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Sammanfattning

Enligt Barncancerfonden drabbas varje ar ca 300 barn av cancer. De vanligaste
formerna av cancer hos barn ar leukemi, hjarntumér och neuroblastom. Prognosen har
forbattrats, men fortfarande avlider ett av fyra barn. For fordldrarna innebdr det en stor
tragedi att forlora sitt barn. Det kan féra med sig kanslor av chock, réadsla, skuld och
maktloshet. Sjukskdterskan har som uppgift att stodja och hjélpa dessa foraldrar. For att
kunna bemota och ta hand om foraldrarna pa basta satt bor sjukskoterskan ha kunskap i
upplevelsen av att forlora ett barn. Syftet med studien &r darfor att undersdka foraldrars
upplevelse av att forlora sitt barn i cancer. Uppsatsen utgar ifran tre biografier skrivna
av foraldrar som har forlorat sina barn. Resultatet presenteras utifran teman med
tillhérande subteman, som framkom efter att biografierna analyserats. Dessa teman &r
Sorg, med subtema Hantera sorgen och Saknad. De 6vriga teman blev Hopp, Skuld,
Maktloshet, Forandrad livsvarld, subteman under Foréndrad livsvarld blev Leva i nuet
och Relationer. Resultatet beskriver de upplevelser och kénslor som foraldrarna gick
igenom under barnens sjukdomstid och efter att de hade avlidit. Det visar ocksa pa hur
de forsokte hantera och leva vidare i sin sorg. Betydelsen av den vardande relationen
diskuterades. Vardpersonal bor ha férmaga att samtala, lyssna och kunna bemota
foraldrar i deras sorg och pa sa satt undvika ett vardlidande. De bor ocksa ha forstaelse
for att sorgeprocessen kan se olika ut for olika ménniskor.

Nyckelord: upplevelser, foraldrar, barn, cancer, dod.
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INLEDNING

Forlusten av ett barn kan betraktas som en stor sorg. Under sjukskoterskeutbildningens
gang gavs det mojlighet att lasa pediatrisk omvardnad. | kursen ingick
verksamhetsforlagda studier, dar motte vi manga sjuka barn. Det vackte tankar om
svarigheterna med att varda svart sjuka barn och méta deras anhdriga. Nar ett barn dor
kan tankarna hos vardpersonal kretsa kring foraldrarnas situation, deras forlust och hur
sjukvarden pa basta satt ska kunna underlatta deras livssituation. Uppsatsen kommer
darfor att fordjupa sig i foraldrarnas upplevelse av att forlora sitt barn. Den inriktar sig
pa barn som dor i sjukdom, nér doden &r forvantad.

BAKGRUND

Barncancer

| Sverige drabbas ca 300 barn av cancer varje ar, en fjardedel 6verlever inte. De flesta
barn som drabbas av cancer ar i 4-5 ars alder. Sjukdomen &r nagot vanligare hos pojkar.
Den vanligaste formen av cancer hos barn ar leukemi, hjarntumdérer och neuroblastom
(Barncancerfonden, 2011). Orsaken till att barn far cancer ar oftast okand men viss
arftlighet forekommer. Cancer hos vuxna kan till skillnad fran barncancer bero pa deras
livsstil samt yttre paverkan. Symtom pa cancer beror pa vilken cancerform barnet har.
Det kan vara trotthet, infektionskénslighet eller bortfall av olika funktioner eftersom
tumaren trycker pa viktiga funktionsdelar (Hagelin, 2008). Alla cancersjukdomar har
gemensamt att det nagonstans i kroppen sker en okontrollerad celldelning.
Celldelningen ger upphov till att tumoéren kan véxa sig stor och trycker pa
omkringliggande organ. Det finns ocksd sma tumorer som sprider sig, sa kallade
metastaser. Metastaserna bildar i sin tur nya tumdrer i andra delar av kroppen
(Barncancerfonden, 2011). Barncancer har ett annat sjukdomsférlopp &n vad vuxnas
cancer har. Barncancer har oftast ett aggressivare forlopp da ett barns kropp haller pa att
vaxa och cellerna naturligt delar sig fortare. Det positiva med den snabba celldelningen
ar att den &r lattare att behandla med cytostatika eftersom den angriper cellerna som
delar sig fort. Barn har ocksa fordel av att de for dvrigt oftast ar helt friska (Nordlund,
2010).

Utredning

N&r cancer misstanks &r det viktigt att utreda vilken typ av cancer det ror sig om.
Behandlingen &r olika beroende pa vilken cancerform som konstateras. Det &r
nodvandigt med en rad olika undersékningar som rontgen, blodprov och biopsi. Biopsi
ar en undersokning som gar ut pa att ett vavnadsprov tas av det organ som ska
undersokas. Genom denna utredning kan tumdrens utbredning understkas samt vilken
effekt en eventuell behandling skulle ha pa sa val friska som sjuka celler (Hagelin,
2008).



Behandling

Behandlingen av cancersjukdomar bestar av cytostatikabehandling, stralbehandling,
kirurgi och benmargstransplantation. Ibland kombineras nagra av dessa behandlingar for
att fa ett sd gott resultat som mojligt. Kortison anvéands ofta som komplement till
ovanstaende behandling. Cytostatika hammar celldelningen. Detta sker bade pa sjuka
och friska celler, men framférallt pa de celler som delar sig fort. Celler som delar sig
fort ar harceller och benmargsceller. Det ar ocksd dessa celler som drabbas av
biverkningar som haravfall och infektionskanslighet. Cytostatika okar blodningsrisken
och kan ge anemi (Hagelin, 2008). Det finns olika former av cytostatika och de
kombineras ofta for att fa en sa god effekt som mgjligt. Det anvands som aktiv
behandling for att bromsa sjukdomens framfart men aven i palliativt syfte for att minska
tumorens tillvaxt (Larsson, 2007). Stralbehandling hammar celldelningen och
biverkningarna liknar darfér cytostatikas biverkningar. Det speciella med
stralbehandling &r att den riktar sig mot specifika omraden och ger darfér en mer
koncentrerad effekt pa det stille dar tumoren sitter. Efter ett antal behandlingar kan
huden runt det utsatta omradet bli irriterat (Hagelin, 2008).

Kortison hdmmar kroppens immunforsvar vilket &r viktigt vid benmargstransplantation
for att kroppens egna celler inte ska angripa de nya friska cellerna. Lakemedlet minskar
aven inflammationer som latt uppstar kring tumdren. Biverkningar som okad aptit,
humdrsvangningar och cushing syndrom ar vanliga. Cushing syndrom innebér att
ansikte och buk far en svullnad medan armar och ben forblir smala (Hagelin, 2008).
Kirurgi anvands for att operera bort tumorer eller rester av en tumor. Kirurgi
kombineras med cytostatika och stralbehandling nar det handlar om barncancer for att
minska tumorens storlek. Det gor att operationen inte blir lika omfattande
(Barncancerfonden, 2011). De flesta patienter med cancer genomgar atminstone nagot
operativt ingrepp. Alla barn som genomgar langa, intensiva behandlingar for cancer far
nagon form av central infart som underlattar for blodprovstagning, injektioner,
infusioner och transfusioner, denna laggs in med Kirurgisk hjalp (Hagelin, 2008).
Benmaérgstransplantation anvands framst som behandling vid leukemi. Infor
transplantationen behandlas patienten med cytostatika for att utrota de sjuka cellerna i
margen och ge plats for de nya friska stamcellerna fran givaren. Benmérg kan tas direkt
fran givarens benmarg eller stamceller fran givarens blod. Det tar ca 2-3 veckor innan
resultatet kan utlasas. Det ar vanligt att givare bestar av nara familjemedlemmar. Fore
transplantationen ar patienten infektionskénslig. Kroppens immunférsvar fungerar inte
normalt. Eventuella biverkningar kan efter behandling besta av att kroppen stéter ifran
sig de nya stamcellerna, det kraver en ny transplantation. En vanlig komplikation &r att
de vita blodkropparna inte kanner igen de nya cellerna och ser dem som frimmande och
angriper dem (Barnacancerfonden, 2011).

