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ABSTRACT
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Title: When a parent gets cancer — the family viewed from a resilience perspective (translated
title)

Supervisor: Bodil Rasmusson

Assessor: Mats Hilte

The aim of this study was to examine how parents describe family members” experiences
when a parent suffers from cancer, how the family has dealt with the situation, how the
parents describe the access to support and what factors promote or obstruct family resilience.
Totally six qualitative interviews, with parents suffering from cancer and their partner, if any,
were carried out. [ have used the concept of resilience with focus on family resilience when
analyzing the material. Parents described both family members who shared emotions openly
and others who had difficulties showing so called negative feelings, for example anxiety and
anger, in the family. A fear for death was a current theme in the families and it seemed like
the communication in the family influenced how the children reacted on body changes of the
ill parent. The parents who lived in a relationship with each other described both positive and
negative changes in their relation caused by the cancer. A couple of parents described
circumstances which can be connected with earlier trauma. Parents described changes in
perspectives and how they made meaning of the adversity. Many parents used some kind of
spirituality and a positive outlook to deal with the hard situation. Humor and playfulness
were also mentioned as helping factors for the family. The majority of the parents described
that they tried to talk to the children about the cancer and its causes but in the same time many
parents addressed an uncertainty about what way was best to talk and explain things to the
children. Parents described very varied access to support both from extended family, social
network and professionals. The support from extended family and social network were
described as very important and families with little support from extended family sometimes
tried to compensate it with support from social network. Many parents were content with the
medical care from doctors and nurses but in general parents lacked psychological support for
themselves and the children. A single parent with little support from extended family and
social network described great difficulties in getting practical help from society for the
children during treatment.
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Forord

Jag vill rikta ett stort och varmt TACK till de fordldrar som sa generdst har delat med sig av
sina erfarenheter. Utan er hade denna studie aldrig kunnat genomforas!

Ett stort tack ocksa till Bodil Rasmusson som har handlett mig under denna spénnande tid!

Till slut vill jag tacka min familj for ert stod, uppmuntran och talamod!



1 Inledning

Weber menar att forskning alltid #r virderelaterad och att forskningsdmne alltid viljs utifran
subjektiva val, medvetet eller omedvetet (Gilje & Grimen, 2007). I mitt arbete har jag mott
manga fordldrar och barn som har kimpat med olika svarigheter sasom social och ekonomisk
utsatthet, psykisk ohélsa samt alkohol- och drogberoende. Det har paverkat mitt intresse bade
av hur familjer klarar sig igenom svara livssituationer och av hur foréldrars och barns behov
uppmirksammas och vad detta kan betyda for familjens hilsa och utveckling. Under senare
tid har jag sérskilt intresserat mig for familjer dar nagon drabbas av en allvarlig sjukdom. Det

ar mot denna bakgrund jag har valt uppsatsens inriktning.

1.1 Problemformulering

Varje ar diagnosticeras ca 50 000 personer i Sverige med nagon slags cancersjukdom
(Socialstyrelsen, 2009). Fallen av cancer har mer @n fordubblats sedan borjan av 1960-talet.
Detta beror bade pa att medelaldern har 6kat men ocksa pa att cancerfallen har blivit fler.
Brostcancer, prostatacancer, malignt melanom och Hodgkins-lymfom tillhor de
cancersjukdomar som har 6kat mest. Cirka 50 % av patienterna 6verlever. Under 2008
nyinsjuknade drygt 7000 kvinnor och min mellan 25 och 54 ar i cancer (ibid.) Det framgar
inte av Socialstyrelsens statistik hur manga av patienterna som har hemmavarande barn eller
ungdomar men man kan anta att det &r ett betydande antal. Hur upplever och hanterar da barn

och forildrar den situation som uppstar nér en forilder drabbas av cancer?

I avhandlingen A#t som fordlder fa cancer (2004) visar Elmberger att cancersjuka fordldrar
upplever att sjukdomen #r en belastning for hela familjen. Vidare beskriver de genomgaende
moraliska bekymmer avseende hur de ska hantera sitt fordldraskap under sjukdomsperioden.
De cancersjuka modrarna upplever att de ir existentiellt ensamma i sitt moraliska ansvar som
fordldrar med svarigheter att prioritera mellan barnen och egna rehabiliteringsbehov. De
cancersjuka faderna upplever en smértsam fordandring i sjalvbilden. Foridldrarna beskriver att
de saknar stod fran vardpersonalen i de fragor som ror fordldrafunktionen. Vidare visar
studier att manga barn och ungdomar till cancersjuka foréldrar far psykologiska och
beteendemaissiga problem (Visser, 2004; Edwards, 2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009).

Dessutom synliggor Sjovall (2009) i sin studie att partners till cancersjuka mén och kvinnor



drabbas av bade psykiska och fysiska symtom i storre utstrickning dn andra. Att en fordlders

cancerdiagnos paverkar hela familjesystemet bekriftas av Faulkner & Davey (2002).

Eftersom cancersjukdomen paverkar hela familjen kan man fraga sig hur tillgangen till stod
ser ut. Sjukvarden &r en aktor som har som sin priméra uppgift att sétta in en sa effektiv
behandling som mojligt och pa sa sitt forhoppningsvis riadda livet pa den cancersjuka
fordldern. Pa senare tid har barnens situation borjat uppmérksammas och den 1 januari 2010
gjordes ett tilldgg i Hélso- och sjukvardslagen som innebir att sjukvarden sirskilt ska beakta
barns behov av information, rad och stod nér foérdldern har en psykisk storning, psykisk
funktionsnedséttning, allvarlig fysisk sjukdom, skada eller ett missbruk av alkohol eller annat
beroendeframkallande medel (HSL, 1982). Detsamma ska gélla nér barnets fordlder plotsligt
dor. Sjukvarden har dock av tradition riktat sig till den sjuka patienten, individen, och liten

uppmirksamhet har dgnats at upplevelser och behov ur ett familjeperspektiv.

En annan fraga som instéller sig dr hur familjer klarar sig igenom denna situation nér en
forilder drabbas av cancer. Froma Walsh, familjeterapeut och professor vid universitetet i
Chicago, USA, har arbetat och forskat kring familjer med olika slags svarigheter och har
intresserat sig for familjens resilience (motstandskraft), det vill sdga de faktorer och processer
som gor att familjer faktiskt klarar sig igenom och till och med gar stdrkta ur svara
livssituationer (Walsh, 1998). Det handlar bade om faktorer som finns inom familjesystemet

men ocksa om familjens tillgang till stod fran sin omgivning.

Genom den forskning som har gjorts, i Sverige och internationellt, savil om barns, forildrars
och partners reaktioner vet vi redan en del om situationen for den cancersjuka forédldern,
partnern och barnen. Ingen studie har dock gjorts ddar man anvénder resilience som
utgangspunkt for att ta reda pa vad som héinder i familjesystemet nér en fordlder drabbas av

cancer. Resilience beaktar hela familjesystemet och kan dven kopplas till omgivningens stod.

1.2 Syfte och fragestillningar

Syftet med denna studie &r att utifran fordldrars beskrivningar undersoka hur familjen har
upplevt och hanterat det faktum att en av fordldrarna har eller har haft cancer, hur fordldrarna
beskriver tillgangen till stdd och hur detta har frimjat respektive motverkat familjens

resilience.



- Hur beskriver fordldrarna att familjen har upplevt och hanterat det faktum att en av

foréldrarna har eller har haft en cancersjukdom?
- Hur beskriver foréldrarna tillgangen till stod?
- Vilka faktorer framjar respektive motverkar familjens resilience?

For att soka svar pa dessa fragor har jag genomfort sex intervjuer, dar sammanlagt nio

foridldrar har medverkat, vilket jag aterkommer till ndrmare under metodkapitlet pa sidan 19.

1.3 Begreppsforklaring

Nedan forklarar jag nagra av de begrepp som ndmns i den fortsatta texten. Vissa begrepp kan
beskrivas pa manga olika sitt. Till exempel kan definitionen av vad en familj &r vara
mangtydigt. Jag gar dock inte in pa de olika alternativa synsitten utan ndjer mig med vad

begreppen betyder just i denna studie.

Familj: ”Den minsta gruppenheten i det sociala nétverket, bestaende av individer tillhdrande
minst tva generationer, dér den dldre har ett ansvar som socialt och kulturellt jimstills med
biologiskt fordldraskap” (Wrangsjo, 2002, s 267). I det hir fallet bestar familjen av en eller

tva biologiska fordldrar med ett, tva eller flera barn.

Utvidgad familj: Syftar pa de personer som ar slidkt med familjen, till exempel barnens mor-

och farforildrar och fordldrarnas syskon (McGoldrick & Carter, 2005).

Socialt néitverk: Familjens vénner, arbetskollegor, grannar, foreningar och andra

betydelsefulla kontakter (McGoldrick & Carter, 2005).

Professionella: Den anstillda personal som familjen har métt till exempel inom hilso- och

sjukvarden samt inom kommunal verksamhet.

2 Tidigare forskning

Nir det giller tidigare forskning angaende familjer dir en fordlder drabbats av cancer har jag
tittat ndrmare pa studier fran senare ar som gjorts i Norden, 6vriga Europa och USA. Det
handlar bade om kvalitativa och kvantitativa studier som fokuserat pa olika delar av familjen

nér en forédlder har drabbats av cancer. I den foljande framstéllningen har tidigare forskning



strukturerats utifran foljande rubriker: den cancersjuka fordildern, partnern och

barnet/ungdomen.

2.1 Den cancersjuka forildern

I avhandlingen Att som fordlder fa en cancersjukdom av Eva Elmberger (2004) ingar fyra
delarbeten. Delarbete I dr en explorativ studie dédr nio kvinnor med bréstcancer intervjuas om
hur de hanterar sin situation som forédlder. Av denna framgick att kvinnorna strivade efter att
vara “goda modrar” och de beskrev fordldraskapet som ett moraliskt ansvar. Delarbete II dr en
explorativ studie dir atta méan med cancer i blodbildande organ intervjuades kring hur de
hanterar sitt fordldraskap. Resultatet visar bland annat att médnnen upplevde en smértsam
fordndring 1 sjdlvbilden som var betydelsefull for mannen och hans forédldrafunktion.
Delarbete III innehaller en teorigenererande studie med syfte att problematisera hur kvinnor
med cancer hanterar sitt moraliska fordldraansvar for att kunna utveckla omvardnadsetiken.
Intervjuer och fokusgrupp genomfordes med tio kvinnor med lymfom. Grounded theory
anvindes som metod och ”modrande” och omvardnadsetik anvéndes som “sensitizing
concepts”. Resultatet visar att kvinnorna kinde sig existentiellt ensamma i sitt moraliska
ansvar och hade svarigheter i att prioritera bade sitt ansvar for barnen och sin egen
rehabilitering. De efterfragade mer stod fran vardpersonalen. I delarbete IV gor Elmberger en
tolkande beskrivning i form av sekundiranalys av delarbete I och III. Det dvergripande temat
i resultatredovisningen var en onskan om att klara av sitt ansvar som forédlder. Avhandlingens
konklusion &r att médn och kvinnor upplever moraliska bekymmer i hur de ska hantera sitt
fordldraskap och att de inte tycker att de far det stod de behover fran vardpersonalen i denna
fraga. Det psykossociala stodet tillgodoser inte fordldrarnas behov av att till exempel mota
barnets reaktioner samtidigt som de sjidlva genomgar behandling. En cancersjukdom utmanar

ofta forildraskapet pa ett genomgripande siitt.

2.2 Partnern

Katarina Sjovall, sjukskdterska vid onkologiska kliniken 1 Lund, har under perioden 2000 till
2005 gjort den hittills storsta studien av hur partners till cancerdrabbade paverkas psykiskt
och fysiskt (Sjovall, 2009). Syftet med studien har varit att undersoka hur de anhoriga
anvénder sig av sjukvardens resurser och kostnaderna for detta. 11 000 personer har foljts

under tva ar fran det att deras sambo, maka eller make drabbats av cancersjukdom.



Cancerdiagnoserna har varit lung-, brost-, prostata-, colon- och rektalcancer. Resultaten visar
att de anhoriga riskerar bade psykiatriska och somatiska symtom. Narmare bestdmt fordubblas
de psykiatriska diagnoserna i den totala anhoriggruppen under aren efter cancerbeskedet.
Hjart- och kirlsjukdomar 6kar med 25 procent, muskelsjukdomar med 25 procent och
sjukdomar 1 mag- och tarmkanalen med 25 procent. De anhoriga som har en partner med
lung- eller coloncancer har tre ganger sa manga psykiatriska diagnoser. Katarina Sjovall
menar att kraven pa de anhoriga har 6kat bade pa grund av att det ges mer behandling
polikliniskt och att fler patienter lever langre med sin sjukdom och med sin behandling. Hon
menar vidare att ett biattre omhéndertagande av de anhoriga bade skulle minska lidandet och
innebéra minskade kostnader for sjukvarden. Pa en del storre sjukhus finns enheter som har
till uppgift att stotta anhoriga. Pa andra stéllen saknas det en sadan organisation. Katarina
Sjovall menar att det dr viktigt att hitta en nationell strategi for hur sjukvarden ska méta de

anhoriga till cancerdrabbade patienter.

2.3 Barnet/ungdomen

I en norsk kvalitativ studie (Helseth & Ulfsaet, 2003) har man undersokt hur barnet mar under
tiden da familjen lever med en forélders cancersjuk. Forskarna djupintervjuade elva barn i
aldrarna 7-12 ar och deras forildrar. I tolkningen av resultatet har en fenomenologisk-
hermeneutisk ram anvints. Resultaten visar att sjukdomen paverkar och styr familjen och att
det forekommer bade 6ppna och dolda rektioner hos barnen. Barnen och foréildrarna upplever
att det krdvs stor anstringning for att klara av situationen men att det ocksa finns langa
stunder av vilbefinnande. Barnen hanterar den allvarliga situationen bade genom att ta den till

sig men ocksa genom att bortse fran den.

En holléndsk vetenskaplig genomgang av studier som gjorts mellan 1980 och 2004 (Visser et
al., 2004) har haft som syfte att undersoka aktuell kunskap om hur barn och familjer paverkas
av en forélders cancersjukdom. Man fann 52 studier som bland annat tog upp barns
emotionella, sociala, kognitiva, beteendeméssiga och fysiska funktioner kopplat till en
fordlders cancer. Emotionella problem hos barn, 11 ar eller yngre, beskrevs i manga av de
kvalitativa studierna men endast i en av de kvantitativa studierna. Angest och depression hos
ungdomar, fran 12 ar, rapporterades bade i de kvalitativa och kvantitativa studierna, speciellt
bland flickor med sjuka modrar. Generellt visar inte de kvantitativa studierna pa nagra

beteendemissiga eller sociala problem for barn och ungdomar i skolaldern. Det gor ddremot
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de kvalitativa studierna. De synliggor beteendeproblem hos barn i skoldldern och beskriver
begrinsningar i de kognitiva och fysiska funktionerna hos barn och ungdomar i alla aldrar.
Den mest konsistenta variabeln som kopplas till barn och ungdomars funktioner &r
foridldrarnas psykologiska funktioner, fordldrarnas nojdhet med sin parrelation och familjens
kommunikation. Forskarna menar att det finns behov av fler vildesignade studier for att fa
mer insikt 1 hur de psykosociala funktionerna bland barn med en cancersjuk fordlder ser ut i

syfte att skriddarsy varden.

Samma holldndska forskarteam har gjort ytterligare en studie (Visser et al., 2006) som
kvantitativt undersoker olika egenskaper hos 180 fordldrar med cancer och 145 partners och
hur dessa eventuellt paverkar forekomsten av emotionella och beteendeméssiga problem hos
barnen. Resultaten visar att barn som dr 12 ar och yngre har mer problem i skolan nir den
sjuka fordldern dr ensamstaende, om barnet har fa eller inga syskon eller om barnet &r dldst i
syskonskaran. Ungdomarna, 13 ar och &dldre, har mer problem nir den sjuka fordldern
upplever komplikationer med behandlingen. En forsdmring av fordlderns fysiska funktioner
paverkar framst dottrarna i den yngre aldersgruppen och ungdomarna. Bada aldersgrupperna
paverkas av den mentala hilsan hos den sjuka fordldern. Det finns inga skillnader i paverkan
pa barnen och ungdomarna beroende pa om det dr modern eller fadern som é&r sjuk. Fysiska
begrinsningar hos den sjuka fordlderns partner paverkar framforallt den yngre aldersgruppen
och forvirrad mental hélsa hos partnern innebir negativa konsekvenser for ungdomarna.
Studien visar att cancersjukdomens konsekvenser for barn och ungdomar paverkas av
familjefaktorer och nivan av bada fordldrarnas fysiska och psykiska maende. Forskarteamet
lyfter fram socialarbetarens mojlighet att ge stod at den cancersjuka fordldern for att balansera
den energi som sjukdomen kriver med de behov som barnen har. De menar ocksa att extra
uppmirksamhet bor ges de familjer dir den sjuka foridldern upplever komplikationer med
behandlingen, har fysiska och/eller psykiska problem eller dr ensamstaende. Om den sjuka

foridlderns partner har egna problem med sin hilsa bor detta speciellt uppméarksammas.

I en brittisk kvalitativ studie (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009) har man haft syftet att
utforska pa vilket sétt barn klarar av situationen nér foridldern far diagnosen cancer och att
identifiera eventuella hinder for att barnen ska fa det stod de har behov av for att klara av
denna situation. Forskarna har intervjuat sjuka och friska fordldrar och barn 6ver 7 ar i
semistrukturerade intervjuer. Konstruktivistiska teorier har anvints vid analysen av materialet.

Studien visar att fordlderns cancersjukdom paverkar alla aspekter i ett barns liv. I intervjuerna

11



beskriver barnen smirta och sorg 6ver det faktum att fordldern insjuknat och att de oroar sig
for fordlderns hélsa liksom sin egen och eventuella syskons framtida hilsa. Fysiska symtom
hos foridldern okar barnets oro och dér kan information till barnen minska den negativa
paverkan. De frimsta strategier som barnen beskriver att de anvinder sig av for att klara av
fordlderns cancer dr att pa olika sitt distrahera sig och att leva “normalt”. De frimsta
livsforandringar som barnen pratar om ér att de far 6kat ansvar och en minskning av sociala
aktiviteter. Fordldrarna tycker inte att barnen paverkas av fordlderns cancerdiagnos i lika hog
utstrackning som barnen sjidlva upplever att de gor det. Fordldrarna anstrianger sig for att
behalla det normala livet”, till exempel genom att se till att barnen gar till skolan och tréffar
véanner. Detta r till hjdlp for barnen, men det dr ocksa av betydelse att man pratar Sppet om
situationen. I de fall dir den sjuka fordldern dr 6ppen med sin sjukdom och visar att det dr
okej att prata om det blir barnet friare att hantera kunskapen pa det sétt han/hon tycker dr bast.
De positiva aspekter som bade forédldrar och barn beskriver ér att relationerna stirks och att
man virdesitter familjemedlemmarna och det viktiga i livet mer efter cancerdiagnosen.
Forskarnas konklusion dr att en 6ppen kommunikation i familjen kan leda till att barnen
lattare kan klara av situationen och att den kan leda till positiva erfarenheter for barnet.
Forskarna menar att det ar viktigt att fa mer kunskap om hur barn paverkas av fordlderns
cancer och vilka copingstrategier barnen har for att kunna utveckla ett effektivt och lampligt

stod for dessa barn.

