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Sammanfattning

Det saknas, sa vitt vi vet, information om hur barn upplever svéara
situationer i vardagen, och framforallt hur de upplever kdnslor som skam
och skuld nar de har en foralder med langvarig smérta. Dessutom finns det i
Sverige inte nagon insats inriktad pa barnen under dessa forhallanden. Syftet
med denna uppsats & att beskriva barnens upplevelse av skam och skuld av
att levamed en langvarigt smértdrabbad foralder.

Vid val av metod fann forfattaren att kvalitativ metod med induktiv ansats
lampade sig bast for att uppnd syftet med studien och anaysera de
semistrukturerade fragornas svar.

Studien genomfordes inom det kliniska omrédet och riktade sig sarskilt till
barn mellan 7 till 12 &, vars foralder genomgick det sarskilda smért- och
rehab-programmet vid en rehabiliteringsklinik under hosten 2011 och varen
2012. Totalt omfattade studien 7 barn i det valda dldersintervallet, 5 pojkar
och 2 flickor. Den smértdrabbade foréldern var i samtliga fall médrarna.
Med hjdp av kvalitativ innehdllsanalys har svaren pa de 12 frégorna
sammanstallts.

Barn till forédrar med langvarig smarta visar tydligt skam och skuldkéanslor
I vardagdlivet. De anpassar sitt beteende efter férdderns behov och lagger
band pa sina egna onskema och behov for att inte belasta sin foralder
ytterligare. Detta pa grund av barnens begransade kunskaper och forstaelse
gdllande den sukdom, som har drabbat en av féréldrarna. Den information
som barnen bor fa har visat sig spela en vasentlig roll i hur barnen hanterar
en svar situation. Dels avdramatiserar informationen sjukdomstillstandet

och dels avlastar informationen dem fran att de skuldbeldgger sig jéva.

Nyckelord: Skam, Skuld, Langvarig sméarta, barn perspektiv.



Summary

There is a lack, as far as we know, of information about how children
experience difficult situations in everyday life and most importantly how they
experience emotions such as shame and guilt when they have a parent with
chronic pain. Moreover, in Sweden there is no effort focused on the children
in these circumstances. The purpose of this study is to describe the children's
experience of shame and guilt of living with a long-lasting pain-affected
parent.

When determining the method the author found that the qualitative method of
inductive approach was appropriate for achieving the objective of the study
and analysis of the semistructured questions responses.

The study was conducted in the clinical field and was targeted specifically at
children from 7 to 12 years, whose parents went through the special pain
and rehab program at a rehabilitation clinic in autumn 2011 and spring
2012. In total the study comprised seven children in the selected age range,
5 boys and 2 girls. The pain affected parents were in al cases, the mothers.
Using the qualitative analysis of contents the answers to the 12 questions
have been compiled.

Children of parents with chronic pain clearly feel shame and guilt in daily
life. They adapt their behavior to the parent's needs and restrain their own
desires and needs in order to not burden their parents further. This is
because of the children's limited knowledge and understanding regarding the
disease, which affected one of the parents. The information, that children
should have, has been shown to play a substantia role in how they handle a
difficult situation. First the health state becomes less dramatic and the

information also relieves them from blaming themselves.

Keywords. Shame, Guilt, Chronic pain, children's perspective
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Inledning

Langvarig icke- malign smérta & ett aktuellt problem i dagens samhélle. Detta innebar
mycket lidande for dem som drabbas och stora kostnader for samhéllet. Studier har visat
att kronisk smérta (langvarig smérta) & associerad med oOkad psykisk ohadlsa och
forsamrad livskvalitet.

Psykologiska faktorer spelar en viktig roll inte bara vid kronisk smarta, utan ocksa
i etiologin av akut smarta, sarskilt i 6vergangen till kroniska problem (Linton, 2005).

Langvarig smarta paverkar ala familjemediemmar, eftersom den drabbade oftast
ocksa blir langtidssiukskriven, inte har det sociala nétverket som ett arbete innebar och
aven drabbas av ekonomiska begransningar. Detta innebar en pafrestning som gor sig

pamind hela tiden och kan yttrasigi psykiska besvar.

Véraerfarenheter fran tidig alder

Vér erfarenhet fran tidig dder kommer att paverka vart beteende och vért sétt att
levai framtiden. Utveckling och tillvaxt hos manniskan &r fylld med en mangd ovantade
erfarenheter och kan ha en negativ eler positiv paverkan pa den existentiella hdlningen
till livet.

For att i utvecklingspsykologisk mening forsta en vissindivid maste vi sétaossin
i vad barnet har med sig ut i livet (det genetiska arvet), hur dder och mognad paverkas av
barnets sociala och ekonomiska bakgrund, hur dess relationer till forddrarna fungerar och
vilka relationer foraldrarna har till den sociala omgivningen. Det “fardiga” resultatet av
upplevelse och beteende &r beroende av ett samspel mellan manga olika faktorer (Hwang
& Nilsson, 1996).

Undersokningar av barns utveckling har visat att trauman i tidig dlder innebér en
betydligt hogre risk for emotionella och beteendemassiga svarigheter &ven senare i livet.
Oftaror det sig om skuldkanslor och negativ §avuppfattning, féretradel sevis depression
bland flickor och beteendeproblem hos pojkar (Skerfving, 2005).

Barn har en tendens att imitera sina foréldrar, eftersom barnen systemati skt utsétts
for foraldrarnas sétt att agera under olika omstandigheter. Barn har ocksa en formaga att
analysera och bilda sig en egen uppfattning av det som sker i dess omgivning. Varje barn
& unikt i forstaelsen av smérta. De har inte tillrackliga kunskaper eller &r inte inforstadda
med de fysiologiska faktorer som orsakar sméarta. Denna forstael se paverkas till stor del

av barnens utvecklingsniva och kronologiska dder. Barn reagerar pa kansor och



beteenden hos betydelsefulla vuxna i sin omgivning. Fordldrarna ar férebilder for sina
barn och barnen kan anvénda de sociala och kommunikativa verktyg, som de har
observerat hos sina forddrar for att hantera sina egna svarigheter i ett liknande
sammanhang (Osborne et al, 1989, refererat | Evans & Keenan, 2007).

Konsekvenser och risker for barnen

Barn till forddrar med kroniska smérttillstand har visat signifikant hogre risk att
gélva drabbas av kronisk sméarta. Kronisk sméarta drabbar inte bara enskilda méanniskor,
utan ocksa deras narmaste anhoriga. Alla paverkas av konsekvenserna av smértan pa ett
eller annat sétt. Barn till personer med kronisk smarta far dagligen bevittna sinaforaldrars
lidande. Flera studier har visat att kronisk smarta hos fordldrar paverkar barnens halsa.
Barn med modrar som lider av kronisk smarta paverkas hart av att bevittna modrarnas
lidande, eftersom det i regel & modrarna som har huvudansvaret i hemmet och dérmed
har nérmare kontakt med barnen (Evans & Keenan, 2007).

Tidigare forskning

De Becker (2011) och Simons, Sieberg och Kcynski (2011) visar ett samband
mellan psykisk ohdsa hos barn och foréldrar som har en psykisk dysfunktion. En annan
studie beskriver barns upplevelser av en psykiskt guk fordlder (Jonsson, 2005). Om
moderns depression &r langvarig vanjer barnet sig vid hennes |aga aktivitetsniva. Barnet
kraver inte moderns uppmarksamhet och styr gélv sin aktivitet. Barnets férvantningar av
kontakt kan istédlet bli riktat mot fadern eller andra personer i familjen eller helt sakna
socia inriktning.

| studien ”Barns upplevelser av psykiskt sjuk forélder” framkommer hur viktigt
det & att man talar om sjukdomen i familjen, bland annat for att barnen skall avlastas fran
skuldkandor. De barn vars fordldrar gatt i foraldragrupper har méarkt en férandring hos
fordldrarna i det avseende att man Oppet kunna tala om gukdomen i familjen, vilket
paverkar barnens situation positivt (Jonsson, 2005)(s.31).

Depression och angest har visat sig ha ett samband med kronisk smarta
(Hermann, Zohsel, Hohmeister, & Flor, 2008; Shariff et al., 2009) nagot som gor att
problemet ofta & mycket komplext, eftersom det involverar olika dimensioner.

Barn till fordldrar med kronisk smérta riskerar att drabbas av psykosocial
belastning, varfor det & intressant att undersoka vilka kanslor dessa barn hyser nér de

dagligen utsétts for fordldrarnas lidande.
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Foradrar med kronisk smérta har mestadels lagre toleransnivaer gentemot sina
barn och riskerar att omedvetet belasta barnen och fa dem att utveckla skam och
skuldkanslor. Barnen vill inte se att fordldrarnas problem forvarras och tar ett ansvar i att
forsoka undvika att stressa sina forddrar ytterligare. Pa det séttet har de anpassat sitt
beteende utifran forddrarnas hal sotillstand (Broberg, Almkvist, & Tjus, 2003).

En forélder som &r upptagen av egna svarigheter och kanske dessutom paverkad
av starka mediciner, & oftainnesluteni sin egen varld. Darmed blir det svart for foréldern
at klara av den finstamda interaktion som barnen behtver for att utveckla en trygg
uppvaxt (Broberg et al., 2003).

Det & darfor intressant att undersoka kénslor av skuld och skam hos barn till
forddrar med kronisk smérta.

En Rehabiliteringsmedicinsk klinik anvander sig av ett smarthanteringsprogram
som besté&r av anadys och behandling av patienter med langvariga icke- maligna
smarttillstand. Smérthanteringsprogrammet pagar under en fem veckors period. Enligt
programmet sker indelning i tre olika team som kallas for roda, bla respektive grona
teamet. Det unika i sméarthanteringsprogrammet i grona teamet &r att de har ett speciellt
tillfalle riktat till barnen, som &ger rum andra veckan under anhorigtraffen.

For att forsoka avdramatisera den situationen barnen befinner sig i far dessa
information om smaértfysiologi, dér de samtalar om vad smérta & och speciellt hur det &r
for deras egen fordder.

Interventionen i smérthanteringsprogrammet, som riktar sig till barn dar
forddrar lider av |angvarig smarta, & intressant darfor att det &r ett pionjararbete som inte
finns ndgon annanstans i Sverige. Det hér tillfalet for barnen som finns vid kliniken har

dock inte &nnu vetenskapligt underlag.
Emotionell utveckling

Det finns olika teorier som diskuterar om emotioner & medfodda eller inlérda. De flesta
ar dverens om att det finns medfédda kanslor som glédje, vrede, 6verraskning, fruktan
och ledsenhet och att det finns inlarda kénslor. Dessa omfattar kénslor som skuld, skam
och missunnsamhet och utvecklasi takt med den kognitiva utvecklingen. For att utveckla
kénslor, ska barnen kunna géra beddmningar av sina egna respektive andras handlingar.

Skam uppstar nar man forstar att man har gjort nagot fel. Det betyder att man lar sig



regler och kan avgora vad som & acceptabelt eler inte enligt samhdallets normer
(Bunkholdt, 1995).

For att barn ska lara sig att uttrycka kanslor maste de fa tillfalle att deltai ett rikt
och differentierat samspel med andra manniskor. De behdver observera kénsornas
uttryck och bli bekanta med vad som motiverar dem. Genom imitation, modellinlarning
och andra former av inlarning kommer barn att uttrycka sina kanslor pa ett sétt som &ar

accepterat i olika sociala sammanhang (Bunkholdt, 1995).

