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Abstrakt

Syftet med var studie ar att fa en battre forstaelse hur foraldrar upplever nar deras barn
diagnostiseras med cancer och hur man kan lindra deras lidande. Malet &r att fa en battre

inblick i dessa familjers vardag och hur vi som vardare kan underlatta for dem.

Studien utfordes med en kvalitativ netnografisk insamlingsmetod, vi laste sex bloggar
som vi analyserade. Alla dessa bloggar var skrivna av fem mammor, samt ett foraldrar

par i Sverige. Som teoretisk utgangspunkt anvande vi oss av K.Eriksson teori om lidande.

| resultatdelen kommer det fram om fordldrars olika faser som de upplever vid diagnosen
och under sjukdomstiden. Har framkommer det hur viktigt det ar att vi som vardare
bemd&ter barnet och foraldrarna med respekt och hansyn. Ett enda uttryck som vi vardare
visar med ett ansiktsuttryck eller att man &r hastig, kan upplevas som att man ar hard

eller brysk.
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Tiivistelma

Tutkimuksemme tarkoitus on saada parempi kasitys siita miten vanhemmat kokevat kun
lapselle diagnosoidaan sy6paa ja kuinka lievittaa heidan karsimystaan. Tavoitteena on
saada parempi kasitys ndiden perheiden jokapdivaisesta elamasta ja miten me hoitajina

voimme helpotta heidan arkeansa.

Tutkimus tehtiin kvalitatiivisella verkkokokoelmamenetelmalla, luimme kuusi blogit
mitka analysoimme. Kaikki nama blogit ovat kirjoittaneet viisi ditia seka pariskunta

Ruotsissa. Teoreettisena lahtokohtana kaytimme K.Erikssonin karsimys teoria.

Tulososio nayttaa vanhempien erilaiset vaihteet diagnoosin ja sairauden aikana. Tassa
osoittaa kuinka tarkea on etta me hoitajina kohtelemme lapset ja vanhempia
kunnioittavasti ja harkitsevasti. Yhdelldkin ilmeella hoitaja voi aiheuttaa perheelle pahaa

oloa esimerkiksi jos hoitaja kokee toykeaksi ja kiireiseksi.
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Abstract

The purpose of our study is to gain a better understanding of how parents experience
when their children are diagnosed with cancer and how to alleviate their suffering. The
goal is to get a better insight into these families everyday lives and how we as nurses can

make it easier for them.

The study was performed with a qualitative nethnographic collection method, we read
six blogs that we analyzed. All these blogs were written by five mothers, as well as a
parent couple in Sweden. As a theoretical starting point we used K.Eriksson's theory of

suffering.

The results section shows the parent’s different phases that they experience at diagnosis
and during the period of illness. Here it emerges how important it is that we as caregivers
treat the patient and the parents with respect and consideration. A single expression that
we caregivers show with a facial expression or that you are fast can be experienced as

being hard or brusque.

Language: Swedish Key words: Childhood cancer, suffering, treatment, caring
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1 Inledning

Da man som foralder ser att ens barn inte mar bra och fa springa pa otaliga lakarbesok
och de inte hittar ndgot, den standiga oron som sitter i kroppen och till sist fa det hemska
mardréoms beskedet att ens barn har akut lymfatisk leukemi (ALL). Att vara sa akut sjuk
och liten och da maste se pa som foralder ar ett standigt lidande och provning. Livet setts
pa paus, man maste gora de vardagliga men anda hela tiden vara beredd pa varje symtom.
Fast det ar barnet som diagnostiserat med cancer sa drabbas hela familjen pa olika satt,

man kan fa panikdngest, depression, social fobi etc. etc (Barncancerfonden 2019)

Att insjukna i cancer ar en chock for alla i familjen. Hela familjen maste stdlla om sin
livssituation, det ar valdigt svart att se sitt barn sjukt och samtidigt hantera sin egen attityd
och kanslor. Som fordlder sa kommer det manga fragor nar barnet insjuknar, kommer vart
barn att bli frisk? Vad kan man sdga at sitt barn? Hur stdder man pa basta satt? Alla
bemd&ter vi kriser pa olika satt och dven kan ha svart att acceptera diagnosen, men viktigt

att kunna lyssna och ta emot hjalp. (Allt om cancer u.d.)

Som foralder vill man bara beskydda sitt barn, det ar en instinktiv kansla som foraldrar har
men de finns inget man kunde ha gjort annorlunda, barnet skulle anda ha fatt cancer. For
nadgra av foraldrarna ar diagnosen en bekraftelse pa ndgot som de har misstankt och kan
var en lattnad att de antligen tas pa allvar och kan da dven pédbdrja behandlingen. Inom

forskningen vet man inte varfor barnen drabbas av cancer (Barncancerfonden 2019)

Kanslorna skiftar hela tiden mellan ilska, sorg, chock, forvirring och apati och det finns
inget som ar rétt eller fel. P4 grund av att kdnslorna skiftar hela tiden sa lever mani standig
stress. En mamma sdger: “Du mdste inse att det inte dr du som botar barnet, utan
medicinerna. Din roll dr att heja pd och stétta utan att gd under pa kuppen.”

(Barncancerfonden 2019)

Vivalde att skriva examensarbetet om foraldrars upplevelse nar deras barn diagnostiseras
med cancer, detta dr ndgot som vi foljt med mycket pa sociala medier och har berorts av.
Vi som blivande sjukskotare har stor nytta av och kunna agera pa ett professionellt satt,
forstdelsen for chocken och det lidande som foraldrarna upplever och da ha battre

kunskap hur man skall agera.
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Ur en vardvetenskapligt synsatt handlar vardandet om att lindra lidandet hos patienten
och anhdriga. Man kan lindra lidande genom att vara informerad, fa svar pa frdgor och vara
delaktig. Fa patienten att kanna sig bekraftad, forstadd och alskad, att dven fa tid och rum
att lida. (Eriksson 1994, s.97) Syftet ar forstd battre anhdrigas reaktioner kring lidande och

da pa samma gang fa verktyg sa man kan lindra lidandet inom varden.

2 Syfte och fragestallning

Syftet med examensarbetet &r att fa en djupare forstaelse for foraldrars upplevelser nar
deras barn far en cancerdiagnos och hur vi inom varden kan fa en battre forstaelse for

familjens lidande. Vara fragestéllningar i arbetet ar:
1. Hur upplever férdldrarna barnets cancerdiagnos?

2. Hur kan man lindra lidandet for familjen da barnet insjuknar i cancer?

3 Bakgrund

Vihar valt att fokusera pa de tva vanligaste cancerformerna hos barn i Finland som ar akut
lymfatisk leukemi (ALL) och den nast vanligaste elakartad hjarntumor. Runt 130 - 150 barn
och ungdomar insjuknar arligen i Finland och ca.80% tillfrisknar. (Hus) For att uppna syftet
med arbetet tar vi upp om foraldrars upplevelser nar deras barn far cancerdiagnos fran

bloggar och forum, processen och K. Eriksson teori om lidande.

Tidigare forskning om foraldrars upplevelser vid barncancer, sarskilt kvinnors har gjorts
vid “Institutionen for kvinnors och barns hdlsa”. Det har visat pa att upp till tolv procent av
fordldrarna har visat pa psykisk stress upp till fem ar efter diagnosen. Det uppkom att
upplevelsen som foraldrarna ar med om ar pa samma niva som de personer som varit med
om traumatiskt vald och efterat fatt diagnosen posttraumatiskstressyndrom. De gjorde
den jamforande studien darfor att de skulle fa fram hur starkt foraldrarna drabbas av
barnets sjukdom. | denna studie var det 474 foraldrar med barn som behandlas mot cancer.

En grupp personer som blivit diagnostiserad med PTSD som har varit utsatt for vald av
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ndgon sort och en grupp med 176 foraldrar som hade friska barn. Forskarna kunde se att
foraldrar till de cancersjuka barnen visade symtom pd PTSD och de sag aven att de
foraldrarna visade tecken pa depression och dangest, mot vad de foérdldrarna med friska
barn gjorde. Markbart var de under de tre forsta aren efter att deras barn fatt
cancerdiagnos. “Det rér sig hdr som regel om normala reaktioner i en onormal situation och
ska naturligtvis inte ses som psykisk sjukdom”. Med detta visar de tydliga tecken pa att man
inom varden dven maste koncentrera sig pa familjen och foralderns situation forutom
behandlingen av deras barn. Eftersom foraldrarna ar barnets trygghet och stéd under hela
sjukdomstiden. Manga av foraldrarna kan kanna att vagen tillbaka ar omgjlig och svar,
ndgon kan dven ha forlorat sitt alskade barn, darfér maste vi inom varden forsoka

underlatta pa basta satt for foradldrarna. (Broman & Nordberg, 2009)

3.1 Akut lymfatisk leukemi (ALL)

Den vanligaste formen av cancer ar akut lymfatisk leukemi ALL, ungefar go procent av
leukemifallen ar just ALL. Det som kannetecknar akut lymfatisk leukemi hos barnen ar en
sort av omogna celler som finns framst i benméargen och som vaxer. P4 grund av detta
tranger och hdmmar cellerna undan den friska benmargen. (Barncancerfonden 2019) |
studier har det visats att forsta steget till leukemi hdnder sa fort som under fosterlivet

och huvudsakligen av alla barnleukemier drabbar B-celler. (Vetenskap och hélsa u.3)

3.1.1 Behandling

Behandling for akut lymfatisk leukemi (ALL) r att man ger kontinuerligt cytostatika
under tva till tva och ett halvt ar. Alla former av ALL behandlas under de fyra forsta
veckorna lika. Allt beror pd hur barnet svarar pa behandlingen och vad det genetiska
avvikelserna benmargsprovet visar, sedan bestammer lakarna den fortsatta varden.
Detta delas in i standard, medel eller hogrisk, med hogriskbehandling inkluderas ofta
benmargstransplantation. Om man gor en benmargstransplantation ar det mojligt att
kora en intensiv behandling med bade cytostatika och stralning. Det gar ut pa att sla ut
patientens benmarg med cellgifter, varefter att patienten far friska stamceller genom
transplantation. Stamcellerna skall komma fran ett syskon med de samma

vavnadsantigen. (Barncancerfonden 2019)



3.1.2 Komplikationer

Komplikationer som kan uppsta ar att cytostatikan kan paverka vissa organ, ex njurarna
det kan &ven paverka hjarnfunktionen. Prognosen for tillfrisknad &r ca 9o procent, sa

prognosen har blivit battre med aren. (Barncancerfonden 2019)

3.1.3 Symptom

Eftersom symtomen kan var valdig blandad och symtomen kan dven passa in pa andra
sjukdomar, darfor kan de vara svart att stalla leukemidiagnos. Men nagra av de vanliga
symtomen ar blekhet, trétthet, bensmdrtor, blamdrken, tecken pa leukemi kan dven vara

infektionskanslighet samt svarldkta sar. (Ausc,2020)

3.2 Elakartad hjarntumor

| ryggmargen och hjarnan ar tumorer de vanligaste tumarerna hos barnen och som utgor
30 procent av all barncancer. Av alla dessa tumérer s &r de lokaliserade i hjarnstammen
och lillhjarnan. En CNS- tumor ar problematisk eftersom hjarnan ar en central del for
minne, kanslor och tankar. Men aven for vara fem sinnen basfunktioner for cirkulation,

andning och hjarta. (Barncancerfonden 2019)
Fyra vanligaste tumorer ar:

- Hjarnstamsgliom som uppkommer i celler i hjarnstammen och kontrollerar
manga av kroppens funktioner. Puls, vakenhet, motoriken i ansiktet,
svaljningssvarighet och andning. Denna tumor &r valdigt aggressiv och kan mycket

sallan opereras bort och detta gor att behandlingen blir en utmaning.