En amerikansk studie (Grabiak et al., 2007) innehaller en analys av studier och litteratur som
ar publicerade mellan 1966 och 2006. Kunskapsoversikten fokuserar pa hur fordlders cancer
paverkar tonaringen. Resultatet av 45 studier och tre bokkapitel dr organiserade kring olika
teman; ungdomar, kdnslor och beteende, perception och kidnnedom om fordlderns cancer,
fordndringar i roller och sditt att hantera och klara av situationen. 33 studier &r fran USA,
resterande studier dr jamnt fordelade mellan Kanada, Australien, Storbritannien och Holland.
Resultatet av analysen visar att ungdomar som har en cancersjuk forélder lider pa olika sitt
och att detta lidande behover bli identifierat. Den cancersjuke foridldern behdver kunna prata
med ungdomen om sjukdomen, likasa andra familjemedlemmar, sjukhuspersonal och
skolpersonal. Forskarna menar att det utvecklingsmaissigt hinder mycket i tonaren och att det
darfor behovs fler studier kring just ungdomar i relation till forédlders cancer for att man ska

kunna finna limpliga interventioner. Aven longitudinella studier behovs for att se hur
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fordlderns cancer paverkar ungdomen pa ldngre sikt. Man kan ténka sig bade kvantitativa och

kvalitativa, samt mixade forskningsmetoder.

Tva forskare fran Finland har tillsammans med en tysk kollega gjort en kvantitativ studie
(Lindqvist et al., 2007) med syfte att undersoka faktorer som kan sammankopplas med den
mentala hélsan hos ungdomar, mellan 11 och 17 ar. Studien &r gjord 12 manader efter
fordlderns cancerdiagnos. Liknande nivéer av psykisk oro och sund familjefunktion
rapporterades fran den kliniska gruppen och kontrollgruppen. Man kunde inte finna att konet
pa den sjuka fordldern hade nagon effekt pa ungdomen. En negativ koppling fanns mellan den
fysiska hélsan hos den sjuka fordldern och den mentala hélsan hos barnen och ungdomarna.
Hilsosam familjefunktion kunde kopplas till mindre psykologiskt lidande hos barnen och
ungdomen. Oppen kommunikation, flexibel problemlésningsformiga och lagom”
kidnslomaissigt engagemang var signifikanta faktorer for mindre psykologiskt lidande hos
ungdomen. Studiens slutsats ir att en hidlsosam familjefunktion underléttar ungdomens

anpassning till det faktum att fordldern har cancer.

Forskare fran Storbritannien och Tyskland har i en kvantitativ studie forsokt identifiera
faktorer som paverkar den psykologiska funktionen hos ungdomar, 11-17 ar, vars foridlder har
en tidigt diagnostiserad brostcancer (Edwards et al. 2008). En hog niva av stress hittades
bland 33 % av pojkarna och bland 45 % av flickorna. En tredjedel av ungdomarna hade
psykologiska problem. Familjens otillrickliga sammanhallande kraft kan kopplas till hogre
grad av utagerande problem hos ungdomarna. De totala problemen kan relateras till
otillrdcklig kommunikation och otillrdacklig kdnsloméssig respons. Moderns depression
paverkar internaliserade problem hos ungdomen. Forskarnas slutsats dr att en ansenlig del av
ungdomarna med en brostcancersjuk fordlder har psykologiska och stressrelaterade problem
kopplat till otillrdcklig familjefunktion. Forskarna menar att dessa resultat talar for att ett
familjeorienterat forhallningssétt skulle vara att foredra nar det géller det psykologiska stodet
till brostcancerpatienter. En trestegs modell foreslas for att mota cancerpatienters behov:

1. Identifiera patienter med barn sa fort som mdojligt, 2. Utbilda personalen i bedomningen av
“riskfamiljer”, det vill sdga ddr modern &r kliniskt deprimerad eller dér familjen saknar
sammanhallande kraft, 3. Definiera olika valmdjligheter for att kunna erbjuda psykologisk
hjélp for familjer i riskzonen. Avslutningsvis pekar forskarna pa behovet av ett skifte fran ett

patientorienterat perspektiv till ett familjeorienterat. De menar att den stora utmaningen for
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cancervarden dr hur man ska kunna tillférsékra hela familjen den vard och de stodjande

insatser den behover.

2.4 Sammanfattande kommentar

Ovanstaende studier visar att en fordlders cancersjukdom paverkar bade den cancersjuka
fordldern, partnern samt barnen och ungdomarna. Tyngdpunkten ligger pa studier som har
haft som mal att undersoka de faktorer som paverkar barns och ungdomars fysiska och
psykiska hilsa nir en fordlder drabbas av cancer. Fyra av ovanstaende studier har genomforts
med kvantitativa forskningsmetoder dir forskarna bland annat anvént sig av métinstrumenten
Childbehaviour checklist (CBCL), McMaster Family Assessment Device (FAD), Youth Self
Report, Family Environment Scale (FES), Beck Depression Inventory (BDI) och Quality of
life (SF8). Tre studier dr kvalitativa, varav tva ér analyserade med hjélp av copingteorier och
den tredje med hjilp av grounded theory. Vidare dr tva studier genomforda i form av
vetenskaplig genomgang av tidigare studier och litteratur pa temat fordlders cancer. De
forskare som har varit delaktiga i studierna verkar bland annat inom fakulteterna medicin,
barn- och ungdomspsykiatri, psykologi och omvardnad. Ingen av studierna ir gjorda inom
ramen for socialt arbete. Jag har heller inte funnit nagon studie ddr man anvént resilience i hur

empirin tolkas.

3 Teoretiska utgangspunkter

3.1 Val av teori

Valet av teori har gjorts utifran studiens syfte och fragestillningar. Om det enbart hade
handlat om individens upplevelser och sitt att hantera situationen nir en forédlder drabbas av
cancer hade teorier som till exempel kris- och copingteori varit mojliga alternativ. Jag har
dock sokt en teori som har haft potentialen att inbegripa hela familjens och inte bara
individens mojlighet att ta sig igenom en svar livssituation. Mojligheten att kunna tolka
familjens beskrivningar av tillgangen till stod utifran olika nivaer har ocksa vigts in. Mot
denna bakgrund har jag darfor funnit resilienceteorin med fokus pa familjens resilience som
en anvandbar teori. Resilienceforskningen pekar pa att familjens formaga till resilience spelar
roll for hur familjen trots svarigheter kan skapa en miljo dér olika familjemedlemmar kan fa

en mojlighet till god utveckling och dér familjen kan ta sig vidare och mota framtida
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utmaningar dn mer vilrustade (Walsh, 1998). Teorin finner jag dessutom intressant da jag inte
har funnit nagra tidigare studier som beror forélders cancer diar empirin har tolkats utifran ett
resilienceperspektiv. Nedan kommer jag att beskriva begreppet resilience, dess ursprung och
de forskare, Emmy Werner, Ruth Smith, Michael Rutter och Froma Walsh, som har varit

centrala i sammanhanget.

3.2 Resilience

Resilience, ofta bendmnt som motstandskraft eller aterhimtningsformaga, kan definieras som
kapaciteten att efter motgang komma igen stiarkt och mer resursrik (Walsh, 1998).
Forskningen om resilience har fokuserat pa vilka faktorer och processer som leder till att barn
far en god utveckling trots att de har varit utsatta for risk. Under 40 ars tid, med borjan pa
1950-talet, genomforde forskaren Emmy Werner och hennes medarbetare Ruth Smith studier
av 700 barn bosatta pa on Kauai i delstaten Hawaii. Undersokningen som kallas Kauaistudien
ar central inom resilienceforskningen. Studien har publicerats i fyra olika bocker mellan aren
1977 och 2001 och har bland annat kunnat urskilja ett antal faktorer hos det enskilda barnet
som forklarar varfor vissa barn kan utvecklas vil trots svara livsomstiandigheter. Michael
Rutter, brittisk barnpsykiater, dr en av de framsta inom resilienceforskningen och han anvénde
for forsta gdngen begreppet resilience i sin artikel Resilience in the face of adversity (1985).
Han menar att majoriteten av de barn som utsitts for risk inte drabbas av emotionella eller
utvecklingsmaéssiga problem utan att de istillet vixer med livets utmaningar (ibid.) De flesta
vuxna som drabbas av personliga forluster och svara bakslag drabbas inte heller av till
exempel depression (ibid.) Den amerikanska forskaren och familjeterapeuten, Froma Walsh,
har sedan utvecklat resiliencebegreppet till att gélla hela familjen i ett systemiskt perspektiv
(Walsh, 1998). Hon vinder sig mot fokuseringen pa resilience ur enbart ett individuellt
perspektiv och menar att resilience dr en aktiv uthallighets- och utvecklingsprocess som ir ett

svar pa kris och utmaning (ibid.).

3.3 Resilience i ett individuellt perspektiv

Som tidigare namnts har forskningen om resilience hittills fokuserat pa vilka faktorer och
processer som bidrar till att riskutsatta barn dnda kan utvecklas vil. I Kauaistudien kan man se
att motstandskraftiga barn ofta beskrivs som ldtta”, tillgivna och aktiva som spédbarn
(Werner, 2000). Nir det giller barn i skolaldern &r faktorerna god prestationsformaga och en

kinsla av kompetens viktiga for utvecklandet av resilience (ibid.). Vilfungerande vuxna som
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har vuxit upp 1 riskmiljoer har mer positiva erfarenheter av skolan &n de som inte &r
vilfungerande (Walsh, 1998). Rutter (2000) har lyft fram individens intelligens,
sjalvstiandighet, goda sjdlvkénsla och positiva orientering som faktorer som framjar resilience.
Fritidsaktiviteter dr ocksa av betydelse da det kan ge barn trost i motgangar och de kan kdnna
sig stolta och uppleva nagon form av kontroll (Werner, 2000). Faktorer som generellt géller
for motstandskraftiga pojkar och flickor dr att barnen dr omtyckta av kamrater och vuxna, att
de hanterar svarigheter pa ett reflekterande sitt, att de uppvisar en kénsla av kontroll och att
de har formagan att flexibelt anvinda sig av strategier for att 6vervinna svarigheter. Nir det
giller ungdomar som har utvecklat resilience ir utmérkande faktorer kinslan av kontroll och
att de har en mer positiv forestédllning om sig sjdlva (ibid.). Enligt Kauaistudien far resilienta
ungdomar dven hogre virden pa test som handlar om formagan att samspela,
anpassningsformaga, socialisering, internalisering av positiva véirderingar, sjidlvstdndighet,
empatisk formaga och omhiéndertagande av andra. Rutter (1985) pekar pa hur ungdomar som
utvecklat resilience ofta soker positiva kontakter utanfor familjen och att de distanserar sig
fran risksituationen i hemmet. Barns individuella resilience dr mer mojlig med gott

sjalvfortroende, en realistisk kidnsla av hopp och kontroll (ibid.)

3.4 Resilience i ett familje- och samhiillsperspektiv

Individuell resilience paverkas inte bara av individens egenskaper utan dven av det system i
form av familj, ndtverk och samhille som individen befinner sig i. Werner & Smith (1992)
betonar att barns sjalvfortroende och handlingskraft framforallt gynnas av stodjande
relationer. De har visat att samtliga resilienta barn i Kauaistudien har atminstone en vuxen
person i familjen eller nédtverket som fullt ut accepterar dem oavsett individuella egenskaper.
Walsh (1998) visar pa forskning som dven belyser hur individens resilience frimjas av stod
fran till exempel vinner, grannar och ldrare. Familjeklimatet dr av betydelse ddr man kan se
att virme, Omhet, kinslomdssigt stod, tydlighet, rimlig struktur och grinser &r viktigt for
barns utveckling av resilience (ibid.). Om fordldrarna inte har formagan att erbjuda ett sadant
klimat kan syskon, mor- farfordldrar eller andra sliktingar kompensera. Stod kan ocksa
komma fran andra viktiga vuxna kring barnet. Motstandskraftiga barn i utsatta familjer skaffar

sig ofta kiinsloméssiga band med andra betydelsefulla vuxna.

Ur ett utvecklingsperspektiv har det visat sig att resilience kan utvecklas vid egentligen vilken

tidpunkt som helst under livscykeln (Walsh, 1998). Resilience ar alltsa ingen statisk egenskap

16



utan en process som forandras dver tid och utifran olika skeenden. Ovintade héndelser och
nya relationer kan till exempel bryta en negativ trend och istillet skapa nya forutséttningar for

positiv utveckling (Werner & Smith, 1992).

Walsh har utvecklat teorin om individuell resilience till ett begrepp som rymmer hela
familjens motstandskraft. Familjeresilience handlar om familjens anpassnings- och
copingprocesser (Walsh, 1998). Hon menar att det inte bara &r barnet som &r sarbart eller
resilient utan familjesystemet paverkar anpassningen. Hur familjen klarar av en svar
erfarenhet, hanterar stress, lyckas reorganisera sig och forflytta sig framat i livet paverkar
omedelbar och longitudinell anpassning for varje familjemedlem och 6verlevnaden och
vilmaendet for familjen som enhet (ibid.). Walsh menar att “friska” familjer inte dr familjer
utan problem - det dr familjer som har formaga till problemhantering och problemldsning. Det
ar heller inte familjeformen som inverkar pa motstandskraften utan istéllet olika processer i
familjen som kompenserar for negativa stresseffekter. Familjen kan dessutom stédrkas av
gemensamma anstringningar for att hantera en svar situation och utveckla anvindbara
strategier infor framtida utmaningar. Nagra viktiga nycklar till familjeresilience som Walsh
(1998) talar om ir; 1. Familjens sitt att forhalla sig till sin omvirld (trosystem), 2.

Organisationsmonster och 3. Kommunikationsprocessen inom familjen.

Familjens trosystem (eng. beliefsystem) kan forklaras som den lins som finns mellan familjen
och dess omvirld och som avgor pa vilket sétt familjen ser och tolkar saker (Walsh, 1998). I
vilfungerande familjer har familjemedlemmarna en 6ppenhet infor olika uppfattningar och
livsstilar. Sanning ses som relativ snarare @n absolut och detta tillater familjemedlemmarna att
niarma sig verkligheten som subjektiv och unik for varje person och situation. Familjens
forhallningssitt gentemot sin omvirld paverkar starkt hur den hanterar motgangar. Mening
och forhallningssitt uttrycks i de berittelser vi skapar tillsammans for att gora var vérld och
var position i den begriplig. Berittelser &r av speciell betydelse vid kris och motgang for att
skapa sammanhang. Familjens formaga att géra motgangar meningsfulla dr av storsta
betydelse. Resilienta familjer har dven storre formaga att acceptera tidens gang och behovet
av fordndring vid nya utmaningar under livscykeln. Vidare &r en positiv instédllning viktig for
utvecklandet av resilience. Ytterligare en komponent dr andlighet. Den kan innebéra en

mojlighet till mening och syfte som ligger utanfor individen, familjen eller motgangarna

(ibid.)
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Familjens organisationsmonster &r av betydelse for familjens hantering av kris och motgang
(Walsh, 1998). Familjen, oavsett form, behover utveckla en flexibel men samtidigt stabil
struktur for optimal funktion. Ritualer och rutiner kan skapa kontinuitet 6ver tid och
familjens flexibilitet gor att man kan anpassa sig utifran nya livsomstindigheter. I bista fall
kan familjen erbjuda sina familjemedlemmar sidkerhet och tillit. Familjens formaga att
balansera nirhet och ataganden med tolerans for distans och olikheter &r ocksa till hjélp. Det
ar ocksa av betydelse att fordldrarna samarbetar och delar pa ledarskapet for familjen. Andra
viktiga faktorer for familjens resilience dr ndrvaron av ett natverk utanfér familjen med till

exempel slidkt, vinner och grannar och att samhillet stodjer familjen pa olika sitt (ibid).

Hur kommunikationsprocessen ser ut i familjen paverkar familjens majlighet till resilience
(Walsh, 1998). Kulturella normer och familjemedlemmars olika asikter, om vad god
kommunikation egentligen dr, kan variera. Man kan dock dela in kommunikationen i tva
delar. En del som har till uppgift att formedla information, asikter och kénslor och en annan
del som har till uppgift att definiera relationen mellan de som kommunicerar. Walsh (ibid.)
pekar pa att det, oberoende av kulturella normer, &r till fordel for familjen att kommunicera pa
ett klart, specifikt och uppriktigt sétt. I tider av kris #r det till hjdlp att klargora situationen sa
mycket som mdojligt. Inte séllan har familjemedlemmar forstatt situationen pa olika sétt och
dérfor blir klargorandet en viktig del 1 att kunna hantera och anpassa sig till exempelvis
beskedet om en allvarlig, livshotande sjukdom. Oppenhet i kinslouttryck har ocksa visat sig
vara till hjdlp. Da familjemedlemmar kan visa och tolerera en stor bredd i kinsloregistret,
alltifran 6mhet, kirlek, hopp och glidje till ilska, rddsla, ledsamhet och besvikelse, stirks
tilliten till varandra. Nér familjemedlemmarna talar med varandra i en uppmuntrande, varm
och ickedomande ton stérks ocksa kénslan av tillit. Den kénsloméssiga hélsan hos barnen
paverkas dven av den kidnsloméssiga relationen hos fordldrarna. Vad som karaktiriserar
resilienta familjer dr formagan till problemldsning. Det finns flera steg i denna process.
Familjemedlemmarna maste forst inse att det finns ett problem. Man kan sedan prata med
varandra och med dem som kan vara potentiella resurser. Familjen overgar direfter till
“brainstorming” ddr man tillsammans dvervéger olika mojligheter, resurser och hinder och
man kommer slutligen fram till en plan. Familjen har slutligen formagan att genomf6ra planen

och utvirdera (ibid.).

Walsh (1998) menar att forskningen kring motstandskraftiga individer mer och mer har pekat

mot vikten av att se resilience ur ett systemiskt perspektiv, da vi pa sa sitt kan 6ka vara
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kunskaper kring hur resilience som process fungerar. Walsh (ibid.) betonar dock vikten av att
se resilience som ett samspel mellan hindelser som intriffar i familjen och det politiska,
ekonomiska och samhailleliga klimatet som individen och familjen lever i. Hon uppmanar oss
att vara forsiktiga sa att begreppet resilience inte utnyttjas i den offentliga policyn som ett skl
for att till exempel lata bli att forbéttra méanniskors livsvillkor eller nonchalera orittvisor. Det
skulle kunna vara frestande att enbart hdnvisa framgang eller bakslag till styrkor eller
svagheter inom individen och dennes familj. Walsh podngterar dock betydelsen av samhéllets
formaga till stod. Det dr alltsa inte tillrdckligt att utveckla resilience hos individen eller
familjen utan det behdver politiskt skapas forutsittningar for att familjer ska kunna klara av

motgangar (ibid.).

Jag kommer 1 min tolkning av empirin framforallt anviinda mig av Walshs begrepp
familjeresilience som innehaller ovan beskrivna komponenter som ror familjens anpassnings-

och copingprocesser.