De vanligaste formerna av cancer

Leukemi &r den vanligaste cancersjukdomen hos barn (Barncancerfonden, 2011). Vid
leukemi far benméargen svart att bilda blodkroppar. De vita blodkropparna omvandlas
till cancerceller som pressar undan de friska benmargscellerna. Vilket férsvagar
patienternas immunfdrsvar och risken for infektion okar. Prognosen har blivit battre
under senare ar tack vare battre diagnostik och effektivare behandling (Vardguiden,
2009).



Hjarntumaorer kan vara mer eller mindre aggressiva beroende pa hur de véxer. Det kan
aven skilja mycket pa om de ar godartade eller elakartade. Klassiska symtom ar
huvudvark, krakningar och trotthet. Symtomen varierar beroende pa tumérens placering
och barnets alder. For att diagnostisera hjarntumérer anvands réntgen. Aven valet av
behandling beror pa diagnos, tumaorens storlek och placering. Prognosen har forbattrats.
Behandlingar och metoder utvecklas standigt (Barncancerfonden, 2011).

Neuroblastom &r en tumérform som drabbar sma barn, det forekommer &ven att barn
fods med sjukdomen. Neuroblastom utgar fran det sympatiska nervsystemet. Det
sympatiska nervsystemet har grenar i olika delar i kroppen. Det gor att neuroblastom
kan uppkomma pa olika stallen men det vanligaste &r i binjuren. Barnen har oftast inga
symtom utan sjukdomen upptacks genom att en knol hittas. Diagnosen stalls genom
biopsi. Vilken behandling som valjs beror pa hur aggressiv sjukdomen &r. De barn som
har en godartad form kan klara sig utan behandling. De barn som har en svarare form
kan behdva behandlas med bade operation, cytostatika och stralning (Barncancerfonden,
2011).

Palliativ vard

Palliativ vard ar till for att lindra nar det inte langre finns nagot botemedel. Den
palliativa varden finns inte bara for att lindra barnets sjukdom utan dven ge stod at de
anhdriga som kan ha stort behov av det. Barnets lakare har som uppgift att ta beslut om
nar behandlingen ska avslutas och varden ska éverga till att géra den sista tiden sa bra
som mojlig. Tillsammans med familjen diskuteras och planeras den sista tiden sa att den
ska bli meningsfull och vérdig. Den symtomlindrande behandlingen fortsétter, forutom
den behandling som ar plagsam for barnet. Det ar ocksa viktigt att fortsatta utfora de
basala omvardnadsatgarderna sasom skotsel av hygien och nutrition (Hagelin &
Edwinson Mansson, 2008). Familjen bor ha mojlighet att sjalva fa valja om barnet ska
vardas i hemmet eller pa sjukhus. Att vardas i hemmet ar nagot foraldrarna i storre grad
valjer nar de vet att ndgon botande behandling inte langre finns att fa (Surkan, Dickman,
Steineck, Onelév & Kreicberg, 2006). | dagens samhalle finns det goda mdjligheter att
fa vard i hemmet. Om familjen valjer att vardas pa sjukhuset den sista tiden kan det vara
viktigt att gora sjukhusmiljon sa lik hemmiljon som mgjligt. Det kan goras genom att ta
med barnens personliga dagodelar, fotografier och séngklader. Artikeln skriven av
Gibson, Aldiss, Horstman, Kumpunen och Richardson, (2010) beskriver att barnen
onskar att det ska vara ljusa rum, mycket farg och behaglig miljo. De énskar ocksa att
det ska vara olika rum for behandling och de rum dér de tillbringar storre delen av sin
tid.

Barn och doden

Barns forstaelse av doden ar beroende pa deras alder och mognad. Det &r viktigt att vara
tydlig i samtalen kring déden och inte anvanda sig av omskrivningar eller undvikande
forklaringar. Barn kan ta dessa forklaringar bokstavligt och det kan uppsta onddig réadsla
infor doden. Barnet bor fa information om sin sjukdom och situation som &r anpassad
till hur gammalt de &r (Hagelin & Edwinson Mansson, 2008). Enligt Géran Bodegard
(2007) vet barn nar de ska do. Det &r viktigt att som foralder lata dem do med vérdighet



och att ge henne/honom mojlighet att prata om doden. Det kan vara svart for en del
foraldrar att prata med sina barn om déden men de som har gjort det angrar sig inte
(Hagelin & Edwinson Mansson, 2008).

Foraldrar i sorg

Nar barnet ar svart sjukt underlattar det att ta en dag i taget. Foraldrarnas kansla av
kontroll Gver situationen kan 6ka. Mar barnet bra mar dven foraldrarna bra trots att
sjukdomen standigt ar narvarande (Barncancerfonden, 2011). Delaktighet i varden ar
viktigt for att foraldrarna inte skall k&nna sig osékra och oroliga for barnet (Ygge,
2004). Det visas aven i Kreicbergs, Lannen, Onelov, och Wolfes studie (2007) att
pappor som haft insikt i sitt barns bortgang fortare lar sig att leva med sorgen.

Det &r svart att beskriva den sméarta som drabbar foraldrar som har férlorat sitt barn. Det
ar inte livets normala gang att foraldrar ska begrava sina barn darfor ar de inte
forberedda pa det (Conrad, 1998). Detta kan skapa ett lidande hos foraldrarna. Lidandet
beskrivs som ett bade kroppsligt och sjalsligt begrepp. Det kan betyda forlorad kontroll,
en kansla av krankning men kan ocksa vara symtom pa en sjukdom. Lidandet delas in i
tre kategorier: sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Sjukdomslidandet
betraktas som det lidande som beror pa att en person har drabbats av en sjukdom och
aktualiseras ofta nar patienten far diagnosen (Wiklund, 2003). Hos den sodrjande
foraldern kan det innebéra nar de far beskedet om att deras barn ar sjukt eller om de
senare insjuknar i depression. Det &r vanligt att foréldrar insjuknar i depression efter att
ha forlorat sitt barn. Det sker oftast inom de 3 forsta aren efter att barnet har gatt bort.
Sorgen pagar ofta lange och ar svar att Gvervinna. Det gor att foraldrarna kan pavisa
symtom pa depression aven flera ar efter forlusten (Rogers, Floyd, Seltzer Greenberg &
Hong, 2008). Vardlidandet beskrivs som det lidande som &r skapat av varden, det kan
bero pa daligt bemotande, behandling eller en vardrelaterad skada. Vardlidandet kan
aven bero pa organisatoriska brister. FOr att undvika lidande &r en god vardrelation
viktig. Vardrelationen beskriver den relation som bildas mellan vardpersonal och
patienter eller anhdriga. Den beskrivs som nddvéndig for att patienten eller de anhériga
ska kunna uttrycka de kanslor som uppkommer. Nagot som &r viktigt att tdnka pa i den
vardande relationen ar att det alltid foreligger ett maktforhallande, de anhoriga star i en
beroendestéllning till vardpersonalen som inte ar Omsesidig. Livslidande &r det
existentiella lidandet som beror hela patientens liv. Lidandet ar ofta upplevelser av att
inte langre kunna uppratthalla sin tidigare roll. Fragor som vem man ar och hur man vill
vara aktualiseras. Sjukdomslidandet kan leda till ett livslidande och da stalls fragor som
varfor barnet fick sjukdomen och om det eventuellt ar ett straff for nagot som hant
tidigare i foraldrarnas liv (Wiklund, 2003).

