aven
intresserade av hur mammans och pappans kanslor och sétt att reagera skiljer sig ifran
varandra. Vi avgransar arbetet till det forsta skedet av sjukdomen och kommer alltsa att
koncentrera oss pa sjélva insjuknandet och foréaldrarnas kanslor,reaktioner och coping.
Nar barnet insjuknar i en kronisk sjukdom behdvs ofta sjukhusvard, vad som intresserar
oss ar aven hur familjen kan stodas i primarhalsovarden, da narmast pa radgivningen.
Nar familjen kommer tillbaka till radgivningen kan man anta att anpassningsprocessen

redan har bérjat komma igang.

Vi utgar ifran barnet som insjuknar i en kronisk eller langvarig sjukdom, t.ex. diabetes,
astma, cancer. Utanfor vart amnesomrade blir dd barn som lider av en icke-kronisk,

kortvarig sjukdom. Vi har inte begrénsat i vilken sjukdom barnet insjuknar. Examensar-
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betet gors inom Neuvolakeskus-projektet darfor inkluderar vi forskningar som beror

foraldrar till barn som insjuknar i radgivningsaldern, dvs. fore sju ars alder.

Vara fragestallningar:

1. Hur reagerar foraldrarna och hanterar barnets insjuknade i en kronisk eller lang-
varig sjukdom?
2. Hur paverkar barnets insjuknande familjen?

3. Hur kan vardpersonalen stoda familjen och foraldrarna?

3 TEORETISKT PERSPEKTIV

Vart teoretiska perspektiv bestar av Katie Erikssons teori om den lidande méanniskan
och av Johan Cullbergs teori om kris och utveckling. Vi valde de hdr teorierna pga. att
vi antar att det medfor en kris for foréldrarna ndr ett barn insjuknar i en kronisk sjuk-

dom och att dven lidande uppstar, i alla fall vid insjuknande-fasen.

Krisens forsta skede utspelar sig oftast pa sjukhuset. Nar familjen ar tillbaka pa radgiv-
ningen ar krisen redan langre liden och forédldrarna &r kanske i bearbetningsfasen. Dér-
for kommer vi att ta upp flere stadier av krisen, for att kunna forsta foraldrarnas situa-
tion battre. Férutom att foréldrarna sjalv lider, lider de &ven med sitt barn, darfor tar vi

aven med medlidande i vart teoretiska perspektiv.

Sorgen ar en del av foraldrarnas satt att reagera vid barnets insjuknande och sjukdom

darfor behandlas &ven sorg i vart teoretiska perspektiv utgaende ifran Ingela Bendt.

11



3.1 Den traumatiska krisen

N&r ménniskan hamnar i en livssituation, dar hennes tidigare erfarenheter och inlarda
reaktionssatt inte ar tillrackliga for att forsta och psykiskt bemastra situationen, har in-
dividen hamnat in i en psykisk kris. Cullberg delar in krisen i tva olika typer; i den
traumatiska krisen och i livskrisen. (Cullberg.1975:19.)

Den psykiska krisen &r en smartsam upplevelse. En traumatisk kris uppkommer vid en
plotslig och ovantad svar yttre pafrestning. Pafrestningen innebér ett hot mot individens
fysiska existens, sociala identitet, trygghet eller grundlaggande mdjligheter till tillfreds-
stallelse i tillvaron. Den traumatiska krisen kan uppsta t.ex. vid en naras dod eller vid
plotslig uppsagning fran arbetet. | den traumatiska, ovantade, krisen kan individens vita-
litet och handlingsférmaga kraftigt forsvagas. (Cullberg.1975:19, 119-120.) Vi anser att
nar barnet insjuknar i en kronisk sjukdom, innebdr det ett hot mot féréldrarnas tillvaro

och darfor passar den har teorin bra som teoretisk referens till vart examensarbete

| krisen, oberoende vilken typ av kris det ar fragan om, ar familjen en viktig faktor. En-
ligt Cullberg (1975:21) kan familjen ses som en organism. Varje del i organismen, eller
systemet, sammanhanger intimt med de andra delarna. En val fungerande familj kan ge
stod at den som far akuta svarigheter, medan en daligt fungerande familj ytterligare

stors om nagon hamnar i en kris.

Krisen indelas enligt Cullberg (1975:145) i fyra olika faser: chockfasen, reaktionsfasen,
bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen.Vi kommer att ga narmare in pa chock- och
reaktionsfasen eftersom de &r mest relevanta nar det kommer till vart tema och forald-

rarnas reaktioner.
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Chockfasen kan vara upp till nagra dygn. I chockfasen klarar manniskan inte &nnu av att
ta emot det som skett utan forsoker halla verkligheten ifran sig. | den har fasen klarar
individen inte av ta emot information och kan ha svart att minnas vad som skett eller
sagts efterat. Det hander darfor att manga glommer bort den information som getts.
Manniskan kan ocksa betee sig avvikande t.ex. prata forvirrat eller bli helt paralyserad

och inte klara av att prata eller réra sig. (Cullberg. 1975:146.)

| reaktionsfasen borjar individen éppna 6gonen for det som hant eller kommer att hédnda
och individens forsvarsmekanismer borjar komma igang. Ofta borjar individen soka ef-
ter en mening med det som hént och kénner sig orattvist behandlad for det som skett
just henne. Manga kan komma pa forklaringar och se det som hant som ett straff for na-
got man tidigare gjort och orealistika skuldkénslor kan uppkomma. Tillsammans med
chockfasen utgor reaktionsfasen krisens akuta fas. Den akuta fasen av krisen kan racka
upp till sex veckor. (Cullberg.1975: 146-147.)

Upplevelse av kaos och meningsloshet kan forekomma da krisen &r i sitt akuta skede.
Detta kommer fram som ofdrstaende infor livets mening och kansla av att det man tidi-
gare hallit som sanning, riktigt och sjalvklart inte langre ar det. Aven angest ar vanligt.
Psykosomatiska symtom och stressymtom forekommer ocksa ofta p.g.a. den langvariga
angesten, dalig somn, stord dygnsrytm och t.ex. dalig matlust och oregelbundna matva-
nor. Symtomen kan vara t.ex. okad retbarhet, obehagskénslor i magen och andra mag-
symtom sa som diarré och forstoppning, hjartklappningar och huvudvark. (Cullberg.
1975:153-154.)

Forsvarsmekanismer &r omedvetna psykiska reaktioner. Forsvarsmekanismernas uppgift

ar att minska upplevelsen av hot for jaget och medvetandet om hotet och faran. | den

akuta krisen kan forsvarsmekanismer som fornekelse, rationalisering, isolering, under-

tryckande och forstarkning av det som hént. Av de hér &r isoleringen den vanligaste for-

svarsmekanismen. Det &r en kénsloisolering dar man kan beratta och lugnt beratta om

det som intraffat, men utan att kanslan ar med. Kéansloisoleringen kan 6verga fran tillfal-
13



lig till mer permanent och da kan det leda till att de fornekade kéanslorna t.ex. kommer
fram som angestreaktioner.(Cullberg.1975: 148-150.)

3.2 Foraldrarnas sorg

Sorgreaktionen ar en vasentlig del av den akuta krisen. Sorgen &r &ven ett av tecknena
av overgivenheten tillsammans med fortvivlan, tomhet och lag vitalitet. (Cullberg.
1975: 152.)

Varje manniska ar unik, och detta trader speciellt fram da manniskan &r i sorg. Smartan
for oss narmare den manniskan som finns inut i oss, det blir ocksa svarare att spela rol-
ler eller gora saker mot sin egen vilja. Sorgen for med sig en sorts klarsynthet, manni-
skan ser igenom det oékta. Det &r viktigt att ménniskan som ar i sorg gor det som kanns
bést. Vad som ar bést for var och en varierar. (Bendt. 2000 :73-74.)

Sorgen och smértan dr nagot var och en maste ga igenom pa sitt eget vis. Man kan inte
sorja for nagon annans del. Sorgearbetet som &r ett lidande medfor ensamhet pa det fy-
siska, psykiska,kansloméassiga och pa det andliga planet. Det ar en del av processen.
Men det ar ytterst viktigt att man forsoker respektera den andra partens sétt att sorja.
(Bendt. 2000:75)

Hur aktenskapet klarar av sorgen beror mycket pa det hur lika och olika paret ar fran
forsta borjan, gallande drommar, dnskningar och forvantningar. Detta har betydelse for
hur man kommer att klara av sorgen tillsammans. Att fa ett barn kan vara en stor prov-
ning for forhallandet samma galler sorgen. Om man tillsammans kan hitta en gemensam
vag igenom sorgen kan forhallandet forstarkas. Det ger en ny syn pa vad som &r viktigt i
livet. (Bendt. 2000 :74)
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Alla Kklarar inte av den traumatiska prévningen, det som var svart att acceptera hos den
andra kan nu bli nagot helt oaccecptabelt. Friktionen kan bli for stor. Sorgen kan visa
aktenskapet en ny sida och plotsligt ar det klart, dktenskapet gar inte att radda mera.
Skillsméssor &r inte ovanliga. (Bendt. 2000:75)

Mamman och pappan, kvinnan och mannen sérjer pa olika vis. De betyder inte att alla
man och alla kvinnor skulle sorja pa samma vis, men det finns vissa gemensamma bete-
endemodeller. Ibland kan det handa att t.ex. mamman pressar pappan att sérja pa samma
vis som hon. Det ar inte ovanligt att pappan kanner att mamman pressar honom. Mam-
man kan tycka att pappan inte sorjer tillrackligt. Detta kan bli dktenskapets forsta kris,
och ibland har inte foraldrarna nagra fardigheter att klara sig igenom denna kris. (Bendt.
2000:75)

Man och kvinnor sorjer pa olika vis. Dessa modeller ar "fornuftigt” kanda for att undvi-
ka missforstand, onddigt brak eller avundsjuka. Det ar inte fragan om det att den andra
parten sorjer battre en den andra. Kvinnor kénner ofta sig ansvariga for det som har hant
och tycker ofta att de borde ha kunnat skydda barnet battre. Kvinnor sorjer ocksa ofta
langre en mannen. (Bendt. 2000: 75)

Manga kvinnor blir verraskade éver sin kraft att klara sig igenom den svara och djupa
sorgen pa egen hand. Uppfattningen om det egna jaget andrar och de kan kénna en

omedveten kraft vélla fram, en ny mogenhet. (Bendt. 2000:76)

Omgivningens attityd gentemot mannens och kvinnans sétt att sorja ar olika. Mamman
uppmuntras att sorja. Pappan kan istéllet fa hora ™ hur mar frun”? Och fa en uppmunt-
rande klapp pa axeln ” ja ndgon maste ju vara stark, du klarar nog det har” . Allt detta
kraver sjalvbeharskning och kontroll, mannen skall vara stark och béra ansvaret och
skydda sin familj och inte ge upp. (Bendt. 2000: 76)
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Mannen maste ofta halla fasaden i ordning, svalja den harda klumpen i hasen och klara
sig sjalv. Pa jobbet kan det ocksa vara svart att fa forstaelse. Méanga kan undvika att pra-
ta om det som hander/har hant. Bade mannens och kvinnans kroppssprak beréttar hur de
mar men hur manga svara pa mannens otalade sprak? (Bendt. 2000:76)

Mannen kan kanna sig kraftlosa och frustrerade- de kan/kunde inte géra nagonting at
det som hander/ har hant. De kan ocksa kanna sig isolerade och ensama, det hander sa
mycket runt om mamman. Kvinnor har oftast ett socialtnatverk som det alltid nastan
finns nagon som kvinnan kan prata med. Detta natverk kan fattas fran pappans sida. Om
man har nagon de kan fortro sig till ar det ofta en kvinna. Men ibland kan det handa att
mannen bara vill vara ensam. Mannen &r ofta den som vill se framat och hitta pa olika

saker medan kvinnan vill varda, bevara och analysera sina kéanslor. (Bendt. 2000:77)

Sorgen é&r inte likvardig. Kvinnorna pratar om sin sorg, mannen tanker igenom sin sorg.
Manga kvinnor kanner ensamhet och fientlighet da de forsoker prata med sin man utan
att fa aterklang. Mannen sorjer inte mindre men de haller sina tankar for sig sjalva.
(Bendt. 2000: 84-85)

3.3 Lidande och medlidande

Det &r individen som lider och det &r ocksa individen som skapar lidandet. Lidandet har
i sig sjalv inte nagon betydelse utan individen kan genom sitt eget lidande ge det en me-
ning. Manniskan kan &ven ddmpa en annan méanniskas lidande och géra det ar mojligt
att genomlida. Lidandet innebar att man pinas och plagas. Da individen lider kampar
hon och star ut med situationen. Lidande kan ocksa betyda att man férsonas med sin nya
tillvaro. (Eriksson. 1994: 7, 11, 21)
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Att varda i lidande &r en kamp , en kamp mellan hopp och hoppldshet, mellan liv och
dod. Om existensen vinner i denna kamp astadkommer den en hogre grad av samman-

smaltning och individen kan hitta en mening i sitt lidande. (Eriksson.1994: 65)

Livslidande betyder det att det liv som man tar for givet férandras och tas mer eller
mindre ovantat ifran en. Individen star infor ett lidande som involverar hela hennes livs-
situation. Livslidande kan involvera allt fran fara mot ens fullstandiga existens till att
forlora mojligheten att fullborda olika sociala uppdrag. Livslidande &r det lidande som
ar kopplat med allt vad det kan innefatta att existera, att var en individ bland andra indi-
vider. (Eriksson.1994: 93)

Att lida med en individ d.v.s. att erfara medlidande, &r ej detsamma som att personligen
lida. Styrkan att erfara och uttrycka medlidande kan hindras av det egna personliga li-
dande. Medlidande bildar kallan till det akta vardandet. Medlidande fodrar mod, mod att

ta ansvar och mod att uppoffra nagonting av sig sjélv. (Eriksson.1994: 57)

Medlidande kan tolkas som en kanslighet for andras plaga eller smarta. Denna kanslig-
het eller tillgivenhet ger oss en beredskap att arbeta hart for den andra individens lidan-
de och att forsoka mildra det. (Eriksson.1994: 59)

4 FORSKNINGSOVERSIKT

Till var forskningsoversikt valde vi att soka finska forskningar och avhandlingar gjorda
pa universitetsniva. Genom att soka finska forskningar som bakgrund for var studie far
vi en uppfattning om vad man vet i Finland i dag. Avhandlingarna &r licenciatsarbeten

och pro-gradu arbeten.

4.1 Foraldraskap
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Lejonqvist (2004) har i sin licensiatavhandling definierat foréldraskapet som begrepp
och vasen i barnsjukvarden. | vart examensarbete utgar vi ifran foraldraskapet och for-
aldrarnas perspektiv vid barnets insjuknande i en kronisk sjukdom. Enligt Lejonqvist
(2004) &r beskydd och beskyddande en gemensam faktor for begreppen fader och mo-
der. Den beskyddande funktionen i foréldraskapet har sin grund i moders- och fa-
derskarleken. Foraldraskap ar en formande handling i att hjalpa barnet att bli det hon &r

amnat att vara.

Bada foraldrarna ar viktiga for barnet .Under de forsta levnadsaren framstar modern i
barnets omsorg, medan betydelsen av faderns roll framtréder ndr barnet blir aldre. Enligt
Lejongvist star modern for t.ex. varme, beskydd, karlek, vardande och barande och fa-
dern for fornuft, saklighet och klarhet i ett balanserat foraldraskap. Faderns roll som for-

intare av det onda erbjuder barnet yttre trygghet och tillit. (Lejongvist. 2004: 32-33.)

| foraldraskapet har foraldrarna fem roller; vardnadshavare, karleksgivare, livets larare,
relationsléarare och gréanssattare. Centrala funktioner ar &ven beskyddande och trygghets-
skapande. Foraldraskapet forverkligas i familjen. Centralt i foréldraskapets substans ses
akta narvaro, nérhet, kanslighet, 6msesidighet, bekréftelse av barnet, tillit och skydd.
(Lejonqvist. 2004:33-34, 37.)

Den beskyddande rollen hos féraldrarna ter sig annorlunda hos modern och fadern. For
att beskriva moderns beskyddande roll anvands ord som omhuldande, medan faderns
beskyddande beskrivs som starkande av barnets egna resurser. Nar det kommer till ett
barn som insjuknat i en sjukdom kan foréaldrarna uppleva maktloshet och férmagan att
beskydda kan upplevas som otillracklig. Beskyddet konkretiseras i att inte dverge, den
yttre strukturen sviktar pga. att man hamnar O6verge hemmet infor sjukhusvistelsen.

Kénslan av kontroll och kompetens minskar. (Lejongvist. 2004:42-43.)
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Nér ett barn insjuknar i en kronisk sjukdom forandras foréldraskapet. Enligt Meleski
(2002) forandras foraldraansvaret, t.ex. genom att foraldrarna lar sig utfora olika vard-
handlingar och &ven hela familjen genomgar en forandringsprocess for att forsonas med
barnets lidande. Den har processen kan innehalla kanslor som sorg, oro och vrede. Bar-
nets sjukdom kan vara ett hot mot foraldraskapet, skuldkénslor kan uppkomma och for-

aldrarna kan uppleva kanslor av misslyckande. (Lejonqvist: 38, 42.)

4.2 Barnets insjuknande

Varje foralder upplever sitt barns insjuknande pa ett individuellt sitt. Anpassningen till
detta kan inte skiljas fran vardagen, utan hor alltid samman med ett vardagskontext och
hur vardagen fungerar. Processen forandrar foraldrarnas satt att se pa varlden och fram-
tiden och pagar med stor sannolikhet hela livet. (Parkkali. 2007: 58.)

Foréaldrarna kan vara i olika skeden av anpassningsprocessen. | intervjuer har det kom-
mit fram gemensamma faktorer for copingen och mellanetapperna i processen. Foréld-
rarnas anpassning har centralt att géra med barnets tillstdnd och hur barnets behandling-
ar framskrider. | den cancersjuka barnets vard kom det fram tre etapper i familjens an-
passningsprocess; den forsta sjukhusperioden, hemkomsten, borttagning av kateter och

slutundersokningarna vid vardens avslutande. (Parkkali. 2007: 58.)

4.2.1 Kris, chock och radsla att mista barnet

Barnets insjuknande innebér ett allvarligt och holistiskt trauma for foraldrarna och pa-
verkar fordldrarnas liv, sjalvkansla, familjerelationer och behov av socialt stod. Krisen
borjar nar grundforutsattningarna i livet ifragasatts och konsekvensarna har en inverkan
pa framtiden. (Lillrank. 1998:317.)
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Parkkalis (2007) forskning behandlade foraldrar till barn med cander. Ett barns cancer-
diagnos innebar, oberoende av kon och élder, en chock och en kris for foraldrarna. Bar-
nets insjuknande stannar upp foraldrarnas och familjens liv. En del foraldrarna far en
kansla av att diagnosen dr felstalld och barnet egentligen inte &r sjukt, den hér reaktio-

nen var vanligare bland mammor, an hos pappor. (Parkkali. 2007:58,59.)

Radsla for att mista barnet finns hos alla foraldrar och den forsta tanken nér de hor or-
det cancer handlade ofta om att barnet kan do. Diagnosen orsakade en véldigt negativ
sinnestdmning, som kan ha att géra med att man inte vet vad som kommer att hdnda och

att cancer som sjukdom kan ké&nnas valdigt hotande. (Parkkali. 2007: 60)

Barnets allvarliga diagnos stoppar familjens normala vardagsliv med en gang. Kénslan
av att livet stannat upp ar vanlig Den existentiella krisen borjar som ett olost problem
och far fordldrarna att tdnka pa sin egen existens. Hotet om att mista barnet och den
egna foraldraidentiteten uppkom och foréaldrarna miste tron pa en varld som gar att kon-
trollera och forutse. (Lillrank. 1998:318.)

En del foraldrar fornekade diagnosen till en borjan for att de inte kunde acceptera den.
Manga foraldrar anvande fornekelse som en copingstrategi for att halla ihop vardagen
och klara av sin egen angest. Foraldrarna upplevde en akut, stor férandring i sin identi-
tetshild och darfor en stor oro infor framtiden, eftersom de inte har nagon idé eller mo-
dell for att kunna bygga upp den egna identiteten pa nytt. Familjerna isolerades pga.
sjukdomen. (Lillrank. 1998:318.)

Maktloshet och hjélpléshet var vanliga kénslor hos papporna under barnets sjukdomstid.
Kénslorna uppkommer pga. att inte kunna kontrollera situationen och skydda det egna
barnet. Papporna kan dven uppleva en kortvarig forlust av livskontroll pga. den tunga
perioden da barnet ar allvarligt sjukt. (Aho. 2007:46.)
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Typiskt ar att pappornas kanslor pendlar mellan hopp och hoppléshet. Hoppet vécks
varje gang det sker en liten forbattring i barnets tillstdnd, eller barnet mar lite battre.
Hopplosheten vacks genast nar tillstandet férsamras. Hoppet hjalper papporna att orka i
svara stunder och igenom barnets tunga vardprocesser. (Aho. 2007:47.)

4.2.2 Upplevelsen av god vard och goda vardare

Foraldrarna vardesatter den tid vardpersonalen ger dem och det tAlamod vardpersonalen
har nar de svarar pa foraldrarnas fragor, som foraldrarna kan behova fraga flera ganger.
Foraldrarna vardesatter rak och arlig information om barnets tillstand. (Parkkali. 2007:
60)

Foraldrarnas delaktighet i barnets vard ar en stor del av anpassningsprocessen. Genom
att redan pa sjukhuset ta storre och stérre ansvar for varden av barnet var det lattare att
ta hem barnet nar det var dags for barnets hemkomst. Pa sjukhuset borjar foraldrarna
redan fran borjan ofta fungera enligt sina vanliga rutiner i vardagen sa langt som moj-
ligt, framst motiveras detta av att gora anpassningen till sjukhuset lattare for barnet men
ocksa som en paminnelse om det "normala” dagliga livet. Manga konkreta fragor om
hur livet skall planeras nar barnet ar pa sjukhus uppkommer; vem som skall skota bar-
net, hur det & med barnen som & hemma och hur man kan vara borta fran arbetsplatsen
o0.s.v. (Parkkali. 2007: 60-62.)