4 Metod

4.1 Metodologisk utgangspunkt

I Real World Research (2002) sidger Colin Robson:”...there is a strongly held view that there
is an ideological divide between qualitative and quantitative approaches and that these
particular twain should never meet...”. Robson dr dock av en annan uppfattning. Manga
andra menar ocksa att den klassiska uppdelningen mellan kvantitativ och kvalitativ
forskningsmetod innebir ett forenklat tinkande om svara fragor (Meeuwisse, 2008). Didremot
kan man s#ga att det gar en skiljelinje i den samhéllsvetenskapliga metoden mellan den
positivistiska vetenskapsuppfattningen som ir inspirerad av det naturvetenskapliga idealet och
den fenomenologiska/hermeneutiska som snarare soker forstaelse, innebord, tolkningar,
begreppsutveckling och teoretiska generaliseringar dn forklaringar och kausala
orsakssammanhang (Gilje & Grimen, 2007). I denna studie har mitt intresse legat i att soka
forstaelse snarare dn kausala orsakssammanhang. Jag har influerats av den moderna
hermeneutiken déir man soker kunskap om inneborder och intentioner i unika ménskliga
forhallanden och sammanhang (ibid.). En av hermeneutikens grundtankar &r att vi inte moter
vérlden forutsittningslost utan att vi har en forforstaelse. Forforstaelsen dr en forutsittning for

att en undersokning ska kunna ha en riktning (ibid.). Jag har framforallt paverkats av mitt
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arbete dér jag moter enskilda, par och familjer 1 ett familjeterapeutiskt sammanhang och dér
jag arbetar utifran ett systemteoretiskt perspektiv. Jag utgar ifran att en familj (systemet)
paverkas av hur en familjemedlem kinner, tinker och agerar och hur omstindigheterna ser ut
runt familjen. Min forforstaelse innebér att jag darfor tdnker att familjesystemets olika delar
paverkas av en forélders sjukdom och att det spelar roll hur systemet stittas. Jag arbetar
utifran resonemang att det finns manga olika ”sanningar” (multiversa) och att vi konstruerar
var virld pa olika sétt. Den hermeneutiska utgangspunkten innebir att samma fenomen kan
tolkas pa olika sitt av olika forskare, vilket innebir att det dr viktigt att forhalla sig oppen
infor olika tolkningsméjligheter (Gilje & Grimen, 2007). Den hermeneutiska cirkeln visar pa
sambandet mellan det som ska tolkas, forforstaclsen och det sammanhang som det maste
tolkas i (ibid.). Vidare har jag dven hamtat uppslag fran och inspirerats av Kvale &
Brinkmanns metafor (2009) dér jag som forskare/intervjuare liknas vid en resenér som ger sig
ut pa en resa till frimmande land. I det nya landet méter jag pa min vidg ménniskor som jag
inleder samtal med. Jag stiller fragor och uppmuntrar dem att beritta om sin livsvarld. I denna

process kan inte bara ny kunskap uppdagas utan dven jag som forskare kan foridndras.

4.2 Val av metod

Da syftet med studien r att skapa en forstaelse som bygger pa nyanserade beskrivningar f6ll
valet pa en kvalitativ forskningsmetod. Fordelarna med en kvalitativ metod r just att
forstaelsen kan fordjupas och bli mer detaljrik (Jacobsen, 2007). Det finns dven mojligheter
till flexibilitet i datainsamlandet och till en helhetsforstaelse av en speciell situation.
Nackdelarna med kvalitativ metod kan dock vara att empirin kan bli ooverskadlig och alltfor
detaljerad (ibid.) Jacobsen (2007) menar @ven att nédrheten till respondenten kan minska
formagan till analytiskt tinkande. Utifran valet av en kvalitativ metod har jag sedan beslutat
mig for att intervjua sex cancerdrabbade fordldrar och deras eventuella partners. Styrkan med
intervjuer &r att man som intervjuare har mojlighet att ’fanga en levande ménniskas
nyanserade erfarenheter och férhallningssitt” (Repstad, 2007, s 85). I intervjuer gar det dven
att klargora fragor, reda ut missforstand och genom kommentarer underlitta tolkningen av det
insamlade materialet (Halvorsen, 1992). Ett problem med intervjuer, som jag har haft i atanke,
ar det som Jacobsen (2007) kallar intervjuareffekt. Det innebdr att jag som intervjuare kan
paverka respondenterna till exempel genom mitt sitt att anvinda mitt kroppssprak eller hur
jag stiller fragorna. Jag har dven Overvigt kontexteffekten, vilket betyder att intervjuer kan

paverkas av om den utfors pa en plats som &r naturlig for respondenterna, till exempel i
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hemmet, eller om den genomfors pa en for respondenten onaturlig plats, till exempel pa
intervjuarens arbetsplats (ibid.). Jag har darfor utgatt fran fordldrarnas dnskemal om
intervjuplats och har samtidigt beaktat behovet av att kunna intervjua relativt ostort. Nir det
giller intervjuform har jag 6vervégt om intervjuer med fordldrarna hade kunnat genomforas i
sa kallade fokusgrupper. Kvale & Brinkmann (2009) hédvdar att interaktionen som uppstar vid
en gruppintervju kan uppmuntra deltagarna till att uttrycka olika erfarenheter och asikter. Jag
bestdmde mig dock for individuella intervjuer med en fordlder eller ett fordldrapar for att
intervjupersonerna skulle fa mojlighet att fritt uttala sig utan att behdva ta hdnsyn till andra
familjers upplevelser eller erfarenheter. Jag har valt bort strukturerade intervjuer da jag menar
att det hade begrénsat intervjupersonernas mojligheter att beskriva sina erfarenheter.
Ostrukturerade intervjuer har valts bort med motiveringen att jag har velat sitta vissa aspekter
och teman i fokus (Jacobsen, 2007). Eftersom jag onskade stilla vissa fragor samtidigt som
jag ville att respondenterna relativt fritt skulle kunna delge sina erfarenheter och tankar
utarbetades en intervjuguide (se bilaga 1) utifran en semistrukturerad intervjuform. May
(2009) menar att sadana intervjuer mojliggor ett kvalitativt djup och en flexibilitet i

datainsamlandet.

4.3 Urval

Forst utgick jag ifran att forsoka intervjua bade mén och kvinnor med olika cancerdiagnoser.
Malet var att intervjupersonerna utan patryckningar skulle kunna anmadla sitt intresse for att
delta 1 studien. Jag kontaktade dérfor tre cancerforeningar i sodra Sverige (se bilaga 2); en
brostcancerforening, en forening som vénder sig till cancersjuka mén och kvinnor som é&r
yngre dn 55 ar och en blodcancerférening som vinder sig till mén och kvinnor i alla aldrar.
Foreningarna har formedlat ett informationsbrev (se bilaga 3) angaende studien till sina
medlemmar. Intresserade fordldrar som har eller har haft cancer och som har hemmavarande,
minderariga barn har sedan pa egen hand tagit kontakt med mig via mail eller telefon. Det var
sammanlagt tolv fordldrar som horde av sig. Alla var kvinnor med olika
brostcancersjukdomar. Jag har valt ut de kvinnor som forst horde av sig och dér deras
eventuella partners kunde tidnka sig att bli intervjuade. Jag har 4ven medvetet valt tva kvinnor
for att de dr ensamstaende foréldrar da jag tyckte det var av intresse att fa med andra
familjekonstellationer i urvalet in mamma-pappa-barn. Kvinnorna har fatt sina
brostcancerdiagnoser for mellan tva och sju ar sedan och de har alla varit eller &r svart sjuka.

Tva av kvinnorna hade vid upptickten av brostcancern dven en spridning av metastaser till
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lymfkortlarna. Alla kvinnor har genomgétt operation och fem av sex har dessutom genomgatt
cytostatika- och stralbehandling. En av kvinnorna har opererat bort livmoder och dggstockar i
forebyggande syfte vilket har inneburit klimakteriesymtom sasom kraftiga humorsvingningar
och ljudkénslighet. Tre av dem har kompletterat behandlingarna med annan medicinering.
Samtliga kvinnor gar fortfarande pa regelbundna, uppfoljande kontroller. En kvinna hade
brostcancer for ca 15 ar sedan och fick en ny brostcancer for ett par ar sedan. En annan kvinna
fick sin forsta brostcancer for nagra ar sedan och fick en ny tumoér for ett par ar sedan. En
tredje kvinna har efter sin forsta brostcancer opererats flera ganger for nya men ofarliga
tumorer och har dven fatt genomga operation for livmoderhalscancer. Familjerna har ett till
tre barn och aldersspridningen var vid fordldrarnas insjuknande mellan 1 och 15 ar. Idag &r

barnen mellan 2 ¥2 och 22 ar. Jag har av etiska skil valt att inte intervjua barnen.

4.4 Intervjuernas genomforande

Jag har saledes intervjuat sex fordldrar, som har eller har haft en cancersjukdom, tillsammans
med eventuell partner. Detta for att hora beskrivningar bade ur den cancersjuka och friska
fordlderns perspektiv. Tre intervjuer med fordldrapar har genomforts. Tva intervjuer har
genomforts med ensamstaende fordldrar och en intervju har genomforts med en fordlder. Vid
den sistndmnda intervjun skulle maken egentligen ha deltagit men han fick forhinder. Da jag
redan befann mig pa den 6verenskomna intervjuplatsen valde jag att intervjua kvinnan ensam.
Med tanke pa kontexteffekten (Jacobsen, 2007) har jag latit fordldrarna bestimma
intervjuplats utifran var de kidnner sig mest bekvédma och utifran var intervjun kunde
genomforas relativt ostort. Halften har valt att lata sig intervjuas i sina hem och i ett par fall
har barnen varit hemma. Forédldrarna har da forberett barnen pa att jag ska komma och barnen
har haft nagot att gora under tiden intervjun har pagatt. Barnen har kommit in och hilsat och
pratat en stund men har sedan gatt tillbaka till sin lek eller TV-tittande. Hilften av fordldrarna
har istdllet valt att komma till den samtalsmottagning jag arbetar vid. Intervjuerna har da
bokats in pa kvéllstid nér ordinarie verksamhet har avslutats for dagen. Jag har borjat
intervjuerna med att ater igen forklara studiens syfte och foridldrarna har haft mojlighet att
stilla fragor. Intervjuerna har efter respondenternas godkénnande spelats in pa diktafon. Pa sa
sitt har jag kunnat koncentrera mig pa dmnet och dynamiken i intervjun (Kvale & Brinkmann,
2009). Det har ocksa underlittat dgonkontakt och mojlighet till bekriftelse. Kompletterande
minnesanteckningar har forts vid behov under intervjuernas gang. Utskrift har skett i nidra

anslutning till intervjuernas genomforande. Jag upplever att samtliga intervjuer har
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genomforts pa ett lugnt sétt. Min tidigare erfarenhet av att triffa familjer i svara och utsatta

situationer har varit till hjilp under intervjuerna nir fordldrar har berittat saker som gjort dem
ledsna, upprorda, frustrerade eller arga. Jag 4r medveten om att min forskarroll 4r en annan 4n
den jag har i mitt vardagliga arbete, men enligt min mening finns det i forskarrollen dven plats
for bekriftelse och empati. I intervjuerna har dir ocksa funnits utrymme fér humor och skratt.
I méanga fall behovde jag inte stélla sd manga fragor utan fordldrarnas berittelser kom fritt och
jag stillde da uppfoljande fragar nir jag tyckte att det var lampligt. Intervjuernas lingd har

varit mellan en och en halv timme och tva och en halv timme. Det utskrivna intervjumaterialet

omfattar 228 sidor (times new roman med enkelt radavstand)

4.5 Resultatens tillforlitlighet och generaliserbarhet

Reliabilitet ror forskningsresultatens konsistens och tillforlitlighet (Kvale & Brinkmann,
2009). Fragan om tillforlitlighet &r nagot som jag har haft med mig i samband med bade
intervju, utskrift och analys. Under intervjuerna har jag till exempel undvikit att stilla ledande
fragor. Intervjuerna har blivit rikhaltiga och nyanserade vilket ocksa gagnar en studies
tillforlitlighet (ibid.). Utskriften har jag pa egen hand gjort i ndra anslutning till intervjuerna.
Jag har valt att transkribera sa ordagrant som mgjligt och har inkluderat pauser, betoningar i
intonation, gester och emotionella uttryck som skratt, grat och suckar. Da jag i min
vardagliga profession har ett salutogent (hdlsobringande) arbets- och forhallningssitt har jag
funderat pa hur det eventuellt har paverkat mitt sétt att analysera materialet. Det kan till
exempel innebéra att jag ldttare har lagt mérke till respondenternas beskrivningar av vad som
kan tdnkas frimja resilience snarare @n de faktorer som kan tinkas motverka resilience. Om
jag hade redovisat intervjuerna pa ett annat sétt, till exempel som fallbeskrivningar, dr det
mojligt att andra perspektiv hade uppdagats. En studies generaliserbarhet handlar om
resultaten kan tdnkas gilla i andra sammanhang. Maxwell (2005) menar att kvalitativa studier
sdllan gor ansprak pa att vara generaliserbara, vilket inte heller jag hdvdar. Han menar dock
att det dr viktigt att se skillnaden mellan intern och extern generalisering. Intern
generalisering refererar till generaliserbarheten inom den milj6 eller grupp man har studerat,
medan den externa hédnvisar till generaliserbarheten bortom denna milj6 eller grupp (ibid.).
Mina anstriangningar att till exempel inta bade den cancersjuka, partnerns och barnens

perspektiv for att se helheten kan vara ett sitt att hivda intern generaliserbarhet.
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4.6 Bearbetning och analys av materialet

Bearbetningen av materialet har gjorts genom att jag forst ldst igenom samtliga intervjuer for
att skapa mig en helhetsbild. Déarefter har jag vid ett flertal tillfallen ldst igenom och markerat
intressanta stycken utifran mina fragestillningar och teoretiska utgangspunkter (Halvorsen,
1992). Efter hand har olika teman utkristalliserats under de tre huvudrubrikerna familjens
upplevelse, familjens sditt att hantera situationen och tillgangen till och bristen pa stod. Det
hermeneutiska sittet att analysera kvalitativa data innebér att man stindigt viaxlar mellan att
analysera delarna och helheten (Jacobsen, 2007). Forstaelsen har successivt vuxit fram genom
att jag rort mig mellan teori och empiri. I redovisningen av det empiriska materialet har jag
gjort forsiktiga fordndringar i de citat jag anvinder. Jag har till exempel 1 vissa ldgen
uteldmnat utfyllnadsord sa som liksom och alltsd. Daremot har jag valt att ta med de kortare
eller langre pauser som intervjupersonerna gor och markerar dessa med tre punkter (...). Da
jag hoppar 6ver ord eller enstaka meningar markeras detta genom tre punkter mellan tva

klamrar,dvs]|...].

4.7 Etiska overviaganden

Jag har i denna studie varit intresserad av att fa en bild av hur familjer upplever och hanterar
det faktum att en forélder har eller har haft en cancersjukdom, hur tillgangen till stod ser ut
runt familjen och vilka faktorer som frimjar respektive motverkar familjens resilience. Valet
att intervjua cancerdrabbade foréldrar och deras partners har inneburit flera etiska
overviaganden fran min sida. Inledningsvis har jag dverviagt om mitt syfte med studien bade
kan ha ett vetenskapligt virde och om situationen for familjerna dirigenom kan forbéttras
(Kvale & Brinkmann, 2009). Jag har dven varit forberedd pa mojligheten att mota forédldrar
som kan befinna sig i en krisartad situation. Det har varit av storsta vikt att hitta ett sitt att na
de cancerdrabbade foridldrarna dir de utan patryckningar har kunnat ta stillning till om de har
Onskat delta i denna studie eller inte. Ett informationsbrev angaende studien har formulerats
och detta har cancerféreningar kunnat formedla till sina medlemmar. Intresserade har sedan
haft mgjlighet att hora av sig via mail eller telefon. Jag har valt bort intervjuer med barnen 1
de aktuella familjerna. Det innebir att jag inte har fatt mojlighet att ta del av barnens egna
beskrivningar utan har istillet fragat efter fordldrarnas beskrivningar av barnens upplevelser.
Fordelarna #r att jag har undvikit att lata barn ta beslut om ett eventuellt deltagande i min

studie vilket kan vara svart att 6verblicka konsekvenserna av vid ung alder. Daremot har jag
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inte sett nagra nackdelar med att barn har befunnit sig i ndrheten av foréldrarna nér intervjun
har pagatt, om detta har passat familjen bist. Barnen har inte fragat mig nagot, men jag har
varit forberedd pa att forklara och svara pa eventuella fragor. Jag har hallit i intervjuerna pa
ett sitt sa att mina fragor har skapat ramarna. Samtidigt har jag forsokt uppritthalla en etisk
kénslighet genom att vara uppmérksam pa respondenternas signaler sa att jag inte har Gvertratt
nagon grins for vad de har velat beritta. Under ett par intervjuer har foréldrar uttryckt ett
behov av hjilp for sig sjélva eller hela familjen och jag har da aterkommit till fragan nér
intervjun har avslutats och da hédnvisat till den professionella hjilp jag kdnner till pa de
aktuella orterna. Vidare har jag enligt ppenhetskravet informerat och inhdmtat samtycke fran
dem som berdrts av undersokningen (Lunds universitet, 2006). Sjdlvbestimmandekravet
betyder att respondenterna har haft rétt att bestimma om, hur linge och pa vilka villkor de
medverkar. De har haft mojlighet att avbryta en intervju om de sa onskar.
Konfidentialitetskravet innebir att respondenterna har forsikrats anonymitet. Jag har 1
redovisningen av materialet varit forsiktig med att beskriva sadana detaljer sa att familjerna
kan identifieras. Jag har diarfor anvint fingerade namn. Inspelat och utskrivet material har
forvarats pa ett sikert sitt. Auronomikravet innebir att insamlade uppgifter endast kommer att
anvindas till just detta forskningséindamal (ibid.). De cancerforeningar som har varit
behjilpliga i1 att formedla kontakt med respondenterna och respondenterna sjédlva har erbjudits

att fa ta del av undersokningsresultatet.

5 Resultatredovisning och analys

Nedan kommer jag att géra en kort presentation av familjerna och fortsédtta med
resultatredovisning och analys som &r uppdelade utifran huvudrubrikerna familjens
upplevelse, familjen sditt att hantera situationen och tillgdangen till och bristen pd stod. Under

dessa huvudrubriker aterfinns de teman som har utkristalliserats ur intervjumaterialet.

5.1 Presentation av familjerna
Familjen A = Sara, ensamstaende foridlder med tre soner, Ludvig, Emil och Rikard. Barnen
gick i mellan- och hogstadiet nir Sara insjuknade i brostcancer for nagra ar sedan. Ett par ar

tidigare hade Sara forlorat sin make, barnens pappa, i en olycka.
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Familjen B = Forildrarna Stina och Bjorn och dottrarna Lisa och Moa. Stinas brostcancer

uppticktes for ett par ar sedan. Déttrarna ér nu i forskolealdern.

Familjen C = Lena, ensamstaende forilder till Teo och Kajsa. For ett par ar sedan uppticktes
Lenas brostcancer. Da gick barnen pa mellan- och hogstadiet. Lena och barnens pappa skilde
sig for manga ar sedan och han lever nu med en ny familj. Teo och Kajsa tréffar sin pappa da

och da.

Familjen D = Forildrarna Katarina och Stefan och dottrarna Filippa och Lovisa. Katarinas
forsta brostcancer uppticktes for ca 15 ar sedan. Efter att ha blivit friskforklarad

aterinsjuknade Katarina i ny brostcancer for tva ar sedan. Dottrarna gar nu i lagstadiet.

Familjen E = Forildrarna Charlotta och Anders och déttrarna Hilda och Nora. For nagra ar

sedan, nér dottrarna var i forskolealdern, uppticktes Charlottas brostcancer.