Psykosocia utveckling

Erik Homburger Erikson har haft stort inflytande ibland annat Norden. Hans
version av psykoanalysen blev mera sociapsykologiskt inriktad. Erikson ansdg att
manniskans utveckling utstrackte sig till att omfatta helalivet och han sag barnens sociala
milj6 som en viktig bidragande faktor i utvecklingen. Han beskrev identitetens och
personlighetens utveckling och hur de olika gavuppfattningarna |6per samman till en
identitet samt beskriver 8 tydliga utvecklingsstadier. Han menade att individens
utveckling & uppdelad i faser, dar varje fas innehdler en psykosocial konflikt.
Séttet pa vilket man hanterar dessa konflikter, blir avgorande for individens fortsatta
psykosocia a utveckling (Hwang & Nilsson, 1996).

| denna studie beskrivs nedan enbart de forsta 4 faserna av ”barndomsarens
stadier”. Barnen kan uppna en bra eller en dalig losning i varje fas. Det beror pa hur
barnets behov tillgodoses.

0 — 1,5 ar: Tillit/misstro: Om barnens behov tillfredstalls genom fordderns
omvardnad och bekréftelse blir det som regel en bra lésning i denna fas. Barnet far tillit
till sig sav och omgivningen och far en kansla av trygghet och tillforsikt samt en kénda
att det kan fa och ge nagot till andra. Hopp och att klara av frustationer samt att kunna
skjuta upp behovstillfredstéllelse & positiva resultat. Vid omsorgssvikt blir det en negativ
[6sning for barnet som innebd& misstdnksamhet, avvisande, resignation och
tillbakadragande.

1,5 - 3 ar: Autonomi/Skam och tvivel: Héar |ar sig barnen att vara salvstandigai
sina dagliga aktiviteter. Méts barnets behov av omvéardnad och bekréftelse uppkommer

en positiv 16sning déar barnen kanner att de kan lita pa sin formaga att gora saker och
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10
darmed fa grunden for ett bra galvfortroende. Positiva resultat & egen vilja, salvkontroll

och positiv gadlvkansa. En negativ 16sning & om omgivningen & fér stréng eller
forbjudande, vilket kan medféra en kénsla av skam att inte racka till. Omsorgssvikt och
brist pa bekréftelse kan leda till tvangsméassiga upprepningar, dalig impulskontroll,
ambivalens och ett dverdrivet beroende, vilket i sin tur kan leda till en svag vilja och
svarigheter att skiljamellan egna och andras behov. Blyghet, skam och tvivel pa den egna
formagan kan skapa en viss ytlighet och en upplevelse av framlingskap foér de egna
kanslorna och den egna kroppen.

3-5,5 ar - Initiativ/skuld: Barnen vill da kunna gora som de vuxna, vilket ibland
innebar att de gar 6ver gransen for vad de klarar av eller f&r gora. Bra samspel mellan
vuxna och barn skapar en stark kansla av initiativformaga, vilket ger aptit och nyfikenhet
pa livet. Barnet kanner prestationsgladje, vill préva pa olika sociala roller och forsta
andras. En negativ krislosning &r att barnen upplever att de inte duger, att nagot ar fel,
varvid de kanner skuld. De kan kanna att de bade tanker, kanner och handlar fel, vilket
leder till hamning, initiativlioshet och passivitet i bade handling och kénsla.

5,5 - 12 ar — Kompetens/underlagsenhet: Har handlar det om huruvida barnen far
kanna att de & kompetenta, att de duger for vad de gér och att de darmed klarar av att
gdva soka kunskap och inrétta sitt eget liv aven tillsammans med andra. En negativ
krislosning innebér att de far en stéandig och gnagande kéansla av underlagsenhet, att de
inte klarar av saker samt inte duger som de & eller for det de gor. Det resulterar i en
kénslaav otillracklighet (Hwang & Nilsson, 1996)

Skam
Skam kan vara en plotsig kénsla av att vara totalt exponerad med sin svaghet och sina
problem- att man tappar ansiktet-. | sadanalagen vill man baragémmasig.

Enlig Weston (2008) ligger skammens vasen i att vi kdnner oss tillintetgjorda
eller utskamda. Vi kan uppleva en brist pd gensvar och att vi “tappar ansiktet” infor
andra. Att bli avvisad av andra méanniskor & mycket sméartsamt. Kanske ser vi det som att
vi inte & vérda att bli &lskade.

Skam kan ocksa vara en smartsam kansla av att inte duga, att man nedvérderas

eller inteingar i en gemenskap. Kanslan att inte duga kan drabba oss ala.
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| skammen vagar man inte lita pa att ndgon ska kunna sta ut med en i livet och

man kanske kanner sig som en bluff. Man vet dock inte att det handlar om en
underliggande skamlig sjéavbild. Den skamdrabbade personen forvantar sig forakt fran
omvérlden. Skammen drabbar hela ens person och underminerar gavkanslan. Att
reparera dessa skador blir nodvandigt om sjdvrespekten ska kunna dteruppréttas.

N&r vi hor ordet skam &r den spontana kanslan att det & nagot man vill gora sig
av med. En viss form av skam kan ha en positiv funktion, som handlar om en inbyggd
kanda for att man inte gar 6ver andras granser och utsatter dem for skamliga situationer.
Det handlar om att fa behdlla sin vardighet och varna om det privata (Weston, 2008).

Skam leder manniskor till isolering som darmed forsvagar och immobiliserar
manniskor. Skam &r att kdnna sig ovardig till kérlek och att kdnna sig utanfor den
manskliga gemenskapen. Forddrar har ett stort inflyttande i barnens utveckling av deras
motstandskraft. Ibland handlar det om minnen som gémmer hemligheter som inte far
réjas och inte gar att forsta. Det lilla barnet tror att det & hon/han som varit orsak till
mammas skrack och stumhet. Barnet vill skydda sin mamma, och stéller aldrig de svéara
fragorna (Kjellquist, 2010).

Weston (2008) menar sin bok “Fran skam till salvrespekt” att nar man
skambel agts som barn tenderar man att bara olika masker i vuxenlivet. Eftersom man inte
heller har satt ord pa de skamkanslor som driver sitt spel i ens inre ar det inte |t att
upptécka att det finns underliggande skam- och g évkans oproblematik.

Hon beskriver ocksa” hur skammen yttrar sig” i olika ménster under en barndom,

déar man kommit att skdmmas 6ver sig gélv, vilket kan ledatill att man:

Kéanner radsla for sarbarhet och for att exponerasig salv

Inte tror att man duger och lider av mindervardeskanslor

Bar pa en inre kritiker som standigt hittar fel och kritiserar personens
ageranden, kanslor och planer

Gar i dack helt vid negativ kritik

Blir tvangsmassigt presterande for att fa uppskattning

Kéanner sig som en bluff

Maste vara perfekt

Jamfor sig standigt med andra

Reagerar med depression
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Foraktar sarbarhet

Utsétter sig for skamligt hanterande (upprepar monstret)
Sétter upp en grandios mask

Drasini skamspiraer

Aven forfattaren Kjellqvist (2010) fokuserar pa skammens konsekvenser. Hennes egen
favoritmetafor ar vingklipparen, en bild dér skammen skér av 0ss vingarna sa att vi inte
kan flyga i betydelsen dska och skapa. Nar man forvantar sig Omsesidighet och den
forvantade bekraftelsen uteblir, uppstér skam. Det & inte svart att ténka sig hur barnet
kan kénna sig om det nonchaleras och inte uppmarksammeas.

Donad Nathanson (1994), menar att skam-forodmjukelse &r ett affektprogram
som & skapat for att utlésas i de situationer nér positiv affekt hejdas eller reduceras, men
dar intresse och énskningar mot personen (objektet) finns kvar. Om man ryter “akta!”
med hdg stréng rost at ett litet barn som &r upptaget av att nyfiket understka den rytandes
ansikte, sd kommer den positiva affekten formodligen att avbrytas. Om barnet slar ner
blicken, bojer pa nacken och far ett ¢kat blodflode i ansiktet, kan vi siga att barnet
uttrycker affekten skam.

Ogonen, “sjalens spegel”, dr en fundamental aspekt av mansklig intimitet. |
kontakt med personer som vi tror ar fientliga eller potentiellt farliga vander vi bort
blicken. Skam utmérks just av att blicken vands bort, kontakten bryts och dgonkontakt
tycks kunna intensifiera obehaget. Man vill dolja sig, forsvinna bort. Barn har en naturlig
blygselreaktion att hastig titta bort (intresse som avbryts) nar de altfér snabbt kommer i
kontakt med en framling, vilket formodligen & ett genom evolutionen utvecklat
skyddsbeteende (Nathanson, 1994).

Skamaffekten forutsatter att det &r till ndgon man forst riktar positiva affekter
emot (en forélder, en larare, en kompis, en forebild) men att processen pa nagot St
senare hegidas eller hindras. Detta gor att avvisande och skam ofta hanger samman.
Barnets medfodda stréavan att skapa kérleksfulla band till sina narmaste (dvs.
anknytningsmotivet) gor darfor att manga instruktioner kommer att innehala skam pa
grund av upprepat felaktigt tonlége, negligering, emotionell otillganglighet eller andra
uttryck for bristande empati hos forddragestalterna. Vad som framfor allt bidrar till
befastande av upplevelser av vérdelbshet & om fordldern, efter att barnet reagerat med
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skam i nagon form, avvisar barnet nar det (fortfarande i positiv affekt) dter strécker sig

emot foraldern for trost eller ”hallande” (Weston, 2008).

Skammen & en verksam om an ofta relativt osynlig del av al sociaisering. Den
har darfor kallats “den primdra sociala kansan”. Sarskilt utvecklingen av
géavmedvetande tycks vara forknippad med en forstarkt upplevelse av skamaffekten.
Manga teoretiker vill darfor reservera uppkomsten av skamkandan till barnets andra
levnadsar (arton till tjugofyra manader) nar barnet genom symboltankandet blir mer
gavmedvetet (Lewis, 1992).

Schore (1994) har pa neurobiologiska grunder argumenterat for att den sociala
skamaffekten utvecklas forst vid fjorton till sexton manaders dder. Forst da ar tiden
mogen for barnet att i storre utstrackning borja léra sig moderera positiv affekt, vilket
fran denna dder blir en alltmer betydelsefull del av samspelet mor-barn. Schore menar att
moderns roll nu forskjuts fran att vara vardgivare till att bli socialisations-agent. Barnet
ska nu léra sig sociala normer. Skamkanslan i denna nya uppgift ar ett nodvéandigt
redskap for barnet att l&ra sig reglera sina affekter, sdvdl positiva och negativa
(Havneskold & Mothander, 2010).

Skuld

Skuld kan bidra med en kénsla av skenbar kontroll for barnet (Berglund, 2006), refererat i
(Eenfeldt, 1989). Om vi tanker att nagot & vart fel, ligger kandan av att kunna
kontrollera det som sker, néara till hands. Som manniskor, barn eller vuxna, forsoker vi
skapa begriplighet i tillvaron. Skuld kan fungera som ett sétt att forsta ndgot som har
hant, varfor det i brist pa andra tillgangliga perspektiv blir |4t att integrerai vara tankar
(som i sin tur leder till ytterligare problem). Det &r inte heller nagon |&tt situation for ett
barn att |agga skuld pa sinaforaldrar. De & personerna som barnet skall lita pa (Eenfeldt,
1989).

Barn skuldbelagger sig sjéalva medan”forévarna”, om det finns sadana inblandade,
ofta gor det motsatta da de skuldbel dgger barnen och ser sig §ava som offer. Just kénslor
av skuld gor det ofta svart for barnet att berétta hur de egentligen kanner (Iwarsson,
2007).