- Ependynom finns i hjarnans ryggmargskanal, hdlrum och hjarnans ventriklar och

finns i lill- och storhjarnan.

- Astrocytom spelar en stor roll for nervcellernas funktion och ar den vanligaste
celltypen i hjarnan. Denna tumor kan uppkomma i alla delar av centrala
nervsystemet, i storhjarnan, hjarnstammen, lillhjarnan, ryggmargen och

mellanhjarnan.



- Medullblastom finns i lillhjarnan och kontrollerar koordination och balans.

2.1 Symtom

Hur symtomen &r varierar pa grund av tumdrens lage, storlek, tillvaxts hastighet och alder
pd barnet. De klassiska symtomen om tumoren befinner sig i mitten av hjarnan och
lillhjarnan ar trotthet, krakning och huvudvark det finns dven diffusa symtom som
balansrubbning eller andrade synfalt. For de sma barnen kan symtomen vara svérighet att
ata, irritation och sen utveckling kan dven forekomma. Diagnostisering av tumoren sker

med magnetisk resonanstomografi eller magnetkamera. (AUCS, 2020)

3.2.1 Behandling

Hjarntumorer opererar man vanligen bort utan att man gjort cytostatikabehandling.
Behandlingen efter operationen beror pa tumérens lage, barnets alder och hur mycket de
fick bort av tumdren. Det kan krévas stralning som kompletterande behandling. Under
tredriga barn stralas oftast inte istdllet s3 far de cytostatika. Det kan dven ges som

komplement for stralning. (Barncancerfonden 2019)

3.2.2 Prognos

Beroende pa vilken sorts hjarntumér barnet har, om tuméren ar hel eller om man har
mojlighet att operera bort den. Lakemedelsbehandlingen och dven operationsteknik har
utvecklats under dren. | genomsnitt ar det 70% av barnen med hjarntumor som blir helt
botade, men de manga av barnen med hjarntumoér kan fa langvarig pafdljd av

behandlingen och sjukdomen. (AUCS, 2020)

3.3 Attfa en cancerdiagnos

Nar man far en cancerdiagnos forandras vardagen. Som foralder till ett sjukt barn ar det
manga ganger ett fysiskt tungt jobb. Men forts och framst ar det en kraftig psykisk
anstrangning eftersom det kdanns som man skulle 3ka pa den kanslomassiga berg och

dalbanan som ens barn, trots allt bara std vid sidan om, i den sjukes silhuett.
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(Hedlund,2013) Kriser ar alltid individuella och alla reagerar vi olika. Man brukar beskriva
kriser ha fyra olika faser men naturligtvis foljer det inte alltid detta monster. (Decibel.fi

2019)

3.3.12 Chockfasen

Nar man till forst hamnar i en kris brukar man ga in i chockfasen. Detta stadium kan vara
ett 6gonblick upp till ndgra dygn. | chockfasen sa vill man inte se verkligheten man gor allt
for att inte se sanningen, det &r sd svart att ta in vad som har hant och anpassa sig. Man
forstar inte vad som har hant, oftast minns man inget av informationen man fatt i denna
fas. Man beter sig valdigt olika ocksa vissa skriker och ropar, en del forsoker vara

organiserad, man kan bli tyst, forvirrad eller tala om annat. (Decibel.fi 2019)

3.3.2 Reaktionsfasen

Fran chockfasen gar man in i reaktionsfasen. | denna fas borjar man forsta och ta in vad
som har hant. Och da kommer dven fragan “Varfor?” upp, man forsdker forstd meningen
med det som har hant. Vissa fornekar handelsen, andra soker logiska och férnuftiga
forklaringar. Man kan trycka under egna kanslor. De flesta kommer in i en sorgeprocess,
just sorgereaktioner hor till vid de flesta akuta kriser. Flera kan uppleva kroppsliga

reaktioner for att man ater samre, sover daligt och dven ror pa sig mindre. (Decibel.fi 2019)

3.3.3 Bearbetningsfasen

D3 man sedan lamnar de akuta skedet av kriserna sa borjar bearbetningsfasen. Denna fas
ar oftast mest markbar under ett halvt till ett ar efter att krisen har intréffat. Under denna

fas flyttas fokus bort fran trauma, man forsoker vanda sig till framtiden. (Decibel.fi 2019)

3.3.4 Nyorienteringsfasen

| den sista fasen kallas nyorienteringsfasen det ar dd man forsoker leva vidare med det som
har hant, bade i sjdlen och kroppen och man forsoker fortsatta leva. Man har nu kunnat

acceptera de som hant och forsoker gora det basta av situationen. (Decibel.fi 2019)



3.4 Barnens rattigheter pa sjukhus

Barnens rattigheter inom FN:s barnkonvention da de blir sjuka och behover vard. NOBAD
(Nordisk Forening for Sjuka Barns Behov) har utformat at barn och ungdomar pa
sjukhusriktlinjer for att sakra varden pa basta satt och att du far ett bra bemotande. De
arbetar for att barn och ungdomsvarden utveckling och ratt inom sjukvarden. Det finns
aven en broschyr som stér vilka rattigheter barnet har. (Barns och ungdomars ratt pa

sjukhus u.3)
NOBAB har tio viktiga punkter.

1. Barnen skall endast ha sjukhusvard om det &r nédvandigt med varden och maninte

far det via den 6ppna varden.

2. Dit barn eller ungdom har ratt att ha med sig en ndara anhorig under hela

sjukhusvistelsen.

3. Man far vistas pa sjukhuset med sitt barn utan extra kostnad. Man skall som

foralder fa ta del av barnets vard.

4. Bade barnet och fordldrarna skall fa information om behandling och sjukdomen sa

att barnet forstar.

5. Man skall f& vara med och gora beslut som galler barnets vard efter grundlig

information.
6. Barnet skall var pa samma avdelning som andra barn, inte pa en vuxenavdelning.

7. Barnet har réatt till lek och skolundervisning. Omgivningen skall vara utrustad for

att mota barnens behov.

8. Vardarnasom skoter barnen maste vara kvalificerade for att de skall kunna bemota

barnen och familjens psykiska och fysiska behov.
9. Barnen maste fa kontinuitet i varden sa vardarna maste vara organiserade.

10. Barnens integritet skall respekteras och barn skall bemétas med forstaelse.
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Dessa standarder har godkants i 16 europeiska lander. Med dessa standarder ar syftet att
ge vardpersonalen bedomningsgrund for kvalitativ barnsjukvard. Olika foreningar jobbar
for att dess standard skall tas med i lagar och foérordningar, direktiv och

rekommendationer. (NOBAB i Finland u.3)

3.4.1 Hur paverkas barnet av cancer?

For att forvandla barnens sjukdomslidande anvands “imaginal coping” som Clark (2003)
forklarar som en fantasi. Med det syftar man pa den psykologiska processen da barn i det
dagliga nyttjar sig av lek, uppfinningar och fantasi for att kunna dvervinna stressfulla
omstandigheter. De vuxnas ar en del av detta och spelar roll for barnets coping, fantasi
och lek. Coping, fantasi och lek ar en viktig del av allt vardarbete med barnen. Barn med
cancer har oftare en langre behandlings forlopp med flera personer involverade:
lekterapeuter, lakare med flera och de spelar alla stor roll for barnets mojlighet att utnyttja

sig av coping, fantasi och lek. (Rindstedth,2013)

Darfor bor vardarens etik stimma med uppgiften som vardaren har, att man lindrar
lidandet, respektera manniskans vardighet och jobba for halsa och liv, for etisk kunskap
kravs det reflektion, tdankande och kunna O6vervaga olika alternativ mot varandra. (Ndasman,

Lindman och Eriksson, 2018)

Som fordlder &r det svart att bedéma hur mycket information man skall ge at sitt barn om
sjukdomen och komplikationer. Det som ar viktigt dr att man ar lyhérd om barnet fragar
ndgot och dennes behov. Man ar expert pa sitt barn och vet oftast vad man kan beratta at
hen, viktigt dock &r att man stravar efter en dppen dialog for att det skall bli s3 naturligt
som moijligt att diskutera det man gatt igenom. Fragorna skall stallas av barnet och den

vuxna skall gora det mojligt for dem att vaga gora de. (Barncancerfonden 2019)



3.4.2 Foraldrars upplevelser?

” Det var den 11 februari 2002, en séndag jag aldrig kommer glémma. Ndr jag beskrev
symtomen for en sjukskéterska pd barnakuten: hég feber, blek, blamdérken och lite andra réda
prickar, krdkningar och vdldigt trétt fick vi komma in omgdende. En skéterska kom in i
rummet, stack Joel i fingret for att ta blodprov. Efter ca en timme kom det in en léikare.
Doktorn berdttade att Joel hade mycket ldga blodvirden. De misstinkte att Joel hade
leukemi. Blodcancer? Jag ansdg mig ha friska barn! Mitt dlskade barn kan vil inte ha cancer?
Plétsligt rubbades hela min virld, men jag stétte snabbt bort det i tankarna” (Danielsson

2012 5. 18 - 20)

Nar barnet drabbas av cancer ar det manga som berors. Fast leukemi hos barn har goda
forutsattningar att tillfriskna, sa blir det alltid en chock for foraldrarna. Manga foraldrar
anser att detta skede i sjukdomen &r en av de svaraste och tyngsta stunderna. Nar den
varsta chocken lagt sig kommer fragorna. Varfor vart barn? Vad har vi gjort fel? Och manga

andra fragor och kanslor. (Sylva.ry 2005 s.30)

D3 chocken lagt sig och de hade fatt mera information och barnen hade bérjat fa sin
behandling sa blir foraldrarna “experter” pa sjukdomen. Alla fordldrar ansag att
utstrackning av information bor tillhandahallas &t barnen och deras syskon, de var
samtliga Overens om att man maste beratta at barnet pa individuell basis. Vardarna har
en viktig uppgift med att vara till stéd och hjdlp med att svara pa fragorna och diskutera
med foraldrarna och barnen, alla fordldrar ansag att de blev bemaotta pa ett bra satt. En
sak som alla foraldrar &ven var 6verens om var att skiva ner allt pa ett forstaeligt satt och

inte bara medicinsk terminologi. (Aburn & Gott,2014)

