YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Kan nagon vacka mig ur denna
mardrom?”

En kvalitativ litteraturstudie om familjens upplevelse av
barncancer

Hanna Levlin

Examensarbete for sjukskotar (YH)-examen
Utbildningsprogrammet for det sociala omradet

Vasa 2020




EXAMENSARBETE

Forfattare: Hanna Levlin
Utbildning och ort: Sjukskdtare Vasa
Handledare: Anita Stahl-Levdn

Titel: “Kan ndgon vacka mig ur denna mardrom?”
En litteraturstudie om familjens upplevelse av cancer

Datum: 21.04.2020 Sidantal: 38 Bilagor: o

Abstrakt

Syftet med detta arbete har varit att uppmarksamma familjens upplevelser av nar ett
barn far en cancerdiagnos. De centrala fragestallningarna i examensarbetet har ar: hur
paverkas ett barn av en cancerdiagnos? Hur paverkas resten av familjen, bade
foraldrarna och syskonen av att ett barn insjuknar i cancer?

| studien anvandes en kvalitativ metod. Datainsamlingen har varit sjalvbiografiska
bocker, skriva av foraldrar till barn som drabbats av cancer. Bockerna analyserades med
stod av en kvalitativ innehallsanalys och har tolkats mot den teoretiska bakgrunden och
teoretiska utgangspunkter i arbetet.

Studien visar att hela familjen paverkas starkt av cancerbeskedet, cancerbehandlingen ar
en tung tid for hela familjen. Vardpersonalen har en viktig roll i bemd&tandet av en familj
med ett sjukt barn. For att underlatta sjukdomstiden for hela familjen varden bor vara
familjecentrerad.
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Abstract

The purpose of this thesis is to enlighten the family's experience of child cancer
diagnosis. The questions focused on are: how does the cancer diagnosis affect the child?
How does the cancer affect the rest of the family?

The study is based on a qualitative method. The literature research has been for
biographic books, written by parent’s, who tell their story about their child’s cancer. The
books were analyzed based of a qualitative content analysis and has been construed by
the theoretical background and theoretical premise in the study

The study shows that the family is strongly affected by cancer, the cancer treatmentis a
tough time for the whole family. The healthcare staff has an important role in caring for
the family of a sick child. The cancer treatment should be family centered to ease the
situation for entire family.

Language: Swedish Key words: cancer, children, family, crisis
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1 Inledning

Valet att skriva om familjens upplevelser nar ett barn far cancer gjordes for att jag vill
uppmarksamma paverkan av barnets sjukdomsfarlopp hos resten av familjen. Cancer ar det
vanligaste sjukdomen med dodlig utgang hos barn och darfor viktigt att ha kunskap om.
(Mdllerberg, 2017) Som blivande sjukskéterskor har vi ett ansvar att dven beakta familjen
och finnas dér for dom. Enligt forskningar dar foraldrar till barncancerpatienter har deltagit,
har man bevisat att sjukdomsforloppet kan bli en enklare process om man far bra bemotande
fran sjukvardspersonalen. (Poder & Von Essen, 2009) Fokuset ligger alltid framst pa den
som fatt diagnosen men nar ett barn insjuknar sa paverkas hela familjen starkt.
Familjedynamiken andras vid barnets diagnos, inom varden borde man fokusera pa
familjemedlemmar och deras enskilda reaktion till sjukdomsforloppet for att varda hela
familjen ratt. Familjemedlemmarna sétter patientens behov framfor sina egna och forvantar
sig inget stod fran sjukvardspersonalen. (Carlsson, 2007) Bemétandet som familjen far pa
sjukhuset har en stor inverkan pa hur sjukdomstiden blir. Inom barncancer blir varden allt
med familjecentrerad och foraldrarna vardar tillsammans med sjukhuspersonalen.
Sjukdomsprocessen ar helt ny for inte bara barnet men &ven resten av familjen, darfor ar det
viktigt att ge de far tillracklig information och fortroende till vardpersonalen. Sjukhusmiljon
ses ofta som nagot skrammande, sterilt, vitt och inte alls hemtrevligt, behandlingen och
vistelsen pa sjukhuset kan med hjalp av vardare och deras hjalp bli en helt annan plats, dar

familjen kénner sig trygga och sedda.(Hallstrém & Lindberg. 2009)

Cancer innebar ofta en lang sjukdomstid, med manga behandlingar och sjukhusvistelser. Nar
det ar ett barn som ar sjukt har sjukdomen en inverkan pa alla narstaende. Familjens varld
rasar samman. Syskonen i familjen kommer i kontakt med svara begrepp sasom ddéden, och
kan ha svart att forsta vad allt innebar med att deras syskon &r sjukt. Syskon till cancersjuka
barn har sjalva berattat om sina upplevelser och framhavt vikten i av att sjalva fa bli
inforstadda i vad som hander och utifran det fa det stéd som var och en personlig behéver.
(Murray, 2002) Foraldrarna har en svar uppgift med att inte glomma bort de friska syskonen
och att lata de fa fortsatta att vara barn till det grad det gar. Fordldrarna kanner ofta om
barnen behdver mer hjalp av professionella eller om stodet inom familjen racker. For &ldre
barn och ungdomar sé kan det vara bra att de far komma med till sjukhuset och se efter sjalv

och fa prata med sjukvardspersonalen sjalva. (Strang, 2006)

Arbetet has sin grund i sjalvbiografiska bocker som foréldrar till barn med cancer skrivit.
Jag har valt att fokusera pa barncancerpatienter i upp till fem ars alder. Bockerna handlar om
erfarenheterna och de olika synvinklarna foraldrarna har pa sitt barns diagnos och
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sjukdomshistorien. Att skriva en bok under och efter barnets sjukdomstid kan vara ett sétt
for anhoriga att bearbeta sjukdomen. Foraldrarna gar genom nagot av det svaraste man som
forélder kan uppleva och forvéantas kunna balansera arbete, resten av familjen och kénslorna.
Jag att lasa sjalvbiografiska bécker for att fa en inblick i deras vardag och uppmarksamma
deras upplevelsen att ha ett cancersjukt barn ur en mer personlig synvinkel.

2 Syfte och fragestallning

Syftet med arbetet &r att fa 6kad kunskap om barnet sjélv samt resten av familjen paverkas
nar ett barn far cancer.

Hur paverkas ett barn av att fa en cancerdiagnos?

Hur paverkas foraldrarna och syskonen till ett cancersjukt barn?

3 Teoretisk utgangspunkt

Arbetet har sin grund i John Bowlbys teori om anknytning. Enligt Bowlby utvecklar man
redan som spédbarn viktiga kanslomassiga relationer, ett litet barn Gverlever inte utan en
vardare och anknytningen ar mycket viktig. Redan fran borjan skapar man en grund for
barnets senare utveckling, brister i anknytningen kan leda till att den k&nsloméssiga
utvecklingen inte forloper pa ett optimalt satt. Kvaliteten i anknytningen utdvar sitt
inflytande pa senare kanslomassiga relationer under hela livscykeln och paverkar vara
reaktioner da relationer brister. Ar relationen god sa rader gladje och en kansla av trygghet.
Om det finns brister i relationen sa uppstar vrede och angslan. Teorin ar paverkad av flera
vardteoretiker, da Bowlby ansag att manniskan ar alltfor komplex for att kunna avhandlas
inom en enda ram. Han delade syn framst med Sigmund Freuds teori om anknytningen
mellan en mor och ett barn och de k&nslomdssiga reaktionerna som hor till. Ett barns
beteende syns redan fran tidig utveckling av tva motsatta tendenser. Barnet behdver trygghet,
nérhet och beskydd men dven behovet att utforska omvérlden. En trygg bas i livet ger en
halsosam utveckling. Ett tryggt barn &r ett nyfiket barn, det ska uppmuntras att undersoka
men ha en plats att s6ka skydd om nagot blir fel, en balansgang. Trygga barn blir till trygga
méanniskor, trygga manniskor lever i harmoni med varandra och soker inte strid med andra.
For att skapa en trygg varld sa behover vi en saker varld. (Tamm, 2002)

Malet som foralder &r att barnen ska vara lyckliga, friska och sjélvstandiga och klarar man
av det sa kanner man att man fullfoljt rollen som foralder. Detta ger foraldrarna en stor lycka.
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Klara man inte av att fostra lyckliga, friska och sjélvstandiga barn k&nner man en stor skam,
angslan och frustration. Tillrackligt av tid och uppmarksamhet fran tidig alder av bada
foraldrarna bidrar till lyckligare barn. Ett centralt fokusomrade i teorin ar att ge barnen en
trygg bas, for att de senare ska béttre klara av trauman som kommer i uppvéxten. (Bowlby
1988)

Tillsammans med James Robertson sa studerade Bowlby separationen mellan ett barn och
modern nar barnet blir intaget pa sjukhus, moders deprivation. Ett modersdepriverat barn
sorjer, barnet gar genom faserna protest, fortvivlan och slutligen fornekelse eller apati. Vid
tillampningen av teorin finns tre omraden, barn pa sjukhus, separationsangest och
konsekvenserna och till sist sorg. Barn pa sjukhus &r en stor del av teorin, och man framhaver
vikten av att foraldrarna ska fa vara med pa sjukhuset med det sjuka barnet. Enligt Action
for Sick Children (1984) finns det internationella riktlinjer for hur sjukhusvistelsen ska vara
nar det kommer till barn. De viktigaste punkterna namner att barn inte ska vardas pa sjukhus
om det inte dr nodvandigt, barn bor ha ratten till att ha en foralder narvarande pa sjukhuset
och att sjukhusrutinerna ska vara anpassade for barn sa onddig stress undviks.
Separationsangesten kan enligt Bowl ge olika typer av angesttillstand senare i livet. Bowlby
anser att sorg ar ett fall av separationsangest, de tidiga faserna som ett dodsfall innebar &r en
typ av intensiv separationsangest. Som féljd av separationsangest som barn kan personen
som vuxen vara osaker och radd och i standigt behov av nya anknytningspersoner. Manga
utvecklar &ven agorafobi, torgskrack, vilket inneb&r att personen utvecklar en réadsla for
platser eller situationer dar man kanner sig utlamnad eller utan kontroll. Som f6ljd reagerar
man med panik eller angest. Agorafobi har manga negativa konsekvenser och gor livet
mycket begransat. (Bowlby, 1998; Tamm, 2002)

Sorg har samband med forlust eller separation. Sorg for ett barn tar manga olika skepnader,
de kan kénna sig dvergivna, men aven sjalvanklagande for forlusten. Sorg for en foralder att
forlora ett barn hor till de svaraste sorger man kan ga genom. Sorgen ar langvarig och
intensiv. Man kan under manga ar ga och béara pa en dov smarta. (James & Friedman, 1998)
En foralder som forlorar ett barn gor att de aven forlorar en del av sin identitet, de ar inte
langre det barnets foralder. Sorgen efter ett barn gar aldrig helt éver, man blir pamind vid
olika tidpunkter som borde fatt handa i barnets liv, skolstart, fodelsedagar, konfirmation eller
giftermal. (Bowlby, 1972, Tamm, 2002)



4 Bakgrund

| bakgrunden har jag valt att beratta om de vanligaste cancerdiagnoserna hos barn och ta
fasta pa hur barn utmarker sig som patienter och dven hur familjen berérs. Jag diskuterar de
olika faserna i krisprocessen som borjar nar man far en diagnos. Aven hur en cancerdiagnos
och paverkar foraldrarna och syskonen, samt barnet sjélv.

4.1 Barncancer

| Finland drabbas 130 - 150 barn arligen en cancerdiagnos. (HUS, ud) Barn kan insjukna i
alla olika typer av cancer men de vanligaste barncancerdiagnoserna ar leukemi, sarkom,
Wilms tumor och hjarntumorer. | Finland och resten av Norden sa tillfrisknar ca 80% av de
barn och ungdomar som insjuknar i leukemi, ca 75% av de som insjuknar i andra
tumorsjukdomar tillfrisknar. (sylva ry, u.d) Barncancertyperna med hogst mortalitet hos barn
ar leukemi och cancer som drabbar centrala nervsystemet, alltsa hjarnan och ryggraden.
(Pizzo et al, 2016)

Till skillnad fran vuxnas cancerdiagnoser som ofta ar livsstilsrelaterade sa kan forskarna inte
alltid svara pa varfor barn drabbas av cancer. Pa grund av barnens laga alder finns det fa
yttre faktorer som barnet kan ha exponerats till. Symptom foér barncancer kan vara mycket
ospecifik med smarta, feber och illamaende. Darfor kan cancern upptackas sent.
(barncancerfonden, 2017) Orsaken bakom varfér unga barn drabbas av cancer &r nagot som
man fortfarande forskar i. Enligt Terracini (2011, s. 1 - 2) sa har cancer okat hos barn, barn
exponeras for fler farliga amnen an forr, utan att man har en séker orsak varfor. Aven Perera
(2008, s. 987 - 989) bekraftar att barn & mera mottagliga till féroreningar, redan under
fostertiden, och tar storre skada an vuxna, vilket leder till halsoproblem. Detta bekréftas i en
fransk studie (Demory, Marquant, lelsch, Goujon, Debayle, Faure, Coste, Laurent,
Guillevic, Laurier, Hémon, Clavel, 2017 s.714 - 720) som gjordes under aren 1990 - 2009;
barn som utsétts for stralning har hogre risk att insjukna i leukemi.