Foraldrarna har ett behov att forstd varfor deras barn insjuknat, att en medicinsk forklar-
ing uteblir, hindrar dem inte fran att tdnka pa saken. Foraldrarnas egna spekulationer
verkar hjalpa till att forsta sjukdomen och ger en rationell forklaring till en obegriplig
situation. (Hopia. 2006: 62.)
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Vardarnas satt att mota foraldrarna och familjens verklighet i varden av det kroniskt
sjuka barnet kan oka familjens valmaende och hélsa. Matet med verkligheten sker t.ex.
genom att vardarna forstarkte foraldraskapet, hade omsorg om barnets halsa och gav
fordldrarna mojlighet att beratta om sina k&nslor och avlasta sin “kansloborda” och

stddde foraldrarna i att klara vardagen. (Hopia. 2006: 62.)

4.3 Sjukdomen och familjens livskvalitet

| familjer dar barnet har en kronisk sjukdom, t.ex. atopisk hudsjukdom, paverkar sjuk-
domen familjens livskvalitet. Mest pga. att varden av barnets hud och kostnader. Sjuk-
domen paverkade ocksa foraldrarnas sémn och ledde till trotthet. Ju svarare sjukdomen
var desto mer paverkades familjens upplevda livskvalitet. | familjer dar barnet dven
hade nagon annan atopisk sjukdom, oftast astma eller foédoamnesallergi paverkades
livskvaliteten mera. (Skarp. 2005: 68-69,71.)

Foraldrar &r oroliga 6ver infektioner som kan komma nér barnet skrapar sénder sin hud
och funderar om man skall lata barnet skrapa nar det kliar eller inte. Speciellt mammans
oro dver att barnet skulle skrapa sonder sin hud pagick hela dygnet och mamman sov
ofta daligt pga. att hon vaknade om barnet bérjade skrapa. Ibland kunde dven pappan
vakna och det ledde till att alla i familjen sov daligt. (Skarp. 2005: 83-84.)

Foraldrarna beskrev tiden nar barnet fatt sjukdomen och hudproblemen som kaotisk,
t.0.m. som en chock.. Nar utslagen var av svara eller sjukdomen i ett svart skede kunde
situationen kannas skrammande. Det var dven svart att acceptera att hudsjukdomen var
langvarig och utan nagot egentligt botemedel. Hoppet om att sjukdomen och hudpro-
blemen skulle bli lindrigare nér barnet vaxte hjalpte foraldrarna att orka, och gav var-

darna nagonting att trosta foraldrarna med. (Skarp.2005: 84-85.)
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Mammorna sokte ofta aktivt information om barnets sjukdom. Speciellt mammorna var
oroliga Gver barnets valmaende och var darfér motiverade till att soka information.
Upplevelsen om att inte fa tillrackligt med information av vardpersonalen fanns. Forald-
rarna var skeptiska till informationen fran radgivningen och halsocentralen och ville
garna ha en andra asikt. Avdelningsvard pa sjukhuset behévdes t.ex. vid nya vardforsok
och det ansag foraldrarna som trygghetsingivande. Familjerna kunde aven behdva en
period avdelningsvard pga. stress och trotthet. Familjerna anvande halsovarden mycket
och mangsidigt, de vérdesatte en relation till vardarna och ldkarna som baserade sig pa
fortroende och samarbete kring vardlinjerna. Anpassningskurserna var bra for familjer
dar barnet hade en svar atopisk sjukdom. Foraldrarna ansag att de fick minst med psy-
Kiskt stod. (Skarp. 2005:94,108-109, 112.)

Vardarnas satt att mota foraldrarna och familjens verklighet i varden av det kroniskt
sjuka barnet kan oka familjens valmaende och halsa. Métet med verkligheten sker t.ex.
genom att vardarna forstarkte foraldraskapet, hade omsorg om barnets halsa och gav
foraldrarna mojlighet att beratta om sina kénslor och avlasta sin ”kénslobérda” (tunne-

lasti) och stodde foréldrarna i att klara vardagen. (Hopia. 2006: 62.)

Papporna reagerade dven pa sorgen genom att skaffa sig fysiskt lidande genom att fy-
siskt hart arbete eller genom att ta en tatuering. De flesta pappor reagerar ocksa med
grat och anser att graten lattar. Att inte kunna grata upplevdes som nagot som forhind-
rade sorgen och upplevelsen av att klara sig och 6verleva. Typiskt for man var att grata i
ensamhet. Manga gick aven ut i skogen och skrek och ansag att dven det lattade och
hjalpte. Man kvévde typiskt sina egna kanslor nar de var tillsammans med barnets
mamma eller syskon. (Aho. 2007: 51-52.)

4.4 En ny vardag
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Né&r barnet insjuknar leder det ofta till att barnet blir familjens medelpunkt och barnets
syskon far mindre uppmarksamhet. Foraldrarna har darfor ofta daligt samvete Gver att
de inte har lika mycket tid for de andra syskonen, eftersom varden av det sjuka barnet
tar sa mycket tid. Foraldrarna kanner sig ensamma nar barnet insjuknar och kan &aven
lida av psykiska och fysiska symtom. Forédldrarna har ofta skuldkéanslor éver barnets
insjuknande. (Hopia. 2006: 62)

Foraldrarna blev mera familjecentrerade i och med barnets insjuknande. Papporna var
mera hemma och tillsammans med familjen och mammorna koncentrerade sig pa att
varda det sjuka barnet och att ta hand om familjen. En del foraldrar levde i stunden och
tankte inte pa framtiden, medan andra foréldrar tankte mycket pa framtiden och dréomde
om en battre framtid for barnet. En del familjer kom varandra narmare i och med bar-
nets insjuknande medan andra upplevde bitterhet och oférstaelse pga. barnets insjuk-
nande. Relationen mellan foréldrarna var ofta en berg-och dalbana under den akuta ti-

den.

Sjukhusmiljon ar en fraimmande miljo for familjen och det egna hemmet forknippas
med trygghet. Darfor ar hemkomsten en viktig del av féraldrarnas anpassning och ger
kanslan av att det finns en ljusare framtid och att man kan klara av situationen. | inter-
vjuer har det kommit fram att foraldrarna relativt snabbt hittar de nya rutinerna och var-
dagen normaliseras dverraskande snabbt efter att barnet kommit hem fran sjukhuset och
att foraldrarna upplever att forandringarna i vardagen egentligen inte varit sa stora. Att
pa nytt ordna vardagen och stodja sig vid vardagsrutinerna visar att vardagen blev en
viktig del av anpassningen for foraldrarna och nagot att halla vid for att klara situatio-
nen. Foréldrarna anpassar barnets sjukdom och barnets nya behov till en del av sin var-
dag. Sa smaningom blir de nya sakerna allt bekantare och féraldrarna lar sig leva med
dem. (Parkkali. 2007: 64.) Parkkali kritiserar Cullbergs kristeori eftersom familjerna

verkar ga igenom krisens olika faser forsnabbat.
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Tidsbegreppet och tidsuppfattningen har en stor roll i foraldrarnas hantering av den nya
situationen dér barnet insjuknat i cancer. Under den forsta sjukhusperioden dar barnet
fatt sin diagnos, beskriver manga foréldrar tiden som om den stannat. Nar man kommer
hem kan tanken om att leva i nuet och en dag i sdnder vara ett barande tankesétt for for-
aldrarna och deras coping i vardagen och ger skydd infér den osdkra framtiden. (Parkka-
li. 2007: 63,66.)

Mammor verkar sorja t.ex. kommande laboratorieprover redan pa forvag och spanna sig
infor dem, oftare an papporna. Detta forklaras till en del med att mammorna ofta ar de
som stannar hemma med barnet och darfor har mera tid att fundera och grubbla 6ver
barnets sjukdom, an vad papporna har om de fortsatter jobba. Mammorna verkar aven
forbereda sig pa t.ex. daliga provsvar pa forhand, kanske for att forbereda sig sjéalv och
sitt orkande i fall barnets tillstdnd skulle forandras, medan pappor verkar ta situationen
nar den kommer. (Parkkali. 2007: 66-67.)

Barnets insjuknande i en kronisk eller langvarig sjukdom innebar att familjen tvingas in
i en ny vardag. Nya uppgifter och skyldigheter, som maste tas hand om i barnets vard,
blir en del av den nya vardagen. Rutinerna, att vardhandlingarna upprepas fran dag till
dag gor att foraldrarna orkar med vardagen och att vardagen inte blir férkrossande for
foraldrarna. Rutinerna balanserar vardagen. Beroende pa sjukdomen sags barnets till-
friskningsmojligheter som hoppingivande om det fanns bevis for att barnets sjukdom
kunde bli lindrigare med tiden. Gemensamt for alla foraldrar var att halla hoppet uppe
for barnen. Féraldrarna vill inte heller nddvéndigtvis veta allt negativt som sjukdomen

kan féra med sig. (Paavolainen. 2008: 41.)

Foraldrar beskriver minnena om kénslorna vid barnets insjuknande som dimmiga. Nar
foraldrarna ser tillbaka pa den tiden kommer de ihdg att de gratit mycket, men efterat
hade insjuknandet dven fatt en positiv betydelse i och med att man klarat situationen och
fatt hjalpmedel till kommande kriser i form av att man visste hur man fungerar i en kris-

situation. Foraldrarna beskrev dven sjukdomen som valdigt dominerande i insjuknande-

25



skedet da allting var nytt, i jamforelse med nar man lart sig leva med sjukdomen efter
att tiden gatt. (Paavolainen. 2008:43.)

Barnets diagnos kan forutom att vara en chock for foraldrarna daven vara en lattnad. Det
ar lattare att forstd nagonting nér det har ett namn och foraldrarna upplevde att deras oro
tagits pa allvar nir man hittat vad som var fel med barnet. Aven barnets smarta kan
kannas lattare att hantera nar foraldrarna vet vad den beror pa och hur man kan varda
barnet s& att smartan lindras. Aven information om att smértan inte var farlig eller livs-

hotande ger foréldrarna trost. (Paavolainen. 2008: 44.)

Foraldrar tanker ofta pa redan i ett tidigt skede pa hur sjukdomen kommer att paverka
barnets framtid. Det vasterlandska samhallet &r individcentrerat och malet &r att varje
manniska skall kunna uttnyttja sitt potential till fullo. Lidande hos féréldrarna kan upp-
komma pga. att barnet kanske har mindre mojligheter i framtiden &n andra barn. Ofta
kommer fordldrarna att leva med en, en dag i sénder — attityd, t.ex. pga. att man inte kan
veta vad morgondagen for med sig, men att man inte heller kan leva i gardagens be-
kymmer. Aven senare nir sjukdomstillstdndet &r lugnare kan attityden ses i att man vill
koncentrera sig pa nuet och livet och inte bekymra sig dver framtiden. Foréldrarna kan-
ske bestammer sig for att ta framtidens bekymmer den dag de kommer. (Paavolainen.
2008: 47.)

Foraldrarnas lidande verkar vara som storst i situationer dar de inte har medel att hjalpa
det egna barnet. Lidande kan uppsta tillsammans med skuldkénsla nar foraldrarna menat
val, men egentligen inte kanske gjort det som varit helt ratt for att hjélpa barnet,
t.ex.strikta dieter vid allergier, eftersom forstaelsen av sjukdomen inte varit tillracklig.
Otillracklighetskénslor hos foraldrarna var vanligt i situationer dér de inte fick kontroll
over sjukdomen och sjukdomens symtom och da sjukvarden tog s& mycket tid att man
inte hade tid for andra skyldigheter. Foraldrarna ger tack till vardare och lakare som har
tid att se familjen individuellt. (Paavolainen. 2008:48, 50.)
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Sorg Over att barnet mistat sin halsa och kénslor av att vilja byta plats med barnet &r
vanliga hos foraldrarna i insjuknandefasen. Tyngs ansag foraldrarna anda att det var att
handskas med nagot som man inte kan forsta, varfér ens barn insjuknat och att se sitt
eget barn lida. Lidande uppkom &ven pga. att den egna kompetensen inte var tillracklig.
(Paavolainen. 2008: 50.)

| vardagen stravar foraldrarna till att barnet skall kunna leva ett sa normalt liv som moj-
ligt. Mammorna kunde kénna en konflikt mellan sitt eget orkande och att vara en bra
mamma. Genom att ta tid for sig sjalv, kunde foréldrarna ta lite distans till sjukdomen
och ta hand om sitt eget orkande. (Paavolainen.2008:69, 73-74.)

Anpassningen till sjukdomen ar en fortgaened process inte nagon slutpunkt. Vid svara
sjukdomsanfall kan foraldrarna ga tillbaka till en existetiell kris, trots att de redan an-
passat sig och sin vardag till att barnet har en kronisk sjukdom. (Paavolainen. 2008: 75.)

5 METOD OCH PROCESSBESKRIVNING

Det har examensarbetet kommer att utgdras av tva individuella delar som behandlar
samma amnesomrade. Forskningsdversikten och det teoretiska perspektivet kommer att
vara gemensamt for bada delarna. Metoden kommer dock att skilja sig eftersom vi arbe-
tar med olika typer av material. Bada metoderna ar dock kvalitativa och baserar pa in-

nehallsanalys.

Utgangspunkten i den kvalitativa forskningen ar att beskriva det verkliga livet och be-
skriva objektet sa helhetsmassigt som mojligt. D& man utgar fran en kvalitativ forskning
lagger man fram den saken man har forskat och den individens observationer och asik-
ter. Desto narmare individen och vaxelverkan man kommer desto storre orsak att an-

vanda sig av kvalitativa metoder. ( Korhonen et al. 2006: 11.)
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Linda kommer att arbeta med vetenskapliga forskningsartiklar genom en induktiv inne-
héllsanalys. Mikaela utgar ifran ett empiriskt material i form av skonlitteratur skriven av
foraldrar till barn med kroniska sjukdomar. Arbetet gors med en deduktiv metod. Den

deduktiva analysen utgar ifran kategorierna som uppkommer i den induktiva analysen.

Till slut gors en tolkning baserad pa resultaten i de bada analyserna. | tolkningen be-
skrivs skillnader och likheter i resultaten. Resultatet speglas &ven mot det teoretiska per-

spektivet och forskningséversikten.

5.4 Innehallsanalys

Metoden for innehallananlysen beskrivs enligt Kyngés och Vanhanen (1999). Metoden
valdes eftersom den ansags som en bra metod for analysen av de vetenskapliga artiklar

som hittats i en systematisk datainsamling.

Innehallsanalys &r en metod for att analysera dokument systematiskt och objektivt. Ge-
nom innehallsanalysen organiserar, beskriver och kvantifierar man det fenomen man
undersoker. Med innehallsanalysen kan man analysera skriftligt material. Med inne-
hallsanalysen stravar man efter att uppna en beskrivning av det fenomen som under-
soks/forskas. Som slutresultat far man kategorier som beskriver fenomenet. (Kyngas &
Vanhanen. 1999:4-5.)

D& man gor en innehallsanalys kan man framskrida pa tva olika vis endera utgaende
fran materialet (induktivt) eller utgaende fran tidigare kunskap (deduktivt). Utgaende
fran ndgon av dessa kan man sedan klassificera materialet. (Kyngas & Vanhanen. 1999:
5)
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5.4.1 Induktiv innehallsanalys

Fragestallningen och syftet tillsammans med det material man kommer att analysera
definierar vilken analysenhet man kommer att anvanda. Efter att man valt analysenheten
kommer man till aktiv genomlasning av materialet som man laser igenom flere ganger

for att bilda en grund for analysen. (Kyngas & Vanhanen. 1999:5,)

Nar analysen utgar ifran materialet (aineisto) har analysen tre faser: reducering, gruppe-
ring och abstrahering. | grupperingen sammanstalls det som verkar héra ihop. | katego-
riseringen bildar man kategorier av begrepp som beskriver forskningsobjektet. (Kyngés
& Vanhanen. 1999:5.)

Forsta fasen i att bilda kategorier borjar med att man reducerar texten till begrepp som
nedskrivs noggrant genom att anvdnda samma ord som i texten. Begreppen samlas se-
dan till en kontroll-lista. Sedan fortsatter man till féljande fas som ar grupperingen. |
grupperingen analyserar man de begrepp man har i sin kontroll-lista, deras olikheter och
likheter. De begrepp som verkar hora samman ordnas till en kategori som far ett namn
som val beskriver innehallet. Analysen forstitter med att man sammanléagger kategorier
med liknande innehall till s.k. Gverkategorier. (Kyngas & Vanhanen. 1999: 6-7.)

Resultatet av innehallsanalysen bestar av de kategorier eller den modell man kommit
fram till genom analysprocessen. Kategoriernas innehall beskrivs dven narmare i resul-

tatet, dvs. de underkategorier och begrepp man anvént. (Kyngas & Vanhanen. 1999:10.)

5.4.2 Deduktiv innehallsanalys

Det forsta skedet da man anvander sig av den deduktiva metoden ar att definiera analys-
enheten i detta fall ar analysenheten baserad pa skonlitteraraverk. DA man valt sin ana-

lysenheten lases materialet manga ganger igenom. ( Kyngas & Vanhanen. 1999: 7)

29



Den deduktiva innehallsanalysen kan basera sig pa ett tema en begreppskarta eller en
modell, som baserar sig pa tidigare kunskap. Utgaende fran den tidigare kunskapen gors
en analysram. In i analysramen tillsatts sedan passande information som sokts fran ma-
terialet. (Kyngds & Vanhanen. 1999: 7)

Om analysramen ar rymlig bildar man fran materialet kategorier utgaende fran den in-
duktiva principen om innehallsanalysen. Analysramen kan ocksa vara strukturerad. Om
analysramen ar strukturerad plockar man fran materialet information som passar in i
analysramen. | detta fall kan man ocksa prata om kategorier, begrepp, modeller eller

testandet av hypoteser.

Skall man anvanda sig av strukturerad eller ostrukturerad analysram da man gor en de-
duktiv innehallsanalys bero pa meningen med forskningen. Deduktiv innehallsanalys
anvands ofta i forskningar dar man vill testa redan befintlig information i ett nytt kon-
text. ( Kyngas & Vanhanen. 1999: 8-9)

5.4.3 Analaysens reliabilitet, validitet och etiska ansvar

N&r man anvander innehallsanalys som metod maste analysens och framfor allt resulta-

tets validitet och reliabilitet diskuteras.

Utmaningen med innehallsanalysen ar hur bra man lyckas reducera och kategorisera
materialet sa att fenomenet beskrivs pa ett vis som kan anses vara tillforlitligt, Viktigt ar
att man lyckas bevisa sammanhanget mellan resultat och material annars kan resultatet
inte anses tillforlitligt. Man har ett etiskt ansvar i att resultatet som presenteras motsva-

rar det innehall som finns i materialet. (Kyngéas & Vanhanen. 1999:10.)
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5.5 Material for innehallsanalysen

Materialet bestar dels av forskningar och dels skonlitterara verk. Till den induktiva ana-
lysen valdes 15 vetenskapliga artiklar, som ar publicerade i vetenskapliga tidskrifter
mellan ar 1999-2009. Den deduktiva analysen utgar i fran empiriskt material i form av
skonlitterara verk. Tva bocker skrivna av foraldrar till kroniskt sjuka barn anvénds, den
ena boken innehéaller sex olika berattelser. Den deduktiva analysen gors alltsa utgaende

fran sju foraldrars upplevelser.

5.5.1 Val av forskningar

Datainsamlingen skedde genom en systematisk litteratursokning i databaser tillgangliga
for Arcadas studerande. Datainsamlingen gjordes i tva faser, pa hosten 2009 och pa va-
ren 2010. Databaserna som anvandes var EBSCO, Cinahl, Medline (Ovid) och Sage
Journals. Sékorden som anvéndes var “chronically ill children” i kombination med pa-

rents”.

| huvudsak valdes artiklar tillgangliga i fulltext och artiklar skrivna fore ar 2000 exklu-
derades, i huvudsak. Artiklarna som valdes till noggrannare granskning hade en rubrik
och/eller ett abstrakt som verkade relevant for forskningsfragorna. Artiklar som behand-
lade foraldrars sjukdomar, syskon till sjuka barn och jamforelse studier mellan sjuka

och friska barn exkluderades genast eftersom de inte berérde temat.

Kriterier for inkludering var:
- artikeln ar publicerad mellan ar 2000-2010
- artikeln &r tillganglig i fulltext

- artikeln &r baserad pa vetenskap och skriven ur vardvetenskapligt eller medicinskt per-
spektiv
31



- forskningsmetoden &r beskriven och resultatet ar kritiskt granskad
- artikeln behandlar foraldrar till barn som var kroniskt sjuka barn under skolaldern
och besvarar forskningsfragorna

- artikeln skriven pa finska, svenska eller engelska

| databasen Ebsco hittades med sokorden 89 artiklar i fulltext varav 14 artiklar valdes
till noggrannare granskning. | Cinahl fick jag med stkorden 17 resultat och valde 3 ar-
tiklar till noggrannare granskning. Fran Medline (Ovid) fick jag endast 2 artiklar, varav
en valdes till noggrannare granskning, som var tillganglig i fulltext. Fran Sage Journals
valdes 19 forskningar till noggrannare granskning av sammanlagt 386 sokningsresultat.

| tabellen nedan tydliggors valprocessen av artiklarna.