Familjen F = Foréldrarna Jeanette och Urban och sonen Frans. Frans var i forskolealdern nér

Jeanettes fick sin brostcancerdiagnos for nagra ar sedan. Han gar nu pa mellanstadiet.

5.2 Familjens upplevelser

Nir det giller familjens upplevelser har det 1 intervjumaterialet utkristalliserats fem teman;
familjens kdnslomdssiga reaktioner under sjukdomsforloppet, barnens reaktioner pa den
sjuka fordlderns kroppliga fordndringar, rdadsla for doden, parrelationen och tidigare

trauma.

Familjemedlemmarnas kinslomdssiga reaktioner under sjukdomsforloppet

I intervjumaterialet beskriver samtliga forildrar olika familjemedlemmars kidnsloméssiga
reaktioner under sjukdomsforloppet. Enligt Walsh (1998) frimjas familjens resilience av att
familjemedlemmarna 6verlag kan dela ett brett register av kinslor, alltifran 6mbhet, kérlek,
tacksambhet, hopp och gléddje till ilska, radsla, sorg och besvikelse. Foridldrarna beskriver att
beskedet om att den ena fordldern har drabbats av cancer blev chockartat for manga i familjen
och att man pa olika sitt har gett uttryck for olika kénslor. Ett exempel &r nir Jeanette och
Urban var hos ldkaren och fick reda pa att Jeanette hade brostcancer. Urban beskriver

minnena av hur han reagerade nir han fick beskedet:
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..nér de berittade att det var cancer...jag blev illamaende [...] man tycker det e sa
otdckt...a sa var dir inget handfat sa jag...jag sa, ”jag maste nog krékas”...[...] man kan
reagera sa nar man hor nagot sant otickt...a sa forknippar man med dod...a elidnde...det

ir det forsta man tinker [...] "aah, nu 4r det slut!”

Urban gav i stunden dppet uttryck for chock och rddsla. Andra beskriver att de borjade grata
nér de fick reda pa cancerbeskedet. Detta associerar till formagan att Gppet kunna ge uttryck

for sina kénslor i familjen, vilket enligt Walsh alltsa framjar familjens resilience (ibid.).

Ett annat exempel ror Lena som dr ensamstdende fordlder. Hon beskriver att hennes son och

dotter reagerade pa olika sitt nir de fick reda pa att Lena hade fatt brostcancer:

dom e tvdrtom, Teo var vildigt utatagerande sa att séga, han blev ledsen a vi pratade
mycket a han fragade mycket a...kom in i den hir depressionen men dottern da, Kajsa,
hon...tar det inom sig [...] hon vill inte prata om det..medan Teo han sitter a fragar a
fragar sa didr sa...”kan ni prata om nanting annat maste vi prata om det?”” a hon har vil
det att...hon sag hur ledsen han blev sa skulle vl hon...typiska storasystern tror

jag...ska halla ihop det...

Lenas son, Teo, verkar ha gett oppet uttryck for sina kénslor i samband med cancerbeskedet,
vilket framjar resilience. Daremot vill storasyster Kajsa inte prata om att Lena har fatt cancer.
Lena har tankar om att det beror pa att Kajsa dr storasyster. Det anknyter till den studie fran
Holland (Visser et al., 2006) dér forskarna har visat att just rollen som &dldsta syskonet kan

vara en speciellt utsatt roll nédr en fordlder drabbas av cancer.

Manga forildrar beskriver perioden av operation och behandling som en lang och pafrestande
tid for hela familjen. Charlotta beskriver hur yngsta dottern, Nora, reagerade under den period

nir Charlotta genomgick behandling:

..mycket starka reaktioner [...] hon har ocksa ett fruktansvért temperament i sig
sjdlv...a det blev ju bara enormt virre...sa att hon vralade...lag pa golvet a dunkade
huvet i golvet...assa vannsinnig...a sen sa...kunde hon komma [...] a latsasgrata sa hir
aaahh a det tror jag var hennes sitt...a sa krama...a da férsokte hon nog sidga “jag e

jatteledsen” (grater) [...] da kunde vi liksom motas pa nat sitt - ’jag e ocksa ledsen”. ..

Beskrivningen av Noras reaktion och av hur Charlotta svarade an kan tolkas som ett uttryck

for familjens formaga att dven acceptera varandras sa kallade negativa kinslouttryck. Om
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familjemedlemmarna far en erfarenhet av att detta ér tillatet sa skapas tillit till varandra,

menar Walsh (1998).

Det finns dven fordldrar som beskriver att de har forsokt dolja vad de egentligen kénner for
resten av familjen eller sldkten. Sara, som ir ensamstaende forélder, dr den som tydligast ger
uttryck for detta och hon beskriver hur hon under langa tidsperioder har anstrangt sig for att
inte visa sina barn hur daligt hon har matt bade psykiskt och fysiskt for att skydda dem fran
oro. Sa hir flera ar senare konstaterar Sara att hennes forsok att dolja inte har varit bra for
hennes eget eller barnens maende. Denna erfarenhet bekriiftas av Walsh (1998) som pekar pa
att familjemedlemmars forsok att dolja vad som pagar kan hindra forstaelse och

kommunikation familjemedlemmarna emellan och att detta kan motverka familjens resilience.

Walsh (1998) menar dock att familjen eller en enskild familjemedlem emellanat kan dra sig
for att uttrycka sina kinslor 6ppet utan att detta behover stora familjefunktionen. Bjorns
beskrivning &r ett exempel pa detta. Bjorn berittar hur han framst tinkte pa Stina nér de fick
cancerbeskedet och hur han anstriangde sig for att inte visa for mycket av att han sjilv var
ledsen. Bjorn berittar vidare hur han reagerade nir han fick reda pa mer om cancern av

lakaren:

Dir blev man vildigt rddd nédr han borjade forklara det doktorn...dom snackade om
hullingar a det var det ena med det andra dér...han ritade upp den dir jdvla...jag blev

helt shit!...Vad e det hir fa nanting?

Bjorn blev bade ledsen och ridd nir han och Stina fick beskedet och nir han fick mer
information om Stinas brostcancer. Bjorn ger uttryck for en ambivalens i en situation dir han
a ena sidan kénde starka kinslor a andra sidan inte ville uttrycka dem 6ppet med hénsyn till
Stina. Bjorn berittar dock oppet om sina upplevelser under intervjun. Detta visar att det inte
bara &r den enskilda situationen som avgor om en familj utvecklar resilience utan det dr den
sammantagna bilden av hur familjen 6ver tid kan dela manga olika kénslor med varandra som

dr avgorande.

Med tanke pa familjens forutsittningar for resilience ér det alltsa till fordel om
familjemedlemmarna kan visa varandra hur ridda, ledsna, arga eller fortvivlade de dr under
olika skeden av sjukdomsforloppet. Pa sa sitt 6kar enligt Walsh (1998) mojligheterna att

familjemedlemmarna ska kunna hantera och anpassa sig till situationen. Formagan att 6ppet
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visa sina kinslor utvecklas i familjens samspel och interaktion och ett klimat av dmsesidig

tillit uppmuntras och forstarks (ibid.).

Barnens reaktioner pa den cancersjuka fordlderns kroppsliga fordandringar

Walsh (1998) talar om vikten av att kommunikationsprocessen inom familjen innehaller klara
och konsekventa budskap for att familjens resilience ska frimjas. Det innebér att verbala och
beteendemissiga budskap stimmer 6verens och att det finns en delad forstaelse av vad som
pagar. Familjemedlemmarna vet pa sa sitt vad de har att forvinta sig och vardagen blir mer
forutsdgbar. I intervjumaterialet framkommer flera beskrivningar av barnens olika reaktioner
ndar mammans kropp och utseende forindras pa grund av operation och behandling. Dessa kan

kopplas till familjens sétt att kommunicera.

Stina och Bjorn beskriver att de berittade for barnen att mamma kommer att tappa sitt har pa
grund av att hon tar mediciner. Dessforinnan har de berittat om knolen i mammas brost och
dldsta dottern, Moa, har fragat om hon far kdnna pa den och det har hon fatt géra. De
beskriver att de berittade lite i taget for barnen pa ett sitt som atminstone kan vara mojligt for

Moa att forsta. Stina beskriver barnens reaktioner pa sina kroppsliga fordndringar.:

for dom blev det naturligt, ska du ha peruken idag eller ska du ha sjalen idag? Liksom
sa...jag vet inte, kanske jag ska ha sjal idag...sa att det... barn e otroliga pa a...anpassa
sig a...accepterar ju en precis som man e...oavsett om man har har eller inte ..det e

jatteskont att ha...den villkorslosa kérleken...som man far fran sma barn..

Denna beskrivning talar for att Stina och Bjorn har lyckats att formedla informationen om
Stinas kroppsliga fordndringar pa ett sitt sa att det inte har blivit hotfullt eller skrimmande for

barnen.

I motsats till Stina och Bjorn berittade inte Charlotta och Anders for barnen att
cytostatikabehandling ofta innebér att man tappar sitt har. Nar Charlotta mérkte att hon
borjade tappa haret bestimde hon sig for att raka av sig det ndr barnen hade somnat pa

kvillen. Charlotta berittar hur foridldraparets yngsta dotter, Nora, reagerade:

a sen nir jag rakade av mig haret sa hanterade vi det ocksa skitklantigt...for da fick jag

ju panik en dag nir jag kinde att det borjade lossna ja...da maste det av for det har dom
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ju sagt...det e bittre a raka av, for da har man kontroll, ja da rakar vi av...ingenting till
barnen sa nista morgon sa vaknade ju dom av att jag inte hade nat har...a den har
stackars Nora...sitter sa hér a tar sig mot huvudet...(slar handflatorna mot huvudet) sa
véigrar hon & titta pa mig men vill kramas [...] att liksom kunna formedla att... hur fan

ser du ut?

Charlottas beskrivning kan tolkas som ett uttryck for en situation dér fordldrarnas
kommunikation med barnen inte innehaller tillrackligt klara och tydliga budskap, vilket
Walsh (1998) menar motverkar familjens resilience. Daremot kan yngsta dottern 6ppet
uttrycka vad hon kénner i situationen trots att hon inte har ett utvecklat sprak. Charlotta
beskriver att hon sjélv fick “panik” och att hon och partnern agerade pa ett sitt som hon i
efterhand inte dr nojd med. Det knyter an till Elmbergers avhandling (2004) som visar att
forédldrar har moraliska bekymmer i hur de ska méta barnens behov samtidigt som de sjdlva

genomgar behandling for sin cancersjukdom.

Lena i sin tur berdttar inte bara for barnen att hon kommer att tappa haret utan hon later de
dven hjilpa till att raka av hennes har. Lena visar hur hennes kropp foridndras pa ett tydligt
och konkret sitt, vilket kan framja familjens resilience. Hon berittar att barnen har tagit

hennes kroppsliga fordndringar “naturligt”.

Betydelsen av foridlderns kroppsliga fordndringar synliggors dven i en studie av Lindqvist et
al. (2007) dar resultaten visar att det finns en negativ koppling mellan den fysiska hélsan hos
den sjuka foridldern och den mentala hilsan hos barn och ungdomar. Bland annat kunde en

Oppen kommunikation kopplas till mindre psykologiskt lidande hos ungdomarna (11-17 ar).

I intervjumaterialet framkommer att vissa forédldrar har talat med sina barn infor till exempel
cellgiftsbehandlingen och att barnen ddrmed &r forberedda pa vad som kan hinda. Andra
fordldrar har valt att inte sdga nagot. Kombinationen av klara budskap och en dppenhet med
kinslor kring fordlderns fordndrade utseende skapar forutsittningar for att familjens resilience

stiarks (Walsh, 1998).

Rdéidsla for doden

Som tidigare namnts dr familjemedlemmarnas formaga att uttrycka olika kénslor 6ppet for

varandra en faktor som stidrker familjens resilience. Flera fordldrar beskriver att olika
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familjemedlemmar har gett uttryck for oro och ridsla for att den cancersjuka foridldern ska do.
Att kunna dela en forstaelse med varandra kring hur prognosen ser ut for en livshotande
sjukdom &r enligt Walsh (1998) viktigt for individens och familjens coping- och

anpassningsféormaga och darmed for familjens formaga till resilience.

Katarina och Stefans dottrar, Filippa och Lovisa, har gett uttryck for sin oro framst i borjan av
sjukdomsperioden och nér Katarina har varit inlagd vid olika tillfdllen. Katarina berittar hur

hon tror att dottrarna har upplevt situationen:

Jag tror att det har varit jittejobbigt for dom ocksa for dom fragade ju manga ganger

om jag skulle do....

I detta exempel tycks det finnas ett familjeklimat dir barnen kan stilla fragor till férédldrarna.
Katarina och Stefan beskriver att de har férsokt svara barnen sa 6ppet och drligt som mojligt.
Kennedy & Lloyd-Williams studie (2009) visar att det ar till hjédlp for barnen om familjen kan
tala 6ppet om situationen. Nir den sjuka foridldern dr 6ppen med sin sjukdom och visar att det
ar tillatet att prata om den blir barnen friare att hantera kunskapen pa det sitt han/hon tycker

ar bast.

Stina beskriver att tankarna pa barnen och risken att hon kan komma att d6 har varit och ir de

svaraste:

Vi var pa brollop i somras och pappan dir holl tal till bruden...ja, da...da borjade jag
lipa, inte for att jag tyckte det var ett jattefint tal men det var ju for att jag borjade tinka
pa mina egna dottrar a...ja, kommer jag att fa va med niar dom gifter sig en gang? Sana
tankar som sitter igang...det e kanske det som e det svaraste...a det kommer fortfarande

ju...sana sma situationer nér det blir kinsloméssigt..

Stinas beskrivning tydliggér hur smirtsam tanken dr pa att kanske inte fa delta i barnens liv
framover. Walsh (1998) menar att skeenden som dr “ur fas” i férhallande till familjens
livscykel, om till exempel en fordlder dor innan barnen har vuxit upp eller om ett barn dor

fore forildern, &r speciellt smértsamma och svara att hantera.

Urban i sin tur beskriver att han tanker pa hur det blir for Frans om Jeanette skulle ga bort.
Han tdnker att Jeanette som mamma star for en trygghet som Frans behover. Jeanette och

Urban berittar gemensamt om tankarna pa Frans.
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Urban sédger forst:

Man tidnker mer for hans rikning, att man blir orolig om Jeanette gar bort sa det dr mer
det man tycker &r otdckt ...att han ska liksom...mamma e @nda mamma...det e lite det
hdr mysiga tryggheten [...] man vet ju aldrig...a det e det man oroar sig for...nédr han

ska bli lamnad...det e det man kénner...det dr niastan den kidnslan som dr mest otick
Jeanette fortsitter:

Mmm...det dr nog det som oroar mig mest...att han klarar sig det gor han (tittar pa

Urban och ler)
Urban fortsétter:

Man gar ju dnda a ber en stilla bon till Gud att aren far ga lite grand i alla fall...sa han
hinner...nagot enklare nér de dr riktigt vuxna och utflugna, nér de dr mindre &r det vérre

pa nat sitt, da har de mer av det har omvardnadsbehovet...

Hir ger Urban uttryck for sin oro for att Jeanette ska do innan Frans har vuxit upp. Min
tolkning &r att Urban och Jeanette ocksa tianker att Jeanette har kvaliteter i egenskap av mor

som inte kan ersittas av Urban.

I intervjumaterialet framkommer att tankar och funderingar kring déden finns nérvarande i
samtliga familjer. Kommer jag/min partner/ min mamma att d6? Enligt Walsh (1998) ar det
av storsta vikt att kommunikationen fungerar pa ett sitt sa att familjemedlemmarna dven kan
ge uttryck for de allra svaraste tankarna. Familjens resilience frimjas av en kommunikation

som dr direkt, klar, specifik och uppriktig (ibid.).

Parrelationen

Jag har inte stéllt nagon specifik fraga till de fordldrar som lever i en parrelation angaende
relationen dem emellan och hur den har paverkats av att den ena forédldern har eller har haft

cancer men forédldrarna har dnda beskrivit vissa upplevelser angaende detta.

Jeanette och Urban beskriver att deras relation har stirkts av de svarigheter de gatt igenom.

De tycker att de har lart kinna varandra mer och att de har kommit nirmare varandra. De
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beskriver att de inte alls &dr lika mycket ovédnner som forr. De dr “mer rddda om varandra” och

siger:

Det hir sjalvupptagna och egoistiska sega har forsvunnit liksom...pa nat sitt att man ska

ga a tjura [...] jag tinker iallafall du far gidrna ha ritt, det skiter jag i”.

En svar sjukdom kan innebira att parrelationen stirks genom att man kommer niarmare
varandra som i Jeanettes och Urbans fall. Walsh (1998) menar att den emotionella relationen
mellan foréldrar i sin tur paverkar den emotionella hélsan hos barnen. Jeanette och Urban har
slutat kimpa om makt och kontroll och vem som har ritt” 1 en diskussion. Enligt Walsh
(ibid.) gor detta att paret kan finna en djupare kontakt. Detta dr faktorer som frimjar familjens

resilience.

Charlotta beskriver daremot att hennes sjukdom inneburit att det nu finns mycket konflikter i
hennes och Anders relation. Charlotta berittar att Anders “har fatt sta tillbaka oerhort mycket”
bade med anledning av Charlottas tidigare yrkeskarridr och att hon har varit sjuk. Hon

beskriver vidare:

Min analys &r att han &r fruktansvart sliten av det hér...a trott pa det liksom a har nan sa
hér instinktiv icke verbaliserad reaktion ”nu far det fan va nog, nu e det jag”...han e
jattemycket sjuk...han gar nog till doktorn i snitt en gang i veckan aret om for olika
akommor [...] det kénns som hela han skriker... ”nu e det min tur”...jag tror att han vill
bli omhéndertagen liksom sa som jag har blivit...4 jag kan inte...jag kan inte...jag blir

bara arg...

Walsh (1998) menar att det inte &r franvaron av konflikter som sidger nagot om hur
tillfredstillande ett forhallande #r utan hur konflikterna hanteras av paret. Att undvika
konflikter dr ofta inte en framkomlig vdg pa sikt utan okar ofta risken for att paret lever i en
otillfredsstillande relation eller att de separerar. Charlotta beskriver dock nagot som skulle
kunna tolkas som ett missndje med hur hon och Anders hanterar de konflikter som har
uppstatt till f6ljd av de pafrestningar cancersjukdomen inneburit, vilket kan motverka
familjens resilience. Foridldrarnas ndjdhet med parrelationen &r i sin tur viktig for hur barnen
mar och fungerar. Visser et al. (2004) visar i en vetenskaplig genomgang av tidigare studier
att en av de mest konsistenta variablerna som kan kopplas till barn och ungdomars funktioner
ndr en fordlder ar sjuk i cancer dr just fordldrarnas nojdhet med sin parrelation. I Charlottas
uttalande ryms dven en beskrivning av hur situationen har paverkat Anders hilsa. Risken att
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som anhorig drabbas av psykiska och fysiska symtom bekriftas av Katarina Sjovall (2009)

och den forskning hon har gjort kring hur partners till cancersjuka kvinnor och mén paverkas.