Efter att barnet har dott befinner sig de flesta i ett chocktillstand till en borjan. Det &r en
skyddande, férlamande kansla som gor att fordldrarna kan hantera nddvéndiga
uppgifter. Den hér chocken kan gora att manga glommer den forsta tiden efter barnets
dod. Nar fordldrarna har hamtat sig fran chocken borjar de kénna skrack. De har svart
att forestalla sig ett liv utan sitt barn, de kan fasa for att andra i deras narhet ocksa kan
do. Skréacken ar intensiv och fangar dem i en kansla av stor forvirring och overklighet.
Efterhand under aterhamtningen kommer de att kunna se varlden omkring sig tydligare.
Alla foraldrar reagerar olika, en del blir apatiska medan andra utvecklar en orimlig



réadsla (Conrad, 1998., Cullberg, 2003). Det kan férklaras med att manniskor upplever
livsvarlden pa olika satt utifran sina egna erfarenheter. Den &r varken subjektiv eller
objektiv, utan innehaller bada delarna (Wiklund, 2003).

En del foréldrar fornekar att deras barn har avlidit. De vet att deras barn har dott men
kanslomassigt kan de inte tro pa det. De kan fantisera om att barnet inte alls har dott
utan befinner sig ndgon annanstans och de vill inget hellre &n att fa sitt barn tillbaka.
Det kan forekomma att de forsoker lura sig sjalva genom att tro att det &r nagon annans
barn som har blivit begravt eller att sjukhuset har forvéaxlat barnet med ett annat barn.
For en sorjande fordlder kan detta vara mycket verkliga och nddvandiga fantasier. Det
kan lindra deras sorg sa att de fungerar normalt under en tid. Nar foraldrarna sedan inser
vad som skett kan sorgen bli pataglig igen (Conrad, 1998., Cullberg, 2003).

PROBLEMFORMULERING

Nér ett barn insjuknar i cancer ar det inte bara barnet som drabbas utan hela familjen. |
arbetet som sjukskoterska kan man komma att mota dessa familjer inom varden.
Sjukskoterskor kan behdva hjalpa och stotta foraldrarna att hantera sin situation for att
de ska klara av att leva vidare. Darfor &ar det viktigt att sjukskoterskan har kunskap om
hur foraldrarna kan reagera och uppleva situationen for att pa basta satt kunna bemota
deras sorg och fa en inblick i deras livsvarld.

Forskningsfragor:
Hur upplever fordldrar att forlora sitt barn?
Hur foréndras foréldrarnas livsvarld av att forlora sitt barn?

SYFTE

Syftet &r att belysa foraldrars upplevelser om vetskapen att deras barn ska dé och sedan
leva med sorgen efter att barnet avlidit.

METOD

Litteratursokning

Syftet med uppsatsen &r att studera foraldrars upplevelser av att férlora sitt barn i
cancer. Uppsatsen utgar ifran sjalvbiografier, som &r ett narritativt synsatt. Det betyder
att manniskan &r beréttande och vill dela med sig av sina upplevelser (Dahlborg
Lyckhage, 2006).

Litteratursokningen &r gjord med hjélp av inklusionskriterier som var bestdmda sedan
tidigare. Inklusionskriterierna innefattade sjalvbiografier som handlade om barn under
arton ar som avlidit i cancer. Fokus riktades mot foraldrars upplevelser. Pa
Barncancerfondens hemsida fanns tips pa bocker om cancer, nagra bocker hittades dven
via bibliotekskatalogen. Fem bocker valdes ut som passade kriterierna, senare valdes tva
bocker bort. Materialet analyserades fran det att foraldrarna fatt beskedet om att cancern
inte langre gick att bota. Eftersom det stammer bést 6verens med uppsatsens syfte.



De bocker som valdes ut for att anvandas var:

Flickan med de réda skorna: Berattelsen om min alskade flicka som dog i cancer.
(Housden, 2002). Amerikanskan Maria Housden skriver om nar hennes 3-ariga dotter
Hannah drabbades av neourblastom. Hon beskriver sina upplevelser och familjens kamp
mot sjukdomen. Det blir en utdragen process dar dottern far tre aterfall i sjukdomen.

Inuti sorgen: Berattelsen om Joel. (Andersson, 2004). Tord Andersson ar pappa till Joel
som drabbades av leukemi och avled av sjukdomen som 14-aring. Han beskriver Joels
och familjens kamp mot sjukdomen pa ett genomtankt och rérande satt. Han ger lasaren
en inblick i deras fruktansvarda situation.

Nagon gang, nagonstans Mots vi ater igen... (Karlsson, 2009). Sofie Karlsson skrev en
blogg under sin son Victors sjukdomstid och under sorgearbetet efter hans bortgang.
Boken dr en sammanstélining av inldggen i bloggen samt forklarande
inledningsstycken. Victor drabbades av neuroblastom. Sjukdomsforloppet gick snabbt
och sonen dog 1,5 ar gammal.

Artiklarna i bakgrunden soktes fram i Hogskolans databaser. Inklusionskriterierna som
var bestamda var att samtliga artiklar skulle vara publicerade pa 2000- talet. | databasen
PsycARTICLES anvéndes sokorden “greif”’, “parents” och “children”. Sokningen
resulterade i 390 tréffar. FOr att begransa sokningen ytterligare markerades alla sékord
som Key words och da aterstod 10 stycken artiklar. Efter genomgang av titlarna samt
abstract aterstod 1 intressant artikel.

Under sokningen i Cinahl anvindes sokorden ‘“child”, “awareness” och “die”, med
”child” som MW Word in subject heading 1 dmnesfiltet. S6kningen resulterade 1 4
artiklar varav en passade uppsatsen. Ytterligare artiklar soktes fram i Cinahl med
sokorden “child*”, “cancer”, “care”. Det gav 371 triffar. For att begréinsa sokningen
angavs MW Word in subject heading i amnesfalten. Det gav 81 traffar. For att
ytterligare begrdnsa sokningen angavs “child*” och “care” som TI title. Det gav 15

traffar. Efter genomgang av dessa artiklar valdes 1 artikel ut.

Google Scholar anvindes ocksa som sokmotor. Genom att soka pa “parents losing child
to cancer” hittades flera artiklar. Av de artiklar som fanns i fulltext pa forsta sidan var
det 1 som passade.

Analys

Till att borja med lastes utvalda bocker igenom for att fa en Overgripande bild av
materialet. Dahlborg Lyckhage (2006) beskriver vikten av att vara Oppen och se
textmaterialet i sin helhet. | forsta skedet skedde ingen analys for att kunna se det
manifesta och latenta budskapet. | andra skedet gjordes en analys som genomsyrades av
oppenhet och foljsamhet. Har ska innehall och innebdrder framkomma i materialet.
Meningsbarande delar i materialet valdes ut. FOr att detta ska ske behovs reflektion
under analysfasen. Teman togs ut genom att hitta likheter och skillnader mellan
bockernas innehall och innebord. For att belysa innehallet och innebdrden i de olika
teman, valdes citat for att forstarka dem. | det tredje skedet analyserades de olika teman



och ny text bildades. Har ar det viktigt att sammanstéalla de olika bockerna sa att de
bildar en helhet (Dahlborg Lyckhage, 2006).

