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Abstract

The aim of this study was to examine the participants’ experiences of being
in a relationship and having children with a person suffering from cancer.
The study is focusing on how the partner’s disease has affected the
participants and their family situation, and to examine their experiences of
support in the demanding life situation. Five participants, three women and
two men, were interviewed. The material was interpreted with a
hermeneutic phenomenological approach using Interpretative Phenomen-
ological Analysis (IPA). Six themes were identified as being of particular
importance: Receiving the Diagnosis, The Subject Death, A Changed
Individual, A Changed Family, Experiences of Support and In the Child’s
Best Interest. Among the findings were the participants’ efforts to make the
best of the situation for the sake of their children, and their feelings of
having the sole responsibility for the family. The majority of the
participators have expressed a need to plan for the future, and they
emphasise that the health care system to a higher extent need to be more

aware of the needs of the children of the sick parent.
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Sammanfattning

Syftet med foreliggande studie var att undersoka deltagarnas upplevelser
kring hur det ar att vara partner till, och ha barn med, en person som
drabbats av cancer. Fokus har varit hur partnerns sjukdom har paverkat
deltagaren och dess familjesituation, samt deras erfarenheter av stod i
situationen. | studien ingar fem deltagare, tva man och tre kvinnor, som har
intervjuats med halvstrukturerade intervjuer. Samtalen har sedan tolkats
utifran ett hermeneutiskt och fenomenologiskt forhallningssatt med hjalp av
den tematiska metoden Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). 1
deltagarnas berattelser har sex teman identifierats som séarskilt viktiga:
Beskedet cancer, Amnet doden, En fordandrad individ, En forandrad familj,
Erfarenheter av stdd och Barnets bésta. Ett par aspekter som har
framkommit ar deltagarnas strdvan att se till barnens basta i situationen,
samt upplevelsen av att de ensamma har axlat allt ansvar dver familj och
hem. Majoriteten deltagare har upplevt brister i bemdtandet fran
vardpersonal, sarskilt vad géller att kommunicera kring doden. Flertalet
menar ocksa att sjukvarden i hogre utstrackning &n vad som sker idag
behdver uppmérksamma barnen till den sjuke féraldern. Deltagarnas
upplevelser av hur sjukdomen har paverkat dem och vilket stod de har haft
behov av, 6verensstammer i hog grad med tidigare forskningsfynd.

Nyckelord: cancer, partner, barn, familj, anhorig, stod, sjukvard



Tack!

Vi vill inleda med att tacka deltagarna i denna studie. Det har varit en stor forman att fa ta del
av era berattelser. Ni har pa ett modigt, 6ppet och insiktsfullt satt delat med er av era
erfarenheter.

Vi vill &ven tacka de anhorigforeningar och intresseorganisationer som har tagit sig tid
att sprida information om vart projekt till potentiella deltagare. Ett sarskilt tack till
anhorigféreningen Cancerkompisar for ert varma engagemang. Slutligen vill vi tacka var

handledare, Per Johnsson.



“Jag letade overallt efter ja du vet bocker, litteratur, poesier, film, musik som skulle kunna ge
mig spegling i vad jag upplevde. Jag upplevde inte att det finns s& mycket om hur det &r att ga
igenom det allra jobbigaste med cancerskrack och dod och sa och samtidigt orka vara

smdbarnsfordlder. Det finns liksom inte.” (Anita)
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En av tre svenskar drabbas ndgon gang under sin livstid av en cancersjukdom. Det gor
cancer till en av de vanligaste sjukdomstillstanden i Sverige (Socialstyrelsen & Cancerfonden,
2013). En preliminar prognos framtagen av Socialstyrelsen visar pa en sannolik utveckling
dar cancerprevalensen kommer fordubblas fran 2007 till 2030 (Sou 2009:11). En stor andel av
Sveriges befolkning lever med erfarenheter av att ha cancer. Runt dem finns ett nét av
anhoriga som pa olika satt paverkas av sin narstaendes sjukdom och pa flera olika hall lyfts
fragan om stod till anhoriga fram (Nationella cancerenkéaten, 2012; Prop. 2008/09:82).

Forskning visar att anhériga till cancerpatienter 16per hogre risk att drabbas av olika
sorts ohalsa, bade fysisk (Jianguang, Z6ller, Sundquist & Sundquist, 2012) och psykisk
(Compas m fl, 1994; Hagedoorn, Buunk, Kuijer, Wobbes, & Sanderman, 2000; Northouse,
Templin, Mood & Oberst, 1998), delvis pa grund av den stress de utsétts for. Bland anhoriga
har sammanboende partner till cancerpatienter en speciell roll. De tampas ofta med saval
kanslomassig pafrestning och fysisk belastning, som radsla och oro for att forlora sin
narstaende (Lewis, 1986). Daremot ar forskningen begransad vad galler upplevelsen for dessa
partner nar det ocksa finns barn i familjen. Det finns inga siffror pa hur manga cancerpatienter
i Sverige som ar foraldrar till hemmaboende barn, men nastan fyra av tio som far en
cancerdiagnos &r under 65 ar gamla (Cancerfonden, 2013, 26 september 2013), och
Cancerfonden uppger att tusentals barn och ungdomar lever med cancersjuka foraldrar. De
studier som har finns pa omradet tyder pa att gruppen delvis skiljer sig fran andra
anhoriggrupper vad galler de utmaningar de stoter pa. Bland dessa lyfts ett 6kat ansvar for
hushallsarbete och barnuppfostran (Forrest, Plumb, Ziebland & Stein, 2009), en 6nskan om att
halla vardagslivet s normalt som majligt fér barnen, samt uppgiften att kommunicera med
barnen kring sjukdomen (Gazendam-Donofrio m fl, 2009; Mays m fl, 2013).

Var stravan med foreliggande studie ar att lyfta fram och ge en rost till denna specifika
grupp anhdriga och deras upplevelser av hur deras liv och familjesituation har forandrats samt

vad de har fatt for stod av sjukvarden efter att den ena foraldern drabbats av cancer.

Bakgrund
Definitioner
| detta avsnitt foljer en beskrivning av begrepp som ar vanligt forekommande i
forskningslitteraturen kring anhériga till cancersjuka. Manga av dem Gverlappar varandra och
vissa kan ha flera betydelser. Som exempel &r en stor andel informella vardgivare dven akta
makar (Yabroff & Kim, 2009). De begrepp som anvands i foreliggande arbete ar i sa stor

utstrackning som maojligt de samma som i de ursprungliga artiklarna informationen hamtats
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ifran. Av denna anledning forekommer olika begrepp i teoridelen. Nedan fortydligar vad vi
har utgatt ifran vid ett antal aterkommande begrepp.

Anhorig. Anhorig ar en person inom familjen eller bland de ndrmaste slaktingarna
(Socialstyrelsen, i.d.).

Anhorigvardare. En person som vardar narstaende som &r langvarigt sjuk, aldre eller
har funktionsnedsattning benamns enligt Socialstyrelsen (u.a.) som anhorigvardare.

Barnfamilj. | studien anvénds Statistiska centralbyrans definition av en barnfamilj.
De som ingar i denna kategori ar par som bor tillsammans med hemmaboende barn eller
ensamstaende person med barn som bor hemma (Statistiska centralbyran, 1999). Eftersom
detta arbete fokuserar pa upplevelser av att vara partner till en cancersjuk individ, ar
ensamstaende foraldrar inte inkluderade i studien. Tre deltagare ar dock ensamstaende vid
tidpunkten for intervjuerna.

Distress och distressed. Orden distress och distressed anvands for att beskriva
partners eller anhorigas tillstand i majoriteten av artiklarna i teoridelen. Det finns ingen
entydig Oversattning till svenska spraket nar det galler begreppen. I en engelsk ordbok
beskrivs distress som “feeling of great worry or unhappiness; great suffering” (Oxford
advanced learner’s, 2005, s. 444). Oversittningen av distress till svenska ar trdngmal, betryck,
nodstalldhet, nodlage, nod, (svar) smarta, kval, sorg, bedrovelse, vanda och utmattning.
Distressed Oversétts till svenska med nodstalld, betrangd, svart betryckt (ansatt), krisdrabbad,
olycklig, bedrévad, bekymrad, upprérd och angslig (Nordstedts, 2010).

Vi har valt att anvanda det svenska begreppet psykisk utmattning samt psykiskt
utmattad. Lasaren bor ha med sig att det i detta begrepp ocksa finns toner av sorg, bedrévelse
och kris.

Halsa. Ett sétt att definiera hélsa ar kansla av vélbefinnande och att dartill ha fullgoda
kroppsfunktioner (Svenska akademien, 2009a). | detta arbete har halsa pa vissa stallen delats
in i tva underkategorier. Psykisk hélsa innebar framforallt kansla av valbefinnande, medan
fysisk hélsa snarare innefattar fullgoda kroppsliga funktioner.

Livskvalitet. ”Det virde som ménniskor upplever att tillvaron har for dem, alltifran
fysiskt och psykiskt valbefinnande till formagan att agna sig at meningsfulla aktiviteter och
verksamheter” (Psykologiguiden, i.d.)

Mening. Mening och meningsskapande &r viktiga begrepp inom kvalitativ
forskningsmetod (Kvale & Brinkmann, 2010). Mening kan ses som en manniskas samlade

forstaelse av verkligheten, och ar inte det samma som huruvida méanniskan upplever



verkligheten som meningsfull eller inte (Allwood & Erikson, 2010). | féreliggande arbete
beskrivs deltagarnas upplevelser, som ocksa kan forstas som deras meningsinnehall.