Med tiden kan psykosociala insatser hjdlpa foraldrar att hantera pagaende pafrestning
och forbattra deras anpassning till deras barns cancer. Foéraldrar till barn som nyligen
blivit diagnostiserad med cancer behover hantera sin situation, ta hand om sitt eget
valbefinnande och anpassa sig till deras barns halsotillstand. Man kan erbjuda familjer
intervention, men huruvida familjer ar ppna for intervention beror pa deras karaktar och
bakgrund av interaktioner av familjens medlemmar. Oppenheten for att préva pa
intervention paverkas aven djupt av relationen mellan sjukskoterskor och familjen, har

man som sjukskoterska formagan att kunna uppmuntra familjen att dven tanka pa sin
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egen halsa. Aven viktigt att familjemedlemmar har majlighet att ansluta med andra som

garigenom samma situation i livet. (Svavarsdottir & Sigurdardottir, 2006)

3.5 Nardetinte garvagen?

Anki W Karlsson skrev en bok om sin dotter Linas kamp mot sjukdomen leukemi. Lina var
fodd 12 februari 1991 och insjuknade 1998 med en “helt vanlig forkylning”. Da
forkylningen inte gick om blev det Idkarbesok. Lina hade 1dga blodkroppar och

huslakaren ansdg att de skulle aka vidare till Sankt Gorans sjukhus. (Karlsson 2005 s. 9)

"Det blev kaos i hjdrnan pd@ mig. Vad hade héint med Lina? Jag var lugn och samlad utdt.
Ndr vi ndrmade oss sjukhuset fick jag panik, jag kan inte vara med om det hdr, jag mdste
hdrifran. Jag ville fly. Jag flydde hem till tryggheten ddr det goda fanns. Jag grdt. Det
ldskiga foljde med mig hem “gud vad feg jag dr”. Linus min man ringde och berdttade Lina
har troligtvis leukemi. Jag blev hysterisk, jag grdt och skrek. Det dr ju cancer” (Karlsson

2005 5. 11 - 13)

3.5.1 Palliativ vard

Barn som har cancer klagar ofta pa fysisk och kdnslomdassiga symtom som paverkar
deras livskvalitet. Under tiden, fordldrar som har barn med cancer kdnner sig forlorade
och upplever emotionell konflikt pa grund av oférmaga att acceptera lidandet och
verkligheten att forlora sina barn. | palliativa varden behdvs god kommunikation mellan
foraldrar och vardteamet och blir kommunikation ineffektiv och bristande sa blir
hantering av symptom otillrdacklig. Foljaktligen behdver sjukskoterskor fordjupad
kunskap om barn och familjeperspektiv relaterade till palliativ vard for att kunna
tillhandahalla omfattande och effektiv palliativ vard. (Nafratilova ,Allenidekania, &

Wanda 2018)

Da det inte finns ndgon bot mot sjukdomen mera behdvs det att alla runt barnet och
familjen hjalps t. Den sista tiden sker varden pa sjukhus eller i hemmet. Ingen skillnad
var de far varden det som &r av vikt dr att familjen far vara sa ndra som mojligt och de far
ge sitt barn karlek och omsorg, aven kunna bilda minnen. Det ar darfor mycket viktigt
om vardpersonal eller narstdende kan ge stod i vardagen, ex att man ser till att hushallet

tas hand om och att de far i sig mat. (Barncancerfonden 2019)
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Den 31: a mars pd min 31: a fodelsedag fick vi svaret frdn leverprovet. Det fanns sjuka celler
ddr. Ett dterbesdk var inplanerad ndgra dagar senare. De hade kommit fram till att det inte
fanns mer att géra. De hade gett upp, sjukdomen hade vunnit. De sista dagarna ldg Lina i
sdngen med sin flikt bredvid, men jag forstod dndd inte vad som hdnde. Den 20 juli jag ldg
bredvid Lina i singen den natten, flidkten surrade. Hon var sd trétt och sé lugn, hon hade
inte ont, morfinpumpen fungerade viildigt bra. Jag ldg bredvid henne med hennes lilla hand
imin, den var alldeles kall. Jag tdnkte “jag kanske ska stinga av fldkten om den gor Lina s
hdr kall”. Jag férstod inte vad som héll pa att hdnda, jag ville inte férstd. Lina andades inte

mer, hon var déod. Var dlskade lilla dotter var déd. (Karlsson 2005 5.162 - 163, 200 - 201)

4 Teoretisk utgangspunkt

Vi har valt att skriva om Eriksson teori om lidande. Det skall hjalpa oss som sjukskotare
att forsta lidandet i olika dimensioner, lindra manniskors lidande saval som att férsoka
forstd manniskans lidande.

Det ar manniskan som har astadkommit lidandet och det ar de som lider, men det ar
aven manniskan som kan lindra lidandet. | varden ar det dven den lidande manniskan vi
moter och som far oss motiverad att varda. Om vi har med oss karleken i varden sa
lindrar vilidandet. Manniskan ar tillagnad lidandet, att leva kan innebara lida. Lidandet
ar ndgot ont och har ingen egentlig mening, men genom att ga igenom ett lidande fa en
mening ur det. Det ar en standig kamp mellan det goda och onda med lidandet, mellan
lusten och lidandet. Lust och lidande, liv och dod ar karnan i det manskliga livet, utan
detta vore det utan rorelse och tomt. Med dren har begreppet lidande borjat forsvinna

och man pratar allt oftare om angest och smarta.

4.1 Den lidande manniskan

Ursprungligen betyder begreppet “patient” den lidande, den som far std ut med och
finna sig i ndgonting. Ordet patient kommer fran latinens patient som betyder lidande
och kommer fran grundordet pati och betyder lida, tala. Det finns dven andra ord pa

latinska som betyder lida som passio "en som taligt far vanta”. (Eriksson 1994 s.25 - 26)
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Detta lidande ar en strid mellan lusten och lidandet, det goda och det onda. Man
forknippar oftast ordet lidandet med ndgonting ont. Lidandet betyder alltid en kamp, vi
manniskor bar pd &ngest, oro eller radsla infor lidandet. Angesten &r ndgot som
manniskan upplever som en diffus och obestamd kéansla som vaxer till olidlighet. Sa fort
manniskan godkanner sin dngest kan de ga in i lidandet, det ar da kampen borjar. Det
finns en bestamdhet i lidandet att man maste kdmpa eller ge vika, da man lider som mest
saknar man férmagan att fora vidare lidandet till en medmanniska.
Beroende pa manniskans livssituation och syn pa livet sa finns det olik former av lidande,
lidande ar alltid en egen blandning av gott och ont, lidande och lust. Tar lidandet 6ver
och leder till skuld s& kan manniskan bli rddd och angslig och de flyr till de onda. Detta

kan gora att det onda tar 6ver tankarna. (Eriksson 1994 s.30 - 33)

4.1.1 Sjukdomslidande

D3 man drabbas av sjukdom och maste behandlas kan det skapa lidande for patienten,
eftersom patienten kan ha smarta. Kroppslig smarta ar en av orsakerna till lidande.
Kroppsliga varken fokuseras ofta till en del av kroppen och upptar hela
manniskans koncentration, vilket i sin tur forsvarar moéjligheten for méanniskan att
beharska sitt lidande. Den kroppsliga smartan kan vara olidlig och driva manniskan till
andlig och sjalslig dod. Man maste lindra den kroppsliga sméartan med alla medel som
gar.
Kliniska lidandet kan jamféras med sjukdomslidande och de indelas i:
1. Kroppslig smdrta och det orsakas av sjukdom och behandling. Sallan ar smartan
enbart kroppslig utan den upplevs av manniskan som helhet. Denna smarta ar fysisk.
2. Sjdlslig och andligt lidande. Detta lidande forknippas med skammen eller skulden
som manniskan forknippar med sin sjukdom och behandling. Manniskan sjalv kan
uppleva detta, dels pd grund av en domande attityd fran vardpersonalen
eller foranleda av det sociala samband. Detta hdr samman med vérdlidande.
Man kan kanna skuld, kdnsla av att man sjalv fororsakat sjukdomen och lidandet pa

grund av man inte har levt ratt. Da man pratar om skam och skuld inom barnsjukvarden
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ar det ofta foraldrarna som kanner skulden och skammen for barnets lidande och

sjukdom. (Erikssson 1994 s. 83 - 84)

4.1.2 Vardlidande

Det som ger upphov till vardlidande ar osakerhet, ensamhet, bekymmer, radsla for
overraskningar och vantan. Som sjukskotare kan man fraga sig om det finns nagon vard
som skyddar patienten fran onddig lidande? Vardlidande finns i mdnga olika former och
alla upplever sitt lidande pa olika satt.

Vardigheten av patienten blir krdnkt och vardet som méanniska ar den vanligaste formen
av vardlidande. Med det menas att man frantar hen majligheten att fullt och

helt vara manniska, kréankning kan ske som nonchalans da man pratar med patienten
eller man slarvar med att skydda hen vid avkladning, aven att man inte “ser”
manniskan. Har galler det att man behandlar manniskan respektfullt och likvardigt.
Vardigheten berdvas dd manniskan inte langre far ta ansvar, fa skydd mot intrang

eller har sin frihet att fa valja. Viktigt att man som manniska blir betrodd och tagen pa
allvar. Aven betydelsefullt att ge individuell vard, att man bekréaftar patientens vérdighet.
Alla patienter skall fa samma vard ingen skall férnekas den. (Eriksson 1994 5.86 - 88)
Det kan kannas krankande 3t patienten om vardaren utdvar makt genom att avgora vad
som ar ratt eller fel 3t hen, visst kan man som vardare ha férutsattning att veta vad som
vore bast, men man maste minnas att patienten har sin frihet att sjalv valja.

Utebliven vard eller icke vard kan bero pa bristen pa kunskap att kunna bedoma och se
vad patienten behdver. Det finns olika forsummelser av vard, fran sma missar och slarv
till direkt vanvard. Att inte fa vard betyder alltid en krankning av manniskans

vardighet och ar dven ett satt att bedriva makt dver en som ar maktlds. (Eriksson 1994

5.91-93)



14
4.1.3 Livslidande

Att vara patient med ohdlsa, sjukdom innebar att det berér manniskans livssituation. |
och med sjukdomen rubbas hela det invanda rutinerna man har i sitt liv, patienten far ett
lidande som inbegriper hela livssituationen. Detta livslidande ar forknippat med allt vad
det innebar att leva, att fa vara den man var fore sjukdomen.

Att veta att man kanske skall d6 men inte veta nar det sker, ar ett enormt

lidande. Fortvivlan och radslan blandat med kamplusten att vilja leva.

Den svara smartan paverkar forlamande och blir ett fysiskt lidande. “Lidande kan vara att
vara trétt och led pa sin sjuka och onda kropp, pa hela sig sjdlv”. (Dahl 1975)
Karlekslosheten ar en av de lagsta formerna av livslidande. Eftersom vi gang pa gang far
se hur karlekslosheten dodar och gor slut pd manniskan.

| varden far vi manga ganger uppleva att patienten inte langre orkar, de ger upp for de
ser bara en hoppls situation. Detta for att patienten inte langre orkar kampa, hen

kdnner att de inte langre har en uppgift eller ett varde. (Eriksson 1994 5.93 - 94)

4.2 Lindralidandet
Vi bor alltid forsoka ta bort det onddiga lidandet, men det finns lidande som vi inte far

bort men som vi kan lindra. For att vi skall kunna lindra lidandet sa maste vi fa patienten
att kanna sig respekterad, omskott och valkommen. Det har visat i studier att genom
enkla ord och garningar inom varden har man kunnat lindra lidandet.

