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Abstrakt

Syftet med det har arbetet har varit att fa 6kad forstaelse for hur vardagen ser ut for de
familjer dar ett barn har cancer. Fragestillningarna har varit: Vilka ar barnets och
foraldrarnas reaktioner vid en diagnos? Hur paverkas hela familjens vardag, bade for barnet
sjélv, foraldrarna och syskonen av sjukdomen?

Den har studien &r en kvalitativ studie. Fyra stycken bloggar, som antingen var skriva av
mammor eller pappor till barnet, analyserades. | studien anvandes Katie Erikssons teori om
lidande (1994) Begrepp som lyftes fram var: Vardlidande och sjukdomslidande, som
teoretisk utgangspunkt. | diskussionsdelen reflekterades resultatet med den teoretiska

utgangspunkten och bakgrunden.

| resultatet framkom att vardagslivet forandrades pa manga satt efter att familjen fatt
sjukdomsbeskedet. Skola och dagis avbrots for barnet for en tid framdver, de blev tvungna
att vistas langa tider pa sjukhus. Hela familjen blev tvungen att isolera sig pa grund av
infektionsrisken. Samtidigt som allt det har, gick hela familjen igenom en svar kansloméssig

process. All fyra familjer ansag att vardpersonalens bemotande hade varit bra.
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Abstract

The aim of this study was to get an understanding about how the everyday life works for
families who have a child with cancer. The research questions used for the study are: how
did the families react when they received the disease diagnosis? How does the disease
influence the everyday life for the family, the children, the parents and siblings to the
children. This thesis is a qualitative document study. Four blogs, written by either the mother
or the father of the child, were analyzed. The theory about suffering by Katie Eriksson (1994)
were used. Clinical suffering and suffering causing by disease of Katie Eriksson (1994) was
chosen as a theoretical framework. The result was in the end of the study compared with the
theoretical point and the background.

The result showed that the everyday life changed in many ways after the family received the
disease diagnosis, the school/daycare were interrupted for the child, they had to stay in the
hospital for a long time, some of them longer than other. The family had to isolate themselves
because of the infection risk for the child with cancer. The whole family had to go through
a difficult emotional progress. All families felt that the health professional had done their

job in a professional way.

Language: Swedish Key words: Cancer, Children, Everydaylife, family, siblings,
ALL
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1. Inledning

Jag har valt att skriva om cancersjuka barn eftersom att jag tycker att det &r ett intressant
amne. Jag vill med det hér arbetet undersdka hur vardagen ser ut hos familjer som har ett
cancersjukt barn. VVardagen hos barn som har cancer kan se véldigt annorlunda ut jamfort
med vardagen hos familjer med friska barn. Det ar fler cancersjuka barn & man skulle tro
som insjuknar varje ar. Inte bara barnets och foéraldrarnas vardag forandras nar barnet
insjuknar, utan aven syskonens vardag. Varden och behandlingarna pabdrjas och vardagen i
familjen skall anpassas enligt det cancersjuka barnet. Samtidigt som foéraldrarna kanske har
svart med att fa vardagen att ga ihop jobbar de med en kénsloprocess dar manga kanslor
spelar in. Jag har darfor valt att lasa bloggar, for att fa ta del av mammorna/pappornas tankar
kring barnets sjukdomstid samt ta reda pa hur vardagen ser ut.

Vardarna som jobbar inom sjukhusets vaggar skoter dagligen om sjuka manniskor och deras
perspektiv pad sjukdomen &r i de flesta fall annorlunda &n foraldrarnas upplevelser. |
synnerhet det lilla barnet som kanske aldrig forr varit pa sjukhus kan uppleva omgivningen
som mycket skrammande, vilket ofta forvarrar hela vardprocessen. Vardarna bér komma
ihdg att upplevelsen &r ny, inte bara for barnen, utan dven ocksa for foraldrarna. Darfor &r
det viktigt att vardpersonalen & noggranna med att se till att foraldrarna forstar den
information som ges till dem. En trygg omgivning och personal som kan varda barn pa ett
sétt som gor att barnet k&nner sig tryggt och tillfreds &r bidragande faktorer till att hela
vardprocessen blir smidigare. Ett lugnt barn underlattar vardarbetet bade for barnet sjalv, for
foraldrarna och for vardarna. Darfor ar det speciellt viktigt att sjuka barn far vardas pa en
barnavdelning dar miljon ar anpassad enligt dem och dér vardarna ar specialiserade pa att
varda barn. (Hallstrom & Lindberg. 2009)



2. Bakgrund

| Finland upptacks ca 150 fall av barncancer arligen. Varav ca 50 barn insjuknar i ALL (akut
lymfatisk leukemi) som &r den vanligaste cancersjukdomen hos barn. Orsaken till leukemi
ar idag okand. Det antas dock att olika faktorer i miljon och att stralning skulle kunna vara
en orsak. (Lahteenmaki, P. m.fl., 2013) Andra vanliga cancersjukdomar hos barn ar
hjarntumorer, olika typer av lymfom, d.v.s elakartade tumarer i lymfkortlar, benmérg, blod
och mjélte, samt olika typer av sarkom. (Sylva ry., Lasten ja nuorten sy0pésairaudet) Sarkom
innebdr att tumoren/tumorerna &r beldgna i skelett, mjukdelar eller andra typer av

stodjevavnader (Lindberg och Lagercrantz. 2007)

Ungefar 80 % av e barn och ungdomar i Norden som insjuknar i Leukemi 6verlever. Av de
som drabbas av andra tumorsjukdomar overlever ungefar 75 %. Overlevnadsprocenten
varier dock mycket bland olika typer av cancersjukdomar. Tumaorer belédgna i njurarna hor
till den kategori bland tumérsjukdomarna dér néstan 100 % av patienterna tillfrisknar. Hos
en del av tumdrsjukdomarna kan dock prognosen vara mycket samre och ungefar hélften

Overlever. (Sylvary., Lasten ja nuorten syopésairaudet)

Cancer ar en sjukdom som vacker starka kanslor. Foraldrarna har ofta svart att ta in och
forsta att deras barn ar sjukt, nar de forst far hora diagnosen, vilket hor till den forsta s.k
chockfasen. Foraldrarnas kanslor kan orsaka svarigheter i dktenskapet och
kommunikationen mellan mamman och pappan kan forsvaras. Den forsta reaktionen &r
vanligen att foraldrarna endast tanker negativt och inte ser nagon annan utvag an att deras
barn troligen inte kommer att klara sig. Efter att den har chockfasen lagt sig bli det lattare
for foraldrarna att s smaningom acceptera, borja forsta och sa smaningom hitta nagot
slags hopp i situationen. Nér ett barn far cancer forstar de inte alltid vad diagnosen innebar
och foréldrarna beréttar inte heller alltid hela sanningen om sjukdomen och vad det innebar
att ha cancer for barnet. Hela familjen paverkas nar en i familjen drabbas av sjukdomen.
Foraldrarna gor anda sitt basta for att vare stottepelare at barnen sa att barnen skall klara av
att hantera sin sjukdom med allt vad det innebé&r. Det har visat sig att barnen har en tendens
till okade svarigheter att samverka och interagera med andra bade under och efter
sjukdomstiden. (André da Silva Carvalho mfl. 2014.)



2.1 Vad ar cancer?

I en frisk kropp sker celldelningen normalt nar cellen far information om att dela sig.
Celldelningen slutar ocksa normalt nar cellen far information om att sluta dela sig. Nar
kroppen har drabbats av cancer fortsétter cellen att dela sig. Cancercellerna som delar sig
okontrollerat bildar tumorer. Det ar idag svart att sdga vad som orsakar cancer hos det
enskilda barnet. Att barnet utsatts for stralning, cytostatika, att modern rokt under
graviditeten, miljogifter, immunsuppressiva lakemdel har i undersékningar visat sig vara

bidragande faktorer till att barnet drabbas av cancer. (Einhorn)

2.2 Begrepp:

Benign innebédr en godartad tumdor eller blodsjukdom. Malign innebér en tumér som &r
elakartad eller en blodsjukdom som &r elakartad. Biopsi innebar att en provbit tas fran
tumaromradet for att undersoka vilken form av cancer det ar fragan om, benign eller malign.
(Lindberg & Lagercrantz., 2007.)

2.3 Ett urval av olika cancerformer hos barn

Leukemi: Leukemi innebdr cancer i benmargen dar blodets stamceller bildas. Det ar den
vanligaste cancerformen hos barn. Den vanligaste formen av leukemi &r ALL (akut lymfatisk
leukemi). Tumorer bildas av att cancercellerna delar sig okontrollerat och bildar en tumor.
Vid ALL bildas s.k Blaster (omogna celler) i benmérgen. Eftersom dessa blaster aldrig
mognar leder det hér till att antalet blodkroppar som mognar, d.v.s leukocyter, erytrocyter
och tromobocyter, minskar, da minskar ocksd den normala blodbilden hos patienten.
Symptomen &r diffusa, blamarken som ofta uppkommer, feber och trotthet &r ofta de forsta
tecknen. | senare skede ar benvérk vanligt. For att kunna diagnosticera leukemi maste alltid
benmargen undersokas. (Olzon -Schultz., 2017.) Nar benmargsprov gors pa ett barn sovs
barnet ner. Provet tas vanligen genom att man suger upp en del av benmargen med en nal.
Sticket gors oftast pa baksidan an hdoften. (Andersson., 2016.) Behandlingen bestar
huvudsakligen av cytostatika (cellgifter) som forst ges intravendst och senare i tablettform.

Cytostatikabehandlingen bestar av tre delar: induktionsbehandling,
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konsolideringsbehandling samt underhallsbehandling. (Lindberg & Lagercrantz., 2007. S.
356.)

Neuroblastom: Diarré, svettningar och framforlallt en kndl belédget under huden kan vara
tecken pa Neuroblastom som &r en tumor som vanligen finns belaget i buken, i det
sympatiska nervsystemet, halsen, brostkorgen och huvudet. Det ar aven vanligt att barnet far

feber oftare &n normalt.

Retinoblastom: Utseendeforandringar i Ogonen kan vara ett forsta symptom pa
Retinoblastom tumor. Tumoren bildas i 6gats nathinna och sedan sprider sig vidare darifran
till andra organ. (Olzon Schultz. 2016)

Diffusa symptom sasom avmagring och feber hos barnet som pagatt under en langre tid kan
vara ett av flera symptom pa Hodgkins lymfom. Lymfkortlarna kan svélla upp utan att barnet
har smarta. Hodgkins lymfom kan behandlas med enbart stralning eller med enbart

cytostatika, eller som en kombination av dessa.