Databas Sokningsresultat, Utvalda till nog- | Utvalda till slutlig
grannare  gransk- | analys, st.
st. ning, st.
EBSCO 89 14 7
CINAHL 17 3 2
Medline (OVID) 2 1 1
SAGE journals 386 19 5

Tabell 1. Materialets fordelning i olika databaser.

Till den slutliga analysen valdes 15 artiklar av vilka 14 &r skrivna/publicerade mellan ar
2000 och 2009. En artikel, behandlande foréldrarnas relation efter barnets insjuknande
ar publicerad redan ar 1999, vilket egentligen innebdr att artikeln borde ha exkluderats.
Den togs anda med i analysen eftersom den ger information om féréaldrarnas relation
sinsemellan, vilket de andra artiklarna bara berér som flyktigast, darfor ansdg jag att

artikeln var av varde, trots att den redan ar lite &ldre.
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Artiklarna valda till analysen ar kvalitativa studier, de flesta utgaende fran intervjuer
med foraldrar, nagra ar baserade pa enkéter och aven litteraturstudier inkluderades. Vik-
tigast ar anda att de utgar i fran ett foraldraperspektiv, eftersom det ar samma perspektiv
som examensarbetet utgar ifran. Artiklarna ar skrivna pa engelska och publicerade i oli-

ka vardvetenskapliga tidsskrifter.

5.2.2 Val av skonlitterara verk

Datainsamligen borjade genom biblioteksbesok. For att erhalla kannedom om foraldrar-
nas erfarenheter av att fa ett barn med ett handikapp eller en kronisksjukdom utvaldes
fran analysen skildringar i form av sjélvbiografer. Begransningen gallande sjélvbiogra-
ferna gjordes med tva kriteruim: Sjalvbiograferna bor handla om barn som ar under
skolaldern och barnen bor lida av ett handikapp eller en kronisksjukdom. Sjalvbiogra-
ferna hittades genom besok pa 2 olika bibliotek. Biblioteket i Dickursby och biblioteket
i Karis. Genom sokning pa Dickursby bibliotek hittades tva sjalvbiografer. Leijonaemo-
jen tarinat och Tomas Sjddins sjalvbiograf Kun lehdet putoavat, nakyy keittiostimme
kauemmaksi. Dessa skonlitterdra verk valdes for grundligare granskning pga att de upp-

fyllde de utsatta kriterierna.

Fran Karis bibliotek hittades ocksa bra litteratur men bockerna var inte sjalvbiografer

vilket ledde till att dessa bocker “anvéndes som stdd for det som framkom i analysen”.

De tva slutliga sjalvbiograferna blev saledes:

Leijonaemojen tarinat &r en bok med 6 olika skildringar dar mammor beskriver tiden da
det handikappade/ kronisktsjuka barnet fods och hur familjen liv utformas efter barnets

fodsel. Boken bestar av 375 sidor.
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Kun lehdet putoavat, ndkyy keittiostamme kauemmaksi ar skriven utav en pappa som
beratta om familjens liv med tva pojkar med en odiagnostiserad hjarnsjukdom som or-

sakat att bada pojkarna ar handikappade. Boken har 174 sidor.

Citatena som finns i texten ar 6versatta fran finska till svenska pga. att de skonlitterdra

verkena var finsksprakiga.

6 RESULTAT AV FORSKNINGS ANALYSEN

Analysprocessen utfordes efter modellen av Kyngas och Vanhanen (1999). Insjuknan-
det, foraldraskapet i forandring, coping och anpassning och vardarnas roll i att beframja
foraldrarnas anpasning lyftes upp som de centrala kategorierna ur materialet. Dessutom
uppkom det genom grupperingen olika underkategorier till de ovannamnda huvudkate-

gorierna. Underkategorierna beskrivs nedan.

Insjuknandet som en vandpunkt i livet bestar av underkategorier som

- kanslokaos

- kanslor av forlust

- upplevelse av osdkerhet, radsla och stress
- den kroniska diagnosens inverkan

- att vara pa sjukhus

Foraldraskapet i férandring bestar av underkategorierna:

- foréldranas roller
- det forsiktiga foraldraskapet och vardagen

- parrelationen
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Kategorin for Nyorientering till en ny vardag bestar av foljande underkategorier:

- Viljan till att aterfa en normal vardag

- Kronisk sorg

- Problemldsning som copingstrategi

- Inre, personliga copingmetoder

- Sokandet efter mening och positivt forhallningssatt

- Leva hér och nu en dag i séander

Vardarerns halsobeframjande roll beskrivs genom underkategorierna:

- Foraldrarnas behov av information

- Foraldrarnas behov av stod

- Foraldrarnas behov av kontroll

- Att stoda foraldrarnas valmaende och foraldraskapet
- Att finnas till och lyssna

- foraldra-vardar relationen ochféraldrarnas forvantningar pa vardarna

Analyseringen gjordes i flere olika faser. Forsta gangen lastes artiklarna igenom for att
se att de var relevanta och berérde fragestallningen i arbetet. Andra gangen gjordes en
kontroll-listan éver de uppstigande fenomenen och begreppen. Sedan sammanstalldes
fran kontroll-listan olika grupper som berérde samma sak med hjalp av fargkoder for
varje tema. Inom varje farggrupp gjordes sedan ytterligare uppdelningar i storre katego-
rier. Dessa kategorier samlades sedan ihop under gemensamma huvudkategorier. Pro-
cessen kravde en hel del klippande och limmande och manga olika alternativa kategori-
seringar och grupperingar gjordes for att slutligen komma fram till denna slutliga kate-

gorisering.

Alla kategorier ar nara relaterade till varandra och gar inte helt att skilja ifran varandra.
Barnets insjuknande verkar vara en valdigt holistisk upplevelse for foraldrarna dar var-
darnas stodande roll &r central. Barnet och sjukdomen &r standigt nérvarande och sam-

ma fenomen och upplevelser uppkommer och &r viktiga i flere olika kategorier och un-
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dergrupper. Jag har dnda forsokt mitt basta till att redovisa for resultatet s organiserat

som mojligt.

Foraldrarnas behov tas upp i kategorin for vardarens roll. Valet att gora det sahar och
inte t.ex. ta upp det i samband med foraldraskapet eller anpassnings-delen &r att vardar-
na har en stor roll i att mota och besvara dessa behov. Behoven foréaldrarna har var an-
tagligen den svaraste gruppen att kategorisera eftersom t.ex. behovet av information
ocksa kan ses som en copinmekanism, som hor ihop med nyorienteringen. Kategorise-
ringen &r gjord ur en subjektiv synvinkel och &r ett satt att redovisa analysen, nagon an-

nan kunde ha kommit underfund med andra kategorier.

6.1 INSJUKNANDET SOM VANDPUNKT

Barnets insjuknande i en kronisk sjukdom ar for foraldrarna slutet pa den varld det dit-
tills ként. Insjuknandet kan ses som en vandpunkt i livet dér foraldrarnas foraldrakom-
petens utmanas. (Fisher. 2001:601. & Maltby & Kristjanson 2003:369.)

6.1.1 Kanslokaos

Barnets insjuknande ar en chock for foréldrarna. Nar barnets insjuknar, oberoende av
vilken sjukdomen &r, gar foraldrarna igenom en rad olika kéanslor. Kanslorna véxlar fran
misstro och fornekelse till lattnad nar barnet fatt diagnosen och man vet vad som ér fel.
Vanliga kanslor ar vrede, frustration, fortvivlan och férvirrning samt hjalpléshet och
angslan. Skuldkanslor éver barnets insjuknande och sjukdom ar ocksa typiska hos for-
aldrarna. Foraldrarna har ocksa beskrivit situationen som ett kanslokaos (jmf. Peck &
Lillibridge. 2005). (Melnyk et al.:549. & Hopia et al 2005: 219.)
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Det man kan beskriva som ett kdnslokaos vid insjuknandetiden och bredden av de olika
kanslorna som uppkommer finns beskrivna sa gott som i alla artiklar som valdes till
analysen. Det tyder pa att kénslorna inte varierar sarskilt mycket nar det kommer till de
olika sjukdomarna. Reaktionerna pa sjukdomen och barnets insjuknande verkar vara
ganska lika oberoende vilken sjukdom det &r fragan om. Manga kallor definierar dven

barnets insjuknande som en kris. ( jmf. t.ex. Maltby & Kristjanson. 2003.).

Tiden da barnet insjuknar och diagnostiseras med en kronisk sjukdom ar svar och stress-
full for foraldrarna. Insjuknandet och redan sjukhusvistelsen i sig ar en extremt tung pa-
frestelse for foraldrarna pa emotionell niva. Darfor ar vardarnas roll som lyssnare och
stod av stor betydelse for foraldrarna som behdver nagon att prata med. Foraldrarna be-
hover ofta prata igenom situationen flere ganger. (Se Melnyk et al:548 & Knafl & Gil-
liss. 2002:191. & Hopia et al. 2005: 219)

McNeill (2004:532) har undersokt pappors reaktioner kring barnets insjuknande i juve-
nil reumatoid artrit. Pappor paverkas pa ett djupgaende satt av barnets sjukdom och in-
sjuknande. Speciellt upprorande &r situationen da insjuknandet sker plotsligt, det finns
osakerthet angaende diagnosen och barnet blir intaget pa sjukhus. Om insjuknandet sker
mer gradvis och det inte finns en risk for att barnet kunde do6 ar den emotionella upple-

velsen mindre intensiv.

For att klara av barnets insjuknande och kunna acceptera det upplever papporna att de
maste kontrollera sina kanslor och sin sorg. Detta ar en forutséttning for att kunna ga
vidare med det normala livet. Eftersom insjuknandet innebér ett kanslokaos, &r radslan
for en emotionell kollaps narvarande och hotande for pappan. Speciellt om han ké&nner
att han inte klarar av att kontrollera sina kanslor. Pappor tycker synd om sig sjalv och
sin familj och fragan “varfor vi” ar vanlig. Motstridiga kanslor ar vanliga; radslan 6ver
att barnet skall do varieras med ké&nslan av hopp om att barnet kommer att bli béattre.
(Peck & Lillibridge. 2005:37.)
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6.1.1 Kanslor av forlust

Foraldrarna kan kéanna olika kénslor av forlust da barnet insjuknar. Vanligt ar att forlora
upplevelsen av den verklighet som tidigare tagits for given och kanslan av sjalvstandig-
het man haft som forélder i att t.ex. planera familjens liv. Forlusten av sjalvstandighet
aktiveras nar barnet blir intaget pa sjukhus och vardagen blir dikterad av sjukhuset. Den
kontroll foraldern haft 6ver familjens liv minskar. (Melnyk et al: 549., Hopia et al.
2005:218. & Malrby & Kristjanson. 2003:370)

Aven forluster foraldrarna upplevt tidigare kan aktiveras pa nytt i och med barnets in-
sjuknande. Foraldrarna sorjer ocksa forlusten av den framtid de gestaltat for sig sjalva,
familjen och barnet samt bilden av det friska barnet som genom insjuknandet gar forlo-
rat. (Maltby & Kristjanson. 2003:370.)

Nar foraldern far reda pa att barnet har en kronisk sjukdom eller ett handikapp ar hon
bendgen att k&nna en genomgripande sorgsenhet forknippad med forlusten av det per-
fekta barnet och forvantningarna som man hade pa det barnet. Detta kan leda till en
kansla av forlust och sorgsenhet pga. att man inser att barnet har en oséker framtid gal-
lande livskvalitet, vélbefinnande och hélsa. (Gordon. 2009:116.)

6.1.2 Upplevelsen av osakerhet, radsla och stress

Oro och osakerhet ar nagot antagligen alla foraldrar upplever nar barnet insjuknar. Osa-
kerhet och oro har ofta att gora med att foréldrarna kanner att de inte har kontroll. Till
exempel genom att foraldrarna inte kan kontrollera barnets sjukdom och inte kunna pa-
verka livets riktning. Den kroniska sjukdomen &r ofta till sin natur oférutsédgbar och epi-

sodisk vilket 6kar oron. Sjukdomens osynliga och oftrutséagbara aspekter samt barnets
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sarbarbet ar vanliga kallor till osékerhet hos foraldrarna. (Sallfors & Hallberg.
2003:196, 198 & Meleski 2002:48.)

Oron Gver hur barnets framtid kommer att paverkas ar central. Lakemedlens inverkan pa
barnets vitala organ pa langsikt och barnets forutsattningar for arbete och aktenskap,
mojligheter till graviditet och att bilda familj &r ocksa orosmoment hos foraldrarna som
uppkommer redan i ett tidigt skede av insjuknandet. Halsovardens beredskap att varda
barnet i framtiden oroar fordldrarna. (Jmf.Sallfors & Hallberg. 2003:199, Meleski
2002:48 & McNeill. 2004:533.)

Diagnosskedet &r en stressfull tid for fordldrarna. Stress orsakas av osakerhet och radsla.
Rédslan dver att mista barnet ar central. Stressen 0kar dven vid situationer dar foraldrar-
na hamnar vara separerade fran barnet och aven sjukhusmiljon i sig ar ur foraldrarnas
syn stressande. Foraldrarollen star i forandring nar barnet insjuknar och far en diagnos,
aven detta Okar osékerheten hos foraldrarna och stressen de upplever. (Melnyk et al.:
548-549.)

Hovey (2005:91) studerade foréldrars bekymmer och orosmoment ur pappors synvinkel.
Pappor fick besvara fragor angaende sin egen oro och vad de trodde att oron hos mam-
man var. Resultatet visade att barnets hélsa var det framsta orosmomentet papporna
upplevde och ansag mammorna uppleva. Skillnader fanns, papporna ansag att de var
mer oroade Gver sexualiteten i parforhallandet an vad kvinnan var. Oro Gver att inte ha
tillrackligt med tid att vara tillsammans som familj och oro dver att inte ha tid att vara

tillsammans som ett par pa tumanhand var orosmoment hos pappan.

Papporna ansag att mammorna i storre skala kande sig utmattade och utslitna an vad de
sjalva gjorde. Papporna ville géra familjen lycklig och oroade sig dver det och ville gora
roliga, avslappnade saker tillsammans med sin familj. Mammorna ansags oroa sig 6ver

ansvar och skyldigheter gallande hela familjen och det sjuka barnets vard samt Gver
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trottheten och den minskande energin for familje- och individuella aktiviteter. (Hovey.
2005:91.)

Foraldrar till kroniskt sjuka barn moter samma stressorer och begransingar som foréld-
rar till friska barn gor och dessutom stressorer som orsakas av den kroniska sjukdomens
krav. Barndomens kroniska sjukdom innebér for foraldrarna stressfaktorer relaterade till
sjukhusvistelser, smarta, behandlingar och begrasningar i de dagliga aktiviteterna.
(Sallfors & Hallberg. 2003:193.)

Indirekta effekter av lang-tids stress ar forandringar i familjeroller och familjemonster,
social isolering, stress i parforhallandet och familjens dysfunktion. Stressorerna forald-
rarna upplever kan variera med tiden och de kan betydligt inverka pa familjens funktion.
Stressorer &r dven i kontakt med den kroniska sorgen och aktiveras ofta vid samma situ-
ationer som, de n kroniska sorgen. Vilka stressfaktorer familjen moter ar inte relaterade
till vilken sjukdom barnet har. (Sallfors & Hallberg. 2003: 194, Gordon. 2009:115. &

Meleski. 2002:51.) Den kroniska sorgen behandlas senare i arbetet.

Vid insjuknandet upplever familjen stress pga. att det blir en stérning i familjens balans,
foraldrarna har ett stort behov av att forsta medicinsk kunskap snabbt, de maste fatta
beslut angaende behandling och eventuellt hamnar de att ”vanta och se” t.ex. i situatio-
ner dar man vantar pa olika laboratorieprov. Dessa situationer okar ofta stressen. (Me-
leski. 2002:51.)

Aven laroperioden efter att barnet insjuknat nar foraldrarna skall lara sig nya kunskaper
och fardigheter for att kunna ta hand om barnet ar en stressande period , de olika uppgif-
terna relaterade till sjukdomen, som att administrera ldkemedel, anses av manga som
stressfaktorer. (Meleski. 2002:51.)
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Osakerhet och rédsla infor framtiden &r det konstanta orosmomentet familjen upplever.
Aven brist pa kontroll ar en stor stressfaktor. Foraldrarna kanner dnda hopp genom det
de redan gatt igenom och klarat. Fér vardarna ar det viktigt att utreda och utvardera
dven andra stressorer som familjen paverkas av, inte bara de som ar direkt relaterade till
barnets insjuknande och sjukdom. (Melnyk et al. 550, Knafl & Gilliss. 2002:191-192. &
Fisher. 2001:604.)

6.1.3 Den kroniska diagnosens inverkan

Artiklarna analysen utférdes pa var varierande nar det kom till vilken sjukdom barnet
hade. Katz (2002: 458) har i sin undersokning forskat skillnader hos foréldrarna till kro-
niskt sjuka barn vars sjukdom &r livshotande och foraldrar till kroniskt sjuka barn vars
sjukdom inte &r livshotande. Foraldrar till barn med livshotande sjukdom upplevde bade
mer positiva och negativa kanslor kring insjuknandet och sjukdomen an vad de andra
foraldrarna gjorde. Sjukdomen upplevdes som katastrofal oftare om den var livshotande.
Mammorna och papporna upplevde dock sjukdomen pa ett liknande satt, férutom att

mammans reaktioner och kanslor ofta var lite positivare eller lite negativare an pappans.

Meleski (2002:48) har i sin forskning kommit fram till att diagnosdagen ar en borjan pa
en stressfull period av fordndring for foraldrarna och familjen. Obalans i familjen kom-
mer att finnas i familjens vardag forutom i diagnostiseringsskedet aven senare vid de
olika dvergangstiderna, da familjen gar fran ett livsskede till ett annat. Underliggande
fornekelse ar vanlig hos foraldrarna i tiden av diagnos och i de framtida Gvergangs-

perioderna.

| vantan pa diagnosen &r foraldrarna radda, frustrerdade och sarbara. I franvaro av en
trovardig diagnos tar foraldrarnas fantasi latt over. Att fa den kroniska diagnosen be-

skrivs ofta som en traumatisk upplevelse och foréldrarna énskar och hoppas att det skul-
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le vara frdgan om néagot annat, icke-kroniskt. Anda innebar diagnosen ofta dven en latt-
nad Over att fa veta vad som ar fel med det egna barnet. Rédsla och osakerhet infor
framtiden och vad som kommer att handa som nésta uppkommer efter att familjen fatt
veta om vilken sjukdom barnet lider av. (Sallfors & Hallberg. 2003:199 & Melnyk et al.
549.)

Skuldkanslor och sorg i samband med att barnet far en diagnos ar vanliga. Foraldrar kan
kanna att de har en andel eller att det &r pga. dem som barnet blivit sjukt, t.ex. i situatio-
ner dar barnet far en sjukdom som finns i slakten exempelvis reuma. Minnen och kun-
skap foraldrarna har fran tidigare gallande sjukdomen paverkar instéllningen och kan
6ka oron och radslan. Foraldrarna kan t.ex. minnas en slakting vars reuma orsakat sva-

righeter genom ledférandringar. (Sallfors & Hallberg. 2003:199.)

6.1.4 Att vara pa sjukhus

Foraldrarna kanner sig ofta osékra och hjalplosa pa sjukhuset. De vet inte vad de skall
gora och hur de skall vara med sitt barn. En del foréldrar ar aktivare och andra passiva-
re, oftast far foraldern tillfredsstallelse av allt hon/han kan gora for att hjalpa sitt barn.
(Hopia et al. 2005:216.)

Foraldrarna vill samarbeta med vardarna nar det kommer till varden av det egna barnet.
De vill ocksa bli betraktade som samarbetspartners av vardarna. Vardarnas expertis och
hjalp vérdesitts av foraldrarna, men de vill ocksa ha erkannande for sitt eget kunnande
gallande det egna barnet. Att fa samarbeta hjalper foraldrarna att aterfa kansla av kon-

troll och minskar darigenom kénslan av osakerhet. (Fisher. 2001:605.)

42



Foraldrarna vill ocksa delta i planeringen av barnets vard. Bade vid insjuknandet och
senare i framtiden. Foraldrarna énskar ocksa att de hade majlighet att prata med vard-
personal i framtiden t.ex. vid forandringar i livet och ndr barnet blir &ldre. (Taanila.
2002:1280-81.)

Ett starkt foraldraskap baserar sig enligt Hopia m.fl. (2005:216) pa foraldrarnas eget
valmaende. Foréaldrarna har en rattighet att ta hand om sig sjélva dven nar barnet ar sjukt
och inlagt pa sjukhus. Foraldrar forstar anda alltid inte hur kravande det &r att varda
barnet pa sjukhus och da ar det vardarens uppgift och ansvar att folja med foraldrarnas

orkande och valmaende.

Foraldrarna onskar stod och hjalp av vardarna i situationer dar de maste fatta beslut och
gora val géllande barnets vard och halsa. Att fa vara med och fatta beslut, dvs. ha en
mojlighet att paverka, ger foraldrarna en kansla av att kunna kontrollera sitt eget liv at-
minstone i viss man aven pa sjukhuset. Detta Okar fordldrarnas sékerhet. (Hopia et al.
2005:216-219.)