Narstaende. Narstdende ar en person som den enskilde anser sig ha en nara relation
till (Socialstyrelsen, i.d.). Det behover saledes inte rora sig om slaktskap.

Partner. Partner ar en person som man bildar ett par med, sa som karlekspartner eller
livspartner (Svenska akademien, 2009b). | denna studie har vi valt att anvanda ordet partner
eftersom det som begrepp dven omfattar kérleksrelationer mellan manniskor som inte ar gifta.
Det kan rora sig om tva personer av samma kon, eller tva personer av motsatt kon. Samtliga
deltagare i studien & sammanboende med sin partner.

Upplevelse. Den psykologiska definitionen av upplevelse &r att ta del av och ta in
nagot som man ar med om. Det &r inte bara en kognitiv perception utan dartill dven en

kanslomassig upplevelse av nagot (Egidius, 2006).

Tidigare forskning

Morrow (2005) lyfter fram betydelsen av att som forskare ha forstaelse for den kontext
och kultur som intervjudeltagaren befinner sig inom for att kunna forsta dennes
meningsskapande kring sina upplevelser. Detta ar en uppfattning vi delar. Inledningsvis
beskrivs darfor cancer som sjukdom och cancervarden i Sverige, samt anhérigas formella
rattigheter och skyldigheter. Vidare presenteras artiklar som valts ut for att de pa olika sétt
belyser intressanta infallsvinklar i relation till syfte och fragestallningar. Vi har valt att
inledningsvis halla fokus pa partnerns situation. I de artiklar som tas upp i dessa stycken
framgar det inte om partnern aven ar foralder. Tidigare forskning pa omradet har framst gjorts
pa partner, utan att ta i beaktande huruvida det finns barn i familjen eller inte. For ett fa en
nyanserad bild av partnerns situation valde vi att &ven ta med dessa artiklar. Darefter foljer
studier som undersokt familjemedlemmars upplevelser av en féralders cancersjukdom.
Slutligen lyfts hur stod i allménhet bor se ut for familjer dar en foralder drabbas av en
allvarlig sjukdom, med sarskilt fokus pa familjer som drabbas av cancer.

| valet av artiklar har vi forsokt att fa en spannvidd Gver olika typer av
cancerdiagnoser eftersom fragestéllningen inte &r inriktad pa en specifik typ av cancer.
Generellt genomfors dock de flesta studier pa partner till patienter med en relativt god

sjukdomsprognos (Hagedoorn, Kreicbergs & Appel, 2011).



Cancer

Det finns dver 200 olika typer av cancersjukdomar som skiljer sig fran varandra bade
géllande symptom och prognos (Socialstyrelsen & Cancerfonden 2013). De vanligaste
cancersjukdomarna &r i sarklass prostata- respektive brostcancer. Tidig upptéckt av
sjukdomen ar en av de viktigaste prognostiska faktorerna, och de flesta cancerformer ar
numera behandlingsbara (Sou, 2009:11). Riskfaktorer for utvecklandet av cancer har delvis
identifierats och till dessa hor livsstil, virus, cancerogena amnen samt stralning.
Uppskattningar pekar pa att en tredjedel av all cancer orsakas av yttre faktorer, i synnerhet
livsstil.

Cancervarden i Sverige. | internationella jamforelser ligger den svenska
cancervarden bra till, med goda resultat gallande dodlighet och langre 6verlevnad. Cirka 70
procent av de som drabbas av cancer idag lever fem ar efter att de har fatt diagnosen
(Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2013). Trenden i Sverige pekar mot att cancervarden gar
mot kortare sjukhusvistelser och dkad vard inom primarvarden och i hemmen, detta bade pa
grund av kostnadsskal och patienters énskemal (Sj6vall, 2011; Sou, 2009:11). Denna
forandring staller krav pa bade patienter och deras anhdriga nar det géller att hantera och
anpassa sig till den nya situationen.

Kritik mot svensk cancervard har lyfts fram i olika utredningar av bland annat Statens
Offentliga Utredningar och Socialstyrelsen (Sou 2009:11). Den sammantagna bilden visar pa
brister vad galler kontinuitet och helhetsperspektiv. Patienter saknar en kontaktperson som tar
ett Gvergripande ansvar och som kan ge tydlig information. Det har lyfts fram att
fragmentariseringen av varden och langa véntetider skapar oro (Sou 2009:11). Ut6ver detta
framfors att lakare ofta kommunicerar pa ett satt som inte passar patienterna, i synnerhet vad
galler svara och tunga besked. Patienterna kanner sig inte heller tillrackligt delaktiga i varden
och de anhdrigas roll upplevs som alltfor diffus. Ytterligare kritik ror att behandling och

resultat vad galler cancervard skiljer sig at mellan olika delar av landet.

Anhdrigas formella rattigheter och skyldigheter

Lagar. Under 2009 inrattades en ny bestimmelse i socialtjanstlagen (SoL). I 5 kap 10
§ SoL fastslas att kommuner ska erbjuda stod till personer som vardar en narstaende som ar
langvarigt sjuk. Syftet med lagen ar att minska bade den psykiska och fysiska belastningen for
anhoriga (Socialstyrelsen, 2013).
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Betraffande barns rattigheter star det i lagen om hélso- och sjukvard 2 g § att
sjukvarden ska ta sarskild hansyn till barns behov av information och stéd nar dess foralder
drabbas av en allvarlig fysisk sjukdom. Samma rattighet lyfts fram i FN:s barnkonvention.

Vad géller bemotande slas fast att rutiner for att patient och nérstaende informeras och
gors delaktiga ska finnas (SOSFS 2005:12), savida det inte finns hinder for detta i
sekretesslagstiftningen eller lagen om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade.

Formellt stod. Personer som &r anstéllda och behéver vara borta fran sitt arbete kan
ansOka om narstaendepenning. Narstaendepenningen ar lika stor som sjukpenningen och kan
tas ut i sammanlagt hdgst 60 dagar eller i vissa undantagsfall htgst 240 dagar (Prop.
2008/09:82).

Att vara partner till en person med cancer

| en svensk studie av Sjévall (2011) framkommer det att partner till cancersjuka l6per
okad risk att fa en egen sjukdomsdiagnos under aret efter att den anhdriga blir diagnostiserad.
Psykiska diagnoser fordubblas bland partner i jamférelse med normgruppen. Samma studie
visar att partner till personer med cancer vander sig till sjukvarden i stérre utstrackning an
normgruppen under bade forsta och andra aret efter att personen med cancer far sin diagnos.
Det som forst riskerar att drabba partner till en individ med cancer ar forsamrad psykisk hélsa,
vilket kan uppsta redan vid diagnossattning. Tva ar efter diagnosen finns aven risk for att den
sociala och fysiska halsan forsamras bland partner (Ostlund, 2008).

| en omfattande artikel av Lewis (1986), dar resultatet fran flera studier har
sammanstallts, framkommer det att de omraden som anhoériga till cancersjuka tampas med ar:
« Emotionell pafrestning pa personen med cancer och dess familj
« Fysisk belastning pa grund av vardarroll
o Osékerhet kring den sjuke partnerns halsostatus
e Radsla for att forlora partnern
o Forandrade roller och livsstil
« Ekonomiska svarigheter
o Osdkerhet kring hur man trostar den cancersjuke partnern
« Upplevda brister i varden
« Existentiella fragor
e Olika behov hos olika familjemedlemmar

e Problem géllande sexualitet.
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Dessa resultat har bekréaftats dven i senare studier (Ell, Nishimoto, Mantell &
Hamovitch, 1988; Forrest m fl, 2009; Schmid-Blchi, van den Borne, Dassen & Halfens,
2010; Sou 2009:11).

Partnerns psykiska halsa. | en studie av Bergelt, Koch och Petersen (2008)
framkommer det att partner till personer med cancer skattar signifikant lagre livskvalitet an
normgruppen. Depression, angest och anpassningssvarigheter redovisas av ett flertal studier
som de vanligast forekommande psykiska problemen hos anhérigvardare (Compas m fl, 1994;
Hagedoorn m fl, 2000; Northouse m fl, 1998). Sjalvskattningsstudier som undersoker
forekomsten av psykiska problem hos anhérigvardare visar pa en prevalens mellan 20 till 30
procent, medan uppgifter fran diagnostiska intervjuer tyder pa ca tio procent (Pitceathly &
Maguire, 2003). Vissa studier visar att vardares psykiska utmattning minskar éver tid efter
insjuknandet (Hoskins refererad, 1995 i Pitceathly, & Maguire, 2003), andra visar pa
motsatsen (EIl m fl, 1988). Psykologiska svarigheter som utvecklas kan kvarsta och bli
kroniska da vardarna ofta struntar i sina egna bekymmer och istallet fokuserar pa den sjukes
behov (Vess, Moreland, Schwebel & Kraut, 1988 refererad i Pitceathly, & Maguire, 2003).
Forskning visar dessutom att enbart hélften av de med allvarliga psykologiska problem sdker
hjélp for dessa (Glasdam, Jensen, Madsen, & Rose, 1996).

Riskfaktorer for psykisk ohéalsa. Kvinnor upplever en hogre grad av psykisk
utmattning och skattar lagre livskvalitet &n man, oavsett om de befinner sig i rollen som den
sjuke eller den anhorige (Bergelt m fl, 2008; Hagedoorn m fl, 2008). Aven anhériga med
psykiska problem i sitt forflutna I6per 6kad risk att drabbas av psykisk sjukdom i samband
med en partners insjuknande (Haddad, 1994 refererad i Pitceathly, & Maguire, 2003), liksom
de som har en negativ syn pa den anhériges sjukdom och dess paverkan pa deras liv (Compas
m fl, 1994). Nar det galler skattad livskvalitet paverkas nivan av vilken typ av cancer det ror
sig om (Bergelt m fl, 2008). Ytterligare riskfaktorer for psykisk ohdlsa ar avsaknaden av
socialt natverk (Nijboer, Triemstra, Templaar, Sanderman & van den Bos, 1999) och problem
i relationen till den sjuke (Manne, 1998). Det har visat sig att partnerns niva av depression och
angest korrelerar med den cancersjuke partnerns niva pa samma variabler. Det finns daremot
inte samband mellan respektive partners skattning nér det géller stress respektive psykisk
utmattning (Compas m fl, 1994).