Aven nér det handlar om mindre dramatiska problem beskriver barn ofta kéanslor
av skuld i forhdllande till sina foraldrar och resten av familjen. Barn kan ge uttryck for
skuld nar négon dller bada forddrarnainte har det brai livet. En vanlig slutsats, oavsett
vilket eler vilka problem som finnsi familjen, & att det & barnet avt det & fel pa. Att
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tillsammans forsoka skapa forstaelse for det som hander inom eller utanfor barnet kan

minska kanslan av skuld. Det har en |akande effekt att forsta att man & okej (Iwarsson,
2007).

Skuldkéanslor kan ha olika bakgrund: det finns en reell skuld: "jag har gjort ndgon
illa, skadat nagon och kanner skuld for det. Den andre kommer kanske att anklaga mig”.
Man kan ocksa kéanna skuld for det som blev fel pa grund av bristande kunskap. "Kanske
har jag skadat ndgon, inte darfor att jag ville skada utan darfor att jag inte forstod béttre”.
| bada fallen kan skuldkénslorna alltsa driva fram nagot bra och skapa en forandring till
det béttre. Skuld och angest ar viktiga signaler om att nagot behover forandras (Eenfeldt,
1989).

Skillnaden mellan Skam och Skuld

Skam och skuld anses ofta svéra att avgrénsa fran varandra. Manga diskussioner om
skam borjar med fragan ”Vad ar skillnaden mellan skam och skuld?” Flera forsok att
klassificera dem har gjorts, till exempel att skuld & kopplad till yttre handlande och skam
till sévet. Skuldkansla har inte nagon motsats medan skamkansla har det (jamfor
skuldlos och skaml@s). Skam sétter granser kring intimitet medan skuld reglerar fragor
som har med makt att géra. Keltner och Harker (1998) pekar pa att skam och skuld bada
aterstaller sociala relationer, men pa olika sit, skam framst genom icke-verbal
undergivenhet, skuld genom ett hjdpande, reparerande beteende (Havneskdld &
Mothander, 2010).

Enlig Monika Fahrman i boken Barns kanslomassiga utveckling, (1996). Finns
skillnader mellan skam och skuldkénslor. Skamkanslor kan vi uppleva nér vi géalva gor
bort oss eller blir forlgjligade av nagon annan. Att uppleva skuldkanslor ser lite
annorlunda ut. Skuldkanslor uppstar nar vi gor nagot som strider mot vart samvete som

barnen till exempel lart sig genom sinaforddrar (Fahrman, 1996).

Skam och skuld paverkar bada var savvardering och siavkansa men pa olika
sitt. Skammen drabbar hela ens jag medan skulden inte far en lika total effekt eftersom
den avser ndgon av ens handlingar. Det & patagligt hur hela ens person blir ifragasatt vid
skamkansla och effekten pa den egna gavvarderingen & ofta momentant forodande.
Skuld & mer specifik eftersom den handlar om att man med en viss handling inte levt upp

till sina etiska regler eller varderingar. Botgoring och galvbestraffning kan lindra skulden
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medan de skamliga erfarenheterna har en bendgenhet att dta sig fast och of orandrade éltas

i det oandliga(Skarderud, 2010).

Barns 6verlevnadsstrategier

Barn som lever under omsorgssvikt utvecklar egna strategier. Gray och Kempe
har beskrivit tva olika Gverlevnadsstrategier (Lagerberg och Sundelin, 2000). Den forsta
ar det Overdrivet vélanpassade barnet med en hdg anpassning och som oftast & mycket
kéngdligt for den vuxnes signaler och behov. Den andra & det hyperaktiva barnet som
uppvisar ett provocerande och aggressivt beteende. Det val av dverlevnadsstrategi som
barnet utvecklar beror pa dess temperament, vitalitet, kanslighet, fysiska formaga och
intellektuella kapacitet. Barnet kan komma langt nér det galler att utveckla kompetens
inom vissa omréden till exempel anpassning till andras behov medan utvecklingen

stannar av inom andra omraden (Skerfving, 2005).

En ké&nsloméssig ledsagare

Som férélder & man sitt barns framsta kénslomassiga ledsagare, dels genom att
dska barnet, dels genom att hjélpa barnet att forsta sinakanslor i olika situationer. 1bland
kan det vara svart att se att det egna barnet har problem. Det kan medfora att vi ibland
inte formar lyssna pa vad barnet forstker tala om for oss. Barnet kan da i sin tur kanna
skuld Over att det kraver mer an det far. Otillfredsstallda behov kan ocksa bidra till att
barnet far svart att beharska sina kanslor och istéllet forsoker skrika och bréka sig till en
favor. Ett barn som kanner sig sett, bekréftat och lyssnat pa, kan léttare behérska sina
impulser (Ellneby, 2008).

Vad ar smarta?
Smérta & en individuell och subjektiv upplevel se som kan beskrivas pa manga olika sétt.
Nagra specifikatekniker for att méta smarta finns inte, vilket innebér att det & omdjlig att
jamfora smértupplevel sen hos en person med upplevel sen hos en annan.

Smartan och smartupplevelsen kan klassificeras utifran ett temporalt perspektiv
dér vi delar in smérta i akut och langvarig sadan (benamndes tidigare kronisk). Vidare
kan smarta ocksa klassificeras baserat pa dess orsak (etiologi): nociceptiv, neuropatisk,
smértaav oklar orsak och psykogen smérta (Sternbach, 1988).

Den mangfacetterade smartupplevelsen kan ocksd beskrivas utifran tre

komponenter: smértans intensitet och lokalisation — smértans sensoriska diskriminativa
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komponent. Det obehag som &r forenat med smértan — smartans affektiva komponent

samt de konsekvenser smartan far for tankar och handlingar — smértans kognitiva
komponent (Sternbach, 1988).

Akut och langvarig smérta

Aktivitet i smértsystemet bendmns nociception och innebér att nervfibrer, speciaiserade
pa att formedla sméartimpulser, aktiveras och att fortledning av nervimpulser fortplantas i
de indtledande (afferenta) smartfibrerna fran periferin till hjarnan. Forst nér
smartsignaleringen nar vart medvetande och tolkas i hjarnans centrala strukturer kan
signaleringen benamnas smérta, eftersom smarta innefattar upplevelsen av smarta och
inte nodvandigtvis aktiviteten i sméartsystemet. En patient kan ocksa beskriva smérta i
avsaknad av pavisbar orsak. Denna tolkning innebér att en patients sméartupplevelse &r
reell for patienten oavsett fynd vid undersbkningen. Graden av upplevd smarta kan
variera beroende pa ett flerta fysiska, psykiska, sociala, andliga och existentiella faktorer
dar aven inverkan av kon, dder och tidigare erfarenheter tycks spela en roll.
Smartupplevel sen kan ocksa variera med den aktuella situationen och 6ver tid (Sternbach,
1988).

Formagan att kénna smarta ar oerhort viktig och en av de starkaste drivkrafterna
for var overlevnad. Akut smérta & en viktig varningssignal som talar om att det finns hot
om skada eller uppkommen skada och har till syfte att skydda oss genom att aktivera
reflexer som leder till bortdragning eller immobilisering. Forst dérefter ndr sméartsignalen
vart medvetande (sensoriska cortex) och da har redan vissa atgarder vidtagits (Sternbach,
1988).

Akut sméarta & nagot alla méanniskor kommer att uppleva vid ett eller flera
tillfallen under livet. Akut ryggsmarta ar ett exempel som beraknas drabba cirka 70 % av
alla ménniskor vid nagot tillfale. For de flesta férsvinner den akuta sméartan da orsaken
till den inte langre finns kvar (Linton, 2005) .

| vissa fall gar den akuta smartan inte 6ver utan blir langvarig (ocksa benamnd
kronisk). Benamningen langvarig tar dock inte hansyn till om sméartan & standigt
pagéende €eller intermittent (periodvis aterkommande). Smértan tappar Gver tid sin
funktionella betydelse som del av en skyddande och |&kande funktion och dvergar alltmer
i ett lidande for den drabbade. Det &r viktigt att forsta att |angvarig smarta inte & samma

sak som akut smérta utdragen i tid. Sméarta, framfor alt kontinuerlig smérta, som blir
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bestaende under langre tid, kan Gverga fran att vara ett system till att bli ett syndrom. Ett

langvarigt smértsyndrom kan paverka ett flertal av kroppens system, sasom det
immunologiska, det endokrina, det autonoma nervsystemet samt den motoriska
funktionen. Detta innebér bland annat att somnkvalitet, sinnesstdmning, daglig aktivitet
och delaktighet samt kognitiva funktioner, sdsom minne, inléaning och
koncentrationsformaga, kan paverkas (Sternbach, 1988).

Hos manga individer kommer sméartan ocksa att paverka funktionsformagan nar
det gdler bade arbete och fritid. Tillsammans kan dessa faktorer leda till en socia
isolering och en minskad livskvalitet. Utover ett stort lidande for den drabbade kommer
ocksa samhéllet att belastas av stora kostnader for vard men ocksa for sjukerséttning och
minskad produktion pa grund av uteblivet arbete. For att minimera risken for att akut
smérta ska Overga till ett langvarigt smartsyndrom &r det darfor av storsta vikt att tidigt
initiera behandling som &r adekvat for tillstandet (Sternbach, 1988).

Till kliniken remitteras patienter med langvarig icke-malign smérta som
paverkar livsforingen. De vanligast forekommande diagnoserna ar fibromyalgi,
nackskador t ex resttillstand efter whiplashtrauma och landryggssmartor . En magjoritet,
ungeféar 80%, ar kvinnor, foretradesvis i arbetsfor alder (18-65 ar).
Rehabiliteringsprogrammet &r ett hanteringsprogram med kognitiv-beteendeterapeutisk
inriktning. Teamen bestar av 1&kare, psykolog, kurator, sjukgymnast och arbetsterapeut.

De narmaste: Det & jobbigt att se nagon man dskar plagas av smarta. Lika trott
som den suke blir pa att standigt ha ont, néstan lika trétt blir den anhérige. Samtidigt ar
det mer naturligt att se att den suke far ge utlopp for sina kanslor under och efter t.ex. ett
migrananfall. N&r ges det da utrymme for den anhorige for eventuell partner eller barnen
att visa sina kanslor? Det kan vara svart nog att bara leva i en familj. En familj som
dessutom har en eller fler medlemar som har olika sjukdomar 6kar pafrestningarna och
minskar tillféllenatill att kunnareda upp saker och bara ha det bra (Stenstrom, 2002).

Familjelivet: A enasidan & det valdigt skont att ha en familj runt omkring sig nar
man & guk. Det & en trygghet att veta att det finns ménniskor som tycker om en och &r
méana om att man ska ha det bra. A andra sidan kan det vara jobbigt att standigt vara den
som blir suk och orsakar inskrankningar i den évrigafamiljensliv.

Forddrarna &r viktiga forebilder som paverkar barnens sétt att hantera sin smérta.
Om man som férélder hittat positiva sétt att hantera sin sjukdom eller om man fastnat i ett

negativt forhdlningsséitt kommer altsd att ha betydelse for hur barnen kommer att
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hantera féraélderns smérta. Det hér & en process som for det mesta sker omedvetet. Om vi

lyfter upp den till ytan, granskar vart st att hantera sjukdomen och gor det tydligt,
Oppnas ocksa majligheten att utveckla ett mer positivt hanteringssétt (Stenstrom, 2002).