Non -hodgkins lymfom, drabbar precis som Hodgkins lymfom, lymfokortlarna och buken,
men forutom det héar kan non hodgkins lymfom &ven drabba benmé&rgen som kan visa sig
som icke overgdende benvark hos barn. Hodgkins, Non hodgkins lymfom och ALL

behandlas i stort sett pa samma satt. (Lindberg & Lagercrantz., 2007)

2.4 De vanligaste orsakerna till cancer:

Det har upptéckts kromosomforandringar hos flera av dom som har cancer. Li—Fraumenis
syndrom innebér att det finns skador pa genet P53. Reparationer i cellens DNA styrs av den
har genen. Skador pa den har genen har visat sig bidra till att utveckla cancer, speciellt
brostcancer hos kvinnor senare i livet samt olika typer av sarkom hos barn. | de flesta fallen
blir dock etiologin okand. Andra genetiska sjukdomar anses ocksa vara forknippade med en
hogre risk att drabbas av cancer, de som lider av Neurofibormatos anses bl.a ha en hdgre risk
att drabbas av hjarntumorer medan de som har downs syndrom har en risk att drabbas av
leukemi. Variationer i olika lander beroende pa levnadsstandarden har dven visat variationer

I forekomsten av cancer hos barn. (Lindberg & Lagercrantz., 2007.)



2.5 Diagnosticering

Cancern upptécks ofta genom hudférandringar sasom rodnad eller knélar. Barnet kan dven
ha vanliga sjukdomstecken som sedan i samband med undersokning visar sig vara cancer.
Sadana tecken kan t.ex vara langvarig feber, trétthet och utdragen sjukdomstid vid vanliga
sjukdomar. Cancern upptacks alltsa i manga fall av en slump nar foraldrarna mérker
forandringar hos barnet. Vid diagnosticering anvands vanligen biopsier, blodprov tas,
urinprov tas, flera olika typer av rontgen anvéands: MRI, ct, ultraljud. (Hallstrom &
Lindberg., 2009.) Symptomen pa cancer hos barn forknippas vanligen med andra
sjukdomar, feber, huvudvark, trétthet. Dessa symptom skulle t.ex kunna forknippas med en

vanlig forkylning. (Lindberg & Lagecrantz., 2007.)

2.6 Smarta hos barn

Foraldrarna och ofta dven dagispersonal ar de som forst upptacker att nagot &r fel hos barnet.
Om barnet sjalv kan definiera och sdga om nagot ar fel, beror pa i vilken alder de &r. Yngre
barn har ofta svart att beratta hur de mar och samt var de har ont, detta kan bidra till att
foraldrarna inte alltid genast upptacker att nagot allvarligt kan ligga bakom, trots att de
marker att barnets beteende ar avvikande. Lymfom hos barn ar en sjukdom déar symptomen
kan liknas vid manga andra sjukdomar. Aldre barn kan ofta definiera sin smirta och siga
var den finns. Yngre barn daremot har svart att beskriva sin smarta och vet inte alltid exakt
var den kommer ifran. (Lindberg & Lagecrantz., 2007.)

Foraldrarna bor darfor vara observanta pd om barnets beteende forandras. Barnen kanske
undviker en viss rorelse, maten smakar inte eller sa klagar barnet pa illamaende. Ibland
kanske barnet har smarta aven om han eller hon inte direkt klagar pa nagon smarta.
Foraldrarna bor i sadana fall vara observanta pa andra saker som t.ex att barnet svettas mer

an vanligt eller lider av andnéd. (Hallstrom & Lindberg. 2009)



3. Tidigare studier

Darcy, Bjork, Knutsson, Granlund och Enskar har tidigare gjort en forskning dar de foljt 13
st barn med cancer och deras foraldrar. Forskningen gjordes 2015 i Sverige. De ville med
sin studie undersoka hur sjukdomen paverkar vardagsfunktionen och halsan hos barnet, sedd
ur bade foraldrarnas och barnens 6gon. Barnen som deltog var mellan 1 och 6 ar gamla med
olika typer av cancerformer. Studien visar att barnen i borjan, en tid efter diagnostiseringen,
inte kanner igen sig sjalva, de kanner sig ensamma och det kdnns som om nagon eller nagot
skulle ha attackerat dem. Studien visade en okad svarighet bland dom har barnen att

interagera med andra tva till tre ar efter pabdrjad behandling.

De stdrsta svarigheterna sags i samband med fodointaget och magfunktionen hos barnen.
Svarigheter som paverkade vardagslivet for barnen var t.ex att manga barn hade svart att
réra sig pa grund av smartan. Barnen hade svart att kdnna samhorighet med en grupp och att
socialt interagera med andra. Psykiska svarigheter sags hos barnen. De hade svart att bygga
en narmare relation med sjukhuspersonalen p.g.a radslorna och de knét hellre nérmare
kontakt med foraldrarna och syskonen. Forskarna ansag att en losning skulle vara att
vardpersonalen i storre utstrackning skulle stoda barnen under deras behandling och halla
kontakt med skolan. Resultaten visade att sjukdomen paverkat barnets liv betydligt. (Darcy.
m.fl., 2015.)

En studie gjordes 2014 dar Kimberly m.fl undersokte vilken relation cancersjuka barn hade
till sin sjukdom, for att méata deras halsorelaterade livskvalitet och jamfora livskvalitet med
friska syskon. Man ville ta reda pd om barn som drabbas av cancer har en tendens att
paverkas negativt av sjukdomen. Kimberly m.fl hanvisar till Sharp och Rossiter., som gjort
studier dar det framkommit att &ven syskon till det sjuka barnet ofta har en tendens att
paverkas negativt av sjukdomen. Symptom som stress och angest har visat kunna drabba
syskon. Foraldrar skulle fylla i ett frageformular med fragor angaende deras sjuka barn och
de friska syskonen. Det sjuka barnet och syskonen fick fylla i egna frageformulér. Fragorna
var poanglagda, om deltagarna sammanlagt fick ett mycket lagt poangantal tydde de pa att
de hade en valdigt negativ installning till sitt/syskonens/barnets sjukdom och livskvalitet.
Fick deltagarna daremot ett hogt poang i slutdndan, tydde det pa at de hade en positiv
instéllning. Studien visade att barnens installning till deras sjukdom/syskonens sjukdom,

inverkade pa deras livskvalitet. (Kimberly., m.fl.)



En skotsk studie gjordes 2010 dar Knighting m.fl. har studerat barns syn pa cancer. | studien
fick barnen géra tekningar som beskrev deras syn pa cancer och faktorer som bidrar till halsa
samt ohéalsa. Totalt deltog 195 barn i aldrarna 8 — 11 ar i studien. Forst fick de en uppgift
med fragan vad vet du om cancer? Sedan stalldes ytterligare fragor under den har kategorin
som barnen kunde besvara med att rita. N&r barnens teckningar analyserades kunde olika
teman identifieras i teckningarna utgaende fran dessa fragor. Barnen fick gora listor pa
stallen i kroppen de visste att det var majligt att utveckla cancer i. Vid fragan om vilka
faktorer som kan orsaka cancer var tobaksrokning ett svar som majoriteten av barnen angav

samt anvandningen av alkohol och illegala droger.

I den andra uppgiften fick eleverna fragan om vilka faktorer som bidrar till halsa samt
faktorer som bidrar till ohélsa, dven denna uppgift besvarades med teckningar samt
kommentarer som barnen sjalva skrivit pa tekningarna. Den storsta orsaken som barnen
upplevde att bidrar till en god hélsa var vikten av att ha en diet som besta av halsosam mat
och den nést storsta bidragande faktorn ansags vara vikten av att motionera. Nagot som alla
barn upplevde att bidrog till ohalsa var saledes motsatsen till det som bidrog till halsa— att

ata ohélsosamt foljt av att dricka ohalsosamt.

| resultatet fran undersokningen framkom att de barn som gick i skolor i de mer valbargade
omradena, hade en mer omfattande kunskap vad géllde halsa an de barn som gick i skolor
som befann sig i de mindre valbargade omradena. De éldre barnen beskrev ofta sina
teckningar mer utforligt med texter till bilderna medan de yngre barnen i de flesta fall endast
ritade bilder. Forskarna i den hér studien hade jamfort sin studie med en tidigare liknande
studie som gjort av Oakley m.fl 1995 och kom fram till att barns syn pa cancer inte hade
andrat sedan dess. Barn sag fortfarande cancer som negativt d&ven om de sjalva inte hade

nagon erfarenhet av eller koppling till sjukdomen. (Knighting m.fl., 1995.)

Barn kan inte alltid med exakta ord beskriva, hur det kanns att ha cancer och genomga
sjukdomstiden, pa samma satt som en vuxen kan. Einberg m.fl publicerade 2015 en studie
dar barn som hade eller hade haft cancer hade fatt fotografera objekt som de ansag att
framjade deras halsa. 15 barn i aldern 8 — 12 ar som hade erfarenhet av cancerbehandling
deltog i studien. Majoriteten av deltagarna var redan fardiga med sin behandling. Barnen

fick ta hur manga fotografier de ville. Bilderna som barnen fotograferat kunde delas in i tre
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gemensamma huvudkategorier pa saker som fick barnen att ma bra. Dessa var: meningsfulla
relationer, fritidsaktiviteter och en palitlig omgivning. Alla dessa kategorier, Familjen och
syskonen visade sig har stor betydelse for barnen. Familjen blev extra viktig under
sjukdomstiden och barnen gjorde ofta olika typer av aktiviteter tillsammans med syskon eller
foraldrar. Husdjuren var viktiga och gav dem kraften att kdmpa igenom sjukdomstiden och
ansags vara en stor trost nar barnen var ledsna. Vad barnen gjorde tillsammans med vanner
eller familj spelade inte sa stor roll utan det viktigaste var att barnen kande sig val till mods

bara av att umgas med nagon.

Flera av barnen hade fotograferat fritidsaktiviteter som de tyckte att var roliga. Bilderna
varierade och en del bilder bestod av kreativa aktiviteter medan andra bilder visade nar
barnen utforde fysiska aktiviteter eller en aning lugnare aktiviteter s som att lyssna pa
musik. Det gemensamma for alla dessa var att de fick barnen att ma bra. De resterande
bilderna bildade en sista kategori, en palitlig omgivning. Bilderna i den har kategorin visade
bade vuxna och barn som hade en betydelse for barnen. Ett barn sade att grannen var trevlig
att lyssna till. Flera stycken hade tagit fotografier av deras klasskamrater och forklarade
bilderna med att klasskamraterna hade stor betydelse for dem. Aven bilder pa mobiltelefoner
forekom med forklaringen att det var latt att fa tag pa foraldrarna med den och den utgjorde

saledes en trygghet. (Einberg m.fl., 2015.)