6.2 Foraldraskapet i forandring

Barnets insjuknande innebé&r en foréandring for hela familjen och dven for foréldrarna
som individer. Rollerna och det sociala natverket kan ga igenom en férandring och fa-
miljen kan mista en del av sin sjalvstandighet. Sorjande och kraftléshet pga. dessa for-
andringar ar vanliga. Barnets sjukdom kan pa ett grundlaggande satt stora familjens
struktur och funktion, genom att rollerna hamnar i forandring. Foraldrarna ifragasatter
sin kompetens att varda barnet. (Maltby & Kristjanson. 2003:370. & Meleski. 2002:49.)
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6.2.1 Foraldrarnas roller

Papporna har i undersokningar uttryckt svarigheter i att dela med sig sin personliga oro
om det sjuka barnet (jmf. Sallfors & Hallberg. 2003). Papporna upplever starka och
djupgdende kanslor nar barnet insjuknar. Anda ar papporna ofta motvilliga till att ut-
trycka sina kanslor Oppet. Detta har en grund i pappornas vilja att vara starka for sitt
barn och sin partner och beskydda sin familj. Speciellt kommer denna vilja till starkhet
fram i en Kkrissituation, som det egna barnets insjuknande kan anses vara. Att vara stark
aven nar man inte kanner sig stark och att visa for sin familj att allt & okej anses viktigt
av papporna. (McNeill. 2004:533.)

Papporna, i sin vilja att vara starka och beskyddande, kan raka in i en situation dar de
inte har utlopp for sina kanslor. Det kan leda till att pappan kanner sig isolerad och en-
sam. Den beskyddande identiteten pappan har leder ocksa till att han vill vara advokat
for sitt barn och vaga ta upp svara amnen med vardpersonalen och att fatta svara beslut
ingar i den hér rollen. (McNeill. 2004:534.)

Den beskyddande identiteten &r starkt framtrddande under stressfulla tider. Papporna
anser att det ar naturligt och inbyggt att mannen skall vara stark nar familjen moter en
svar situation. Beskyddandet kunde dven vara ett samhalleligt ingrott beteende. (McNe-
ill. 2004:534.)

Mamman ser sig sjalv ofta som den priméara vardgivaren. Mamman ser vardandet som
sitt eget ansvar och kanner en stark moralisk skyldighet att varda barnet. Tillika mistar
mamman ofta en del av sig sjalv och kénner utmattning och stress i sin ansvarsroll.
Mammorna ansag att pappan ofta kande sig bekvamare i rollen som ekonomiska forsor-
jare. Trots att det i forskning dven har kommit fram att rollen som primar vardgivare
ocksa ar efterlangtad av pappan. (Maltby & Kristjanson. 2003:372. & Sallfors & Hall-
berg. 2003:198.)
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Genom sin roll som den primara vardgivaren var mamman aktivt fokuserad pa att 6mt
varda det egna barnet. Rollen &r tids- och energikravande. Mamman har ofta en stark
kamp-anda och vill kdmpa for sitt barn. Mamman tar kontroll 6ver den aktuella situatio-
nen och rutinerna. Detta leder till att pappans roll blir mer passiv och han kan ké&nna att
han endast har en minimal méjlighet att delta i vardrutinerna pga. mammans dominans.

Papporna gjorde ocksa mindre hushallsarbete. (Sallfors & Hallberg. 2003:198.)

Mammorna beskriver en konstant press i vardandet och dven utmatthet pga. den aktiva
rollen i "frontlinjen”. Barnets insjuknande paverkade oftare mammans arbetsférmaga an
pappans och mamman uppoffrade lattare sina personliga intressen. Hon blev nara bun-
den till barnet pa bade en emotionell och praktisk niva tillika som pappans roll som for-
sOrjare forstarktes. (Sallfors & Hallberg. 2003:198.)

Barnets sjukdom fungerar, enligt McNeills (2004:537-538) undersokning, som en kata-
lysator for manga pappor att utveckla en mer meningsfull och néra relation till barnet.
Att vara mer delaktig i barnets liv och att utvidga den traditionella rollen som forsorjare
till en mer aktiv roll som fader och vardgivare var viktigt for papporna efter att barnet
insjuknat. Papporna omprioriserade sina vardesattningar i livet och investerade mer i
faderskapet. Detta ledde till att papporna efter barnets insjuknande upplevde en mer ho-
listisk identitet som fader och ménniska &n de gjort innan. Detta fenomen kunde dven

vara en del av pappornas forsok till att hitta nagot positivt med barnets sjukdom.

Aven Sallfors och Hallberg (2003:200) har kommit till ett resultat i sin forskning om att
sjukdomen har ett potetial att fora familjen in i en nédrmare relation. Sjukdomen berér
alla familjemedlemmar och kan darfor fora dem samman. Relationen till det sjuka bar-

net blir nérmare, men &ven relationen i hela familjen har potential att forstarkas.
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6.2.2 Det forsiktiga foraldraskapet och vardagen

Efter insjuknandet har foraldrarna till en borjan brist pa sakerhet att ta hand om barnet
och de maste ldra sig att hantera sjukdomen vilket innebér forvirring och stress. Pa
grund av oforutsagbarheten i barnets tillstand blir foraldrarna ofta mer forsiktiga och
vaksamma i relation till barnet. Det forsiktiga foraldraskapet uppstar ifran de emotionel-
la utmaningar den nya situationen och den kroniska sjukdomen uppsatter. Forsiktighe-
tens negativa sida ar att den kan leda till social isolering, foréldrarna anser t.ex. att de
inte langre har tid for sina vanner. (Sallfors & Hallberg. 2003:196-197.)

Konstant forsiktighet och vaksamhet behdvs for att uppna en kansla av kontroll. Vak-
samheten har en grund i att foraldrarna dagligen maste folja med och tolka barnets sym-
tom och effekten av vard och behandlingar. Foraldrarna beskriver att de lever med bar-
nets sjukdom standigt narvarande, i bakhuvudet” och att de stdndigt &r observanta och
iakttagande for att marka avvikselser och forandringar i barnets tillstand. Pappornas for-
siktighet och vaksamhet i foraldraskapet handlade om hela familjens valmaende. Pap-
pan spenderade t.ex. mera tid med de friska syskonen sa att de skulle ma bra. (Sallfors
& Halleberg. 2003:197-198.).

Foraldrarna har en vilja att framja barnets utveckling tillika som de vill beskydda barnet
och hjalpa barnet i de saker det inte klarar av. Angslan, frustration och kraftloshet &r
darfor kanslor som ofta ses i det dagliga foréldraskapet. Viljan att beskydda barnet och
barnets behov av aktivitet kan sta i motstridighet och leda till svara beslut om hur
mycket beskydd som &r nédvandigt och hurdana risker som ar acceptabla. Overbeskyd-
dande foraldraskap kan latt uppsta nar foraldrarna ser barnet som skort och sarbart. Det
ar en standig balansgang mellan viljan att beskydda barnet och ge barnet mojligheter att
utvecklas. (Melnyk et al. :549 & Sallfors & Hallberg. 2003:198.)
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Foraldrarna maste klara av att hantera sin stress for att kunna stoda barnet. Detta kraver
fortgaende, kontinuerlig anpassning och vilket ocksa leder till 6kad vaksamhet och for-
siktighet. Foraldrarnas energi fokuseras pa att beskydda barnet fran mer belastningar.
En realistisk syn pa situationen och accepterandet av barnets begransningar tar tid att
utvecklas. (Sallfors & Hallberg.2003:197-199.)

Barnets lidande och att se det egna barnets smarta och inte kunna hjalpa ar av de svaras-
te situationerna for foréldrarna. Fysiskt, psykiskt och emotionellt lidande hos barnet
vacker kanslor av skuld och otillracklighet hos féraldrarna. Om det finns lakemedel som
hjalper till att halla smartan under kontroll kanns situationen lattare att hantera. Vid des-
sa situationer kan foraldrarna uppleva en dnskan att kunna byta plats med barnet. Speci-
ellt pappor anser dessa situationer som valdigt besvarande och svara. (Melnyk et al.
550.,McNeill.2004:532. & Sallfors & Hallberg. 2003:198.)

6.2.3 Parrelationen

Barnets insjuknande paverkar foraldrarnas parforhallande och hela familje-enheten
(Melny et al. 549). Spanningar i parrelationen och &ktenskapet ar vanligare hos foéraldrar
till kroniskt sjuka barn &n hos foréldrar till friska barn beskriver t.ex. Melnyk m.fl. i sin
forskning. Medan motstridiga resultat finns i forskningen gjord av Eddy och Walker
(1999). De menar att det bara &r ett allmant antagande att foraldrar till kroniskt sjuka

barn har ett mindre lyckligt aktenskap i jamfoérelse med foraldrar till friska barn.

Motstridigheter gallande barnets insjuknande i en kronisk sjukdom och dess inverkan pa
foraldrarnas parrelation/aktenskap uppkommer i litteraturen och resultatet kan darfor
inte anses tillforlitligt, utan tillaggstudier med storre och bredare sampel skulle behdvas
for att fa ett reliabelt resultat. Till detta examensarbete var det inte mojligt pga. att mate-

rialet kring parrelationen ar for snévt.
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I undersokningen gjord av Eddy och Walker (1999:23-25) verkade det inte ha nagon
signifikant inverkan pa foraldrarnas aktenskap om de hade friska eller kroniskt sjuka
barn. Barnets insjuknande hade ingen enhetlig inverkan pa parférhallandet. | undersok-
ningen jamférde man bade aktenskapets kvalitet och stabilitet. Att barnet insjuknar kro-
niskt och har en kronisk sjukdom &r stressande for foraldrarna, men att foraldraskapet ar
i stress resulterar inte automatiskt i negativa konsekvenser for aktenskapet eller parfor-
héallandet. Istéallet verkar aktenskap som ar utsatta for svar stress eller kris ofta upplevas
som stabila. Antagandet att svar stress i foraldraskapet skulle leda till stress i parforhal-

landet kan darfor vara osann.

Stabiliteten i parforhallandet forklarades, av Eddy och Walker (1999:25), med att den
kunde bero pa att det var svarare att lamna ett dktenskap da man har barn. Att ha ett
kroniskt sjukt barn kunde lyfta tréskeln ytterligare eftersom att ha en annan vuxen att

dela vardagen med och fa stod av upplevdes som viktigt.

6.3 Nyorientering till en ny vardag

Anvandningen av effektiva och goda copingmetoder leder till anpassning. De flesta for-
aldrars coping och anpassning vid barnets insjuknande &r effektiv och foréldrarna anser,
nar de tittar tillbaka pa tiden, att de har blivit starkare genom alla utmaningar. En realis-
tisk syn pa barnets tillstnd tar tid att utvecklas precis som accepterandet av de begréns-
ningar barnet eventuellt har. (Sallfors & Hallberg. 2003:200 & Katz. 2002:462.)

Nar familjen fatt diagnosen ar det en barjan till anpassning. Foraldrarna maste anpassa
sig bade fysiskt och psykiskt till den nya situationen. Vilket pa det fysiska planet inne-
bér att anpassa de nya sjukdoms relaterade uppgifterna till de andra normala foraldra-
uppgifterna och pa det psykiska planet att anpassa sig till ett liv och en framtid man ald-
rig kunnat forutse. Nar foraldrarna fatt den kunskap och de fardigheter som de behdver

for att klara vardagen och de har gjort de fordndringar i livsstilen som behovs lar sig
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foraldrarna att leva med sjukdomen och anpassar sig. (Fisher. 2001:604. & Maltby &
Kristjanson. 2003:371.) Foraldrarna lar sig smaningom bemaéstra de olika behandlingar-
na sjukdomen for med sig och tar in dem som en del av sin vardag. (Knafl & Gilliss.
2002:191.)

FOormagan att acceptera och att anpassa sig ar en process som kraver tid. Pappor har be-
skrivit att man vénjer sig och kénslokaoset man upplevde i bérjan med tiden blir mer
hanterbart. Med tiden accepterar man ocksa att livet inte blir som man planerat, det
finns anda alltid en underliggande vilja att fa tillbaka livet som det var. Trots det norma-

liseras vardagen sa smaningom. (Peck & Lillibridge. 2005:37.)

Det finns olika synvinklar att se anpassningen ifran. Meleski har i sin forskning redo-
gjort tva. Den tidsbundna modellen innebér att foraldrarna anpassar sig med tiden och
accepterar barnets sjukdom. I modellen for kronisk sorg anpassar sig foraldrarna, men
till skillnad fran den tidsbundna modellen accepterar de aldrig helt barnets kroniska till-
stand. Sorgen blir bestdende men framkommer bara periodiskt, dvs. att sorgen blir kro-
nisk. (Meleski. 2002:51.)

6.3.1 Viljan till att aterfa en normal vardag

Efter att familjen fatt diagnosen genomgar foraldrarna en period dar de kampar for att
aterskapa en version av normalitet for familjen. Detta kan innebéara att man gor betydli-
ga eller atminstone delvisa livsstilsforandringar och forsoker acceptera situationen som
den nya normala. Kénslan av normalitet &r i vaxelverkan med kéanslan av kontroll, med
andra ord stiger kanslan av normalitet i och med att kanslan av kontroll ékar, och tvért-
om. (Fischer. 2001:604.)
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I och med normaliseringen av vardagen och livet ser mamman barnet som normalt, men
med speciella behov, vilket tillater henne att behandla barnet som vilket barn som helst.
Foraldern har &nda hela tiden en medvetenhet om barnets halsoproblem och hur den
eventuellt kan paverka barnets liv och utveckling och hur sjukdomen kan paverka hela
familje-enheten. (Maltby & Kristjanson. 2003:371-372.)

Normalisering innebér enligt Knafl och Deatrick ,som lanserade begreppet 1986, att
foraldrarna erkanner barnets kroniska tillstand och att den potentiellt kan hota familjens
livsstil. Nar anpassningen skett kommer féraldrarna att definiera familjelivet som nor-
malt. (Meleski. 2002:54.)

Normaliseringen sker nar barnet insjuknat och familjen forsoker komma in i sin nya
vardag. Ett behov att uppehalla normaliteten uppkommer ocksa i de s.k. 6vergangstider-
na, som behandlas senare i detta arbete. Olika satt att uppehalla normalisering &r att om-
organisera i familjen, vilket kan innebdra att man justerar arbetstider och omorganiserar
ansvar. Detta arbete kréver att foraldrarna samarbetar, de ar flexibla i sina roller, deras
kommunikation fungerar val och de har mekanismer att l6sa konflikter som uppstar.
Viktigt ar ocksa att foraldrarna delar en gemensam vérdegrund for att omorganiseringen
skall lyckas. (Meleski. 2002: 53.)

Nar pappor accepterat den kroniska naturen i barnets tillstand andrade han sina forvan-
tingar pa barnet. Detta géllde t.ex. barnets utveckling och framtid. Bakgrunden till for-
andringen av forvantningarna ligger i viljan och behovet att kanna tillfredstéllelse och
gladje och dven i att nd en hogre niva av normalitet i familjelivet. (Peck & Lillibridge.
2005:38.)

Genom de forandrade forvantningarna lar sig papporna att gladjas av sma saker och sma
framsteg i barnets tillstand och utveckling. De smasakerna beskrevs som sadana som

foraldrar till friska barn eventuellt inte skulle marka alls. Forandringarna i forvantning-
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arna leder till att de positiva kanslorna hos bade pappa och barn dkar samt att pappan
kanner okad tillfredsstallelse i faderskapet och som vardgivare. (Peck & Lillibridge.
2005: 38.)

6.3.2 Kronisk sorg

Kronisk sorg ar en copingmekanism som hjélper foraldrarna att anpassa sig till den kro-
niska sjukdomen och att ha ett barn med ett kroniskt tillstand. Kronisk sorg tillater peri-
odiskt sorjande och &r ett aterkommande fenomen hos foraldrarna. Exempel pa vanliga
situationer nér den kroniska sorgen aktiveras ar olika situationer i barnets utveckling dar
man kan se avvikelser, fordréjningar eller skillnader hos barnet i jamférelse med andra
barn. Aven andra situationer dar man gar fran ett skede i livet till ett annat, s.k. 6ver-
gangstider eller -perioder ar situationer dar den kroniska sorgen kan aktiveras, t.ex. nar

barnet borjar skolan. (Melnyk et al. :549.)

Olhansky ar fadern bakom tanken till kronisk sorg. Han var en psykolog som pa 1960-
talet studerade foraldrars reaktioner kring att ha barn med bestaende psykiska sjukdoms-
tillstand. Senare, pa 1980-talet, markte man fenomenet aven hos foraldrar till barn med
somatiska langtidssjukdomar. (Se Gordon. 2009:115.)

Foraldrar kan uppleva kronisk sorg resten av livet pga. forlusten av de férvantningar de
hade pa det friska barnet och pga. paminnelser av barnets beroende av t.ex. vard. Kro-
nisk sorg &r en naturlig respons vid en tragisk, eller traumatisk upplevelse och vid en
forlust. Genom den kroniska sorgen kan forédldrarna uppleva storre trost i att leva med
det sjuka barnet och battre klara av det. (Gordon. 2009:115.)

Kronisk sorg ar ofta i samband med stress och tider da foraldrarna paminns om forlusten

av det friska barnet. Nar foraldrarna inser att barnet inte kommer att f& den framtid man
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forvéantat sig kan den kroniska sorgen aktiveras. Andra situationer dar kronisk sorg &r
vanlig &r t.ex. nar sjukdomen forvarras, de olika 6vergangstiderna och nar kraven i bar-
nets vard okar. Foraldrarna kan vid dessa tider uppleva perioder av sorgsenhet och sorg.
Man sorjer en "levande forlust”, pa engelska living loss. (Gordon. 2009:115.)

Det ar viktigt att skilja den kroniska sorgen ifran depression. Sorgen kan innehalla lik-
nande symtom som depression, men feldiagnostisering kan gora anpassningen forsva-
rad. Om man missténker att foraldern lider av depression ar det viktigt att hanvisa hen-

ne/honom till ndrmare psykiska undersokningar. (Gordon. 2009: 115.)

Foralderns uppfattning om det perfekta barnet sammanfaller inte med verkligheten och
det kroniskt sjuka barnet. En klyfta mellan fantasin och verkligheten uppstar. Efter detta
uppkommer ofta kronisk sorg. Bade méan och kvinnor upplever denna typ av sorg och
det &r viktigt att foraldrarna ges information om att det &r ett vanligt sétt att reagera och
om sorgens periodiska natur och i vilka situationer den kan aktiveras. Pa sa satt ges for-

aldrarna en mojlighet att forbereda sig pa det kommande. (Gordon. 2009: 116-119.)

For att klara av den kroniska sorgen och obalansen i vardagen behéver féraldrarna stod.
Slaktingar och véanner har stor betydelse for familjens orkande men éven vardpersonalen

och olika stodgrupper kan fungera for att stoda familjen. (Meleski. 2002:52.)

6.3.3 Problemlésning som coping

Copingmetoderna forédldrarna anvéander &r ofta l6sningsorienterade. Denna form av co-
pingmetoder &r vanligast hos bade mammor och pappor. Aven oberoende av om sjuk-
domen barnet har ar livshotande eller ej, problemldsning ar anda den mest anvanda co-
pingmetoden. (Sallfors & Hallberg. 2003:196. & Katz. 2002:457.)
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De har copingmetoderna hjalper att uppehalla och framja sammanhallningen i familjen
och mellan foréaldrarna och kan besta av att foraldrarna delar tid och upplevelser med
varandra och att dela pa de dagliga uppgifterna. Anpassningen framjas av att foraldrarna
anvander losningsorienterade metoder. (Katz. 2002:461.)

Genom copinganstrangningarna stravar foraldrarna forutom till att hitta 16sningar dven
till tillfredsstéllelse i livet och vardagen. Fordldrarna stoder varandra i vardagen och i
copingen. Alla konsekvenser som sjukdomen hamtar och alla vardkrav accepteras efter-
som man inte har nagot annat val. (Sallfors & Hallberg. 2003:196, 199.)

Pappor ser pa olika alternativ och vager olika mojligheter och laser for att kunna gora
beslut. Genom att soka information funderar papporna ut vad familjen borde gora for att

kunna ge den basta mojliga varden at sitt barn. (Hovey. 2005:91.)

Pappor anvande enligt forskningen gjord av Hovey (2005:92) dven sjalvdestruktiva co-
pingsatt, trots att det nog var mycket ovanligare. Dessa copingstrategier upplevdes
mindre hjadlpsamma &n andra copingsatt. Sjalvdestruktiva, negativa, copingsatt kunde

innebdra t.ex. anvandning av tobak, alkhol och droger.

6.3.4 Personliga, inre copingstrategier

De personliga eller inre copingstragierna &r foraldrarnas egna metoder och hjalpmedel
de tar till for att kunna klara den svara, nya situationen. Personliga copingformer kan
vara t.ex. olika stressminskande aktiviteter sa som tradgardsarbete, fysisk traning, reli-

gion. For religiosa foraldrar ar tron pa Guds lakande makt hoppingivande.

(Sallfors & Hallberg. 2003:200.)
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Att lasa om sjukdomen och forbereda sig pa vad tillstandet kan fora med sig eller att
skriva dagbok ar ocksa metoder som foéraldrar kan anvanda sig av. En del soker sig till
social interaktion med personer som har liknande erfarenheter t.ex. i form av stédgrup-
per. (Sallfors & Hallberg. 2003:200. & Gordon. 2009:118.)

Pappor till barn med sjukdomar som inte var livshotande anvande sig av emotionella
copingstrategier mer &n mammor gjorde och mer an pappor till livshotande sjuka barn
gjorde. Dessa emotionella copingbeteenden &r relaterade till de anstrangingar individen
gor for att uppehdlla kansla av valbefinnande genom t.ex. sociala forhallanden, att delta

I aktiviteter som hojer sjalvkénslan och sjalvforverkligande. (Katz. 2002:461)

Oberoende av sjukdomens allvarlighetsgrad verkar mammor, pga. sin roll som primar
vardgivare, ha mindre tid for sjalvforverkligande och att varda sig sjalv. Nar barnet inte
ar kristiskt, livshotande sjukt har papporna tid att fortsatta med sjalvforverkligande akti-
viteter. Fordldrarna tenderar dock att underbetona sina egna behov och koncentrera sig
pa barnets valmaende och behov. (Katz. 2002:461.)