Partnerns fysiska halsa. En stor studie av Jianguang m fl fran 2012 med data hamtad
ur svenska cancerregistret och det svenska slutenvardsregistret visar att anhoriga léper en

okad risk pa mellan 13 och 29 procent att drabbas av hjart- och karlsjukdomar. Den viktigaste
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orsaken till den dkade risken tros vara den negativa, psykologiska stress som den anhérige
utséatts for.

Partners sjukskrivningar. Partner till personer som diagnostiseras med de vanligaste
cancerformerna loper 6kad risk for sjukskrivning under manaden innan samt manaden efter
insjuknandet (Sjévall m fl, 2010).

Forandrad relation mellan partnerna. Cancerpatienter och deras partner skattar i
hog utstrackning att forhallandet forandras pa ett positivt satt (Drabe, Wittmann, Zwahlen,
Blichi & Jenewein, 2013). De partner som skattar negativa forandringar i forhallandet skattar i
storre utstrackning lagt pa variabeln livskvalitet och hogt pa variablerna depression samt
angest.

| en studie av anhoriga till patienter med brostcancer framkommer att manga upplever
att de &r oforberedda pa hanterandet av krisen som diagnosen brastcancer kan innebara i deras
liv och de menar att de ofta hamnar i en konfliktsituation mellan sitt eget lidande och den
sjukes lidande (Schmid-Biichi m fl, 2010). Dessutom upplever de att situationen blir
utmanande vad galler att finna balans i livet kring omradena jobb och hem, samtidigt som de
oroar sig 6ver huruvida deras jobbprestationer ska paverkas.

Kommunikation mellan partnerna. Studier har visat att séttet att kommunicera
mellan partnerna forandras i takt med att sjukdomen utvecklas (Song m fl, 2012). | studien
framkommer att partnern utan cancer successivt anvander sig av mindre dppen
kommunikation i jamforelse med den cancersjuke, vars kommunikationsmonster inte
forandras. Niva av 6ppen kommunikation korrelerar aven med storleken pa det sociala
natverket (Song m fl, 2012). | en studie av Manne med kollegor (2006) strider resultatet delvis
mot ovan beskrivna monster. | studien underséktes kommunikationen kring cancerrelaterade
fragor mellan partner dar kvinnan diagnostiserats med bréstcancer. Resultaten visar att
kommunikationen inte férandras signifikant for vare sig partnern eller den sjuke personen.
Vidare framkom att samtliga kommunikationstyper signifikant predicerar upplevd psykisk
utmattning nio manader efter att behandlingen avslutats: Partner vars kommunikation med
den cancersjuke ar émsesidigt konstruktiv skattar lagre nivaer av psykisk utmattning nio
manader efter behandlingens slut, &ven om den sjukes fysiska bekymmer 6kar. Denna grupp
skattar ocksa hogre vad galler tillfredsstallelse i relationen. De partner som beskriver sin
kommunikation med den cancersjuke som en vaxling mellan patryckning fran den ena att
prata och tillbakadragande fran den andre, rapporterar om hégre nivaer av psykisk utmattning
och lagre relationstillfredstallelse. Kommunikation som utmarks av ett undvikande av

cancerrelaterade fragor visar sig i studien leda till hogre niva av psykisk utmattning for bade
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partnern och den sjuke personen, men déremot finns det inget samband med grad av
tillfredstallelse i relationen.

| en studie gjord pa kvinnor med brostcancer (Walsh, Manuel & Avis, 2005)
tydliggors att kvinnorna upplever att kommunikationen med deras partner har forsamrats. De
flesta av kvinnorna uppger att det var svart att prata om vad som kan komma att handa efter
deras dod. Dessutom menar deltagarna att det ar svart att prata om cancern, radslan kring
cancern, framtiden samt om deras kanslor.

Nar en partner dor i cancer. Anhoriga till personer med cancer har inte ork att
umgas med vanner i samma utstrackning som tidigare nar den anhdrige befinner sig i den
palliativa fasen av sjukdomsforloppet (Sand, 2008). Personer i den cancersjukes familj
upplever ofta bade hjalpléshet och maktlshet nér de bevittnar hur personen med cancer blir
allt svagare. Existentiell ensamhet ar vanligt i kombination med problem att prata med
varandra om tankar, kanslor och den kommande déden. Anhériga beskriver aven hur deras
ansvarsomraden blir allt fler, till exempel i form av 6kad kontakt med byrakratiska system,
vilket leder till psykiskt obehag och allmén irritation.

| samma avhandling framkommer att familjemedlemmar &ven tenderar att skapa

starkare och nadrmre band till varandra under det palliativa skedet (Sand, 2008).

Att leva i en familj dar en foralder drabbas av cancer

Forskningen ar begrénsad kring hur féraldrar med hemmaboende barn dér den ena
partnern har cancer paverkas av situationen. Som tidigare namnts ar nastan fyra av tio som far
en cancerdiagnos under 65 ar (Cancerfonden, 2013, 26 september) och Cancerfonden uppger
att tusentals barn och ungdomar lever med cancersjuka foraldrar. De studier som finns tyder
pa att personer som &r partner till cancersjuka och som har hemmaboende barn delvis skiljer
sig fran andra anhoriggrupper vad galler de utmaningar de stéter pa.

Partnerns hélsa nar den andra foraldern drabbas av cancer. Monstret for denna
grupp ar att de upplever forsamrad livskvalitet allt eftersom den sjuke gar in i den sista fasen
av sin sjukdom, och ar som lagst en eller tvd manader efter patientens bortgang. Darefter
forbattras den skattade livskvaliteten successivt (Ringdal m fl, 2004). Pa gruppniva skattar
partner till cancersjuk med hemmaboende barn signifikant hogre pa de skalor som mater
livskvalitet i jamforelse med partner utan hemmaboende barn.

Forandrade roller i familjen. Forskning visar att narstaende till personer med cancer
upplever att deras roll i familjen férandras. Pappor vars partner diagnostiserats med

brostcancer berattar i en kvalitativ studie att de under det inledande sjukdomsforloppet stréavat
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efter att vara stodjande mot sin partner och deras barn, samtidigt som de velat bibehélla en sa
normal familjesituation som mojligt (Forrest m fl, 2009). Deltagarna i studien upplever dven
att de har svarigheter att hitta en balans mellan arbete i hemmet och yrkeslivet i samband med
att deras partner behandlats for cancer. Manga foraldrar vill ocksa skydda sina barn mot oro
och osékerhet i situationen (Forrest m fl, 2009). I en annan studie dér deltagarna ar kvinnor
med brostcancer (Walsh m fl, 2005) framkommer att aven kvinnorna upplever att rollerna i
hemmet forédndrats. De menar att mannens ansvarstagande i familjen har 6kat, inte minst
gallande hushallsarbete och barnuppfostran.

Stravan efter att behalla familjens rutiner. | en norsk kvalitativ studie fran 2005
(Helseth & Ulfsat) undersdks upplevelser av foraldraskap i familjer dér en av foréldrarna
drabbats av cancer. Ett tema som framkommer &r strdvan efter normalitet i en onormal
situation. Foraldrarna har som mal att barnen ska fa uppleva ett normalt vardagsliv trots
sjukdomen, samt att forsoka styra situationen i en sa positiv riktning som majligt, till exempel
genom att gora roliga saker ihop. Vidare beskriver foréldrarna i studien barnens behov och
valmaende som sin forsta prioritet. Foraldrarna upplever dock svarigheter i att leva upp till
sina egna forvantningar pa sig sjalva som foraldrar, pa grund av det pafrestande laget.
Oppenhet kring situationen och férmaga att be omgivningen om hjalp, 4r dock hjalpande
strategier for att hantera den pressade situationen.

Kommunikationen mellan foraldrar och barn. Samtliga fordldrar i en studie av
Helseth och Ulfsaet (2005) poédngterar vikten av att ge sina barn bra information om
sjukdomen, men flera upplever svarigheter i att anpassa informationen efter barnens niva, att
tolka barnens reaktioner och att veta huruvida de har forstatt informationen de fatt. I en annan
artikel framkommer att foréldrarna véntar med att berétta for sina barn om cancern eftersom
de upplever att barnen ar for sma eller att foraldrarna sjélva upplever att de har for lite
kunskap om vad cancer ar och hur den cancersjuke foralderns prognos ser ut (Gazendam-
Donofrio m fl, 2009). Innan foraldrar berattar for sina barn har de generellt planerat hur det
ska ga till, till exempel genom att trdna pa vad de ska saga tillsammans med sin partner eller
genom att leta upp information i bocker.