Syfte
Det saknas, sa vitt vi vet, information om hur barn upplever svara situationer i

vardagen, och framforallt hur de upplever kéndor som skam och skuld nér de har en
foradder med langvarig smarta. Dessutom finns det i Sverige inte ndgon insats inriktad pa
barnen under dessa férhallanden. Under mina besok pa smért- rehab kliniken motte jag
ett flertal personer som visade stort intresse for barnens upplevel ser och dérigenom hur de
madde.

Som psykolog, & det nodvandigt med ytterligare kunskap i detta amne.
Kunskapen behoévs for att kunna ge stdd i den bio-psyko-sociala utvecklingen for barn
redan fran tidigt ader.

Syfte med denna uppsats &r att beskriva barnens upplevelse av skam och skuld av
att levamed en langvarigt sméartdrabbad foralder.

Metod

Vid va av metod fann forfattaren att kvalitativ metod med induktiv ansats lampade sig
bast for att uppna syftet med studien och analysera de semistrukturerade frégornas svar
(Trost, 2010). Semistrukturerade intervjuer kdnnetecknas av almant formulerade fragor
dar ordningsféljden varierar. Intervjuaren brukar oftast stalla uppfoljningsfragor till det
som uppfattas vara viktiga svar (Bryman, 2011). | denna metod efterstravas att finna
beskrivningar eller kategorier som bast forklarar ett fenomen eller relationen mellan
beskrivningarna och fenomenet. (Olsson & Sorensson, 2004 refererat i Trost, 2010). En
kvalitativ metod kan &ven anvandas nér det finns en 6nskan om att beskriva méanniskans
upplevda erfarenheter (Trost, 2010).

Ansatsen innebér att ett explorativ forhallningsétt antas gentemot fenomenet som
undersoks, vilket mer specifikt betyder att intresset riktas mot att kartlégga det intressanta
och meningsbérande i subjektets upplevelse av fenomenet i relation till sin livsvarld
(Langemar, 2008).

Anledningen till att kvantitativ metod inte valdes var att metoden ger begransat

utrymme for att djupare understka individuella tolkningar av fenomenet. Kvantitativ
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metod var inte heller aktuell da den anvands nér kunskap om fenomenet redan finns, for

att testa bestamda teorier, nar forskaren soker generalisera samt ta reda pa hur ofta ett
fenomen forekommer (Jacobsen, 2002). Studiens syfte var inte att generalisera utifran
vare sig individ eller kontext utifran insamlad information, utan att studera och undersoka

och beskriva specifika foreteel ser.

Deltagare

Enligt Bryman (2011) anvander manga forskare, som utfor en kvalitativ forskning
baserad paintervju, ett malinriktat urval. Mainriktat urval innebar att som forskare véljer
man de personer som anses vara relevanta for forskningsfragorna. Studien anvande sig av
ett mainriktat urval, da studien endast var avgransad till barn som har en foralder med
langvarig smarta.

Studien genomfordes inom det kliniska omradet och riktade sig sérskilt till barn.
Inklusionskriterir for studien var att deltagare var mellan 7 till 12 &r, vars fordder
genomgick det sarskilda smért- och rehab-programmet vid en rehabiliteringsklinik under
hosten 2011 och véren 2012. Aldersintervallet valdes efter anadys av lamplig
mognadsperiod for att kunna aterge barnens upplevelse eler erfarenheter, vilket var
studiens syfte.

Totalt rekryterades 9 barn i det valda adersintervallet, 7 pojkar och 2 flickor. 2
pojkar exkluderades eftersom de inte fick samtycke av den andra forélder som inte befann
sig i kliniken vid anhorigstraff. Studien omfattade da 7 barn. Den smértdrabbade
fordldern var i samtliga fall mddrarna, 2 av dem bor i mellansverige och de 5 resterande
bor i sydsverige. Det var svart att vetai forvag hur manga deltagare som skulle intervjuas,
eftersom det endast kunde planeras efter varje anhorigtraff. Det var da som antal
foraldrar, som hade barn i rétt alder for studien, kunde raknas och tillfrégas. Detta &r
anledningen till det fa antalet barn.

Material

I nformati onen bestod av:

Samtycke: Vid anhorigtraffen skrev fordldrarna till barnen som skulle delta i

studien pa ett samtycke till att studien kunde genomforas. Dar fanns information om
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studiens upplaggning och mal. Dessutom i samma handling fanns det nagra fragor

gdllande deras personliga forhallanden, sasom arbete, studier, etc. (se bilaga 1).

Fragorna: Det genomfordes semistrukturerade intervjuer, en typ utav kvalitativ
intervju (Bryman, 2011). Semistrukturerade intervjuer & intervjuer dar intervjuaren
stéller ett antal fragor utifran en generellt hdllen intervjuguide. Fragorna brukar vara mer
allmént formulerade och ordningsfoljden brukar variera. Den som intervjuar kan védja att
stédlla ytterligare foljdfragor. Anledning till varfor semistrukturerade intervjuer valdes var
for att dessa & meralampliga om man vill tasig specifika fragestdiningar, man behdller
ett tydligt fokus under intervjuvens gang (Bryman, 2011). Detta & anvandbart for denna
studie, eftersom den baseras pa specifika fragestalIningar som ska undersokas. Genom att
anvanda denna typ av kvalitativ intervju kommer forfattaren att kunna besvara
fragestallningar som & relevantafor studien. Intervjun bestod av 12 6ppna riktade fragor
vid intervjun uppdelade i tre grupper om de psykiska sférerna: Kognitiv, Affektiv samt
Beteende (se bilaga 2).

Procedur

Foréldrarna informerades av kliniken om studien samt de som hade barn i rétt
Adersintervall fyllde och skrev under ett samtycke. Barnens vistelse pa kliniken skedde
endast en gang och da hade de sallskap av sl&ktingar vid anhorigstraffen for den lanvarigt
smartdrabbade foraldern. Detta gors som rutin pa klinken vid den andra veckan av de fem
veckor som rehabiliteringen innefattar.

Barnen som fick samtycke av sina fordldrar for att deltai studien intervjuades en
efter en pa ett kontor i kliniken. Intervjuerna inleddes med att deltagaren informerades
om studien och upplégget for intervjun. Vidare forklarades hur séva intervjun gar
tillvaga samt att alla uppgifter som kunde knytas till deltagarna skulle @ndras och
annonymiseras. De informerades dven om sin rétt till att avsta fran att besvara fragor och
att nér som helst avbryta intervjun. Intervjun var inte tidsbegansad men det tog mellan 20
till 50 minuter var. Det blev ungefar ett till tva barn som intervjuades per tillfale. Vid ett
tillfalle tog samtalet bara 20 minuter och barnet svarade kortfattad. Efter intervjun fick

barnen tillfalle for fragor och lekar med personaleni kliniken.
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Analys och bearbetning av data

Utsagorna fran fragorna har renskrivits och sorterats in under respektive fragestallningar.
Dérefter har svaren analyserats enligt kvalitativ innehdllsanalys (Granskar & Nielsen,
2008).

Kvalitativ innehdllsanalys ar koncentrerad pa tolkning av texter och kan vara
antingen en deduktiv eller induktiv ansats. Deduktiv ansats innebar analys utifran en i
forvag utarbetad mall och Induktiv ansats en analys med utgangspunkt fran manniskors
berdttelser om hur de upplever och uppfattar olika saker (Hseih & Shannon, 2005
refererat i Granskér & Nielsen, 2008). | foreliggande studie, kan det vara [ampligt med
Induktiv ansats, d& detta innebar en forutsattningsl6s analys av texter, som bland annat &r
baserade pa ménniskors berattel ser om sina upplevelser (Granskar & Nielsen, 2008).

Texten, det vill sdga barnens utsagor, (analysenheten) |&stes igenom flera ganger.
Detta gjordes for att fa en kanda for helheten. Meningar och fraser som tycktes relevanta
for fragestdllningen valdes ut. Detta var de meningsbérande enheterna. Meningarna
rycktes inte frén sitt sammanhang utan den omgivande texten togs med sa att inte
sammanhanget gick forlorat. Detta & av stor betydelse enligt Malterud (2009). De
meningsbarande enheterna kortades ner (kondenserades), vilket innebér att dverflodiga
ord och meningar togs bort men enheterna behdll énda sin ursprungliga betydelse. Méanga
av meningarna var redan sa korta att de inte kunde kondenseras. Konsekvensen hade da
blivit en férlorad ursprunglig mening och forstéelse av denna. De kondenserade
meningsenheterna kortades ner ytterligare (kodades), sammanfdrdes i underkategorier
och delades dlutligen upp i huvudkategorier. En kategori bor vara uttdmmande och icke
uteslutande, det vill saga att ingen information som har att géra med studiens syfte far
uteslutas for att det saknas en lamplig kategori. Denna huvudregel kan vara svar att
tillgodose nér en text handlar om upplevelser. Benamningen av kategori svarar pa fragan
"vad?” och relaterar till innehallet pa en beskrivande niva (Granskar & Nielsen, 2008).

Processen har gatt fram och tillbaka mellan olika steg for att hitta relevanta
kategorier och underkategorier som tycktes aterspegla fragestallningarna. En del fragor
hade mycket korta svar. Dessa fragor har sasmmanstéllts utan att genomga processen till
kvalitativ innehallsanalys.

Resultatet av kategorierna bildar ett gemensamt tema. Temat kan ses som “den
roda traden” i analysarbetet och innebar en framvaxande process som pagick under
arbetets gang (Granskéar & Nielsen, 2008).
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Etiska Overvaganden

Etiska riktlinjer inom psykologisk forskning i Sverige utarbetas av
vetenskapsradet. Riktlinjerna utgdr fran tva grundaspekter, forskningskravet och
individskyddskravet. Det forsta innebdr att almanheten har rétt att forvanta sig att
forskning bedrivs som &r till nytta fér samhéllet. Det andra innebér att forskning inte far
medfora att individer utséits for psykisk eler fysisk krénkning samt otillborlig insyn i
privatlivet (Langemar, 2008).

Individskyddskravet finns aven konkretiserat i fyra huvudkrav som ér:

Informationskravet: Informationen kring gallande studie innefattade ala delar
som eventuellt kunde paverka den tillfragades villighet att delta. Fore intervjun fick
respektive forélder till barnen som deltog en skriftlig presentation av projektet. Barnen

fick sammainformation muntligt i samband med intervjun.

Samtyckeskravet: | studien har noggrant formulerats ett “Samtycke” som
forddrarna till barnen fick lasa igenom (dér stod bl.a. information om studiens mal och
genomforande) och godkanna barnets deltagande genom sin underskrift. Det var ingen

som avbojde ett deltagande. Det fanns inte heller tvingande eller patrangande faktorer.

Konfidentialitetskravet: | borjan av kontakten med kliniken har forfattaren skrivit
under en handling géllande tystnadsplikt. Vid informationen till fordldrarna har
forfattaren upplyst dessa om att svaren skulle avidentifieras. Intervjuerna kodades utan att
namn anvandes pa deltagaren. Harigenom kunde respondenternas anonymitet bevaras.

Nyttjandekravet: | studien har forfattaren anvant informationen fran intervjuerna
utan nagon uppgift om namn, plats, etc. Detta for att sa langt som majligt kunna
avidentifiera personerna.
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Resultat

Med hjdp av kvalitativ innehdllsanalys har svaren pa de 12 fragorna sasmmanstallts.
Sammanstallningen utgjorde den kvalitativa delen av fragestéllningen. For tydlighetens
skull kommer varje fraga att redovisas separat.

| samband med intervjuerna av barnen kommer fragor upp gélande familjen i
ovrigt, vilka regler som finns, vad man fér tala eller inte tala om, vad det finns for
familjemyter, osv. Detta framgar inte tydligt vid intervjuerna eftersom jag endast har
fokuserat pa barnens eventuella upplevelser eller symptom som kan se mycket olika ut.