B cukemi

Leukemi &r en av de vanligaste cancerdiagnoserna hos barn, men barn som far diagnosen
har aven stor chans for tillfriskning. Leukemi ar en ofta aggressiv, malign férandring i blodet
da en stor mangd sjuka vita blodceller bildas. De sa kallade leukemicellerna tranger ut de
friska cellerna och tar 6ver deras plats i benméargen. Genom blodet och benmaérgen sa sprids
de sjuka cellerna till andra organ i kroppen. En patient med leukemi &r mycket
infektionskénslig och det egna immunférsvaret fungerar inte 1agre som det brukar. Patienten
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kraver vard pa en isoleringsavdelning. En vanlig infektion nar man har leukemi kan vara ett
livshotande tillstand. Vanliga debutsymtom pa leukemi &r trotthet, feber, langvariga
infektioner och 6kad blodningsrisk. (Cumpston, 2014) De vanligaste typerna av leukemi &r
ALL och AML. ALL star for akut lymfatisk leukemi och star fér mer 4n 8 av 10 av
leukemidiagnoserna. Det &r en cancersjukdom som drabbar framst barn. ALL behandlas
kontinuerligt med cytostatika i 2 ars tid. AML, akut myeolisk leukemi &r en ovanligare
diagnos och har storre risk for aterfall. Benmargstransplantation ar ett behandlingssatt vid
AML. Risken for aterfall ar storre vid leukemi an flera andra cancersjukdomar.
Uppfoljningskontroller ar darfor mycket viktiga efter sjukdomen. (Shah, Wayne, 2015)

B jarntumor

Ungefar 30 procent av barncancerdiagnoserna ar hjarntumérer. Vanligaste symptomen ar
huvudvark och illamaende pa morgonen. Detta sker pa grund av att tumoren paverkar
cirkulationen av ryggmargsvatskan, vilket leder till att trycket stiger i huvudet. Andra
symptom som kan uppsta ar bland annat synandringar, epileptiska anfall och avvikelser i
hormonfunktionen. (barncancerfonden, 2017) Hjarntumarer opereras, i vissa fall krévs &dven
cytostatika och stralbehandling i upp till ett ars behandlingstid. Det finns fyra vanliga typer
av hjarntumarer hos barn. Astrocytom; en cancertyp som drabbar astrocyterna, en celltyp
som finns i hjarnan eller i ryggmargen. Astrocyterna ar viktiga for nervcellernas funktion.
Hjéarnstamsgliom; drabbar hjarnstammens celler. Hjarnstammen reglerar icke-viljestyrda
funktioner sa som andning, blinkningar och hjartrytm. Detta &r en svarbehandlad diagnos.
Medullblastom; en mycket vanlig typ av hjarncancer. Medullblastom drabbar lillhjarnan,
vilken kontrollerar balans och koordinationsformaga. Ependunom; kan drabba flera delar av
hjarnan. (Salvatti, 2011) Hos barn kan hjarntumaérer ge komplikationer senare i livet, sa som
sankt koncentrations och inlarningsférmaga. Hormonproduktionen kan bli rubbad och

barnen kan tvingas ata hormoner for resten av livet. (barncancerfonden, 2017)

B ymfom

Lymfom ar en cancer i lymfvavnaden eller i lymfkdrtlarna. De vita blodkropparna blir till
cancerceller. Cancercellerna vaxer oftast i lymfkdrtlarna som finns framst under armarna, i
ljumskarna, magen och i halsen. Drabbas man av lymfom dr risken stor att metastaser sprider
sig till lungor och till det gastrointestinala omradet, alltsa mag- och tarmkanalerna. De
vanligaste symptomen &ar véaxande lymfkortlar, men man far &ven generella
sjukdomssymptom som trétthet, avmagring och feber. (Ujjani, Cheson, 2014)
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Lymfom delas in i tva typer av lymfom; Hodgkins lymfom och Non-Hodgkins lymfom.
Hodgkins lymfom &r mycket vanligare hos barn. Man vet inte nagon klar orsak till att
méanniskor insjuknar i Hodgkins lymfom. Non-Hodgkins lymfom har man lange forskat i att
om den ar miljéforvarvad, vilket skulle kunna vara en orsak till att den &r sa ovanlig hos barn
som levt ett kortare liv och inte utsatts for samma mangd skadliga &mnen som vuxna har.
Vid Hodgkins lymfom tillfrisknar nédstan alla efter cytostatikabehandling, vilket betyder att
prognosen dar battre for att bli helt frisk &n vid Non-Hodgkins lymfom, dar ca 90%
tillfrisknar. (Mo, Roschewski, Dunleavy, Wilson, 2014; Hamadani, Jaffe, 2014)

I sakrom

Sarkom &r en typ av cancer som uppstar i muskler, skelett, senor och bindvav. Symtomen
som hor till diagnosen &r ofta smarta och svullnad i ben och leder. Osteosarkom &r en tumor
som vaxer i benvdvnaden, 10% av cancersjukdomarna som barn och ungdomar drabbas av
ar sakrom, de star for majoriteten av maligna bentumarer. Det ger smarta i skelettet, dven
under vila. Drabbar oftast knéalederna, men aven larben och skenben. (Merchant, M &
Wright, M, 2015)

Ewingsarkom paminner mycket om osteosarkom, en sarkomtyp som drabbar framst
ungdomar i bdrjan av puberteten. Rhabdomyosarkom drabbar musklerna. Ett tidigt tecken
pa tumor i musklerna ar att omradet runtom tumoéren gor ont. En langre gangen tumér kan
komma att paverka nerver och organ. De flesta typer av sarkom behandlas med cytostatika
ibland i dven kombination med stralning eller operation for att fa storre kontroll over
tumoren. Osteosarkom é&r inte stralkanslig och behandlas darfor endast med cytostatika.
Ewings sarkom ar stalkanslig och behandla med cytostatika och ibland stralning beroende
pa var tumaren ligger. Rhabdomyosarkom behandlas med cytostatika, stralbehandling och
kirurgi. (Mansky, Helman 2014) Patienter som behandlats for pediatriska sakrom kan
paverkas av behandlingen senare i livet. Omradet som blivit behandlat blir oftast paverkat
av ingreppet och kan senare ge nedsatt funktionsformaga. Amputationer kan aven bli aktuellt
vid sakrom, vilket paverkar bade fysiskt och psykiskt. (Merchant, M & Wright, M, 2015)

I \Vilms tumér

Ar en tumorsjukdom som drabbar njurarna, en sjukdom om hittas nistan enbart hos barn.
Eftersom cancertypen ar till stor del symptomfri sa &r det en svar sjukdom att upptécka och
upptacks sent. Tumoren hinner darfor ofta bli stor och mérks ofta som en knél i sidan av
magen. Metastaserna sprids framst till lymfsystemet, levern och njurarna. Kan ge till
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exempel Dblod i wurin eller magont utan eller med forstoppning. Genom

ultraljudsundersdkningar kan man faststélla diagnosen. (Dome, 2015)

Wilms tumor behandlas forst med cytostatika for att krympa tumoren fére operationen. Efter
operationen ges ofta cytostatika for att minska risken att tuméren kommer tillbaka. Om
cancern sitter i en njure kan den opereras bort. Oftast ar det fa komplikationer efter
behandling mot njurcancer hos barn. Aven vid borttagning av njuren ar komplikationerna fa
efter som barnet ar ungt sa kan den andra njuren ta 6ver njurarnas uppgift. Vid nagra fall kan
njurarnas funktion vara sémre och kan komma att bli en dialyspatient. Vid Wilms tumér ar
prognosen oftast god och en av de lattare cancerdiagnoserna att behandla. Aven om
tumorerna har hunnit sprida sig forvantas de flesta att bli helt friskforklarade. Men
behandlingen kan bli lite tuffare. (Halperin, 2011)

I\ curoblastom

Neuroblastom ar en cancertyp som framst drabbar barn under tva ar. Neuroblastom kan
patraffas hos fostret redan under graviditeten, vilket da ger en god chans att tillfriskna da
behandlingen kan pabdrjas snabbt efter forlossningen. Cancertypen patraffas nastan aldrig
hos manniskor Gver sju ar. Cancerns drabbar det sympatiska nervsystemet. Det ar en
svarupptackt cancerform, dd den har fa symptom, utan den uppticks ofta om barnet
undersoks pa andra grunder. Symtom till neuroblastom &r mycket vaga och symtom kan vara
bensmérta eller ryggsmarta, anemi eller en generell sjukdomskansla. Behandlingen varierar
stort baserat pa var cancern drabbar och hur langt gangen cancersjukdomen &r. En
kortgangen neuroblastom kan behandlas med operation. En lang gangen neuroblastom

kraver lang behandlingstid, med stamcellstransplantation. (Sholler, 2015)

Efter den intensiva behandlingen kan manga komplikationer uppsta sa som infertilitet,
hormonstdrningar, neurologiska och psykologiska storningar. Man forskar fortfarande
mycket i neuroblastom for att klargora varifran tumorerna kommer, eftersom barnen &r sa
unga att de inte haft tid att exponeras for mycket annu. (Lim, 2013)

4.2 Att fa en cancerdiagnos

Nar man fatt en diagnos gar man genom olika reaktions faser. Vid barncancer upplever
foraldrarna oftast samma faser som om diagnosen vore den egna. Faserna gar inte alltid i
samma ordning och man kan pendla mellan flera. (Strang, 2006) Man hamnar i ett
kristillstand da de tidigare erfarenheterna hos en manniska inte racker till for att hantera en
situation, man far svart att fungera rationellt. Situationen upplevs olika beroende pa hur den
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drabbades livssituation ser ut, andra pagaende livskriser kan gora att den nya krisen ses som

omojlig att komma igenom. (Wikstrém, 2004)

4.3 Barnikris

Barn i kris & nagot som finns mitt ibland oss men anda ar sa okant for manga. Enligt
barnlékaren Lars H. Gustafsson &r barnens terapi mycket viktig eftersom konsekvenserna
kan komma att paverka resten av livet. (Cleve, 2011) Vid barnens kris behver bade barnen
och barnens forédldrar hjélp efter som barnets upplevelse i sig bidrar till foraldrarnas kris.
Barn i kris reagerar olika. Barnen kan hanga upp sig pa sadant som att alla kommer att f&
veta” eller att ndgot ar annorlunda i den egna familjen. Barn uttrycker ofta sin sorg pa ett satt
som &r enkelt for omgivningen att forsta. De grater, skriker eller far kansloutbrott och dessa
barn far hjalp att bearbeta sina reaktioner. Barn som stanger inne kanslorna och isolerar sig
ar svarare att fa hjalpa, de ar inte lika tillmotesgaende. Obearbetade kanslor kan paverka livet
i senare skede. Barn som upplever dodsfall i familjen behdver givetvis mycket stod, trost
och trygghet. Barnens egen formaga att kimpa genom situationer pa sitt eget satt ska inte
underskattas. Men de behdver alltid ha tillgang till trygga vuxna som de framférallt far prata
med om och om igen. (Cleve, 2011)

I Chockfas

Alla drabbas av nagon sorts chock infor ett cancerbesked. Chockfasen kan ta fran timmar till
veckor och den drabbade kanner sig avskarmad fran resten av varlden. Méanniskan kan se
lugn och obrydd ut men inombords &ar det kansloméssigt kaos. Det & familjens vérsta
mardrém att ett barn ska drabbas av cancer, de kénner sig rddda och évervaldigande. (Kupst
& Patenaude, 2015) Den som fatt besked om en diagnos kan ha svart att minnas vad lakaren
sa och inte forma sig for att beratta vidare till andra som fragar. Allt man tagit for givet rycks
plotsligt bort och hela tillvaron gungar. Ofta anvands forsvarsmekanismer sasom fornekelse
och projektion for att man ska kunna hantera tillvaron. Fornekelsen gor att man inte vill veta
om vad lakaren sagt, eller att man inte forstar den information man delges. Projektionen syns
ofta nar man berattar vidare, personen i kris forsoker uppehalla sin fasad och pratar istallet
om saken som hur arg hustrun &r éver vad som hant. | chockfasen behéver personen fa tid
att forsta vad som har hant, man ska inte paminna och upprepa vad som har hant. De
uteblivna reaktionerna ar nodvandiga for att den drabbade ska utharda den angestfulla
situationen. (Wettergren, 2007)