Foraldrar med hog niva av psykisk utmattning har stérre problem att kommunicera
Gppet med sina barn. Detta galler bade den foralder som har cancer och den som inte har
cancer (Mays m fl, 2013). Foraldrar paverkas i lika stor utstrackning oberoende av barnens
alder. Den foralder som inte har cancer tilltalar daremot det aldsta barnet annorlunda jamfort
med de andra barnen i syskonskaran. Det &ldsta barnet tenderar att fa en mer vuxen roll med

mer ansvar (Gazendam-Donofrio m fl, 2009).
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Barnens upplevelse av kommunikationen. Barn som lever i hem dar foraldrarna
anvander sig av en 6ppen kommunikation och berédttar om hur situationen ser ut upplever sig
vara inkluderade i behandlingen och den nya situationen som familjen befinner sig i
(Gazendam-Donofrio m fl, 2009).

| en kvalitativ studie framkommer det att kommunikationen mellan pappor vars
partner har bréstcancer och deras barn, uppfattas olika av respektive part (Forrest m fl, 2009).
Medan papporna upplever att kommunikationen har fungerat val och att barnen behover
skyddas fran vissa uppgifter menar barnen att viktig information har undanhallits dem. I en
annan studie framkommer att barn vill ha kunskap om féralderns sjukdom snarast efter det att
deras foraldrar har fatt information om cancern. Generellt har barn en kénsla av att nagot ar
fel hemma innan nagon beréttar for dem att en av deras foraldrar har fatt cancer (Gazendam-
Donofrio m fl, 2009). De lagger mérke till att saker ar annorlunda. Exempelvis att fler halsar
pa, att utomstaende kommer med presenter och blommor samt att telefonen ringer mer &n
vanligt. Manga barn har fantasier kring sjukdomen, till exempel att den ar smittsam. Andra
kanner sig skyldiga till att deras foralder har fatt cancer (Gazendam-Donofrio m fl, 2009).

| en stor, nationell studie fran Karolinska institutet undersoktes huruvida sjukvardens
kommunikation med barnfamiljer dar en av foraldrarna var svart sjuk och déende i cancer,
paverkade barnens upplevelse av tillit till varden (Grenklo-Bylund m fl, 2013). Barnen i
studien var mellan 13-16 ar gamla vid tidpunkten da de forlorade sin foralder. Resultaten visar
att graden av tillit till varden &r kopplad till om och nar barnen har blivit informerade om
foralderns tillstand, och huruvida de upplevt att sjukvarden gjort sitt yttersta for att bota
foraldern. De barn som inte har fatt ndgon information alls, eller som blivit informerade efter
foralderns bortgang, och de som upplever att sjukvarden inte har anstrangt sig for att bota
foraldern, kanner Iagt fortroende for varden och har enligt studien ocksa en dkad risk for att
drabbas av depression flera ar efter dodsfallet. De som upplever mest tillit till varden var de
unga som fatt information om foralderns tillstand innan bortgangen.

Nar en foralder dor i cancer. Nar personer med cancer befinner sig i det palliativa
skedet av cancerforloppet, upplever ofta den andra foréldern att rutiner forandras i familjelivet
och att framtidsplaner inte langre &r aktuella (Sand, 2008). Det &r inte langre aktuellt att

planera resor eller att fundera dver karriar- och utbildningsmajligheter.

Stod vid sorg och kris
De kanslomassiga reaktionerna vid en kris &r starka, och i forvirringen som uppstar ar

individens vanliga problemldsningsstrategier inte tillrdckliga. Krisreaktionen brukar klinga av
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efter ett par manader, men kan halla i sig langre &n sa (Lennéer Axelson, 2010). Sorgens
forlopp skiljer sig fran krisens, inte minst eftersom den kan fortga under lang tid (Hillgaard,
Keiser, & Ravn, 1998). En person som sorjer klamrar sig fast vid det férgangna, forsoker
skapa struktur i nuet och borjar successivt allt oftare blicka framat. Under en sorgeperiod &r
det vanligt att, forutom sorg och fortvivlan, viss ilska samt skuldkénslor uppstar.

Stod till familjer nar en foralder drabbas av cancer. Sjukdomar som ar livshotande
paverkar hela familjen runt den sjuke individen. Redan innan diagnosen stélls &r det vanligt
att familjemedlemmar har en kansla av att nagot inte stammer, och denna tid beskrivs av
manga som den varsta (Doka, 2009). Sa& manga som 80-90 % av alla manniskor vill veta sa
mycket som mojligt om sjukdomsprognosen nér de drabbas av en allvarlig sjukdom.

Behovet av stod for familjer dar en person drabbas av cancer ser olika ut. Tidigare
forskning har dock funnit vissa monster vad géller behoven i olika skeden av
sjukdomsforloppet (Carlsson, 2011). Behandlingen av en cancersjukdom kan delas in i tre
faser. Den forsta fasen dr ett initialstadium, darefter foljer ett anpassningsstadium och
slutligen ett palliativt stadium. Under de olika faserna star familjen infor olika utmaningar och
behov av stod. Vid initialstadiet har manga anhoriga behov av fungerande kommunikation
med sjukvardspersonalen. Under anpassningsstadiet gar familjen igenom en omstallning till
nya roller och vardagslivet forandras. Vid denna tidpunkt &r det viktigt att sjukvardspersonal
moter hela familjens behov av stdd och orientering i den férdndrade livssituationen. | det
palliativa stadiet bor sjukvarden erbjuda maojlighet for familjemedlemmarna att prata om
doden. Manga behdver ocksa stod i att hantera de egna kéanslorna av att forlora en néara
anhorig (Carlsson, 2011).

Vissa anhoriga upplever att det finns en langtan efter att traffa andra som lever i en
liknande situation, och att sadant gruppstod minskar kanslan av ensamhet (Carlsson, 2011).
Aven praktiskt stod i form av avlastning ar viktigt for manga. Detta stod kan dels ges i form
av hemtjanst, men ocksa genom att personen med cancer under perioder skrivs in pa tillfalligt
vardboende. En annan mycket viktig insats som sjukvarden bor erbjuda familjemedlemmar &r
stod efter ett eventuellt dodsfall. Det ar viktigt att sjukvarden har tydlig struktur pa
efterlevnadsstodet eftersom fa manniskor som lever med sorg orkar be om hjalp.

Stod till foraldrar vid cancersjukdom. Nér en foralder drabbats av en allvarlig
sjukdom, behover foraldrarna paminnas om att de ar viktiga for sina barn. Det ar av vikt att
sjukvarden erbjuder foraldrar stod sa att de har ork att fortsatta vara féréaldrar (Sand & Strang,

2013). Rent praktiskt bor foraldrarna strava efter att behalla en sa vanlig vardag som mojligt
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eftersom det skapar trygghet for barnen. Foraldrar bor aven fa stod i att vaga visa vad de
kanner i situationen, da det gor det lattare for barnen att visa sina kanslor.

Stod till barn och unga vars foralder har cancer. Barn och unga &r ofta helt
beroende av hur deras foréaldrar hanterar sjukdomen. Om foraldrarna fornekar riskerna som
cancern innebar kan det leda till att barnen inte far information om sjukdomens forlopp
(Carlsson, 2011).

Behovet av stdd hos barn och unga vars foralder har cancer beror pa vilken typ av
cancer det ror sig om. Né&r en forélder blir allvarligt sjuk eller dor kommer det, forutom stor
sorg, skapas en sarbarhet hos barnen. Forskning har visat att barn, vars foralder drabbats av
cancer, pa gruppniva far signifikant méatbara problem forst tva ar efter dodsfallet (Carlsson,
2011). For att minska de langvariga konsekvenserna ar det darfor viktigt att ge barn stod dven
om behovet av det inte ar tydligt just da.

Partnerns upplevda behov av stdd. For partner till personer med cancer ar det viktigt
att kunna vanda sig till sjukvarden for att fa information och stéd (Benkel, Wijk & Molander,
2012; Ernst m fl, 2013). Det finns en 6nskan om att fa kontinuerlig information under tiden
sjukdomen framskrider och att inte aktivt behéva be om den (Benkel m fl, 2012).

| en studie av Schmid-Biichi m fl, fran 2010, har psykosociala behov hos nara
anhoriga till kvinnor som behandlas for brostcancer identifierats. Av de fem behovsdomaner
som undersoktes framkommer &ven i denna studie signifikanta resultat gallande behov av
information. De uttrycker ett behov av rak och tydlig information och upplever svarigheter att
kanna tillit till personalen. Det framkommer ocksa 6nskemal om att vardpersonal behandlar
de anhoriga med respekt och har tid att diskutera och ge rad om vilket stod som finns att
tillga, samt att det ska finnas majligheter att som anhorig delta i beslutsfattande kring
behandlingen.

Behovet av att fa mer tid for sig sjalv som partner har uppmarksammats i en kvalitativ
delstudie utford i Sverige (Sjovall, 2011). | samma studie uppges det sociala natverket samt
arbetsplatsen av manga vara viktiga platser for aterhamtning.

Foraldrars upplevda behov av stod. Partner som aven ar foréaldrar till hemmaboende
barn blir i manga fall d&ven informationsgivare till barnen. Somliga poangterar vikten av att
sjalva fa information om sjukdomen och sjukdomsférloppet (Forrest m fl, 2009), och manga
onskar ocksa fa professionellt stod nar de ska prata med sina barn om cancersjukdomen
(Gazendam-Donofrio m fl, 2009). Vissa foraldrar uttrycker en 6nskan att fa tillfalle att prata
med vardpersonal pa tu man hand for att fa stod i den nya rollen som foralder och partner

(Forrest m fl, 2009), men samtidigt vill de inte ta tid fran sjukvardspersonalen. Detta gor att
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de ofta inte berattar om de fragestallningar de har som inte ber6r behandlingen av sjukdomen.
| en annan artikel (Helseth & Ulfszt, 2005) lyfts utmaningen i att balansera
familjemedlemmarnas olika behov. Gallande partner till en cancersjuk foralder framkommer
behov av att ha tillrackligt med energi for att ta hand om familjen. Partnern har en bendgenhet
att satta sina egna behov at sidan for att helt och hallet fokusera pa den cancersjuke samt

familjens barn.