De tre psykiska sfarerna, kognitiv, affektiv samt beteende blir ram for byggande
av de olika fragor som anvandes som huvudkategorier (se exemplet i tabellen nedan).

Vissa svar repeteras av flera barn. Detta & anledningen till att alla fragor inte har

7 svar, utan en framstallning av variationer pa svaren av de 7 barnen.



Tabell 1. Oversikt 6ver deolika stegen pa kvalitativ innehallsanalys
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Huvudkate,
Exempel p&: meningsenhet/ kondenserad . vt
] Kod Underkategori
meningsenhet .
gori
Ont i olika delar av kroppen
Min mamma har ont i olika delar av kroppen,
" . ° Bara ont
mest handerna, jag tycker att det maste vara
o Kunskap om lang-
jobbigt.. _
) . Ont i nacken
Bara ont, som man inte kan sta ut med.. varig
Ont i nacken i mammasfall . Né&r man har ont och det kan ock At
Nar man har ont och det kan ocksa svida.. : smarta
svida
Ont hela tiden..
Ont hela tiden
Déligt, och vi kan inte gora nagot tillsammans. | Inte gora nagot tillsammans
Man skriker sa att man kan tro att de ar
bebisar. Mina grannar siger det nar de hér min | Man skriker och grannar hér Kunskap om
mamma.
Daligt. Man kan se pa 6gonen (bleka) och hon Det syns pa ogonen symptom
orkar inte géra det hon brukar. o . .
Daligt, trakigt kognitiv
Daligt, inte bra, trakigt
Ont i handerna, mage och jag kan tro att hon &r
arg, men det ar hon inte. o
] Onti olikadelar av kroppen
Ont i ryggen och nacken. _ Kunskap om
) ) Smaértans placering
Ont i nacken och hon sover inte bra. Y foréderns
_ ) _ SOmnsvarigheter )
Fibromyalgi. Ont 6ver allt, ibland béttre och problematik
) Kunskap av namn och sympton
ibland sdmre.
Ont i kroppen och fryser mycket.
Att man vill fa bort smartan och lakaren kan Kunsk
inte hjélpa. Det tar mdnga dagar innan det blir Vill 4 bort smartan uns«ap om
béattre. roblemet i
. . Lakaren kan inte hjalpa p.
Nar min mamma inte kan sova. bio-psyko-
Att hon inte kan boja sig. Inte kan bdja sig som vanligt ocialt
Hon kan inte vara ute och gora roliga saker. Svart att se hennelida
Det ar jobbigt att se min mamma nar hon har sammanhang

ont, vi kan inte gora grejer tillsammans, som att
spela pingis.

Aktivitets forhinder

Denna tabell visar de steg som utfordes for tolkningen av svaren fran de semi-

strukturerade intervjuer for att progresivt, fran att kondensera meningsenheter, koda,

bilda underkategorier och huvudkategorier, na ett komplett innehdllanalys.
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Vad &r langvarig smarta?
Den forsta fragan hade mest att gora med kunskap om langvarig smaérta.
Barnen savé pojkar som flickor hade genomgaende mycket lite kunskap €eller
ingen kunskap alls om fordlderns sukdom. De baserade sina svar pa var i
kroppen som féra dern hade ont.

Min mamma har ont i olika delar av kroppen, mest handerna. Jag

tycker att det maste vara jobbigt.

Bara ont, som man inte kan sta ut med.

Ont i nacken i mammasfall .

Nar man har ont och det kan ocksa svida.

Ont hela tiden..

Att ha smérta. Jag vet inte.

Nej, jag Vet inte.

Hur mar en person som har smarta?

Ett flertal av barnen som intervjuades ansag att grunden, till att ha en sukdom
som innefattar smarta, & att ma daligt eller att ha en obehaglig kénda av
gukdom. Det omfattar deras egna kdnslor mot den situation som familjen
befinner sig i. Med hansyn till den kunskap som barnen har om langvarig
smarta beskriver de flesta av barnen fordlderns sjukdom i termer av minskad
formaga att utfora vanliga aktiviteter. Ett barn pavisade redan i sina forsta svar
spar av skam, till exempel nér barnet namnde grannarnas kommentarer. Nagra

maérkbara skillnader kunde inte urskiljas mellan pojkars och flickors svar.

- Daligt. Man kan se pa 6gonen (bleka) och hon orkar inte géra det
hon brukar.
- Daligt, och vi kan inte gora nagot tillsammans.
- Man skriker sa att man kan tro att de ar bebisar. Mina grannar
séger det nar de hor min mamma.
- Det ar val lite jobbigt. Daligt.
Kan du beratta vad & det som din mamma/pappa har for problem?
Det kan noteras att barn inte har exakta kunskaper om problemen gélva och
darmed dess olika orsaker, symptom samt konsekvenser. En del av barnen kan
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verka lite forvirrade i sina svar angaende diagnosen, da de svarade pa fragan

vilka problem som deras fordlder hade. Det fanns daremot tva barn som kunde
namnet pa ett av de problem, som orsakar |angvarig smarta. De férstod dock
inte riktig inneborden. A andra sidan har FM (fibromyalgi) som diagnos en
diffus forklaring till dess orsaker. Barnen kan da inte heller fa konkret
information. Nagra barn fokuserade mest pa smartan pa olika stdllen av
kroppen eller pa symptom som att man till exempel inte sover bra eller har ont
i musklerna. Flickorna hade mer uttmmande svar pa fragan. En flicka
associerade pa 5jukdomens varaktighet &ven om hon var osaker i sitt svar.
- Ont i handerna, mage och jag kan tro att hon ar arg, men det ar
hon inte
- Ont i nacken och hon sover inte bra
- Onti ryggen och nacken
- Fibromyalgi. Ont 6ver allt, ibland battre och ibland sénre
- Fibro... Ont i kroppen och fryser mycket
- Jag vet inte sA mycket men hon kan inte gora sa mycket. Vi maste
stélla in saker som vi skulle gora. Jag vet inte hur lange hon har
varit suk, ungefar 4 — 3 manader. Ont i musklerna.
- Jag vet inte riktigt men det & en sukdom som inte kan forsvinna

och hon har mycket ont.

Vad &r svarast med langvarig sméarta?
Angaende upplevelsen om vad som & svarast med langvarig smarta refererar
vissa barn till langvarig smérta i relation till vardagen. Parallella symptom till
gdva problemet, som till exempel sdmnproblem, blir till hinder da foréldern
inte orkar vara ute och gora olika saker. Andra parallella problem & att
fordldern & oférmdgen att bdja sig eler férminskar sina dagliga aktiviteter
tillsammans med barnen. Barnens syn pa svarigheter pa grund av sjukdomen
hos forddeen kan bara noteras genom fordlderns  eventuella
aktivitetsnedséttning. Det marktes ocksa frustration dver att sjukdomen inte gar
att fa bort.Vissa barn utryckte dven vid den har fragan sitt missntje med att de
inte kunde genomféra olika aktiviteter tillsammans med foéréldern. Man kan

mérka att barnen kanner medlidande med sin férdder samtidigt som man kan
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anta att det & barnen gava som upplever det jobbiga, nar till exempel

foraldern ofta brukar liggai soffan.

- Nar min mamma inte kan sova
- Att hon inte kan bdja sig
- Honkan inte vara ute och gora roliga saker
- Det ar jobbigt att se min mamma nar hon har ont. Vi kan inte géra
grejer tillsammans, som att spela pingis.
- Att man vill fa bort smértan och lakaren kan inte hjalpa. Det tar
manga dagar innan det blir béttre.
- Jobbigt att bara ligga i soffan hela tiden.
Sammanfattning
Angéende den kognitiva sfaren uttryckte barn liten kunskap i allmanhet om
langvarig smérta och/eller om situationen som sin féralder befinner sig i. Barnen tolkade
situationen utifran deras egna kanslor mot problemet som att ma daigt och minskad
formaga att utfora vanliga aktiviteter. Det pavisades skam nar ett barn uttryckte
grannarnas kommentarer. Barnen fokuserar mest pa smartan pa olika stéllen av kroppen
eller parallella symptom som somnproblem, oférmaga att gora saker. Barnens syn pa
svarigheter, pa grund av sjukdomen, & riktad mot fordderns eventuela
aktivitetsnedsattning. Barnen kénner medlidande med sin ford der.

Affektiv

Hur kanner du dig nar din mamma/pappa har mycket ont?

| bérjan av denna kategori som avser hur barnen kdnner sig nér deras forélder
har mycket ont, har det stort betydelse vilken empatiniva varje barn har
utvecklat. Det marktes en viss skillnad mellan de dldre och yngre barnen. De
ddre barnen beskrev sina kandor utifran foralderns hallning. En del menade att
det & plagsamt att se foradldern lida. De yngre barnen fokuserade pa sina egna
kanslor som att det till exempel & trakigt eftersom de inte far gora det de
Onskar. Flickorna visar vad de gor nér de &r ledsna. De forsoker hitta |Gsningar
pa problemet som till exempel “gar till mitt rum”, “pratar med min kusin i
telefon”, ”da kramar jag henne” . Pojkar konstaterar mer faktum och gar undan

och forsoker varatysta.
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- Plagsamt att se henne lida och inte kunna gora saker, eftersom

hon behdver vila. Jag forsoker hjélpa genom att vara tyst 1ange.

- Synd om min mamma, men annars ar det ok.

- Ledsen. Nar hon grater kénner jag att jag ocksa vill grata. Det
ar synd att hon inte kan halla mig hart néar hon ar arg pa mig.

- Jag kénner att jag behover vila mig. Det ar trakigt.

- Det ar trakigt for man far inte stora henne nar hon vilar och man
maste hjalpa till hemma. Ibland blir jag ledsen.

- Jag kanner mig ledsen. Jag mdr inte bra av att se henne sa och
gar in pd mitt rum. D& pratar jag med min kusin i telefonen. Hon
sager roliga grejer sa att jag mar béttre igen. Hon ar lika
gammal sommig. Vi berattar allt fér varandra.

- Ledsen, da kramar jag henne.

Vad gillar du mest hos din mamma/pappa?
De flesta barnen svarade att de helst ville vara tillsammans med sin férélder och
Onskade att fordldern kunde delta i olika aktiviteter. Barnen utryckte behov av
vanliga aktiviteter, som de kunde gora till vardags. Ett barn beskrev vissa
egenskaper hos sin fordlder som att fordldern var snall och omtanksam. En flicka
uttryckte att hon uppskattade anstrangningen fran foréldern att gora saker trots
att foraddern hade ont.

- Leka med henne och ga ut tillsammans och handla.

- Fraga henne om lov till ndgot och hon sager ja! Och att hon

lanar filmer sd att vi kan titta tillsammans.

- Ga ut med henne. Jag vet inte.---

- Att hon &ar snéll och omtanksam.

- Att hon gor saker somvi gillar. Vi gér till simhallen éler sa.

- Hon har ont men vi kan anda ha kul och ga och bada.

Vad é&r det du inte gillar hos mamma/pappa?