Foraldrar till barn med cancer blir de som far agera som vardare i hemmet. Det har ar ofta
mycket utmanande eftersom de vanligen inte vet s3 mycket om sjukdomen nar barnet far sin
diagnos. 2015 gjordes en studie i nya Zeeland dér tolv stycken foréldrar till barn som nyligen
blivit diagnosticerade med ALL (akut lymfatisk leukemi) deltog. Nio stycken av deltagarna
var mammor och tre stycken var pappor. Forskarna ville med hjalp av studien ta reda pa vad
uppfattningarna och forvantningarna var pa foraldrarnas omvardnad av barnets sjukdom i
jamforelse med den utbildning foraldrarna fatt pa sjukhuset. Studien visade att foraldrarna
ansag det vara en stor utmaning att lara sig vad sjukdomen innebar samtidigt som de
genomgick en svar kansloprocess. Foraldrarna, som valt att diskutera sjukdomen med sina
barn, upplevde att sjukskétarna stottade bade barnet och foraldrarna genom att noggrant
beskriva barnets diagnos for barnet och behandlingsplanen. Foréldrarna upplevde att lakarna

nog lyssnade pa dem men att det ofta kandes som om lakarna inte beréattade allting for dem.

De flesta foraldrar gar in i en chockfas nar de far diagnosen pa deras barn och har saledes
svart att ta in ny information. Foraldrarna sade darfor att de lart sig mest om barnets sjukdom
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under de forsta sjukhusvistelserna nar barnets behandling paborjats. En del foraldrar hade
sokt pa internet efter information om ALL for att ta reda pa mera och sedan jamfort det de
hittade med den vard de fick, medan andra foraldrar valt att avsta fran att soka information
pa internet eftersom de hort av andra foréaldrar hur radda de blivit nar de funnit skrammande
information. En del 6nskade att de hade haft samma sjukskaéterska enda fran att de hade fatt
veta diagnosen till avslutad behandling, mojlighet till det hdr hade dock inte funnits. Alla
som deltagit i studien var anda tacksamma for allt de hade lart sig under barnets
sjukdomsperiod och sade sig nastan vara experter pa sjukdomen efterat. (Aburn. & Gott.,
2014)

Flera studier har visat att det for barn som haft cancer varit angestladdat att atervanda till
skolan. 2017 startades ett projekt dar sjukskdtarna fick i uppgift att forbereda familjerna och
barnet att atervanda till det normala livet. Sjukskotarna fick skolning i hurudana problem
som var vanliga for barnen och dess familjer nar de atervande till skolan under
behandlingstiden eller efter att behandlingen var avslutad. Presentationer Over vilka lagar
och resurser som var aktuella for dessa barn gavs ocksa at sjukskoétarna. Resultaten man ville
uppnd var att sjukskotarna skulle ha kunskapen om socialt samspel i samband med
atervandningen till skolan for det cancersjuka barnet. Samtidigt skulle sjukskotarna ha
formagan att diskutera de problem som uppstod i samband med det har tillsammans med
barnen, deras familjer, deras larare och kamrater. Sjukskotarna fick svara pa frageformular

dar deras kunskap om social ateranpassning bedémdes.

| resultatet framkom att det &r viktigt att standigt forsoka ge sjukskotarna en dkad kunskap
om amnet men &ven ett okat sjalvfortroende. Forskning kring det har &mnet ar begrénsat.
Efter att projektet var avslutat visade det sig att sjukskoterskorna som deltagit hade stor nytta
av utbildningen, fick effektiverad kommunikationsférmaga som var nédvéandig for att de
skulle kunna ta sig an kénsliga diskussioner med barnen och deras familjer. (Libman, R.,
m.fl., 2017)

4. Syfte och fragestallningar

Syftet med den har studien ar att utomstaende skall fa en dkad forstaelse for hur familjens
vardag kan paverkas nar ett barn insjuknar i cancer. Jag vill ta reda pa hur familjelivet I6per

pa vid sidan om behandlingarna och kénslor och tankar under sjukhusvistelserna och hemma.
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Fragestallningar:

1. Vilka &r barnets och féraldrarnas reaktioner vid en diagnos?
2. Hur paverkas hela familjens vardag, bade barnet sjélv, fordldrarna och syskonen av
sjukdomen?

5. Teoretiska utgangspunkter

Katie Eriksson, som sjélv ar sjukskétare, har forskat kring lidande vid Abo Akademi i Vasa.
Eriksson menar att lidandet & nagot om drabbar manniskan men som aven i manga fall
orsakas av manniskan. Ménniskan &r darfor central i hennes teori. Hon menar att lidandet
ar enskilt for varje manniska, varje manniska gar sjalv igenom sitt lidande och har darmed
en egen relation till sitt eget lidande. Eriksson menar att lidandet i sig inte har ndgon mening
och varje ménniska maste dédrfor hitta en mening och orsak med sitt eget lidande”. Lidandet

ar en kamp mellan det onda och det goda”. (Eriksson. 1994.)

Det antas ofta att patienten ar den som lider, eftersom lidandet ofta forknippas med smarta.
Ordet patient” betyder egentligen den lidande. Lidandet kan delas in i fyra delar: Det goda
lidandet, den goda lusten, det onda lidandet, den onda lusten. Lidandet beskrivs som en kamp
mellan det onda och det goda och den som lider maste ga igenom dessa stadier. Sa lange det
finns hopp och sa lange det kanns som om det finns en mening med lidandet brukar den
lidande lattare kunna utharda och forsonas med sitt lidande. Genom att forsoka forsta sitt
eget lidande &r det ofta ocksa lattare att acceptera den och i manga fall lindras lidandet nar
méanniskan ser en mening med lidandet. Alla ménniskor har inte en potentiell fardighet att
kunna lida. Hon tar upp Frankls teori om att lidandet &r en livsviktig del av livet. Lidandet
bor finnas i livet for att visa méanniskan att allt inte & som det ska samt for att ménniskan

aven skall kunna uppskatta motsatsen till lidandet, lusten.

Sjukdomslidande innebér all lidande som uppkommer i samband med insjuknandet och som
pa nagot satt hor samman med sjukdomsbilden. Begreppet “Clinical suffering” innebér det
lidande som drabbar patienten som ett direkt samband med sjukdomen. Sjukdomen orsakar
vanligen att patientens vardag rubbas fran det normala. Patientens kan kanna skuld 6ver att
hen drabbats av en sjukdom. Den drabbade lever vanligen i tron om att det ar hens eget fel

att hen blivit sjuk. Andra kanslor som vanligen uppstar ar skam, patienten kan skammas Gver
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att hen p.g.a sjukdomen skiljer sig fran andra manniskor i sin omgivning. Det &r vanligt att
skam uppstar i sjukhussituationer dar patienten blir tvungen att ta kontakt med vardpersonal
och beratta om sjukdomen samt nar hen blir tvungen att genomga en rad av undersokningar.
Daligt bemotande av vardpersonalen kan bidra till skuldkénslor hos patienten. Patienten kan
fa daligt samvete Over att hen sjélv gjort nagot fel nar vardpersonalen bemaéter denne pa ett

ovalkommet sétt.

Begreppet medlidande innebér att en annan manniska av egen vilja offrar nagot av sig sjalv
for patienten. Manniskan vill forsoka forsta den andres lidande och genom denna forstaelse
hjalpa den andra. Eriksson menar att ett medlidande inte ar konkret forran det har
forverkligats i en handling, innan des &r begreppet i huvudsak endast ett uttryck eller en
tanke. Det latinska ordet sympatheo betyder att lida tillsammans med nagon annan. En
méanniska kan aldrig till grunden varken helt och hallet forsta nagon annans lidande eftersom
varje individs lidande &r unikt. Den som sjéalv ndgon gang har upplevt nagon form av lidande
har dock lattare att forsta den andres lidande. Som vardare &r det valdigt viktigt att forsta vad
medlidande innebér. En vardare som aldrig har behdvt lida, kan heller inte forsta den smarta
patienten genomgdr. ”S& mycket medlidande, s& mycket véard”. (Eriksson., 1994.) De
konkreta handlingarna som vardare, foraldrar och annan i den lidandes nérhet gor ar darfor
till stor del en foljd av medlidandet som dessa kanner for den som lider. Handlingarna som
gors till foljd av medlidandet, gors inte for utdvarens eget bésta, utan endast till den utsattes

forman.

I mitt arbete har jag valt att lagga tyngdpunkten pa savél anhorigas lidande som patientens
eget lidande. | en del fall kan de anhorigas lidande ndstan vara storre an patientens eget
lidande. Orsaken till att jag har valt att lagga tyngdpunkten pa bade foraldrarna s och barnets
lidande, beror pa att foraldern ar den som i forsta hand lider med barnet och ibland till och
med néstan mera dn barnet eftersom barn inte alltid forstar vad det innebér att ha en sjukdom.
Nar ens barn drabbas av cancer eller annan eventuell sjukdom &r det vanligt att foréldrarna
kanner skuld dver att barnet insjuknat eftersom det & dom som har ansvaret éver barnet. De

kan aven uppleva det som jobbigt ifall deras barn tas om hand pa sjukhet.

Sjukdomslidande &r nagot som framst drabbar barnet men aven foraldrarna. Hela familjens

tillvaro rubbas plétsligt nar en familjemedlem insjuknar. Vardagen och rutinerna far en ny
vandning, tyngdpunkten laggs vanligen pa det sjuka barnet. Familjen maste vanligen
omstrukturera sin vardag. Sjukhusbesdken och behandlingarna skall pysslas i hop med
barnets och syskonens skolgang och fritid.
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Eriksson menar att begreppet sjukdomslidande kan delas in i Kroppslig smarta, samt det
Sjalsliga lidande. Kroppslig smérta, innebar den smarta som drabbar patienten till foljd av
sjukdomen och behandlingarna som ges. Illamaende, trétthet och stor infektionskénslighet
ar vanliga foljder av den vard som ges at cancersjuka idag. Det andliga/Sjalsliga lidandet
innebdr lidandet som patienten upplever psykiskt. Kanslor av att ha blivit krankt av t.ex
vardpersonalen eller ndgon annan i samband med sjukdomen eller behandlingen, skuld och
skam hor till det andliga lidandet. Begreppet vardlidande innebar det lidande som patient
genomgar till foljd av den vard hen far for sin sjukdom. Begreppet vardlidande hor saledes

starkt ihop med begreppet sjukdomslidande

Karin Dahlberg har i sin studie ”Vérdlidande -det onddiga lidandet”, forskat i hur patienter
upplevt lidande som f6ljd av den vard de fatt. Hon har anvént sig av intervjuer som andra
forskare har gjort kring &mnet. Tre stycken forskare: Falk. A—C, Malm. M, Wigerblad. A,
hade i tidigare forskningar forskat kring amnet. Malm hade gjort intervjuer med personer
som hade somatiska och psykiska problem for att ta reda pa hurudan livsduglighet varden
hade. Wigerblad studerade hur tvang paverkade patienter inom bade den psykiatriska och
somatiska varden. Falk forskade i depression for att ta reda a vad som ar meningsfullt med
tillstandet. Alla tre forskarna hade sammanlagt intervjuat 17 personer. Dessa intervjuer
anvéande Dahlberg sig av i sin analys. | analysen framkom att patienterna upplevde sig bli
grovt krankta vid situationer dar de blev tvingade till nagot. En del vardare gjorde bara saker
som pa rutin och forklarade inte alls varfor patienten skulle genomga de undersékningar som
hen skulle genomga. Patienten kande saledes att de tappade sitt manniskovérde, att de bara
var patienter bland manga andra och att vardarna inte sag dem som egna individer. En del
patienter funderar starkt éver hur det kan ha blivit sa har. Vardarna verkade i visa fall helt
vara upptagna av sig sjalva, de hade ingen tid att lyssna a patientens behov eller problem och
borjade i den del fall t.o.m berdtta om sina egna bekymmer. Att inte bli tagen pa allvar
skapade frustration och forédmjukelse hos en patient. Eftersom att patienten redan k&nde att
de var i en sorts underlage, gjorde personalens beteende i fall som dessa, att patienterna
kande sig annu mer krankta och maktlosa. Det har ledde till att den vard som egentligen
skulle ha minskat i deras lidande, i stéllet gjorde att e led dnnu mera, s.k. ”Vardlidande”.
(Eriksson, 1994.)
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6. Undersokningens genomfdérande

| detta kapitel beréttar jag utforligare om vilken typ av datainsamlingsmetod jag har anvént
mig av, vilken typ av data jag har samlat in samt hur jag har valt ut mina deltagare. Jag
kommer &ven att ga narmare in pa hur jag analyserat mitt material samt vilka etiska

Overvaganden jag gjort.