Syfte och fragestéllningar

Partnern till en person med cancer far ofta ta ett storre ansvar for praktiska géromal
samtidigt som den k&nslomadssiga bordan kan vara tung. Behovet av stdd till anhoriga har
dokumenterats i flera studier (Benkel m fl, 2012; Ernst m fl, 2013; Forrest m fl, 2009;
Nationella cancerenkaten, 2012; Prop. 2008/09:82). Kunskapen ar begransad nar det kommer
till upplevelsen hos partner som har barn tillsammans med en person med cancer, men de
studier som finns visar pa att denna grupps behov delvis skiljer sig fran andra anhériggruppers
behov.

Studiens syfte ar att undersoka deltagarnas upplevelser kring hur det &r att vara partner
till, och ha barn med, en person som drabbas av cancer. Vidare kommer deltagarnas
upplevelser av det stod de har fatt av sjukvarden kartlaggas. Utifran detta syfte har foljande
fragestallningar formulerats:

o Hur upplever studiens deltagare att deras partners sjukdom har paverkat dem?
« Hur upplever de att sjukdomen har paverkat deras familjesituation?

« Hur upplever studiens deltagare det stod de har erbjudits av sjukvarden?

« Vilken sorts stod upplever deltagarna har saknats i kontakten med sjukvarden?

Metod
Metodbakgrund
For att kunna besvara fragestallningarna anvéands den kvalitativa metoden

interpretative phenomenological analysis (IPA). Enligt Smith och Osborn (2003) lampar sig
IPA bra for studier som fokuserar pa hur individer upplever en sarskild situation och hur de
skapar mening kring denna. De teoretiska grunderna bakom IPA &r bade hermeneutiska och
fenomenologiska. Dartill har studier som anvander sig av IPA en ideografisk malsattning
(Smith, Flowers & Larkin, 2009). Nedan redovisas arbetets vetenskapliga utgangspunkt i en

genomgang av hermeneutik och fenomenologi. Vidare forklaras vad ideografiska resultat
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innebar och hur de skiljer sig fran resultat i kvantitativa studier. Slutligen presenteras IPA och
hur material analyseras med hjalp av metoden.

Hermeneutik. En hermeneutisk tolkning leder inte till lagbundenheter som i
naturvetenskaplig forskning. Istéllet soks forklaringar som ar varderade utifran sin rimlighet
(Langemar, 2008). Tolkningen av materialet sker enligt den hermeneutiska cirkeln, vilket
innebadr att vi forstar helheten utifran delarna och vice versa. Utifran detta synsatt paverkas
méanniskors upplevelse av det ssmmanhang de befinner sig i (Langemar, 2008). Det
hermeneutiska inslaget i IPA innebar att forskare som anvander sig av denna metod ar
medvetna om att deras forkunskap paverkar hur de tolkar den data som deltagaren ger upphov
till. Forforstaelsen ses emellertid inte som en nackdel, utan tolkas utifran den hermeneutiska
skolans synsatt, det vill saga att manniskor maste tolka information for att forsta den (Willig,
2010). Det handlar saledes om tva tolkningsprocesser. Deltagaren som forsoker skapa mening
och tolka sin omvarld, och forskaren som aktivt tolkar deltagarens erfarenheter (Smith &
Osborn, 2003).

Fenomenologi. Fenomenologin &r néra knuten till hermeneutiken. Ett viktigt begrepp
inom fenomenologin &r livsvarld. Med livsvarld menar fenomenologer varlden som vi
upplever den oberoende av vetenskaplig kunskap om den. Varje ménniska utvecklar en unik
forestallning om véarlden som fungerar som grund for all annan forstaelse. I studier som
granskar sjukvarden anvéands begreppet flitigt nar fokus ligger pa patientens livsvarld och vad
det innebér for denne att fa vard pa basta satt (Allwood & Erikson, 2010). Det som
efterstravas enligt den fenomenologiska skolan ar att beskriva upplevelsen av ett psykologiskt
fenomen i individens livsvarld och forsoka na ett inifranperspektiv (Langmar, 2008). IPA &r
en fenomenologisk metod eftersom syftet ar att utforska deltagarnas subjektiva upplevelse
(Willig, 2010). Syftet & darmed inte att hitta en absolut och objektiv sanning, utan istallet att
finna en subjektiv upplevelse som anses vara individens egen sanning.

Ideografiska resultat. Ett ideografiskt perspektiv innebér att forskaren stravar efter
att forsta personers subjektiva historia pa djupet snarare an pa en generell niva (Willig, 2008).
Den ideografiska malsattningen innebar att IPA inte efterstravar ett numeriskt resultat med
naturvetenskaplig lagbundenhet (Smith m fl, 2009). De resultat som IPA genererar &r olika
teman som framkommit genom analys av kvalitativt datamaterial.

IPA. IPA é&r en kvalitativ metod som framst anvands i syfte att studera ménniskors
upplevelser i olika situationer samt hur de skapar mening av sina erfarenheter (Smith m fl,

2009). Metoden utfors pa relativt sma och homogena urval, eftersom syftet inte ar att gora
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generaliseringar utan att studera nyanser av skillnader och likheter pa djupet (Smith m fl,
2009).

Analys enligt IPA. | analysskedet ar deltagarnas upplevelse central. Uppgiften for
forskaren ar att forsta innehallet och komplexiteten i deltagarens upplevelse, snarare an att
titta pa frekvensen av fenomen. Meningen finns inte omedelbart tillganglig, utan kan endast
nas med hjalp av tolkning (Smith & Osborn, 2003).

Smith och Osborn (2003) beskriver en tolkningsprocess i olika steg:

Inledningsvis lases den transkriberade texten ett antal ganger, samtidigt som forskaren
i marginalen fritt for anteckningar Gver intressanta uttalanden fran den intervjuade.
Noteringarna kan till exempel vara associationer, tolkningar och summeringar av texten.
Dérefter anvénds den andra marginalen for att anteckna de teman och teorikopplingar som
eventuellt borjar framtrada.

| ndsta steg noteras temana i den ordning de skrivits ner, och forskaren soker efter
samband dem emellan for att kunna sortera dem i kluster. Har kommer sannolikt ocksa
undergrupper till temana att uppsta. | denna fas ar det av vikt att kontinuerligt kontrollera sa
att de Kluster som lyfts fram &ven upplevs vara av betydelse nér forskaren laser om materialet
fran intervjun. Forskaren maste alltsa standigt vara observant pa sin egen del i
meningsskapandet i forhallande till den intervjuades ord. Ett sétt att gora detta kan vara att
samla citat som stodjer temana. Slutligen samlas samtliga temakluster i en tabell.

Dessa steg kan sedan anvandas pa ytterligare intervjuer, eller sa kan de teman som
framkommit i den forsta intervjun anvandas vid analysen av resterande material. |
foreliggande arbete analyserades varje intervju fristaende fran de andra intervjuerna. Smith
och Osborn (2003) poangterar betydelsen av att vara 6ppen for nya teman som visar sig i
texten och att darmed i analysen kunna inkludera bade likheter och skillnader mellan
deltagarnas upplevelser.

Slutligen gors en sammanstéllning och prioritering av de teman som kommit fram i
varje intervju. Detta urval gors inte bara baserat pa hur ofta vissa teman aterkommer, utan

ocksa beroende pa vilket djup de uppvisar och hur de belyser varandra.

Forforstaelse

Med forforstaelse menas all den kunskap och de uppfattningar en manniska har om ett
amne innan hon fordjupar sig i det (Langemar, 2008). Forforstaelsen inkluderar flera olika
variabler, sa som teoretisk kunskap, egna erfarenheter och fordomar. Inom kvalitativ metod

ses detta som en nodvandighet for att kunna skapa mening kring ett fenomen och forsta sin
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omvarld. Forforstaelsen utgor saledes en nddvandighet, men den innebar ocksa en
begransning genom att den paverkar vad som uppmarksammas i tolkningsprocessen. Morrow
(2005) poangterar vikten av forberedelser for att som utomstaende kunna ge sig in i en ny
kontext pa ett trovardigt satt. Hon argumenterar for att alla forskare har en forforstaelse av ett
fenomen, och att teoretisk inlasning pa ett satt motverkar att man fargas av denna genom att
forskaren pa sa satt far en breddad bild av ett fenomen och kan se det i hela sin komplexitet.

Var forforstaelse. Vart intresse for uppsatsens amnesomrade kan delvis harledas ur
egna erfarenheter av sjukdom och av att vara anhorig. Detta ar en central del av var
forforstaelse. Under utbildningen pa psykologprogrammet har vi fatt kunskap kring
psykologiska fenomen. | detta fall galler det inte minst kunskap om kris, sorg samt
utvecklingspsykologi. Daremot &r var forforstaelse kring de somatiska aspekterna av
sjukdomen cancer begrénsade, och aven hur de fysiska aspekterna av ett sjukdomsférlopp ar
sammankopplade med psykologiska reaktioner.

Genomforandet av intervjuerna har paverkats av den utbildning vi fatt i utforandet av
terapeutiska samtal och samtalsmetodik. Risken &r att detta har gjort att de kvalitativa
intervjuerna i allt for stor utstrackning kommit att likna terapisessioner (Morrow, 2005). Infor
intervjuerna hade vi pabdrjat inlasning av teori till studien. Dessutom traffade vi under varen
2013 ansvariga pa anhérignatverket Cancerkompisar, och psykolog samt sjukskoterska pa
onkologen i Lund, innan intervjuerna och frageguiden utformades. Denna forkunskap har
paverkat bade vart satt att utforma intervjuguiden, hur vi stallt fragor och hur vi analyserat

materialet. Detta ar dock ofrankomligt enligt det hermeneutiska perspektivet.