En stor tydlighet kunde ses i det som barnen inte gillar hos sin férélder. Detta
gdller framfor allt att féraldern har en sjukdom €eller har ont. Dérigenom blir det
i vissa fall stokigt hemma, och man kan inte”stéra henne”. Ett barn utryckte

aven att han inte gillade att foréldern sager att hon har ont nér barnets kompisar
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ar i ndrheten det visar skam. En flicka visade irritation 6ver att fordldern bara

ligger i soffan.

Att hon har ont men annars tycker jag att jag gillar allt hos
henne.

Att vi har det stokig for att hon inte orkar och har ont i ryggen.
Hennes sjukdom och att man inte ska stora henne.

Nar hon sager att hon har ont i nacken ofta, aven nar mina
kompisar ar dar.

Jag gillar inte att se henne som hon ar nar hon har ont. Hon
sager att hon ska sova och att vi inte ska stéra henne. Jag vill att
smartan ska bort.

Att vi inte kan ga och shoppa for att hon har ont. Hon ligger mest
i soffan. Hon jobbar och blir trétt och ligger bara.

Ar siukdomen nagons fel?

En tydlig majoritet av deltagarna ansdg att sukdomen hos forddern inte var

nagons fel. Det fanns emellertid ndgra som utryckte okunskap och missndje med

att foraldern inte berédttade om sukdomen. Dessutom upplevde ett av barnen att

fordldern kanske blivit smittad av en annan familjemediem. En flicka uttryckte

oro Over att det mojligen var hennes fel att foréldern var suk men blev lugnad

av att foraldern gav henne forsakran om att det inte var s

Sammanfattning

Nej!

Neg, tror jag---

Kanske en olycka ndr hon var liten. Hon pratar inte mycket om det.
Jag Vet inte, hon berattar inte mycket for mig. Hon kanske smittades
av mormor

Nej, det tror jag inte. Ibland fragar jag om det ar mitt fel men de

forklarar att det inte ar sa och att jag inte behtver vara orolig.

Det kan urskilljas tva nivaer av empatiutveckling. De ddre barnen kunde uttrycka

medlidande med sin férdlder medan de yngre barnen fokuserade pa sina egna kanslor som

att "det ar trakigt”. Det flesta barnen uttrykte behov av att vara med sin féralder och delta

i olika aktiviteter, men upplever att det & svart. Barnen visade &ven skam vid den
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affektiva sfaren nar forad dern pratade pa om sjukdomen nar andra personer eller kompisar

var i narheten. En tydlig majoritet av barnen ansdg att sjukdomen inte var deras fel eller
ndgon annans. Det fanns dock ett barn som trodde att sjukdomen kunde smitta och
darigenom kunde vara nagons fel. Det flesta barnen uttryckte missnéje med att forddern
inte berdttade mer om gukdomen. Skuldkénslor visades av ett barn som uttryckte att
barnet fragar sin fordder om sukdomen var hans eller hennes fel men blev lugn nér

nagon forklarade att sjukdomen var ingens fel.

Beteende
Hur & en vanligdagi ditt liv?
Pa grund av foralderns sjukdom uttryckte barnen i vissa fal lite frustration mot
den situation som de kan ha hemma, sasom att de ibland inte far leka ute, att de
maste stdla in planerade aktiviteter eller att de har extra arbetsuppgifter
hemma. Ett barn uttryckte att hon ocksa upplevde smarta "bara ibland” och
pekade padelarnai kroppen.
- Att vara ute och leka men jag far inte det hos mamma.
- Stter ensam, spelar, tittar pa tv med mamma. Gar ut och leker.
- Ibland kommer kompisar hem och Ieker med mig.
- Léxor, dator, tv, spel, lastar ved, slépper ut hunden
- Vi planerar grgjer och staller in. Jag har ocksa ont i kroppen som
mamma ibland behdver jag sova extra. Det ar bara ibland. Jag vet
inte varfor.

- Jagvetinte. Gillar att titta pa tv.

Hur pratar din mamma/pappa med dig om smartan?

En majoritet av deltagarna ansag att fordldern inte pratade tillrackligt med dem
om sjukdomen. Framfér allt framkom att barnen ville veta mer for att till
exempel kunna planera aktiviteter. En del av barnen utryckte mest att forddern
bara berattade om allména saker som att de "inte orkar”, ”behdver vila”, "att vi
ska lata henne vara”. En del barn papekade dessutom det de sjalva observerat:
"Ibland grater mamma”, “mormor hade samma problem”, “de kanske

smittades”, ”hon ligger bara i soffan”.

- Baraatt hon har ont, men hon pratar inte med mig om det.
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- Hon sager inget.

- For att fa veta hur det ar, eller kunna planera saker, brukar jag
fraga hur hon mar men hon sager inget mer.

- Att hon inte orkar, behover vila och ibland grater hon.

- Hon sa att det inte & farligt men min mormor hade samma
problem, de kanske smittades.

- Hon sager inget. Hon ligger ofta i soffan. Nar hon ligger i soffan

sager pappa att vi ska |ata henne vara.

Hur trivsdu i skolan? Hur fungerar det? Hur har du det med kompisar ?
Alla deltagare verkar i stort sett att trivas bra i skolan. Barnen utryckte att de
oftast har en bra relation till sina kompisar. Ibland kan det bli nagra konflikter
men for det mesta fungerar det bra i skolan. En flicka uttryckte dock oro for
modern &ven daflickan var i skolan.
- Trivs bra. Mina kompisar ar bra och leker med mig bortsett fran en
som ér lite dum mot mig.
- Bra. Jag & kompis med alla, mest killar.
- Bra. Baralitejobbigt med de stora somretas.
- Allt bra forutom en larare som tror att jag ar busig. Bra med
kompisar.
- Bra, fast ibland &r jag orolig for mamma och tanker ’hoppas att hon
inte ligger pa soffan”. Bara bra med kompisar

Brukar du berétta for dina kompisar hur din mamma/pappa mar ?

Barnen brukar inte berétta for sina kompisar om sin foralders sjukdom. Nagra
anser att det ar en hemlighet som andra inte ska fa veta. Ett barn visade oro for
att om kompisarna fick veta hur det var kunde de bli arga och eventuellt ville de
da inte leka mer med honom. En flicka trodde att pojkar kunde retas och fa en
felaktig bild av hennes mamma. Tva barn uttryckte att om nagon kompis har
samma problem gor denna samhorighet det |&ttare att berdtta om hur det &
hemma. Andra barn tycker inte att det & nodvandigt att andra vet om
situationen. Egen okunskap om sjalva problemet gor det ocksa svart att prata om
sjukdomen. Dock tyckte nagra barn att de hade ett bra sétt att hantera situationen
hemma med familj och syskon. Darigenom behdvde de inte prata mera om



32
sjukdomen pa andra stéallen, eftersom resultatet kunde bli att omgivningen endast

fokuserade pa detta.

- Ng! Det & en hemlis, de far inte veta, tank om de blir arga och
inte leker med mig. Bara mina grannar vet och en flicka som har
samma problem och det &r ok.

- Ng! Det behdvsinte, ingen vet.

- Ng! Bara min basta kompis vet. Jag vet inte riktig varfor min
mamma har ont.

- Ng! Min mamma pratar inte mycket om det, sa jag tanker inte pa
det.

- Ngj! D& skulle de och jag tanka pa det och det vill jag inte. Kanske
har jag beréattat ndgon gang. Jag brukar prata med mina br&der
och pappa och vi hjalper henne. Vi vill att gukdomen ska bort.

- Ja, men inte for alla kompisar. Bara pa dem jag litar pa sa att de
inte beréttar for andra. Annars kan de reta mig och tycka att jag
inte har en bra mamma. Det ar mest pojkar som ar sadana.

- Ng! Bara for min basta kompis, eftersom hennes mamma har
likadan sjukdom.

Sammanfattning

Konkret frustration uttrycktes av barnen mot sukdomen som forhindrar dem av
att "leka ute”, deltai planerade aktiviteter, och dessutom fa extra arbetsuppgifter hemma.
Ett barn uttryckte att hon ibland ocksa har ont i kroppen men visste inte varfor. Barnen
ansdg att foraldern inte pratade tillrackligt med dem om sjukdomen. Barnen uttryckte att
fordldern mestadels uttrycker sig om sjukdomen med allmdna kommentarer som “orkar
inte”. ”behdver vila”, ”lata henne vara”. Aven barnen observerar sjalva med missnoje att
“ibland grater mamma”, “"mormor hade samma problem”, “hon ligger bara i soffan”.
Skam pavisadestydligt i den sfar eftersom barnen uttrycker svarigheter av att kunna prata
fritt om fordlderns sukdom. Barnen visade oro for att kompisar eller andra barn skulle
reta dem om de fér veta att fordldern & sjuk. Vissa barn uttryckte att de l&ttare kunde
prata om sjukdomen med de som hade samma problem hemma. Okunskap visades ocksa
som en anledning till att inte prata om situationen. Skuldkanslor visades ocksa nar barnen
uttryckte oro for att andrabarn skulle fa en felaktig bild av sin féradlder om barnet beréttar

om gukdomen.
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Diskussion
Resultatdiskussion

Studien &r en pionjarstudie nar det géller barnens upplevelse av skam och skuld,
da foraldern lider av langvarig smarta. Det finns, s vitt vi vet, inga liknande studier som
specifikt har berdrt barnens upplevelser, vilket gor det svart att gorajamforel ser.

Betréffande fragorna i den kognitiva kategorin kan markas att barnen saknar
kunskap om sjukdomen, vilket kan paverka deras bild av problemet negativt. Eftersom
barn tolkar situationer beroende pa deras egen forstaelse av handelserna, kan detta bidra
till en felbedomning. De kan till exempel tro att problemet ar storre an vad det egentligen
ar. Barnen vet att forddern har ont men de vet inte vad langvarig sméarta egentligen
betyder.

Barnen pavisade oro for fordderns vamaende utifran deras upplevelse av

fordderns smérta, eftersom de flesta av barnen beskrev situationen som ddig och
obehaglig.
Skam och skuld & bada mellanmanskliga kanslor som & intimt forknippade med
relationen till andra ménniskor. Bada skickar ett budskap till oss sava att ndgot inte star
rétt till i vart sitt att vara och att vi behover hitta en |6sning pa det aktuella problemet.
Medan skam och skuld i en méttlig dos kan ge vérdefull vagledning blir det destruktivt
nér detta tar Gver scenen och dominerar vara liv. N&ar det uppstar en stark konflikt om
skuld i ett barnproblem hander det inte séllan att ndgon vuxen direkt eller indirekt lagger
skulden pa barnet. Barnet kan darmed utifran bade sin egen och andras uppfattning bli
den stérsta skuld- och skambéraren i situationen. (Ovreeide, 2001).

Vid frégorna i den kognitiva kategorin visade nagra svar tecken pa skam pa

grund av till exempel vissa kommentarer fran grannarna. Barnen gillar inte att
omgivningen ser pa dem pa ett annorlunda sétt &n de ser pa andra ménniskor. Dérigenom
skéms de om en sadan situation intréffar.
For att utveckla kénslor, ska barnen kunna géra beddmningar av sina egna respektive
andras handlingar. Skam uppstar nar man forstar att man har gjort nagot fel. Det betyder
att man l&r sig regler och kan avgora vad som &r acceptabelt eller inte enligt samhéllets
normer (Bunkholdt, 1995).
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Barnen i studien berdttade att deras fordlder inte kan utféra sina vanliga

aktiviteter vilket gor barnen besvikna. De ser kompisarnas aktiviteter och gor jamforel ser
med hur de sdva har det. Skuldkanslor uppstar hos barnen men da dessa har lojalitet till
fordldrarnagillar de inte att erkanna att foréldern kan ha brister.

| den kognitiva kategorin beskrev barnen vad de tyckte var svérast med
langvarig smérta. Alla utryckte oro angaende saker som de blivit férhindrade att gora pa
grund av férdderns smarta och passivitet. De flesta tyckte att det var jobbigt att deras
foralder inte kunde utfora olika aktiviter med dem. Barnen vill ofta dela mer tid med sin
foralder, bli sedd i séllskap med sin fordder utan att behdva ha en tanke pa att det kan
varajobbigt for forddern.