6.1 Datainsamlingsmetod

Jag har valt att anvanda mig av kvalitativ metod nér jag analyserar bloggarna, vilket innebéar
att jag sokt efter erfarenheter hos dom som har skrivit bloggarna. | arbetet har jag analyserat
texter fran dokument (i detta fall bloggar). Den kvalitativa metoden gar ut pa att forskaren
vill ta reda forskningsdeltagarnas erfarenheter (Henricson., 2012.) Redan nagra fa deltagare
kan ge en stor mangd information at forskaren. Jag har anvant mig av bloggar skrivna av
foraldrar till cancersjuka barn, studien ha saledes gatt ut pa att analysera barnens vardag sedd

framst ur foraldrarnas dgon, eftersom det varit svart att fa information av barnen sjélva.

| analysdelen har jag analyserat hur barnet upplevt tiden pa sjukhuset, tankar och kanslor,
jag har d@ven analyserat hur det var att som foréalder vara med nar barnet vardades pa sjukhus

samt deras tankar och kanslor.

For att hitta bloggar skrivna av fordldrar till cancersjuka barn anvénde jag sokmotorn
Google. Jag 6gnade igenom flera bloggar innan jag slutligen valde fyra stycken. Bloggarna
doptes till ”Blogg 17, "Blogg 2”, "Blogg 3” och “blogg 4” for att halla reda pa vilken som
var vilken. Jag dndrade barnens namn sa att barnet i blogg 1 blev ”A”, barnet i blogg 2 blev
”B”, barnet i blogg 3 blev ”C” och barnet i blogg 4 blev ”D”.

6.1.2 Vad &r bloggar?

Bloggar &r en elektronisk dagbok. Skribenten kan skriva inldgg om sedan publiceras i
kronologisk ordning. Skribenten kan valja om han/hon vill ha en sluten blogg dar bara de
personer som han/hon bjudit in, kommer at att lasa bloggen. Jag har valt att anvanda mig av
bloggar som ar 6ppna for offentligenheten, d.v.s vem som helst kommer at att lasa den héar

typen av bloggar.
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6.1.3 Urval av deltagare

Jag har valt att anvanda mig av bloggar. De som skrivit bloggarna ar féréaldrar till cancersjuka
barn. Jag har analyserat fyra bloggar. Alla de fyra familjerna som bloggarna handlar om &r
rikssvenska eftersom fa finlandssvenska bloggar hittades. Tre av bloggarna ar skrivna av
mammor medan en &r skriven av en pappa. Barnen &r i dldrarna 2-10 ar. Alla barn som varit
med i studien har dverlevt cancern. Jag har valt ut deltagarna genom att férsoka hitta barn
som haft olika typer av cancersjukdomar, de flesta av bloggarna jag gick igenom handlade
trots allt om barn som haft ALL. Jag 6vervagde att ha med nagra ungdomar som haft cancer
i studien men valde sist och slutligen att endast ha med barn eftersom jag valde att ha med
sa fa antal deltagare. Darfor blev det enklare att analysera materialet nar dom flesta var i
samma alder. Jag valde att endast ha med barn som 6verlevt sjukdomen eftersom att det for
mig som utfort studien skulle ha kénts omoraliskt mot familjerna att anvanda material dar

det framkommit att deras barn inte 6verlevt sjukdomen.
Kort beskrivning av de bloggar jag valt att anvant mig av:
Blogg nummer 1

Handlar om en pojke som drabbas av hodgkins lymfom. Bloggen &r skriven av sonens

mamma.

I blogg nummer 2

Denna blogg &r skriven av mamman till ett tvillingpar, dér ena tvillingen ”B” insjuknar i

leukemi.

Blogg nummer 3

En pappa skriver om hur det &r att leva med en dotter i 2-ars adern som har leukemi, ALL.

Blogg nummer 4

Ar skriven av en mamma till en son med en tumorsjukdom.
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6.2 Innehallsanalys

Jag borjade med att l&sa igenom en blogg i taget. Jag laste till storsta delen endast rubrikerna,
som var skrivna dag for dag, och kopierade ut de stycken som hade med sjukdomen att gora
till min egen dator dér jag sparade texterna. Vissa bloggar handlade néstan enbart om
sjukdomen medan sjukdomen i en del andra bloggar inte tillbringades mer uppméarksamhet
an allt det andra som hande i familjens vardag. Texter fran varje enskild blogg sparades
sedan i enskilda dokument. Né&r jag sparat alla texter i fyra olika dokument hade jag
sammanlagt 199 sidor material sparat. Jag printade sedan ut texterna och borjade analysera
en blogg i taget. Jag har anvant mig av fargkoder (Henricson., 2012.) Det hér innebdr att jag
har streckat dver stycken och meningar som jag anser att hor till samma kategori med samma
farg i alla bloggarna. Jag har bildat kategorierna: ”beskedet som forédndrade livet”, langtan
efter en vardag utan isolering”, “att lara sig att leva med sjukdomen, ur barnets synvinkel”,
”foréldrarnas synvinkel, att leva vid sidan om sjukdomen”, ”’syskonen, om att vara mitt bland
sjukdomen”, vanmakt, fortvivlan och sorg”, ’franvaro fran skola, dagis och kamraterna”,

“mottagandet av vardpersonalen”, ”det finns hopp”, ”Livet utanfor sjukhusets viggar”, Jag

har anvant mig av citat som speglar det jag sammanfattat i varje enskild kategori.

6.3 Etiska 6vervéganden:

"Eftersom jag kommer att anvinda mig av bloggar som redan ar publicerade offentligt pa
internet av foraldrar till cancersjuka barn, behdver jag inte ansoka om tillstdnd, som jag
skulle ha gjort ifall jag hade anvént mig av t.ex intervjuer eller enkater. Aven om jag enligt
lagen inte behover fraga ar det anda en sjalvklarhet for mig som skribent att se till att ingen
av de personerna jag valt att ha med i mitt arbete, saras eller utnyttjas.

Finlands forskningsetiska delegation har 2012 publicerat en broschyr med regler och
riktlinjer for god vetenskaplig praxis. Jag har i enlighet med delegationens regler, lagrat mitt
insamlade data pa ett korrekt satt. Nar jag lagrat analysmaterialet pa datorn har jag efter att
jag printat ut materialet, raderat det fran datorns harddisk och papperskorg. Jag har dven varit
noggrann med att publicera forskarnas namn nér jag refererarat till eller sammanfattat

vetenskapliga texter.
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Aven om inldggen i bloggarna redan &r publicerade offentligt pa internet kommer bloggarna
att forbli anonyma i mitt arbete och inga namn kommer séledes att skrivas ner. Skribenterna
till bloggarna som jag har analyserat har sjilva valt att offentligt publicera inlagg dar de
berattar om hur deras vardag ser ut. Vem som helst kan komma at att lasa bloggarna. En del
av skribenterna till bloggarna har skrivit att de valt att starta en blogg eftersom att de vill
skriva om deras kanslor och upplevelser samt na ut till andra som ar i samma situation. Jag
kommer att namnge bloggarna i siffror sa att lasaren kan forsta vilken blogg det ar fragan
om och fa en rod trad nar denne laser arbetet. Barnets namn i bloggarna har jag ersatt med
bokstdver. Henricsson hédnvisar i sin bok “vetenskaplig teori och metod” till
Nurnbergkodexen som skrevs efter andra varldskrigets slut och betonade vikten av att
forskare inte far orsaka skada for de deltagare som deltar i ett forskningsprojekt.

Ur ett etiskt perspektiv bor férdelarna med forskningsprojekt védga tyngre é@n nackdelarna.
Jag vill att den som laser mitt arbete skall fa ett bredare perspektiv pa hur en familjs vardag
ser ut ndr en familjemedlem insjuknat i cancer. Jag hoppas dven att de som jobbar inom
varden och laser mitt arbete far en béattre inblick i hur patienten upplever varden, genom att
ldsa sammanfattningen jag gjort av bloggarna jag last och sedan dra nytta av det har néar de

vardar just cancersjuka barn och beméter foraldrarna. (Henricsson.,2017)

7. Resultat

Nedan har jag delat in familjens upplevelser samt barnens upplevelser i olika kategorier.
Kategorierna ar baserade pad familjernas upplevelser av olika saker som sjukdomen
inverkade pa i deras vardag. Jag har hittat flera likheter i bloggarna men &aven skillnader.
Alla deltagare ar barn. Tre av barnen &r under 6 ar medan ett av barnen é&r lite dldre. Alla

deltagare 6verlevde cancern.