Tillvagagangssatt
Urvalsprocess. Smith och Osborn (2003) rekommenderar ett urval pa fem eller sex

personer for ett studentprojekt. De menar att detta antal inte riskerar att bli for stort men att
det anda ar tillrackligt for att kunna undersoka likheter och olikheter mellan deltagarna. Med
sma urval ligger fokus foljaktligen inte pa randomisering eller representativitet utan snarare
pa att hitta ett urval som &r sd intressant for fragestéallningen som mojligt. Morrow (2005)
argumenterar for att antalet deltagare i en studie ar av underordnad betydelse. Desto viktigare
ar urvalsprocedurer, intervjuernas kvalitet, langd och djup, samt att forskaren far fram
varierad data.

Inklusionskriterier. Deltagarna i studien &r eller har varit sammanboende partner med

en person som har fatt diagnosen cancer for minst ett och hogst tio ar sedan. | familjen ingar
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ocksa ett eller flera barn som var under 18 ar nar diagnosen stalldes. Aven partner vars
respektive gatt bort i sjukdomen inkluderades i studien.

Forsta kontakt. For att komma i kontakt med intervjudeltagare vande vi oss till
anhorigforeningar, kommunanstéllda anhdérigkonsulenter, samt till en paraplyorganisation for
cancerprofilerade patientféreningar och intresseorganisationer. Dessa forsags med
information om projektet (Bilaga A). Genom foreningarna skickades ett informationsbrev
(Bilaga B) ut till deras medlemmar via mail. En sammanfattning av projektet (Bilaga C) lades
upp pa en av foreningarnas Facebooksida. En forening publicerade samma information pa sitt
interna natverk. Anledningen till att anhdrigforeningar kontaktades &r att det fastslas i det
forsta utkastet till ett nationellt vardprogram for cancerrehabilitering i Sverige (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2013) att cirka 15-20 procent av manniskor som har erfarenheter
av en cancersjukdom ar medlemmar i en patientforening eller ett natverk. Eftersom
intervjuerna behévde genomfdras under en begransad tidsperiod och rekryteringen gick
relativt langsamt togs dven kontakt med personer som bloggade kring erfarenheter av att vara
anhorig till en cancersjuk. I en svensk studie (Andersson, Gustafsson, Hansson & Karlsson,
2013) framkommer det att bloggar utgor ett komplement till sjukvardens stod. Forumet
m0ojliggor for anhoriga att gora sin rést hord och bekanta sig med andra ménniskor som ar i
samma situation. | ett senare skede sattes aven informationslappar (Bilaga D) upp pa
offentliga platser, sa som Socialhdgskolan i Lund och Malmg Hogskola.

Svar till intressenter. Alla som tog kontakt och 6nskade delta fick svar med besked
om huruvida de motsvarade studiens kriterier eller inte. Samtliga som uppfyllde
inklusionskriterierna fick via e-post ta del av informationsbrevet, och fick besked om nar
intervjuerna skulle ske samt en forfragan om onskemal av plats for intervjun.

Deltagare. | studien ingéar fem deltagare. Tva man och tre kvinnor som idag &r i 30-
till 50-arsaldern. Deltagarnas partner har fatt diagnosen cancer for forsta gangen mellan 2007
och 2012. En deltagares partner har haft aterkommande cancer och tre av de medverkandes
partner har gatt bort i sin sjukdom. Tva av dessa deltagare har varit med under tiden som
deras respektive vardats palliativt pa hospice. Samtliga partner har drabbats av en allvarlig typ
av cancer, men cancertumarernas placering i kroppen har varierat. De medverkandes partner
har fatt vard pa olika stallen i landet, alla i Gétaland eller Svealand. Samtliga deltagare och
deras respektive forvarvsarbetade innan diagnos stalldes. | dagslaget arbetar tva av dem heltid
och resterande arbetar deltid i olika utstrackning.
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Deltagarna har ett eller tva barn, som var mellan 3 och 13 ar nar partnern fick sin
diagnos for forsta gangen. | den familj dér partnern insjuknade en andra gang var barnen vid
det tillfallet i Gvre tonaren.

Bortfall. Tva personer ville vara med i studien, men uppfyllde inte
inklusionskriterierna: en vars mamma varit sjuk i cancer, samt en vars barn var 20 ar nar
diagnos sattes.

Intervju som metod. Intervjuer &r ett vanligt satt att samla in data vid kvalitativa
studier. Fragorna vid kvalitativa intervjuer ar framst 6ppna for att paverka intervjudeltagarens
svar sa lite som mojligt (Langemar, 2008). Vid IPA anvénds semistrukturerade intervjuer med
oppna fragor, eftersom det mojliggor for testledaren att fa information om intervjudeltagarens
varld (Willig, 2008). Tanken med semistrukturerade intervjuer vid genomfdrande av IPA ar
att intervjuaren ska guidas snarare an styras av uppsatta fragor (Smith & Osborn, 2003). Med
denna metod &r intervjuaren fri att i dialogen som uppstar modifiera de fragor och &mnen som
pa forhand valts for att kunna folja deltagaren i de svar och de omraden som denne tar upp.
Allt for att i s& hog utstrackning som majligt pa djupet fa tillgang till deltagarens egna
upplevelser. Morrow (2005) lyfter fram betydelsen av att den som intervjuar ber om
klargéranden och fortydliganden som fordjupar de svar som deltagarna ger.

Intervjuguiden. Att pa forhand forbereda sig for intervjun med hjalp av utformandet
av en intervjuguide ar sarskilt viktigt nar de omraden som intervjuaren &mnar narma sig kan
vara kansliga for deltagaren. Det ar da av vikt att fundera igenom formuleringar och tanka
kring vilka riktningar intervjun kan ta for att vara forberedd sa att intervjun blir sa bra som
mojligt for deltagaren (Smith & Osborn, 2003).

| arbetet med intervjuguiden (Bilaga E) ringades omraden in som utifran teori och
fragestéllningar ansags relevanta. Dessa sorterades sedan i kronologisk ordning, med start i
deltagarens bakgrund och tiden innan patienten insjuknade, till nutid. Darefter formulerades
fragor och eventuella underomraden som intervjuaren kunde ha hjalp av att ha i atanke. For
ovrigt efterstravades sa lite styrning som mojligt for att intervjudeltagarens egen upplevelse
skulle f& mojlighet att trada fram. Amnet i sin helhet kan antas vara kanslomassigt for
intervjudeltagaren. En forhoppning fanns dnda om att det skulle underlatta nagot for
intervjudeltagaren att fa lite tid pa sig innan &n mer kansliga @mnen narmades i mitten och
slutet av intervjun.

Utforandet av intervjuerna. Intervjuerna genomfordes av undertecknade under tre
veckor pa hosten 2013. Vid varje enskilt samtalstillfalle fanns en intervjuare och en deltagare

narvarande. Intervjuerna var mellan 45 och 120 minuter langa. Tva intervjuer genomfordes
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med hjélp av datorprogrammet Skype, eftersom intervjudeltagarna inte befann sig pa rimligt
pendlingsavstand. Ett samtal utfordes i intervjudeltagarens hem, ett samtal utfordes pa
intervjudeltagarens arbetsplats och ett samtal skedde i ett samtalsrum pa Ungdomens hus i
Malma. Intervjuerna spelades in pa digital ljudfil. Deltagarna tillfragades om de ville lasa det

fardigstéllda arbetet och samtliga tackade ja.

Bearbetning av material

Vid bearbetningen av materialet anvandes Smiths och Osborns (2003) tolkningssteg
som utgangspunkt. Tolkningsstegen gicks igenom fran borjan till slut for var och en av
intervjuerna.

Morrow (2005) framhaller att forskaren bor underbygga sina tolkningar med citat fran
intervjudeltagarna for att analysen ska vara trovardig. Balansen har emellan &r avgérande. For
lite citat kan fa lasaren att undra varifran tolkningen kommer, och for mycket citat kan lamna
lasaren ensam i deltagarens egna berattelser.

Transkribering av materialet. Innan tolkningen agde rum transkriberades intervjun i
sin helhet, vilket rekommenderas av Smith och Osborn (2003). Intervjuerna transkriberades
med hjalp av datorprogrammet Express Scribe. Den som inte utférde intervjun lyssnade i
efterhand pa inspelningen. Detta for att 4ven den som inte var narvarande skulle fa mojlighet
att hora nyanser och tonldge som inte framkommer i text.

Forsta genomlasningen av materialet. Inledningsvis lastes intervjun igenom ett
par ganger och anteckningar fordes i marginalen. Nedan féljer ett exempel pa anteckningar

som forts efter lasningen av ett visst citat.

Citat: (...) nan som berattade for en hur man ska stédja en manniska i det. Genom
den hér krisen. Med den osdkerheten som faktiskt finns dér borta, med den hér
diagnosen. Det kan ga jattebra eller det kan ga jattedaligt. Hur kan jag som lever ihop
med den har manniskan faktiskt géra den, géra min och min partners vardag sa bra

som mojligt. Ska jag gora nanting?
Anteckningar: Maktloshet, hur stddja en cancersjuk - 6nskar kunskap, 6nskan att fa

ta om hand. Osékerhet infor framtiden, radsla? Cancer som diagnos - k&nsloméssig

berg- och dalbana. Praktiska funderingar - vardagen.
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Andra genomléasningen av materialet. Vid ndsta genomlasning fordes anteckningar
vad géller teman och teorikopplingar. Bland teman som noterades kan ndmnas: “berg- och
dalbana”, “forberedd pé det vérsta” och “det bésta for barnen”. Valda teman spaltades sedan
upp i den ordning de antecknats och samband soktes for att kunna dela in dessa i kluster.
Nedan foljer ett exempel pa hur framkomna teman i en intervju samlats i ett kluster som fatt
namnet “Beskedet cancer”:

o Kaénslomassig berg- och dalbana.
o Forberedd pa det varsta.