R aktionsfas

Patienten borjar reagera pé& vad som har hant. Angest &r en vanlig forsta reaktion nér trygghet
och det vanliga livet hotas av cancer. Man vet att man kommer att tappa all kontroll. Man
sorjer de mojligheter man kan forlora. Starka kanslor ar vanliga i det akuta skedet, den
drabbade upplever kanslor som sorg, radsla, skam- och skuldkénslor. I den kdnslomassiga
bearbetningen soker den drabbade ofta efter en anledning om varfor just hon/han har
drabbats. De som nyligen diagnostiserats vill ofta ha mycket kontakt med varden, de vill
prata och da ar vardpersonal ofta vardefulla i samtal. Pa manga vardinrattningar har man
kontaktpersoner som &r lattillgangliga for just att man ska fa ta kontakt och fa information
och stdd. Det kan kénnas lattare att dppna upp sig for en sjukskoterska som man vet har sett
sjukdomsforloppet tidigare och fa hora att ens egna reaktioner och kanslor &r naturliga. Vid
cancer vacks ofta radslan for doden, bade hos den drabbade och anhériga. Behandlingstiden
kan ge obehag med tanke pa sjalva behandlingen och vad den innebar. Utseendet kommer
att forandras vid cellgiftsbehandling. Personer i kris kan ha behov av att prata om och om
igen om sina kanslor, att fa dlta. I den akuta fasen ar forsvarsmekanismen viktig for att kunna
kontrollera livssituationen. Forsvarsmekanismen har olika underkategorier dar beteendet
placeras. Regression ar en tidig reaktion, personen i fraga reagerar med okontrollerade
kansloutbrott, och kan bli beroende av stodet som den far av personalen, vilket kan innebéara
stora krav pa vardare, vissa blir utvalda for den personens vard, andra blir bortvalda.
Reaktionshildning innebar att man endast fokuserar pa det positiva, kdnner man sig lite
friskare en dag sa blir allting bra. Isolering &r reaktionen som gor att man utat verkar lugn
och mogen och hanterar situationen bra, man undantrycker kanslorna. Detta gors ofta nar
kénslorna i sjalva verket ar for svara for att hantera och istallet for att ta i tu med kénslorna
sa later man dom inte existera. Projektion och fdrnekelse &r de vanligaste
forsvarsmekanismerna som man kan se av i alla chockfaser. Man projicerar sina egna kénslor
pa nagon annan eller helt fornekar det som har hant. Fasen pagar oftast inte langre &n nagon
manad, men patienten kan falla tillbaka i de olika faserna igen. (Wettergren, 2007)

I Coping

Coping dr en ett begrepp som anvéands inom krishantering. Det infaller i reaktionsfasen i
krisreaktionerna. Coping innebar att hantera eller beméstra. Coping inleds nér man utsatts
for en situation och borjar fundera hurudana mojligheter och resursen man har for att klara
av situationen. Coping vid cancer &r beroende av diagnos och mojlighet till stod. (Hellbom,
2007)
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G arbetningsfas

Nar man borja komma till acceptans av insjuknande och hunnit stabilisera sig sa kommer
man till bearbetningsfasen. Man lar sig mer om sin sjukdom och vad den innebér, man lar
kénna personalen pa vardenheten. Nya rutiner skapas. Man kan pabdrja rehabilitering och
fundera pa hur framtiden kommer att se ut. (Wettergren, 2007) Alla manniskor har olika satt
att bearbeta sina kéanslor, nagra behdver stodande samtal, andra vill vara ensamma och
sysselsatta sig fysiskt for att inte ha tid att dlta. Foraldrarna under bearbetningsfasen ar ett
stort stod at barnen i familjen, och det kan vara bra for foraldrarna att fa hjalp med sina egna
tankar av utbildad personal. (Kupst & Patenaude, 2015)

Kris och sorgearbetet kan ta upp till ett ar. F6r omgivningen kan det verka som om man
kommit éver sorgen, men smartan finns kvar &ven fast man inte pratar om det hela tiden och
inte grater hela tiden. Speciella dagar som jul eller fodelsedagar kan kannas som tunga
handelser nar man tanker pa hur det en gang varit. Men sorgen ar en sorg man klara av att
leva med. Man forsoker orka lite till, hela tiden. (Wikstrom, 2004)

I\ yorienteringsfas

Framtidsplanerna kommer att &ndras och i nyorienteringsfasen hittar man lésningar till de
problem som i bdrjan verkade odvervinnerliga. Krisen kan tilliknas ett arr, platser och
situationer kommer att forknippas med sjukdomen, med det ar inte langre det dppna saret
som hade en gang. Man kan fa hjélp att bearbeta handelsen i form av psykoterapi,
samtalsstod eller gruppverksamhet. (Wettergren, 2007) Man kan ga vidare, vagar tro pa
framtiden och nya livsmaojligheter. (Wikstrom, 2004)

4.4 Familjens roll

Manniskor dr i livet beroende av andra for att klara sig genom vardagen, familjen &r det mest
bidragande sammanhanget man har. N&r cancer drabbar en familj ldmnar ingen
familjemedlem oberérd. Anpassningar borjar ske inom familjen beroende pa familjens
individualitet och alla familjer har olika sétt att ta sig igenom sjukdomen. (Madan-Swain &
Hinds, 2015) Personen som insjuknar i cancer far en roll i familjen dar alla andra
familjemedlemmar ser till den sjukes Onskan och viljor ar hogsta prioritet. De egna
onskningarna och viljor ar inte lika viktiga. En vanlig reaktion ar att familjen smyger runt
de allvarliga &mnena, man forsdker undvika konflikter och gémmer sina funderingar.
(Méllerberg, 2017) Nar en livshotande sjukdom drabbar ett barn sa stors familjens

kontinuitet. Stress som finns kvar fran tidigare konflikter kan aktiveras och gora den nya
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situationen svarare att hantera. Foraldrarna, speciellt mamman, agerar ofta for
overbeskyddande till det sjuka barnet och férsummar de andra barnen. Féraldrarna uppfor
sig dven annorlunda mot varandra. Det ar en mycket pafrestande tid for familjen. (Thompson
& Gustafson, 1999)

| en studie gjord vid Karolinska universitetet (2019) fragades 15 foraldrar till barn som blivit
friska efter en cancerbehandling om deras upplevelse. Studien visar att foréldrar till barn
med cancer beskriver situationen som mycket ostabil. Den framsta gemensamma kénslan
var oron over att inte ha nagon kontroll 6ver vad som hander med barnet. Efter den forsta
tiden som beskrivs som kaotisk och en tid nar de upplevde okontrollerade kéansloutbrott,
forsokte de fokusera pa barnet och att ta vara pa den tid man fick tillsammans med barnet.
Foraldrarna upplevde manga kriser, existentiella, sociala och psykologiska, samtidigt som
de fokuserade pa att skydda barnet under behandlingen. Vid diagnosen reagerade manga
med daligt psykiskt maende och det fortsatte med PTSD, posttraumatiskstressyndrom. En
hog niva av angest, stress, depression och allman oro under hela behandlingstiden Forst efter
behandlingens slut hade man tid att boja bearbeta egna kénslor och réadslor for att cancern
ska komma tillbaka. Det finns ett stort behov av kénslomassigt stod for foraldrar som har
barn med cancer. Enligt forskningen finns inte tillrackligt med stod inom svensk sjukvard
for att stotta foraldrarna efter sjukdomstiden. Relevant och kliniskt bevisad effektiv vard
borde utvecklas for att kunna mota behovet.

Efter sjukdomstiden upplevde samtliga att man fatt ett nytt perspektiv pa livet. Bade hur
skort livet &r men aven att prioritera annorlunda och séatta familjen och deras valmaende

forst. (Carlsson, Kukkola, Ljungman, Hovén, & von Essen, 2019)

Inom barnsjukdomar ar det vid storsta vikt att varden ar familjecentrerad, hela familjen
paverkas starkt. Sjukskotare och annan vardpersonal bor beakta stressen familjen gar
igenom. Familjen bor fa kontaktuppgifter till terapeuter, psykologer och socialarbetare for
att fa hjalp att hantera situationen. Att specifikt fokusera dven pa syskonen skilt och inte bara
familjen som helhet har pa senare ar visats vara av hogsta vikt. (Gill, 2020, s.50)

4.5 Syskon som anhorig

Sorg ar for barn som for vuxna en individuell upplevelse, och paverkas och reagerar
beroende av vilka de ar och deras forutsattningar i en sadan situation. Féréaldrarnas attityd
till sjukdomen avspeglas pa syskonens reaktioner. Syskonen som far vara med och vet vad
som hander har en béttre attityd an syskon som sjukdomen doljs for. (Canter et al, 2015, s.
2698) Barnens varldsbild rubbas pa ett annat satt, da familjen inte langre &r sig lik, barnets
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utveckling &r beroende av familjen som finns runtomkring dem. Men det &r viktigt for
syskonen att fa veta vad som hander genom é&rlig kommunikation, foraldrarna kan fa hjalp
att beratta till syskonen av vardpersonal. Beroende pa syskonets alder kan man anpassa vad
som sdgs och vad som lamnas bort. Man bor beratta om vad som hander pa ett forenklat satt
sa att barn kan ta till sig informationen. (Breyer, 2015 s.221 - 226) Syskonens stress kan
utmarka sig som somatiska symtom. Barn i stress kan ha mycket spadnda muskler,
magproblem och huvudvérk. Symtom som kan bdrja undersokas och behandlas men i grund
och botten &r uttryck for fortryckta stressreaktioner. (Alfvén, 2019)

Barnens utveckling kan paverkas da nagra ar som kan ga at till bearbetning och efterféljden
av forlusten, tar tid av barnets kognitiva utveckling. Barn som lever nédra cancer eller forlorat
en anharig ar i stort behov av stod och bekraftelse fran en forstdende omgivning. Barn fruktar
Overgivenhet. FOr barn ar &ven fordldrarnas sorg ett stort orosmoment, att se de foraldrarna
som ska vara trygga, grata och sorja kan kannas ytterst obehagligt. (Forinder, 2007) Barn
under fem har ett konkret tankande och tidsbegreppen saknas helt. Barnen kan inte forsta
begreppen alltid och aldrig, och de orden bor darfér undvikas mar man talar om déd. Deras
varldsuppfattning ar egocentrerad och kan tro att de kan styra sakerna till ratta om de tanker
och gor ratt saker. Ett barn som blir extra tyst och hjalpsam i en sorgeprocess kan vara ett
tecken pa att barnen doljer radsla eller skuldkanslor. Radsla for att foraldrarna inte ska orka
med dem eller skuldkanslor Gver att de tankt daliga tankar och tror att sjukdomen eller doden
hande pa grund av deras egna tankar. Barn i skolaldern har ett behov av att skaffa information
och kunskap nédr de marker att livet &r skort. De kan ha behov av mycket stimulans for att
halla angest borta, ndgot som syns tydligt i skolan. Barn som har kommit i narkontakt med
sorg i skolaldern beskrivs ofta som stokiga barn av lararna. Men det ar da viktigt att forsta
att den kroppsliga oron kan vara ett tecken pa inre oro. Tonaringar har en stor varldsbild och
ett begrepp om vad dod ar. Tondrstiden &r en tid for att prova pa den egna identiteten, en
mycket skor tid. Da upplevs sjukdom och dodsfall som évermanskligt och manga skjuter
undra ké&nslorna. Vid obearbetad sorg har de stor risk att uttrycka sorgen i ett sjalvdestruktivt
beteende. Barn och ungdomar far ofta hora vid sorg att de ska vara duktiga och hjadlpsamma
till sina foraldrar som gar genom nagot tungt, och kan glémmas bort med tanke pa
sorgebearbetning. Barn som upplevt nara sorg under uppvaxten kan bli mer sarbara i
framtida relationer. (Alapack, 2010)

Relationen mellan friska och sjuka syskon paverkas mera fran det sjuka syskonets sida, dar
kan avund uppsta, varfor man sjalv blev sjuk medan syskonet ar friskt och far leva ett vanligt
liv. Studier visar att syskonets attityd under sjukdomstiden, som grundas i foraldrarnas satt
att ta med syskonen i behandlingen, paverkar framtida relationer mellan syskonen. (Canter
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et al. 2015 s. 2696) | studier dar foraldrarna beréttat om hur syskon reagerar under
sjukdomstiden s& kommer olika resultat fram; syskonen kan vara till stort stod for det sjuka
barnet, de kan agera skyddande och hjalpande under sjukhustiden. Syskonen kan skydda
barnet mot andra problem som finns i familjen eller med vanner, for att det sjuka barnet inte
ska behdva fundera pa andras problem. De kan ta en hjalpande roll hjalpa till med att fixa
mat, vilja hjalpa med mediciner och forband. Syskonen kan ocksa leva som vanligt, inte bete
sig annorlunda mot det sjuka syskonet, vilket ocksa visade sig vara en effektiv metod da det
sjuka barnet madde bra av distraktionen. (Nabours et al, 2018, s. 1483)