Nar man lindrar patientens lidande ar det viktigt att inte kranka hens sjalvaktning, inte
utdva makt att man istallet ger en bra vard at patienten. Mdnga ganger kan man enbart
med sin blotta narvaro, ett ord, en blick eller en berdring visa att man bryr sig, att man
har medlidande. En méanniska som lider behdver omvardnad och karlek om och om
igen. Att lindra patientens lidande kan vara att prata med dem, vara arlig, uppfylla
patientens 6nskningar, att visa “har ar jag om du behdver mig”. Men manga ganger kan
man anda inte lindra deras lidande fast man forsokt, storsta radslan for dem ar att bli
Idmnad ensam, bli hanad, eller dvergiven. “Det viktigaste ar att vdaga méta lidandet, ga
rakt emot det eller tvars igenom det”. Det som man kan uppleva ar

maktlosheten, ilskan och de hinder som finns inom varden men dven en tacksamhet for

vardarna som kampar mot lidandet. (Eriksson 1994 s. 95 - 97)



15

5 Metod

Syftet med examensarbetet &r att fa en djupare forstaelse for foraldrars upplevelser nér
deras barn far en cancerdiagnos och hur vi inom varden kan fa en battre forstaelse for
familjens lidande. Vi har valt netnografisk forskning eftersom denna metod har fatt ett allt

storre fokus, manniskor ar uppkopplade pa natet dygnet runt.

| detta kapitel forklaras det hur man samlat informationen, metoden, metodvalen och

genomforande, metodvalen forklaras narmare i underrubriker.

5.1 Forskning i netnografi

Netnografi ar ett dubbelt ord och betyder internet och etnografi. Ordet eller begreppet
etnografi kommer fran grekiskans ethnos (folk) och grafein (skriva) som betyder i stora
drag att vi skriver om folk. Eftersom sociala medier och internet har blivit ett allt storre
fokus i dagens samhadlle &r det ett intressant satt att forska i folks kanslor och beteende.
Eftersom manniskoridag har storre utbredning inom sociala medier genom ex bloggar och
skriver om sina upplevelser och kanslor @n vad de gjorde forut da det ansdgs vara en
tillflykt fran verkliga varlden, darfor har denna férandring gjort att netnografisk forskning

har blivit en tillforlitlig kélla. (Berg 2015)

Nara tre miljarder manniskor runt om i varlden ar uppkopplade dagligen pa ndgon form av
"internetlada” i sina hem, de kan vara barbara, stationara eller mobila. Detta ar utan
tvekan den viktigaste och snabbaste forandringen i kommunikation, larande och
sammankoppling i mansklig historia. Har kan vi lara oss nya termer, svar, ideér, tekniker.

Vi méter akta bekymmer, akta manniskor och verkliga behov. (Kozinets, 2006)

Den netnografiska studien som vi skall géra bygger pa att |dsa bloggar, inlagg pa internet
om foraldrar vars barn har blivit diagnostiserad med ALL eller ndgon sort av hjarntumor. |
dessa bloggar/forum beskriver fordldrarna deras kanslor, vardag, vard och fragor som
uppkommer nar ens barn blir sjuk. Genom att inte behdva intervjua dem 6ga mot 6ga utan
fa vara en osynlig observator sa far man mera dkta svar, som da ger en beskrivande bild av

foraldrars upplevelser, angest, chock, lidande. Eftersom man inte traffar skribenten
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genom narkontakt utan endast analyserar och observerar sparar man tid och resor.

Nackdelen med detta studiesdtt ar att man inte ser deras kroppssprak.

5.12.12 Urval

Vi har i var studie anvant oss av bloggar som foraldrar till cancersjuka barn har skrivit.
Online finns det méngder av bloggar, sa vi fick borja sortera ut och se vilka som hade med
vart amne att géra ALL och hjarntumdr, dven se till syfte och fragestallning. Vi valde att
analysera sex bloggar med barn i dldern dtta manader — fem ar som har/haft ALL eller
hjarntumor. | bloggarna vi last forlorade en sin kamp mot cancern, tre har fatt “ringa i
klockan” med det menas att man har blivit cancerfri eller avslutat sin cancerbehandling

och en har behandling annu.

5.2 Datainsamling

Vi borjade var studie med att sétta in sokord pa internet som "bloggar” och "Barncancer”
sedan borjade vi specifikt att soka efter barn med cancerdiagnos ALL och hjarntumor.
Fortsattningen var att borja ldsa bloggarna och tradarna vi last och borja vélja ut nagra
som vi kunde analysera och jamfora. Flera av bloggarna har nagra ar pa nacken, medan

nagra ar "up to date”, trddarna som vi var in pa var Instagram och ajabajacancer.

Genom att |dsa dessa bloggar och tradar far man en inblick i familjers vardag med den
“objudna gdsten cancer”. | dessa bloggar far man fram hur forfattaren kanner, upplever
handelsen och deras asikter. Anser dven att man far fram hur familjen paverkas battre pa

detta vis an genom andra dataanalys metoder.

"Att klassificera empirisk material” med detta menas att man bdrjar med att samla in
material till sin forskning, nasta steg handlar om att man riktar in sig pa ett syfte och sista
steget handlar om vad forskarna har observerat och de egna anteckningarna man skrivit

fran bloggarna. Har nedan kommer en tabell dver “empirisk material”.
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Aktivdata Det material man har samlat in under
forskningsprocessen, konversationer som man

inte har medverkat i personligen

Framkallande data | detta steg ar det viktigt att vi som forskar i
netnografi har mojlighet att styra den riktning

vi vill skriva om fran bloggarna.

Fdltanteckningar Har kommer forskarnas egna anteckningar
och observationer fram fran de digitala
sammanhangen. Dessa anteckningar kan vara
reflektioner hur man upplever att var en del av

det.

Tabell 1. Att klassificera empirisk material

Berg (2015) skriver i sin bok att de svarigheter som kan uppstd ar att begransa och
problematisera det empiriska faltet av Lori Kendall (2009), hon menar att vi har tre typer
av "grdnsdragningar” — tidsmassiga, relationella och rumsliga- tre faktorer - etiska,
personliga och analytiska- och med dessa vadljer man hur vi drar granserna. Med de
rumsliga begransningarna galler det frdgor som ror var, vem och vad som man studeras.
Grdnser som beror tidsmdssiga handlar om den tid man satter ner pa fragor som galler ens
forsknings inledning och avslutning. De relationella granserna handlar om relationen
mellan forskaren och de personer som berors av forskningsprojektet. Kendall pratar om
analytiska faktorer, hon avser med detta val av granser i forskningen. De etiska
forhallanden syftar pa etiska val i sin forskning, i synnerhet det som avser att skydda
deltagarna. Svarigheter som kan uppsta ar att forse universella principer pa vilket satt den
netnografiska forskningsprocessen ska ga till vaga, Danah Boyd (2009) skriver att man
som studerande har stor hjalp av att ta del av andras netnografiska studier for att kunna

se hur de andra har gjort. (Berg, 2015)
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5.2.1 Dataanalys

Vi har valt att anvanda netnografi som datainsamlingsmetod genom att lasa bloggar,
logganteckningar pa Instagram och Facebook. Ansag att detta var ett bra satt att samla
informationen till var studie for att fa fram vart syfte och fragestallning. Netnografi kanns

valdigt aktuellt i vart samhalle eftersom vi &r mycket uppkopplad pa sociala medier.

Valet blev att anvanda oss av Kozinets (2011 5.163 - 166) dataanalysmetod som &r baserat
pa kvalitativ och induktionens grunder. Med induktiv dataanalys menas att hantera den

information och dokumentation som du samlat in under netnografisk undersokning.

Dessa analytiska drag ar arrangerade i foljd och bestdr av kodning, anteckningar,
abstraktion och komparation, kontroll och forfining, generalisering och teoretiserande.

Har nedan satt in dem i en tabell dar de forklaras.

Kodning: att man marker upp den data man samlatin
fran bloggar, facebodk, instagram med mera. Man
klassificerar dem.

Anteckningar: men reflekterar 6ver den data man

samlat in, man satter "memon"

Abstraktion och komparation: man sorterat materialet
man samlat in, tar bort samma fraser, samband och
stora skillnader. Man letar efter skillnader och likheter
under komparations sdkningen.




19

Kontroll och forfining: i denna fas kontrollerar, forfina
och isolerar man forstaelsen av de gemensamma
namnaren, skillnader och processer.

Generalisering: man forklarar ssmmanhangen som

man fatt fran sin datainsamling.

Teoretiserande: jamfor datan som man fatt ur
texterna.

Tabell 2.

Studiens design om arbetsprocessen vid Netnografisk forskning &r baserad pa Kozinets
(2011 s.91) arbetsmodell som bestar av fem huvudgrupper stegi fragor om amnet att
undersoka pa sociala platser, steg 2 man identifierar gemenskap, steg 3 samla in data och
observera, steg 4 man analyserar data och tolkar resultatet, steg 5 skriver och presenterar
resultatet och Carlsson (1997 s. 27) modell som bestar av fyra grupper. Dessa grupper
bestar av idefasen, prévningsfasen, tolkningsfasen och rapporteringsfasen. Dessa modeller

bygger pa att man gor dem fran borjan till slut.
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5.2.2 Vadaren blogg

Manga vet inte exakt vad en blogg ar. Bendmning blogg kommer fran engelskans blog,
som dr en forkortning av web log, som i sin tur betyder en dagbok eller journal pa natet.
En del sdger att en blogg &r som en privat dagbok pa natet, men det kan vara s& mycket
mer. Bloggar skrivs och kompletteras med nya uppgifter av samma individ. Man kan skriva
om vad som helst i sin blogg, madnga fokuserar pa vissa @mnen som hélsa, sjukdom,

familjeliv, mat, sin vardag i alla nyanser med mera. (Borja blogga u.a)

Det finns flera fordelar med att blogga och som dven gor att man lar sig nya saker. Ingen
skillnad vad man skriver om sa kravs det att man forskar lite mera i sitt dmne som man
skriver om. D3 man startar sin blogg sa lar man sig mycket nya saker, detta for att man
publicerarintressant och betydelsefull information. D& man bloggar sa handlar det mycket
om vad man sjdlv tanker, kanner och tycker och med detta innefattar det ofta att man
stannar upp och undrar vad man anser om en fraga. Detta innebdr att man tanker djupare

och da pa samma gang lar sig mera om sig sjalv. (Blogg u.3)

2007 publicerades det ungefar varje dag 125 ooo nya bloggar, vid 2011 fanns det ca 152 -
182 miljoner bloggar. Bloggare anvdnder oftast sina egna namn, men kan dven anvanda

sig av pseudonymer. (Clarke, Ameron 2015)

5.2.3 Forskningsetik

En viktig del i forskningen &r etiken som maste beaktas under hela processen.
Internetforskningens etik handlar om hur vi skall behandla datorstédda interaktioner
huruvida de dger rum i ett privat eller offentligt rum. Vi har stravat efter att vara noggrann
och sanningsenliga i hela arbetet, dven forsokt att tolka bloggarna ratt och inte forvrangt

deras texter.