Enligt Erik Eriksson gédllande Kompetens/underldgsenhet som handlar om
huruvida barnen far kanna att de & kompetenta, att de duger for vad de gor och att de
darmed klarar av att gdva sbka kunskap och inrétta sitt eget liv &ven tillsasmmans med
andra. En negativ krislosning innebér att de far en standig och gnagande kansla av
underlégsenhet, att de inte klarar av saker samt inte duger som de &r eller for det de gor.
Det resulterar i en kansla av otillrécklighet (Hwang & Nilsson, 1996)

Skuldkanslor tréder fram ndr barnen kanner sig ambivalenta infor att de vill ha
négot fran forddern, da de anda vet att hon/han inte kan. | manga fall kunde barnen
kompromissa med sina egna intressen for att inte belasta sina fordldrar allt for mycket.
Det finns en tendens till att alla familjemedlemmar anpassar sina aktiviteter till den
drabbade forédldern. Dynamiken férandras darigenom i familjen. Barnen upplever att det
kravs av dem att de i forvag ska férutse vad som kan upplevas som belastande for
forddern.

Som fordlder & man sitt barns framsta kdnsloméssiga ledsagare, dels genom att
dska barnet, dels genom att hjdpa barnet att forsta sina kanslor i olika situationer. I1bland
kan det vara svart att se att det egna barnet har problem. Det kan medféra att vi ibland
inte formar lyssna pa vad barnet forstker tala om for oss. Barnet kan da i sin tur kanna
skuld Over att det kraver mer an det far. Otillfredsstéllda behov kan ocksa bidra till att
barnet far svart att beharska sina kanslor och istéllet forsoker skrika och bréka sig till en
favor. Ett barn som kanner sig sett, bekréftat och lyssnat pd, kan lattare beharska sina
impulser (Ellneby, 2008).
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Storre andelen av barnen visste inte vad langvarig smérta var och tyckte sdva

att forddrarna beréttade for lite for dem. Kunskap, information och kommunikation &ar
oandligt viktiga faktorer for barnets utveckling och deras uppfattning om familjen.
Barnen har svart att forsta olika namn pa sjukdomar som “fibromyalgi”. Det var tydligt
att barnen hade svart att uttrycka sig nér de skulle beskriva forddrarnas hél sosituation.
Det uppstod en oro i kroppen och barnen forsokte i vissa fall anvanda kroppsprak for att
uttryckasig.

Den akuta smartan & en foljd av vévnadsskada orsakad av trauma €ller
gukdomsprocesser. Denna typ av smérta har en uppenbar funktion, ndmligen att gora
individen medveten om att en kroppsdel ar i fara och pdminna individen om att den
aktuella kroppsdelen & skadad och behdver skyddas. (Haegerstam, 1983). Barn har en
logisk och enkel forstéelse av saker och ting som inte involverar fleradimensioner. Det &
svart for ett barn att forstd komplexiteten i smartan och dess innebord. For ett barn &r det
svart att forsta att smartan inte kommer att ledatill forsamring av sjukdomen eller i varsta
fall ledatill doden. Darfor & det mycket viktigt att involvera barn i den information som
ges till den smértdrabbade fran en professionell behandlare. Barn har en forméaga att tatill
sig information, som kommer fran utomstaende yrkeskunniga t.ex. pa en sjukvardsklinik.
| en av intervjuerna kom det fram att ett barn var oroligt for att foraldern skulle forsdmras
och kanske att han galv skulle smittas med samma sukdom.

Det &r viktigt att forsta att 1angvarig smérta inte & samma sak som akut smérta
utdragen i tid. Smarta, framfor allt kontinuerlig smarta, som blir bestdende under langre
tid, kan Overga fran att vara ett symtom till att bli ett syndrom. Ett langvarigt
smaértsyndrom kan paverka ett flertal av kroppens system, sdsom det immunologiska, det
endokrina, det autonoma nervsystemet samt den motoriska funktionen. Detta innebar
bland annat att somnkvalitet, sinnesstamning, daglig aktivitet och delaktighet samt
kognitiva funktioner, sdsom minne, inlarning och koncentrationsformaga, kan paverkas
(Sternbach, 1988).

V& kunskap om att korrekt information ges till sdval barn som vuxnai svara
situationer, veriferas i studien av en flicka som var tacksam mot sin forélder som
forklarade att sukdomen inte var flickans fel. Darmed dampades hennes oro och

mojligen hennes skuldkénslor.
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Barnen behover darfor fa riktig och professionell information om de situationer

som hénder i hemmet. De behover fa svar pa alla sina fragor pa ett formellt sitt sa att de
forstar att de inte behover kdnnavare sig skam eller skuld for foralderns sjukdom.

| studien ”Barns upplevelser av psykiskt sjuk foralder” framkommer hur viktigt
det & att man talar om sjukdomen i familjen, bland annat for att barnen skall avlastas fran
skuldkandor. De barn vars forédldrar gatt i foraldragrupper har méarkt en forandring hos
fordldrarna i det avseende att man Oppet kunna tala om gukdomen i familjen, vilket
paverkar barnens situation positivt (Jonsson, 2005).

| studien beréttade en flicka att hon upplever smarta pa ungefér ssmma stéllen pa
kroppen som hennes mamma upplever. Man kan da anta att detta &r ett st att forsoka fa
uppméarksamhet men det kan ocksa betyda att hon kopierar moderns symptom.

Det har framkommit i olika studier att barn till foréldrar med kroniska smarttillstand har
visat signifikant hogre risk att gdva drabbas av kronisk smérta. Barn har en tendens att
kopieraforaldrarnas beteende (Evans & Keenan, 2007).

| den affektiva kategorin av studien angdende fragan om hur barnen kanner sig
nér deras forélder har ont, svarar en del av barnen med nagra utryck som man kan téanka
sig kommer fran forddern till exempel "Jag kénner att jag behover vila mig”. De flesta
barn tyckte synd om sin forélder. De visade missndje och olust 6ver att de pa grund av
fordlderns sukdom kénde sig tvungna att hjapa till i hemmet. | en studie om barns
upplevelser av psykiskt sjuk férdder (Jonsson, 2005) beskrivs att om moderns depression
ar langvarig vanjer barnet sig vid hennes |8ga aktivitetsniva. Barnet kraver inte moderns
uppmarksamhet och styr gélv sin aktivitet. Barnets forvantningar av kontakt kan istéllet
bli riktat mot fadern eller andra personer i familjen eller helt sakna social inriktning.

Vid intervjutillfallet uppfattades vissa barn ha olika anpassningsstrategier i
tillvaron och —forhdler sig flexibelt i olika situationer saval hemma sasom pa andra
stéllen. Barnen kan mota den vuxne pa ett nyanserat satt.

Barn till forddrar med kronisk smérta riskerar att drabbas av psykosocia
belastning, varfor det & intressant att undersoka vilka kdnslor dessa barn hyser, nér de
utsétts for forddrarnas lidande dagligen. Fordldrar med kronisk smérta har mestadels
l&gre toleransniva gentemot sina barn och riskerar att omedvetet belasta barnen och far
dem att skammas vilket sedan kan Overga till skuldkanslor. Barnen vill inte se att

fordldrarnas problem forvérras och tar ansvar i att forsbka undvika att stressa sina
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forddrar ytterligare. Pa det sittet har de anpassat sitt beteende utifran forddrarnas

hélsotillstand (Broberg et a., 2003).

Gdllande vad barnen gillade mest hos sin forélder 6nskade en stor del av barnen
att utfora aktiviteter tillsammans med forddern. Aktiva eller passiva aktiviteter ar viktiga
for barnen.

Nér barnen tillfragades om vad det &r de ogillade hos sin smértdrabbade foralder
svarade nagon att hemmet blev lidande av att forddern inte hade formaga att stéada och
halla rent och snyggt. Ett barn kande sig frustrerad av att ha det stokigt hemma. Detta
gjorde att barnet inte kunde ta hem kompisar vilket paverkade hans sociala liv. Vidare
framkom att dessa barn ville undvika att stéra sin forélder alt fér mycket. En annat
faktor var att ett barn skamdes nar fordldern namnde sina krampor da kompisarna horde
det. Barnet tyckte det var genant.

EE menar att en omgivning som &r for stréng eller forbjudande, kan medfdra en
kénsa av skam att inte racka till. Omsorgssvikt och brist pa bekréftelse kan leda till
tvangsmassiga upprepningar, dalig impulskontroll, ambivalens och ett Gverdrivet
beroende, vilket i sin tur kan leda till en svag vilja och svérigheter att skilja mellan egna
och andras behov. Blyghet, skam och tvivel pa den egna férmagan kan skapa en viss
ytlighet och en upplevelse av framlingskap for de egna kénslorna och den egna kroppen
(Hwang & Nilsson, 1996).

Det kom ocksa fram att relationen till kompisarna kunde paverkas om de fick
reda pa att en forélder hade en sjukdom. Ibland var det radsla for utanférskap och ibland
radsla for att de skulle bli sérbehandlade €eller retade. Detta gjorde att barnen utvecklade
en strategi for att hemlighdlla sina forddrars besvar infor kompisarna. Det fanns en
outtalad skam i situationen som de inte sjalva forstod. "Det ar bara sa att ingen behover
veta”.

Det mérktes tydligt skuldkanslor hos flickornai studien da de forklarade sin oro
for att andra personer skulle kunna fa en felaktig uppfattning om deras foralder. De
upplevde skuldkansor pa grund av att de beréttat for andra om foralderns sjukdom. Dade
flesta barn kanner stark lojalitet till sina foraldrar uppstar inre konflikter hos barnen, om
de visar upp férddrarnas svaga sidor infor allmanheten.

Skulden hos barnen &r inte riktad mot orsaken till sukdomen som ger smaérta
utan visar sig i vardagsbeteendet hos barnen. Alla barn har olika behov av att synas och

uppmarksammas. De behover aktiveras och stimuleras och ger uttryck for sina behov pa
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olika sétt. De intervjuade barnen uttrycke en kansla av skuld nér de gav uttryck fér sina

behov, eftersom de kénde att de inte tog hénsyn till fordlderns besvér.

Erik Eriksson beskriver i fasen initiativ/skuld att en negativ krisldsning &r att
barnen upplever att de inte duger, att nagot ar fel, varvid de kanner skuld. De kan kénna
att de bade tanker, kanner och handlar fel, vilket leder till hamning, initiativioshet och
passivitet i bade handling och kdnsla (Hwang & Nilsson, 1996).

En flicka visade oro for sin mamma dven nar flickan var i skolan och” hoppades
att modern inte skulle ligga pa soffan”. Da flickor som regel identiferar sig med modern
ar det viktigt att notera att de tar ett visst vuxenansvar i hemmet. | studien visade en flicka
tydligt att hon inte kunde Sldppa tanken pd mammans hdlsa och darmed uttryckte
frustration over att inte kunna hjalpa modern mer (skuldkanslor).