« Att tackla beskedet olika.

e Att veta/inte veta. Om doden.

Samtliga kluster kontrollerades sedan mot den ursprungliga texten for att sékerstélla
att temana hade en stark koppling till textmaterialet.

Den slutgiltiga temaanalysen. Nar samtliga intervjuer analyserats pa ovan beskrivna
satt av bada undertecknade, gjordes en sammanstallning av framkomna teman. Slutligen
gjordes en prioritering bland samtliga teman och en tabell skapades for att fa dverblick dver

dessa. Tabellen redovisas i resultatdelen.

Etiska stallningstaganden
Det finns olika aspekter av omradet forskningsetik. Den mest omfattande, och den

som i foreliggande arbete beskrivs ingaende, ar deltagaretik. Utdver deltagaretik finns aven
inomvetenskaplig etik och utomvetenskaplig etik (Langemar, 2008). Inomvetenskaplig etik
innebar bland annat att forskning ska ske pa ett vetenskapligt hederligt satt, medan
utomvetenskaplig etik behandlar forskningens paverkan pa samhallet. Forskningen ska vara
relevant och meningsfull ur ett samhélleligt perspektiv. Forskaren ska ocksa vara medveten
om, och kunna hantera, eventuella konsekvenser som forskningen medfor.

| detta arbete har varken fusk, plagiering eller medveten snedvridning av resultaten
forekommit. Vad géller studiens relevans ur ett samhalleligt perspektiv sa har fragan om stod
till anhoriga som tidigare namnts framforts pa nationell niva (Nationella cancerenkaten, 2012;
Prop. 2008/09:82), och dess betydelse lyfts &ven fram i forskning (Benkel m fl, 2012; Ernst m
fl, 2013; Forrest m fl, 2009).

Lagar och riktlinjer for forskning som avser manniskor. Att soka ny kunskap
genom forskning &r av stor vikt for att kunna forbattra den varld vi lever i (Sou: 1999:4).
Forskare behdver véga behovet av att inhdmta ny kunskap mot de risker som deltagarna i

studien riskerar att utsattas for. Det etiska riktlinjerna i denna studie foljer, i den man som
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kravs, lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser ménniskor. Det innebdr att
de fyra huvudkraven for deltagaretik inom samhallsvetenskaplig forskning som faststéllts av
Vetenskapsradet (2002) har beaktats under genomférande av denna studie.

| det mail (Bilaga B) som skickades ut till potentiella deltagare framkom att:

Under oktober hoppas vi kunna intervjua cirka atta personer om deras upplevelser av
det stod varden erbjudit och hur stodet skulle kunna forbattras. Vi soker dig som ar
partner till, och har hemmaboende barn (under 18 ar) tillsammans med, en person som
fatt diagnosen cancer. Din partner ska ha fatt diagnosen cancer for minst ett och max
tio ar sedan.... Det ar frivilligt att delta i studien. Nar du tar kontakt med oss
samtycker du till att delta i studien men du kan nar som helst avbryta ditt deltagande

utan att motivera varfor.

Dérmed uppfylls informationskravet och i viss utstrackning dven samtyckeskravet.
Samtyckeskravet, som ar det andra kriteriet Vetenskapsradet (2002) lyfter fram, tillgodosags
nér de som var intresserade av deltagande tog kontakt med oss. | mailet fanns &ven
information om att personuppgifter kommer anonymiseras i det slutgiltiga arbetet och att
ramaterialet kommer att forstras nar uppsatsen ar examinerad. Att enskilda personer som
deltog inte kan identifieras och att tystnadsplikt har ratt under arbetets gang gor att
konfidentialitetskravet ar uppfyllt. Denna information gavs ocksa i borjan av intervjuerna. Det
fjarde kriteriet handlar om nyttjandekrav och innebér att de uppgifter som samlats in under
studien inte har limnats till ndgon utomstdende for bruk i icke-vetenskapliga syften. Aven
detta krav har uppfyllts i arbetet med studien.

Etiska aspekter gallande urvalsprocessen. Att ta hjalp av anhérigféreningar,
kommunanstallda anhérigkonsulenter, samt en paraplyorganisation for cancerprofilerade
patientforeningar och intresseorganisationer vid rekryteringen av intervjudeltagare medférde
vissa risker. FOr att minska risken att de ansvariga i foreningarna skulle kunna identifiera de
som valde att vara med i studien ombads dessa att ta kontakt med alla sina medlemmar. De
medlemmar som var intresserade av att delta i studien fick sedan pa egen hand ta kontakt med
undertecknade, for att ytterligare minimera féreningarnas inblandning.

Valet att enbart ta med dem vars partner fick diagnosen cancer for mellan ett och tio ar
sedan, var for att oka sannolikheten att intervjudeltagarna hade hunnit bearbeta krisen nagot.
Samtidigt var det viktigt att det inte drojt allt for lange sedan diagnosen hade satts, da det

finns risk att viktiga aspekter har glomts bort.
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Pa grund av risken att nagon av intervjudeltagarna kunde ma mycket psykiskt daligt,
hade intervjuaren i forhand tankt igenom var deltagaren i sa fall kunde vanda sig for att fa
hjalp.

Etiska aspekter under intervjuerna och vid bearbetning av materialet.
Forskningsintervjun ar inte ett helt 6ppet och fritt samtal mellan tva jamnlika parter. Kvale
och Brinkmann (2009) tar upp viktiga aspekter som gor att det rader en maktasymmetri under
forskningsintervjuer. Den som staller fragor har vetenskaplig kunskap och styr i viss
utstrackning samtalet. FOr att minska denna asymmetri fick deltagarna i denna studie i
samtalets borjan information om att de nar som helst fick avbryta sitt deltagande, samt att de
kunde valja att inte svara pa alla fragor. Vi har aven valt formen semistrukturerad intervju for
att ge deltagarna och deras beréttelse maojlighet att paverka samtalets riktning.

Nar materialet ska bearbetas och analyseras far forskaren tolkningsmonopol pa de svar
som har inkommit (Kvale & Brinkmann, 2009). Detta kan delvis avhjélpas genom att
deltagarna far mojlighet att lasa igenom och kommentera den transkriberade intervjun. |
foreliggande arbete gavs de medverkande pa grund av tidsbrist inte denna mojlighet, daremot
gavs de majlighet att i efterhand maila eller ringa om de ville gora tillagg eller &ndra nagot,

eller om fragor uppkom.

Resultat

| resultatdelen anvénds fingerade namn. Deltagarna benamns Anita, Jorgen, Kajsa,
Stefan och Asa. | de fall d& namn pa anhériga férekommer har dven dessa getts pseudonymer.
Familjerna ser ut pa foljande satt:
e Anita: Anka till Goran, tva barn som vid insjuknandet var i forskoledldern.
e Jorgen: Partner till Marianne, tvd barn som vid insjuknandet var tonaringar.
e Kajsa: Partner till Love, ett barn som vid insjuknandet var i forskolealdern.
e Stefan: Ankling till Sanna, tva barn som vid insjuknandet var i forskolealdern.
o Asa: Anka till Karl, ett barn som vid insjuknandet var i mellanstadiedldern.

| foreliggande studie ligger fokus pa att lyfta fram upplevelser hos den foralder som
inte har, eller har haft, cancer. Nar begreppet partner anvands i resultatdelen asyftas saledes
den som é&r sjuk i cancer. Detta skiljer sig fran arbetets teoridel dar begreppet partner har
hanvisat till personen utan cancer.

| Tabell 1 redovisas utvalda teman och underteman. Dérefter beskrivs samtliga teman i

text.
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Tabell 1

Sammanstallning av studiens resultat: Teman och underteman

Tema Undertema

Beskedet cancer Att forbereda sig pa det varsta
Ké&nslomassiga upplevelser
Att satta sina kanslor at sidan

Amnet doden Att prata med sjukvardspersonal om doden
Att prata med sin partner om ddden
Att prata med barnen om sjukdomen och
ddden

En forandrad individ Att ta huvudansvaret for familjen
Ett nytt perspektiv pa livet

En forandrad familj En forandrad partner
Forandrad relation till barnen
Att ta en dag i sander
En forandrad framtid

Erfarenheter av stod Stod utanfor vardsystemet
Bemotandet i sjukvarden
Terapeutiska samtal
Stod till familjen

Barnets basta Att forsoka ha ett normalt liv
Barnets reaktioner

Beskedet cancer

| samtliga deltagares redogorelser har tidpunkten da de fick beskedet om partnerns
sjukdom en central plats. Beskedet har i flera fall foregatts av en tid med fysiska eller
psykiska symptom och medicinska utredningar av partnern, samt en oro for att nagot ar
allvarligt fel. Tillfallet da deltagarna har fatt reda pa att deras partner drabbats av cancer har
vickt starka tankar och kénslor som liknas vid ett chocktillstand. Asa beskriver sin reaktion pa
foljande sitt: “Alltsa du vet, det blir kaos. Det blir kaos, faktiskt”. Anita beskriver sina tankar
som “avgrundssvarta”. Ordet cancer skapar associationer till doden och tre av deltagarna
menar att de redan vid beskedet om diagnosen bérjar forbereda sig pa att eventuellt mista sin
partner. Partnerns sjukdom skapar starka kansloméssiga upplevelser. Manga av dem &r
relaterade till den sorgeprocess som nagra av deltagarna beskriver att de gar in i, och for nagra
av deltagarna &r delar av sjukdomsforloppet dimmiga. Under tiden som foljer efter beskedet
berattar flera av deltagarna att de haller upp en fasad for att behalla fokus och lésa de problem

som uppstar i vardagslivet.
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Att forbereda sig pa det varsta. Forberedelserna infor mojligheten att mista sin
partner sker hos nagra av deltagarna framst pa ett kanslomassigt plan, medan andra beskriver
mer konkreta atgarder. Tva deltagare ordnar eller planerar for nya boendeformer, en deltagare
upprattar testamente och diskuterar sina 6nskemal for den sista tiden tillsammans, och en
annan deltagare hjalper partnern att foérbereda brev till barnen.