Det som netnografin avviker fran &r ju “face-to-face” metoden som vanliga intervjuer har,
eftersom vem som helst kan anvanda informationen online. Viktigt att man noga
overvager etiska fragor om fortrolighet, sekretess, samtycke och tillskansning. (Kozinets

2002,2006)
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Etisk netnografi &r en trovardighet mellan medlemmarna och forskarna av
ndtgemenskapen i frdga. Av stor vikt ar att man alltid &r 6ppen med sin ndrvaro, sina
avsikter och lojalitet, det bor framkomma tydligt att du genomfor en studie. (Buckman

2006)

D3 man bodrjar med sin netnografiska undersdkning skall man ta reda pa huruvida
identiteten pa deltagarna ska maskeras och i vilken man de da ar skyddade. Pseudonymer
pa natet skall behandlas som riktiga namn, det finns problem i praktiken bade med att
uppge riktiga namn och maskera dem. Det finns fyra rekommenderade nivder av
forkladnad, omaskerad, minimalt maskerad, medelmaskerad och maximaltmaskerad.
Omaskerad innebdr ingen pseudonym utan skrivs med riktiga namn, minimal maskering
innebdr man uppger namnet pa natgemenskapen men har ett pseudonym,
medelmaskering innebar en kompromiss, nivan av sdkerhet ar hogre an i minimal
maskering men lagre an maximal maskering och till sist maximal maskering som ar avsedd
att ge maximal sdkerhet at deltagarna inga namn ges, inga namn pa natgemenskapen och

pseudonymer har dandrats. (Kozinets 2011)

Nar vi borjade skriva vart examensarbete skickade viinformation via e-mail till personerna
vars bloggar vi ville anvanda oss av och fragade om vi fick anvénda information och citat
ur deras bloggar, fast det ar offentliga material ville vi ga etiskt ratt till vaga. Klargjorde
skriftligt at de som skrivit bloggarna vart syfte med examensarbetet och att vi inte

anvander namn utan siffror ex blogg 1 for att skydda dem.

Det finns flera fordelar med att blogga och som dven goér att man lar sig nya saker. Ingen
skillnad vad man skriver om sa krdvs det att man forskar lite mera i sitt dmne som man
skriver om. D3 man startar sin blogg sa lar man sig mycket nya saker, detta for att man
publicerarintressant och betydelsefull information. Da man bloggar sa handlar det mycket
om vad man sjdlv tanker, kdnner och tycker och med detta innefattar det ofta att man
stannar upp och undrar vad man anser om en fradga. Detta innebar att man tanker djupare

och da pa samma gang lar sig mera om sig sjalv. (Blogg u.3)

2007 publicerades det ungefar varje dag 125 ooo nya bloggar, vid 2011 fanns det ca 152 -
182 miljoner bloggar. Bloggare anvédnder oftast sina egna namn, men kan &ven anvéanda

sig av pseudonymer. (Clarke, Ameron 2015)
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6 Resultat

| detta avsnitt klargor vi for kategorier som har kommit fram under dataanalysen av
bloggarna och tradarna vi last. Fokuset var de tre huvudkategorier cancerbeskedet,
bemoétande i varden och dimensioner av sorg och lidande. Har skrivs dven citat direkt

fran bloggarna.

.
CANCERBESKED

_L HUVUDKATEGORI

OCH KATEGORI

BEMOTANDE I VARDEN

PERSONALEN
VARDEN

Genom att ldsa dessa bloggar och tradar fick man en inblick hur de foraldrar med
cancersjuka barn har det i sin vardag, man kan aldrig som utomstdende forsta kanslorna
de upplever om man inte sjalv haft ett sjukt barn eller ett som gatt bort. Det som framkom
i dessa inldagg var de olika faserna som de upplever, chocken, reaktionen, bearbetningen
och nyorienteringsfasen. De forsoker aven att fa en vardag att fungera med sina familjer

sa gott det gar.
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” Det kommer alltid vara en kénsla, en tomhet som inte gdr att ersdtta med arbete eller med
ndgon "hobby”. De som inte vet hur det dr vet verkligen inte hur det dr. Det gdr att

forestdlla sig kanske... men det finns ingen méjlighet att forsta”.

“Emellan at glommer jag bort att hon dr sjuk, hon skrattar som vanligt, leker, mdlar,

springer och dker runt pd sin lilla bil — gud va stark hon dr min lilla tjej”! (Blogg ett)

Har ser man i citatet ovan att man mellan varven glémde bort sjukdomen och vardagen

var som fore hon insjuknade.

6.1 Cancerbesked

Har laste vi i bloggarna och tradarna tiden fore de fick cancerbeskedet, vad de blev
uppmarksammade p3, vilka symtom deras barn hade. Flera av dem sade att de kande pa
sig att det var nagot allvarligt fel pa deras barn och att de dven pa sjukhusmottagningarna

fick sta pa sig for att de skulle bli tagna pa allvar.

Leukemi? Ldgg av? Mitt barn? Nej... Jag dker hem, alldeles tom. Vada leukemi? (Berattelse

sju)

D3 ens barn ar sjukt och man kanner som foralder att nagot inte star ratt till, men man inte

blir betrodd. Att da ha kraften att kdmpa for sitt barns ratt.

6.1.2 Kanslan

"Obehagliga, hemska, svarta minnen. Bilder frdn en av de vérsta dagarna i vdra liv”. (Blogg

fyra)

Sa beskriver Alices mamma kéanslan nar de fick cancerbeskedet, inget barn skall behova fa
cancer. Det som framkommer i dessa bloggar ar den emotionella berg och dalbanan som
medfdljer vid ett cancerbesked. Manga av dem forklarar dagen de fick beskedet som att
det var “hdmtat ur en mardrém”, allt blir bara kaos och kanslan att de skulle ga genom ett

dis.

“Det kan inte hdnda mitt lilla hjdrta” (Blogg fem)



24
Efter en stund kommer fragorna som bara snurrar i huvudet, vad gor vi nu, varfér och hur?
De kan inte riktigt forsta att ett ord kan ha sa stark betydelse, att ett ord kan ha en sadan
stor paverkan pa deras vardag. Nagot som de inte kunde gora ndgot at, de kunde heller

inte stiga av resan.
“Livet omkullkastas, utmanas och omvdrderas.” (Blogg sex)

“Nu vet vivad det dr. Jag slutade andas och blev stel som en pinne. Men mitt psyke gick
frdn svag till stenhdrd, jag tittade pd henne och jag bestdmde mig att vara stark i hennes

ogon”. (Blogg ett)

Att hora da lakare forklarar hur behandlingarna gar till, vilka biverkningar Idkemedlen kan

ha, hur lange behandlingen skall fortgd, kdnslan kanns overklig.

“I dag ndr vi hade méte med ldkarna kom jag pd mig sjélv ndr jag for ndgra sekunder
undrade varfér hon pratade om alla de hdr sakerna med oss. Min hjérna hann inte med
verkligheten, det hdr dr var verklighet nu. Det kdnns fortfarande som en drém ibland. ”

(Blogg ett)

Att som fordlder maste ta in all denna information som man far, att lara sig acceptera
beskedet ar inte latt och kanslan av orattvisan varfér det maste handa mitt barn, var

familj?

6.1.2 Upplevelsen

Nagra berdttar att de bara ville satta sig ner och grata och skrika, men inte framfor barnet.
Kanslorna som kommer upp till ytan att man bara vill sIa sonder det som skadar familjen.

Nar de har fatt cancerbeskedet borjar en intensiv resa med cytostatikabehandlingarna,
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alla dessa prov som skall tas, operationer, nedsévningar. Ar en upplevelse som man 6nskar

att ingen foralder eller barn skall behdva uppleva.

“Det var ett mammahjdrta som gick i tusen bitar ndr jag klev ur operationssalen,

fruktansvdrt att hon ska behéva ga igenom det hdr” (Blogg ett)

“Tiden fore cancern var ett annat liv, ett liv som aldrig kommer tillbaka. Jag lingtar att fa

tillbaka min syn pd livet som jag hade dd, ohdmmat och bekymmersfritt. Men det kommer

aldrig att hdnda.” (Blogg fem)

6.1.3 Vardagen

De inser att vardagen inte ar som forut, dagarna gar ut pa att se till att deras barn
overlever, tryggheten ar bortblast. P& samma gang som de kdampar for sitt sjuka barn
maste de forsoka halla ihop det for de andra barnen i familjen, att forsoka behalla
vardigheten och sitt fornuft i en situation dar inget egentligen inte fungerar. Mellan
cytostatikabehandlingarna, sjukhusbesoken och allt vad det innebar att ha ett sjukt barn

sd kan vardagen kannas som vanligt.

“Fér ett dgonblick kdndes det ndstan som livet var som vanligt. En vanlig kvall hemma”

(Blogg sex)

“Emellan dt glommer jag bort att hon dr sjuk, hon skrattar som vanligt, leker, malar,

springer och dker runt pd sin lilla bil — gud va stark hon dr min lilla tjej”! (Blogg ett)

Det som man sag framfor sig da man fick sitt barn i famnen, vardagen med familjen,

vanner omkring sig, promenader, fédelsedagar... sa snabbt det kan omkull kastas.
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“Tre dagar kvar till midsommarafton, Louise allra forsta fédelsedag. Bérjade inse att det var
pa sjukhuset vi skulle komma att vara, inldsta i en mardrém. Kdnde mig [6jlig som tyckte att
det var en sd stor sak, men jag kunde bara inte sldippa sorgen och besvikelsen éver att det
skulle bli sG. Bokning av fotograf till ettdrs fotot, gdsterna som var bjudna, alla ballonger,
girlanger, blommor, presenter som inte skulle komma till anvindning och mdste avbokas.
Ingen stor sak egentligen och totalt oviktigt i ssmmanhanget, men SA smdrtsamt. Det som

skulle blien sommarsaga blev en mardrém. Minns att jag var sd rddd, sd rddd.” (Blogg tva)

| ett friskt liv behdver man inte fundera pa dessa saker, en bagatell som midsommar men
barnets forsta fodelsedag ack sa viktig. Men man &r bara manniska och besvikelse kan

komma i vilka 6gonblick som helst.

“Vi dr dnnu mer ofria och isolerade nu dn innan covid-19. Vissa dagar dr inte ett dugg roliga

och energin tryter. Men vi kimpar pd”. (Beréattelse fyra)

Att maste sittaisolerad i ett litet rum med sitt sjuka barn, att inte kunna umgas med resten
av familjen, manga tunga dagar d& man kastas mellan hopp och fértvivlan. Men livet

fortsatter.

6.1.4 Personalen

Bemotande fran personalens sida har i de flesta bloggar och tradar blivit hyllade for deras
ork, hansyn, respekt och att vardarna bryr sig om de sjuka barnen och familjerna. Men

tyvarr fallerar personalens bemotande dven.