Behovet av aktiviteter utanfér hemmet var speciellt fér pappor viktiga for copingen och
anpassningen. Aktiviteterna fraimjande kénslan av normalitet och minkade stressen och
saledes hjélpte papporna att ga vidare. Speciellt sportevenemang och fysisk traning upp-
levdes stressminskande och fick tankarna bort fran sjukdomen. Aktiviteterna gav en

temporar paus fran den intensiva rollen som vardare. (Peck & Lillibridge. 2005: 40.)

Aven arbetets betydelse var stor for pappornas anpassning och coping. Speciellt i borjan
nar barnet insjuknat befriade arbetet pappan for en stund fran stressen och han fick en
mojlighet att undanfly situationen. (Peck & Lillibridge. 2005:40.)
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6.3.5 Sokandet efter en mening och optimistiskt forhallningssatt

I synnerhet pappor har ett behov att hitta en mening med barnets insjuknande och sjuk-
dom. Nagot som ger det en “silverkant”. Darfor soker de efter nagot positivt och forde-
lar med sjukdomen. Detta innebér att sjukdomen ger barnet ndgot som han/hon kunde
ha nytta av, sa som att sjukdomen gor barnet speciellt och att barnet eventuellt utvecklar
en storre formaga till medkansla. (McNeill. 2004:535.)

Sjukdomen kunde dven ha nytta for fadern. Pappan kunde t.ex. beskriva sig ha mognat
genom upplevelsen och att sjudomen dar igenom haft en uppgift. Nyttan for familjen
kunde vara att sjukdomen fort familjemedlemmarna ndrmare varandra. Enligt McNeill

(2004:536) kan detta reflektera ett desperat sokande av mening.

Genom att uppehalla optimism och genom att vara positiv kan pappor ibland un-
dangémma och 6verskugga de mer negativa kanslorna de kanner och ddmpa vrede och
ilska. Papporna vill ocksa balansera partnerns reaktioner och respons till insjuknandet
och sjukdomen med sitt eget forhallningssatt. Om partnern deprimerad eller uppskakad
forsoker pappan stéda genom att lyfta fram de positiva sidorna och genom att vara mer
hoppfull. Papporna &ar oroade Over hur partnerns negativa tankar paverkar barnet, och
detta kan delvis forklara det balanserande beteendet. (McNeill. 2004:536.)

For att uppehalla den positiva installningen anammar papporna ett praktiskt och prag-
matiskt forhallningssatt som karaktaristiseras av att bara forsoka hantera det som kom-
mer nar det kommer. Framst handlar detta om att géra vardagen sa normal som mojligt
och balansera de egna beskyddande kéanslorna med att uppmuntra barnet till aktivitet.
Pappor ar mer optimistiska och forhoppningsfulla gallande barnets prognos, vilket sto-
der hela familjens valmaende. (McNeill. 2004: 536-537.)
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6.3.6 Leva hér och nu, en dag i sander

Till en borjan ar det for foraldrarna ofta nodvandigt med tanke pa 6verlevnaden att leva
en dag i taget. Att leva i stunden. Forédldrarna l&r sig att ta sakerna nar de kommer. Stra-
tegin kan anda i langden paverka foraldrarnas formaga att gora upp planer och pa sa sétt

aven fungera som ett socialt hinder. (Sallfors & Hallberg. 2003:200)

Peck och Lillibridge (2005:38) upptéckte i sin studie om Australienska pappor, att de
riktade sina tankar endast pa den narmaste framtiden bade for sin egen och barnets del.
De anammade en fran dag-till dag- attityd. P& sa satt kunde papporna undvika att kon-
fronteras med eventuellt smartsamma och svara tankar om barnets och sin egen framtid.
Bakomliggande fanns ocksa radslan om att det egna barnet kanske inte skulle finnas

med i framtidsbilden.

6.4 Vardarens héalsobeframjande roll

Foraldrarnas copingmanster blir ofta bestdende om inte interventioner gors for att for-
andra det. Darfor ar det viktigt att foraldrarna skulle hitta positiva och goda copingstra-
tegier redan fran borjan. Vardaren kan hjalpa foraldrarna att hitta dem t.ex. genom att ge
information, eftersom en realistisk syn pa barnet och barnets tillstand framjar copingen.
Awven information om hur familjelivet paverkas &r viktigt for att foraldrarna skall kunna
anpassa sig till den nya situationen. (Taanila. 2002:1290.)

Stravan efter att pa nytt fa kontroll 6ver vardagen, familjens och sitt eget liv ar viktigt i
foraldrarnas anpassning. For att aterfa kontroll och minska osékerheten om vad som
kommer att hédnda behdver fordldrarna information om vad sjukdomen innebar for bar-
net och for hela familjen. (Maltby & Kristjanson. 2003:370-371.)
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I Gordons (2009) unders6kning kom det fram att mammor anser att uppmuntran och
tillatelse fran vardarnas sida att uttrycka sorg och svaghet hjalpte deras coping och an-
passningsprocess samt att de hade mojlighet att ventilera sina kanslor med vardpersona-
len. Positiv feed-back om hur foréldrarna klarade situationen upplevdes stédjande och
foraldrarna behdvde aven bekraftelse och berdm annars i sitt féraldraskap. (Gordon.
2009:118.)

For att stoda copingen kan vardarna ocksa erbjuda information om olika nationella fore-
ningar och forbund som ordnar t.ex. olika stodgrupper. Aven hanvisning till reliabla in-
ternetkéllor ar en viktig del for att stoda foraldrarnas inre, personliga copingmetoder.
Dessutom finns det yttre interventioner som foraldrarna kan hanvisas till vardpersonalen
for att stoda copingen, da kan det vara fragan om psykisk radgivning, farmaseutiska in-
terventioner vid foralderns somnproblem, angest vid behov och aven erbjuda religiost
stdd t.ex. samtal med prést. (Gordon. 2009: 118.)

6.4.1 Foraldrarnas behov av information

6.4.1.1 Den forsta informationen

Foraldrarna har ett dvervéldigande behov av information nar det egna barnet insjuknar.
Information behdvs for att minska osékerhet. Den forsta, initiella informationen efter
barnets insjuknande har stor betydelse for foréldrarna och deras coping darfor ar det
viktigt hur den ges. Genom den forsta informationen formar féraldrarna sin syn pa bar-
net och framtiden. Saledes paverkas foralderns forhallnings sétt till och interaktion med
barnet. (Fisher. 2001:604 & Taanila. 2002:1289-90.)

Tillgénglighet till information ar en viktig copingstrategi i den nya och stressfulla situa-
tionen. Informationen maste alltid anpassas till varje familjs individuella situation. Var-
daren maste vara kanslig for familjernas informationsbehov &r olika och tiden da de &r

mottagliga for informationen varierar. En del foraldrar vill ha mycket information ge-
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nast och andra ar annu inte klara for att ta emot information och végrar den. (Hopia et
al. 2005:218.)

Informationen skall vara adekvat och ges pa ett stddjande och tillmétesgaende satt for
att den skall stoda foraldrarnas coping. Helst skall den initiella informationen ges till
bada foraldrarna samtidigt. Information om sjukdomen, hur den méjligen kommer att
paverka vardagen och information om behandlingarna ar viktig att ge samt rad om hur
man klarar sig hemma i olika situationer. Familjen vill dessutom ha information om oli-
ka undersokningar och riktlinjer samt tjansters tillganglighet och vantetider. Hungern
till information har sin bakgrund i viljan till normalitet, sakerhet och till att aterfa kon-

troll 6ver situationen.

(Taanila. 2002:1289-90. & Fisher. 2001:604. & Jackson et al. 2002:33.)

Om foraldrarna ar missnojda med den information de fatt kan de bero t.ex. pa att infor-
mationen har upplevts som bristféllig eller att de har fatt information for snabbt. Kans-
lan av osakerhet och hjélploshet ar fem ganger vanligare hos upplever att de fatt otill-
rackligt med information. Inadekvat information 6kar dven foéraldrarnas stress. | under-
sokningar uppkommer att fordldrarna har obesvarade informationsbehov. (Fisher.
2001:604 & Jackson et al. 2002:36.)

Egenvardaren &r i nyckelposition nar det kommer till att mota foraldrarnas informa-
tionsbehov, hon &r den som finns nara till hands nar fragor uppkommer. Darfér skulle
det enligt Taanila (2002:1290) vara viktigt att egenvardaren dven var narvarande nar

lakaren ger information till féraldrarna.

Om foraldrarna upplever svarigheter att fa information av vardpersonalen soker de in-
formation fran andra hall t.ex. fran stodgrupper och andra foraldrar. Foraldrarna har
ocksa en tendens att modifiera den information de gestaltar som negativ. Information

fran internet upplevs svarforstaelig och stillar inte fordldrarnas info-behov, ger inte
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uppmuntran eller trost. Fordldrarna far daven information fran olika broschyrer och for-

bund. Véagledning till tillforlitliga kallor ar viktig.

(Fisher. 2001: 604. & Jackson et al. 2002:33.)

| forskningen utfoérd av Jackson m.fl (2002:34-36) kom det fram att foraldrarna uppskat-
tar verbal, individuell information mest. Om den verbala, individuella informationen
kombineras med skriftlig, allman information nar man bésta resultat. Stodgrupper ar
viktiga bade som stod- och informationskalla och manga anser dem nyttiga. En del upp-
lever anda i insjuknande skedet inte nytta med stodgruppen pga. att informationen inte

ar specifik gallande det egna barnet och familjens unika och individuella situation.

Behovet av information fungerar &ven som en copingmetod for foréldrarna. Klar infor-
mation om sjukdomen Okar foraldrarnas forstaelse och hjalper att bilda en realistisk syn,
vilken igen hjalper dem att ga vidare. Eftersom de har det storsta och slutgiltiga ansvaret
Over sitt barn, vill de ha information och soker aktivt information &ven senare nér de
inte langre ar inne pa sjukhuset information om behandlingarna for sjukdomen. De be-
hover information om vad som &r den ratta och basta varden for det egna barnet, brist pa
dessa ledde till &ngslan och tvekan infor att fatta beslut om barnets vard. (Meleski. 2002
& Sallfors & Hallberg. 2003:200.)

Genom att fa information kan foraldrarna forbereda sig for méjliga kommande och for-
véntade situationer. Ju mer forberedda foréldrarna ar nér de hamnar ut for en situation
destu mindre resurser kravs for att hantera den och destu lattare gar det dven att i fram-
tiden forbereda barnet for kommande situationer. Fastan alla situationer inte skulle for-
verkligas och intraffa vill de flesta foraldrar anda veta sa mycket som mojligt. (Hopia et
al. 2005: 218.)
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6.4.1.2 Tilldggsinformation

Behovet av information och viljan till information kunde hos pappor ibland vara be-
gransad, speciellt géllande tillaggsinformation senare nar man inte langre var pa sjuk-
hus. (se Peck & Lillibridge. 2005:39). Aven fragor som inte kunde besvaras upplevdes
som skrammande av pappor, som visade ett beteende att fraga sina fragor av sin fru
istallet for av vardpersonalen (Sallfors & Hallberg. 2003:198). Aven detta beteendesétt

sags efter insjuknande skedet nar familjerna redan var hemma.

Pappors begransade vilja till tillaggsinformation hade sin grund i att de kénde sig hotade
av Okad information. Okad kunskap och forstaelse kunde enligt papporna leda till 6kad
stress. Tillaggsinformationen upplevdes stodjande bara om den kom fran andra foraldrar

som genomgatt samma sak. (Peck & Lillibridge. 2005:39.)

Aven den uppbyggda normaliteten hotades av ny information. Pappor upplevde att
tillaggsinformationen kunde leda till svarigheter i normaliseringen, genom att forsvara
uppehallandet av de normaliseringsforsok papporna anstrangde sig for. (Peck & Lilli-
bridge. 2005:39.)

6.4.2 Foraldrarnas behov av stod

Ett gott stod fran vanner, familj, slakt och arbetsgivare samt vardpersonal ansags av for-
aldrarna vara en vasentlig del for copingen och anpassningen. Det starka natverket hjél-
per foraldrarna att battre anpassa sig till livet med sjukdomen och de far en majlighet att
dela med sig av sin borda. (Meleski 2002: 52 & Sallfors & Hallberg. 2003:203.)
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Stodet fran foraldrar som varit i samma situation gav hopp. | stodgruppen var foraldrar-
na inte ensamma med sina kéanslor och radslor och upplevde stédgrupperna som stod-
jande. (Sallfors & Hallberg. 2003:203.)

Pappor forlitar sig ofta pa egenhjalp i form av bon eller fysisk traning, vilket enligt
McNeill (2005:534) kan ses som en kalla for stod. Papporna ser ofta sin partner som det
primdra stodet och anser dven att hon &r stark, trots att han tagit rollen att vara den star-
ka i den svara situationen. Darfor dr pappan ofta i krissituationen motvillig att belasta

sin partner med sina egna kanslor och bekymmer.

Katz (2002:459) kom i sin forskning fram till att det finns skillnad i upplevelsen av det
stod som fatts beroende pa om man ar foralder till ett kroniskt men icke-livshotande
sjukt barn &n om man ar forélder till ett barn med en livshotande kronisk sjukdom. For-
aldrarna till barn med livshotande sjukdom upplevde storre tillfredstéallelse med mangde
socialt stod de fatt. Aven pappor verkar vara néjda med stodet de fatt frn vardpersona-
len, vilket kunde forklaras med att pappors aktivitet i vardandet av barnet och i besluts-
fattningen i samarbete med vardarna har 6kat. Idag uppmuntras och forvéantas bada for-

aldrarna delta i barnets vard fran vardarnas sida.

6.4.3 Foraldrarnas behov av kontroll

Behovet av kontroll &r néra relaterad till upplevelsen av normalitet. Nar upplevelsen av
kontroll stiger, stiger aven den upplevda normaliteten. Bristen pa kontroll &r en stor or-
sakt till stress hos foraldrarna. Kanslan av normalitet steg nar fordldrarna kénde att de
hade kontroll éver hur de hanterade tiden och sjukdomen och genom att de omorganise-
rade familjelivet. Information Okade kanslan av kontroll, medvetenhet om sjukdomen
och hur den paverkade livet bidrog ocksa till 6kad kontrollkénsla. (Fisher. 2001:604.)
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Kénslan av kontroll &r anda, atminstone till en borjan, skor. Det finns olika utlosare,
triggers”, som forhojer osédkerheten och mojligen kan forstdra den kansla av normalitet
som foraldrarna byggt upp. Foraldrarnas liv kommer &nda att innehalla en konstant
kénsla av osakerhet, om an pa undermedveten niva. (Fisher. 2001:605.)

Genom att forsta situationen okar kontrollen och sakerheten. Kanslan av sakerhet ar i
nara relation till kanslan av kontroll. Speciellt kénslan av att klara av varden av barnet
utanfor halsovardsmiljon bygger upp foraldrarnas sékerhet och sa ledes kansla av att ha
kontroll. | utvecklingen av sakerhetern har stodet av vardaren en central roll. (Jackson et
al. 2007:34.)

6.4.4 Att stoda foraldrarnas valmaende och foraldraskapet

Foraldrar som ar néjda med sig sjalva och mar bra kan stoda det sjuka barnet och andra
familjemedlemmar och tar inte ut sin dngslan pa andra. Foraldrarna skall darfor upp-
muntra foraldrarna till att ta emot hjalp och varda sitt eget orkande. (Hopia et al.
2005:216.)

Nar foraldern far klarhet i sin roll forstarks foraldraskapet och hér har vardarna en viktig
roll. Pa sjukhuset kan detta ske igenom att vardarna beréattar for foraldrarna vad de kan
gora och diskuterar om vad féraldrarna vill och borde gora for att framja barnets valma-
ende. Fordldrarna behdver uppmuntran och positiv feed-back i sitt foraldraskap, pga. att

de hela tiden maste larar sig nya saker. (Hopia et al. 2005:216.)

Det &r viktigt att vardarna uppmanar foraldrarna till att fortfarande dven ta sina egna be-
hov i beaktande och uppmana dem att be om hjélp i varden av barnet nar det behgvs.
Vardaren uppmuntrar ocksa foraldrarna till stressminskande aktiviteter som fysisk tra-
ning, och paminner foraldrarna om att de dven behover tid for sig sjalva och att vara en-
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samma. Vardaren skall ocksa ta stallning till och ingripa nar foraldrarna inte marker hur
trotta de ar. En otdlig, irriterad och utmattad foralder borde alltid skickas hem for att
vila. (Hopia et al. 2005:217, Katz. 2002:462. & Meleski. 2002:54.)

Nar foraldrarna inte klarar av att hantera situationen och har brist pa resurser att varda
barnet ar det vardarens ansvar att marka det och ingripa. Vardaren kan ta dver ansvaret
for barnets valfard till en stund.Foréldrarna kan vara i en situation dar de inte méarker att
be om hjélp. Manga foraldrar inser ocksa att det finns tider da det ar nodvéndigt att ge
éver kontrollen till vardarna. (Hopia et al. 2005:216-217. & Fisher 2001: 605.)

Vardarna har mojlighet att stoda foraldrarnas coping. Vardarna skall kartlagga och iden-
tifiera familjens sociala natverk, tillratta missforstand och besvara fragor ratt, sa att
missforstand inte uppkommer. Vardaren kan forstarka foraldrarnas roll och vid insjuk-
nandet ar det viktigt att aven forstarka pappans roll, eftersom insjuknandet &r en tid da

bada foraldrarna ofta &r narvarande och kan nas. (Hovey. 2005:93-94)

Genom att lara ut kunskaper och fardigheter foraldrarna behdver for att klara vardagen
hemma, utanfér sjukhus miljon framjar vardarna foraldrarnas anpassning till den nya
vardagen med det kroniskt sjuka barnet. Det ar viktigt att vardarna hjélper foraldrarna i
att utveckla en formaga att se, utvardera och fatta beslut gallande barnets tillstand. T.ex.

att kunna tolka blodsockervarden och utféra matningen tillforlitligt. (Meleski. 2002:49.)

6.4.5 Att finnas till och lyssna

Vardaren skall finnas till for foraldrarna nar de har ett behov att prata med ndgon utan-
for familjen om sjukdomen och sina emotionella upplevelser. Ofta har foréldern ett be-
hov att prata igenom situationen flere ganger. Att finnas till och lyssna ar en av varda-
rens viktigaste uppgifter. (Hopia et al. 2005:218.)
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| situationer dar foraldrarna har svart att visa sina kanslor och hantera sin sorg kan var-
darens fragor uppmuntra foraldrarna att prata om sin upplevelse och ventilera sina kéns-
lor. Detta sker genom att anvanda fragor som tillater foraldrarna att beratta om sina
kanslor, t.ex. det ser ut som om du gratit, vill du prata om det?. Viktigt att vardarna
undviker kommentarer som kan undervardera foréldrarnas kénslor, t.ex. era andra barn
ar ju friska, atminstone ar ert barn vid liv. (Hopia et al. 2005:218. & Gordon. 2009:119.)

Vardarna skall gora sig tillgangliga och erbjuda sin tid. Pa sa satt far foraldrarna mojlig-
het att prata. Lyssnandet ar viktigt for foraldrarna och genom att lyssna far vardaren

vardefull information om familjens vardag och hem milj6. (Hopia et al. 2005:219.)

Enligt Fisher (2001:605) efterfragar manga foraldrar empati hos vardarna. Att vardarna
skulle vara mer kansliga for att uppfatta foraldrars kanslor och ocksa i att uppfatta,
respektera och vérdesatta foréldrarnas expertis gallande det egna barnet. Gordon
(2009:117) beskrev i sin forskning att vardarna kunde fa foraldrarna att kdnna att det
inte fanns nagot hopp och att deras optimism sags som missanpassning. Vardpersonal
borde utveckla sin medvetenhet om att upplevelsen av att leva med ett kroniskt sjukt
barn i hogsta grad ar individuell och innehaller férutom kanslor av smérta, lidande och
sorg &ven kanslor av gladje, optimism och hopp.

Nar foraldrarna blir bemotta med empati fran vardarnas sida upplevs det framja co-
pingprocessen. Empatin innebar enligt foraldrarna att vardarna tar tid och lyssnar,
dommer inte, erbjuder stéd och uppmérksammar kénslor. Andra viktiga egenskaper for-
aldrarna uppskattade hos vardaren var respekterande av familjens och individens unik-
het, taktfullhet, medkansla och talamod. (Gordon. 2009:117.)

En del av det empatiska vardandet ar att tillata foraldrarna ventilera sina kénslor och

vardarens aktiva lyssnande. Det aktiva lyssnandet beskrivs av foraldrarna innehalla non-
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verbala gester, god 6gonkontakt och 6ppen kroppsstéallning samt odelad uppmarksam-
het. Under dagar da vardaren har brattom ar det viktigt att ta den tid som finns och at-
minstone inte ignorera foraldrarna, genom att beratta hur mycket tid som finns till for-
fogande gor man fordldrarna medvetna om den tid man har att lyssna. (Gordon.
2009:119.)

Viktigt att foraldrarna inte kanner sig utelamnade och ensamma. Vardaren skall fortsatta
folja med och utvardera foraldrarnas situation dven nar det verkar ga bra och anpass-
ningen har kommit igang. Vardarna kan ocksa tro att foraldrar som ar mer passiva och
inte tar sa mycket kontakt &r néjda, men det far man inte utga ifran. (Hopia et al.
2005:216.)