4.6 Vara sjuk som barn

Att bli intagen pa sjukhus kan vara skrammande for alla, men speciellt for barn. Nya miljoer
och nya manniskor och ett avbrott i vardagen och det kénda ar stressande faktorer for barn.
Detta tillsammans med radsla, smérta och obehag av sjukdomen kan sjukhusvistelsen bli en
traumatisk upplevelse for barnet. Barn som vardas pa sjukhus ar oftast valdigt sjuka,
eftersom man minimerar all tid ett barn behover spendera pa ett sjukhus. (Lippincott, 2015)

Men ibland kravs sjukhusvard aven for barn. Miljon pa sjukhus kan kannas skrammande och
man férsoker gora avdelningen sa hemtrevlig som majligt. Personalen bér sarskilda klader
anpassade for barnavdelning, barnen sjélva har egna klader. Oftast &r en foralder med hela
tiden under sjukhusvistelsen och ar mycket delaktig i sjalva varden. Detta minimerar risken
for att vistelsen ska bli traumatisk for barnet. Barnet utsatts for en hdgstressig miljo och kan
drabbas av panik eller kénsloméssig chock vid smarta och nédr de utsatts for okanda
situationer. Barn i upp till tredrsaldern kan inte kommunicera fritt som &ldre barn kan. Sma
barns uttryck och gester speglar av vad som hander hér och nu. Barn i upp till sexarsalder ar
egocentreade och vetgiriga, de kommunicerar mycket om det som hander i stunden.
(Tingberg, 2004)

Ar 1959 kom en rapport om barn pé& sjukhus som gjorts av Vérldshalsoorganisationen.
Rapporten &r baserad pa barnpsykiatrikern John Bowlbys teori om barn pa sjukhus som tar
fasta pa barns radsla pa att bli 6vergiven. Sedan dess har man forsokt att behandla barn pa
sjukhus skilt fran hur man behandlar vuxna. Separationen mellan barn och deras familj bidrar
ytterligare emotionellt obehag vid sjukhusvard. Det finns skillnader mellan att varda barn
fran vuxna. (Lippincott, 2015) For barn kan det vara svart att uttrycka smarta och att nagot
kanns fel. Barn kan inte heller beskriv ndr smértan har borjat eftersom dom saknar
tidskoncept. Vitala funktioner sasom forhéjd andningsfrekvens, puls och blodtryck kan vara

tecken pa att barnet har smarta. Man anvander sig av olika skalor for lite ldre barnpatienter
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for att fa barnen att beskriva hur mycket och hurudan smérta de har. Barnpatienter associerar
smarta med ingrepp, (Zelter & Krane, 2015)

Barns sjukhusupplevelser ar individuella beroende pa flera faktorer sa som personlighet,
alder, sjukdom och tidigare erfarenhet. Barnens instillning speglas till stor del av
foraldrarnas beteende, ar foraldrarna Gppet oroliga s& okar barnets oro ocksa. Information
och engagemang &r viktigt for att barnpatienter ska kanna sig val omvardade. Barnen
behover fa tillrackligt med sysselsattning och god mat. Vardarnas vanlighet och omtanke ar
mycket viktigt, via lek mellan vardare och barnpatient skapas bra relationer. Barn som har
cancer uppskattar att mota andra barn i samma situation. Samtal i en intressegrupp dar barnen
kan prata om sadant som hur det kandes nar de fick diagnosen, familjen och vannerna och
hur forandringarna i kroppen kanns med till exempel att tappa har. | intressegrupperna ska
barnen ha rétt till att fa leka, mala och ha avslappningsévningar tillsammans. (Kreuger,
2000)

4.7 Palliativ vard

Enligt varldshélsoorganisationen innebar palliativ vard for barn en livsforbattrande vard i
varden av en livshotande sjukdom. Dar man fokuserar pa smartlindring och att ta hand om
barnets kropp. Aven vard av familjen ingér i barnets palliativa vard. (WHO, ud)

Vid palliativ vard bor man forklara at foraldrarna att mycket sma barn inte har nagot koncept
éver dod, de kan kanna till orden med inte alls forsta inneborden. Sma barn reagerar baserat
pa foraldrarnas reaktion och det som tolkar att hander, det ar vanligt att barn kan reagera pa
manga olika sétt. Det &r viktigt att syskonen forstar att sjukdomen eller doden inte ar baserat
pa deras tankar eller 6nskemal och inte &r ett straff at dom. Barn maste fa reagera 6ppet med
sin sorg. Barn som inte far utlopp for sin sorg kan reagera med aggressivitet, ilska och
vredesutbrott. Vardare finns till for att hjilpa foraldrarna i sadana situationer.
Kommunikationen bér vara arlig till barnen. Palliativ vard for barn ar ett svart beslut for
vardpersonalen. Efter att beslutet tagits och foraldrarna fatt smalta beskedet borjar man
tillsammans med foréaldrarna planera hur varden ska vara. Man tar hjalp av ett team utbildat
inom palliativvard. Vardplaneringen bor ta hansyn till fysisk, psykisk, social och spirituell
vard, men for att kunna verkstélla dessa sa behovs i grunden en tillracklig smartbehandling.
Allt lidande for barnet ska minimeras sa mycket det gar. (Mesukko et al. 2020, s. 210 - 213)
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5 Metoder

Syftet med arbetet ar att fa okad kunskap om hur familjen och syskonen samt barnet sjalv
paverkas nar ett barn far cancer. For att utfora studien valde jag en kvalitativ metod vilket ar
anpassad for att fa mycket information fran fa kallor, pa det sattet kan man fordjupa sig i
nagra enstaka fall och fa en mer ingaende analys. (Henricson, 2012)

Enligt Denscombe (2009) ska man scka efter relevant litteratur och utifran dom diskutera
materialet. En litteraturstudie ar inte en summering av annan litteratur, utan malet ar att
analysera litteraturen. For att studien ska vara giltig ska man arbeta enligt nagra riktlinjer;
relevansen av fragorna, valet av data, sanningen i kéllorna och tillforlitligheten i ens egna
utforande. Fragorna i studien ska stéllas pa ett satt att dom inte gar att misstolka. | valet av
data ska man ha tillracklig information i bakgrund och det ska vara relevant information for
studien. Sanningen i kallorna kan variera baserat pa val av metod. | intervjuer och enkater
bor man granska valet av deltagare, i mitt fall &r valet av bocker viktigt, att se till att
forfattarna ar palitliga. Nar det kommer till tillforlitligheten i ens egna arbete ar det vid
storsta vikt att inte vinkla materialet for att fa det svar man vill ha. Utan den som utfor studien

ska vara neutral.

Jag valde sjalvbiografiska bocker ar att fa en bild av tiden fore, under och efter
sjukdomstiden. Jag valde fyra bocker for att fa lite diversitet men anda kunna hitta
gemensamma drag i upplevelserna. | bockerna valde jag att ta fasta pa min fragestallning
och utifran en litteraturstudie och redan existerade material, ville jag se om jag kan hitta ny
information i materialet. Enligt Henricson (2012) &r biografiska bocker skrivna beréattelser
med borjan, héndelseforlopp och slut. Sjélvbiografiska bocker ar en redogérelse om ens liv

eller en specifik handelse i livet.

En kvalitativ studie ar amnad for att enklare forsta de sociala interaktioner och fenomen som
sker i samhéllet. Man anvénder sig av redan fardigt publicerat material for att ta redan pa
ytterligare fakta. Materialen lases igenom noggrant och aterkommande innehall bildar ett
tema, i mitt fall har jag valt att fokusera pa familjens reaktion nar man fick diagnosen,
behandlingen och sjukdomens f6ljd. (Rennstam & Wasterfors, 2015)
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5.1 Urval

Jag har anvént mig av bocker. De som skrivit béckerna &r mammor till barn med cancer. Jag
har valt att analysera fyra bocker. Béckerna ar skriva i Sverige och en i New York, USA.
Barnen i bockerna ar i aldrarna tva till fem nar de insjuknar, for att kunna jamfora
upplevelserna i bockerna ar barnen i samma aldersgrupp. | bockerna forlorade tre av fyra

barn kampen mot cancer. Sammanfattning av bockerna:

Bok nummer 1

Ar skriven av en mamma vars fyraariga son har en hjarntumor.
Bok nummer 2

Skriven av mamman till en femarig pojke med neuroblastom.
Bok nummer 3

Skriven av mamman till en tvaarig flicka med njurcancer.

Bok nummer 4

Skriven av mamman till en femarig flicka med leukemi.

5.2 Datainsamling

Vid eftersokning av lamplig litteratur bor man vélja ut nyckelord for sin studie, detta gors
for att halla en struktur i studien, den blir latt for bred om man inte avgransar och valjer vad
som ar mest relevant. For att valja nyckelord som underléttar sékningen av litteratur ska man
ha fyra till sex ord, i ordningen mest centrala till minst. Att séka information pa nétet ar ett
vanligt satt da man snabbt har tillgang till stor andel information. Man far méjligheten att ta
del av global litteratur och den nyaste forskningen. Men det finns ingen garanti for att
informationen &r palitlig, for att underlatta studien ska man vélja kallor man litar pa som
redan gatt igenom publicerings procedurer och har kontrollerats pa fakta. (Denscombe,
2009)

Datainsamling pa internet &r att smidigt satt att samla in data. Jag borjade med att soka pa
orden “barncancer” och “bok” som nyckelord och fick manga resultat, jag valde specifikt att
sOka biografiska bocker. Jag lasta sammanfattningarna om bdckerna och valde utifran det
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fyra bocker som var i rétt alderskategori. For att fa mojligheten att diskutera olika sjukvard
valde jag &ven en bok som inte var skriven av en svensk forfattare. Béckerna har varierande
tid nar det utspelar sig, fran sent 1990-tal till 2010-tal.

Jag valde bocker for att fa personligare berattelser och en storre helhet &n om jag hade skickat
ut enkater. Bockerna har tagit 1ang tid att skriva och forfattaren har hunnit ga genom sitt
material om och om igen och kan visa en sarbar sida for lasaren, vilket ger en stor effekt at
den som tar del av materialet. Det kan &ven vara ett sétt att bearbeta sina egna kanslor i
processen att skriva en bok. Bdckerna ar till en viss del skrivna som dagbocker for
mammorna, dar mammorna skrivit sitt perspektiv pa den egna tillvaron och enligt Patel &
Davidson (2011) lampar sig sadana backer till en kvalitativ litteraturanalys.

5.3 Innehallsanalys

Systematisk litteraturstudie gors for att ta reda pa kunskapslaget inom ett avgransat omrade,
syftet ar att sammanstalla forskning som redan gjorts. Man soker efter relevant information
i litteratur och forskningar, man jamfor och utvérderar fynden med hjélp av olika valda
kriterier och genom en objektiv analys far man en slutsats av redan befintlig information.
Systematiska litteraturstudier lampar sig for omraden dar det redan finns en méangd data men
man har ett tydligt och avgransat mal med analysen.

Innehallsanalys ar en metod som oftast anvands vid analysering av texter i kvalitativa
studier, eftersom den kan anpassas pa de flesta texter. | allmanhet foljer analysmetoden ett
logiskt och relativt enkelt tillvagagangssatt dar man lar sig hur textdata lases, struktureras
och beskrivs. Fokus vid en kvalitativ innehallsanalys ligger pa att beskriva skillnaderna och
likheterna i textinnehallet. Analys av en berattelse kallas narrativ analys. Kannetecken for
en narrativ analys &r att texten har ett syfte, i mitt fall sa ar bockerna en redogorelse av
personliga forhallanden. Texten ska ha en handling som berattar om en utveckling som
sammanlankar nu- och datid. Texten ska ha manskliga inslag och hanvisa till interaktion och
kanslor. Vid narrativa beréattelser tar man fasta pa hur beréttelsen fungerar. (Denscombe,
2016)

Utifran min valda fragestallning; hur barnet sjalv och resten av familjen paverkas av cancer
borjade jag med att lasa genom bockerna en efter en. Jag tog framst fasta pa nagra utvalda
handelser i bockerna och samlade ihop de enskilda forfattarens upplevelser i kategorier.
Utifran kategoriseringen bildades rubriker. Under varje kategori finns en sammanstéllning
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av innehallet som behandlas och citat fran bockerna. Jag diskuterar citaten och handelser
som utspelar sig i respektive kategori. Jag valde ut sdrskilda héndelser jag ville fokusera
mera pa och delar i boken déar jag skulle hitta svar pa min fragestallning.

5.4 Etik

Bdckerna jag anvant mig av ar redan publicerade och jag beh6ver enligt lag inte ans6ka om
tillstand att anvanda mig av materialet, vilket jag beh6vt géra om jag valt att anvanda enkéater
eller intervjuer. Men jag behover anda beakta forfattarens integritet.