7.1 Beskedet som forandrade livet

De flesta av foraldrarna i studien har pa nagot satt, innan cancern pa barnen upptécktes,
markt att deras barn inte ar som vanligt, nagot har varit annorlunda. Pa en del av barnen hade
detta markts av i form av sjukdomssymptom medan det hos andra barn har markts av pa

barnets beteende.
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Foraldrarna jamfor i manga fall tiden innan beskedet, hur det var da. De tanker mest pa
saker som var battre da. Ett par foraldrar markte att nagot var fel nar deras dotter inte langre
larde sig nya saker sa som hon tidigare brukat géra. De méarkte ocksa pa hennes humor att
allt inte var som det skulle. Foréldrarna beskriver det som att livet strax efter beskedet var
valdigt intensivt. Samtidigt som de fatt reda pa sjukdomsbeskedet kom en svar kéansloprocess
som de blev tvungna att genomga. Vid sidan om denna process skulle dven nagon form av
behandlingsprogram pabérjas sa snart som mojligt. En faktor som ytterligare bidrog till en

kansla av stress hos foraldrarna var den stora ovissheten kring allt vad géllde sjukdomen.
?Efter ca I timmes somn vaknar D svettig och med andnéd.” (Blogg 4)

" Sista tva veckorna innan hon fick diagnosen barnleukemi kunde hon tidvis verka nedstamd,
nagot vi inte alls upplever nu under behandlingstiden sa lange hon klarar sig undan

infektioner eller starka biverkningar” (blogg 3)

“Eller annorlunda uttryckt, ndr vi sag C's nedstdmdhet och fortvivlan nar hennes kropp
fungerade allt samre dagarna innan hon fick sin diagnos, da var det som att vi borjade

forbereda oss att ndgot kunde vara riktigt illa.” (Blogg 3)

”Numera har vi ju funnit en slags vardag kring C’s sjukdom, i stallet for den gangen i april

da vi bara akte runt mellan olika sjukhusavdelningar pd tva sjukhus.” (Blogg 3)

” Tkviill bestimde vi att ¢ -ordet ar forbjudet, tills vi kommer pa nagot béattre heter det bara
sjukdomen.” (Blogg 1)

“Frdgorna var mdanga och svaren fa”. (Blogg 4)

7.2 Langtan efter en vardag utan isolering

| samband med sjukdomsbeskedet andrades flera saker i familjernas rutiner. Den storsta
fordndringen i vardagen anses vara isoleringen. Flera av familjerna blev tvungna att
tillbringa allt fran flera veckor till manader pa sjukhuset. Vardagen begransades &dven
hemma. Foréaldrarna skriver att de ként sig en aning isolerade fast de varit hemma eftersom
de blivit tvungna att anpassa alla besok fran slaktingar och vanner enligt barnets
infektionskanslighet och maende. Familjerna skriver att de inte heller kunde ta med det sjuka
barnet till folktata platser. Det sjuka barnet kunde inte folja med in i butiker, marknader,

nojesfalt, restauranger osv. Oftast har foraldrarna gjort sa att de delat pa sig om de haft flera
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barn sa att syskon kunnat ta del av storre evenemang medan den andra foraldern har stannat
hemma med det sjuka barnet. En foralder berattar hur de gjorde nar de en gang ville ata pa

restaurang:

“Den gangen hérde vi oss bara for om madjligheterna att sitta lite avskilt med anledning av

lillasysters infektionskanslighet och nu var det alltsa dags att ta del av lickerheterna.”
(Blogg 3)

“"Mamma far jag pussa hunden eller tror du han dr forkyld.” (Blogg 2)

“"Men dd dr ldngtan betydligt starkare efter att hela familjen ska kunna rora sig fritt igen,

utan att vi hela tiden ska behdva téanka pa C’s infektionskanslighet. (Blogg 3)

Fastan det inte gatt att vistas pa folktata platser har alla familjer &nda inte behovt isolera sig
helt och hallet. En pappa berattar om att det gick att vara pa platser som var nagorlunda
folktata sa langde de vistades utomhus, eftersom risken att spridas av en infektion ar mycket

mindre utomhus an inomhus

”C kan ju oftast inte gd i affdrer, sa marknaden fdr till en del ersdtta det for henne.”

(Blogg 3)

”Jo, barnens BVC (barnvardcentral) -skéterska kom med forslaget att vi skulle fa komma

forst pd morgonen, innan andra fordldrar och barn hade hunnit vara i lokalerna.” (Blogg

3)

Flera av foraldrarna har namnt att anhoriga har varit ett stort stod i den annars sa tunga
vardagen. Far-och morforéldrar har stillt upp som barnvakter till syskon vid tillféllen nér
bada fordldrarna &kt i vdg med det sjuka barnet till sjukhuset. Far-och morforéldrar har dven

varit ett stort stod psykiskt for foraldrarna.
“Jag dr sd tacksam for att dom trots det orkat vara ndra.” (Blogg 2)
"Att hela familjen i det avseendet dr i symbios med C, 2% dr, och lever i nuet.” (Blogg 3)

”En mamma och pappa, ett sjukt barn, en syster och en bebis klarar mer dn vad man kan

tro. Men inte utan méanniskorna omkring.” (Blogg 2)

Alla familjer skriver att de velat tillbringa sd mycket tid som mojligt hemma sa att hela
familjen kan vara tillsammans. Men vardagen har blivit begransad dven om de varit hemma.

Familjerna har blivit tvungna att anpassa tider och vara hemma nar hemsjukvardarna kommit
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for att ta prover eller ge nagon form av starkare mediciner. Foraldrarna har ocksa blivit

tvungna att vacka barnet i fall det sovit nar hemsjukvardarna har kommit.

[ morgon dir sista dagen med intravendsantibiotika for den har gangen. Det ska bli riktigt
skont, for det laser oss valdigt mycket att behdv vara pa plats i hemmet (eller sjukhuset) var

attonde timme. (Blogg 3)
“Det kéinns bdttre att fi vara néira C och ta emot besék.” (Blogg 1)

”Om behandlingen av cancer dven for aldre barn och unga vuxna paminner om C’s
behandlingsmonster, sa tillbringar man numera mest tid utanfor sjukhuset, till skillnad fran

hur det var sd sent som for ndagon generation sedan.” (Blogg 3)

Familjerna har njutit av tillvaron fér stunden. Att inte kunna planera nagonting exakt till
punkt och pricka dr nagot som alla familjer fatt véanja sig med. Familjerna har gjort sma
vardagliga aktiviteter som hela familjen kunnat delta i. De har dven deltagit i olika

evenemang som ordnats av lokala cancerféreningar.

"Vi hade planerat in tvd aktiviteter idag, en kort cykelutflykt med picknic och ett biobesék
for storebror. Ingetdera blev av.” (Blogg 3)

“Tdnk bara att kunna planera. Ténk att vdaga planera.” (Blogg 2)
“Planering och barnleukemi dr tva saker som inte passar sa bra ihop.” (Blogg 3)

“Bdde igdr och idag kindes det lite som vardag igen, sambon pd jobbet, jag har &tit
langfrukost med alla mina pojkar. ” (Blogg 4)

7.3 Att lara sig att leva med sjukdomen, ur barnets synvinkel

Barnen visade sig ha varierande svarigheter att forsta sjukdomen. De yngre barnen (2-5 ar)
hade med svarast att forsta att de var sjuka. De yngsta barnen som endast var 2-3 ar gamla
vid insjuknandet hade inga minnen fran tiden innan. En flicka som hade en sond (En slang
som gar via nasan till magsacken, genom den kan bade mediciner och mat ges) var sa van
vid den att hon tyckte det var konstigt nar ett annat barn i lekparken engang pekade pa henne
och fragade sin mamma varfér hon har sond. Barnen var sa vana vid att vistas inom

sjukhusets vaggar att de inte alls tyckte det var konstigt med barn som hade har pa huvudet
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eller saknade kanyler pa handerna. De barn som var lite yngre, i 4ldern 2-4 r som varit sjuka
en langre tid (Over ett ar) reflekterade inte dver att de konstant var sjuka. De ansdg sig
vanligen som sjuka endast da de hade en forkylning eller feber. Ett av barnen som var lite

aldre, var mera inforstadd i sin sjukdom.

” Det dr svart att veta i vilken man hon uppfattar sig sjilv som sjuk, men hittills har vi nog
bara anvant ordet sjuk om den férsta manaden da hon hade infektioner och var riktigt svart
sjuk.” (pappa till ett av barnen, blogg 3)

”B har aldrig kunnat kdnna och uttrycka vad som hénder om syrgasen tar slut.” (Blogg 2)

"Vi fordldrar lever i skuggan av minnena frdan den virsta tiden. I viss mdan gor ocksd

storebror det, men faktiskt vet vi inte vad C” minns av den tiden.” (Blogg 3)

Att inte kunna rora sig normalt har varit frustrerande for tva av barnen. Barnen, som tidigare
hade lart sig ga, har blivit tvungna att anvanda rullstol och sedan s& smaningom lart sig att
ga pa nytt och ta sig fram pa egen hand sjalv. Samtidigt som detta har de ocksa blivit tvungna

att vanja sig vid droppstallningen som varit med majoriteten av tiden.

”C har lart sig att den verkligen alltid maste med om hon ska i vag nagonstans och hon far

ndring fran droppstdllningen genom sonden.” (Blogg 3)

”Sa pdbdrjades vart nya liv med en ny foljeslagare som séllskap, droppstdllningen.”
(Blogg 2)

“Igar sldppte B hinderna frdn bordskanten och for forsta gangen pd tva ar sd bar hennes

ben hela hennes kropp utan hjdlp av skenor eller stottning.” (Blogg2)

"Ddiri ligger en stor frihet, att kunna ta sig dit man vill helt sjdlv... Men frihet dr ocksa att

se maojligheterna och inte begrdinsningarna.” (Blogg 2)

Biverkningar till f6ljd av mediciner har gjort att barnen fatt problem med en del av de vitala
funktionerna samt humaorsvangningar och haravfall. En mamma beréttar om hur hennes son

visade bade forvaning och besvikelse nar han mérkte att haret borjade falla av.

“"Hdromdagen upptdckte A att nagra hdr fran ogonbrynen lossnade lditt och blev lite

bekymrad.” (Blogg 1)

Att ata kunde stalla till problem for barnet eftersom vissa mediciner tog bort matlusten. Nar
ett barn fick kortison vid en behandling bidrog detta till att barnet nastan konstant var
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hungrigt. Ett av barnen som hade sond, bérjade efter en tid inse vilka fordelar det kunde fora

med sig att ha en sond.

“Det verkar som on hon tycker att den dr ganska praktisk, for hon kan sjdlv vilja om hon

vill ha viss mat genom munnen eller genom sonden.” (Blogg 3)

Barnens tankar kring olika atgarder kunde vara lustiga. Alla barn i studien har med tiden
blivit vana med de olika atgarderna, men i borjan av sjukdomstiden nar allting var nytt fanns
en rédsla hos dem innan ett ingrepp skulle ske. En pappa berattar att deras dotter visste att
hon skulle bli nersovd nar de sade att hon skulle fa dka sang. For hon hade sett pa tv nar
patienter akte sang for att bli nersévda infor nagot ingrepp eller en operation. Nar en mamma,
till ett annat barn, berattade for sin dotter att hon skulle fa ga pa rontgen imorgon, utbrast
dottern (som i det har fallet var van vid rontgenundersokningar): “Thihi, da behover vi

iallafall inte tinka sa mycket pa kldderna, dom dir forklidena ticker det mesta.” (Blogg 2)

Allt finns ju pa en gang, C’s goda humor och livsgladje, samtidigt som hon far starka

cellgifter, ar infektionskanslig och har diverse biverkningar.” (Blogg 3)
Nagra av barnens egna tankar:

“Jag har blivit strdalad i tva dagar nu. Forsta dagen var det lite obehagligt for jag visste inte
vad som skulle hinda.” (Blogg 2)

“Finns det barn som mdste fira jul pa sjukhuset, vi slipper vél det? ” (Blogg 1)

Barnen har haft det utmanande med att bli vana med vardagen &ven ndr de varit hemma. For
fastan de varit hemma har de ju anda inte varit friska och olika saker har hela tiden behdvt
kontrolleras. Ett barn hade syrgas med sig stérsta delen av tiden medan att annat barn hade
sond. De av barnen som varit under behandling i mer an ett ars tid har efter en tid lart sig att
kénna igen symptomen nar nagot i deras kropp &r fel. Det har har dven underlattat for
foraldrarna, eftersom de, trots att de lart kanna igenom vissa specifika symptom, anda inte

alltid upptackt om nagot varit avvikande hos barnet.
” Jag tror slangen har hoppat ur for jag mdste andas jdrnet” (Blogg 2)

"Vi maste dka till sjukhuset. Jag behover trombocyter” (Blogg 3)
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7.4 Foraldrarnas synvinkel, att leva vid sidan om sjukdomen.