6.4.6 Foraldra-vardar relationen och foraldrarnas forvantningar pa var-

darna

Relationen mellan foraldrar och vardare har en psykosocial effekt och en stor effekt pa
hur foraldrarna upplever varden och darigenom t.ex. tillrackligheten av information de
fatt. Det ar darfor viktigt att utveckla ett samforstand och en god kommunikation mellan
vardaren och familjen. Foraldrarna vill vara samarbetspartners och kanna att de ar ex-
perter pa det egna barnet. Vardarna borde se foraldrarna som en resurs och se familjens
subjektivitet och styrkor for att kunna bygga en stddjande relation. (Jackson et al.
2007:34. & Meleski. 2002:48.)

Foraldrarna forvantar att vardarna ar aktiva i att skapa kontakt. Foréldrarna vet inte all-
tid hur de skall ta kontakt med vardarna. Vardarna forvantas ocksa forklara och beratta
om olika valméjligheter och alternativ samt hjélpa foréldrarna att fatta beslut som fram-
jar familjens halsa. Vardarens uppgift &r att tillsammans med féréaldrarna bygga upp en
atmosfar dar foréldrarna kanner sig trygga att Oppet berdtta om sina erfarenheter och
behov. (Hopia et al. 2005:216. & Gordon. 2009:119.)
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Vardaren skall ocksa halla familjen uppdaterad om det som galler det egna barnet. An-
nars borjar familjen latt hitta pa egna forlklaringar till varfor t.ex. planer andrats. Detta
kan leda till brist pa tillit till vardarna. (Hopia et al. 2005:219.)

Foraldrarna forvantar sig att vardarna har ett intresse i barnet och vill veta om barnets
liv och personlighet. VVardarna skall ocksa beratta for foraldrarna att det ar vanligt och
normalt att barnets beteende kan &ndra pa sjukhuset, t.ex. pga. den nya miljon och situa-
tionen. Denna beteendeférandring hos barnet kan annars orsaka stor forvirrning hos for-
aldrarna. (Hopia et al. 2005:217.)

Det &r viktigt att vardaren har kraft och energi att varda familjen och hjélpa. En trott,
utmattad och stressad vardare verkar ofta irriterad och likgiltig och &r darfor inte i posi-
tion att hjalpa familjen pa ett andamalsenligt satt. Foraldrarna kan bli sarade av vardar-
na, t.ex. om vardaren sager nagot som féraldrarna upplever som fel om barnet eller inte
haller vad som lovats. Det ar viktigt att ta upp dessa situationer och prata igenom dem.
(Hopia et al. 2005:218-219.)

7 RESULTAT AV DET EMPIRISKA MATERIALET

Den deduktiva innehallsanalysen gors utgaende ifran kategoriseringen i forsknings-
analysen. Darfér kommer huvudkategorierna dven i denna del att vara: Insjuknande som
vandpunkt, Foraldraskapet i forandring, Nyorientering till en ny vardag och Vardarens

halsobeframjande roll.
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7.1 Insjuknande

7.1.1 R&adsla, oro och forlust

Réadslan kommer manga ganger langt innan sonen eller dotterns handikapp har erhallit
nagon bestamd etikett, innan lakaren upptiackte att barnet ar avvikande.
(Featherstone. 1983: 21& Sjodin. 1998: 11)

Under arenslopp dndrar radslans innebord, laggning och intensitet. Radslan upphor
aldrig helt eftersom en familj med ett handikappat/ kroniskt sjukt barn alltid ar tvungna
att existera med en viss grad av labilitet. Fordldrarna bekymrar sig 6ver de
avgransningarna som handikappet medfor och 6ver omvérldens respons infor det
avvikande barnet. De bekymrar sig for barnets framtid, for sig sjalva och for de andra
barnen i familjen, men ocksa for det okanda. (Featherstone. 1983: 21 & Sjddin. 1998:
11)

Den sedvanligaste radslan hos foraldrarna i borjan av barnets liv, da barnet var akut
sjuk var att forlora barnet. (Heinonen et al 2005: 128, 153, 166 & Sjodin 1998: 132)

”Jag var radd for allting pa avdelningen. Om saturationsmataren bérjade pipa trodde
jag att Arvo skulle d6” (Heinonen et al 2005:166)

Rédsla for att personalen skulle gora nagot fel och det skulle uppkomma farliga

situationer tackvare det var en annan orsak till radsla.

” Hur manga ganger orsakar inte denna standiga bradska skador och farliga
situationer, om inte patientens anhoériga har formaga att kréva sin rattigheter”
(Heinonen et al 2005: 185).
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Olika medicinska ingrepp, kontroller och undersokningar som gjordes pa barnet
orsakade radsla.(Heinonen et al 2005: 84,119),

" Jag var radd for alla kontroller coh undersokningar vi maste ga pa. Jag ville inte att

nagon skulle blanda sig i vart liv”. (Heinonen et al 2005: 84)

Radslan for vad dessa undersokningar och eventuella laboratorie svar skulle resultera i

var nagot som ocksa orsakade oro och radsla.

” Vi méaste regelbundet ga pa blodprov och varje gang var vi radda att provena skulle

visa nagot avvikande” (Heinonen et al 2005: 81)

Oron 6ver hur den kommande dagen skulle bli, bra eller dalig var en annan sak som

bidrog till bade oro och radsla.

> Morgonen ar alltid &ngestfylld . Ar det har den dagen vi har vantat pa eller ar det den

har dagens som for med sig lugnet fore stormen” (Heinonen et al 2005: 75)

7.1.2 Ovisshet

Andra foretelser som vallade réadsla/ oro hos foraldrarna var da lakarena inte kunde
faststélla vad barnet hade for fel. (Heinonen et al 2005: 40,72 & Sjodin 1998: 15)
Foraldrarna upplevde det synnerligen betydelsefullt att ldkaren gav information.
(Heinonen et al 2005: 85)

’Den storsta oron upphorde, da vi hittade en specialist, som lyssnade, gav rad och tog
stallning” (Heinonen et al 2005: 27)

Avvsaknad pa kunskap och information av ldkaren var en sedvanlig kélla till oro.
”” Barnet skall opereras, Vi opererar in en shunt at barnet. Om bara nagon skulle ha
tagit den shokerade mamman i bektande” .
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Lékaren tankte inte alls pa att mamman var i chocktillstand plus att mamman inte hade
samma medicinska kunskap som lakaren hade. Mamman visste inte vad det innebar att
operera in en shunt. Denna ovetenhet vallade mycket radsla och oro. (Heinonen et al:
155)

Andra saker som vallade radsla p.g.a. informations brist var da barnet hade mojlighet att
komma hem och hade nagot slag av medicinska hjalpmedel, men foraldrarna hade inte
blivit tillrackligt informerade om hur dessa medicinska hjalpmedel skulle skoétas.
(Heinonen et al: 213,215)

| borjan var vi helt forskrackta. Vi trodde inte att vi skulle klara oss hemma med

stoma pasen”.

Vanliga kanslor som uppkom hos foraldrarna da de inte fick information och stod av
lakarna eller sjukvardspersonalen var ensamhet och hjalploshet. (Heinonen et al: 124,
166)

7.1.3 Vrede

Det &r i undantagsfall som ilska upptrader isolerat. Oftast mixas den med andra
emotioner. Den som ar arg kanner sig sarad, uppskramd, besviken, olycklig eller
fortvivlad och arg- allt pa en gang i en enda spiral av emotioner. (Featherstone 1983:
38)

Mammorna till de handikappade/ kroniskt sjuka barnen upplevde ocksa ilska till och
fran. Det ar enkelt att saga till manniskor att de skall beharska sig men stundom &r det
otankbart att beharska sig. Att vara ilsken och arg &r inga 6desdigra emotioner sa lange

de inte resulterar i handgripligheter. (Heinonen et al 2005: 337)
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7.1.4 DAligt samvete och skuld

Da motiven star i konflikt med varandra fods kanslan av daligt samvete. Da det kanns
som om vilket avgérande man en bestammer sig for, bestimmer man sig for fel.
(Heinonen et al 2005: 334) Onskan och tron om att det & mojligt att vara den perfekta

mamman &r en vanlig 6nskan.

”” Jag hade fantiserat att det fanns en sadan sak som den perfekta mamman” (Heinonen
et al 2005: 116)

Men da mamman upptacker att detta inte alltid ar mojligt kan det resultera i att
mamman fa daligt samvete och kéanner sig som en oduglig mamma. Besvikelsen &r stor i

denna besvarliga situation. (Heinonen et al 2005: 116, 233)

Det ar essentiellt att komma ihag att foraldrarna ar enbart manniskor. Det &r viktigt att
mamman forstar att barnet &r i behov av en mamma som orkar, inte en mamma som fatt
burn-out av den andldsa strava till att vara den perfekta mamman. (Heinonen et al 2005:
116)

Kénslan av att inte racka till uppkom ofta da det fanns flera barn i familjen. Kénslan av

att inte racka till och skdta de barn som var hemma.

”” Jag hade hela tiden daligt samvete. Som om det skulle vara mitt fel att jag inte kunde
dela pa mig. Da jag var pa sjukhuset hade jag daligt samvete for att 1- ariga Jerri var

hemma med en frammande vardare” (Heinonen et al 2005: 264)

Daligt samvete uppkom ocksa da foraldrarna helt enkelt inte orkade vara pa sjukhuset

mer.

> Jag fick mitt barn att somna i sjukhusets kalla, metallaktiga burséng. Jag for hem till
natten, jag grat hela hemresan. Jag kunde inte bli med mitt barn, for att jag var sa
trott”. (Heinonen et al 2005: 26)
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Daligt samvete kunde ocksa uppkomma da nagon av parterna ansag att den andra inte

gjorde tillrackligt.

” En orsak till att vart férhallande blev lite inflammerat var da jag t.ex. var mera
noggran med Millas Poke- dvningar. Min man &r inte lika petnoga och jag hade lite
svart att acceptera detta™ (Heinonen et al 2005: 233)

Att lamna sitt barn pa sjukhuset bland med andra vardare upplevde ofta som en

mardrém,

” Det var verkligen en mardrém att masta lamna sitt eget kdra barn pa sjukhus till
andra vardare p.g.a. att man sjalv inte klarade av att skota sitt eget barn™ (Heinonen et
al 2005: 26)

Andra tillfallen som orsakde daligt samvete var da foraldrarna 6nskade att lakarna skull

gora vad som halst for att halla barnet i liv.

> Jag funderade regelbundet vad Pinja forstod av det som hande omkring henne och
vad hon skulle fa for traumor av det. Jag funderade om Pinjas liv var vért att leva och
det kéndes fel och sjalviskt att be ldkarna halla henne vid liv”” (Heinonen et al 2005: 74)

Fran ett utomstaende perspektiv kan det uppfattas ofattbart att mammorna till dessa
kronisktsjuka barn kan anklaga sig sjalv for allt tankbart. Manga upplever att det ar
redan otroligt att dessa foraldrar kan behalla sitt sinnesfullabruk. Dessa kanslor
reflekterar bra hur grundliga dessa modrar &. Mammornas nervsystem ar innstéllt till
det maximala i dessa situationer, alla kanslor sorvar ett mal- barnets valmaende och
Overlevnad. (Heinonen et al 2005: 334)

Utav mammans daliga samvete, skuld och stravan till perfektionism kan det ocksa
uppkomma o6verslag, da anklagerserna gar ut éver andra manniskor. Narstaende och
sjukvardspersonal har i stort sett samma mal men deras anstrangningar kan upplevas
som slappa och odugliga. Fragor som varfor kampar inte alla for mitt barn lika hart som

jag gor? ar inte ovanliga. (Heinonen et al 2005: 335)
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7.2 Foraldraskapet i foérandring

7.2.1 Stress

Stress kan bepréva ménniskans fysiska kapacitet. Mammorna fodrar mycket av sig
sjdlva da de framst koncentrerar sig pa nagon annans valbefinnande. Manga modrar

upplever i detta skede stress och depression. (Heinonen et al 2005: 335)

Stressen kunde ge sig uttryck i psykosomatiska symtom. Symtomen kunde bl.a. vara

huvudvark.

” Mitt huvud vérkte varje dag, min kropp hade borjat reagera pa stress med sméarta”
(Heinonen et al 2005: 129)

Oron och stressen dver om man gor korrekt eller inkorrekt ar en vanlig tanke hos
foraldrarna till handikappade/ kronisktsjuka barn. Skall man lita pa lakaren som manga
ganger upplevs som en aukotoritet eller bér man lita pa sin modersinstinkt som aven
kan vara mycket stark? Detta var ett sedvanligt dilemma hos familjer med mycket
allergiska barn. Foraldrarna upplevde det ofta som bade stressande och problematiskt da
de grubblade pa om det var rétt eller fel att ta bort nagon naringskomponent fran barnets
strangt reducerade kost. (Heinonen et al 2005: 124,127) Léakaren rekomenderade det
men for fordldrarna var det inte sa sjalvklart. De upplevde det manga ganger som
jobbigt da kosten var sa strangt reducerad fran forut. Ett barn behdver ju néring for att

vaxa och bli stark.

Depressiva perioder hos modrarna till handikappade/ kronisktsjuka barn ar inte sallsynt.

Depressionen kunde vara av varierande styrka. Fran lindrig till djup.

> Jag blev utmattad. Utmattningen visade sig genom morka tankar. Ibland 6nskade jag
att allt detta bara skulle ta slut. Det spelade ingen roll pa vilket vis. Bara detta skulle ta
slut”. (Heinonen et al 2005: 289)
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Mamman élskade sin son mycket och ville att han skulle fa ett lang liv men just i den
stunden da hon var som mest deprimerad och trétt hade hon denna énskan. (Heinonen
et al 2005: 290)

Depressionen kunde ocksa uppkomma da barnet fatt komma hem.

” Mina tankar gick i cirklar och radslan uppkom speciellt pa morgonen, da ville jag
inte ens stiga upp fran sangen. Jag hangde fas i min man och bénade och bad att han
inte skulle ga till jobbet och lamna mig ensam” (Heinonen et al 2005: 216) ™ Jag var
mycket orolig 6ver vad min baby skulle fa for traumor da jag var sa franvarande”.
(Heinonen et al 2005: 217)

Depression kunde ocksa uttrycka sig som isolering. Att isolera sig fran omvarlden var

inte sallsynt.

” Vanner och bekanta tog kontakt, men jag hade ett behov av att minimera hela varlden.
Jag orkade inte traffa nagra andra manniskor en de riktigt narmaste™. (Heinonen et al
2005: 74.)

Foraldraskapet blir forandrat da foraldrarna upplever stress. Stressen orsakar att
foraldrarna upplever att de inte har kontroll Over situation de lever i. Stressen &r starkt
ocksa kopplad till den sorg foraldrarna kanner. Da foraldrarna ar ledsna och stressade
over hur barnets och familjen framtid skall skall se ut leder det ofta till ndgon grad av
utmattning. Utmattningen kan i sin tur orsaka en depression hos mamman eller pappan.
Detta ar en ond cirkel. Alla dessa kéanslor ar kopplade till varandra, och kan leda till
isolering hos foraldern om han/ hon inte far den hjalp som som behovs att klara sig ur

situationen.

7.2.2 Hopp och mirakel
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Det finns alltid hopp. Utan hopp orkar man inte. Hoppet hjalper manniskan att kdmpa
vidare. Ingen maénniskan har ratt att berdva hoppet av nagon annan manniska.
(Heinonen et al 2005: 87, 331.)

| hopp om att kunna reducera sin oro samlar fordldrarna pa direktiv som kan ge

underlag at deras hopp om att allting ar bra med deras barnet. (Featherstone 1983: 22)

” Jag forvarvade sa mycket kunskap som mojligt om utvecklingstérningar, fysioterapi
och rehabilitering, speciellt jakande information™. (Heinonen et al 2005: 84)

Detta efterforskade hon bara for att uppehalla sitt hopp. Informationen skaffades i stor
omfattning  fran internet vilket inte alltid ar en sa god ide” med tanke pa eventuell

begransade kunskap inom det medicinska omradet och risken for missforstand.

’Jag konstaterade, att utan forarv medicins kunskap kan denna form av sjalvskolning

vara forédande p.g.a. risken for missforstand™ (Heinonen et al 2005: 85)

Pappans roll med tanke pa hoppet var nagot som uppskattades.

> Den aldra viktigaste stottepelaren under hela Millas liv har varit min man. Han har

mest hoppfull av oss bada™. (Heinonen et al 2005: 233)

Alla framsteg barnet astadkom var ting som bidrog till att foraldrarnas hopp tandes.
Familjen hade alltid sitt hopp, hoppet om att det kunde handa mirakel pa jorden.
(Heinonen et al 2005: 79 & Sjodin. 1998: 41,49)

> Sluta aldrig tro pa mirakel. Och jag lovar, Anton, att jag aldrig skall sluta tro att det
kan ske mirakel ” (Sjodin 1998: 49)
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7.2.3 Kanslor av hoppléshet

Fysisk och psykisk trétthet ger upphov till tankar om hoppldshet. Ménniskan forlorara
for tillfallet sin kraftkélla och det upplevs som om en lykta skulle slockna. Dessa
kanslor har alla smabarns foraldrar ibland. Da mattheten uppkommer vore det
betydelsefullt att fa hjalp och stod. Stundvis far hoppldsheten dvergreppet, speciellt da
barnet lider mycket. Att moralisera skall undvikas da en manniska ar klart och tydligt

overvaldigad av smarta och fortvivlan. (Heinonen et al 2005: 336)

Att tappa hoppet ar likt en mardréom.

” Jag hade for forsta gdngen i mitt liv tappat hoppet. Det var en fruktansvard
upplevelse. Det &r nagonting man inte kan 6nska at sin varsta fiende heller”. (Heinonen
et al 2005: 157)

Hopplosheten kan uppkomma t.ex. da en matkomponent tas bort fran ett allergiskt
barns fardigt hart reducerade kost. (Heinonen et al 2005: 28)

Da upplevelsen av hopploshet uppkom héander det ofta att séraldrarna svanger sig till
Gud. Fragor som var ar Gud och barnets skyddsangla nu? ar vanliga fragostallningar.
(Heinonen et al 2005: 336) Da den sjélsliga stressen blir for stor far hoppldsheten en
mojlighet att trada fram. Styrkan hos mamman tar slut. Mamman kan uppleva den som

att hon gar sénder.

Jag blev fullstandigt utmattade, detta utméarktes med dystra och negativa tankar.
Ingenting spelade mera nagon roll, bara det att detta traumatiska skede i mitt livet

skulle ga forbi.”

D& man far en sadan fornimmelse ar den fullstandig och man har mist hoppet om en

béttre kommande tid. Temporar utmattningar kan dock upphora lika snabbt som de har
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uppkommit. Det ar viktigt att kanna till att utmattning inte &r nagot permanent, fast det
just i den stunden kan kannas som o6verkonligt. Da den granslosa trottheten avtar far

manniskan tillbaka en del av sin livskraft. (Heinonen et al 2005: 336)

Dessa dystra tankar gick ofta hand i hand med den enorma tréttheten dessa foraldrar
kande. Ké&nslor av liknande karaktér ar inte sallsynta hos fordldrar som lever ett
genomsnittligt familjeliv. | de dystra tankarna fanns det drag/ motsvarigheter som ofta
hor ihop med postpartum depression. (Heinonen et al 2005: 336)

7.2.4 Forhallandet och pappans betydelse

Forhallandets innebord belyses vackert i dessa skildringar. Fragan var inte enbart om
mamman utan aven om att vara foralder. Makens/ makans centrala betydelse &r att sta ut
med den andras vilda och tokiga reaktioner. I parférhallandet kan man ro turvist. Da
energin tynar hos den ena parten tar den andra Over. Viktiga sérdrag hos pappan/
mannen var att han igav trygghet och fortroende. (Heinonen et al 2005: 352) Vikten av
pappans/ mannen stod belyses manga ganger. (Heinonen et al 2005: 38,
89,138,233,291) Pappan/ mannen gav stod at mamman att orka kampa vidare.

Trots att pappan/ mannen var en mycket central stottepelare innebar det inte att barnets
sjukdom och allt vad det innebar med att ha ett sjukt barn inte skulle ha slitit pa
forhallandet till och fran. Forhallandet sattes manga ganger pa prov bl.a. for att
foraldrarna tankte pa olika vis, oro och fysisk trotthet. Det som enda manga ganger
rdéddade dessa kniviga situationer var att fordldrarna upplevde att de tillsammans
kampade for att t.ex. hitta passande mat for sin allergiska son och att de hade samma

mal, barnets halsa och vélbefinnande. (Heinonen et al 2005: 143)
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Stodets betydelse uppkom speciellt starkt da partnern inte fanns déar och kunde stoda.
Stodet fran andra foraldrara och gemensamma upplevelser var mycket viktiga. Trots att

manga foraldrar klarar att halla ihop ar det inte alltid mojligt.