Tidigare trauman

Walsh (1998) menar att vilfungerande familjer har en formaga att acceptera tidens gang och
att de flexibelt kan anpassa sig till de fordndringar och utmaningar som familjens livscykel
innefattar. Walsh beskriver dock hur tidigare traumatiska upplevelser omedvetet kan
inforlivas i familjens sétt att tdnka om sig sjdlva eller i familjemedlemmars beteende. Jag har
inte fragat fordldrarna om deras erfarenheter av traumatiska upplevelser i sin egen eller i
ursprungsfamiljen men ett par fordldrar har anda beskrivit situationer som kan vara kopplade

till tidigare trauman.

Sara berittar att hon inte brydde sig om vilken slags behandling hon skulle genomga for
brostcancern, utan tidnkte enbart pa att hon skulle fa leva till dess hennes yngste son var 18 ar.
Sara forlorade sin man, barnens pappa, i en olycka tva ar innan cancerbeskedet och Sara

beskriver framforallt Emils, mellanpojkens, reaktioner under sjukdomsférloppet:

med tanke pa vad dom har upplevt ..sa tinkte jag bara att ...bli oroliga 6ver...att kanske
jag ocksa skulle do...a ga ifran dom och det var faktiskt nanting som mirktes tydligt pa
mellanpojken...han distanserade sig vildigt mycket fran mig...och...jag fick...klart
uttalat fran honom, han hatar kvinnor [...] han kramade mig aldrig & kom inte i ndrheten
av mig, tog jag pa honom, fick jag inte lov, han backade direkt...a...sa klart a tydligt
ifran att han tyckte inte om mig...det var liksom hans...a jag tror att det som hinde med
Leif att han blev sa ridd...sa att han ville inte tycka om mig, han ville inte ...bli ledsen

igen...pa nat sitt...sa kindes det.

Det Sara beskriver kan tolkas som ett uttryck for ett tidigare trauma som paverkar
familjemedlemmarnas agerande nir Sara far cancer. Jag tolkar att Saras val har styrts av det
tidigare traumat, det vill siga av Leifs dod. Sara sdger att hon har forsokt skydda sina barn
genom att inte beritta eller visa hur hon egentligen har matt under sjukdomsforloppet. Detta

menar Sara har inneburit negativa konsekvenser for hennes eget och barnens maende.

Stefan i sin tur kopplar sin upplevelse av cancerbeskedet till en tidigare upplevelse i samband

med att Katarina skulle foda barn och det blev akut kejsarsnitt. Stefan siger:
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Man hade kanske ungefidr samma kénsla som under forlossningen [...] det gick ju ritt
fort [...] kiindes som man skulle férlora Katarina [...] sa sag man Katarinas 6gon bara
liksom...svimmade a sa forsvann..det kdndes..nér hon borjade snacka om den hir nya

brostcancern fick jag samma kinsla igen

Stefan beskriver en situation som uppstod vid forlossningen av parets barn och hur personalen
korde ivdg Katarina i en sjukhussing for akut operation. Stefans beskrivning av att bli lamnad
ensam kvar i ett sjukhusrum utan att fa veta vad som hinde med Katarina och minnet av
riddslan att forlora Katarina verkar ateraktualiseras nér han far beskedet om Katarinas

brostcancer.

Ovanstaende beskrivningar kan kopplas till Walshs (1998) teorier om att tidigare olosta
situationer, konflikter, hemligheter eller forluster kan aktualiseras vid nya kriser genom att
familjemedlemmar far olika symtom eller destruktivt beteende. Tidigare traumatiska
upplevelser kan alltsa paverka familjens sitt att agera vid nya kriser och utmaningar. Olosta
hindelser kan till och med foras over och spela roll for ndstkommande generation. Enligt
Walsh dr det dock aldrig for sent att skapa forutsédttningar for familjers resilience. For att
hindelserna inte ska motverka familjens resilience behdver familjen finna ett sitt att integrera
en meningsfull forstaelse om det forflutna i sitt nuvarande liv savil i sina forhoppningar och

drommar om framtiden

5.3 Familjens sétt att hantera situationen
Under denna huvudrubrik har sex teman, som utkristalliserats ur intervjumaterialet, samlats;
meningsskapande och nya perspektiv, andlighet, forebilder, humor och lekfullhet, positiv

instdllning och prata inom familjen

Meningsskapande och nya perspektiv

I intervjumaterialet aterfinns manga exempel pa hur familjen med hjilp av sitt trosystem har
hittat végar att hantera inneborden av att en forélder far cancer. Enligt Walsh (1998) hanterar
vi kriser och motgangar genom att skapa mening med vara erfarenheter. Hur man som familj
ser pa sina problem och mojligheter kan gora en stor skillnad i hur man kan hantera
situationen. Flera forédldrar ger uttryck for hur erfarenheten av att en av foridldrarna har eller

har haft cancer har inneburit nya perspektiv.
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Bjorn och Stina har funderat lite pa om “det kanske finns nagon dér uppe och att han kanske
kan hjilpa” men framforallt har de funderat pa om det kanske finns nagon mening med det

som har hint. Stina berittar:

jag tror nog att det mesta e otur egentligen men for att kunna forsta dnda varfor kan jag
nog dnda...ibland tidnka att det kanske dr nagon mening med det...att jag ska fa ett bittre
liv efter detta pa nat sitt...jag jobbade ganska mycket innan a jag tycker fortfarande att
det dr jatteroligt [...] men jag virdesitter liksom dnda familjen a barnen den tiden e
viktig [...] det kan va att vart forhallande har blivit starkare (Stina tittar pa Bjorn och

han nickar)

Bjorn och Stina pratar mycket om ett skifte i perspektiv och vérderingar. Bjorn berittar om
hur han och Stina unnar sig mer och tar dagen som den kommer. De virdesitter fritiden mer,
forsoker dra ner pa tempot och de gor medvetna val som till exempel handlar om att det ar
viktigare att vara med familjen &n att tjdna pengar. De kidnner dven en storre tacksamhet for
sina barn. Walsh (1998) menar att de flesta resilienta familjer tror att deras svarigheter har
gjort dem till nagot mer #n vad de annars hade varit. I den osikerhet och smérta som en
livskris innebir framtridder ofta grundliggande overtygelser. Medan familjen anpassar sig till
situationen kan man till och med komma att se hindelserna som en gava som Oppnar upp en

ny fas i livet eller ger nya mojligheter (ibid.)

Aven Lena beskriver hur hon idag agerar annorlunda utifrin sina erfarenheter och nya

perspektiv:

det e lite markligt..att det har ju fort med sig sa mycket ..positivt..sd..som jag sa, om
man skippar allt det hir med...Teos depression...a mina tankar...negativa
saker...det...har berikat mitt liv...helt otroligt...faktiskt...som later mycket...eftersom
det har gatt bra...naturligtvis [...] jag tror nog att ndr man gar igenom lite tuffa saker
a...jag tror att det i slutdndan sa blir man en bittre minniska lite grand..det ger en bra
saker...ocksd...det e mycket tid som jag tycker om & ha...det e det...man ser det i ett
annat perspektiv [...] innan jag var sjuk da var det nog mer...att...ja, smasaker..Teo
sdger kolla pa det hir...som jag spelar pa datorn... nd men jag hinner inte nu...utan
sen...det hir klassiska...a sa sitter man sig aldrig a tittar dér...a det gor jag ju mer
nu...sitter mig ddr dom hir stunderna [...] tidigare har jag jobbat...jdttemycket dver a...i

perioder...a det kidnner jag ocksa att det finns ingen mening med att gora...alls...det har
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jag tappat helt...det kinner jag...ni...jobb e bara jobb sen...tycker jag det e skoj det jag
g6r men...det har tappat sin betydelse lite det har...karridr eller sa dér [...] det har ju
blivit mer tydligt f6r mig...att...vad det e som e viktigt...a just det hér att man inte vet
hur det blir framover att det kan ga sa fort [...] sa lite mer sa ta tillvara...ja...just det har
jobba pa...att va ndarvarande hir a nu...va i det hdr nuet som e sa svart (skrattar)...ta

tillvara det...det kdnner jag att jag har en motivation att gora pa ett annat sitt. ..

Lenas uttalande kan kopplas till Walshs (1998) tankegangar om att familjer vixer bist nér de
har kontakt med ett dn storre system vilket mojliggor att familjemedlemmarna kan se
smértsamma och skrimmande situationer utifran ett perspektiv déir hindelserna kan ge en viss
kénsla av mening och hopp. Utan dessa perspektiv &dr vi mer sarbara for kinslor av hopploshet
och fortvivlan. Lenas beskrivning knyter dven an till studien av Kennedy & Lloyd-Williams
(2009) vars resultat visar att manga barn och forildrar anser att relationerna stirks och att man

virdesitter familjemedlemmarna och det viktiga i livet mer efter cancerdiagnosen.

Andlighet

Enligt Walsh (1998) kan vart trosystem erbjuda mening och syfte som gar utanfor oss sjélva,
var familj och vara svarigheter. Behoven att finna en hogre mening med vara liv kan métas av
spirituell tro, kulturellt arv och filosofiska, psykologiska eller politiska dvertygelser. Flera
foréldrar beskriver hur de i olika sammanhang har tagit hjilp av Gud eller ndgon slags andlig
dimension. Det handlar bade om en gudstro eller andlighet som har funnits dér fran borjan

och nagot som har vuxit fram som ett svar pa fordlderns cancersjukdom.

Sara berittar till exempel att hon ha tagit hjdlp av bon nér det har varit som allra svarast. Hon
ar inte "aktiv muslim”, som hon uttrycker det, men kommer ihag ett par boner fran den tiden

nir hon var liten flicka och bodde i sitt ursprungsland. Sara sdger:

..en trygghet...ndr man mar som samst...att man rabblar...en bon...[...] nér det har varit
sana saker som man har ként att det hér kan jag inte paverka...det hir...sa har det alltid
varit en bon men de e liksom som att... den gar ungefir sa hir...om jag vaknar...sa blir
det inshallah...det dr om Gud vill a om jag inte gor det, da e det...da e det ocksa en del
av...processen [...] och det hir att...en liten bon ”ta hand om mina barn” [...] nér jag

kdnner oro, nir jag kdnner det hir...sa...a...ingenting kan hjidlpa mig de e ingenting jag
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kan gora...de e inget jag kan paverka...da blir det...pa nat sitt lugnar det en...man

kdnner sig lite lugnare

Saras beskrivning av hur hon har anvént sig av bon kan tolkas som ett uttryck for ett behov av
att soka trost da ovissheten och oron for barnen kidnns som mest pataglig. Walsh (1998) menar
att individens och familjens tro erbjuder klarhet i fraga om vara liv och trost i smirtsamma
situationer. Det kan gora att man upplever en svar situation som mindre hotfull och kan

mojliggora acceptans av en situation som inte gar att forandra (ibid.).

Lena beskriver att tankarna kring en andlig dimension har blivit starkare sedan hon blev sjuk.

Hon séger:

Jag kan ga in i en kyrka a tdnda ett ljus a liksom sitta a...sana saker kan jag gora utan
att jag...har en tro...[...] jag har en liten horna som e lite sa dir andlighetshorna...ddr
dom hir symbolerna finns med [...] tro, hopp och kirlek [...] det har blivit starkare

nu...det har det blivit...dom symboliserar nanting mer [...] vet inte om det e trygghet
eller vad det e men det e nanting...det utstralar nanting gott...det har lilla korset...det

star inne i bokhyllan, ja, a Kajsa har gjort ett hjirta av gips...

Det Lena berittar synliggor hur en andlig dimension kan vixa fram som ett svar pa en
allvarlig sjukdom och hur andligheten kan ta sig personliga och unika uttryck. Enlig Walsh
(1999) kan religion och spiritualitet erbjuda ménniskor trygghet och mening utanfor
fattningsformagan i tider av svarigheter. Spirituella sammanhang och spirituellt fornyande kan
hittas pa manga olika sitt; genom naturen, speciella platser och féremal, konst, musik,

litteratur och teater.

Katarina beskriver ddremot nagon slags fordndring i betydelsen av den gudstro hon alltid har

haft:

Den har alltid gett mig styrka men [...] det har varit sa himla jdttemycket sa att jag har
inte riktigt kunnat ta till den det sista kanske aret a sa...men den finns dér runt
omkring mig, jag har ju det stodet kénner jag @nda sa att...jag...ndr jag var hemma a
var sjuk, blev opererad, sa gick jag ritt mycket i kyrkan a sa...gick in a tidnde ljus [...]
men det e klart det blir lite s man reagerar, nir man far tillbaka en tumoér, sa undrar

man egentligen dr det nat att tro pa egentligen? Sa forsoker man finna en vig
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tillbaka...det dr alltid det man kommer tillbaka till att...man blir sjuk, man tappar

hoppet och tron...sa det giller att finna den ritta vigen igen

Katarinas uttalande kan tolkas som ett uttryck for tvivel eller ett ifrdgaséttande av sin tro som
en konsekvens av att hon aterinsjuknat i cancer. Katarinas onskan #r att kunna ta mer hjilp av
tron. En kongruens mellan religion, spirituell tro och utévande ger en generell kinsla av
vialmaende och helhet medan det motsatta kan medfor kénslor av skam och skuld menar

Walsh (1998).

Forebilder

Enligt Walsh (1998) kan familjemedlemmar inspireras och fa styrka av att berdras av andra
manniskor som genomlevt svara umbadranden. Nagra fordldrar beskriver just hur de har hamtat

kraft av andra minniskor som har klarat sig igenom svara omstindigheter.

Ett exempel pa detta #r nir Stina berittar om en vin som har betytt mycket fér henne under

sjukdomsforloppet:

... en god vén ..som e lite édldre [...] som har funnits dir nu under tiden nir jag har varit
sjuk a som..sjdlv har gatt igenom jobbiga grejer [...] 4ven om inte...om man fragar
henne sa skulle hon sédga att det kan inte méta sig med detta men det spelar ju ingen roll
det kan ju...det e olika sitt, olika hiandelser...séttet att hantera det pa kan @nda va det

samma...sa jag tyckte jag fick...inspiration av henne..

Stinas beskrivning kan tolkas som att viannen har blivit en forebild som har gett Stina kraft

och inspiration och dar Stina kunnat fa positiva exempel pa hur hon kan hantera situationen.

Lena i sin tur menar att hon har tagit hjélp av att ldsa och hora talas om ménniskor som hon

kallar vardagshjiltar:

Det e massvis med folk som e med om hemskt jobbiga saker...som man hor talas om a
som e...fantastiska...jag tycker det e hiftigt att dom klarar det [...] da blir det en liten

styrka, da kdnner man sig inte ensam heller...

Lena verkar anvinda sig av dessa vardagshjéltar, som hon personligen inte kdnner, bade for

att himta styrka men ocksa for att inte kidnna sig ensam i sin situation. Dessutom har Lena
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dven hamtat inspiration fran huvudpersonen i en skonlitterér bok som betytt mycket for hur

hon kan hantera sina negativa tankar.
Jorgen beskriver hur han kan fa styrka genom att tinka pa USA’s president:

Barack Obama...det e min stora idol, han har kommit fran ritt sa tuffa forhallanden a
lyckats med det i USA, som svart [...] fran dessa forhallanden till viarldens méktigaste
dmbete i en stat som inte sa ldnge sen...ddr svarta satt pa sirskilda platser i bussen a
egna skolor [...] jag kdnner nistan tararna kommer [...] jag blir stark a lite imponerad

av médnniskor som kan klara av det [...] man kan klara av att gbra ganska stora saker...

Jorgens uttalande kan tolkas som ett uttryck for vilka svarigheter Jeanettes cancersjukdom
innebér for familjen och hur Obamas bakgrund och forutsittningar far sta som forebild for att

det gar att klara av 4ven mycket svara saker.

Nirvaron av forebilder kan, enligt Walsh (1998), stirka familjens resilience. Det kan rora sig
om ménniskor som familjen inte kinner men det kan ocksa handla om personer som finns i

den egna familjen och som har klarat av svara livssituationer. (ibid.).

Humor och lekfullhet

Enligt Walsh (1998) #r delad humor en killa till kraft nir familjen drabbas av kris och harda
provningar. I intervjumaterialet framkommer att manga foréldrar och barn har anvént sig av

humor och lekfullhet som en hjilp i svara stunder under cancersjukdomens forlopp.

Bjorn och Stina beskriver ett par situationer. Den ena &dr nér Stina dr inlagd och isolerad 1 flera
dygn och dér forildrarna tillsammans med barnen, Moa och Lisa, hittar ett lekfullt sitt att
anvianda sjukhussidngen som ett rymdskepp. Den andra situationen &r ndr Stina kommer ut i

koket morgonen efter det att Bjorn hjélpt henne att raka av sig haret:

“har du sett att mamma har klippt sig?”...sa jag [...] ’ja det har du”...”Ja, pappa har
klippt mig jittekort”...ja, sa kinde hon ju pa det, att det var sa piggigt, nara millimeter
bara [...] a sen ...”ja, du e som en igelkott”, da tyckte hon det va do mysigt...sa skulle

jag sticka henne med haret ...”sluta igelkotten”...sa hon...(skrattar)
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Bjorn och Stina beskriver hir hur de anvént humorn och leken i svara stunder. Walsh (1998)
menar att humorn just kan hjilpa familjemedlemmarna att hantera en anstringd och hotfull
situation och acceptera begriansningar. Lekfullheten kan ge plats for att uttrycka kénslor av
vdarme och 6mhet men den kan ocksa bidra till att minska oro och spianningar och ateruppritta

en positiv instéillning (ibid.).

Ytterligare ett exempel pa lekfullhet som kan tolkas som ett uttryck for att minska oro dr nér
Charlotta och Anders dotter, Hilda leker operation. Forildrarna har langt tidigare forsokt
forma Hilda att ”leka” Charlottas forsta operation. Hilda har da vigrat. Flera ar senare, i
samband med Charlottas senaste operation, leker daremot Hilda pa eget initiativ en lek som
handlar om att hon har ”opererat ut en mycket elakartad, grapefruktstor knol”. Detta kan
tolkas som Hildas forsok att minska sin oro under tiden hennes mamma &r inlagd for

operation.

Walsh (1998) pekar ocksa pa att humorn kan frimja samtal mellan familjemedlemmar. Lenas
berittelse illustrerar just detta nidr hon beskriver hur hon forsokte avdramatisera genom att
skdmta ndr barnens kompisar till exempel kom pa besok utan att hon hade hunnit fa pa sig
peruken. Denna situation hade kunnat bli vildigt anstringd men slutar istéllet med att Lena,
barnen och kompisarna provar olika peruker och har en rolig stund tillsammans. Jag menar att
detta dr ett exempel pa hur humorn kan méjliggéra kommunikation dven i de svaraste stunder.
Lena beskriver ocksa hur hon tillsammans med bésta vianinnan forsokte “skratta at eldndet”
och att de tillsammans funderade pa drapliga fakta som till exempel hur manga ar det

egentligen skulle ta for henne att lata sitt korta har vixa ut till ett midjelangt har.

Familjens formaga till humor och lekfullhet &r en faktor som Walsh (1998) menar framjar
familjens resilience. Relationer kan halla for betydande konflikter sa ldnge dessa uppvigs av

mer positiv interaktion genom uttryck for kdrlek, uppskattning, respekt och njutbart samspel.