RESULTAT

Resultatet baseras pa fem huvudteman. Dessa &r Sorg, Hopp, Skuld, Maktloshet och
Forandrad livsvérld. Ur dessa teman urskiljdes olika subteman. Subteman till Sorg blev
Hantera sorgen, Saknad. Subteman till Fordndrad livsvarld blev Leva i nuet och
Relationer.

Féraldrars upplevelser av
att forlora sitt barn 1 cancer

Sorg Hopp Skuld Maktléshet Férandrad livsvarld
| 1
Saknad | | Hantera Relationer Levainuet
sorgen

Sorg

Foraldrarna beskriver att de forsokte ta sma steg for att kunna ga vidare. Vissa dagar var
mer angestfyllda, da sag de ingen mening med att fortsatta leva. Andra dagar kunde de
se positiva saker och gladjas 6ver stunder som var bra. Fordldrarna upplevde sorgen
som enorm. For dem innebar sorgen ett kaos, nagot som de inte kunnat forbereda sig
infor (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“Det var som om jag hade sdnkts ned i en behdllare av langsamt stelnande
cement. Jag hade gradvis stelnat och nu kénde jag mig nastan helt
paralyserad.” (Houdsen, 2002. s.165).

Hantera sorgen

Samtliga foraldrarna anvénde sig av olika strategier for att hantera den enorma sorgen
de kédnde. En mamma valde att fortranga sorgen. Hon latsades att hennes son var i ett
annat rum. Det fick henne att undvika angestattacker och gjorde det mojligt for henne
att kunna fortsatta leva (Karlsson, 2009). Det intraffade inte hos de dvriga foréldrarna.
Ett gemensamt sétt att hantera sorgen var att prata om barnet. Det fick dem att k&nna att
barnet fortfarande var narvarande och saknaden lindrades. Under den svaraste perioden
beskriver fordldrarna att de agerade pa rutin. Alla tankar stangdes av och praktiska
problem som behdvde l6sas skedde automatiskt (Housden, 2002., Andersson, 2004.,
Karlsson, 2009).

Foraldrarna bearbetade sorgen genom att skriva biografierna. Skrivandet innebar en
kdnsla av lugn och harmoni. Genom att skriva om sorgen blev den léttare att sta ut med



(Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009). Tva av foraldrarna hittade
metoder for att organisera krisen som de gick igenom. De upplevde da att kaoset
minskade. En av dem gjorde det genom att ordna sina kanslor i kapitel, en annan skrev
listor (Housden, 2002., Andersson, 2004). For Maria fungerade listorna under
sjukdomstiden men nar Hannah avlidit upplevde hon att kaoset blev for stort for att
ordna och metoden hjalpte henne inte langre (Housden, 2002).

“I hela mitt liv hade jag gjort vad jag kunnat for att fa kontroll éver nya
situationer nar jag statt infor en svarighet. Jag hade last om problemen,
gjort upp gora-listor och noggrant planerat hur jag skulle agera. Jag
brukade klara mig genom att férsoka skapa en kénsla av ordning i kaos,
genom att hitta nagot gott i situationen. Nu var det som om Hannahs dod
hade gjort mig fullstandigt handlingsférlamad, jag kunde inte tanka klart
ldngre.” (Housden, 2002. s. 168).

Tva av fordldrarna fann styrka och trost i att umgas med méanniskor som befunnit sig i
liknande situationer. Maria skriver att de gick med i en organisation for foraldrar som
forlorat sitt barn. Sofie och hennes man valde att traffa familjer som de lart kdnna pa
sjukhuset istéllet for att g med i en organiserad grupp. Bada familjerna upplevde att det
gav dem en kansla av tillnorighet. De kénde att det var en plats dar de kunde vara sig
sjalva (Housden, 2002., Karlsson, 2009). | den tredje boken framkommer det inte att
foraldrarna pratade med andra familjer som varit i liknande situationer. De valde istallet
att prata med varandra (Andersson, 2004). En av familjerna var ocksa tillbaka pa
avdelningen for att prata med den berdrda personalen och andra familjer som de lart
kdnna. Det var svart for dem att komma tillbaka till platsen dar deras son hade avlidit.
De upplevde dnda motet som positivt eftersom de fick mojlighet att bearbeta det som
hant (Karlsson, 2009). Gemensamt hos samtliga foréldrar &r att de sokte trost hos andra
manniskor for att forsoka lindra sorgen. De har haft hjalp av slaktingar, vénner och
sjukvardspersonal som har funnits som stod under och efter sjukdomstiden. De forstod
att pa sikt maste de lara sig att bara sorgen sjéalva. Varlden levde vidare trots att deras
barn inte gjorde det. Det skapade en irritation hos fordldrarna och en radsla for den
dagen da barnen inte skulle ha nagon plats langre (Housden, 2002., Andersson, 2004.,
Karlsson, 2009). Tord pratade om att skapa sig utrymmen for att sérja. Han anvénde
graten for att uttrycka sin sorg. Graten gjorde att trycket lattades och han kunde andas
lattare. Ibland kom graten av sig sjalv och ibland var han tvungen att framkalla den. Det
gjorde han genom att vara pa Joels rum eller titta pa fotografier av honom (Andersson,
2004).

“Det gdr inte att ta sig forbi sorgen, det gar att skjuta den framfor sig men
inte komma forbi. Man maste lata sig fyllas av den och det som inte far plats
maste ut. Genom prat, svett eller grat. Den maste fa sippra igenom oss for
att vi ska bli ménniskor igen.” (Andersson, 2004. s.120).

Saknad

Foraldrarna upplevde att tiden kan lindra sorgen, men samtidigt ville de inget hellre &n
att stanna tiden. For sa lange de fortsatte att sorja hade de kontakt med sina barn. De
sparade saker som tillhért barnen som gjorde det svarare for dem att slappa taget om



sorgen. Efter en tid nar livet dvergatt till vardag kom insikten om att barnet inte skulle
komma tillbaka. Da upplevde de en enorm tomhet och saknad. Saknaden blev stérre ju
ldngre tiden gick och den var som storst nar de var ensamma. De beskriver &ven
saknaden i att inte fa uppleva saker tillsammans med sina barn som hogtider och
milstolpar i livet. Déden upplevdes inte som det varsta utan det var att en person
saknades i familjen. Alla foraldrar beskriver kanslan av att hela tiden bli pamind om
barnet som avlidit. De vardagliga sakerna gjorde sa att saknaden kom ikapp dem. |
borjan handlade det mycket om praktiska saker med begravningen och prata med alla
manniskor som horde av sig vilket gjorde saknaden mer intensiv (Housden, 2002.,
Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“Saknaden efter ett barn, limnar kvar och gor sjdlen till ett tomt skal som
endast kan blomma igen da Ajdrtat dr redo...” (Karlsson, 2009. Blogg 2009-
05-22).