Nar det kommer till etik och att ta del av publicerade bocker sa bor man kontrollera dess
validitet. Innebdrden i texten ska vara tydlig, och man ska inte forsoka att lasa mellan
raderna. Texten ska vara trovardig och akta. Etiken i mitt arbete ar viktigt da man har ett
stort ansvar nar man tar dela av andra manniskors livshistoria. | min litteraturstudie anvénder
jag publicerade bocker dar materialet ar s ingaende som forfattaren vill. Forfattaren valjer
hur de vill portrétteras och hur de uppfattar allt som berdr sjukdomen. Fastan jag anvéander
mig av publicerade bdcker, som godkants av forfattaren ar det viktigt att beakta ur hurudant
perspektiv jag framstaller deras livsoden.

Inom etik ar det viktigt att sarhalla fakta och varde, skillnaden pa faktapastaenden och
vardeutsagor. Jag bor beakta hur jag gestaltar personerna i bockerna, utan att kranka eller pa
felaktigt satt behandla texten. Att jag tar erfarenheterna fran biografiska béckerna har manga
fordelar pa sa satt att de speglar verkligheten pa ett naturligt och dkta satt men man bor dven
ha i atanke att texten ar subjektiv. En subjektiv beskrivning av upplevelserna ar nagot jag
strévar efter men det finns ingen garanti for att allt som skrivs &r den absoluta sanningen och
sakfel i texten kan forekomma i form av tolkningar, forskoningar eller forvrangningar. Né&r
jag skriver mina resultat av datainsamlingen &r det viktigt att inte vénda texten till min fordel
och plocka ut endast de fragment jag har nytta av. Utan man ska forsoka vara sanningsenlig
till texten som forfattaren publicerat. (Denscombe, 2016)

6 Resultat

Nedan har jag sammanstéllt upplevelserna av sjukdomen. Kategorierna ar olika situationer i
sjukdomsforloppet som namnts i alla bocker. Jag har valt ut citat som ger en storre inblick i

hur forfattaren och dennes familj upplevde situationerna.
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6.1 Det ar cancer

“Jag lever mer dn jag nagonsin gjort. Kdnner mer. Oron som paralyserar. Livet
strommar mot mig i den svettiga hettan. Jag har saltskuggor pa glasdgonen och bryr

mig inte m att mitt ansikte dr gratsvullet. Jag har flyttat ut” —bok 2

| alla bocker sa forstod foraldrarna att det var ndgot som var fel, ndgot med deras barn kandes
inte ratt. Barn som inte var lika pigga som dom skulle vara, deras beteende hade andrat eller
andra sjukdomssymptom. Man borjar tdnka sig olika allvarliga sjukdomar, men lugnar sig
med “att det inte hander oss eller vart barn nigot.” En mamma tankte under en langre tid att
nagot inte stimde med deras barn, men nar barnet var vingligt sa forstod hon att hon maste
fa sitt barn undersokt, hon antog att det var virus pa sinnesorganet. Overdriven trotthet och
en langdragen forkylning med feber som efter en rutinkontroll gav ocksa av de vérsta besked

man kan fa.

"Ndr jag spdnde loss Hannah och lyfte henne ur bilen var det en frdga som stod
klar mot den 6évriga dimman i hjarnan: kunde en kndl vara cancer? Jag slog
omedelbart bort tanken. Hur kunde jag ens tanka nagot sadant. Tvaaringar far inte

cancer.” —bok 3

“Jag hade funderat om det var en tumér som orsakade Johns sjuka. Det ddr med
cancer hade jag vridit och vant pa manga ganger de senaste veckorna. Jag hade
traffat flera personer som fatt cancer som barn. Jag visste att det kunde handa. |

princip.” — bok 2

Livet efter beskedet ar for flera svart att minnas, det vara bara svart och man kunde inte
greppa vad lakaren hade sagt. Fran att ha misstankar om att nagot ar fel till att sitta inne hos
lakaren pa rummet och kanna hur ens barns barndom tas ifran dom. Cancerbeskedet kan
kénnas som en dodsdom aven fast manga blir helt friskforklarade. Framst inom barnonkologi
ar prognosen ganska god, dven om sjélva sjukdomen har snabbare framfart och &r
aggressivare. Men att prognosen ar god ar inget man tanker pa nar ens barns framtid har

ryckts ur handerna.

Behandlingar pabodrjades snabbt och livet hade andrat helt fran dag till dag. | bockerna
berattar mammorna att de akte in till sjukhuset for att fa diagnosen efter att de varit pa
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undersokningar och provtagningar. Val pa plats pa sjukhuset gick allt snabbt och man fick
dar ett rum pa en onkologisk barnavdelning. Plétsligt bodde man pa sjukhuset utan att veta
nagot om vad framtiden kommer att innehalla. Fran att vara hemma i sina egna hem som en
smabarnsfamilj till att bo i ett kargt, sterilt sjukhus rum med fraimmande méanniskor som kom
och gick i ens lilla rum. Kansloprocessen efter beskedet paborjades samtidigt som man inte
visste alls vad som véntade.

“Jag hade ingen aning om vad dagen skulle innehdlla. Jag hade lart mig att det
kunde handa riktigt hemska saker. Det hade jag inte trott férut, men ny visste jag att

ingen gick sdker, inte ens jag och min familj.” - bok 4

“Hans pappa och jag turades om att krékas i vasken inne i salen eller pa en
narliggande toalett. Mat gick inte heller att fa ner, vi bara kréktes aven om det inte

fanns ndgot att krédkas. Kroppen holl pa att ga under av all kdnslostorm” — bok 1

En cancerbehandling innebdr en livsomstallning. Varje dag innebar nya upplevelser. Man
mer eller mindre bodde pa sjukhus tillsammans med barnet. Ett sjukhusrum blev hela ens
varld. Barnen fick vanja sig med nalar och blodprov, dropp, undersokningar och operationer.
Inget som en foralder 6nskar at sitt barn. Vardplaner gors och man pabdrjar en lamplig
behandling till diagnosen. Efter att behandlingen pabérjats sa var allt en halsorisk for barnet.
| alla bocker jag anvant mig av sa far barnen cellgift, cytostatika, som behandling. Man ger
cytostatika for att komplimentera operation och strdlning och for att motarbeta att
cancerceller och metastaser vaxer. Cytostatikan forstor aven friska celler och bryter ner
kroppen. Vilket gor att patientens immunférsvar forsvagas mycket och man bor pa
isoleringsavdelning. Nagot sa enkelt som ett besok av mor- och farforaldrar och vanner
maste planeras grundligt for att de inte skulle innebara en infektionsrisk for barnet. Under
en aktiv behandling finns det manga restriktioner och besoken bor begransas. Infor besoket
maste man vara helt frisk, tvatta av sig noggrant i slussar mellan sjukhusavdelningen och
rummet dar barnet bor. Man tvingas ta pa sig skyddsklader for att ga in. Barnet fick sallan
vistas utanfor sjukhusavdelningarna, vid de tillfallen man fick tillatelse sd maste man vara
varsam med att inte besoka platser med mycket folk, da de &r en stor smittorisk och kan vara
livshotande for nagon med sankt immunférsvar. Som foralder bor man med barnet pa
isoleringsavdelning och bade barnet och foraldrarna duschar dagligen i bakteriedodande

medel. Man vistas inte mer an nédvandigt utanfor avdelningen.

»Jag har bacillskrick. Acklas av ménniskor. Igdr fragade jag av personalen om jag
fick kopa en veckotidning att ta med mig in pad rummet. Kan man sprita av en
veckotidning?” — bok 2
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6.2 Barnets sjukdomsinsikt

”- Mamma kan jag do av det har? Jag torkar Johns mage och ben medan olika
svarsalternativ far genom huvudet. Det finns bara ett som passar. Ett enda svar. Jag
satter mig pa huk. - Ja, John. Det kan du.” —bok 2

| alla bocker beskrivs inte barnets reaktioner éver diagnosen, men for unga barn kan
sjukdomar vara svara att begripa sig pa. | en av bockerna skriver mamman att dottern som
insjuknade var den som tog sjukdomen bast. | andra bocker begrep barnen inte alls vad som
pagick och varfor man inte langre fick vara hemma som man brukar vara. Nar barnen fick
veta vad det egentligen betyder att ha en tumor anpassade de sig mycket béattre an foréldrarna.
Barnen anpassar sig ocksa snabbt till sjukhusmiljon och vanjer sig med att bo dar. De finner
sig snabbt i det som maste goras, sa lange foraldrarna ar med upplevs nya miljoer sakrare.

Manga foraldrar beskriver att de sjalva oroade sig mycket éver ingrepp och behandlingar,
men barnen som sjélva gick genom det hanterade allt mycket battre. Det var saklart tungt att
se barnen bli radda och otrygga. De var sa radda for situationen dar man inte har nagon
kontroll 6ver vad som hénder med ens barn. | bockerna kdmpade flera av mammorna med
att de inte klarade av att vara med under ingrepp dar barnet behdvde en stabil foralder som
trost. Under storre ingrepp som kravde narkos fick en mamma springa ut for att inte sjalv
svimma av under nedsévningen. Oron tog 6ver. Den av fordldrarna som klarar bast av att
vara med fick ta ingreppen och da finnas dar for barnet som stod och trést. Medan den andra
foraldern var med under andra situationer.

“Jag kande mig instangd. Tank om det hander Lina ndgot. Paniken véxte. Méanniskor
i grona och bla klader fanns éverallt. Mitt i kaoset 1&g var alskade lilla Lina. Hon

skulle opereras, hon var sjuk, hon hade cancer.” - bok 4

Barnen borjade lara sig rutinerna till sina behandlingar och ingrepp. Efter en kort tid pa
sjukhuset blev barnen och vardpersonalen vanner. Barnen var sociala och uppskattade nar
sjukskoterskorna hade tid att prata och busa. Vardpersonalen hade sina knep om hur man
skulle fa ett barn att ga med pa undersokningar eller sma ingrepp, oftast fick barnet vélja en
leksak efterat, vilket gjorde att barnet visade sin basta sida.

"De foljande fijorton dagarna traffade vi manga lika narkoslakare och for de
ansikten Calle inte hade sett innan forklarade han sjalv hur rutinerna skulle vara.

Forst fotbollsmatch, sen sévning. ” - bok 1
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Att behandlas for cancer at tufft. Biverkningarna av cytostatika ar manga. Férutom att leva
i isolering vilket i sig ar pafrestande sa blir patienterna som behandlas for cancer mycket
trétta och illamaende. Man forsoker med hjélp av lakemedel minska pa illamaendet, men
barnen hade dagar dar dom inte orkade gora annat an att ligga i sdngen och spy. Av dropp
okar urineringen pa grund av den stora méangden vatska man far. Slemhinnorna tar skada av
den starka medicineringen man far. Hog feber ar vanligt under hégdosbehandlingar.
Samtidigt som manga far lakemedel for att forebygga virusinfektioner som kan komma att
bli livshotande for nagon med en pagaende cancerbehandling da immunforsvaret i princip
inte l&angre fungerar.

"Det var sd manga pasar pa droppstallningen sa att den sdg ut som den mest

amerikanska julgran. Hur madde han i detta? De orden hittar jag inte.” -bok 1

6.3 Som foralder

Som foraldrar till ett sjukt barn far man utsta manga pafrestningar bade som individ och som
ett par. Foraldrarnas relation till varandra paverkas nar de inte har mycket tid 6ver for
varandra, utan mest byter av varandra vid sjukhusrummet. Det ar viktigt att kdnna att man

har stod av varandra for att tillsammans klara av att halla ihop familjen under den hér tiden.

Vi dr foraldramaskiner som ror oss fram och tillbaka for att gora det som maste
goras. Vi ar ganska bra pa det. Men var &r mannen jag lovade att dlska? Det ar val
det har som ar ndd. Och lust orkar jag inte ens sakna.” — bok 2

Att sjalv uppleva tiden nér ens barn blir allvarligt sjukt; forsta tiden efter diagnosen var bara
somnlos, man forsokte fa ett grepp om vad som hade hant, forsoka fa en forklaring om varfor
deras barn drabbats och 6vertanka om man inte hade kunnat se tecken pa sjukdomen tidigare.
Vartefter behandlingen paborjat hade foraldrarna svart att se sina egna barn sjuka. En
mamma som sjalv var sjukskoterska klarade inte av att se ndr hennes barn fick olika
behandlingar fastan hon varit med manga ganger om samma procedur forut. En mamma
beskriver att de kunde fa vardpersonal att vaka med barnet sa foraldrarna skulle fa sémn,
men fastan det sa 1ag hon vaken och oroade sig.