“Tack fér att du kom alla hundra ganger och framfér allt for att du hela tiden var sd gullig

med Elise! Du dr bdst!” (Blogg fem)
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”Jag maste hylla personalen som arbetar hdr pd Barnonkologi pd plan 12. De dr stjirnor”!

(Blogg ett)

“Sjukskoterskan som kommer in for att sdtta ndlen upplever jag som vildigt hdrd och
irriterad. Hon dr onédigt brysk mot Louise, suckar dver Louise svdrstuckna hénder och nér
kdrlet i den emlade handen till slut brister rycker hon helt enkelt Gt sig Louise o-emlade hand

och ger sig pd att sticka ddr utan bedévningssalva” (Blogg tva)

Som foralder at sitt barn friskt eller sjukt &r man alltid beskyddande, att d& hora vardaren
sucka eller vara brysk kdnns tungt. Har har vardaren en viktig uppgift, att alltid och i alla

Idgen vara och uppfora sig professionellt.

“Skéterskorna, bdde sjukskéterskor och underskéterskor sliter for de barn som behéver deras
vdrd och omsorg. Likarna dr omsorgsfulla, kunniga, professionella och noggranna. Alla dr
uppenbart stresspaverkade, dr stdndigt pd vdg till ndsta patient och har kort om tid fér varje
enskild individ. Anda finner de sdtt att f&@ John och mig att kdnna oss trygga och

omhdndertagna”. (Blogg sex)

Att som foralder fa kdnna sig trygg, viktig och vl bemétt i varden &t sitt barn &r en viktig

del i varden.

6.1.5 Varden

“Fér tyvdrr visade det sig sd, att vi inte bara hade ett objudet monster att stangas med. Fér
med Louise cancer féljde dven den odnskade erfarenheten att behéva handskas med den
svenska barncancervdrden. En trygg och siker vard fér barn som behandlas for sin cancer

borde vara en sjdlvklarhet. Tyvdrr visade den sig vara ndgot helt annat én trygg och sdker.”

(Blogg tva)

Alla i varden forsoker sitt basta, men det ar inte alltid sd enkelt da det galler
barncancervarden. Alla dessa nalstick som ar nodvandiga for att de skall kunna fa

behandlingen som de behover, sovning, biverkningarna som de sma barnen blir drabbade
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av. Varden drabbas dven pa grund av nerskarningar som resulterar i personalbrist, manga

nya ansikten, byte av sjukhus och avdelningar.

Ett benmdrgsprov som gick vildigt, véldigt fel. Olika avdelningar, vi fick stédndigt paminna
om att fa hjélp att géra rent och ldgga om. Till slut var hon sd svullen att hon bara kunde

ligga pé sidan. (Blogg tva)

“Sjukhuset erbjuder oss s mycket hjdlp pd manga sdtt for att man som fordlder inte kan

tdnka klart nér s@na hdr saker hénder.” (Blogg ett)

"Mitt i allt detta blev vi pd grund av personalbrist runt skickade mellan olika avdelningar pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus, med stdndigt nya ansikten, olika rutiner, feldoseringar av

medicin och upprepade misstag i odndlighet”. (Blogg tva)

“Framflyttningen kénns som ett sista vdlriktat slag i magen fran sjukvdrdens sida och

avslutaren 2,5 dr ldng era av komplett vardfiasko”. (Blogg tva)

Tva av bloggarna skriver om varden som de fick dar hemma med hemsjukvard. Hur positiv
upplevelse det var att inte behodva aka in till sjukhus, sitta dar flera timmar eller vanta i
onoddan. For alla dessa fordldrar med cancersjuka barn har sina timmar pa sjukhuset sa det

racker till.

6.2 Stodisorg och lidande

Fordldrarnaibloggarna och trddarna upplever bade sorgen och lidandet. Sorgeni att deras

barn maste genomlida cancer med allt vad det innebar, att deras andra barn inte far haen

|ll

“normal” vardag med hela familjen samlad, maktlosheten. Lidandet att se sitt barn sa
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sjukt, att de sjuka barnen inte kan behalla maten, varken de har i sin kropp, febertoppar,

oandliga provtagningar och mangder av dagar pa sjukhuset.

“Det dr sa fruktansvdrt smdrtsamt som fordlder att se sitt barn lida, vara otréstlig”. (Blogg

tre)

6.2.1 Stodet

Under sjukdomstiden ar det sa viktigt att familjen far stod och hjalp for att klara av en
vardag med ett sjukt barn och dven med de friska barnen. Stod kan se ut pa olika sétt, allt
fran hjalp med mat kop eftersom man inte alltid fungerar rationellt i en sddan utsatt
situation, till att fa tala med ndgon om sina kanslor. Laste i en av bloggarna att det fanns
pa avdelningarna en Syskonstddjare s de andra barnen far en traff med henne och far
frdga det de undrar 6ver eller bara ha roligt med henne. Eftersom det blir manga dagar pa

sjukhuset ar det viktigt med stod for syskonen.

“Jag vet bara att mina vinner betyder allt i en situation som denna. Er omtanke,
hjdlpsamhet och vdlvilja har varit var enda ldnk till liv och kraft nu. Stundvis dr vi uppgivna
och svaga och till och med vill ge efter fér de kédnslorna. Andra stunder kdnns ingenting,

varken hunger, lust, kraft eller ork att téinka och kdnna”. (Blogg sex)

“Det som har varit viktigt fér oss under denna svara tid dr att familjen ska fa vara
tillsammans. Vi har fatt mycket hjélp av slikt och vdnner. Allt ifrén matlador, hjdlp med
syskon till en axel att grdta ut mot.

Vi fick dven tidigt hjélp av kuratorn som hjdlpte oss med djungeln av papper. Hon gav oss
blanketter ddr hon hade markerat vart vi skulle skriva under och efter att vi signerat sdg hon

till att blev klart och inskickat”. (Berattelse tva)

Stod och hjalp kan man fa pa olika sdtt och daven kunna bidra for att hjalpa andra. | alla

bloggar som vi ldste s& kommer Barncancerfonden upp om hur de samlar in pengar for
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forskning. Nagon saljer mossor, fixar smycken, julrosetter och ndgra startade egna

insamlingar som de sedan skanker till barncancerfonden.

“Varje onsdag gor Barncancerfonden en vildigt fin sak for familjer som dr inlagda.

De dukar upp & bjuder pa middag/pyssel, vilket dr oerhért uppskattat & gor sa stor skillnad

ndr man tillbringar s mycket tid i sjukhusmiljé” (Blogg tre)

Traden Ajabajacancer har startats av tvd mammor som sjalv har barn som har haft cancer.
Deras malsattning ar att kunna underlatta for familjerna i vardagen, sjukhusvistelse med
basala behov, att barnen och familjerna inte skall behova kanna sig ensam och samlar in
pengar till forskning inom barncancer. Det ar bade privatpersoner och féretag som samlar
in pengar och gor det mojligt for Ajabajacancer att kunna bidra till familjerna med b.la
presentkort, dvernattning pa hotell, att se hockeymatcher eller fa 3ka pa dventyrsbad.

(Ajabajacancer, u.d)

“AjaBajaCancer har for mig kénts sd bra fér att vi har kunnat ta emot hjdlp pd véara egna
villkor. T.ex ett presentkort kan utnyttjas ndr det passar oss - i var sits dr det vildigt svart
att planera in saker pd bestdmda datum. Vi har handlat mat fér presentkort, sa virdefullt”

(Berattelse fyra)

6.2.2 Sorgen

Att behova ga igenom ndgot sd tufft och vara liten ar en stor tyngd och sorg for alla
foraldrar och barn. Att dag for dag leva i ovissheten hur morgondagen kommer att se ut,
ndsta vecka, vdnta pa MR-resultat eller blodvarden. Sorgen att inte kunna ldgga lika stor

fokus pa de andra barnen i familjen.

“Tankarna rusar vildigt [dngt ibland. Vad ska min dlskade tjej behéva gé igenom framéver?
Utover allt som dr och har varit. Om det slutar pa vdrsta sdtt, hur ska jag kunna leva

vidare”? (Berattelse fyra)
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“Att ha ett allvarligt sjukt barn innebdr s@ mycket kénslor & rédslor.

Ovissheten, maktlésheten, sorgen kan trycka ner en ordentligt som férdlder
emellandt. (Blogg tre)

Framkommer i dessa bloggar och trddar hur maktlosheten, alla dessa fradgor och kanslor
som dessa foraldrar kanner under denna tunga tid.

6.2.3 Lidandet

Ingen manniska kan forsta det lidande som foraldrar och syskon till barn med cancer gar
igenom, den stdandiga oron som de har, angesten, och fortvivlan. Lidande kan te sig pa
manga satt, det kan vara vardlidande, sjukdomslidande eller livslidande. For att fa en

inblick i hur dessa foraldrar kanner sa har vi satt in flera citat.

“Att se sitt barn lida & ma daligt ér bland det virsta som finns.

Att man alltid dr i beredskap, huvudet dr stédndigt pa hégvarv, man har svdrt att slappna

av”. (Blogg tre)

“Jag dr verkligen trétt och arg och ledsen och alla negativa kénslor som kan uppbddas pa
cancer. Det kénns ibland som om den tagit var familj gisslan. Jag vill inte ha det s, vill inte
lata den liksom ta delsegrar, vinna slag. Det dr vi som ska géra det - kédnna kraft att ga

vidare och fightas for Johns liv.” (Blogg sex)

“Det dr tufft bade fysiskt och psykiskt. Ett hav utav kénslor, det stindiga ddligt samvete
over saker, att se sitt barn md ddligt och lida och att man som férdlder stdr helt handfallen
utan att kunna ge mer dn kdrlek och trést. Nagot som vidrmer en och far en att kénna

tacksamhet dr att bara titta pa barnen”. (Blogg tre)

“Sad mycket lidande helt i onédan.” (Blogg tva)
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“Tidigare sa livsstark och ovetande om lidande. Nu sd svag, trétt, orkeslés” (Blogg sex)

Man kanner med dessa foraldrar och anhoriga till dessa sjuka barn, hur tungt och
pafrestande resa de maste genomlida. Alla dessa kanslor de upplever fran djupaste sorg,
forhoppning, tillbaka till hoppldshet och sma glimtar av goda besked, tills att en dag fa

hora att det gar vagen eller finns inget mera vi kan gora.

7 Diskussion

Syftet var att fa en battre forstaelse for fordldrars upplevelse nar deras barn diagnostiseras
med cancer. Vitar fram kvaliteten i var studie, dessa styrkor och svagheter som analyseras.
Vireflekterar dver vad vi har for nytta av denna studie. Den teoretiska utgangspunkten vi
anvant i studien ar Eriksson teori om lidande och dessa dimensioner. Denna teori passade
vart syfte och fragestallning eftersom att fa beskedet cancer och vad allt sjukdomen
innebar kommer just lidandes dimensioner fram i olika uttryck och former. | dessa bloggar
och tradar som vi laste framkom det hur chockerande och svarsmalt det var att fa ett
cancerbesked. Foraldrarnas oro hur det skulle ga for deras barn dven dngesten, sorgen och
lidandet. Lidandet har som skrivet forut manga dimensioner, den lidande méanniskan har
svart att acceptera men sa fort manniskan godkanner sin angest kan de ga in i lidandet,
det ar da kampen borjar. Sjukdomslidandet, vardlidandet och livslidande, alla dessa

dimensioner skall viinom varden férsoka lindra sa gott det gar.