De levde alla med sjukvarden nara in pa livet under sjukdomstiden och hade vant sig
vid att alltid ha andra ménniskor narvarande. De upplevde det som en stor tomhet och
saknad nar de kom hem fran sjukhuset. Det var tyst och tomt i huset. Féraldrarna hade
vant sig vid att det var mycket ljud pa sjukhuset och stidndiga undersokningar och
behandlingar. Sjukvardspersonalen blev som en familj, det var en saknad aven efter
dem. En saknad som innebar att de kande sig lamnade ensamma i sorgen (Housden,
2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

Hopp

Familjerna hade fatt besked om att deras barn inte kunde botas men de slutade anda inte
att hoppas. Hoppet andrade innehall, det sdg annorlunda ut efter beskedet. De ersatte
hoppet om ett Iangt liv till hoppet om en bra sista tid. Det blev viktigt att barnen skulle
vara befriade frdn smarta och att de inte skulle behdva lida den sista tiden i livet.
Sjukdomstiden gjorde att familjerna kastades mellan hopp och fortvivlan. Vissa dagar
kunde barnen ma relativt bra och da tandes ater hoppet hos féraldrarna (Housden, 2002.,
Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“Vi far glddjas dt att han mar bra nu och ldata det andra vara avidgset.”
(Andersson, 2004. s.57).

Tvd av familjerna sokte efter alternativa behandlingar och lakemedel. Aven om
sjukvarden hade sagt att det inte fanns nagot mer att géra ville de inte ge upp kampen
mot sjukdomen. Det var ett satt for dem att bevara hoppet. Ingen av familjerna var
besatta i sitt sokande efter botemedel, de valde att gora den sista tiden sd bra som
mojligt for sitt barn. Det innebar att de inte utsatte barnen for onddiga behandlingar och
lat dagarna vara sa vanliga som majligt (Housden, 2002., Andersson, 2004). Hos de
tredje foraldrarna fanns inte dessa funderingar pa alternativa behandlingar eftersom den
botande behandlingen avslutades nara inpa dodsfallet (Karlsson, 2009).

Tva av familjerna fick tillokning ganska nara dodsfallet. Aven om det nya barnet inte
skulle kunna ersatta barnet som avlidit sa gav det ett nytt hopp, en langtan om liv. En
foralder uttryckte ocksa en radsla dver att ha mer att forlora nar det nya barnet kommit



till liv. Hur detta paverkade hennes livsvarld framkommer inte i texten (Housden, 2002.,
Karlsson, 2009).

Skuld

Foraldrarna kande skuld under den tiden da barnen fortfarande var vid liv. Foraldrarna
fick skuldkanslor dver att de inte dgnade lika mycket tid at familjens dvriga barn, den
storsta tiden gick till att vara med det sjuka barnet. Foréldrarna beskriver &ven
skuldkénslor nar de inte var hos sitt sjuka barn den sista tiden. De upplevde en radsla
over att deras barn skulle avlida nar de inte fanns dar som stod, de tankte dven pa hur
livet skulle vara utan sitt barn. Det gav dem skuldkanslor for att de gav upp hoppet. De
ville att barnet skulle leva en dag till, &ven det gav skuld eftersom de visste hur ont
deras barn hade och inte ville att de skulle behdva utséttas for mer smarta (Housden,
2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“Om jag skulle ga ut i badrummet nu och Hannah skulle vara déd nar jag
kom tillbaka, skulle jag d& kunna leva vidare med att behdva beratta for
andra att Hannah hade détt nar jag var pa toaletten och att hon inte fick
somna i min famn?” (Housden, 2002. s. 151).

Efter att barnen avlidit var skulden narvarande nar de skrattade. Det gjorde att
foraldrarna inte k&nde sig lika sorjande langre. De kande skuld for att de gick vidare
med sina liv (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009). For Sofie innebar det
att hon fick daligt samvete nar hon inte kunde besoka Victors grav varje dag (Karlsson,
2009). Tord upplevde det nar han atergick till jobbet (Andersson, 2004). Féréldrarna
funderade dven pa vad som hade hant om de sokt hjalp tidigare eller tagit andra beslut.
Till en borjan gav dessa tankar skuld men med stod fran sjukvarden lindrades skulden.
Sjukvarden évertygade dem med hjélp av sina riktlinjer om behandlingen. Det ingav ett
lugn Over att ratt beslut tagits (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“Jag tyckte att jag svek Joel. Jag var radd att om jag forsokte ga vidare i
mitt liv sd skulle det verka som om jag glomt honom.” ( Andersson, 2004. s.
125).

Maktloshet

Maktléshet uttrycks hos samtliga foraldrar. De kande att de inte kunde kontrollera sin
familjesituation. De upplevde att de inte kunde vara ett stod for de dvriga syskonen i
deras sorg. Det gjorde att de kéande sig som otillrackliga foraldrar. De kande ocksa
maktl6shet infor det sjuka barnet. En maktldshet som innebar att de bara kunde se pa
utan att gora nagot nar deras barn led. Foraldrarna ville byta plats med sitt barn, sjalva ta
smartan och genomga behandlingarna. Foraldrarna kande sig frustrerade 6ver att inte
veta vad deras barn hade for tankar och kénslor kring livet och doden. Joel var tonaring
och slappte inte in sina foraldrar i sitt kansloliv. Victor var istéllet for liten for att kunna
uttrycka sig. 1 boken om Hannah uppstar inte problemet. Dér &r dialogen 6ppen mellan
foralder och barn (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).
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“Att se honom ha s& ont och inte kunna géra nagonting, det var nastan
outhdrdligt.” (Andersson, 2004. s. 56).

Bristen pa kunskap hos foraldrarna kring smartlindring och behandlingar utgjorde ett
problem, da makten att kunna hantera varden lag hos sjukvardspersonalen. De sokte
efter kunskap genom att lasa pa om behandlingar och genom att vara delaktiga i
vardandet. Pa sa satt forsoka aterfa en del av makten. Foraldrarna kande att de var
tvungen att kampa for att deras barn skulle fa tillrackligt med smartlindring. Det
skapade en frustration hos dem (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009). En
av familjerna fick aven kampa for att forsoka fa hemsjukvard for den sista tiden i
barnets liv, de fick inte den mdjligheten. Det ledde till en kénsla av maktléshet. | denna
familj hade aven mamman problem med forsakringskassan, de ville inte betala nagon
ersattning for forlorad inkomst. Det skapade ocksa en frustration hos foraldrarna. Detta
problem férekom endast i denna bok (Karlsson, 2009).

Det fanns &ven en rédsla Over att inte veta hur de skulle reagera nér barnet avlidit.
Samma kénsla upplevdes sedan i sorgen efter dodsfallet. Det var en sorg som inte gick
att kontrollera, som fullstdndigt tog 6ver deras liv ibland. Makten att bevara sig sjélv
och vara rationell forsvann helt. Foréldrarna beskriver att de hade sjalvmordstankar
under den tid da sorgen inte gick att kontrollera. En kansla av att ge upp da de inte
kdnde nagon mening med att fortsétta leva langre (Housden, 2002., Andersson, 2004.,
Karlsson, 2009).

“Samma maktloshet jag hade kint ndr jag forsokt forbereda mig pd
Hannahs dod, samma maktloshet kinde jag nu i sorgen” (Housden, 2002. s.
167).