Positiv instillning

Enligt Walsh (1998) #r formagan till en positiv instillning viktig for familjens resilience. Jag
har inte specifikt fragat fordldrarna om positivt tinkande eller instillning men det dr nagot

som flera fordldrar ndmner som en hjélp 1 att hantera cancersjukdomens konsekvenser.
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Ett exempel &r nir Sara fick information fran ldkaren om att planerad cytostatikabehandling

troligen skulle leda till att hon tappade haret. Sara berittar:

Jag for till perukmakaren...a hade en jittetrevlig eftermiddag dir...som sagt, jag
forsoker se mer det positiva dn det negativa sa jag provade langa peruker, jag
provade...a hon var jittetrevlig ddrinne, a vi pratade a...hon tyckte det var fantastiskt att
jag var sa pass liksom...glad som jag var...jag sa “detta far jag se som ett tillfdlle att ha
langt har igen” [...] kanske till 4 med prova en blond peruk [...] & kryllig, jag har aldrig
haft...mitt har har alltid varit spikrakt...(skrattar) ’det hir ser jag som en mojlighet”

...”ja”, sa hon, “det kanske man kan gora”...

En tolkning av Saras beskrivning &r att hon forsokte se krissituationen, risken att tappa sitt
hér, som en mojlighet. Walsh (1998) menar att familjens resilience stérks da
familjemedlemmar forsoker se en svar situation som en utmaning. De ndrmar sig da

utmaningen pa ett mer aktivt sitt.

Familjemedlemmars positiva instidllning nirs ocksa av stodjande och uppmuntrande relationer

(Walsh, 1998). Stina beskriver vad hennes partner, Bjorn, har betytt i svara stunder:

Just den hir instdllningen du brukar ha nér det e nat sant att ”det ordnar sig”...”allting
kommer att ordna sig” a det &r bara det man vill hora just da liksom, att ”det hér
kommer att bli bra”, man orkar inte hora nagot annat [...] ”vi klarar det tillsammans,
vi kommer att klara det har” a man kdnner att man inte e ensam i det...det e ju

jatteviktigt.

Stodjande och uppmuntrande relationer kan hjélpa till att utveckla och att bibehalla
nodvindigt mod dven i de svaraste situationer (Walsh, 1998). Relationer stirks av att man ser

en krissituation som en utmaning som ska delas och tacklas tillsammans.

Lena beskriver att hon tror att hon i grunden har en positiv instdllning men att hon ocksa

medvetet har arbetat med vissa strategier som bryter negativt tankande:

Det ér inte roligt a va skallig a inte ha 6gonfransar men [...] jag har nog ganska positiv
instéllning...men jag jobbar ocksa med att inte hamna i att kéinna mig...bitter eller sa
dir [...] just det hir har jag tankt mycket att det dr okej att va ledsen men att inte ta det
hela tiden [...] man borjar dra i allting 4 ja...jag kdnner att tankarna gar for
mycket...det kdnner jag sjdlv [...] nédr tankarna malt pa for mycket..borjar kinna mig
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sa ddr...deprimerad-stadiet...ja, da har jag sagt hogt till mig sjélv att "nu sa e det bra,
nu far vi se, nu far vi géra nanting annat, upp a sétt pa en glad melodi” a sa tvingat mig
sjalv a...”sa dar kommer tankarna, sa ja, jag tinker inte pa det just nu”...nat
orosmoment eller nanting...”det dr inget jag kan gora nanting at just nu”...utan “’jag
sldpper den tanken nu a sa vilar jag fran dom tankarna nu a sa pausar jag” [...] att sjdlv
ta tag i det for det kommer ju inte av sig sjdlvt att man bara glider in 8 man e glad

igen...

Min tolkning av Lenas beskrivning &r att hon accepterar att hon ibland &r ledsen men att hon
ocksa dr uppmérksam pa nir negativa tankar dr pa vig att ta over. Hon borjar da aktivt arbeta
med att sldppa orostankar bade genom att tinka och gora andra saker. Walsh (1998) pekar just
pa begreppen acceptans och aktivt initiativ som hon menar ingar i en positiv instillning.
Resilience kriver en acceptans av det vi inte kan paverka och att vi gor vart basta i det vi kan
paverka. Familjemedlemmar kan till exempel inte paverka resultatet av en allvarlig sjukdom
men de kan vara med och vilja och hitta meningsfulla vigar for att delta i processen. Enligt
Walsh visar manga studier pa kraften av positivt tdinkande framforallt vid kriser och stress
(ibid.) Man har ocksa sett att familjer som fungerar vil har en allméint mer positiv bild av
livet. Familjens resilience paverkas av individernas syn pa framgang eller misslyckanden.
Individer med gott sjalvfortroende tianker att framgang i hog utstrickning beror pa deras egna
anstrangningar, resurser och formagor och nir de misslyckas tianker de att det dr en erfarenhet

att ldra sig av. Detta paverkar familjens sitt att forhalla sig till svarigheter.

Jeanette beskriver hur hon ibland kan siga till Urban att ”’jag kommer att do i detta, det vet
jag”. Hon tycker dock att de bada mer forsoker hitta det positiva nu och att de vill ta vara pa
livet. Urban beskriver ett ”javlar anamma’ hos sig sjdlv och hur han sédger positiva saker till

sig sjdlv och Jeanette, ’det ska ga det hir” eller “det fixar sig”.

Walsh (1998) menar att familjen kan ha hjélp av positiva illusioner speciellt vid en
livshotande sjukdom. Min tolkning &r att samtidigt som Jeanette ges utrymme for att uttrycka
sin virsta farhaga sa kan Urban anvénda sig av positiva illusioner nir tvivlet dr som starkast.
Det ar inte samma sak som ett fornekande av situationen. Positiva illusioner fungerar som en
buffert for extrem stress och frimjar stark mental hilsa (ibid.). Det hjdlper familjen att
anpassa sig till situationen och att hjédlpa varandra. Walsh poédngterar dock att resilience inte

utvecklas enbart genom att pa ett forenklat sitt titta pa allt positivt utan familjemedlemmarna
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behover ocksa bekrifta smiartsamma omstandigheter och ge plats for att uttrycka bekymmer

och oro.

Prata inom familjen

Enligt Walsh (1998) framjas familjens resilience av en kommunikation som é&r direkt, klar,
specifik och drlig. For att familjen ska fungera optimalt bor verbala och beteendeméssiga
budskap stimma overens. I intervjumaterialet framkommer att manga foréldrar pa olika sitt

har férsokt prata med sina barn om situationen och har forsokt svara pa eventuella fragor.

Bjorn och Stina beskriver hur de steg for steg har berittat och forklarat for dottrarna, Moa och
Lisa. De har funderat en hel del pa hur man berittar for sma barn pa en niva som de kan forsta
och som samtidigt &r &drligt. De har forsokt forklara genom att sdiga "mamma har en knol 1
brostet” och Moa har fatt kinna pa den. ”Picklinen” i armen har de berittat finns dir for att
Stina ”ska ha medicin in dér sa att knélen ska forsvinna”. Innan Stina borjade tappa sitt har
forsokte hon forklara for barnen att “medicinen gor att man tappar haret”. Infor operationen
har Bjorn och Stina berittat for barnen om att ldkaren ska ta bort knolen och hela brostet.

Stina sédger:

Jag tror att det e viktigt att man beréttar vad som hénder for att annars fattar dom dnda
att det e nat mystiskt pa gang...man e ganska #rlig men att man far ju gora det pa deras
niva [...] det sista man vill gora e ju a gora barnen oroliga...men jag tror dom blir &nnu

mer oroliga om vi inte sdger nat...

Min tolkning #r att fordldraparet har haft som utgangspunkt att prata med barnen om vad som
hinder med den cancersjuka fordldern. De har forsokt anpassa sina forklaringar till barnens
alder vilket dr av vikt for att det ska kunna bli mer begripligt och hanterbart for barnen genom
att visa barnen forandringar pa kroppen och lata de kénna till exempel pa knélar i brostet. Nar
det uppstar en kris i familjen, som det gor nér en forélder blir svart sjuk dr det en fordel om
familjemedlemmarna kan klargora den stressfyllda situationen sa mycket som mdojligt (Walsh,
1998). Erfarenheten av krisen blir mer begriplig och hanterbar nér familjemedlemmarna delar
information och upplevelser med varandra och ndr meningen med héndelsen och dess

innebord for familjemedlemmarnas liv diskuteras dppet (ibid).
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Lena berittar att hon redan fran borjan talar om for Teo och Kajsa att hon hade upptickt en
knuta och att den skulle undersokas. Lena sédger att hon och barnen “har pratat jattemycket”.
Sonen, Teo, har stillt manga fragor bland annat om Lena kommer att d6. Dottern, Kajsa, har
ibland suttit bredvid och har valt att inte stilla fragor men Lena har mirkt att hon @nda har
lyssnat. Lena berittar att barnen, Teo och Kajsa, ocksa har haft sina egna samtal om

situationen:

Dom e...lite mer sammansvetsade, att det e dom tva...a dom har ju berittat for mig
att...dom har ju diskuterat att vad som skulle hinda om jag gick bort...da e Kajsa snart
18 ar a da skulle hon ju kunna, da bestimmer hon 6ver sig sjélv a da fixar hon en
ldgenhet a sen skulle Teo bo dér...dom skulle inte flytta till pappa a...sa dom har alltsa
suttit ddr a diskuterat att vad som hénder...det e klart att dom har ju tagit tag i valdigt

stora fragor.

Beskrivningen synliggor Lenas 6ppenhet att prata om sin cancersjukdom med barnen och hur
hon har anpassat samtalen efter barnens olika behov av att fraga och lyssna. Kajsa och Teo
har dven kunnat prata med varandra och pa sa sitt fattat beslut om var de vill bo om mamma
skulle d6. Walsh (1998) menar att familjemedlemmarna fungerar bést nir de kan klargora for
sig sjdlva och for varandra vad de kan forvinta sig framat och nir de kan fatta beslut om hur
de pa bista sitt vill hantera situationen. Visser et. al (2006) belyser ocksa att ensamma barn
riskerar mer emotionella och beteendemissiga problem nir en fordlder far cancer, vilket kan

betyda att Kajsas och Teos relation som syskon frimjar familjens resilience.

Sara beskriver hur hon i flera dagar forsokte hitta ett bra sitt att berétta for barnen att hon
hade fatt brostcancer. Hon valde att inte sdga ordet cancer da det for henne dr forknippat med
doéden. Hon anvinde istillet ordet tumor for att hon inte ville oroa barnen. De fragade forst
ingenting men efter ett par dagar kom den yngste och fragade "mamma, vad e tumor? Sara
trodde att de dldsta hade accepterat hennes forklaring men hon mérkte att Emil var i nidrheten
av henne hela tiden och satte sig ner och lyssnade sa fort den yngste stéllde nagon fraga. Sara
beskriver att hon forsokte forklara for barnen men att det var svart eftersom hon samtidigt
forsokte skydda barnen fran oro och smirta da hon tinkte mycket pa att de tva ar tidigare hade

forlorat sin pappa, Leif.

Det Sara berittar kan tolkas som ett uttryck for att barnen inte alltid har fatt den information

de behover och att det kan bottna i Saras oro for barnen. Walsh (1998) menar att
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familjemedlemmarna i de flesta fall &nda &r medvetna om outsagda spénningar inom familjen.
Om familjemedlemmarna forsoker skydda varandra fran smértsam information genom att
forvanska, vara tysta eller hemlighetsfulla riskerar kommunikationen att blockeras och det
kan i sin tur hindra forstaelsen och det autentiska i relationerna pa ett sitt som motverkar
familjens resilience. Att tala sanning &r en viktig komponent i hur familjen kan genomleva

kriser och likas fran traumatiska upplevelser, menar Walsh (ibid.)

Charlotta berittar i sin tur om svarigheterna att veta hur mycket hon och Anders bor prata

med barnen om cancersjukdomen. Charlotta séger:

Nu till exempel nir jag ska ligga pa sjukhus sa pratar jag jittemycket med barnen om de
a "det e inte som forra gangen..det e inte farligt” a ”tycker ni det e obehagligt?”. Hilda
da: ”Gud vad du fragar om det e jobbigt! Jag tycker inte det e ett dugg jobbigt!” Sa jag
lagger det, kan ocksa va jag som foder in..dom kan ju ha gatt vidare..jag kan inte ldsa
det..jag vet inte..for jag e sa himla radd for att det fortigs a packas in sa jag drar upp det

i tid a otid..dom e kanske jéttetrotta pa det..

Walsh (1998) poédngterar att en Oppen kommunikation inom familjen inte behdver innebira att
familjen hela tiden pratar om sina svarigheter. Det 4r viktigt att krissituationen blir
synliggjord och att familjemedlemmarna kan viinda sig till varandra for att gora situationen
begriplig och for att kunna st6tta varandra men 6ver tid behdver familjen dven pauser fran att

enbart fokusera pa svarigheterna.

Flera forédldrar beskriver tvivel 6ver hur de har pratat med barnen om foridlderns
cancersjukdom. Elmberger (2004) visar i sin studie att cancersjuka forédldrar upplever
moraliska svarigheter i hur de ska prata med sina barn om att fordldern har drabbats av cancer
och hur de ska hantera situationer nir barnen till exempel fragar om foréldern ska do. Ett
fordldrapar, Urban och Jeanette, beskriver dock att sonen inte har fragar eller undrat sa

mycket:

Frans funderar inte sa jattemycket..han &r inte sa existentiell..det &r bara full fart liksom
[...].sa jag tror han har klarat det ganska bra faktiskt. Han verkar inte sa bekymrad, han
e vildigt pigg a glad a sa dér a sa e han som barn 4r att han kan vil fundera men sen
kommer det en sak sa kvickt, sa hiander det nat a sa e de det som géller, ungar e ju sa,

det gar sa kvickt...for de flesta i alla
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Enligt Walsh (1998) stidrks familjens resilence om familjemedlemmarna kan tolerera och
respektera varandras olika reaktioner och sitt att hantera en krissituation. Det kan alltsa vara
sa att Frans inte har nagot behov av att stilla nagra fragor till férdldrarna. Walsh (1998) menar
dock att man som forélder inte bor utga ifran att barn inte dr bekymrade bara for att de inte
stiller nagra fragor. Darfor dr det av vikt att man som forélder ta initiativ till kommunikation
kring en krissituation eller kring ett svart besked for att klargora situationen for barnet. Detta
aterfinns dven i forskning (Lindqvist, et al., 2007) som visar att ungdomars anpassning till det
faktum att en fordlder har cancer underlittas av en hidlsosam familjefunktion som bland annat
innebir en 6ppen kommunikation inom familjen. Aven Grabiak et al. (2007) pekar i sin studie

pa vikten av att den cancersjuka forédldern kan prata med barnet/ungdomen om sjukdomen.

Generellt menar Walsh (1998) att en krissituation kan innebéra att kommunikationen kan
stingas och bli hemlighetsfull for att undvika plagsamma kénslor. Detta gors ofta for att man i
all vilmening vill skydda barnen eller nagon annan utsatt familjemedlem men effekten kan bli
mycket negativ och kan motverka familjens resilience. Nir forédldrar dr oroliga och upprorda
och samtidigt forsoker skydda sina barn genom att inte bekrifta sina egna kinslor eller genom
att visa upp en glad fasad sa fangar barnen upp det dubbla budskapet. Om forildrar inte
forklarar killan till sin oro sa &r det ldtt hint att barnen skuldbelidgger sig sjdlva for att vara
”daliga” eller ovirdiga kérlek. Barnen kan kénna en press att kompensera for fordlderns
smirta och lidande eller sa kan barnen borja uppfora sig pa ett sitt sa att det inte ska bli &nnu
mer betungande for fordldern. Nir barns egna kénslor och behov blir outtalade och

osynliggjorda kan konsekvenserna bli symtom av daligt maende och beteendeproblem (ibid.).

5.4 Tillgangen till och bristen pa stod

Under denna rubrik har tva teman utkristalliserats, den utvidgade familjen och det sociala

ndtverket och de professionella och samhdillet.

Den utvidgade familjen och det sociala ndtverket

Enligt Walsh (1998) dr familjens tillgang till stod fran bland annat den utvidgade familjen och

det sociala nétverket av stor betydelse for familjens mojligheter till resilience. De forédldrar jag
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har intervjuat beskriver mycket varierande erfarenheter av hur den utvidgade familjen har

agerat och om den didrmed har upplevts som ett stod eller inte.

Bjorn och Stina beskriver att stodet fran deras respektive utvidgade familjer har varit till stor
hjélp. Stinas mamma och syskon begav sig direkt till Bjorn och Stina nir de fick reda pa att
Stina hade fatt cancer. De stannade 6ver helgen och erbjod pa sa sitt sitt stod i det akuta
krisldget. Under sjukdomsforloppet har Bjorn och Stina dven haft praktisk hjilp, till exempel
med hushallsarbete, bade av fordldrar och av syskon. Det har alltsa skett en mobilisering av
den utvidgade familjen, vilket Walsh (1998) menar stirker familjens position och mgjlighet
till resilience. I familjer med goda forutséttningar for resilence finns dir energi bade till en
interaktion mellan familjemedlemmarna och till en optimistisk interaktion med omvirlden

(ibid).

Sara, som #r ensamstaende forilder, beskriver i sin tur en helt annan situation. Sara minns hur

hon bland annat upplevde forsta tiden efter cancerbeskedet:

Det var hemskt! Det var en hemsk tanke, det var hemskt for att jag hade ingen att prata
med...jag kunde inte siga nat till slikten, jag kunde inte siga nagot till min mor, jag
kunde inte sdga nat till barnen...alltsa gick man dér i ett vakuum...a oron den spred sig
liksom 1 hela kroppen...vad hiinder, vad hidnder med barnen, vad hénder...ja,
liksom...hur ska jag tala om det...hur har andra méanniskor gjort...jag tror att jag var pa

vig att explodera...

Saras uttalande kan tolkas som ett uttryck for att hennes utvidgade familj inte har funnits som
ett sjalvklart stod. Sara formadde forst inte berdtta om cancerbeskedet for sin mamma eller
ovrig slékt. Sliakten i Sverige &r inte stor och Sara har inte nagra syskon. Hennes mamma &r
dessutom sjuk efter bland annat en hjartinfarkt i samband med Leifs dod. Sara har haft svart
att visa och beritta hur hon har matt men har kunnat be om hjélp av en kusin nér hon skulle
till sitt forsta ldkarbesok for att fa information om den fortsatta behandlingen. Detta var till
hjélp da Sara efterat kunde fraga kusinen om vad ldkaren egentligen hade sagt. Hon har dven
haft telefonkontakt med betydelsefulla sldktingar som bor utomlands. Slikten har dock inte
kunnat hjilpa till praktiskt vilket inneburit negativa konsekvenser for Sara och hennes barn.
Det finns saledes omstéindigheter i Saras utvidgade familj som gor att denna inte har varit det

fulla stod Sara hade behovt. Om familjen isolerar sig och har brist pa stod kan detta bidra till
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att familjen inte fungerar nir det uppstar en svar eller stressfylld situation, menar Walsh

(1998).

Det finns ocksa exempel pa familjer diar den ena forédldern har fatt stod fran sin del av
ursprungsfamiljen medan partnern inte upplevt samma stod fran sin. Jeanette har pratat
mycket med sina foréldrar och har kint ett stod fran dem. Sonen, Frans, har kunnat vistas hos
sina morforéldrar nédr familjen tycker att det har behovts. Urban ddremot upplever inte att han

har kunnat vinda sig till sina fordldrar eller syskon 1 samma utstriackning. Urban berittar:

Det e lite bekymret med mina foréldrar [...] dom e svara att prata med om sant dér...jag
vet inte...jag kdnner...det later hemskt, men jag kan lika gidrna skota det sjélv...Jeanette
har en helt annan relation till sina fordldrar sa hon far ju stod, men jag kénner att jag lika
girna kan prata med mig sjdlv [...] tyvérr, min pappa e...han e ju min pappa men han e
ganska kall...ganska kylig sa...sa det e ingen idé att prata med honom...jag kan prata
med min mamma men...det gar snabbt a sen e det...henne sjilv, hur svart a eldndigt allt

e....ja, ganska sjidlvupptagen helt enkelt...