Dessa foraldrar skrev i sina bloggar om hur svart det var att ha en normal vardag eftersom
ena foralder var hos det sjuka barnet och den andra med de andra barnen, men hur man
mellan varven kunna glémma att ens barn var sjukt da de fick vara hemma och barnet
madde battre. | vart resultat framkom det om foraldrarna emotionella berg och dalbana,
som aven togs fram i bakgrunden. Det som alla dessa fordldrar hade gemensamt var de
somnldsa natterna pa grund av att man grubblade eller barnet var valdigt sjukt och inte

kan sova.

Nagra av fordldrarna upplevde vardlidande, hur skotaren kunde vara for hardhant eller
brysk i sitt uttryck och kroppssprak och hur jobbigt de anhériga tyck detta var. Men mera

kom det fram hur duktiga de tyckte de var i varden, orken och godheten hos vardarna.
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Det kom &ven fram att vardarna har en viktig uppgift med att vara till stéd och hjalp med
att svara pa fragorna och diskutera med foraldrarna och barnen, nastan alla foraldrar
ansag att de blev bemotta pa ett bra satt. En sak som dven dessa foraldrar var 6verens om

var att man maste skiva ner allt pa ett forstaeligt satt och inte bara i medicinsk terminologi.

7.1 Metoddiskussion

| metoddiskussion tar man fram bade negativa och positiva saker med arbetet, for att
klarlagga studiens kvalitet. Man tar fram om man fatt fram tillrackligt med information
och forklarar dven var det har brustit. Eftersom detta ar vart forsta examensarbete kan det
synas genom hela arbetet. P4 samma gang kan man aven se det fran en positiv sida att

man har fatt |ara sig mycket och dven se sina brister och hur man skulle géra annorlunda.

Redan fore vi borjade skriva vart examensarbete visste vi att vi ville gora en netnografisk
forskning. | forsta hand for att vi da kunde skriva i lugn och ro utan nagra tider att passa
som vid ex. intervjustudier, dven att vi pa detta satt skulle fa fram s3 mycket information
som mojligt utan tidspress och fa lasa foraldrars kanslor. Detta ar ett valdigt tungt amne
och man satt flera gdnger med tarar i 6gonen, pd detta satt har man fatt bearbeta

informationen anonymt.

Det var inte svart att hitta information eller bloggar, men de svara var att fa just specifikt
bloggar som handlade om ALL och hjarntumor hos barn, eftersom det var just de tva vi
har skrivit om. Vi hittade information bade i bocker och internet. Var teoretiska

utgangspunkt blev darfor Ericsson (1994) teori om lidande.

Fragorna baserar sig pa studiens fragestallningar och dessa analyserades genom kvalitativ
netnografisk innehdllsanalys som kategoriserades. Enligt var mening fick vi fram vad vi
ville ha utav bloggarna, kanslan fordldrarna hade, upplevelsen, vardagen, bemdétande
samt dimensioner av sorg och lidande. Vi skrev i var bakgrund, fakta om ALL och
hjarntumor, olika faser av chock och féraldrars upplevelser och barns rattigheter. Detta for
att fa en battre forstaelse och grund i resultatet. Nackdelen med denna metod ar att man

inte kunde se deras ansiktsuttryck.
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Resultatet i var analys kan paverkas av egna tankar och kénslor, man borjar fundera pa
sina egna barn och om de skulle drabbas. Vi har forsokt ha ett objektivt synsatt anda. |
resultatet kom det fram att manga av dessa foraldrar gemensamt har samma kanslor och

upplevelser.

7.2 Resultatdiskussion

| detta kapitel diskuteras resultat som kopplas ihop med bakgrunden och den teoretiska
utgangspunkten for att kunna se sambandet mellan bloggarna, samt informationen man

fatt fram och forskning om cancer och foraldrars upplevelse vid cancerdiagnos.

Med var studie var syftet och fragestallning att fa battre kunskap och forstaelse for
foraldrars upplevelse nar deras barn far cancerbeskedet, aven hur vi inom varden kan
lindra deras lidande. Detta @mne valdes for att vi har stort intresse av att lara oss hur vi

inom varden kan lindra lidandet hos foraldrarna och barnen.

Vi anvande Erikssons teori om lidande som ar en stor del av sorgeprocessen. Flera i sina
bloggar tog fram om sin sorg som uttrycker sig pa olika satt, aggression, frustration,
maktldshet att bara ta in informationen och bearbeta det. Darfor ar det sa viktigt som
Erikson tar fram att enbart med sin blotta narvaro, en blick, berdring eller ett ord visa sig
ndrvarande och kunna lindra en del av deras lidande. For att vi skall kunna lindra lidandet
sa maste vi fa patienten att kanna sig respekterad, omskétt och valkommen. Aven

betydelsefullt att ge individuell vard, att man bekréftar patientens vardighet (Eriksson

1994)

Dessa bloggar som vi har last och analyserat var skrivna av fem mammor och ett par
bestaende av mamma och pappa, alla bloggar vi laste var fran Sverige. Dessa bloggar var
skrivna mellan 2010 — 2020. Tre av dessa barn fick man lasa om som fick ringa i klockan,
alltsa bli friskforklarade, tva slutade fordldrarna att skriva i sina bloggar s@ man vet inte

utgangen och en liten kille pa tre ar och sju manader fick foraldrarna begrava.
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Materialet som visamlade in kodades och analyserades. Det vi har tolkat av materialet har
redovisats i resultatdelen och dit har vi dven satt flera citat for att fa en battre kansla 6ver
foraldrarnas sorg och upplevelse. Resultaten har klargjorts i huvudrubrik och underrubrik

som hor till syfte och fragestallning.

| resultatet kom det fram om foraldrars upplevelse ar en berg och dalbana med kanslor och
uttryck, som skapar dngest och oro. Informationen som foraldrarna fick var svar att ta in
och dven en liten fornekelse kunde férekomma. Tankar och funderingar snurrade i
huvudet pa dem varfor just de drabbas, vad de skall gora, hur framtiden sag ut. De forsokte

sa gott de gick att dolja sin sorg for sina barn.

Som vi dven tog fram i bakgrunden hur viktigt det ar for vardarna att vara till stod och hjalp
med att svara pa frdgorna och diskutera med féréldrarna och barnen, detta framkom att
alla foraldrar ansag att de blev bemdétta pa ett bra satt. Fordldrar tog dven fram var att
man skriver ner allt pa ett forstdeligt satt och inte bara i medicinsk terminologi. (Aburn &

Gott,2014)

De flesta foraldrarna upplevde att de hade fatt ett gott bemdétande i varden, att fokuset
|3g pa att skota barnet och dven pa foraldrarna. En kort sammanfattning sa blir det en stor
livsforandring nar det egna barnet insjuknar. Denna sjukdom leder till mycket oro, stort
ansvar, rutiner som dndras, motgangar och manga somnldsa natter. Fordldrar kan dven

drabbas av PTSD eftersom de blir utmattade och oroade.

Fortsatta studier som skulle kunna studeras ar hur syskonen paverkas i en sadan svar
situation. Med denna studie hoppas vi vardpersonal, fordldrar och andra har nytta av eller

att man far en tankestallare.

Denna arbetsprocess har vi hallit pd med sedan hosten 2020 till varen 2021. Storsta delen
blev gjord hosten 2020 eftersom vi hade lite skola. Under denna process har vi lart oss
mycket. Positivt att vara tvd som skriver och dessutom eftersom vi ar ett par och bor under

samma tak sa har vi kunnat skriva och forska nar det har passat oss.
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7.3 Slutsats

Vi upplever att vi fick svar pa de fragestallningar vi hade i vart arbete. Var fragestallning
om foraldrars upplevelse nar barnet diagnostiseras med cancer var lika hos manga men
anda var alla svaren olika, eftersom alla dessa fordldrar hanterar sina upplevelser pa olika
satt. Tyvarr ar barncancer en relativt vanlig sjukdom som vi alla behover fa mera

information om, sarskilt viinom varden som kan méta dessa familjer

Var andra fragestallning var hur vi kan lindra lidandet for dessa familjer som har barn som
insjuknat i cancer och denna fraga anser vi att ar den viktigaste fragan. Eftersom det var
sex stycken bloggare var svaren dven olika angdende lidandet i varden, flera av dem ansag
att de fick god vard, men dven hur det har fallerat. Vi som jobbar inom varden har en viktig
uppgift och det ar gott bemdtande, att se barnet och foraldrarna. Studien som vi gjort har
varit valdigt berikande. Man har fatt en lite battre forstdelse for fordldrarnas upplevelse

och hur man som sjukskdtare inom varden skall bemota familjer med cancer.

Det som man inte tankte pd da man borjade skriva dr hur viktigt det &r med forskning och
for att kunna gora det behovs pengar. Det som flera foraldrar skrev om i sina bloggar var
insamlingar som de gjorde eftersom det behdvs mera pengar till forskning for att barn skall

kunna dverleva barncancern.

Det finns bade forskning och litteratur om sjukdomen. Fakta om sjukdomen har vi anvant
vetenskapliga artiklar, bocker och internet. Vi har sokt artiklarna via databasen Cinahl
(EBSCO). Sokorden som anvandes var children with cancer, ALL, brain tumor, experience

och caring.

Barncancerfonden &r en stor organisation i Sverige som hjalper dessa barnfamiljer med
stod och rad. D& man hor ordet cancer kommer det ofta starka kanslor och ménga
reaktioner, da ar det bra att kunna fa stod och hjalp. Har star det aven om supersnoret som
symboliserar olika delar i behandlingar med parlor. Dessa alla barn som gor detta
supersnore har alla en unik historia att berdtta. Det som de dven gor vid barncancerfonden
ar att samla in pengar for forskning genom att starta en egen insamling, event och gavor.

Stort tack till alla trddar och bloggar som vi fatt anvanda.