Forandrad livsvarld

Foraldrarna upplevde att deras livsvérld forandrades nar de fick besked om att deras
barn skulle avlida. Vérlden runt omkring dem férandrades samt deras egna tankar om
varlden. Det utryckte sig genom att de andrade sitt satt att ta vara pa livet och deras
relationer med omgivningen (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

Leva i nuet

En av foraldrarna fick beskedet om att det inte langre fanns nagot att gora bara nagra
dagar innan barnet avled. Leva i nuet for dem blev att ta vara pa de fa stunder da barnet
orkade leka som innan (Karlsson, 2009). De andra familjerna hade mer tid att bearbeta
beskedet. For dem innebar det att de fick mojlighet att ta vara pa tiden pa ett annat satt.
Foraldrarna filmade och tog mycket fotografier for att bevara minnet av sina barn. En
foralder nj6t av de ganger hon fick vara i sammanhang dar hon var i rollen som barnets
mamma, nagot som hon visste att hon skulle forlora méjlighet till efter barnets dod. | en
annan familj valde de att titta mycket pa film och umgas tillsammans (Housden, 2002.,
Andersson, 2004). Nar barnen avlidit forandrades orsaken till att de levde i nuet. Efter
dodsfallet var det for att orka med sin sorg genom att ta en dag i taget. De var ocksa mer
medvetna om att livet inte alltid blir som planerat. Det kravdes tid for familjerna att
stalla om sig, vilket gjorde saknaden mer pataglig. Nar en familjemedlem har avlidit blir
det en person mindre i hushallet, en person mindre som ska fa plats i soffan och runt
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matbordet. Foraldrarna utvecklade en tacksamhet for det som fanns kvar i livet
(Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“Ju mer jag sdg mig omkring desto mer hittade jag att vara tacksam for.
Snart tackade jag allting: traden for att de ger skugga, tréjorna for att de ar
sa skona, hundarna for deras pdls. ”(Housden, 2002. s. 202).

Relationer

Foréldrarna beskriver hur deras relation till omvdrlden forédndrades. Under
sjukdomsperioden levde familjerna néra varandra och mycket kretsade kring det sjuka
barnet. De forsokte bortse fran sjukdomen och gjorde vardagliga saker tillsammans. Det
gjorde att de kom varandra ndrmare som familj. De ké&nde en storre gemenskap med
andra och kunde ocksa ha en storre forstaelse for deras livsdden. Nagot som var
gemensamt i bockerna var att efter barnens dod sag foraldrarna annorlunda pa
manniskor i sin omgivning (Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009). En av
foraldrarna beskriver hur hon tidigare tyckte att ménniskor fick skylla sig sjédlva om de
drabbats av olika d&kommor, nu kinde hon annorlunda (Housden, 2002). Aven om
samtliga foraldrar kande en storre gemenskap med andra sa kunde sociala sammanhang
kdnnas som en svarighet, vilket gjorde dem otrygga. Framforallt vanners fragor om
sorgen besvadrade dem. Foraldrarna undrade om véannerna ville ha arliga svar eller svar
som fick dem att kénna sig trygga med situationen. Fragor fran nya bekantskaper gjorde
dem nervosa. Det skapade en osékerhet pa hur de skulle besvara deras fragor, skulle de
behdva komma pa nya svar eller méta manniskornas reaktioner pa sanningen (Housden,
2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

“‘Hur mdnga barn har du?’ den var virst av alla. Om jag svarade tre
kande jag mig avskyvard som uteslét Hannah. Om jag svarade fyra blev
foljdfragan alltid ‘hur gamla dr de?’. ”(Housden, 2002. s. 183).

Det fanns skillnader i vad den fordndrade relationen innebar for foraldrarna. Maria var
troende och hennes relation till Gud forandrades pa flera satt under och efter
sjukdomstiden. Hon sokte efter en mening med det som hant. Den fordndrade relationen
till Gud innebar att hon nu gav sig friheten att soka meningen i andra religioner &n
kristendomen. Ibland var hon arg pa Gud for att hon inte forstod meningen med det som
hade skett. Maria gav inte upp sin kristna tro men hon gav sig mojligheten att utvidga
den (Housden, 2002). Samtliga fordldrar upplevde att deras relation till sin partner
forandrades, tva av foraldrarna ansag att de kom sin partner narmare medan det tredje
paret valde att skilja sig. En av fordldrarna utrycker dven att relationen till barnet
forandrades. De kom varandra nédrmare och hittade gemensamma intressen. Det var
nagot foraldern senare kunde se tillbaka pa med tacksamhet, vilket lindrade hans sorg
(Housden, 2002., Andersson, 2004., Karlsson, 2009).

DISKUSSION

Metoddiskussionen

Denna uppsats utgar ifran sjalvbiografier och forfattarna anser att det har varit ett bra
satt att fa tillgang till foraldrarnas upplevelser. Det positiva med denna metod é&r att det
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ges en stor inblick i foraldrarnas livsvarld utan att kunna paverka deras svar. Fragor som
stalldes var om kanslor kan utelamnas da biografierna ar en offentlig version som
kommer att forknippas med deras namn. Kan det finnas kanslor kring upplevelsen som
ar for personliga for att lamna ut? Kanske hade dessa upplevelser kommit fram pa ett
battre satt om intervjuer gjorts dér de intervjuade hade mgjlighet att vara anonyma. En
forutsattning ar att en god relation till foraldrarna skapats dar de kan vara 6ppna med
sina asikter. Det skulle ta langre tid an vad som ar mojligt pa kandidatniva.

Biografierna granskades utifran kriterierna och syftet. Tre bocker valdes ut som ansags
passa syftet. De bocker som valdes bort var Lennart dog ung med motivationen att den
utspelar sig under en annan tidsperiod an de andra bdckerna och det blev for stor
skillnad for att kunna jamfora dem. Barnet fick i denna bok t.ex. aldrig reda pa att han
var sjuk, nagot som kan bero pa den tidens uppfattning om hur mycket barn bor vara
delaktiga. Det ar ju cancer: Om att fylla var dotters dagar med liv valdes bort for att
foralderns upplevelser inte framkom pa ett tydligt satt. Det var svart att folja med i
handlingen och fokus kretsade mycket kring medicinsk utrustning och behandlingar.
Ingen av dessa bocker beskriver heller tiden efter att barnet avlidit.

Bockerna som ar analyserade ar publicerade pa 2000-talet det gor att foraldrarnas
upplevelse kan jamstéallas med de foraldrar som forlorar ett barn idag. Tre bocker &r ett
litet antal och gar darfor inte att generalisera med majoriteten foraldrar som genomgatt
detta. Uppsatsens syfte blir besvarat da forfattarna far en kvalitativ inblick i dessa
foraldrars upplevelser.

Boken Nagon gang ndgonstans méts vi ater igen...(Karlsson, 2009) ar till stora delar ett
utdrag ur Sofies blogg som ar skriven som en dagbok. Till skillnad fran de andra
bockerna ar tiden fran det att sjukdomen inte langre gar att bota till att Victor avlider
bara nagra dagar. Hon har kanske inte hunnit fa perspektiv pa handelserna, vilket kan
gora att hennes upplevelser skiljer sig fran de andra foraldrarnas. Hon har valt att skriva
ett forklarande stycke innan varje kapitel, nagot hon gjort efter att hon fatt distans till
handelserna. Det gor att boken blir tydligare.

Alla tre bockerna beskriver pa ett bra sétt foraldrarnas upplevelse av att forlora ett barn.
Tre texter kandes som ett bra antal da skillnader och likheter har kunnat urskiljas. Det
hade varit svart om de bara varit tva bocker. Fler antal bécker hade blivit mycket
material att ga igenom under den tiden som har varit till forfogande.