De flesta av foraldrar klagade pa somnbristen. Alla foraldrar i undersdkningen hade flera
barn. Ofta vaknade nagon av barnets syskon och vaknade inte de sa vaknade det sjuka barnet
p.g.a symptom som hade ett samband med sjukdomen. En annan bidragande faktor till att
foraldern/foraldrarna inte fatt somn beror pa att de ligger och bekymrar sig mycket kring
sjukdomen. Smartlindring var ocksa viktigt for att barnet skulle kunna sova. Kunde inte
barnet sova sa kunde inte heller foraldrarna sova. En del av barnen hade syrgasmaskiner som
de anvande om natterna och utan den kunde de inte sova. En del av barnen hade svar vark
som ocksa orsakade sémnproblem. Foraldrarna uttryckte en oro éver att vardpersonalen inte

alltid kande barnet lika bra som de sjalva gjorde
"Stressen ndr somnen borjar rdknas i minuter.” (Blogg 2)

“Tillbaka till sangen. Sa véldigt forcerad andning. For hundrade gangen ber B om luft,

mamma ge mig luft”. (Blogg 2)

"Att tolka signaler néir det &r dags att satta in smartlindring ar vi véaldigt mycket battre pa

dn vardpersonalen” (blogg 3)
“Utan maskinen pd natten kan hon inte sova, ber om luft och medicin.” (Blogg2)

Ett annat problem som gnager i bakhuvudet pa foraldrarna &r att de kanner att de inte alltid
racker till. Ibland har de blivit tvungna att ta till atgarder som de inte egentligen skulle ha

velat gora, bara for att halla barnet lugnt.

"Att lura det lilla barnet med att sdiga: Du kommer att vara hos mamma hela tiden, ja jag
hoppas att han har 6verseende den dagen han inser att jag inte var ddr hela tiden.” (Blogg
4)

"Vi vuxna dr nog vdrldsmdstare pd att spela ett spel for vara barn, att allt bara ar som

vanligt.” (Blogg 4)

"Vi upplever ett glapp i systemet ddr kommunen ldmnar ansvaret till sjukhuset och sjukhuset

ldmnar ansvaret pd fordldrarna”. (Blogg 2)
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7.5 Syskonen, om att vara mitt bland sjukdomen

Nar ett barn insjuknar satts all fokus automatiskt pa det sjuka barnet. Foraldrarna beréattar
om hur daligt samvete de far eftersom syskonen omedvetet blir en aning bortglomda. Det
har &r framst i borjan av sjukdomstiden nar allt & som mest intensivt och foraldrarna inte

riktigt kommer sig for att reflektera kring hur syskonen mar.

Den ena foraldern har i samband med sjukdomsbeskedet blivit tvungen att bli kvar pa
sjukhuset med det sjuka barnet medan den andra foraldern blivit tvungen att vara ensam
hemma med syskonet/syskonen. Det har har bidragit till en ny vardag for bade foraldrar och
syskon. En viss frustration hos syskonen har visat sig i de fall d&r behandlingen for det sjuka
barnet har pagatt lange. Frustrationen hos syskonen baserar sig pa att de trottnat pa att allt
mast anpassas efter det sjuka barnets behov, sd som sjukhusbesok och att hela familjen inte

kan besoka platser med mycket folk pa p.g.a infektionsrisken for det sjuka barnet.

"Det dir inte alls bra att familjen dir delad pd det héir viset. Aven om det dir roligt for storebror
att vara med farbror ar det nog inte sa roligt att ha mamma, pappa och C pa annat hall s&

mycket. ” (blogg 3)

“Det ror sig manga tankar och kdnslor fram och tillbaka nédr man har svdrt sjuka barn och

[friska barm som man vill vara lika mycket mamma till hela tiden.” (Blogg 4)
"A’s lillasyster blir stressad av att han inte mar bra.” (Blogg 1)

" En frustrerad bror borjade stélla en massa fragor om varfér C inte kunde bli frisk nagon

gang.” (blogg 3)

En langtan efter varandra har funnits mellan friska och sjuka syskon. Under intensiva
sjukhusperioder har det friska syskonet fragat efter det sjuka syskonet. Nar det har funnits
mojlighet har det friska syskonet fatt folja med nar provtagningar gjorts pa det sjuka
syskonet. Det har mérkts av hur olika visioner ett friskt syskon kan ha jamfort med ett sjukt
syskon. Nar en mamma fragar sina barn vad de énskar sig i julklapp svarar den ena hastar

och en docka medan den andra svarar en lyftkran och en ultraljusapparat.
"Det visade sig mycket svdrt att isolera syskon.” (Blogg 2)

”Hon fragar alltid efter honom bland det absolut forsta hon gor nar hon vaknar. Bada trivs

vdldigt bra pa sjukhuset, faktiskt sa bra att de inte brukar vilja aka hem ndr det dr dags.”
(Blogg 3)
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Foraldrarna berattar om hur syskonen ofta bidragit till att fa hela familjen pa battre humor.
Samtidigt som foraldrarna stdndigt oroat sig for det sjuka barnet har syskonet/syskonen gett
dem gladje.

”Ahvad jag dr lycklig éver att jag kunde, trots D”s sjukdom, f& vara med och fira min dotters

student.” (Blogg 4)
"A’s lillasyster gor allt for att fa A att skratta.” (Blogg 1)

"B liingtade sd efter sin syster sist hon var inlagd pa sjukhus sa hon ritade en teckning till

henne som forestdllde henne med ett stort kirlekshjdrta i mitten.” (Blogg 2)

“"Hade ndstan glomt bort att A’s lillasyster kunde bli sjuk, hon har inte varit sjuk pa hur
linge som helst.” (blogg 1)

7.6 Vanmakt, fortvivlan och sorg

Det framkommer att fordldrarna jamfor familjens situation med andra familjer’. De jamfor
sig bade med de familjer de mott pa sjukhuset, som har barn som tillfrisknat tidigare an deras
eget barn, men ocksd med friska slaktingar som halsar pa. De vet att de finns de familjer som
har det varre men ocksa de som har det battre. Vardagen pa sjukhuset kanns fangslande néar
de vet att de slaktingar och bekanta som kommer for att halsa pa har en helt annan vardag
utanfor sjukhusets véggar. De flesta foréldrar har bekymrat sig mera for sjukdomen &n vad

barnet sjalv har gjort.
“Men ndr de gick var vi kvar. Nér de kom tillbaka var vi kvar.” (Blogg2)

”Hur underligt dr inte virlden beskaffad! I en familj med tva friska vuxna, ett friskt barn
och ett valdigt sjukt barn, vem &ar da nastan alltid piggast och gladast? Jo det véldigt sjuka

barnet.” (Blogg 3)

”Niir C gick igenom sina svara perioder med intensivvard kande vi vanmakt, fortvivlan och

sorg” (Blogg 3)

“Den stora lyckan med ett nyfott barn och den svaraste oro med ett sd vdildigt sjukt barn.”

(Blogg 2)
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Vardagen med ett cancersjukt barn innebér inte bara avdelningsvard, varden skall aven
fortsatta hemma, dar det ar foraldrarna som har det storsta ansvaret dven om hemsjukvarden
hjalpt till med mediciner i form av dropp och provtagningar. Flera foréldrar berattar att de
fatt positivt stod fran sjukhuspersonalen och att mojligheter att fa professionell hjalp med att
tala ut och reflektera dver kanslor, fragar och tankar har givits. Andra familjer som de
kommit i kontakt med pa sjukhuset eller genom olika féreningar har ocksa varit ett stort stod

eftersom foraldrarna da fatt kanna att de inte &r ensamma i sin situation.

"Ska hemmamiljon fungera mdste ju fordldrarna fungera. Det finns resurser pa

barnsjukhusen med barnpsykologer tillgdingliga.” (Blogg 3)

"Vi vuxna far prata av 0ss med andra foraldrar som har samma eller liknande bakgrund

och som hela tiden kénner med en och vet varfor tararna helt plotsligt kommer.” (Blogg 4)

Trots att oron standigt finns hos foraldrarna har de dnda hittat saker de ar tacksamma for.
Det ar framst i borjan av sjukdomsperioden som kénslorna har varit som svarast att hantera

men allt eftersom tiden gatt har de lart sig att hantera olika saker i olika situationer.

"Niir vi fick besked om att C har barnleukemi, akut lymfatisk leukemi (ALL), s& var det nagot
av en lattnad, eftersom det finns ett fardigt behandlingsprotokoll och ar en hyggligt god

prognos, men kistan kan vi inte gora oss av med.” (Blogg3)

“Det ligger en styrka i att veta vad du vill och tror pd.” (Blogg 2)

1

“Jag tdnker inte pd allt elinde som har varit utan pa allt det underbara som skall komma.’

(blogg 1)

“Jag vdgar inte slappna av och tro pad att bara for det ser bra ut just nu nar det ar lugnt.”
(Blogg 1)

“"Men dd trodde jag ocksa att det fanns en grdns. For vad vi skulle orka. Idag vet jag att den

gransen ar lang mycket téjbarare dn vad jag ndgonsin kunnat forestilla mig.” (Blogg 2)

En mamma beréttar om hur olika hon och hennes man &r nér det kommit till att tackla alla
kanslor. Hon har behovt ha vanner och anhdriga runt omkring sig for att fa slappna av och
tanka pa annat medan han mest har behovt ha tid for sig sjalv for att tanka.

”Jag och min man har vildigt olika scitt att mota det som varit svdrt. Jag vill ha manga runt

omkring, han vill vara ensam.” (Blogg 2)
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”Den som inte lever livet nu, lever aldrig” (Blogg 1)

En annan mamma som var skild beratta om hur hon valde att koppla av genom att, nar tillfalle
gavs, spendera en kvall med hennes ndrmsta vanner. Hon beréttar att &ven om det inte hande

sa ofta sa gav det henne ork for en lang tid framover.