Urbans beskrivning gor géillande att hans och Jeanettes olika relationer till sina
ursprungsfamiljer har paverkat hur tillgangen till stod har sett ut efter Jeanettes cancerdiagnos.
Min tolkning dr att Urbans ursprungsfamilj inte har formatt mobilisera det kidnslomissiga stod
som Urban hade behovt 1 samband med Jeanettes sjukdom, vilket kan motverka familjens
resilience. Samtidigt verkar Urban inte forvanad utifran sina erfarenheter av hur foréldrarna
tidigare svarat an. Urban har i viss man forsokt kompensera avsaknaden av detta stéd genom

att prata med en granne och nagra kollegor.

I intervjumaterialet framkommer ocksa exempel dér delar av en ursprungsfamilj har funnits
som ett stod men dér andra delar av familjen inte har varit nidrvarande. Charlotta beskriver att
hennes fordldrar var till stor praktisk hjilp under till exempel cytostatikabehandling medan
hennes syskon inte alls kunde hantera att hon var sjuk. Syskonen “ringde och berittade att de
inte hade tid att prata i telefon”. Charlotta berittar Aven om Anders besvikelse dver sina

forildrars och syskons agerande under sjukdomsforloppet:

Anders har varit vildigt ledsen for att inte hans familj har funnits da a..dom har pratat
med honom sa det e inte det men dom har inte #rdtt in [...]det tror jag plagar

honom...min bésta vdninna sa en gang nir jag beklagade mig 6ver folk som inte hérde
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av sig a sa ddr att ’du maste vilja a se det som att du har tyvirr blivit vittne till

folks...djupa tillkortakommanden™..[...] dom kan inte bittre...dom vet inte béttre

Charlottas beskrivning kan tolkas som ett uttryck for att besvikelsen, att nira anhoriga inte ger
det stod som familjen Onskar, ér speciellt plagsam. Walsh (1998) podngterar ocksa att det inte
ar storleken pa familjens nétverk eller hur ofta man har kontakt som #r av storst betydelse

utan det &r relationernas kvalitet som avgdr om de ér till hjélp for familjen.

Vidare beskriver ett fordldrapar olika uppfattningar om hur deras respektive utvidgade
familjer har agerat. Stefan ger uttryck for att Katarinas familj inte dr sa niarvarande vilket
Katarina inte haller med om da hon har sa gott som daglig telefonkontakt med sina foréldrar.
Katarina uttrycker i sin tur en besvikelse pa Stefans forildrar som bara horde av sig de forsta
veckorna efter cancerbeskedet. Dessutom har Katarina forvintningar pa att Stefans fordldrar
ska hora av sig nir de kan tidnka sig att passa barnen over helgen. Som det dr nu sa ar det
Stefan och Katarina som behdver ta ett initiativ om de vill ha hjilp, vilket Stefan inte ser som
nagot problem. Beskrivningen kan tolkas som en skillnad i fordldrarnas syn pa vem som bor
initiera en stodinsats och vad stodet bor innehalla for att det ska vara till hjélp for familjen.
Walsh (1998) pekar pa att familjer med forutsittningar for resilience har formagan att medge
att de har svarigheter och att de behover hjilp, vilket Stefan och Katarina inte tycks ha nagot
problem med. Daremot kan fordldrarna ha olika behov av stod, vilket kan gora att de uppfattar

de utvidgade familjernas agerande olika.

Nir det giller det sociala nétverket har jag inte stillt specifika fragor kring stodet fran grannar
men det dr flera fordldrar som beskriver betydelsen av nir just grannar har visat sitt stod och

sin omtanke. Lena som &dr ensamstaende fordlder sdger:

Det ringer pa dorren sa star min grannfru dir och har lagat ett stort fat kyckling “det e
vil idag du har varit ivig a fatt cellgifter? Da kan inte du laga mat sa...da kommer jag

imorgon”...ja, sana saker..

Stodet fran grannar kan tolkas som speciellt betydelsefullt for flera fordldrar da de egentligen
inte har haft nagra forvéintningar pa att grannar ska engagera sig. Att bli uppmérksammad av
grannar till exempel genom att fa fardiglagade middagar levererade till dorren och genom att
fa hora ord som “jag har tankt pa dig” verkar vara stirkande bade for den sjuka fordldern och

for resten av familjen.
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For en del fordldrar har stodet fran arbetskollegor gjort en skillnad. Tva av fordldrarna
beskriver sarskilt vilken betydelse uppmuntran och stdd fran arbetskollegor har haft. Dessa
bada fordldrar har tidigt valt att informera kollegorna om sin cancerdiagnos via e-post. Efter
detta har fordldrarna uppmirksammats av flera kollegor genom stédjande kommentarer, mail
och blommor. Ytterligare en foridlder beskriver att han har vént sig till vissa arbetskollegor
och att detta i viss man hjélpt honom da hans egen utvidgade familj inte funnits som ett stod.
Vidare beskriver en forédlder hur kollegornas och chefens bemétande fordndrades da hon blev

sjuk i cancer:

Jag kinde mig ganska mobbad eller motarbetad av min chef [...] som inte ville ha mig
dér [...] det sken igenom vad han kénde...han hilsade inte pa mig pa ett halvar [...] han
hade en syster som hade dott i cancer [...] jobbet sdnkte mig totalt [...] sa skulle man
skéla och 6nska varandra god jul...da tittar alla bort.. klart jag blev ledsen da men jag
insag ju ocksa nanstans att ...det hir dr inte klokt...men jag har funderat mycket pa om

det ocksa var jag som inte bjod in, att man inte fick tycka synd om mig

Den sjuka forilderns beskrivning synliggor den brist pa stod hon har upplevt fran
arbetskollegor och chef, vilket Walsh (1998) menar motverkar familjens resilience. Chefens
tidigare erfarenhet av att ha forlorat sin syster i cancer associerar till Walsh beskrivningar av

hur tidigare trauman omedvetet paverkar méanniskors beteende.

Pa fragan vad som har varit till mest hjilp for barnen under sjukdomsforloppet ndamner en av
foridldrarna barnens kompisar. Hon tror att de har haft stor hjédlp av att prata och chatta med
kompisar under sjukdomsforloppet och hon upplever att barnen har varit mycket dppna
gentemot dem. Kauaistudien (Werner & Smith, 2000) visar att barns motstandskraft stérks nir
de har kompisar som de kinner sig omtyckta av. Andra faktorer som fordldrarna tror har varit
till hjélp for barnen &r att de har fatt spela playstation, fortsitta ga pa dagis och att fordldrarna

har forsokt forklara och svara pa fragor.,

Manga av fordldrarna som ér eller har varit sjuka i cancer namner att stodet fran vinner har
varit viktigt. Samtidigt dr det flera forédldrar som har blivit besvikna och arga da vissa vénner
dragit sig undan och fegat ur” och inte har hort av sig lika mycket. En del av forédldrarna har
valt att sldppa sin besvikelse medan nagon beskriver att hon fortfarande #r “aktivt arg”. Ett
par familjer lyfter speciellt fram umginget med gemensamma vinner som nagot som

“forgyller tillvaron” och som har varit till hjidlp. Ingen av de friska fordldrarna beskriver dock
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att egna vinskapsrelationer har varit till hjédlp och stdd. Stefan sdger att han inte har haft
nagon att prata med forutom Katarina och pa fragan om han har saknat det svarar Stefan sa

hir:

Det vet jag inte...eftersom jag inte har haft nan sa har jag inte stéllt in mig pa att behdva
ha nan...bollplank att prata med...jag har liksom accepterat att sa hir e det...sa att det
kan jag inte sédga att jag har saknat...men visst det hade kanske varit bra...jag vet inte

riktigt, det &r svart for att nu dr man i denna situationen. ..

Stefans beskrivning kan vara ett uttryck for att han har stéllt in sig pa att inte forvinta sig stod
fran egna vinner eftersom de inte finns dir for honom. Bristen pa stod fran det sociala
nétverket dr som tidigare namnts nagot som kan motverka familjens resilience (Walsh, 1998).
Fragan &r ocksa om skillnaderna mellan ménnens och kvinnornas beskrivningar av tillgangen
till stod fran egna vénner handlar om en genusskillnad eller om det kan tolkas som ett uttryck
for att partnern till den cancersjuka, oavsett kon, ldtt gloms bort. Ett par av ménnen ger
uttryck for att det har varit viktig att visa sig stark for att stotta partnern, vilket kan ha bidragit
till att médnnen har haft svarare att be om hjilp. Pa fragan vad som har varit till storst hjilp for
mannen har de istéllet lyft fram andra faktorer sasom loptraning med specifika mal, en bra
fotbollsmatch pa TV, korsord, att vara en forebild for resten av familjen och att umgas med
barnen. Walsh (1998) lyfter fram vikten av att familjen organiserar sig pa ett sitt dir varje
familjemedlem far utrymme for egna relationer och intressen for att familjen som helhet ska

fungera optimalt.

Flera av de fordldrar som har eller har haft cancer beskriver att engagemanget i en
cancerforening periodvis har varit av stor betydelse. Forédldrarna lyfter fram vikten av att
kunna prata med andra som ér i liknande situation och méjligheten att umgas, ha trevligt,
skratta och visa varandra sina brostproteser. Jeanette namner speciellt mojligheten till
“galghumor”, det vill sdga skdmt om doden, vilket inte skulle fungera hemma med hénsyn till

familjen. Jeanette fortsdtter berétta:

Foreningslivet e ju jdtteviktigt att det finns, med tanke pa hur det fungerar nu sa e det ju
jatteviktigt! Man forstar att dom hir foreningarna finns, att dom fyller ett vildigt bra
syfte, for nér det inte finns sa mycket annat a gora sa e det ju jéttebra [...] man kan

vénda sig till a fa stod a prata med andra dar [...] jag tror att det dr viktigt i vart land for
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vi e ju ritt ensamma egentligen, jag vet inte, i andra linder tror jag man hjilper varandra

mer i familjen men hir sitter vi ensamma

Jeanettes uttalande kan tolkas som en beskrivning av hur foreningen bidrar till ett viktigt stod
som kan frimja familjens resilience. Walsh (1998) talar om hur tillgangen till stod i det
sociala nitverket kan fungera som en vitaliserande kontakt med omgivningen och samhéller
och att familjen kan fa bade stod, information och nodvindigt andrum diarigenom. Forildrarna
beskriver att nackdelen med att vara engagerad i en cancerforening dr att oron for aterfall okar
ndr medlemmar aterinsjuknar i cancer och kanske avlider, vilket sker emellanat. En del

fordldrar viljer da att ta en paus fran foreningen for att senare aterkomma.

I en intervju framkom reflektioner kring de cancerbloggar som finns pa Internet. Denna
fordlder beskriver att hon har haft svarigheter med att identifiera sig med cancersjuka
personer. Hon menar att bloggarna endast har formedlat perspektivet fran personer som &r
’sjuka och glada” och att det inte finns plats for personer som &r ’sjuka och arga”. Min
tolkning av denna beskrivning &r att det sociala nitverket, i form av bloggarna, har formedlat
att ett visst sétt att kdnna och agera i samband med sin cancersjukdom dr mer “rétt” och att
alla kiinslor dirmed inte har accepterats. Denna del av det sociala nédtverket blir dirmed inget

stod for denna fordlder utan kan tvédrtom skapa ett utanforskap.

De professionella och samhidillet

Nir det giller professionella kontakter har jag 1 mina intervjuer mestadels koncentrerat mitt
intresse kring familjernas mote med sjukvarden. Walsh (1998) menar, som tidigare ndmnts,
att familjens resilience frimjas om familjen har formagan att soka hjélp och stéd i den
utvidgade familjen och i det sociala nétverket. Dessutom gagnar det familjen om den ocksa
vid behov har formagan att soka olika hjdlpinsatser. Walsh poéngterar dock att det inte &r
tillrackligt att utveckla familjens resilience utan samhilleliga forutséttningar behover skapas

for att familjen pa bésta sétt ska kunna ta sig igenom svara perioder.

Manga fordldrar beskriver att de har varit néjda med den medicinska behandlingen och
omvardnaden som lidkare och sjukskoterskor har gett. En foridlder lyfter speciellt fram vikten

av delaktighet vid ldkarbesok, att hon har fatt mojlighet att stidlla manga fragor och att likaren
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har tagit sig tid att svara och lyssna. Ddremot &dr det manga fordldrar som har saknat stod i

fragor som handlar om det psykologiska omhindertagandet.

14 av 6 intervjuer ger fordldrar uttryck for att de har saknat stod 1 anslutning till
cancerbeskedet. Tva av beskeden har lamnats per telefon och i ett par fall har beskedet
lamnats av ldkare pa vardcentral och sjukhus utan tillgang till stod i form av till exempel

samtal. Stina berittar:

Jag gick in sjilv till likaren...ja, sa sa han att det var...cancer a att det var tre stéllen
[...] adablev jag...blev ju helt, det var ju helt ofattbart [...] det var lite mystiskt dér pa
vardcentralen, jag tyckte inte dom var sa duktiga pa det...[...] han (likaren) visste
inte...det var nog jattejobbigt for honom...men samtidigt, om man ir likare borde man
kunna...ldmna sana besked [...] jaha, nu ska jag ga hela helgen a inte veta ndanting for
han kunde inte siga mer [...] man borde ha en beredskap for sana situationer att...sen
satt vi dér a jag var ju jitteledsen...jag grit ju a...”vad gor vi nu?” Da borde dom kunna
ha haft en beredskap att...det finns en skoterska som ni kan fa sitta ner a prata med...det
finns ett nummer du kan ringa om du undrar ver nagot...hir a hir kan du fa hjilp,
kanske en broschyr eller vad som helst..men det var bara som att nu kan ni ga hem a da
fick vi ga ut bakvdgen...ja, eftersom jag var jitteledsen...sa tyckte han att jag inte skulle

behova ga igenom vintrummet...sa jag fick ga ut bakvigen a det kéndes jéttekonstigt.

Beskrivningen kan tolkas som ett uttryck for bristen pa stod fran sjukvardens sida i ett skede
dér familjen hade behovt mer information och nagon att prata med. Istillet far fordldrarna
lamna vardcentralen bakvigen vilket kan innebéra att fordldrarna uppfattar att de
professionella inte anser att det dr lampligt att grata eller pa annat sétt visa sina kénslor.
Formagan att 6ppet visa sina kdnslor inom familjen har tidigare ndmnts som en faktor som

stiarker familjens resilience (Walsh, 1998).

Manga forildrar beskriver cytostatikabehandlingen som mycket pafrestande for den sjuka
fordldern och for resten av familjen. For den sjuka foridldern har cytostatikabehandlingen
vanligtvis inneburit mellan sex och sju cellgiftsbehandlingar med tre veckors mellanrum. I de
familjer dédr det har funnits tva foréldrar har partnern tagit ett storre praktiskt ansvar under
denna period. Tre av familjerna har dessutom haft praktisk hjéalp av den utvidgade familjen.
Den ena ensamstaende fordldern, Lena, har tagit hjdlp av sin mamma men Sara, som ocksa dr

ensamstdende, har ingen i sitt ndtverk som har haft mojlighet att hjélpa till. Jag kommer nedan

54



att mer ingaende redogora for Saras upplevelser just i samband med cytostatikabehandlingen.

Sara sdger forst foljande om sin forsta behandling:

Jag blev jattedalig! Jag fick feber...jag fick frossa...jag fick upp allt jag fick i mig...jag
kunde inte ta medicin...jag lag a skakade...jag visste inte var jag va nanstans...barnen
visste jag inte var dom var nanstans...men jag fick hora av grannarna sen att dom hade
varit ute och sprungit till klockan tolv pa natten...jag visste inte om dom la sig, jag
visste inte om dom at...jag visste ingenting...i tva, tre dagar holl detta pa...a jag
alltsa...det gick inte en sekund utan att jag 1ag bojd over toalettstolen...da blev jag lite

radd..

Sara tog direfter kontakt med en kurator och efterfragade praktisk hjélp i sin situation.
Kuratorn informerade henne om att det inte fanns nagon praktisk hjlp att tillgd men att hon
kunde prova med hemtjénsten. Sara fick ett telefonnummer och hon kontaktade hemtjénsten
och bokade tid for hembesok. Sara hade vid hembesoket genomgatt sin andra

cytostatikabehandling:

Da kom dom hem...da var jag i det stadiet da jag hade en macka framfor mig delad i tio
delar ungefir...a forsokte fa i mig nanting 6verhuvudtaget...a da var det 4nda en dag
nér jag madde relativt bra...och...da kom dér...tva damer...da sa hon till mig sa hir att
...vi har egentligen inte den hir typen av hjilp...sa att finns det inte nan chans att du kan
sitta a sortera tvitten?...a sa sa jag, hur gor jag med mina barn?...vem ska ge dom
mat?...de e tva veckor det handlar om...jag e ju helt off...vem ska ge dom mat?...vem
ska laga maten?...vem ska hjidlpa dom 6verhuvudtaget?...vem ska stidda hér?...ja, men
kan du inte sitta dig ner a stdda?...a sa tittade jag pa henne...da ska jag siga dig att jag

var jéttearg...bade arg a frustrerad a jétteledsen...

Hemtjansten erbjod Sara hjilp fyra timmar i veckan vilket hon forstod inte skulle ricka for att
hon skulle kunna klara av sin vardag med barnen. Sara gick tillbaka till kuratorn som tipsade
henne om en annan kommunal verksamhet som egentligen riktar sig till familjer med yngre
barn. Efter ytterligare nagra veckor och ett hembesok beviljades Sara praktisk hjdlp om tva till
fyra timmar per dag under de perioder som cytostatikabehandlingen paverkade henne som
mest negativt. Det var ett beslut som fattades trots att verksamheten egentligen inte var
skyldiga att hjédlpa Sara. Sara berittar att hon var sa lycklig att hon grit vid det positiva

beskedet om hjilp.
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Saras beskrivning kan tolkas som uttryck for samhéllets brist pa beredskap och oférmaga att
ge det stod som Sara och hennes barn hade behovt i samband cytostatikabehandlingen, vilket
motverkar familjens resilience (Walsh, 1998). Familjens situation blir speciellt utsatt da Sara
ar danka och ensamstaende forilder, med ett ndtverk som inte kan hjilpa till praktiskt. Sara
menar att hon till slut fick hjélp for att hon inte gav upp utan hela tiden kiimpade for sina
barns ritt till en trygghet. Walsh (ibid.) talar just om uthallighet, att inte ge upp, i svara

situationer som en viktig faktor for familjens resilience.