Sjukhusrummet blev ens nya hem. Det blev kompromisser man aldrig tidigare behdvt tanka
pa, vem som ska arbeta och vem som ska ta ledigt. Hur man ska kunna skjutsa barnen. |
bockerna turades man om att bo pa sjukhuset om man hade fler barn an det som var sjukt. |
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en bok dar man bara hade ett barn bodde bada foraldrarna i sjukhusrummet tillsammans med
barnet. | en bok bodde endast mamman pa sjukhuset sa pappan fick vara hem och ta hand
om resten av familjen och sitt arbete. Foraldern som sover pa avdelningen tillsammans med
barnet far en sang i rummet. | bockerna beréattas det om att man aldrig sov pa riktigt. Man
1ag i en dvala ibland, men alltid var det ndgot som véckte en. Droppmaskiner som larmar,
barnet som mar illa och kréks, ett standigt kissande pa grund av allt dropp.

“Skulle man behova ta hand om dem ocksd? Slikten alltsa. Ja, sa upplevde jag

faktiskt det. Jag fick vara den tréstande faktorn.” — bok 1

En av mammorna upplevde att sldkten, vénner och anhdriga blev ytterligare en boérda. Hon
fick inte det stoéd hon behdvde, utan upplevde att hon sjélv fick béra sin och andras sorg. Hon
skulle ju aven finnas dar och stétta sina andra barn, men orken fanns inte dér att bara och
trosta andra, nar det kandes som hon inte klarar sig igenom.

Man hade inte bara sin egna sorg att arbeta sig igenom, utan som foralder fick man daven
hjdlpa sina barn att ta sig genom en kris. Det sjuka barnet och syskonen kan stalla svara
fragor som man inte kan svara pa. Fragor man kan fa hjalp av vardpersonal att svara pa, men
i stunden nar barnet ville ha ett svar kunde det vara svart att veta hur man skulle svara. Vad
som hander ndr man dor, efter déden? Hur lange det tar tills man blir ett skelett och vart
sjalen tar vagen. | en av bockerna dar den sjuka flickan har en aldre bror sa fragar han varfor
man inte operareade hans lilla syster mera da cancer kommit tilloaka. Mamman forsokte
forklara att cancern spridit sig. Men hur ska man berédtta om ddden till ett barn.

6.4 Syskonen till ett cancersjukt barn

| tre av de bocker jag last sd hade det sjuka barnet ett eller flera syskon. For syskonen kan
det vara svart att forsta vad som hander, foraldrarna ansvara for hur mycket de sjalva valjer
att beratta om sjukdomen och vad som pagar. | bockerna jag har valt har barnen som
insjuknar en lag alder och flera av har &nnu yngre syskon som inte uppfattar vad som hander.
For de yngre syskonen kan det bli en vardag med cancer i familjen. | de familjer dér det finns
aldre syskon sa forstar de mera att nagot ar fel och att syskonet ar sjukt.

Syskonen kan komma i andra hand nar det storsta fokuset ligger pa det sjuka barnet.
Syskonen spenderar mer tid pa dagis eller hos mor- eller farféraldrar. Syskonen har sina
fragor och funderingar, men unga barn forstar inte innebérden med sjukdom och déd. En
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person kan vara dod, men barn forstar inte hur lange den ska vara dod, nar kommer hen
tillbaka?

“Men syskonen, hur kénde de? Det kéndes ibland som en belastning att ens behdva
tanka pa det”. — bok 1

“Tyvirr blev det jobbig ndir de kom pd besdk, tvd friska barn pd tvad och fyra dr som
sprudlade av liv. De k&ndes som om de fyllde upp hela rummet.” - bok 4

Att syskonen far komma och besoka sjukhuset dar behandlingarna sker och déar deras sjuka
syskon spenderar en stor tid kan vara till stor hjalp for att forsta lite battre. De andra barnen
kan ha en positiv inverkan och sprida gladje at bade foraldrar och det sjuka syskonet. Men
det kan dven ha en mindre positiv inverkan. Har man bott pa sjukhuset en langre tid kan det
vara konstigt att blanda sjukhuslivet med det gamla vanliga livet, de friska syskonen med
det sjuka syskonet. For syskonets egen del kan det vara skrammande att se det sjuka barnet
inkopplat i maskiner med slangar verallt, men det ger en béttre inblick i vad som hander pa
sjukhuset dar resten av familjen spenderar sa mycket tid. Det hjalper till sa syskonen far
bilda en egen uppfattning om vad som pagar.

En trygg punkt var de familjer som hade en plats dar syskonen kunde vara sa foraldrarna
fick spendera sa mycket tid som mojligt pa sjukhuset. Far- och morféraldrar som flyttar in i
hemmet och tar hand om vardagslivet som maste fa fortsatta for syskonen. Skola, dagis,
laxor och mat behdvs fortfarande pa utsidan fastan livet inom sjukhusvaggarna verkar ha
stannat av helt. I bockerna turades foraldrarna om att sova pa sjukhuset och vara hemma med
resten av familjen. Bade for att fa lite egen tid med det sjuka barnet men ocksa for att vara

hos syskonen och ha tid att ta hand om det som hor till det vanliga vardagslivet.

Man forsokte att fokusera pa de andra barnen emellanat. Fortydliga att man inte glommer
bort dom, fastan fokuset ofta ligger pa det sjuka barnet och livet cirkulerar runt denne. Ett
syskon i en av bockerna dromde om att fa borja ta ridlektioner. Vilket foraldrarna ordande
sa hon skulle fa gora det. Sa att hon inte skulle bli bortglomd nar all fokus lag pa hennes

syskon.

”Lars-Rke och jag har bestamt oss. Emmy behovde ha riktigt roligt. Hon langtade
och vi, djuralskande och allergiska, forstod henne valdigt val. -Jag &ar varldens
lyckligaste, sa hon. P& kvallen grat hon nar jag nattade henne. -Du kan inte tro

mamma, jag ar sa lycklig.” — bok 2
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" Men mamma, grdt Will och tittade upp pd mig, kan de inte ta bort dtminstone en
liten bit? Han var tyst en stund. Om de inte for det, fortsatte han stilla och tankfullt,
sa kommer Hannah att dé.” — bok 3

| boken som handlade om en dddssjuk flicka och som hade ett dldre syskon far man en stor
inblick i hur det var for honom, hennes bror, att ga genom sjukdomen. Han fick en dagbok
for att rita och skriva ner vad han kéande fran sjukdomsbeskedet, han lamnade sidorna tomma
i langa perioder. Sedan bdrjade han rita blodande manniskor och en dag ett kors med sin
systers namn under. Nar han far veta att hans syster inte kommer att 6verleva sjukdomen,
tar han en dverbeskyddande roll och vill pa sina egna séatt finnas dar for henne.

“Du vet ju att Hannah alltid vill sova i min andra sdng och jag brukar alltid sdga nej.

Fran och med nu ska jag sédga ja varenda gang hon frdagar.” —bok 3

6.5 Forsdka hitta en vardag

De pediatriska avdelningarna pa sjukhusen som barnen blev intagna pa var mycket
anpassade till barn. Man tillat barnen ha egna klader pa avdelningen. Vid cytostatika blir
man illamdende och det blir ett problem att fa barn att ata. Detta hade man lost pa
avdelningarna med att barnen fick en meny dar dom fick valja vilken mat dom sjélva ville
ata och detta ledde till att barnen at battre. Pa sjukhusen fanns lekterapirum, rum dit barnen
fick ga och leka. Tillsammans med syskon som var pa besck eller tillsammans med personal
som jobbar pa sjukhuset. | en bok spenderar familjen julafton i sitt rum pa
isoleringsavdelning. Lekterapeuten kom med julpyssel till deras rum for barnet att
sysselsatta sig med, men mamman blev den som behdvde terapi och satt uppe hela natten
och pysslade.

Ett gemensamt drag i de flesta bockerna &r att barnen som patienter hittade stor lycka i
vardarna. Man vande med sitt hemsjukhus och blev bekanta med personalen dar. Barnen
uppforde sig ofta pa sin basta sida nar sjukvardspersonalen hade arende in till deras rum,
fastan barnen var trétta och medtagna, sa tog dom den sista energin till att vara glada till
personalen de tycket om. Men att aka till storre sjukhus nar barnet behGéver mer avancerade
behandlingar kunde vara stora omstallningar och det beskrivs i en bok att vardarna till sist
bara sags som okéanda ansikten. Men i endast en bok var mamman missndjd med sjalva
varden, hon ar sjalv sjukskoterska och hade manga praktiska brister som hon anmarkte om.

Nagot som manga familjer fann tr6st i var den andra familjerna pa barnavdelningen. Nagon
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annan som kunde forstd hur det kanns att g igenom barncancer. Aven om det i bockerna
beskrevs att vara sa tungt att se andra familjer ga igenom samma helvete som ens egna familj.
Att veta all sorg, smarta och oro som de maste hantera, och fundera varfér man alla hade

hamnat ut fér samma 6de.

“Vi holl oss mycket for oss sjalva. Men med tiden &ndrade instéallningen och vi fick
god kontakt med flera familjer. Framforallt tva familjer. Dessa manniskor hojer jag

till skyarna. De hjdilpte oss mycket genom de svdraste tiderna.” — bok 1

Nar barnen kom i skolaldern fanns alternativet att borja i skolan, men for ett barn som
genomgar en cancerdiagnos sa ar dagis eller skola ett av de vérsta stéllen att vara pa med
tanke pa infektionsrisk. Ofta blev rekommendationerna av infektionsldkarna att ga i
hemmaskola. Beroende pa halsan fick man vara i skolan mellan behandlingarna. Men for
ett barn ar det ett mycket bra stélle for den sociala utvecklingen, och darfor valde man i en
bok att lata barnet vara i dagis mellan behandlingarna. | en av bockerna valjer man att en
larare kommer for att undervisa tva dagar i veckan, hon fick veta vad som hande med hennes
klasskompisar. Hennes teckningar i bildkonsten lades upp pa utstallning tillsammans med
resten av klassens teckningar. Hon deltog i julfester och varfester med klassen.

“Normalt var skolavslutningen en dag full av lycka, alla barn skulle vara glada.
Flickorna hade vita tunna klanningar och nya fina skor. Pojkarna skulle vara
valkammade och se obekvama ut. Men Lina dd, vad skulle hon gora och vad skulle
hon ha pa sig? Hon hade inget har, laren var sonderstuckna och det satt rester kvar

av tejpbitar 6ver alla sar efter sprutorna.” -bok 4

Under permissioner fick barnet leva ett vanligare liv. Fran sjukhusets sida ordande man
tillfallen for barn att vara hemma antigen en kort permission under dagen eller éver natten,
eller om halsan tillat flera dagar. Barnen behévde fa komma hem till sitt gamla liv, fa traffa
sina syskon och paminnas om vad som finns pa utsidan av sjukhusvéggarna. For foraldrarna
var det ett lattnad att fa ha sin familj samlad. | en av bdckerna beskrivs
hemmapermissionerna som en liten lyckoglimt av vad livet kan komma att bli igen nér barnet
besegrar cancern. Man kunde aka pa kortare resor, lata barnet géra nagot som det brukade
goéra innan sjukdomen. Men fastdn man var hemma blev vardagssysslor som att handla till
stora omstallningar, en forélder fick vara hemma med barnet och den andra foraldern fick
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aka till affarerna och handla. Man hade strikta medicintider och flera hade injektioner, men
all tid man fick som kunde hjalpa till att paminna om en tid man engéng haft och kanske kan
fa igen, var sa vardefull.

6.6 Frifran tumorer

En dag kom den efterlangtade dagen for familjen i en av bockerna, behandlingarna var slut.
Det var otroligt att greppa. Biverkningarna skulle avta. Nu skulle barnet fa véxa, haret véxa
ut igen, fargen pa kinderna skulle komma tillbaka.

“Sju kurer cellgifter, operation, stalning, autolog stamcellstransplantation, standiga
provtagningar, undersokningar och kontroller. Och sen da? Skulle vi bara vara?
Bara leva? Hur da?” —bok 2

Efter behandlingen avslutats tog barnet manga mediciner var dag i tre manader. Halla sig
isolerad, inga onddiga besck. Men efter de tre manaderna fanns inga specifika restriktioner
kvar bara ha sunt fornuft. Man fortsatte att ga pa utvarderingar, soka efter tumormarkorer i
urin, kontrollera blodprov och rontgen. Det beskrev som rysk roulett att vanta pa svaren efter
varje kontroll. Men varje ar blev det mindre skott i magasinet. Efter fem ar upphorde
aterbesoken. Efter varje besok dar provresultaten sag bra ut kandes det som om blodet
borjade rinna i adrorna och luft stromma in i lungorna igen. Fastan behandlingen var slut
madde ingen bra. Foraldrarna levde i en obegriplig tillvaro. Barnet var helt slut, kdmpade
med en kropp som inte orkar, en kropp som gor ont.