I borjan av sjukdomsperioden och vid tiden nar barnet precis borjat fa cellgifter och andra
mediciner mot sjukdomen har manga tankar och fragor véckts hos foraldrarna. Trots att de
fick alla anvisningar och information om hur medicinerna verkade samt hur atgarderna
skulle ga till, valde flera av foraldrarna att lasa pa internet om andra familjer som haft ett
cancersjukt barn och deras upplevelser kring sjukdomstiden. Nar sjukhusvistelserna hade
blivit vardag for familjen, hade den storsta stressen vanligen sléppt for foréldrarna och de
valde att fokusera pa det som var positivt i deras vardag i stéllet for det som var negativt.

“Jag rekommenderar inte att ldsa om dom. Biverkningarna” (Blogg 2)
" Ar det inte egendomligt att vi forildrar ger vért barn gift varje dag?” (blogg 3)

”Och ndr han sdger att det kommer att rora sej om flera manader pa sjukhus var det som

att han stingde in mej i en platburk.” (Blogg2)

”Minnena finns ju ocksd kvar av den tuffa tiden hon var pa intensivvard och hennes
smartande slemhinnor var i uselt skick och hennes hud var rent skor sa man knappt visste
hur man skulle vaga halla henne. Kénslan sa hér i efterhand &r att jag kanske verkade lite
val positiv, men anda, vi har ju inte ett daligt liv. Vi reder oss ekonomiskt. Vi trivs ihop i
familjen.” (Blogg 3)

’

“Pratade med B's lungdoktor och han vet inte om B’s syrgasbehov gdr éver. Ndgonsin.’
(Blogg 2)

"Vad kédnde da C?” Férutom att hon k&nde smarta vet vi inte riktigt. Hon tycker inte alltid
om foraldrar som grater. Det gér henne oftast orolig och verkar skrdmma henne.” (Blogg

3)

"Ndr jag inte kan stilla hennes onda.” (Blogg 2)
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7.7 Franvaro fran skola, dagis och kamraterna

Ett av barnen gar i skolan medan de andra barnen gar i dagis. Det har kravt mera planering
att vara borta fran skola (eftersom laroplanen anda maste foljas) an det har gjort att vara
borta fran dagis. For ett barn som gar i skola har det har betytt att denne varit tvungen att
vara borta fran klasskompisar som denne &r van vid att traffa dagligen. Darfor har ett av
barnet som deltagit i studien valt att beratta ppet om sjukdomen for klasskompisarna och
lararna sa att de battre skall forsta vad det innebér att ha cancer, samt informerat dem om sin
infektionskanslighet eftersom det blev extra viktigt for klasskompisarna att vidta atgarder
och vara hemma genast nar det kande sig sjuka sa att han inte skulle drabbas av nagon

infektion.

”A bestimde ocksa att vi skulle berdtta for klasskompisarna idag och med lararnas och

kuratorns stod forklarade vi for klassen om A’s sjukdom.” (Blogg 1)

Né&r foraldrarna blivit kallade till féraldramoten eller utvecklingssamtal har det varit lite
problematiskt med tanke pa att just infektionskansligheten, darfor har man fatt hitta andra
l6sningar. En foralder berattade tacksamt om hur pahittig pedagogen varit nar det kommit
pa tal: “Storebrors ansvarspedagog kom med forslaget att hon skulle koma hem till oss,

innan vi ens hade hunnit reflektera 6ver det problemet.” (Blogg 3)

”I gdr var han i skolan, det var sa roligt tyckte han och flera kompisar holl sig tdtt intill

honom hela dagen.” (Blogg 1)

A har fatt besok av sin klassforestdindare som hade med sig en lada med brev fran klassen

som skriver sa drligt och fint.” (Blogg 1)

7.8 Mottagandet av vardpersonalen

Foraldrarna beskriver bemotandet av vardpersonalen som gott. Ibland har samarbetet mellan
olika sjukhus inte riktigt fungerat, vilket drabbat familjen negativt da de fatt ett besked vid
ett sjukhus medan de fatt ett annat besked vid ett annat sjukhus. Vid ett tillfalle gjorde en
familj en onddig resa till ett annat sjukhus dar det var tankt att barnet skulle fa sin behandling.
Nar de sedan kom fram konstaterade lakarna déar att barnet hade for laga varden for att denne
skulle kunna fa sin behandling. Vardpersonalen pa sjukhuset dar familjen tidigare vistats

hade inte har noterat att nagra av barnets varden skulle ha varit for laga for en behandling.
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En familj skriver om att de upplevt flera olika missdden som kunde ha forhindrats om
vardpersonalen varit mera observant pa barnets allmantillstand. Foréaldrarna hade sjalva
upptackt avvikelser hos barnet som de berattat for vardpersonalen om innan
ingrepp/behandling/ paborjats, dndd hade missoden skett, som kanske hade kunnat
forhindras om personalen tagit mera i beaktande saker som gallt barnets allméantillstand.
Eftersom de fatt vard fran tva olika sjukhus har de jamfort hur olika vardpersonalen agerat i
barnets fall.

“Men trots god tillganglighet sa ser vi systembrister, d.v.s att C i tre situationer inte fatt
adekvat vard. Detta trots att vi foraldrar i alla tre fallen rakat vara ganska precisa med att
i ratt tid formedla relevanta iakttagelser pad symptom, fastan vi helt saknar medicinsk
kompetens eller erfarenhet” (Blogg 3)

”Aven detta har vi nu fétt reda pd var symptom pa laga albumin véarden, men tyvarr drog
man inte den slutsatsen pa barnavdelningen pa det andra sjukhuset, utan vi skickades alltsa

i vag for att C skulle fa en behandling som hon inte var i skick att fi.” (blogg 3)
“Men varfor kan man inte bara fa klara och raka besked.” (Blogg 1)

Alla familjer uppger att de blivit valdigt val emottagna av vardpersonalen pa sjukhusen.
Foréldrarna har upplevt det som att troskeln mellan patienter och personal varit 1ag. Det har
varit enkelt att fraga av sjukskoterskorna om det dr nagot de undrat 6ver, bade praktiskt och
medicinskt.

“Ansvariga skéterskor och likare fragar stindigt fordldrarna om vad som varit och om det

finns ndgra fragor.” (Blogg 3)

”Jag kiinner behov av att ga ut och rora pa mej lite, far en karta och en vagbeskrivning till
narmsta ICA butik ndgra kvarter bort.” (Blogg 4)

En mamma berattar om att vardpersonalen fanns dar i sjukdomens alla skeden, som stéd men
ocksa som ansvarspersoner vid olika behandlingar och ingrepp. Det har med att lamna 6ver
sitt barn, som i en del fall, endast var nagra fa ar gammalt, kunde vara valdigt pafrestande
for foréldrarna.

"Bland dom. Som sd fantastiskt réiddat vira barn. Dom som hjdlpte oss. Och skiljde o0ss at”
(Blogg 2)
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Det framkommer att familjerna har haft ratt att valja fritt var de skall fa sin vard men i en
del fall har familjen sjalv hamnat betala resekostnader om de valt ett annat sjukhus &n det
sjukhus som ligger dem narmast. Dock sa visade det sig att det i praktiken inte var lika enkelt

att valja varifran foraldrarna ville fa vard for barnet som det i teorin verkade vara.

“"Den faktor som jag specifikt fick héra om nu dr att vdrdvalet ska ske i skedet dd
undersokningar sker innan diagnos stél/zs. ” (blogg 3)

Alla foraldrar uppger att de varit mycket néjda med hur vél deras barn blivit emottagna pa

sjukhuset. Det mérktes att de var specialiserade pa just barn.
A kom hem med en biobiljett och en popcornbiljett som han fick av sjukhuset.” (Blogg 1)

“Jag leddes av en fantastisk skoterska. Ndr jag berdttade det hdr for henne sda minns jag att
jag skrattade. Det var sa absurt. Men jag skrattade ocksa darfor att hon sag, det som jag

och L sdg. | 6gonen sag vi att B var dar trots att hon inte kunde rora sig eller prata
(Blogg 2)

”...men personalen dr helt fantastisk och fangade upp hans nervositet direkt och vi fick en

rundtur in i behandlingsrummet ddr A fick styra hela stralmaskinen med en fjdrrkontroll.”

(Blogg 1)

Sjukhusmiljon har till en borjan verkat en aning skrammande for de yngre barnen. Ett av
barnen i undersokningen som var lite aldre, hade det aningen l&ttare att anpassa sig till
sjukhusmiljon. De yngre barnen var mera beroende av foraldrarna. De yngre barnen hade
aven mera tilltro till féraldrarna och var mera avvaktande och tillbakadragna nér sjukskotare
och lakare skulle géra nagon atgard eller ge mediciner. Vissa handelser kunde av barnen
upplevas som valdigt traumatiska. Efter en lang tid pa sjukhuset hade alla barnen vant sig

vid bade miljon och personalen. Nagra uppgav att de hade en “Favoritskdterska”.

“Eftersom de mdnga och svdra minnena fran sjukhusmiljon gor att hon inte accepterar

personal hon inte kinner.” (Blogg 2)
”C blir valdigt orolig nar man pillar pa hennes slangar.” (Blogg 3)

“Fast hon i det stora hela ldter bade likare och skéterskor gora sitt jobb och tar aktivt del

i det hon kan, s& har hon &nda klara gréanser fér vad hon tillater andra att géra med henne.
" (Blogg 3)
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”Dessutom foredrar hon absolut att mamma tar bort den gamla tejpen och sétter den nya

pd plats, eftersom hon gor det mycket bdttre dn de flesta skoterskorna pd sjukhuset”

(Blogg 3)

7.9 Det finns hopp

Barncancerféreningen har varit engagerad pa flera olika plan. En mamma berattar om att
avdelningen de befann sig pa blev bjudna pa mat av den lokala cancerforeningen. Forelasare
fran foreningen har varit inspirerande forebilder och gett hopp at familjen. En Pappa beréttar
om en kvinna som sjalv hade haft leukemi som barn och som nu fungerade som representant
for foreningen nar den kom och hélsade pa till avdelningen. Pappan sag henne som en

forebild, nar familjen sjélva befann sig mitt inne i sjukdomen.

”Hennes behandling avslutades for narmare 20 ar sedan, det var riktigt kul att se att hon
hade har, att hennes slemhinnor verkade fungera och att hon uppenbart inte behévde trycka

i sig cellgifier till kvillsmat.” (Blogg 3)
A fick en glad overraskning, det kom ett bidrag frdan en minnesfond.” (Blogg 1)

“Har varit pa semester i barncancerfondens hus.” (Blogg 2)

7.10 Livet utanfor sjukhusets vaggar

Studien visar variationer i hur fasta foraldrarna blivit i sjukhusmiljon. Tiden de tillbringat pa
sjukhuset har haft en bidragande faktor i hur mycket eller lite de vant sig och borjat trivas pa
sjukhuset. En bidragande faktor for hur de har vant sig vid att ga tillbaka till det s.k ”normala
livet” efter att barnet tillfrisknat har varit hurudan personal de mott pd. En mamma berittar
att det nastan var lite sorgligt att slappa kontakten till sjukhuset eftersom de blivit sa vana
och borjat trivas dar. Tacksamheten Over att sjukdomen &r borta ar stor men fortfarande finns
oron kring att sjukdomen skall komma tillbaka anda kvar. Flera foraldrar berattar att de aven
kommer att sakna andra familjer som de blivit bekanta med pa sjukhuset under

sjukdomstiden.