37

Kallforteckning

Aburn, G., & Gott, M. (2014). Education Given to Parents of Children Newly Diagnosed with
Acute Lymphoblastic Leukemia: The Parent’s Perspective. Pediatric Nursing, 40(5), 243—256.
(online) Hamtat fran:
https://www.researchgate.net/publication/275666218 Educatin_given_to_parents_of ¢
hildren_newly _diagnosed_with_acute_lymphoblastic_leukemia_the parent's_perspecti
ve [Hamtat 30.09.2020]

Allt om cancer. 2011 (Online) Hamtat fran: https://www.alltomcancer.fi/livet-med-
cancerf/till-narstaende/ [Hamtat 30.09.2020]

Barncancerfonden. Akut lymfatisk leukemi. 03.04.2019 (Online) Hamtat fran:
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/leukemi/akut-lymfatisk-

leukemi/ _[Hamtat 30.09.2020]

Barncancerfonden. Hjdrntumor. 03.04.2019. (Online) Hamtat fran:
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/hjarntumorer/[Hamtat
01.10.2020]

Barncancerfonden. Mitt barn har fdtt cancer vad hdnder nu.(u.d3?) Hamta fran:
https://www.barncancerfonden.se/contentassets/6f2d355726ab41059b1854e54f2d79bsg/
mitt-barn-har-fatt-cancer webb.pdf [Hamtat 30.09.2020]

Barncancerfonden.2019, “oron gadr aldrig 6ver” Sofia Zetterman. (Online) Hamtat fran:
https://www.barncancerfonden.se/reportage/oron-gar-aldrig-over/ [Hamtat 21.09.2020]

Barncancerfonden. Psykosociala komplikationer. 05.04.2019 (online) Hamtat
fran:https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/sena-komplikationer/psykosociala-
komplikationer2/ [Hamtat 14.10.2020]

Blogg. Bdrja blogga. U.d (Online)Hamtat fran: https://borjablogga.se/vad-ar-en-blogg/
[Hamtat 03.11.2020]

Carlsson, Bertil. 1997, Grundldggande forskningsmetodik  fér medicin  och
beteendevetenskap, 2 uppl., Stockholm: Norstedts Forlag Ab.

Carpe diem- Himlen far véinta. G. Danielsson.2012,

C. Rindstedt. (2014) Children’s strategies to handle cancer: A video ethnography of imaginal
coping. V.40 s5.580-586 (Online) Hamtat fran:  https://web-a-ebscohost-
com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=5&sid=b8eb37c8-8c4d-41e4-b332-
Labefbgsaeq8%s0sessionmarso008 [Hamtat 24.11.2020]

Decibel.fi.  07.02.2019.  Krisens  fyra  faser. (Online)  Hamtat  fran:
https://www.decibel.fi/information/sjal/kris-och-sorg/krisens-fyra-faser [Hamtat
14.20.2020]

Det ar ju cancer. Om att fylla var dotters dagar med liv. Anki. W. Karlsson. 2005.


https://www.researchgate.net/publication/275666218_Educatin_given_to_parents_of_children_newly_diagnosed_with_acute_lymphoblastic_leukemia_the_parent's_perspective
https://www.researchgate.net/publication/275666218_Educatin_given_to_parents_of_children_newly_diagnosed_with_acute_lymphoblastic_leukemia_the_parent's_perspective
https://www.researchgate.net/publication/275666218_Educatin_given_to_parents_of_children_newly_diagnosed_with_acute_lymphoblastic_leukemia_the_parent's_perspective
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/leukemi/akut-lymfatisk-leukemi/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/leukemi/akut-lymfatisk-leukemi/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/diagnoser/hjarntumorer/
https://www.barncancerfonden.se/contentassets/6f2d355726ab41059b1854e54f2d79b5/mitt-barn-har-fatt-cancer_webb.pdf
https://www.barncancerfonden.se/contentassets/6f2d355726ab41059b1854e54f2d79b5/mitt-barn-har-fatt-cancer_webb.pdf
https://www.barncancerfonden.se/reportage/oron-gar-aldrig-over/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/sena-komplikationer/psykosociala-komplikationer2/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/sena-komplikationer/psykosociala-komplikationer2/
https://borjablogga.se/vad-ar-en-blogg/
https://web-a-ebscohost-com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=5&sid=b8eb37c8-8c4d-41e4-b332-4abefb55ae98%40sessionmgr4008
https://web-a-ebscohost-com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=5&sid=b8eb37c8-8c4d-41e4-b332-4abefb55ae98%40sessionmgr4008
https://web-a-ebscohost-com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=5&sid=b8eb37c8-8c4d-41e4-b332-4abefb55ae98%40sessionmgr4008
https://www.decibel.fi/information/sjal/kris-och-sorg/krisens-fyra-faser

38

Eriksson, K. 1994, Den lidande mdnniskan, Arlov: Liber utbildning,

Erla Kolbrun Svavarsdottir and Anna Olafia Sigurdardottir, 2006 Developing a Family-Level
Intervention for Families of Children With Cancer — VOL 33, NO 5. 937-938 (online)Hamtat
fran:
http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=11&sid=22
b9g298-7807-463f-a859-f8535dof8b76%40sessionmgr4006 [Hamtat 22.10.2020]

Hus. Cancer hos barn. (Online) Hamtat fran: https://www.hus.fi/sv/behandlingar-och-
undersokningar/cancer-hos-barn [Hamtat 30.09.2020]

Juanne N. Clarke, Gudrun Van Ameron. 01.08.2015 Parents Whose Children have
Oppositional Defiant Disorder Talk to One Another on the Internet. 341-350 (Online)Hamtat
fran:
http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=17&sid=86
3ffc37-7301-4185-8fac-43d3a2d76f51%40sdc-v-sessmgro2 [Hamtat 03.11.2020]

Kozinets, Robert V. 2011, Netnografi, Malmo: Studentlitteratur,

Kozinets Robert V. 2006. Netnography: Redefined s.1-52 (Online) Hamtat fran:
https://www.researchgate.net/publication/288945999 Netnography [Hamtat
04.11.2020]

Medicinsk Vetenskap. Fredrik Hedlund (11.03.2013) / den sjukes skugga. (Online) Hamtat
fran: https://issuu.com/karolinska_institutet/docs/mv_nr_s4 2013 cofgafce3c8ddo/32
[Hamtat 24.11.2020]

Nafratilova, M, Allenidekania, A, & Wanda, D (2018) Still Hoping for a Miracle: Parents’
Experiences in Caring for their Child with Cancer Under Palliative Care Indian Journal of
palliative care 24 s.127-130 (online) Hamtat fran: https://web-b-ebscohost-
com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=9&sid=40d34506-dcea-4591-826e-
277ffbgc1351%s0sessionmgriol [Hamtat 16.09.2020]

NOBAB i Finland. Standarder. (Online) https://nobab.fi/sv/ [Hdmtat 14.10.2020]

Nordberg Lindahl, Annika & Boman, Krister. K. (2009) "Parent distress in childhood cancer:
A comparative evaluation of posttraumatic stress symptoms, depression and anxiety” s. 267-
274. Hamtat fran : https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/02841860701558773
[Hamtat 24.22.2020]

Nasman,Y, Lindholm, L & Eriksson, K ( 2008) Caritatve caring ethics — the ethos of caring
expressed in nurses’ thinking and acting. Nordic Journal of Nursing Research & Clinical
Studies / Vard i Norden.V 80 s.50-52 (Online) Hamtat fran:
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0969733017695655 [Hamtat 14.10.2020]

Sofia Hemmet Sjukhus. (10.04.2019) Inger Sundelin. Vinlighet grunden for gott
bemétande. (Online) Hamtat fran: https://sjukhus.sophiahemmet.se/sophianytt/vanlighet-
grunden-for-gott-bemotande/ [Hamtat 03.12.2020]



http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=11&sid=22b99298-7807-463f-a859-f8535d0f8b76%40sessionmgr4006
http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=11&sid=22b99298-7807-463f-a859-f8535d0f8b76%40sessionmgr4006
http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=17&sid=863ffc37-7301-4f85-8fac-43d3a2d76f51%40sdc-v-sessmgr02
http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.novia.fi/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=17&sid=863ffc37-7301-4f85-8fac-43d3a2d76f51%40sdc-v-sessmgr02
https://www.researchgate.net/publication/288945999_Netnography
https://issuu.com/karolinska_institutet/docs/mv_nr_4_2013_c9f91fce3c8dd0/32
https://nobab.fi/sv/
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/02841860701558773
https://sjukhus.sophiahemmet.se/sophianytt/vanlighet-grunden-for-gott-bemotande/
https://sjukhus.sophiahemmet.se/sophianytt/vanlighet-grunden-for-gott-bemotande/

39

Sylva.ry. Lasten leukemiat. 2005. (Online) Hamtat fran https://www.sylva.fi/lapsiperheet/
[Hamtat 14.10.2020]

Vetenskap och halsa. 26.09.2016. B-cellers betydelse for barnleukemi. (Online) [Hamtat
13.10.2020]

Vardgivare Skane. Barn och ungdomars rdtt pd sjukhus. u.d (Online)Hamtat fran:
https://vardgivare.skane.se/siteassets/2.-
patientadministration/patientinformation/121213 broschyr-i-utskriftsordning.pdf
[Hamtat 14.10.2020]

Abo universitetscentralsjukhus. (20.11.2020) Barnleukemi. (Online)Hamtat fran:
https://www.vsshp.fi/sv/hoito-ja-tutkimukset/syopa/Sidor/leukemia-lapsilla.aspx
[Hamtat 24.11.2020]

Abo universitetscentralsjukhus. (13.11.2020) Hjdrntumérer hos barn. (Online)Hamtat fran:
https://www.vsshp.fi/sv/hoito-ja-tutkimukset/syopa/Sidor/aivokasvaimet-lapsilla.aspx
[Hamtat 24.11.2020]



https://www.sylva.fi/lapsiperheet/
https://vardgivare.skane.se/siteassets/2.-patientadministration/patientinformation/121213_broschyr-i-utskriftsordning.pdf
https://vardgivare.skane.se/siteassets/2.-patientadministration/patientinformation/121213_broschyr-i-utskriftsordning.pdf
https://www.vsshp.fi/sv/hoito-ja-tutkimukset/syopa/Sidor/leukemia-lapsilla.aspx
https://www.vsshp.fi/sv/hoito-ja-tutkimukset/syopa/Sidor/aivokasvaimet-lapsilla.aspx

	1 Inledning
	2 Syfte och frågeställning
	3 Bakgrund
	3.1 Akut lymfatisk leukemi (ALL)
	3.1.1 Behandling
	3.1.2 Komplikationer
	3.1.3 Symptom

	3.2 Elakartad hjärntumör
	2.1 Symtom
	3.2.1 Behandling
	3.2.2 Prognos

	3.3 Att få en cancerdiagnos
	3.3.1 Chockfasen
	3.3.2 Reaktionsfasen
	3.3.3 Bearbetningsfasen
	3.3.4 Nyorienteringsfasen

	3.4 Barnens rättigheter på sjukhus
	3.4.1 Hur påverkas barnet av cancer?
	3.4.2 Föräldrars upplevelser?

	3.5 När det inte går vägen?
	3.5.1 Palliativ vård


	4 Teoretisk utgångspunkt
	4.1 Den lidande människan
	4.1.1 Sjukdomslidande
	4.1.2 Vårdlidande
	4.1.3 Livslidande

	4.2 Lindra lidandet

	5 Metod
	5.1 Forskning i netnografi
	5.1.1 Urval

	5.2 Datainsamling
	5.2.1 Dataanalys
	5.2.2 Vad är en blogg
	5.2.3 Forskningsetik


	6 Resultat
	6.1 Cancerbesked
	6.1.1 Känslan
	6.1.2 Upplevelsen
	6.1.3 Vardagen
	6.1.4 Personalen
	6.1.5 Vården

	6.2 Stöd i sorg och lidande
	6.2.1 Stödet
	6.2.2 Sorgen
	6.2.3 Lidandet


	7 Diskussion
	7.1 Metoddiskussion
	7.2 Resultatdiskussion
	7.3 Slutsats