Man blir inte friskforklarad aven om man inte langre har tumdérer. Tre ar efter att tumorerna
var borta sa lakarna att det sag hoppfullt ut. Men att man aldrig kan vara helt séker.

| boken beskrivs det att barnet de kénde igen langsamt atervande, kroppen slutade att braka
med honom. Behandlingen hade fungerat, allt hade gjorts for att radda honom tillbaka till

livet och till sist gav cancern upp.

"Ur journalen 10/3 2003: Det foreligger nu inte ldingre ndgon anledning for
systematisk uppfoljning av tidigare tumdorsjukdom i avsaknad av symtom.” — bok 2

6.7 Den sista tiden
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“Hur beter man sig ndr man vet att man ska mista sitt barn? Vad gor man for att carpe

diem?” - bok 1

Tre av barnen hade sjukdomar som inte gick att bota. Efter cellgifter, stralning, operationer
och tabletter s var alla livlinor anvanda. | tvd av bockerna kom cancern tillbaka, men
aggressivare. Det borjade som smarta i benet for ett av barnen, nagot som tolkades som
vaxtvark. Till sist ville barnet inte ens sta eftersom det inte gick att stodja sig pa sitt ben.
Tankarna om tumérer malde runt i fordldrarnas huvuden, och man tjatade sig till en
magnetrontgen. Stralningen hade inte haft effekt och tumorer hade borjat véaxa igen. Lakaren
sa att foraldrarna skulle aka hem och njuta av den sista tiden. Ett annat barn fick ont i magen,
man hoppades pa gallsten och ordnade en gallstensoperation. Kirurgen hittade inget utan tog
prover fran vavnaden i lever. Dar fanns sjuka celler. En lakare forklarade att behandlingen

hade nu andrat riktning. Malet var inte langre att bli frisk utan att leva lange.

”Att leva men doden hangande 6ver oss under tva och ett halvt ar har varit en

skrdckupplevelse och nu skulle vi méta den, det var bara en tidsfrdaga.” —bok 1

Det enda kvarvarande alternativet var palliativ vard. Palliativ vard innebar att man ger
symtomlindrande medicinsk sjukvard nar sjukdomen inte kan botas, syftet med varden &r
inte enbart ar att forlanga livet utan dven smaértlindring och att ge en vardig sista tid for
patienten. Den aktiva behandlingen avbréts och familjerna fick valet att flytta hem. Istéllet
for okanda sjukhusrum fick man nu bo hemma, sova i egen séang och ha egna klader. | samrad
med sjukhuset fick med hjalp av hemsjukvard for att fa vara hemma den sista tiden. Den
palliativa varden sag till stor del lika ut i bockerna. Som smartmedicin anvéandes
morfinpumpar sa inte barnet behovde ha ont. For foraldrarna ér den sista tiden vardefull. Att
fa spendera tid tillsammans i hemmamiljo i lugn och ro. Det har beskrivits som ett konstigt
lugn, att avbryta allt, ingen mer oro. Allt man kunnat gora ar gjort. Man far ro och tid att
borja bearbeta allt som har hént.

Vi forsdkte leva ett liv, men ett vanligt liv fanns inte. Lina levde men vi visst inte for
hur lange. Aven om vi visste att Lina skulle do, lakaren hade sagt det, s& levde hon,
hon fick inte do fran oss.” — bok 4

Infor de sista dagarna, sista timmarna beskriver mammorna att de vakade med barnet, sover
dar for att barnet ska kénna sig tryggt. Finnas dar for att ge mer sméartmedicin och lugna
oron. Finnas dar for att meddela resten av familjen nar det var dags att ta farvél.
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”Och sedan — i ena minuten var hon levande och andades, i nasta minut var det slut.
Det var otroligt, det var trots allt ovantat. Jag tittade in i hennes 6gon. Ingenting annat
an blatt. Rummet hade uppfyllts av en néstan fysisk tystnad som svepte in oss i en tjock,
vit frid.” — bok 3

6.8 Livet efter doden

| endast en av bockerna vann barnet kampen mot cancer. De tre andra familjerna fick ta i tu
med det som beskriv som det vérsta som kan handa en familj, att forlora ett barn. Att forlora
ett barn ar nagot som inte ska handa. Man ska inte behdva begrava sitt barn. Livet slutar inte
nar ett barn dor, &ven om det kanns som det.

“De som sager att tiden laker alla s&r maste vara oempatiska. De 6ppna saren finns
alltid dar man maste bara se till att de inte blir infekterade. Och att sorgen ar lika
stark vilket hall du &n vander dig men den &ndrar karaktar med tiden.” - bok 1

”Ja, livet gar vidare men hur och varfér? Det varsta som kan handa har hant mig

och Linus och dndd kliver vi upp varje morgon, dag efter dag.” - bok 4

Det varsta som kan hénda har hant och sorgeprocessen fortsétter. | flera av bockerna skrivs
det att man borjade acceptera deras barns dde under den palliativa fasen. Man forberedde sig
infor doden, men anda var den sa ovalkommen nar den kom. Mammorna som har skrivit
bockerna har alla namnt att skrivandet var en stor del i sorgearbetet. En process for att fa ner
sina kanslor och minnen och lata minnet av deras barn leva vidare. Sorgen kandes alltid mera
av pa fodelsedagar, jular, skolavslutningar. Det beskrivs i en bok att kénslorna skéljer dver
henne som en tsunamivag och det kanns som om vattnet soker efter lungorna for att dréanka
henne, men hon simmar som aldrig forr, simmar mot ett nytt liv, ett annat liv. Efter att tiden
gar forstar man att livet inte kommer bli sig likt, man kommer alltid vara en mindre an vad
det var tankt. Man glémmer inte bort det barn man inte langre har, det finns alltid med.

Vi lever som barnfamiljer gor mest men vi bdr pa en sorg, alla pa sitt sdtt och det

kommer Vi alltid géra” — bok 4
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7 Resultat och tolkning

| detta kapitel diskuterar jag de resultat jag har hittat i arbete och tolka det utifran min valda
teoretiska utgangspunkt. Jag valde John Bowlbys teori om separation och barn pa sjukhus.

7.1 Resultat

| bockerna framkommer det att hela familjen paverkas starkt av ett cancerbesked. Vid
sjukdomsbeskedet k&ndes livet som ett ’dimmoln”. Man fick namnet pa diagnosen, sen blev
det tomt. Lakaren fortsatte prata, manga ord, men man kund inte tolka det han sade. Ordet
cancer var det enda som lamnade kvar. Situationen beskrevs som om nagon ryckt undan
mattan man stod pa och man bara foll i morkret. Nar man bérjade kanna kanslor var ett
kénslokaos. En standig oro dver vad dagen kommer att innebara. Oro vid narkos, att nagot
ska ga fel. Oro vid cytostatika da barnet borjar ma sa daligt. Vetskapen om hur svart det ar
att ga genom en cancerbehandling. Somnlosheten gjorde att dagarna blev suddiga och fl6t

in i varandra. Alla motgangar kandes som enorma och man brét ihop dver smasaker.

Det ar viktigt att betona vikten av bra vardare pa pediatriska avdelningar, da det i bockerna
framkommer att bade barnen som vardas och foraldrarna kan finna stor trost i vardarna. Ett
stort orosmoment tas bort om man kéanner att man litar pa vardarna som tar han om ens barn

nar man inte kan gora nagot sjalv.

| resultatet hittade jag mycket om hur det paverkade familjen. Problem som uppstod som
man kanske inte skulle tanka pa, sa som isoleringen fran resten av varlden, infektionsrisken
drabbade hart da man inte kunde réra sig fritt men familjen inte heller kunder komma och
halsa pa nar dom ville utan allt maste planeras. Livet blev sa begransat. Fastan barnet madde
battre mellan behandlingar kunde man inte &ka ivag utan god planering. Vad skulle handa
om barnet borjar ma daligt, om man behover sjukhusvard. Regelbundna undersokningar och
kontroller satte ocksa kappar i hjulen. | bockerna férundrades foraldrarna gang pa gang hur
barnet sjalv kunde hantera alla motgangar sa bra, och ta alla sma ljusglimtar till vara. Barnet
var den enda som egentligen orkade och foréldrarna tog stort stod av barnets egen positivitet.
Gemensamt i alla bocker var att syskonen hamnade i skym undan, nagot som skapade angest
hos foraldrarna. Man forsokte komma pa hur man skulle ta hand om sina friska barn men
samtidigt alltid vara pa sjukhuset som stdd och trost. Syskonen reagerade olika pa
sjukdomen, men de &ldre syskonen tog en dverbeskyddade roll och ville hjalpa till sa mycket
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som mojligt. De yngre syskonen var vana vid sjukdom i vardagen, vilket i sig kunde vara en

positiv distraktion for det sjuka barnet och fick kdnna sig som vanligt.

Bade vetenskapliga artiklar och bockerna bekraftar att syskon som har fatt vara med under
sjukdomstiden, mar mycket battre dn syskon som inte far vara delaktiga. Bade syskonets
mentala och fysiska hélsa paverkas. Syskonen som inte fatt hjalp att arbeta sig genom sorgen
upplevde mera stress och foraldrarna sokte mera sjukhusvard till barnen pa grund av
stressrelaterade symtom, &n syskon som varit delaktig i sjukdomsférloppet. Detta
understryker vikten i att varden bor fara med familjecentrerad, speciellt nar det kommer till
barn. (Gill, 2020, s. 49)

Efter sjukdomstiden borjade aterhamtningen for en familj, och sorgearbetet for de tre andra
familjerna. Aterhamningen var en svér tid &ven om barnet var fri frn tumdrerna, sd hade
behandlingen tart pa kroppen och kroppen var svag. Det var en lang process innan livet blev
sig likt igen, aven om livet aldrig kommer att bli som det en gang var. For familjerna som
miste ett barn pagick sorgen lange, den pagar annu, men pa ett annat satt. Saknaden finns
kvar men man har mera accepterat hur livet har blivit. Aven om man undrar hur livet hade

sett ut idag om man hade fatt ha kvar sitt alskade barn.

7.2 Teoretisk spegling

| detta kapitel speglar jag resultatet mot bakgrunden och John Bowlbys teoretiska
utgangspunkter. Grunderna i Bowlbys anknytningsteori var att barn har ett starkt behov av
foraldrarna under smabarnsaren, barnet grundar sina emotionella varderingar och karaktar
pa dessa ar. Framst handlar teorin om mamman och barnet da barnen spenderar mera tid med
mamman under mammaledigheten, men teorin ar inte specifikt konsbestamd. Allting handlar
om en trygg bas. Barn om har den trygga basen nér den vaxer upp, klarar béattre av provningar
under livet. (Odgers & Bloom, 2014) Teorin har en underkategori om barn pa sjukhus dar
har understryker att barn borde tillbringa minimal tid pa sjukhus, endast den nodvandiga
varden, da barnen praglas starkt under smabarnsaldern. Separationen galler inte bara barnet
pa sjukhus utan &ven syskonen som lamnas hemma nar foraldrarna bor pa sjukhuset.
Syskonen som var hemma och var yngre an det sjuka barnet, gick miste om en viktig tid med
sina foraldrar med tanke pa anknytning. Enligt Bowlby (1988) kan detta komma att paverka
framtida relationer och barnets formaga att skapa relationer. Relationen mellan syskonet och

dennes fordldrar kan komma att bli sémre om syskonet inte ges tid att skapa anknytning.
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Detta ar dock inget som biografierna pavisar, utan det skulle kunna markas forst nar

syskonen &r vuxna.

Reaktionerna som enligt Strang (2006) hor till en kris var tydliga att félja med i alla bocker,
chockfasen under cancerbeskedet beskrevs som att vérlden rasade samman for foraldrarna,
de kande mera av chockfasen &n barnet sjalv da de har storre kunskap an barnet nar det
kommer till sjukdomar och allvaret i en cancerdiagnos. Reaktionsfasen och
bearbetningsfasen flot ihop och det kunde skifta mellan varandra. Ibland gick det battre, men
vid svackor fick man kénsloutbrott. (Wettergren, 2007) Né&r den palliativa behandlingen
paborjades skrev mammorna att den riktiga bearbetningen fick borja, man kunde borja
acceptera sjukdomens slutgiltiga forlopp. Nyorienteringsfasen paborjades forst ar efter
barnets bortgang. | boken dar barnet vann kampen 6ver cancer, pagick bearbetningsfasen
lange, eftersom tiden efter en avslutad behandling ocksa & mycket tung, det tar ar for
kroppen att bli stark igen.