Tva av tre bocker ar skrivna av svenska foraldrar medan den tredje boken utspelar sig i
USA. Forfattarna har valt att bortse fran det eftersom mammans kénslor och upplevelser
kommer fram pa ett bra satt och ger oss ett svar pa vart syfte. Trots att det kan skilja sig
mycket at i hur samhéllena fungerar. | USA har de inte samma sociala skyddsnat som i
Sverige. De har dven ett annat sjukforsakringssystem dar de betalar for sin vard pa ett
annat sétt. Det inte skulle stéra jamforelsen eftersom uppsatsens syfte ar att undersoka
upplevelsen av att forlora sitt barn i cancer.

Forst lastes bockerna utan att analysera dem for att fa en Gvergripande bild. Sedan

avgransades de och lastes fran och med nar de fatt reda pa att det inte fanns nagot mer
att gora. En sammanstélining av bockerna gjordes. Utefter dessa sammanstallningar var
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det vissa saker som aterkom. Det var darfor inte svart att valja ut teman. Det blev
ganska naturligt eftersom det var manga saker som bdckerna hade gemensamt. Néar
teman valts ut upptécktes aven lampliga subteman for att avgransa de teman som valts.
Under arbetets gang har tva subteman fallit bort da dessa ansags falla in under andra
rubriker. Dessa var Delad sorg som till stor del hamnade under Hantera sorgen samt
Praktiska forandringar som delades upp i1 Relationer och Leva i nuet. Tre av
huvudtemana beskriver hela texten pa ett bra sitt och har darfor valts att inte ha
subteman under dessa teman.

Resultatdiskussionen

Utifran resultatet diskuteras hur det forandrade hoppet och den férandrade livsvarlden
sag ut for foraldrarna. Vikten av att fa hjalp och stod i sin sorg, samt att hitta ett satt att
hantera sorgen. Vidare diskuteras foraldrarnas informationsbehov och hur varden bor
finnas till for patienter och deras anhériga.

Resultatet visar att &ven om hoppet om att barnet inte skulle 6verleva var ute sa slutade
familjerna inte att hoppas. Hoppet dndrade bara innehall. Hoppet har visat sig vara en
viktig del i foraldrarnas fortsatta liv. Skulle de inte ha nagot hopp skulle det inte finnas
nagon mening for dem att fortsatta leva. Risken &r att de skulle bli bittra och besvikna
pa livet och det hade inte varit bra varken for dem sjalva eller deras barn. Som
sjukskoterska kan hopp formedlas genom att vara lyssnande men &ven genom att hjélpa
foraldrarna att upptacka nya maéjligheter och ge dem ett annat perspektiv pa tillvaron.
Om de anhoriga far igenom 6nskningar kan det ge en kansla av hopp (Wiklund, 2003).
Tva av familjerna fick tillokning ganska nara dodsfallet. Det nya barnet kan aldrig
ersatta det forlorade barnet men det kan lindra sorgen. Fragor som kommer upp ar hur
omvérlden moter denna tillokning, kan det ses som stétande? Som tidigare har
diskuterats sa kan det nya barnet aldrig ersitta det doda barnet men ar det sa att
omgivningen tror att foraldrarna forsoker gora detta? Foraldrarna kan stéllas infor dessa
fragor och bor darfor vara forberedda pa detta. Kan aven det nya barnet paverkas av
situationen. Kan foraldrarna ta till sig barnet pa ett lika gott satt som om de inte
samtidigt holl pa att bearbeta sorgen?

| resultatet framkommer det att nagra av foraldrarna hade svart att prata med sina barn
om doden. Kan foraldrars radsla infor det samtalet bero pa att de vill skydda sina barn
fran vetskapen om doden? Studier visar att barn redan har den vetskapen (Bodegard,
2007). Yiterligare studier visar att barn som fatt information om sin sjukdom ar mer
harmoniska och motiverade att genomga de behandlingar som finns tillgangliga (Clarke,
Davies, Jenney, Glaser & Eiser, 2005). Foraldrar kan behdva den informationen for att
vaga méta dessa fragor. De foraldrar i resultatet som lyckades prata om doden upplevde
mindre maktléshet. Maktloshet kan minskas om foréldrarna har en 6ppen dialog med
sina barn och ar 6ppna for fragor om doden. Da har barnen stérre mojlighet att prata om
sina radslor (Bodegard, 2007). Sjukvardspersonal bor uppmuntra detta. Var
forforstaelse sager oss att manga manniskor ar radda for déden och vad som hander
efter livet slut. Det kanske ar genom att skydda sig sjalva som de avstar att prata med
sina barn om doden?

14



| biografierna hade féraldrarna mycket manniskor runt sig precis i borjan efter dodfallet.
Det kan vara viktigt att narstaende finns kvar under hela sorgeprocessen, nar foraldrarna
borjar inse att deras barn inte kommer tillbaka. | resultatet framkommer att méanniskor
sOker sig till varandra for att lindra sorgen. Forfattarnas uppfattning &r att i dagens
samhalle vill manga framsta som duktiga och att de klarar sig sjélva, de vill inte visa sig
sarbara. Det kan vara sa att foraldrarna som skrivit dessa bdcker inte hade nagra
problem med att visa upp sin sarbarhet, eftersom de valt att gora sin sorg offentlig.
Darfor hade de kanske ocksa lattare att soka sig till andra ménniskor nér de behovde
hjalp och stod, lidandet kan da bli mer hanterbart. Fordldrarna beskrev att det blev
lattare att bara sorgen om den fordelades pa fler personer. Hagelin och Edwinson
Mansson (2008) skriver i sin bok att foraldrar gar lattare vidare om de far mojlighet att
bearbeta sin sorg med andra, vilket d&ven Kreicbergs et al. (2007) beskriver i sin studie.
Det framkommer ocksa i resultatet hur viktigt det ar att traffa andra manniskor i samma
situation, det ger en kansla av samhdrighet. Sjukvarden bor ha en stor roll i att hjélpa
dessa manniskor att fa kontakt med varandra. Vardpersonal kan ocksa vara delaktig i
dessa moten for att ge dem en storre inblick i vad sorjande ménniskor behdver och vad
de har saknat fran sjukvardens sida.

Foraldrarnas livsvarld forandrades efter att de fatt beskedet om att deras barn skulle do.
Omvarlden upplevdes pa ett nytt sétt, de forandrade sitt sétt att se pa sina ndra men
ocksa pa hur de sdg pa sin omgivning. De blev mer uppméarksamma pa manniskors
livssituationer och tacksamma 6ver livet. En kris kan ge en annan syn pa livet. For oss
kanns det som en sjalvklarhet att livsvérlden hos foraldrarna forandras nar barnet
avlider, eftersom barn &ar en viktig del i foraldrars liv. Livslidandet blev tydligt da
foraldrarna upplevde att deras roll som manniska férandrades. De visste inte langre hur
de skulle vara i sociala situationer eller vad de skulle svara pa fragor som de fatt manga
ganger tidigare. Erfarenheter sager oss att omgivningen kan ha svart att méta manniskor
i sorg. Det kan leda till att foraldrar inte vagar uttrycka sorgen i radsla for att andra ska
kdnna sig besvarade. Det gor att det kan kannas lattare att umgas med manniskor som
befinner sig i samma situation, ndgot som resultatet styrker. Livslidandet uttryckte sig
dven genom att existentiella fragor uppkom. Forskning visar att de foraldrar som finner
en mening med sitt liv efter att barnen avlidet bearbetar sorgen snabbare samt visar
mindre symtom pa depression (Rogers et al., 2008). Det ar viktigt att sjukvardspersonal
vagar mota dessa funderingar och ta dem pa allvar. Det ar inte personalens uppgift att
svara pa de existentiella fragorna men att lyssna. Det finns ocksa andra professioner
som kan vara till hjalp for foraldrarna i deras sokande efter forklaringar.