Aven nér det handlar om mindre dramatiska problem beskriver barn ofta kanslor
av skuld i forhdllande till sina foraldrar och resten av familjen. Barn kan ge uttryck for
skuld nar ndgon dller bada forddrarnainte har det brai livet. En vanlig slutsats, oavsett
vilket eler vilka problem som finnsi familjen, & att det & barnet avt det & fel pa. Att
tillsammans forsoka skapa forstaelse for det som hander inom eller utanfér barnet kan
minska kanslan av skuld. Det har en lakande effekt att forsta att man & okej (Iwarsson,
2007).

Vad gdller beteendet hos barnen framkom att de inte hade svarigheter med att fa
kompisar i skolan. Det som avvek var att de undvek att ta hem kompisar eller ocksa
kénde de av fordderns stamningsl&ge for att kunna bjuda hem kompisar. Det kan ses som
en flexibilitet hos barnen s3 att de anpassar sina beslut beroende pa foraderns
va befinnande.

Barnen hade en formaga att 1dmna sina bekymmer hemma. De kunde i skolan
bete sig som vilket annat barn som helst men i hemmet bdrjade de ta hansyn igen.

En viss flexibilitet & altid gynnsam i vardagdlivet. Det & inte enbart negativt att barnen
tidigt |1ar sig att varaflexibla.

Det val av dverlevnadsstrategi som barnet utvecklar beror pa dess temperament,
vitalitet, kanslighet, fysiska formaga och intellektuella kapacitet. Barnet kan komma langt
nar det galler att utveckla kompetens inom vissa omraden till exempel anpassning till

andras behov medan utvecklingen stannar av inom andra omraden (Skerfving, 2005).
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Den information som barnen bor fa har visat sig spela en vasentlig roll i hur

barnen hanterar en svar situation. Dels avdramatiserar informationen sjukdomstillstandet
och dels avlastar informationen dem fran att de skuldbelégger sig géva.

Samhéllet har ett stort ansvar for dessa barn eftersom de inte har samma
forutséttningar som barn till friska valmaende forddrar. For ett bio psyko- socialt
valbefinnande &r det viktigt att resurser riktas bade till information och uppfdljning av

barnens hé sotillstand och av familjedynamiken.

M etoddiskussion

Val av metod: Kvalitativ innehdllsanalys & |amplig som metod eftersom den
anvants for att granska och tolka texter och nér ett stérre material med utsagor ska
bearbetas (Granskar & Nielsen, 2008).

Aven i detta sasmmanhang tillampas begreppen validitet och reliabilitet men de
har inte samma innebdrd som i kvantitativ forskning. | det kvalitativa fallet & ambitionen
att upptécka foreteelser, att tolka och forstd inneborden av livsvéarlden, att beskriva
uppfattningar eller kultur. Begreppet validitet i en kvalitativ studie géller snarare hela
forskningsprocessen. Begreppet reliabilitet far ocksa en annan innebord. Vad géller galva
datainsamlingen kopplas validiteten till om forskaren lyckas skaffa underlag for att gora
trovardig tolkning av den studerades livsvérld (Patel & Davidson, 2010).

Trovérdighet

Det resultat som framkommer bor vara sa trovardigt som méjligt. En forskare
behtver olika redskap. Forutom sanningshalten i resultaten handlar trovardighet bland
annat om hur forskarens tidigare forstaelse och erfarenhet har satt sin pragel pa anaysen.
Genom att bedoma resultatets giltighet, tillforlitlighet och dverforbarhet kan detta uppnas
(Granskér & Nielsen, 2008).

Giltighet: beskriver hur sanningsenligt resultatet ar. Det &r viktigt att resultatet
baseras pa svar frén en grupp manniskor med olika erfarenheter for att detta ska kunna
appliceras pa samhdlet (Granskar & Nielsen, 2008). Urvaet av deltagare blev mer
homogent an de forvéantade och uppsatta inkluderingskriterierna for studien. Alla barn
som deltog i studien hade modrar som drabbad fordlder. Detta minskar méjligheten att
utifran studiens resultat gora uttalanden kring fader med langvarig smérta och deras
paverkan hos barn i familjen. Barnen som deltog i studien var slumpviss valda vid
anhorigtraffen. Anhorigtraffen gors altid i vecka nr. 2 av 5 under rehabiliterings
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programmet, som pagétt under hosten 2011 till varen 2012. Barnen genomgar sdlunda

samma procedur som altid gors pa kliniken. Det fanns flera grupper av forddrar med
langvarig smarta under ovanstdende tid. Studien inkluderade barn mellan 7 — 12 & gamla
och som fatt samtycke av sinaforaldrar att fa delta.

Deltagarna (5 pojkar och 2 flickor) visar att det & svart att dra Slutsatser eller se
konskillnader i upplevelsen av att leva med en fordder med langvarig smarta eftersom
grupper var ojamnai antal.

Under analysprocessen har forfattaren valt ut meningsenheter genom beaktande
av dess sammanhang samt med hansyn till att for sma meningsenheter kan resultera i
fragmentering, och att for stora kan bli svarhanterliga i kommande steg av
analysprocessen vilket &r viktigt for att na giltighet (Granskar & Nielsen, 2008; Patel &
Davidson, 2010).

Tillforlitlighet: baseras bland annat pa hur va det anvanda materialet har
analyserats. Héar ar det viktigt att beddma hur val kategorier summerar det studerade
materialet si att ingen relevant information gar forlorad. Genom att i varje steg i
anadysarbetet reflektera Over olika tolkningsmojligheter och abstraktionsnivaer har
koderna som konstruerats i studien blivit mer beskrivande och stréangt sammanhalna
(Granskar & Nielsen, 2008). Studiens material bestod av fragestdllningar uppdelade i 3
kategorier: Kognitiv 4, affektiv 4 samt beteende 4, totalt sdlunda 12 fragor. Vid intervjun
gav ndgraav barnen kortfattade svar medan andra gav langre och mer uttommande svar.
Olika svar gav darmed olika méngd information, men alla var viktiga att fa med.

Allt material har analyserats, kodats och kategoriserats pa sa sétt att inga svar av
misstag har gétt forlorade. | granskning av arbetet, framkom efter hand att nagra
underkategorier var lika varandra. Darfor sammanfordes dessa till gemensamma
underkategorier. Det som uteslutitsi studien berodde pa att sval fréagor som svar inte var
relevanta for studien.

Enligt Langemar (2008), fargas kvalitativa studier av forfattarnas forforstael se.
Léasaren till denna studie bor darfor hai dtanke att tillforlitligheten kan ha paverkats av
forfattarnas forforstaelse som erhdlits genom undervisning, litteraturgenomgang samt
information som framkom under intervjuerna. Forfattare stravade darfor efter att anta ett
sa neutralt forhalIningssatt som majligt.

Overforbarhet: handlar om i vilken utstrackning resultatet kan Gverforas till
andra grupper eler situationer (Polit & Beck, 2006 refererat i Granskar & Nielsen, 2008).
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Det & lasarens uppgift att avgéra om detta & majligt eller inte men forfattaren kan hjélpa

till genom att tydligt pavisa hur analysprocessen gatt till.

Att det finns begransad forskning inom omradet gor det svart men ocksa mer
intressant att studera barnens upplevelser vid de forhdllanden. Den kvalitativa
innehdllsanalysen gjordes enligt givna anvisningar. Forfattaren &r tillfreds med resultatet av
analysen och anser att det var en passande metod for att tolka materialet. D& urvalsantalet var
begransat fanns det risk for att asikter som endast en respondent patalat inte skulle passain i
nagon kategori och darfor falla bort. Detta var dock inget problem som framkom under
analyseringen. Onskvért hade varit att ha en storre variation i &dersspannet, d& olika
utvecklingsnivaer kan ge varierad information.

En svaghet géllande resultatet kan ha varit att intervjuerna endast skett vid ett
tillfalle. Resultatet kan ha paverkats av det sammanhang barnet just da befann sig i.
Barnen kan i viss man ha haft svart att |amna ut viss information pa grund av lojalitet
med fordldrar &ven om dessa hade godként barnens medverkan. Flera intervjuer hade
kunnat forstérka barnens fortroende for intervjuaren och gett méjlighet till att kunna fa
fram djupare svar.

For att undvika risken for att personerna identifieras valde forfattarna att inte
presentera gruppen mer detaljerat. Forfattarna efterstravade en nagorlunda jamn
konsfordelning, dock sa deltog endast tva flickor. En jamnare konsférdelning och fler

deltagare & nagot som 6kar 6verforbarheten (Granskéar & Nielsen, 2008).

Sammanfattning

Barn till foraldrar med langvarig smarta visar tydligt skam och skuldkéanslor i
vardagslivet. De anpassar sitt beteende efter foralderns behov och lagger band pa sina
egna 6nskemal och behov for att inte belasta sin fordlder ytterligare. Detta pa grund av
barnens begrénsade kunskaper och forstaelse géllande den sjukdom som har drabbat en
av fordldrarna. Information har visat sig spela en stor roll i hur barnen hanterar sitt

vardagsliv och hur de utvecklar strategier for att fungera s normalt som mgjligt.

Framtida forskning
Studien har utgétt fran barnens upplevelser och perspektiv av att leva med en
fordder med langvarig smarta. Studien har riktat sig till barn som befinner sig i en

definierad utvecklingsniva (7-12 &). Vidare studier med bredare spektrum i andra
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Adersgrupper med annan utvecklingsniva skulle behovas for att ge en bredare

beskrivning av barnens upplevelser. Vidare skulle samhdllet kunna uppmérksamma dessa
barn i den fas dar de befinner sig.

Den hér studien har specifikt berort skam och skuld. Flera studier skulle behtvas
som &ven beskriver ovriga eventuella affektiva reaktioner hos barnen i familjer, dar
nagon medlem har drabbats av |angvarig smarta.

En studie med fler antal barn skulle kunna visa pa skillnader i till exempel
foradrarnas sociala bakgrund, socioekonomiska situation och psykiskatillstand.

En studie med fokus pa foraldrarnas agerande (beroende pa kén) i samband med
langvarig smarta skulle kunna ge oss fler redskap till att forebygga svéarigheter for barnen

i familjen.
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Bilaga 1

SAMTYCKE

Jag heter Evelyn Pena Villafuerte och ar student vid Institutionen fér Psykologi i
Lund. Till mitt examensarbete haller jag pa att skriva om "Barns upplevelse av
skam och skuld av att leva med en foralder med langvarig smarta” Darfor
kommer jag att intervjua barn mellan 7 — 12 ar. Intervjun kommer att ske vid
anhorigtraffen. Intervjun kommer att vara semistrukturerad med 6ppna fragor. All
information fran er och era barn kommer att avidentifieras i uppsatsen. Jag har

tystnadsplikt. Jag behover aven lite information fran er foraldrar.
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gammal, deltar i ovanstaende undersokning.

Ort Datum Underskrift
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Bilaga 2

Kognitiv

A WwDdpE

Vad & Langvarig Smérta?
Hur mér en person som har smérta (fysisk)?
Kan du berétta vad & det som din mamma/pappa har for problem?

Vad &r svarast med langvarig smarta?

Affektiv

A WwDpE

Hur kénner du dig nér din mamma/pappa har mycket ont?
Vad gillar du mest hos din mamma/pappa?

Vad & det du inte gillar hos din mamma/pappa?

Ar det (§ukdomen) négons fel ?

Beteende

A 0w DdpRF

Hur & en vanlig dagi ditt liv?
Hur pratar din mamma/pappa med dig om smartan?
Hur trivs du i skolan? Hur fungerar det? Hur har du det med kompisarna?

Brukar du berétta for dinakompisar hur din mamma/pappa mar?