Da det giller tillgangen till stod for den cancersjuka fordlderns partner beskriver endast en
fordlder att han har fatt erbjudande om st6d och hjilp av sjukvarden. De andra ménnen har
inte fatt nagot erbjudande, varken enskilt, tillsammans med partnern eller tillsammans med
familjen. En av minnen har f6ljt med sin cancersjuka fru pa samtal hos en samtalsterapeut i
privat regi. Han tyckte dock inte att de fick hjalp med det som var mest angeliget, det vill
sdga hur de skulle hantera den sjuka forédlderns kraftiga humorsvangningar. Sjovall (2009)
visar i sin studie att partners till cancersjuka patienter oftare drabbas av ohilsa. Bade psykiska
och fysiska symtom férdubblas. Det talar for vikten av att sjukvarden erbjuder stod dven for

partnern till den cancersjuka patienten for att familjens resilience ska framjas.

I intervjumaterialet framkommer att de professionella inom cancervarden inte har erbjudit
barnen och ungdomarna stod och hjélp i form av samtal eller information i nagon storre
utstrackning. En trearing har fatt mojlighet att triaffa en psykolog pa en utlidndsk, privat, klinik
dér hon fick skéra 1 en mandarin for att testa en skalpell och provligga en sjukhussing, vilket
var till stor hjilp for att flickan skulle fa svar pa vissa fragor. En forélder bad specifikt om
hjélp for sin son som madde psykiskt daligt men fick information om att det inte fanns nagon
hjélp till anhoriga just vid denna onkologklinik. Samma foridlder hdanvisades istillet till
barnpsykiatrin. Pa fragan om sjukvarden erbjudit sonen, Frans, stod i nagot sammanhang

svarar Jeanette:

Aldrig! Aldrig nan hjélp dar. N4, det dr nog det som har varit det allra mest sé@msta...det
ar aldrig nan som har brytt sig om Frans! [...] Det kénns, dom har fullt upp med a skota
det medicinska...sen far ni reda det bast ni vill...helt enkelt. Det brukar jag séga till

mamma, det e som om man far en sjukdom a sen “var sa god...hej da!”

Det Jeanette berittar synliggor sjukvardens brist pa stod till barnen, vilket motverkar

familjens resilience. Flera studier visar pa hur situationen med en cancersjuk foridlder kan
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paverka barn och ungdomars maende och beteende negativt. Det talar for betydelsen av att
sjukvarden @ven erbjuder stod for barnen. Fran och med den 1 januari 2010 gjordes ett tilldgg
i Hélso- och sjukvardslagen som innebir att sjukvarden sirskilt ska beakta barns behov av
information, rad och stod nér fordldern har en psykisk stérning, psykisk funktionsnedséttning,
allvarlig fysisk sjukdom, skada eller ett missbruk av alkohol eller annat beroendeframkallande
medel (HSL, 1982). Detsamma ska gélla nér barnets fordlder plotsligt dor (ibid.). Det betyder
att sjukvaren ocksa enligt lag ska erbjuda stod. I Jeanettes uttalande kan dven familjens

upplevelse av overgivenhet ldsas in.

Manga forildrar har som tidigare namnts forsokt prata med barnen men de uttrycker samtidigt
en osdkerhet 6ver hur de har hanterat barnens fragor och hur de har pratat med barnen under
sjukdomsforloppet. De efterfragar mer stod i detta fran sjukvardens sida. Alltifran samtal om
hur man kan prata med barn som inte har nagot utvecklat sprak till 6nskemal om tips om vad
som kan vara ldmpligt att sdga i olika situationer. Manga forildrar uttrycker att de har brottats
med funderingar kring vad som har varit bést for barnen och att de har haft en 6nskan om att
inte gora barnen illa eller att oroa dem i onédan. Detta &dr ocksa en fraga som Elmberger
(2004) synliggor i sin avhandling. Sara beskriver ett besok hos kuratorn nir hon vill prata om

behovet av hjédlp och om oron f6r barnen:

Nir man hamnar i en san situation sa maste...jag tror att omgivningen forstar inte hur
barnen tar det...for dom...dom e inte i den situationen...jag for min del...allt mitt
fokuserades pa barnen...jag pratade jittemycket om barnen med min kurator och da sa
hon sa hir...men Sara...a jag stortjot emellanat...fast jag inte tyckte om a stortjuta infor
henne...for jag var sa orolig...fastdn man liksom att man har sldppt det sa kommer
ju...det dyker upp fragor hela tiden [...] nér jag kom till mottagningen a skulle ha min
behandling a jag var glad, jag var positiv, jag peppade alla andra...men innerst inne
madde jag ju jattedaligt...a ndr jag kom till kuratorn a hon séger att...du fokuserar for
mycket pa barnen, du maste fokusera pa dig sjdlv...men sa jag, det ir ju det enda jag
oroar mig for det dr ju mina barn, alltsa mig sjélv érligt talat...ursikta uttrycket men jag
skiter 1 mig sjélv, det dr barnen jag bekymrar mig for , det dr dom det giller...det &r ju

mitt allt! Och dom har ingen annan!

Denna beskrivning kan tolkas som ett uttryck for hur betydelsefullt det ir att professionella

aktorer utformar stodet pa ett sitt som ligger i linje med familjens bild av vad som &r
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problemet och vilka fragor som &r viktiga att avhandla och fa stod i. I det hér fallet blir
samtalet inget stod for Sara utan endast en bekriftelse pa att ingen lyssnar. I 6vrigt beskriver
Sara att det inte fanns nagon fran sjukvarden som fragade henne om hur hon klarade av
situationen som ensamstaende, eller om barnen behévde nagon hjilp. Sara minns att den
viktigaste bekriftelse hon fick var vid ett besok pa forsdkringskassan dir handldggaren sa:

”Det maste vara svart for dig som dr ensam med tre barn”.

Pa fragan om familjen tillsammans bjudits in till sjukvarden svarar samtliga foréldrar nej.
Som tidigare namnts pekar Walsh (1998) pa vikten av att familjen far en delad forstaelse
kring vad som hinder i en krissituation vilket innebir att sjukvarden skulle kunna spela en
viktig roll i att samla hela familjen. Forskare fran Storbritannien och Tyskland (Edwards et
al., 2008) som har studerat familjer med en fordlder med brostcancer talar ocksa om behovet
av ett skifte fran ett patientorienterat perspektiv till ett familjeorienterat for att hela familjen

ska fa den vard den behover.

Som tidigare namnts har jag inte fragat fordldrarna om tidigare traumatiska upplevelser men
tva av fordldrarna beskriver situationer som kan ha paverkat den krissituation som uppstod nir
de sjdlva eller deras partner drabbades av cancer. Walsh (1998) pekar hir pa vikten av stod
fran professionella som har mojlighet att hjdlpa familjen att forsta vad som har hint och hur

de kan hantera nuet.

6 Resultatsammanfattning

Overlag beskriver forildrarna ndgot slags chocktillstdnd niir cancerbeskedet meddelades.
Manga forildrar och barn har under sjukdomsforloppet 6ppet kunnat visa sina olika kénslor
av till exempel ridsla, ledsamhet och ilska vilket pa olika sitt har framjat familjens resilience.
Det finns ocksa exempel pa det motsatta, nir fordldrar och barn har haft svart att visa till
exempel sin oro for varandra, vilket i nagot fall kan kopplas till tidigare traumatiska
upplevelser i familjen. Kommunikationen kan da bli otydlig och outsagda spénningar kan
paverka familjen negativt. Samtliga foréldrar beskriver barnens varierade reaktioner pa
kroppsliga fordndringar hos den cancersjuka fordldern, vilket kan paverkas av familjens sitt
att kommunicera om sjukdomens konsekvenser. Radslan for doden dr ocksa ett vanligt tema

bade for vuxna och barn. En delad forstaelse av situationen samt en klar och tydlig
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kommunikation framjar familjens resilience. Beskrivningar kring parrelationer gor gillande
att relationerna bade kan forbéttras och forsamras till f6ljd av fordlderns cancersjukdom. Da
det géller familjens sitt att hantera situationen beskriver fordldrarna en process av
meningsskapande och nya perspektiv, som en foljd av cancersjukdomen. Majoriteten av
foridldrarna beskriver att de har tagit hjédlp av nagon form av andlig dimension under
sjukdomsforloppet. Det visar sig ocksa att fordldrar hamtat inspiration och kraft fran olika
forebilder och att humorn och lekfullheten har varit till hjéalp for att minska oro och
spanningar och har underlittat kommunikation. Manga fordldrar pekar pa vikten av en positiv
instéllning for att klara av alla de pafrestningar som en cancersjukdom innebér. Dessutom &r
det till hjdlp att vuxna och barn pratar med varandra om fordlderns cancersjukdom dven om
det inte alltid &r sa ldtt. Manga foréldrar beskriver en osédkerhet i hur de har valt att forklara
och prata med barnen och hur de har svarat pa deras fragor kring till exempel doden men det
ar samtidigt detta som en del fordldrar tror har hjdlpt barnen mest. Tillgangen till stod i den
utvidgade familjen och det sociala nitverket har varit mycket varierande. De familjer som har
haft tillgang till stod fran sldkten har stirkts. Andra familjer har i viss man kompenserat
bristen pa stdd fran slikten genom kontakten med véinner och arbetskollegor. Nar stodet
uteblir fran den utvidgade familjen eller sociala nétverket blir stodet fran de professionella
aktorerna av sérskild betydelse. For att stodet ska upplevas som anvéndbart dr det dock viktigt
att det utformas pa ett sitt som passar familjen. Det dr tydligt att sjukvarden fokuserar pa
patienten, den cancersjuka fordldern, och att resten av familjen manga ganger gloms bort.
Manga forildrar dr ndjda med sjukvardens medicinska behandling men majoriteten beskriver
ett otillrackligt stod fran sjukvarden till exempel i samband med cancerbeskedet och nér det
giller att uppmérksamma familjemedlemmarna olika behov av psykologiskt och praktiskt

stod.

7 Avslutande diskussion

Bilden som har vuxit fram under studiens gang, av familjens upplevelser och erfarenheter av
en fordlders cancersjukdom, dr mangfasetterad. I fordldrarnas berittelser framtrider manga
olika beskrivningar om hur familjen har forsokt att hantera situationen som ror familjens
trosystem, kommunikation och organisation. Nar det giller fragan om familjens tillgang till

stod hade jag forst tankt fokusera pa familjens mote med sjukvarden men foridldrarna beskrev
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tillgangen till stod i en vidare mening. Foréldrarna talade om betydelsen av bade utvidgad
familj, socialt nitverk och professionella aktorer. Behovet av stod verkar bade handla om ett
praktiskt stod — som en forélder sa: "Man behover verkligen hjalp av ménniskor som hugger
i”- och ett kidnslomissigt stod. Vissa familjer har haft mer tillgang till olika slags stod fran sin
utvidgade familj och sitt sociala nitverk &n andra. Nir det géller tillgangen till stod fran
sjukvarden #r fordldrarnas erfarenhet att sjukvarden dr medicinskt inriktad med fokus pa
patienten och att resten av familjen ddrmed gloms bort. Betydelsen av att familjen far en delad
forstaelse kring vad som hinder i en krissituation innebér, som jag tidigare namnt, att
sjukvarden skulle kunna spela en viktig roll i att samla hela familjen. Sjukvardens och
kommunens avsaknad av beredskap och hjidlpmojligheter for familjen blir speciellt uppenbar i
Saras fall. Nir en familj inte far den hjilp fran sjukvarden eller 6vriga samhiéllet som skulle
behovas ar risken, som jag ser det, att en redan anstringd situation forvérras och paverkar
familjen och framforallt barnen mycket negativt. Nér det géller barnens situation finns
visserligen en insikt som kommer till uttryck i Hilso- och sjukvardlagens tilligg som handlar
om att barn ska uppmérksammas nir en fordlder blir allvarligt fysiskt sjuk men det aterstar

dock att realisera och i praktiken agera utifran denna lagstiftning.

Jag kan konstatera att det har varit en utmaning att forsoka gora rittvisa at hela
intervjumaterialet. Min strdvan har dock varit att forsoka se fragestidllningarna ur ett
familjeperspektiv och att tolka fordldrarnas beskrivningar utifran teorin om familjeresilience.
Denna teori anser jag vara hogst anvéandbar for att synliggora de faktorer och processer som
bidrar till att familjer med en cancersjuk forilder kan hantera och klara sig igenom en svar tid.
En begrinsning kan dock vara att jag mestadels anvint mig av en persons teoretiska
tankegangar i analysen av empirin. Detta faktum kan uppvégas av att Froma Walsh dr en
ledande forskare inom resilienceomradet som dessutom har en lang praktisk erfarenhet av
arbete med utsatta familjer. Nir det handlar om perspektivet som ror familjen i relation till
samhdllet hade jag emellertid gidrna sett att Walsh utvecklat sina tankegangar ytterligare, men
hir kan mojligen hennes amerikanska bakgrund vara en forklaring till att samhaéllsperspektivet
inte har fatt stérre utrymme. Det finns dven en fara i att resiliencebegreppet forenklas och att
familjers svarigheter dirmed riskerar att minimeras och negligeras och kanske till och med
romantiseras. Familjens mojlighet till resilience dr, som jag ser det, en komplex process som
paverkas av manga olika faktorer som ror familjens inre liv och dess interagerande med

omgivningen i ett livscykelperspektiv. Jag tycker att synen pa fordndring, som ryms i
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begreppet familjeresilience, ingjuter hopp da det aldrig &r for sent for en familj att borja starka
upp forutsittningarna for resilience. Detta faktum skapar ocksa mojligheter for de
professionella aktorer som moter cancersjuka fordldrar att stodja familjen i att lyfta fram och
synliggora de faktorer som frimjar resilience. Det krdvs dock att de professionella dr lyhorda

for familjens unika behov.

Nir det giller mina egna glasdgon, d v s mitt sitt att se och tolka saker, har dessa forindrats
under studiens gang. Jag har i mitt vardagliga arbete, i samtal med ménniskor, blivit mer
uppmirksam pa detaljer som handlar om hur fysisk sjukdom paverkar familjen och vad som
ar till hjdlp for olika familjemedlemmar och for familjen som helhet for att de ska klara sig
igenom en svar tid och till och med kanske hantera en familjemedlems dod. Fragor som till
exempel ror andlighet och meningsskapande dr aspekter som jag har blivit 4n mer lyhord for.

Virdet av den hir kunskapen anser jag diarfor har en relevans for socialt arbete.

Framover tycker jag det vore angeldget att fordjupa kunskaperna kring familjer dér en fordlder
drabbas av en cancersjukdom. Da familjens tillgang till stod dr av sa stor betydelse for
familjens resilience skulle fler studier kring just dessa fragor vara av viarde. Andra viktiga
fragor att forska vidare kring &@r barnen och deras egna berittelser om hur det ar att ha en
fordlder med cancer, deras syn pa den utvidgade familjens och det sociala nitverkets
betydelse och vilken uppmérksamhet sjukvarden ger dem. Min forhoppning ir att jag genom
denna studie har kunnat ge mitt bidrag till att synliggora familjer dédr en foridlder har cancer.
Kanske kan det ocksa innebdra ett litet steg pa vigen mot ett framtida stod som innefattar

samtliga familjemedlemmar.
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Bilaga 1

Betriffande undersokning om cancersjuka forildrars upplevelser

Jag heter Malena Cronholm-Nouicer och arbetar till vardags vid en samtalsmottagning i
Malmo. Under hosten kommer jag att gora en studie inom ramen for ett uppsatsarbete pa
magisterniva vid Socialh6gskolan, Lunds universitet, som handlar om familjer dér en forélder
har eller har haft en cancersjukdom. Studiens syfte dr bland annat att undersoka hur
foridldrarna och familjen upplever och hanterar situationen och hur familjens behov har moétts
av sjukvarden. Jag skulle dirfor vilja komma i kontakt med fem stycken foréldrar och deras
eventuella partners for att intervju dem om deras erfarenheter. Min forhoppning ér att studien
ska synliggora de erfarenheter och behov som familjer med en cancersjuk fordlder har.

I mitt mail bifogar jag ett brev som jag dr tacksam om nagon kan vidarebefordra till
............... medlemmar. Av brevet framgar att man kan vara anonym och att
intervjumaterialet kommer att hanteras konfidentiellt. Jag ser fram emot eventuella
intresseanmélningar senast den 18 oktober. Vid fragor kan jag nas pa mail .....eller via
telefonnummer .....

Vinligen

Malena Cronholm-Nouicer
Socionom
Steg 1 i familjeterapi
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Bilaga 2

2009-10-02

Hej!

Jag vinder mig till dig som ir fordlder till minderariga barn och som har eller har haft en
cancersjukdom. Jag haller pa med en studie inom ramen for ett uppsatsarbete pa magisterniva
vid Socialhdgskolan, Lunds universitet, som handlar om familjer dér en foridlder har drabbats
av cancer. Syftet med studien dr bland annat att undersoka hur du som forédlder och familj
upplever och hanterar situationen och hur du tycker att din familjs behov har motts av
sjukvarden. Jag dr ddrfor angeldgen att fa mojlighet att intervjua dig som férdlder om detta,
girna tillsammans med din eventuella partner. Min forhoppning ir att studien ska synliggora
de erfarenheter och behov som cancerdrabbade forédldrar och deras familjer har. Du har ritt att
vara anonym och dina uppgifter kommer att hanteras konfidentiellt. Du kan nir som helst
under studiens gang vélja att avbryta din medverkan.

Till vardags arbetar jag vid en samtalsmottagning i Malmé dir jag triffar enskilda, par och
familjer. Under hosten kommer jag dven att dgna mig at ovanstaende studie. Min handledare
heter Bodil Rasmusson och &r anstilld vid Lunds universitet.

Onskar du medverka skulle jag vilja fa din intresseanmilan senast den 18 oktober. Den kan
goras via mail .....eller pa telefonnummer ..... Vid fragor/funderingar far du naturligtvis hora
av dig till mig. Har jag inte mojlighet att svara i telefon nér du ringer kan du tala in ett
meddelande sa hor jag av mig sa fort jag kan.

Vinligen

Malena Cronholm-Nouicer
Socionom
Steg 1 i familjeterapi

66



Bilaga 3

INTERVJUGUIDE

Grunddata : alder, kon, antal barn, par eller ensamstaende forilder, cancerform, tidpunkt for
insjuknandet

Skulle ni vilja borja med att berdtta om hur ni fick reda pa att...hade cancer?

Hur fick era barn veta? Resten av slidkten?

Hur har ni som familj upplevt situationen att ... har cancer?

Hur har ni som familj hanterat att ... fick/har cancer? Hur har det ev. foridndrats 6ver tid?
Hur har ni pratat/pratar ni med varandra om detta inom familjen?

Hur har ni hanterat situationen gentemot slikt, vinner, arbetsplats?

Hur har ni uppbadat/ hur uppbadar ni kraft for att klara er igenom denna situation?

Vad har varit till mest hjélp?

Finns dér nagot/nagon som ni tanker har betytt speciellt mycket for er eller era barn i denna
situation?

Hur har ni kunnat ge uttryck for olika kénslor?

Har religion/andlighet/spiritualitet funnits med pa nagot sitt? Hur har det i sa fall varit till
hjalp?

Vilka forebilder har ni haft i att hantera denna situation?

Hur skulle ni vilja beskriva ert méte med sjukvarden?

Vilka representanter har ni mott? (likare, sjukskoterska, kurator, prist?)
Har ni som familj bjudits in till sjukvarden? (partnern, barnen)

Hur upplever ni att era behov som familj har métts av sjukvarden?

Ténk er in i att sjukvarden hade agerat precis pa det sétt som hade varit det allra bésta for just
er familj, hur hade de gjort da?

Ar det nigot ni tycker jag har glomt att friga om som ni skulle vilja till:igga?
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