Resultatet fann att fordldrar som forlorat sitt barn i cancer ar i stort behov av
information. Vardpersonal bor ge foraldrarna mojlighet att fa den kunskap som behovs
for att minska lidandet. Nar information ska ges till néarstaende som befinner sig i
krissituation ar det viktigt att kunskapen ges pa ratt satt. Det gors genom bade skriftlig
och muntlig information vid upprepade tillfallen. For att fa en Oppen dialog dar
foraldrarna far mojlighet att stalla fragor bor en god vardrelation etableras. En god
vardrelation bygger pa omsesidighet och den som vardar skall finnas till for sina
patienter. Vardaren bor inte lova for mycket, det kan leda till att patienten kénner sig
dvergiven om det som lovas inte intraffar. Pa sa vis kan vardlidande undvikas. Om den
vardande relationen utvecklas pa ett bra satt kan vardande ske och lidandet lindras
(Wiklund, 2003).
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Nar information om att botande behandling ska avslutas bor sjukvarden vara tydlig med
att det inte finns nagon botande behandling att ge for att foraldrarna skall kunna
acceptera situationen. Sjukvarden har som uppgift att lindra lidande (Svensk
sjukskaterskeforening, 2007). Det ar inte rattvist att lata foraldrarna och barnet tro att
situationen &r battre an den ar. Tydlighet fran borjan ar viktigt for da blir vardrelationen
byggd pa érlighet och 6ppenhet (Wiklund, 2003). Svarigheten for sjukskoterskan i
denna situation &r att vdga mota de reaktioner som kan komma fran foraldrarna nér ett
svart besked ska ges. | sjukskoterskeutbildningen anser vi att det finns for lite
undervisning i hur narstaende och patienter i kris bér bemétas. Detta kan vara en svar
del av sjukskoterskans arbete och mer kunskap om bemétande och krishantering kan ge
en battre mojlighet att genomfora motet pa ett bra satt. Arbetsgivarens uppgift bor aven
vara att stodja och vagleda sin personal i svara situationer, for sjukskoterskan kan sjélv
behdva bearbeta det som hént nér ett barn avlider. Dahlberg, Segesten, Nystrom,
Suserud och Fagerberg (2003) styrker att vardaren maste bearbeta och hantera svara
situationer for att en god patientvard skall mojliggoras.

Det framkommer i resultatet att foraldrarna kande skuld pa olika satt. Nar skuld upplevs
aktualiseras manniskans lidande. Skuldkanslorna kan lindras dd de anhoriga far
mojlighet att utrycka kanslorna. Vardaren bér da vara lyssnande (Wiklund, 2003).
Foraldrarna i resultatet upplevde att skulden lattades nar de blev paminda om de
internationella riktlinjer som styr behandlingen. Riktlinjerna var ett satt for foraldrarna
att inte kanna skuld éver de beslut som tagits. Det &r ett argument som styrker vikten av
riktlinjer, det gor att fordldrar kan kanna sig lugnare. Vardpersonal kan lugna
foraldrarna genom att upplysa om dessa bestammelser. Darfor bor sjukskoterskan ha
goda kunskaper om riktlinjerna for att kunna formedla dessa till foraldrarna.

Resultatet visar att sorgen blev for stor for foraldrarna att hantera som de hanterat svara
situationer tidigare. Det kan leda till att sorgen upplevs som odvervinnerlig. Foraldrarna
behdver hjalp med att hantera sorgen sa att den inte fullstandigt tar 6ver livet och
depression utvecklas. Samtal med psykolog och lakare under de sista manaderna i
barnets liv har visat sig vara viktigt i bearbetningen av sorgen, dven uppféljningssamtal
da barnet avlidit har varit viktigt for att foraldrarna inte ska uppvisa symtom pa stress
(Kreicbergs, Valdimarsdottir, Oneldv, Bjork, Steineck, & Henter, 2005). Ytterligare ett
sétt att bearbeta sorgen var genom att skriva dessa biografier. Det kanske var ett satt for
foraldrarna att dela med sig av sin historia, doden blev da inte lika meningslos. Andra
fordldrar som befinner sig i samma situation kan lara sig nagot av bdckerna.
Sjukvardspersonal kan ocksa ha anvandning av deras historia for att ldra sig vad som ar
viktigt i att kunna skapa en béttre vardrelation.

Resultatet ar viktigt da det kan hjalpa vardpersonal att fa insikt i hur de ska
uppméarksamma reaktioner som foraldrar kan fa nar deras barn ska do, men aven vilka
reaktioner som kan komma efter dddsfallet. Det kan hjdlpa personalen att vara
stodjande. Sjukskoterskan ska ha formaga att kommunicera med nérstaende pa ett
respektfullt, lyhort och empatiskt sétt (Socialstyrelsen, 2005). Resultatet ger kunskap
som kan gora det lattare for sjukskoterskan att moéta anhériga i enlighet med
kompetensbeskrivningen. Genom att i ett tidigt skede uppmérksamma foréldrars
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reaktioner kan depressioner forhindras. Det kan leda till att kontakt med psykiatrin
senare i livet kan undvikas.

Vidare forskning

Forskning visar att man i storre grad visar symtom pa depression i senare skede i livet
da de forlorat ett barn (Rogers et al., 2008). Det vore intressant att forska vidare pa hur
sorgeprocessen skiljer sig mellan kénen. Upplever méan och kvinnor forlusten av sitt
barn pa olika satt, ar nagot av dessa att foredra? Som sjukskoterska skall man ha
formagan att se varje patients unika informationsbehov (Socialstyrelsen, 2005).

Som vardpersonal &r det viktigt att se hela familjen inte minst nar det galler arbetet med
barn. Denna uppsats behandlar foraldrars upplevelser. Det vore darfor intressant att
forska vidare pa hur familjens 6vriga barn upplever situationen nar de forlorar ett
syskon. Foraldrarna lagger mycket energi pa det sjuka barnet. Innebar det att syskonen
kanner sig bortglémda, gor det att deras sorg inte blir uppmarksammad? Hur kommer
det att paverka barnens fortsatta liv? Denna typ av forskning kraver betydligt mer tid da
forskning om barn kraver ett tydligare etiskt forhallningssatt.

Praktiska implikationer

Vardpersonal kan komma att mota foraldrar som forlorat sitt barn i cancer. Har foljer
forslag pa vad som kan vara bra for vardpersonal att tanka pa for att lindar deras sorg:

e Uppmuntra till en 6ppen dialog mellan foralder och barn. Det kan géras genom
att som sjukskdterska inbjuda dem till samtal. Genom att géra det kan kanslan
av maktldshet hos fordldrarna minskas.

o FEtablera en god vardrelation sa att foraldrarna kanner sig trygga med att vara
delaktiga i vardandet, for att hjalpa dem att lattare hantera sorgen.

o Ge forédldrarna mojlighet att samtala om sorgen.

e Ge information om de mdjligheter som finns att méta andra foréldrar i liknande
situationer. Det kan ge en kansla av samhorighet och foréldrarna kan kanna att
de kan vara sig sjélva.

o Erbjuda fordldrarna uppféljningssamtal med berdrd vardpersonal, for att kunna
bearbeta det som hant.
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