Barnen gick med pa det mesta under undersokningar nar foraldrarna var med, eftersom dom
kénde sig trygga om foraldrarna tillat det som pagick. I tre av bockerna var mammorna med
mest under sjukdomstiden och var barnets trygga punkt, i en bok féredrog barnet att ha med
sig pappan under ingrepp och undersokningar. Barnen hanterade krisen béattre om foréldrarna
klarade av att vara stéttande, barnens installning ar till stor del baserat pa foraldrarnas
beteende. (Cleve, 2011)

| bockerna marktes det att man pa sjukhuset hade skilda foreskrifter da det kommer till
varden av barn. Bowlby skapade riktlinjer for barn som far sjukhusvard och enligt Action
for Sick Children (1984) ska barn vardas med andra metoder dn vuxna, da sjukhustiden
bevisligen paverkar barnet resten av livet. De fick snabbt vard och man skar ner pa véntetiden
till den man det gick. Man radde foréaldrarna att Gvernatta pa sjukhuset tillsammans med
barnet, for att barnet skulle kdnna sig tryggt, och aven finnas med som trést under alla
ingrepp och undersokningar. Avdelningar damnade for barn ar hemtrevligare &n vanliga
avdelningar for att barnet ska kanna sig tryggare. Fran sjukhuset sida uppmanade man dven
familjerna att ta permission mellan behandlingarna om hélsan tillat. Aven i slutet av
sjukdomen, nar man andrade varden till palliativ uppmuntrades familjerna att fortsatta
varden dar hemma for barnets och familjens skull, fastan familjen hade plats pa
sjukhusavdelning om dom sjédlva 6nskade. Dessa vardforeskrifter kan ha sin grund i teorin

om hur sjukhustiden kan komma att negativt influera pa barnet senare i livet.

Mesukko et al. (2020) skrev att den palliativa vardens mest vasentliga del ar smartlindring,
vilket man fick lasa om i alla bocker, barnen fick smartpump till hemmet som gav en bas
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dos for att hela tiden halla ner smartorna. Vid extra smarta hade féraldrarna blivit instruerade
om hur man skulle ga tillvaga for att ge en extra dos morfin med hjalp av smartpumpen.
Detta underlattade varden i hemmet och familjen var mycket tacksam for att fa spendera den
sista tiden hemma. Riktlinjerna for palliativ vard hos barn innefattar familjecentrerad vard
(WHO, ud), nagot som marktes mer av i nyare bocker. Det kan bero pa individuella
erfarenheter och globala skillnader, men det kan &ven bero pa att man forsoker forbattra
varden och gora den mer anpassad till ocksa familjen.

Syskonen som fick vara med pa sjukhuset och som foraldrarna hade en 6ppen diskussion
med hanterade sjukdomen béttre. Enligt Breyer (2015) hjélper den Oppna diskussionen
syskonen att vaga prata om sjukdomen bade med foraldrarna och det sjuka syskonet. Aven
foraldrarnas egna asikter speglas i syskonets beteende vilket snabbt kan plockas upp och bli
syskonets asikter och reaktioner. Féraldrarna hade olika tillvagagangssatt i béckerna, nagra
fick vara med fran borjan och andra fick veta senare. Pa attityden hos syskonet spelade det
inte en stor roll nar barnet fick komma med utan hur mycket man pratade och hur mycket
stod syskonet fick. | en bok beskrev mamman ofta hur hennes son madde daligt, stangde in
sig och skdrmade av sig, inte heller med psykologer ville han prata, tills mamman sjalv
borjade beratta vad som hander med hans syster. Da borjade dven han prata om cancern,
doéden och lidande. Han hade manga fragor och hjalpsam och deltog i det mesta, vilket
bekraftar hur mycket battre syskonen mar dar dom far vara delaktiga. Alfvén (2019)
bekraftar att somatiska symtom och forandrat beteende ofta ar tecken pa att barnen har
undantryckt stress och obearbetade k&nslor, &ven om somatiska symtom hos syskonen var

nagot som framkom i bockerna, utan mera att syskonen fick forandrat beteende.

8 Diskussion

| detta kapitel diskuterar jag metoden jag har anvant for att genomféra mitt arbete genom
kritisk granskning och hur jag har lyckats med att genomfdra den korrekt. Jag diskuterar
aven arbetet och resultatet som helhet.

8.1 Metoddiskussion

Kritisk granskning gors enligt Larssons (1994) riktlinjer for kritisk granskning.
Perspektivmedvetenhet, intern logik, etiskt varde, innebordsrikedom och struktur &r delar i

den kritiska granskningen.

Perspektivmedvetenhet
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Den information som presenteras i studien bor vara relevant till &mnet. Under studien kan
utforandet andra men man ska halla fast vid vad som man ska redovisa och arbeta runt detta.
Av cancer har de flesta en uppfattning om sjukdomstiden, behandling och allvaret. Jag valde
att skriva om nagon annans erfarenhet dar min egna kunskap inte kan paverka installningen.
Bakgrunden &r skriven baserat pa fakta, resultatet ar skrivet pa andras erfarenheter. Endast i
diskussionen kan mina asikter anspela pa texten, men jag forsoker anda halla ett neutralt
perspektiv.

Intern logik

Arbetet ska vara uppbyggt med en tanke dér alla delar hor ihop, det material som finns med
ska vara med av en orsak. | mitt arbete stavade jag efter att fa en helhet 6ver &mnet. Efter
som jag fokuserat pa reaktionerna och paverka av cancer har jag inte fordjupat mig i alla
aspekter av cancer, nagot jag ytterligare kunna ha med &r behandlingsmetoder och djupare
ingaende om specifika sjukdomar, men jag valde att avgransa amnet for att undvika att
arbetet blir for brett.

Etik

Né&r man tar del av andra manniskors historier ar etiken viktig. Enligt Denscombe (2009) &r
de etiska riktlinjerna inom forskning alltid att vara arlig med det material man hanterar, man
ska undvika att skapa missuppfattningar om texten och de som skrivit materialet. For god
vetenskaplig praxis ska man dven beakta allman omsorgfullhet och noggrannhet. I min studie
har etiken beaktats enligt riktlinjerna. Eftersom jag har tagit mitt material fran publicerade
bocker har jag inte kunnat andra pa svar efter min egen tolkning. Jag har valt att fokusera
mera pa sjukdomstiden, for att fa svar pa min fragestallning. Inte dod eller kris som redan ar
forskat i, och bevisat att det har en stor och individuell paverkan hos syskon och familj. Jag
har dven valt att forsoka begransa anvandandet av materialet i bockerna som ar mera kansligt
for att inte riskera att pa nagot satt hantera texten ovarsamt eller missforsta texten som &r
skriven fran forfattarens individuella kanslor.

Innebdrdsrikedom och struktur

Vid presentationen av resultaten ska man tanka pa presentationen for att fa fram innehallet
pa ett lattillgangligt satt. Strukturen planeras for att inneborden av studien ska vara
overskadlig och for att lasaren ska kunna navigera sig och hitta de punkter som man soker.
Inneborden och strukturen bor hallas for att fa fram ett klart och tydligt resultat. Jag har
kategoriserat de olika delarna i bakgrunden for att fa fram grundinformationen om olika
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cancerformer, krisreaktioner och familjens situation. | resultatet sammanstéllde jag
handelser fran olika bocker for att kunna jamfora och diskutera, for att stodja resultatet har
jag plockat ut citat.

Egen granskning

Efter att ha granskat mitt arbete har jag kommit fram till att litteraturstudie och
sjalvbiografiska bocker passade for att utfora studien. Metoden ldmpade sig bra till
fragestallningarna och tillvdgagangssattet enligt min asikt. Eftersom barncancer ar ett sa
brett omrade var det svart att avgransa vad som skulle vara med och inte.

Jag kunde ha anvant mig av fler bocker for att fa storre variation pa upplevelserna, jag skulle
ha velat ha med bocker skrivna fran syskonens synvinkel och fran pappornas synvinkel, men
kunde inte hitta bocker som jag tyckte lampade sig inom det omradet. Om jag hade anvént
mig av flera bocker hade jag fatt se hur sjukvardssystemet hanterar barncancer i andra lander,
vilket hade lett till ytterligare diskussioner om sjukvarden runtom i varden. Men om jag hade
inkluderat fler bocker sa hade arbetet troligtvis inte haft samma resultat utan ett mera ytligt
resultat. Jag tror dven att studien inte hade haft samma inbordesrikedom.

8.2 Resultat diskussion

Barncancer paverkar fler an bara barnet sjalv, nar patienten ar sa ung sa drabbas hela familjen
starkt och dven vardarna. Aven om barncancer har en stor tillfriskningschans, sa innebar
cancer en tuff behandlingstid och det ar en familjs storsta mardrom att drabbas av nagot som
cancer.

Jag valde att skriva om barncancer for att belysa hur viktiga vi som sjukskoterskor &r i varden
inte bara at patienten men dven at resten av familjen. Syftet med detta examensarbete var att
oka forstaelsen om hur hela familjen drabbas av ett cancerbesked. Jag borjade med att ga
igenom de vanligaste barncancerformerna och olika reaktionsfaser man gar igenom nar man
utsétts for en krissituation. Diskutera lite om hur familjen och syskonen paverkas enligt
tidigare forskning. Metoden som anvandes var litteraturstudie. Arbetet &r baserat pa fyra
sjalvbiografiska bocker och John Bowlbys teorier om hur barn paverkas av att vara pa
sjukhus. Att anvanda sig av bocker som datainsamlingsmetod tycker jag gav en bra
helhetsbild. Man fick se den nakna sanningen hos en foralder med ett cancersjukt barn.
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Enkater eller intervjuer skulle inte gett samma upplevelser, da handelserna i bockerna
skildrar foraldrarnas angest och djupaste radslor. Det skulle ha varit svart att fa samma djup
i enkater. | en intervju hade det kunnat varit begransat vad deltagarna velat dela med sig om
eftersom det berdr valdigt néra ar det handlar om sjuka barn. Bockerna ar skriva pa det sétt
som forfattaren vill att vi ska se sjukdomstiden, de har valt vilka delar som enligt dem é&r
vasentliga for historien och vilka delar de inte vill ha med. | bockerna har man fatt lasa fran
borjan fore diagnosen, beskedet, omstéliningarna i livet, tillfrisknande och &ven déd. Man

har fatt ta del av sorgearbetet i familjen.

| resultatet framkom det att teoretiska utgangspunkten stammer till vad som beréttas i
bockerna. Pa pediatriska avdelningar har beaktat att minska pa separationen mellan barnet
och foréaldrarna, och dven minimera tiden som ett barn behover spendera pa sjukhus. Som
foraldrar till ett barn som drabbas av cancer kanns det som om livet raserar. Cancer i folkmun
ar valdigt allvarligt och forknippas ofta med doden. Man borjar ifragasatta om man som
foralder kan ha paverkat att ens barn blir sjukt, vilket sallan ar fallet. Foraldrarna paverkas
aven starkt av att inte kunna finnas dar pa samma sétt for de friska syskonen.

Syskonen till ett cancersjukt barn reagerar individuell baserat pa bakgrund, alder och hur
mycket de far vara med i sjukdomsprocessen. Syskon ar yngre och som vaxt upp med cancer
i familjen finner sig i det. Syskon som &r aldre &n det cancersjuka barnet, kan komma att bli
mycket 6verbeskyddande och omhéndertagande. Unga barn kan ha svart att forsta doden och
allvaret i cancern. Foraldrarnas attityd paverkar starkt.

Ett ungt barn som drabbas av cancer tar ofta beskedet lattare &n foréldrarna. Barn som inte
har den livserfarenhet som vuxna har lever mer i nuet, och finner sig snabbare i situationen.
Nar barnet forstar att detta &r ndgot som maste goras sa gar dom till slut med pa det, dven
om det kan vara en utmaning att med vissa ingrepp for vardarna. Barnen i bockerna verkar
acceptera sin sjukdom pa ett satt som foraldrarna har svart att gora.

Ytterligare forskning som borde géras inom damnet &r mer langsiktigt paverkan. | béckerna
jag anvant mig av har man fatt se hur det paverkat inom ett till tva ar, och inom forskning
ytterligare nagra fa ar. En kris i barndomen kan komma att paverka mycket starkt i
vuxenlivet, och det vore intressant att se vilka langtidspaverkande aspekter som hor till
cancer bade for barnet sjalv och for syskonen. Om syskonen aven efter friskforklaringen
kanner att de kommer i andra hand, och att syskonet som har varit sjukt ar det barn som
prioriteras inom familjen. Det vore &ven intressant att se studier om langsiktig paverkan och
livskvaliteten hos vuxna som genomgatt cancerbehandlingar som barn, fysiska, psykiska och
sociala aspekter.
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Amnet jag valde och att fordjupa sig i barncancer har varit tungt, speciellt eftersom barnen i
bockerna inte Gverlevde sjukdomen. Men det har varit mycket larorikt att fa ta del i
sjukdomsforloppet fran familjens sida, och kunskapen jag fatt ar nagot som jag kommer att
bara med mig i min yrkesroll. Vi som sjukskoterskor ska, utéver att varda den sjuka
patienten, till hogsta grad forsdka underlatta familjens situation. Finnas dar och underlatta
deras tunga vardag, med bade praktiska fardigheter och emotionellt stod.
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