“Det vdrsta var nog igdr mdndag ndr sjukskoterskan fran dagvarden pd sjukhuset ringer

och meddelar att nu trappar vi ner pa kontrollerna till ca 1 gang var 3:e manad. Men det
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har ar ju varat liv ju att aka fram och tillbaka pa sjukhuset och ta prover, fika pa

lekterapin...” (Blogg4)

“Fran orden i rummet med kala vita viggar, tvd allvarliga overlikare och ett ofattbart

budskap ... Ddrifran till varm livsglidje, en vilja av stal och mojligheten att fa gd i skola”.
(Blogg 3)

Jo sadar orkar inte riktigt se tillbaka annu och ar val kanske lite radd for att det skall bli

alldeles for pdtagligt hur jobbigt det har varit och dr fortfarande men pd ett annat sdtt.”
(Blogg 4)

"Jag har lirt mej mycket pd den hér resan om mej sjiilv och jag har omvarderat manga

saker.” (Blogg 1)

"For det dr svart att ldsa att mitt barn fortfarande rdknas som allvarligt sjukt. Fortfarande

sd kdnslig for infektioner att hon inte ska ga till forskolan.”

7.11 Kommentarer:

" Emellandt dir hon arg och frustrerad, formodligen mest for att hon har svart att rora sig

som innan hon blev sjuk. ” (blogg 3)

“Lillasyster vill ocksd stanna pd sjukhuset, for det dr sd roligt att prata med skéterskorna

och trdffa barn ddr.” (Blogg 3)

"Gips dr inte besvirligt for B. Forkylningen ddremot blev besvdrlig.” (blogg 2)
” Livet som sjukhusboende skulle snart bli vardag.” (Blogg 4)

“Hon, endast var dotter kan vdlja om hon vill gndlla eller skratta”. (Blogg 2)

“Innan B blev sjuk sd tdnkte jag ndr vi ndgon gdng passerade barnsjukhuset att

barncancercentrum maste vara den vdirsta avdelningen.” (blogg 2)

“Ingen feber, ingen infektion och en ganska pigg och rolig lillasyster utan alltfor tvéirt humor
trots kortisonet.” (Blogg 3)

“Jag har svart att forsta hur det kunde ga. Att bo sa. I tio manader.” (Blogg 2)
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"Ndr B har det jobbigt har hela familjen det lite kadmpigare” (Blogg 2)

8. Diskussion

Efter att ha gatt igenom sa mycket material som jag har gjort (totalt 199 sidor) har jag fatt
en bred inblick i hur livet kan se ut fér en familj med ett cancersjukt barn. Jag kommer har
att ga vidare in pa vad jag hade kunnat géra annorlunda i min studie samt diskutera resultaten
jag kommit fram till. I metoddiskussionen har jag kritiskt granskat hur jag gatt till vaga nar
jag gjort min studie. I resultatdiskussionen har jag sokt efter likheter ock skillnader genom
att jamfor resultat jag fick med den teoretiska bakgrund jag hade i studien och de tidigare

studierna jag tog upp (Henricson., 2012.).

8.1 Metoddiskussion

| studien har jag anvant mig av dagbdcker fran internet. Jag har saledes aldrig traffat
deltagarna som jag valt att ha med i studien. Skulle jag ha traffat deltagarna skulle min
tolkning kanske varit annorlunda an vad den &r eftersom att man uppfattar saker pa ett
annorlunda sétt nar man personligen traffar manniskor an nar man enbart last deras texter.
Fordelen med att ha anvant mig av material fran internet ar att jag inte behovt aka nagonstans
for att intervjua personer. Jag har saledes sparat bade pengar och tid. Nackdelen &r att det
blev valdigt mycket material att ga igenom, till skillnad fran om jag skulle ha intervjuat
deltagarna personligen, da skulle jag endast ha fatt svar pa det jag hade fragat. Jag valde att
analysera fyra familjers vardag. Skulle jag ha valt att ha med flera deltagare skulle
trovardigheten Okat och resultatet skulle troligen ha varit nagot annorlunda och mera
varierande. Aven om jag hade med ganska fa deltagare fick jag anda ett valdigt brett
perspektiv pa amnet. Tre av barnen hade genomgatt en nagot kortare sjukdomsperiod medan
ett av barnen varit sjukt i flera ar, det fanns darmed ocksa mera material att analysera i den
bloggen &n i de andra bloggarna. Man sdg ocksa skillnader pa hur foraldrarna skrev
bloggarna. En del skrev endast nar nagot speciellt hant medan en av dem skrev valdigt
utforligt om de medicinska atgarderna som gjordes pa sjukhuset. Jag valde ut de kategorier

jag ansag det fanns mest skrivet om.
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8.2 Resultatdiskussion

Jag ville med min studie ta reda pa hur vardagen paverkas av att leva med ett cancersjukt
barn och precis som jag antog innan studien inleddes sa visade resultaten att familjens vardag
paverkas pa olika satt nar et barn insjuknar i cancer. Barn upplever lidande annorlunda &n
vad vuxna gor. | resultatdelen framkom &ven att upplevelsen fran foraldrarnas sida var olika
fran foralder till foralder, samma sak gallde barnen, vilket berodde pa flera olika faktorer.
De barn som hade en langre gangen sjukdom upplevde mer lidande an de andra, sedan skiljde
sig personligheterna at fran barn till barn vilket troligen ocksa var avgorande for hur barnet
upplevde lidande. Att upplevelsen tolkades olika av foraldrarna berodde troligen bl.a pa
forutsattningarna, en mamma var skild, resten, var gifta, en del hade mycket stod fran
anhoriga (far och morforaldrar), medan det i en del bloggar inte alls namndes nagot om
anhoriga. Bemotande av vardpersonalen hade dven stor betydelse for hur féraldrarna
upplevde sjukdomstiden. | den teoretiska utgangspunkten har jag lyft fram Katie Erikssons
teori kring lidande, i den teorin uppger hon ocksa att lidande tolkas olika av olika manniskor
vilket dven framkom i mitt resultat. Dar framkom det att vardpersonalen ofta bad foraldrarna
beratta om barnets maende samt om de upptickt forandringar hos barnet eftersom
foraldrarna var de som bast kande till forandringar hos sitt barn och saledes bast kunde tolka
om nagot var fel. De var ocksa bra pa att upptacka smartsignaler hos barnet

I resultaten framkom betydelsen for barnen av att ha meningsfulla relationer till foraldrar,
syskon, slaktingar men aven till andra barn pa sjukhuset. Eftersom barnen pa ett satt blev
isolerade fran kompisar i dagis och skola pa grund av att de spenderade majoriteten av
sjukdomstiden hemma eller pa sjukhuset, blev familjen extra viktig och de flesta familjer
skrev att de forsokte gora utflykter tillsammans hela familjen. Att det var tungt for de sjuka
barnen att vara ifran sina friska syskon var nagot som ocksa togs upp tidigare i mitt resultat.
Det har framkom &ven i en av studierna som jag tidigare presenterade (Einberg m.fl.,2015)
dar barnen hade fotograferat saker som var viktiga for dem, dar framkom ocksa, precis som
i min studie, att familjerna hade hittat pa aktiviteter tillsammans. Begréansningar i barnens
vardag sags genom att flera av dem hade en droppstéllning som begransade deras rorlighet
nagot. Fodointaget andrades ocksa da de barn som fick kortison var hungriga konstant samt
pa grund av att en del mediciner skapade illamaende vilket gjorde att matlusten hos barnen
varierade. Samma resultat hade Darcy m.fl kommit fram till i deras studie som jag lyfte fram
i bakgrunden. Det som skiljde mitt resultat fran deras resultat var att d&ven om alla barnen i

min studie hade svara minnen fran sjukhustiden, sa hade de dnda skapat goda relationer med
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sjukhuspersonalen. Darcy m.fl hade kommit fram till att barnen hade haft svart med skapa

djupare relationer till sjukhuspersonalen.

Aven om det i ndgra enstaka fall forekommit oklarheter kring hur praktiska saker fungerade,
var foraldrarna overlag valdigt néjda med vardpersonalen som de varit i kontakt med. De
upplevde att vardpersonalen forklarade saker ingaende for foraldrarna, dven sa att barnet
skulle forsta. I vissa fall fick aven syskon till barnet medverka under behandlingarna. Ett av
foraldraparen upplevde oklarheter i samarbetet mellan tva olika sjukhus. Den typen av
lidande ar samma sak som Katie Erikssons begrepp ”Vardlidande”, d.v.s lidande som
drabbar patienten till foljd av den vard han/hon far, som finns som ett av begreppen jag tar
upp i min teoretiska utgangspunkt for den har studien. Lidandet som barnen upplevde kunde
tolkas som att det mestadels var fysisk lidande i form av fysiska smartor och att de inte kunde
réra pa sig normalt. Det fysiska lidandet bidrog till att barnen ocksa led psykiskt men det
psykiska lidandet hos barnen var ndgot som foraldrarna nastan inte alls lyfte fram i
bloggarna. Daremot framkom foraldrarnas psykiska lidande mera an barnens, det hér kan
bero pa att foraldrarna kanske hade svart att tolka barnens kanslor eftersom tre av fyra barn
i studien var under sex ar gamla och kanske inte heller forstod allt pa det séttet som
foraldrarna gjorde. Det psykiska lidandet drabbade dven syskonen, som inte var vana vid att

det sjuka barnet blev tvunget att tillbringa langa tider pa sjukhus.

8.3 Slutledning:

Resultatet som framkom i den har studien skulle kunna vara till nytta for savél vardpersonal
som privatpersoner. Familjernas upplevelser av bemotande i varden samt upplevelser av
brister i kommunikationen mellan tva olika sjukhus ar nagot som vardpersonalen/annan
administrativ personal inom branschen skulle kunna dra nytta av. Andra familjer med
cancersjuka barn skulle kanske kunna fa rad och hopp av resultatet som framkommer har.
Aven larare och barnpedagoger skulle fa en inblick i hur de tillsammans med familjer, som
har barn med nagon typ av diagnos eller sjukdom, kan bygga upp ett fungerande
undervisningsschema trots franvaro fran skola och dagis. Vidare forskning som annu skulle
kunna goras ar t.ex vad som orsakar de brister som sags i kommunikationen mellan olika

sjukhus.
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