” Da Jesse var ett ungefar ett och etthalvt ar flyttade pojkarnas pappa och bildade en
ny familj. Jag var upprord, férnedrad och arg”. (Heinonen et al. 2005: 286) * Jag var
psykiskt slutkord och bitter pa pojkarnas pappa som hade ’sluppit l4tt”” undan. Men det
varsta var att jag upplevde att jag bar allt ansvar ensam. Jag upplevde mig vara helt
ensam”. (Heinonen et al 2005: 289)

7.3 Nyorientering till en ny vardag

7.3.1 Framtiden

Oavsétt vilket handikapp/ sjukdom barnet har bekymrar sig fordldrarna for barnets
kommande tid, for hurudant liv deras barn kommer att leva som fullvuxna. Foréaldrarna
bekymrar sig for den dagen da deras handikappade/ sjuka barn skall ut i samhallet for
att borja studera, leka och jobba. Foréldrarna ar angsliga for handikappets sociala
foljder. De bekymrar sig for om andra personer kommer att halla sig undan eller
trakassera deras barn, for att de kommer att diskriminiseras nédr de blir aldre, de
bekymrar sig for att otrevliga yttranden och blickar kommer att skada barnet da det

tampas for att klara sig i de normalas omgivning. (Featherstone. 1983: 24)

| den perfekta varld vi lever i ar det svart att mota defekter. Jag var radd, radd for
vad allt ett avvikande barn kan mota pa i denna varld och radd for vad detta skulle

innebara for var familj”. (Heinonen et al 2005: 83)
Identisk oro uppkom da dottern skulle bérja pa dagis.

> Hur skulle Pinja anpassa sig med de andra barnen? Skulle den ombytliga
dagispersonalen forsta Pinja? Skulle Pinjas specialbehov tas i beaktande? Skulle Pinja
bli asidosatt fran de andra barnens lek? *. (Heinonen et al 2005: 100)
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Onskan om att barnen skulle finna sin plats pa véran jord och att manniskorna i barnets

omgivning skulle finna forstaelse var en vanlig nskan.

”” Jag onskar att manniskorna vill forstd mitt barn. Jag dnskar hon hittar sin plats pa
denna jord, var bara de starka tycks klara sig och de etiska principerna ar
forvrangda”.  ( Heinonen et al 2005: 103)

7.3.2 Stod

Bast blev mammorna forstadda av andra mammor som var i samma situation. Detta stod

framkom i manga skildringar.

” Fast jag hade pratat om var situation med bade vanner och bekanat upplevde jag att
de enda inte riktigt forstod”” (Heinonen et al 2005: 129)

Att inte bli forstadd upplevdes mycket pafrestande. (Heinonen et al 2005: 34) Men tack
vare olika foreningar t.ex. forbundet for foraldrar till allergiska barn upplevde manga att
de kunde prata och berétta och har kdande mammorna att de blev forstadd.

> Tackvare allergiforbundet hittade jag det stod jag behdvde, har upplevde jag att jag
blev for forsta gangen forstadd™ (Heinonen et al 2005: 129)

Att fa dela med sig av sina sorger och bekymmer med andra foraldrara till sjuka barn
t.ex. rumskamrater uppskattades. (Heinonen et al 2005: 40, 91, 232, 282)

” Det kamratstdd jag fick fran andra foraldrar med sjuka barn var mycket viktigt. Det
ar viktigt att fa vetskap om att man inte ar den enda manniska som kampar med jobbiga
saker” (Heinonen et al 2005: 91)

D& mammorna fick diskutera med andra mammor i samma situation kunde de prata

rent/ rakt sprak utan att behdva begrunda vad den andra skulle tycka och ténka.
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(Heinonen et al 2005: 91) Tillsammans kunde de dela sina sorger, oro men ocksa

gladjen.

”” Da hittade jag Kirsi, en underbar och hjalpande sjalskamrat. Vara barn var i samma
alder och hade liknande symtom. Vara Sma och s6ta barn som jamt och standigt hade
diarre coh som ingen mat passade at”. (Heinonen et al 2005: 27)

Foreningar som uppskattades stort var bl.a. Aimayhdistys(: 217) foreningen for
foraldrar med hjart sjuka barn (: 282) foreningen for foraldrar som har ett barn med en
odiagnostiserad hjarnsjukdom (Sjédin. 1998: 125) och Leijonaemot. (Heinonen et al
2005: 91,199,235,282) dessa foreningar gav psykiskt stod och vetskap om att man inte
var ensam i varlden med att ha ett sjukt barn. (Heinonen et al 2005: 130) Manga
foraldrar fick ocksa tackvare féreningarna kraft och hopp att orka fortsatta sin kamp.
(Heinonen et al 2005: 282 & Sjodin 1998: 122,127)

”” Leijonaemot var ett stort stod da Jesse levde och annu efter det. Jag ar tacksam for
att jag fatt det stod jag fatt av dem. De orkar hjalpa och stoda. Denna grupp har gett
mig kraft”. (Heinonen et al 2005: 282)

Trots att manga upplevde sig bli battre forstddda bland med foraldrar till sjuka barn var
enda anhoriga, vanner och bekanta ocksa mycket viktiga (Heinonen et al 2005: 233
Sjodin. 1998: 94) Manga mammor upplevde att den bésta stotte pelaren var barnets
pappa. (Heinonen et al 2005 :89,138,233) Andra bra stottepelare inom familjen var far-
och mor forédldrar. (Heinonen et al 2005: 145,234)

Familjens vanner gav ett viktigt stod pa sitt unika satt.

”” Jag vet inte hur lange Niina var borta men da hon kom tillbaka hade hon ytterrocken
pa sig och uppmanade mig att satta min rock pa ocksa. Vi skulle tillsammans aka till
Barnkliniken. Jag var mycket tacksam att hon var med mig, hon var min stottepelare™.
(Heinonen et al 2005: 180)

Andra sétt vanner och bekanta kunde stdda familjen var t.ex..
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> Som tur lanade min van sin bil till oss, utan den hade vi blivit riktigt utmattade™.
(Heinonen et al 2005: 213)

Ibland kunde det vara en stor hjalp redan da nagon ringde

”” Tack till dig vannen som ringde mig och bad mig pa kaffe fast du visste att jag inte

skulle orka. Allt detta holl mig uppe pa ytan. Det 6ppnade dorren till det normala livet”

Denna vén visade att det fanns ett liv utanfér hemmets fyra vagger och hon var inte

ensam. (Heinonen et al 2005: 45)
Andra viktiga stotte pelare var t.ex. sabon.

> Toni var viktig for mig. Sallskapandet var positivt for mig. Jag orkade mycket battre™
(Heinonen et al 2005: 291)

7.3.3 Stodformer

Awvisning och fornekande utav kanslor &r oftast under den vérsta chock fasen
nodvandiga. Genomgangen utav olika kanslor pa olika vis ar vasentliga med tanke pa
aterhamtningen. Okonstlad kanslo upplosning genom diskussion, grat, skratt och sang ar
naturligt for ménniskan ock mycket viktigt. (Heinonen et al 2005: 342)

7.3.3.1Diskussion

Att fa prata, lattar hjartat. Men detta kan ocksa chockera manniskor i bekantskaps

kratsen. Manga manniskor upplevde det redan mycket jobbigt att héra om det

mammorna hamnade genomga. Da mammorna berattade sina historier till andra

manniskor fick de pa samma gang ett sorts grepp éver sin egen situation. Da de sjélv
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fick hora vad de berattade borjade de forsta vilken situation de levde i och chocken
borjade latta. ( Heinonen et al 2005: 342)

Da saker blev mera konkreta, nagot man kunde beréra och nagot man kunde dela med
andra okade den egna forstaelsen vilket hjalpte foraldrarna att s smaningom acceptera
verkligheten. (Heinonen et al 2005: 342)

Viktigheten att fa prata om sitt barn och dess handikapp/ sjukdom poéngterades.

”” Min 6ppenhet hjalpte mig. Jag pratade om Jesses sjukdomar till halvbekanta. Nagra
nara vanner fick hora dagligen om varan vardag. Det underlattade da man fick dela sin
sorg med andra” (Heinonen et al 2005: 259)

Detta hjalpte mamman att orka. Fast det var viktigt att fa prata om barnets sjukdomar

var det ocksa vikten av att kunna prata om nagot annat en barnets sjukdom.

’Manga ganger var det basta stodet, att spendera en kvall med nagra vanner och inte

prata ett ord om Pinja”.

Detta hjalpte mamman att fa lite avstand fran den vardag hon levde i. (Heinonen et al
2005: 90)

Under den tiden da foraldrarna upplevde det som mycket viktigt att fa prata om vad
deras vardag gick ut pa markte de ocksa vem som var familjens riktiga vanner och vilka

som inte var det.

” Kontakten under denna tid brast till vissa av vara slaktingar och vanner. Tur sa hade
jag nagra hjartevanner som orkade lyssna pa mig”. (Heinonen et al 2005: 282)

7.3.3.2Grat
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Det ar sant att det hjalper att grata. Detta beror till viss del pa det att manniskan inte har
formaga att grata foren den varsta chocken har sléappt och det finns plats for grat. | dessa

situationer inger gratandet en befriande kansla.

” Jag var en riktig lipsil , men det hjalpte. PA morgonen var det enda en ny dag och
kraftkallan laddad. Jag tror att detta var orkens hemlighe: ny dag och nya bekymmer.
Jag vet inte hur jag orkar. Jag maste anpassa mig, da det inte finns nagra andra
mojligheter. Kanske det hjalper att grata. Jag grat varje dag. Jag har manga ganger
planerat Arvos begravning, komponerat minnesfraser, blommorna, gasterna och

programmet”. (Heinonen et al 2005: 343)

7.3.3.3Humor

Det kan lata underligt att “leijonmammorna” orkade skamta om allvarliga saker.
Humorn hjalper dock att orka och sta ut. Humorns effekt grundar sig pa, att humorn
tillika tillater yppandet av kanslor men tillater ocksa ett viss distans. Ett befriande skratt

kan ibland bryta en kansla av total hoppléshet. (Heinonen et al 2005: 343)

Svart humor ar ocksa for finsk sjukvardspersonal ett typiskt satt att bearbeta svara saker.
Personalen har oftast lattare att skdmta tillsammans, for patienten och dessa anhériga
kan humorn vara for mycket, trots att han/ hon skulle sjalv klara av att skdmta. |
intensiva stunder uppkommer dock fortroendet och anvandningen av den gemensamma
humorn & mojlig. En god lagesuppfattning mojligér skojandet &ven under svara
stunder. Da man ar pa akutavdelningen , ar det sjalvklart, att situationen &r allvarlig. Da
var det mycket viktigt att fa hora positiva saker. En bra skdtare kunde styra
diskussionen till andra @mnen och ibland kunde ganska raa skamt utbytas vid
sjukhussangen. ( Heinonen et al 2005: 343)

”” S& smaningom med humor, for att Jesse var en ’humorman’ bdérjade vi fran borjan.

Jag gjorde nagot underhallande t.ex. genom att lyft en randskal pa huvudet. Jag fick
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Jesse att skratta. Fanigheter. Skratterapi. Jag var lycklig, att Jessa hade klarat
operationen. Men tillika olycklig och besviken, att vi var i ruta ett igen. Jag tvingade
mig sjalv att vara glad och att skratta. Jag maste vara en god férebild ar Jesse, att livet
var trots all smarta och sjukhusliv roligt. Humorn smittade av sig. Jesse borjade le igen.
Det belénade mamman och det fanns inte behov att le utav tvang. Det kom naturligt i
Jesses sallskap.” ( Heinonen at al 2005: 196)

Humorn hjalper att genomga erfarenheter genom tankar och kénslor. Den ger ocksa nad
till manniskan att bemdta egna svagheter och skratta at sig sjalv. Sjalvironisk humor kan
vara ytterst befriande. 1 boken uppkommer denna lindrande sjalvironi ofta. (Heinonen et
al 2005: 343-344)

7.3.3.48dng

Musik ar i alla kulturer ett typiskt satt att dela och bearbeta kanslor. Over allt i vérlden
sjunger mammor fOr sina barn. (Heinonen et al: 344) | bockern uppkom det hur viktig
musiken var for vissa familjer. Att sjunga t.ex. vaggvisa ingav en lugnande effekt.
(Heinonen et al 2005: 265 & Sjodin 1998: 35)

”” Jag hade formagan byta dssa kanslor istéllet for att grata sjong jag™ ( Heinonen et al
2005: 159)

7.3.4 Acceptans

Nar manniskor anvander sig av termen acceptans syftar de i regel pa en av fyra
parallella skeden eller stundom en korsning av flera. Den forsta: Familjen beké&nner att
handikappet finns och vilket inflytande det kommer att ha pa lang sikt. Den andra:

Familje medlemmarna inleder det langa, komplicerade uppdraget att sammansmalta
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barnet och handikappet i sina tillvaron. Den tredje: De lar sig att forlata sig och sina
egna felsteg och svagheter. Den fjarde: De letar efter ett syfte med tragedin. D& vi
betraktar accepterandet bor vi vara medvetna om hur komplext det &r och fokusera o0ss
pa individuella 6den och acceptera att savél vagar som fardriktning kan vara mycket
olika.( Featherstone 1983: 229)

I regel bor vi acceptera tva nara forbundna realiteter. Forst tillstar vi att vart barn pa
nagot patagligt satt avviker fran andra barn. Sedan tillstar vi att fast vi kan hjalpa, sa kan
vi €] bota.(Featherstone 1983: 230)

Det finns inget slutligt i acceptansen. Det spelar ingen roll om vara barn ar friska eller
handikappade, sa skiftar de flestas vision pa livet frdn den ena dagen till den andra.
(Featherstone 1983: 245)

Den 4: de processen om att stalla sig fragan varfor och forsoka hitta en mening i
handikappet/ sjukdomen var upprepade reflexione.( Heinonen et al 2005:
73,88,138,221,263) Alla foraldrar fragar och soker efter ett synsatt som skall bringa
lindring. (Featherstone 1983: 253)

| borjan da barnet insjuknade var det inte omojligt att fordldrarna/ mamman inte ville se

sanningen i vit dgat.

”” Trots att vi just hade kommit fran allergi forbundets adaptions kurs, ville jag tro att
allting var ett stor misstag. Jag ville tro att bara léakarena kunde hitta vad som var fel
pa Peetu och bota det sa skulle vi kunna ga tillbaka till en normal vardag™ (Heinonen
et al 2005: 129)

Det ar en svar process att anpassa sig och leva med ett mycket handikappat/ sjukt barn,
och alla svara medicinska ingrepp. Manga mammor upplevde det som ytterst jobbigt att
masta se sitt barn lida (Heinonen et al 2005: 78,223,264)
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> Om jag bara skulle ha mojligheten att ta Millas lidande, ens en lite del””. (Heinonen et
al 2005: 223)

men trots att de upplevde det som jobbigt att se barnet lida p.g.a. olika medicinsk
ingrepp (Heinonen et al 2005: 20,29,119) upplevde de det trots allt som viktigt att vara

med under undersokningarn/ ingreppena. (Heinonen et al 2005: 260,119) T.ex.

”” Jag kan forsakra, att det att jag gjorde nagot konkret for Jesse som att vara med pa
undersokningar, vard och kela med honom héll mig i mina sinnesfulla bruk™ (Heinonen
et al 2005: 260)

Nagra vackra beskrivningar om hur acceptansen uppkommer beskrivs vackert i tva

skildringarn.

Jag anser att ett klart och tydligt tecken pa att jag borjarde anpassa mig var da jag
markte och forstod hur vardefull Jesse var trots alla sina sjukdomar”. (Heinonen et al
2005: 283)” Det ar inte rattvist, inte ens meningsfullt att hela tiden jamfora er med
friska barn och fundera vad om...” (Sjédin 1998: 54)

Alla handikapp/ sjukdomar lar foréldrarna nya saker och ger dem en ny installning till
sig sjalva och omvarlden. (Featherstone 1983: 242) Handikappet/ sjukdomen kan ocksa
bidra till att foraldrarna blir mera sarbara, de kan satta sig in i andras manniskors sorger

och bekymmer lattare en vad de kanske kunde gora forut.

Tackvare barnets handikapp har manga foraldrar vuxit som manniskor, de har lart sig
vara tacksamma, talmodiga och att njuta av stunden. (Heinonen et al 2005: 99)
Tackvare handikappet har manga foraldrar ocksd lart sig uppskatta vardagliga
situationer (Heinonen et al 2004: 57) Deras sjuka barn har lart dem nagot mycket
viktigt, gladjen for det lilla som vi har. Om inte dessa barn blivit sjuka kanske dessa
foraldrar aldrig skulle pa samma vis kunnat uppskatta t.ex. att ta hem och vara med sitt

barn (Heinonen et al 2005: 81, 115) eller att fa halla sitt barn i famnen eller att ga ut i
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naturen med barnet. (Heinonen et al 2005: 80) Detta tycker manga manniskor att ar

sjalvklara saker men det &r det tyvarr inte for alla.

7.4 Vardarens héalsobeframjande roll

7.4.1 Vrede mot sjukvardspersonalen

Léakarkaren utgor den storsta klassen som blir utsatta for foraldrarnas vredesmod. |
forsta hand uttrycker foraldrarna sitt missnoje over pa vilket satt lakaren framfor den
forsta diagnosen. Te.x. under ett diagnostillfalle diagnostiserade en kardiologen rakt och
kallt om vad ett barn hade for fel utan att ta den chokerade mamman i beaktande.
(Featherstone. 1983: 44 & Heinonen et al 2005: 154)

En sedvanlig kalla till ilska och oro var da sjukvardspersonalen inte tog mammorna/
foraldrarna pa allvar. ( Heinonen et al 2005: 62 & Sjodin 1998: 18)

”” Da yrkes manniskor nedvardera mig i saker som galler mitt eget barn pa en sa viktig
plats som sjukhuset borjar jag nog fundera, vad skulle ha hant om jag inte skulle ha
varit pa plats da Reettas blodsocker blev lagt™. (Heinonen et al 2005: 62)

Eller da mammorna upplevde att manniskor i deras narhet bagateliserade deras oro for
att barnet skulle do.

” Det varsta ar om kanslor bagateliseras, fundera inte pa det, inte dor ditt barn™.
(Heinonen et al 2005: 196)

Andra ganger vrede uppkommit p.g.a. personalen &r t.ex.

D& sjukvardsperonalen berattade for mamman hur hon skulle komma till
mjolkcentralen genom att ga en underjordisk gang. D& mamman anteligen hittade fram

till mjolkcentralen upptackte hon att dorren var last. Da kunde hon inte hantera sin
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frustration och ilska mera. Hon bdrjade hakka, sparka, sndrvla och svara bakom den
lasta dorren. Hon var sa arg och frustrerad. Mamman berattade att hennes animaliska
ilska ibland tar Over kontrollen. Denna animaliska ilska kan bl.a. uppkomma da
mamman upplever att tjansteméan eller fackmén inte tar sitt ansvar, likgiltighet och
orattvist beteende. Ibland ar mamman ocksa arg pa livet och livets orattvisor och
fragar sig sjalv varfor tar aldrig dessa psykiska pafrestelser slut? Réacker ingenting? ™.
IIska maste forbrukas. Den sliter pa livskraften. Den bistar ingen. (Heinonen et al 2005:
337)

Att ha motstridiga emotioner upplevdes jobbigt.

” Jag var pavag att forgas av trotthet, radsla och medlidande. Hat och karlek kampade
mot varandra. Jag upplevde bada dessa kanslor och det kdndes som om jag var pavég
att ga itu™. (Heinonen et al 2005: 25)

Da all kapacitet gar at till att klara av vardagen kanns det mycket jobbigt att utver det
annu vara tvungen att kampa for sina egna réttigheter. En stor kélla till ilska och
frustration var att masta kiampa och slass med myndigheterna. Detta ar ocksa vanligt i
andra krissituationer som kan uppkomma under livets gang. Mitt i sorgeprocessen &r
méanniskan tvungen bl.a. skéta om begravnings arrangemang och boupptackningar.
Foréldrar till barn med speciella behov hamnar ansdka om olika understdd och bidrag
som de enligt lagen ar berattigade till men som inte i forsta taget erbjuds till dessa

foraldrar p.g.a. diverse sparatgarder. (Heinonen et al 2005: 337)

Folkpensionsanstalten och alla deras blanketter var speciellt en bidragande orsak till
ilska och frustration. Manga mammor upplevde att de maste kdmpa hart for att fa de
understdd och bidrag de var berattigade till. Detta tog mycket energi

 Jag har varit tvungen att forsvara mitt barn , séka hjalp och kréva att fa mina
rattigheter. (Heinonen et al 2005: 57)
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Enbart det att masta fylla i de olika blanketterna som folkpensionsanstalten har tog

mycket av den lilla energi mammorna hade kvar.

” Jag upplevde alltid en psykisk kris d& jag skulle goéra en ny ansokan till
folkpensionsanstalten. Jag skulle inte alls ha orkat . Da jag skrev ansokan, vad allt det
innebar att skdta mitt barn, forstod jag igen hur jobbig min vardag var. Verkligheten
slog till. Mycket ratt. Och annu som sjalvskriven. Alltid maste man forklara och bevisa,

att barnet var i behov av hjalp” (Heinonen et al 2005: 288)

Trots alla forklaringar var de mojligt att myndigheterna “epési” understtdet. Lite som
att prova att var den har familjen en sadan familj som orkar kdmpa eller inte, Om inte
behdver ju inte understodet utbetalas trots familjens lagliga ratt att fa understodet.
Tackvare att familjen orkade overklaga fick de nagra av felaktigheterna ersétta. Men
vem ersatter krisen som familjen hamnade ga igenom varje gang da mamman skall/
skulle ansbka om nytt underst6éd? Eller den enorma frustrationen, ilskan och den enorma
livskraft som forbrukas tackvare detta? eller besvikelsen da familjen fick ett nekande

beslut? som familjen sedan maste 6verklaga. (Heinonen et al 2005: 288)

Andra sjélvklara saker foraldrarna hamnade kampa hart for var att fa hjalpmedel. Om
det var sa att foraldrarna hade fatt hjalpmedel at sitt barn hamnade de kdmpa hart for att

fa behalla dessa hjalpmedel p.g.a. diverse sparatgarder. (Heinonen et al 2005: 86)

Andra sjalvklara saker foraldrarna hamnde kampa for var att barnet skulle ha tillgang
till en lakare som hade majlighet att traffa familjen mera en en gang under barnets
livstid. (Heinonen et al 2005: 141)

7.4.2 Hoppet och sjukvardspersonalen
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Det mest centrala ur patientens synvinkel &r att behalla hoppet levande. Det &r riskfyllt
att spekulera om eventuellt kommande svarigheter och sorger. Dessa sa kallade
spekulationer kan bli i sig sjalv forverkligade prognoser. Da patienten ger upp kan
patientens tillstand snabbare forsamras en hos en patient som &r hoppfull.

Utan hopp orkar man inte. Vissa ldkare har en behovlighet att vara kritiska och férutspa
den varsta mojliga framtiden, sa att foraldrarna inte i misstag skulle bli besvikna.
(Heinonen et al 2005: 331)

Varst upplevdes en lakare, som alltid paminde om en eventuell svar

utvecklingsstorning™ (Heinonen et al 2005: 79)
Ytterst jobbigt upplevdes ocksa att hora vad barnet inte var kapabel att utfora.

” Jag skulle ha onskat fa hora mera uppmuntrande saker av sjukvardpersonalen

speciellt da situationen kandes hopplos”  ( Heinonen et al 2005: 270-271)

Foraldrarna ville inte bli paminda om negativa saker.

” Det att lakaren hade poengtarat och strackat under med réd penna att Karl-Petter
hade formagan att lyfta upp kort med sin tar bevisade att lakaren hade fangat en del av
Karl-Petters personlighet” (Sjodin. 1998: 14)

Det gav hopp till fordldrarna vilket gav upphov till det att de orkade kémpa
vidare.(Heinonen et al 2005: 77-85) Andra angeldgenheter som bidrog till att
fordldrarnas hopp tandes var da lakarna informerade féraldrarna om hur och att de
kunde stod och hjalpa sitt barn. (Heinonen et al 2005: 85)

I manga av skildringarna uppkommer det hur sjukvardspersonalen vallade angsla, radsla
och ilska hos foraldrarna p.g.a. att de inte lyssnade, tog inte pa allvar eller helt enkelt
inte trodde pad vad fordldrarna forsokte framstalla. (Heinonen et al 2005:
27,113,153,277)
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” Jag informerade vardaren att denna modersmjolks ersattning passar inte at Reetta.
Vardaren gick och informerade lakaren. Till det svarade lakaren att ingen kunde vara
allergisk mot denna modersmjolks ersattning > (Heinonen et al 2005: 27)

7.4.3 Prata med sjukvardspersonalen

Gemensammt hos manga av dessa féraldrar var att de var glada da de hade fatt kontakt
pa egen hand eller tackvare sjukvardspersonalen med kristerapeut eller psykiatrisk
sjukskotare. (Heinonen et al 2005: 53,145,162,166,217)

”” Tackvare terapin minskade smartans inverkan pa vardagen och jag kunde efter en tid
ga tillbaka till mina studier” (Heinonen et al 2005: 145) ™ Vi gick tillsammans och

diskuterade med férsamlingens diakonissa, det hjéalpte” .(Heinonen et al 2005: 88)

Andra saker som uppskattades var da sjukvardspersonalen lyssnade pa foraldrarna och
diskuterade med féraldrarna om barnets vard, fordldrarnas asikter och fragade hur
familjen orkade. (Heinonen et al 2005: 29,39,141,254 & Sjodin 1998: 18) T.ex:

”” De trevliga sjukskaterskorna pa polikliniken spelade en viktig roll da de lyssnade och

var genuint intresserade av hur Reetta madde™ (Heinonen et al 2005: 29)

Da kommunikationen mellan foraldrarna och sjukvardspersonalen inte fungerade

orsakade det ofta pafrestningar och besvikelser.

>’ Detta barn lider utav Trisomi-18. Jag och neurologen frdgade i mun pa varandra hur
sa? | anestesiblanketten hade antecknats Trisomi-18. Detta var inte sant. Jag blev
mycket upprord hur kunde nagot sddant vara antecknat i Jesses papper?”. (Heinonen et
al 2005: 297)
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Andra saker som lakarna lamnade oberattat som orsakade bade ilska och &ngslan var

t.ex:

> Da vi gick och héalsade pa Jesse pa akut avdelningen , berattade kardiologen att de
hade tagit Catch-22 kromosomprov pa Jesse. Ingen hade fragot oss foraldrar om lov till
detta eller ens diskuterat om saken med oss. Detta ledde till att min misstro mot
sjukvards personalen bara ockade” (Heinonen et al 2005: 255)  Pa avdelningen
upptackte jag att Arvo hade fatt 1.V antibiotika. Jag tog upp detta med kardiologen men
han gav mig inget svar. Han berattad inte ens det att antibiotikan hade pabdrjats pa
akut avdelningen” . (Heinonen et al 2005: 182)

Angaende varden upplevdes det som jobbig da man maste be vardarn om lov att varda
sitt barn. (Heinonen et al 2005: 76,268)

” Jag upplevde hela tiden mig vara lite utomstaende vad géallande mitt barn. Allt som
jag gjorde maste jag be vardaren om lov foren jag kunde gora nagonting™ (Heinonen et
al 2005: 76)

Manga foraldrar uppskattade det att barnet/ familjen fick traffa samma ldkare och
vardare flera gange an en. (Heinonen et al 2005: 57,86,120,) Anledningen till detta var
att da behdve inte foraldrarna beratta hela barnet anamnes pa nytt.(Heinonen et al 2005:
57) Andra saker som uppskattade var da vardteamet var mangprofessionellt. (Heinonen
et al 2005: 120) Eller da barnets ldkare tog barnets alla sjukdomar i beaktande och inte

bara t.ex. éronen (Heinonen et al 2005: 120)

Men ibland hande det tyvarr att familjen inte fick traffa samma vardare/ lakare flera
ganger utan varje gang de kom till sjukhuset hade de en anna lakare (Heinonen et al
2005: 255). Vilket ledde till att fordldrarna maste gang pa gang beréatta barnet anamnes
pa nytt.(Heinonen et al 2005: 184,185)

> Jag skulle garna ha gett allt ansvar till 1akaren. Jag markte dock att ingen av dem

stannade upp och funderade pa vad som var bast for Peetu. En lakare erkande for mig
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att han inte hade hunnit lasa igenom Peetus papper foren vi kom. Da forstod jag att
ingen annan forutom jag hade en helhets uppfattning om Peetus anamnes”.( Heinonen
et al 2005: 124)

Tackvare personalens ombytlighet fattades den betydelsefulla patient- lakar relationen.
(Heinonen et al 2005: 123)

Den sténdiga stresse bland personalen upplevdes jobbig.(Heinonen et al 2005: 29,266)

Bradskan var sa tydlig att en mamma forundrade sig éver

” Hur mycket misstag och faro situationer uppkommer inte p.g.a. denna sténdiga
bradska™ (Heinonen et al 2005: 184)

8 TOLKNING AV RESULTATEN

Nedan kommer vi att tolka forskningsresultatet mot det teoretiska perspektivet. Tolk-
ningen mot forskningséversikten sker endast mot delen om féraldraskap. Vi kommer

aven att tolka resultaten i de bada analyserna mot varandra.

8.1 Tolkning mot det teoretiska perspektivet

Barnets insjuknande &r en vandpunkt i fordldrarnas och familjens liv. Cullberg definie-
rar krisen som en situation dar individens inlarda reaktionssatt inte &r tillrackliga for att
forsta och bemastra situationen. Darfor kan perioden da barnet insjuknar ses som en kris
for foraldrarna. Familjen &r enligt Cullberg en organism och varje del i organismen

sammanhanger med varandra.
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Foraldrarna upplever radsla och oro nar barnet insjuknar i en kronisk sjukdom. Den pre-
limindra radslan ar att forlora barnet. Under arens lopp andrar radslans innebord, lagg-
ning och intensitet. Radslan upphor aldrig eftersom en familj med ett handikap-
pat/kroniskt sjukt barn alltid &r tvungna att existera med en viss grad av labilitet. Sjuk-
domens of6rutsédgbarhet orsakar darfor rédsla annu i framtiden. Foréldrarna oroar sig
over de avgransningar som handikappet/sjukdomen for med sig, 6ver barnets och famil-
jens framtid. | den deduktiva analysen kom det dven fram att foréldrarna var bekymrade

Over omvérldens reaktioner.

Krisen innebar kanslor av att det man tidigare hallit som sanning, ratt och sjalvklart inte
ar det. Livslidande uppstar nér det liv man tagit forgivet tas ifran en och lidandet invol-
verar hela livssituationen. Fordldrarna upplever att den varld de tagit som forgiven inte
langre finns och de mistar kdnslan av kontroll. Fysisk och psykisk trotthet ger upphov
till tankar om hoppléshet. | det deduktiva materialet uppkom det att hoppldshet var lik

en mardrom. | dessa stunder vande sig ofta foraldrarna till Gud.

Lidandet &r en kamp mellan hopp och hoppltshet. Vid insjuknandet har foréldrarna ett
hopp om att barnet inte heller &r kroniskt sjukt, utan att det ar fragan om nagot annat.
Vilket dven kan relateras till fornekelsen och att foraldrarna inte vill se sanningen. For-
aldrarnas hopp vacks av varje framsteg barnet gor. Pappan har en viktig roll i att uppe-
halla hoppet. Papporna ansags ofta vara mer hoppfulla &n mammorna och forsokte se
det positiva. Bekréftelse och positiv feedback av sjukvardspersonalen géllande foréldra-

skapet gav hopp.

Bendt beskriver sorgen som nagot alla maste ga igenom pa sitt eget vis. Sorgen &r indi-
viduell. Sorgearbetet &r ett lidande som innebar ensamhet pa fysiskt, psykiskt, andligt
och kanslomassigt plan. | den induktiva analysen behandlas den kroniska sorgen, som
aven ses som en copingstrategi dar fordldrarna tillats att periodiskt sorja forlusten av det
friska barnet. | den deduktiva analysen kom sorgen inte lika tydligt fram. Depression
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var ganska vanligt. Depressionen gav sig ofta uttryck i isolering och ensamhet pa ovan-

namnda plan.

Foraldrarna upplever medlidande nér de ser det egna barnet lida t.ex. vid smartsamma
ingrepp. Foraldrarna har i dessa situationer en énskan om att kunna byta plats med bar-
net. Medlidande som uttryck anvéandes valdigt lite i det vetenskapliga materialet och de
skonlitterdra verkena. Lidandet verkar vara ett véldigt helhetsméssigt fenomen hos for-

aldrarna och fastan de lider med sina barn upplever de ett personligt lidande.

8.2 Tolkning mot forskningsoversikten

I enlighet med Lejonqvist (2004) &r beskyddandet och trygghetsskapande centrala funk-
tioner i foraldraskapet, detta kommer dven fram i bada resultatdelarna. Nar barnet in-
sjuknar kroniskt kanner foraldrarna att deras formaga att beskydda &r otillracklig och

kanslan av kontroll samt kompetens minskar.

I den induktiva analysen steg pappans roll som beskyddare centralt fram, medan be-
skyddande inte behandlades sa mycket i det deduktiva materialet. Det forsiktiga forald-
raskapet kan dven ses ha en grund i foréldrarnas beskyddande beteende. Pappans roll
som beskyddare innehdll aven rollen att vara stark. Bristen pa kontroll i foraldraskapet
kom fram i bada analyserna. Da foréaldrarna fick information om barnets sjukdom och
tillstand 6kade kanslan av kontroll. Informationsbrist orsakade en forlust av den upplev-

da kontrollen.

Kompetensen i foréldraskapet ar beroende av den positiva feedback och bekréftelse for-
aldrarna far av sjukvardspersonalen. Bekraftelsen ger foraldrarna sjalvfortroende i sitt

foraldraskap och okar darigenom kénslan av kontroll. Nar foraldrarna uppnar kansla av
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kontroll och kompetens i foréldraskapet befrdmjas anpassningen till den nya livssitua-

tionen.

Foraldrarna kénner att deras kunskaper inte ar tillrackliga for att de skall kunna ta hand
om barnet. De upplever ett hot mot sitt eget foraldraskap. Har har vardarna en stor roll,
eftersom foraldrarna i undersokningar har uttryckt att den bekraftelse och uppmuntran
vardarna ger foraldrarna gallande varden av det egna barnet har en central inverkan pa
att de aterfar sin foraldrakompetens. Positiv feedback ar viktig for foraldrarna precis

som det att vardarna inger hopp.

Vardarnas roll i att beframja foraldrarnas coping och anpassning ar viktig. Vardarna
skall stoda forédldrarna till att ta hand om sig sjélva och inte undantrycka sina egna be-
hov, dven att stoda till positiva copingstrategier ar viktigt. Samarbete mellan vardarna ar
for foraldrarna kontrollingivande och ger fordldrarna upplevelser av att de ar viktiga och
experter pa det egna barnet och darigenom att de kommer att klara sig hemma. Forald-
rarna bor uppmanas till att delta i barnets vard sa att de lar sig de fardigheter de kommer

att behova hemma i det dagliga livet, t.ex. att mata blodsocker.

Att vara mamma och att vara pappa till ett kroniskt sjukt barn innebér inte samma sak. |
studien har det kommit fram att foraldrarna dels reagerar olika, dels utvecklar olika rol-
ler som vardare och foraldrar efter barnets insjuknande. Tillsvidare verkar rollerna fort-
farande vara de traditionella, dar mamman &r den priméra vardgivaren och pappan fa-

miljens forsorjare och beskyddare.

9 KRITISK GRANSKNING

Materialet som anvandes till forskningsanalysen bestod av 15 vetenskapliga artiklar.

Resultatets tillforlitlighet gallande finska forhallanden lider kanske av att artiklarna inte
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behandlar finska foraldrar, en del artiklar ar skrivna i USA, Australien och England. Ar-
tiklar fran t.ex. Taiwan exkluderades fran analysen pga. att kulturskillnaderna ar stora. |
de amerikanska artiklarna behandlades familjens ekonomiska situation och forsakringar,
eftersom forsakringssystemet ar sa annorlunda i USA an i Finland, valde respondenten
att inte ta upp dessa saker i sjalva resultatredovisningen. Resultatet &r inte fulltstandigt
generaliserbart till Finland, fastdn det verkar finnas gemensamma faktorer i sattet for-

aldrarna reagerar och hanterar barnets insjuknande varlden dver.

Materialet som anvandes till den empiriska analysen bestod av tva skénlitterara verk
varav ena boken inneholl 6 berattelser. Beréttelserna handlar om finska och svenska
forhallanden vilket resulterar i att materialet ar tillforlitligt. Generaliserbarhet paverkas
av att boken leijonaemot som inneholl 6 beréattelser ar skrivna av medlemmar fran sam-
ma forbund. Generaliserbarheten paverkas ocksa av det att bara en av berattelserna var

skriven av en pappa.

Foraldraperspektivet som arbetet har som utgangspunkt beaktades i valet av materialet.
Resultaten i de bada analyserna tangerar varandra och har manga likheter. Darfor kan
resultatet om foréldrarnas satt att reagera och hantera barnets insjuknande ses som till-

forlitligt.

Resultatet besvarar fragestallningen. Pa den forsta fragan hittade vi bra och ingaende
information bade genom de vetenskapliga artiklarna och de skonlitterara verken. Det
verkar i jamforelse mellan analysen av vetenskapligt och i analysen av empiriskt mate-
rial att foraldrarnas sétt att reagera ar ganska enhetligt. Radsla, oro och stress ér vanliga

kanslor nar barnet insjuknar och blir dven till en del kvarstaende.

Fraga tva skulle fran borjan behandla foraldrarnas parrelation, men eftersom materialet
som anvandes bara behandlade amnet i forbi farten” och inte gav djupgaende svar be-
sl6t respondenterna att omforma fragan till att beréra sjukdomens inverkan pa hela fa-

miljen. Det som sades om parrelationen var dessutom lite motstridigt. Vad gallande den
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sista fragan fick vi ocksa ett bra svar. | de skonlitterara verken uppkom det for oss

chockerande aspekter vad gallande personalens handlande.

Respondenterna &r i stort sett néjda med studien. Trots att processen var lang blev det
brattom mot slutet, vilket ledde till att finslipningen kanske blev lite pa halft. Tolkning-
en av sambandet mellan analyserna kunde ha gjorts mer djupgaende, men tiden tog slut.
Informationen och kunskapen som natts under processens gang har varit stor och beri-
kande. Halsovardare som arbetar med barnfamiljer kan genom arbetet fa en stérre kun-
skap om foraldrarnas behov vid barnets insjuknande och hur man som vardare kan sto-

da dessa familjer.

10 DISKUSSION

Da vi borjade planera vart kommande examensarbete delade vi upp arbetet genom att
Linda sokte information genom vetenskapliga artiklar och Mikaela koncentrerade sig
pa skonlitterdara verk. Vi borjade med att begransa arbetet till barn som foddes friska
men med tanke pa att de skildringar som uppkom i de skonlitterara verk ofta handlade
om barn som redan vid fodsel var sjuka bestamde vi oss for att ’slopa”den begransning-
en. Fore vi borjade soka information funderade vi pa vad vi ville fa ut av vart examens-

arbete.

Varfor ville vi just gora ett examensarbete om forédldrarnas reaktioner och deras sorge
process? Efter en intensiv “tankestormning, tankebearbetning” kom vi fram till 3 frage-
stallningar vi onskade fa svar pa. 1 Hur reagerar och hanterar foraldrarna barnets in-
sjuknande, 2 Hur paverkas familjen da barnet insjuknar och 3 hur kan man som vardare

bést stoda dessa familjer.

Vardarna har manga mojligheter att stoda familjen och foraldrarna bade pa sjukhus och

i den 6ppna varden. Det galler for vardarna att lara kanna familjen, foraldrarna och bar-
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net, for att kunna bemota deras behov pa basta mojliga satt. Foraldrar reagerar och han-
terar barnets insjuknande individuellt och i vilket skede féralderns bearbetning och an-

passning ar kan variera dven inom familjen.

Aven i de vetenskapliga artiklarna kom det fram att foraldrarna kunde kinna sig oempa-
tiskt bemotta av vardpersonalen. Det empatiska bemétandet ar nagot vi anser att alla
foraldrar till sjuka barn, och alla patienter Over huvudtaget, ar véarda. Darfor blev vi
chockade dver att det empatiska bemotandet var nagot foraldrarna efterfragade med inte

nddvandigtvis fick.

Vi utgick ifran Cullbergs teori om kris och Erikssons teori om lidande. Efterat sett kun-
de vi ha valt en teori som utgar fran halsa, eftersom det &r just halsa vi vill att foraldrar-
na skall uppnd. Aven i copingen och anpassningen ar det ju viktigt att vi som vérdare
kan stoda foraldrarna till det malet. Vi utgick ifran kris och lidande eftersom barnets
insjuknande innebar bade en kris och ett lidande for foraldrarna. Forskningarna beskrev
visserligen insjuknandet som en kris, men inte valdigt starkt, &ven manga av de veten-
skapliga forskningarna hade kris som teoretisk bakgrund. Halsoperspektivet skulle kan-

ske ha gett vart arbete en lite annorlunda synvinkel.

Lidande som ord och begrepp kom i de vetenskapliga artiklarna upp ofta i samband med
barnets smarta och hjalplosheten foréldrarna k&nde nér barnet led och man inte kunde
hjalpa. Medlidandet som begrepp anvandes egentligen inte men kunde kanske l&sas
mellan raderna. Det verkade anda som om hjalplsheten var nara relaterad till lidandet
och medlidandet. Lidande hos fordldrarna kunde dven ses mellan raderna i samband
med att foraldrarna insag att barnets framtid kanske inte skulle bli som foraldrarna hop-
pats. Lidande i samband med forlust ar ju ocksa nagot Eriksson tar upp i sin teori om

den lidande manniskan.
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11 SLUTORD

Vardarna, bade sjukskétarna och hélsovardarna, har en viktig roll i bemotandet av fa-
miljer med kroniskt sjuka barn och i att stoda fordldrarnas anpassning. Nér barnet in-
sjuknar star familjen och foraldrarna infor en situation de aldrig kunna tanka sig hamna
ut for. Som vardare ar det vi som skall hjélpa familjen att hitta sina egna resurser och
styrkor. Genom att forsta sorge- och forlustprocessen foraldrarna gar igenom pa végen
mot att na en ny normalitet for sin familj och i att hitta sitt eget foraldraskap och kon-
trollen Over sitt liv igen, kan vi pa basta mojliga satt hjalpa foraldrarna att hitta goda co-

ping metoder som framjar hela familjens vélbefinnande.

Det ar viktigt att alla professionella vardare tar sig tid att se hela familjens situation. For
precis som det kom upp i de olika forskningarna tror vi pa att ett starkt foraldraskap har
grunden i foraldrarnas eget valmaende. Foraldrarna kan inte tas ut ur familjekontextet,
darfor far man inte pa sjukhus eller i 6ppna varden bara koncentrera sig pa barnets val-
maende utan aven foraldrarna och hela familjen skall tas i beaktande som en enhet. Vi
hoppas att detta arbete uppmuntrar vardare till att gora just detta.

Tackvare att vi borjade denna arbetssamma men givande process har vi utvecklats
mycket och fatt en djupare forstaelse for dessa familjer och deras trauma. Vi hoppas att
detta examensarbete skall bista ocksa andra inom vard yrket och ge sjuvardspersonalen
en storre kunskap och trygghet att bemota och stoda dessa familjer i deras sorg och kan-
ske ocksa mera fundera pa bemotandet av dessa familjer med tanke pa att bemétandet ar
sa viktigt for dessa familjer.
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