Asa och Anita fick tidigt reda pa att deras respektive partner drabbats av obotlig
cancer. De beskriver hur de pa olika satt borjade forbereda sig for att forlora sin partner
genom att forsoka fa ut sa mycket som mojligt av den tid som fanns kvar. Bada anstrangde sig
for att skapa forutsattningar for familjemedlemmarna att ha trevliga stunder tillsammans.

Samtliga deltagare beskriver ocksa hur hoppet har levt parallellt med forberedelserna.
Nagra har en forhoppning om fullstandigt tillfrisknande, andra har hopp om att fa mer tid
tillsammans. Kajsas partner genomgick snabbt en omfattande operation och hon beskriver hur
hon da tvingades forbereda sig pa olika scenarion. En konkret atgard var att parets
gemensamma barn togs till sjukhuset for att fa traffa sin pappa om nagot skulle handa under
operationen. For Kajsa blev det forutom radslan ocksa en lattnad nér diagnosen stélldes, da
denna gav en forklaring till partnerns fordndrade beteende. Hon beskriver situationen och sina

kanslor:

Da nar man far reda pa allt det har sa blir man ju.. ja.. forst far man saklart daligt
samvete for att man har varit arg och sen sa.. samtidigt sa ar det ju en stor lattnad, pa
ett vis i allt det har att amen det finns en.. en vettig forklaring och, och ocksa liksom
samtidigt.. alltsa vi hade alltid kant att vi ska klara av det har. Sa da finns det ocksa ett

hopp om att, ja att, om att han kan bli som vanligt igen.

Stefan och Jorgen berattar om hur de, efter att ha fatt beskedet om sin respektive
partners sjukdom, har forsokt halla hoppet uppe samtidigt som de har haft svart att halla
tankar pa doden borta. De sager att sjukdomstiden har varit ett pendlande mellan hopp och
fortvivlan. Stefan beskriver sina reaktioner pa foljande vis: “Nér hon fick beskedet att hon
hade cancer sa var det som om nanting inom en dog litegrann. Fér &ven om man inte ville tro
det sd visste jag ju anda innerst inne att en dag blir jag sjalv”. Jérgen forklarar hur han tinkte
ndr han fick beskedet: “Cancer forknippar man med déden, sé det var jéttejobbigt att tinka si.
Séa det var ju dom tankarna man fick d&. Och sé hur linge”. Tankar kring hur ldng tid
deltagarna har kvar tillsammans med sin partner ar centrala for flertalet av de intervjuade.

Majoriteten bar pa fragan sjalv, nagon staller den till sjukvarden. Ett par deltagare uttrycker
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bade forstaelse och frustration infor att sjukvarden inte kan ge nagra besked. Osakerheten far
praktiska konsekvenser for tva av de medverkande som upplever sorg och anger infor det
faktum att de inte utnyttjat mer av den narstaendepenning de varit berattigade till, eller att de
pa andra satt inte tagit mer ledigt for att vara med sin partner innan denne gick bort. De
klandrar sig sjalva men resonerar samtidigt bade kring svarigheten att greppa att partnern ska
ga bort, och att sjukvardspersonalen har svart att ge raka besked.

Kéanslomassiga upplevelser. | samband med att deltagarnas partner fick diagnosen
cancer 6verskdljdes de av kanslor och tankar. Stefan satter ord pa sin upplevelse: “Det var ju
verkligen som att, jorden bara 6ppnade sig under, framfor allt henne, men det var ju tufft for
mig ocksa. Och nar ens partner faller pa det viset ér det svart att inte gora det sjilv”. Flera av
deltagarna beskriver sina initiala reaktioner som chockartade och ett par av dem menar att
tiden efter beskedet var som en dimma. Nagra av deltagarna sager att de darefter paborjade en
sorgeprocess, som tog sig uttryck i ilska och ledsenhet. Asa beskriver sin reaktion pé féljande
satt: “Alltsa jag blev ju bitter. Bitter och ilsken, faktiskt. Jag tyckte det var jobbigt. Och jag
hade vil inte den bista forstaelsen, inte. Det kan jag vil inte pasta”. Asa upplever att det
“dktenskapliga livet” forsvann i samband med att hennes partner drabbades av cancer. Allting
kom att kretsa kring Karls sjukdom och hur han madde.

Jorgen séger att hans sorgeprocess inleddes néar han bérjade ta in att Marianne skulle
ga bort: “For man har liksom bearbetat det hiir, man har haft en sorg en lingre tid. Man vet
vad som ska hénda. Jag tror det ar viktigt att man, ja man sorjer ju nu med, fast hon inte ar
borta #n”. Asa beskriver hur sorgen tog sig uttryck i frustration och ilska gentemot Karl och
hans sjukdom, och hur cancern krossat deras framtidsplaner:

Sa att, vissa dagar var jag ju jattearg pa Karl ocksa och arg for att han hade gétt och
skaffat sig cancer, som man sa fint kan uttrycka sig. Det vet jag ju absolut att han inte
gjorde men vissa dagar kandes det sa. Javla skit, forstor du for oss. Vi skulle gora sa
mycket. Eller hur. Sa dar var mycket sant ocksa, faktiskt.

Ett par deltagare uttrycker tydligt hur barnen under den svaraste tiden gett dem en
anledning att fortsatta kdmpa.

Att satta sina egna kanslor at sidan. Majoriteten av deltagarna beskriver att de inte
hade tid for bearbetning i det initiala skedet av sjukdomen. De har satt sina egna kanslor at
sidan och fokuserat pa att I6sa de praktiska problem som uppstatt. Anita beréattar hur hon brot

ihop vid beskedet men att hon sen héll upp en fasad for att Goran ville ha det sa:
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Jag brét ihop forst kommer jag ihdg, nar jag fick hora det ar att det var en tumor. Da sa
han [partnern] till mig nanting som jag efterat kan se blev avgérande for hela
sjukdomstiden. Att om jag ska orka va sjuk sa orkar jag inte ta hand om dig ocksa.
Utan du far va ledsen pa egen hand liksom. Sa att jag holl val upp nan fasad,

atminstone jamte honom.

Hon upplever samtidigt att: “Den 6verhdangande skracken att bli lamnad for alltid
betyngde ju valdigt mycket”. Stefan sidger: “Man hade ju egentligen, nar man ser tillbaka pa
det, ingen tid for sig sjélv att bearbeta det heller”. Han beskriver: “Jag tror inte att jag kénde
efter, utan man gick nog mycket pa, pa autopilot for.. for att 6verleva”. Att ha fokus pa att
I6sa de problem som uppstod i vardagslivet och darmed i viss utstrackning inte fastna i
kanslostormen under det forsta skedet av sjukdomen uppges av nagra deltagare vara av stor
vikt for att kunna ge sina barn en sa normal livssituation som majligt. Detta satt att hantera
situationen beskrivs ocksa som ett sétt att halla hoppet uppe hos bade sig sjalv och sin partner.
Kajsa beskriver det pa foljande vis: “Det har inte kiints ritt att bli s& himla ledsen och gd in i
det ( ... ) Utan nu koncentrerar vi oss pa att det hir ska g bra”. Flertalet deltagare menar att
de har haft ett storre behov av att prata om sjukdomen och dess konsekvenser &n deras

partner.

Amnet doden

Samtliga deltagare beskriver pa olika satt vad amnet doden har véckt for reaktioner hos
dem sjélva, deras partner och omgivningen. Till stor del handlar beskrivningarna om de
svarigheter som finns kring att narma sig amnet. Fyra av deltagarna berattar om deras
upplevelser av hur sjukvardspersonal inte vagat prata med dem om ddden och hur de i sina
relationer ocksa haft svart, eller inte velat, diskutera doden. Tva medverkande beskriver hur
narstaende forsvunnit och hur de tror att anledningen till detta ar att de inte vet hur de ska
hantera den nya situationen. Vad géller barnen sa &r den stora majoriteten av deltagarna ense
om vikten av att tillsammans med barnen ndrma sig mojligheten att de kan, eller kommer att,
forlora sin ena forélder.

Att prata med sjukvardspersonal om doden. Deltagarna menar att det &r viktigt att
sjukvardspersonal bemoter patienter med rak och 6ppen kommunikation. Flertalet av
personerna som deltar i studien har reagerat pa att sjukvardspersonal som arbetar med

patienter som har dodliga sjukdomar uppvisar en rédsla fér doden. Anita séger: “Jag har
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reagerat pa hur mycket radsla det finns i varje manniska om doden. Till och med skéterskor
som jobbar med déende patienter”. Hon lagger till att hon upplevde att personalen holl tararna
tillbaka, men att hon istéllet hellre hade sett dem grata. Flera beskriver en radsla for doden
aven inom lakarkaren. Enligt Anita gav lakarnas satt att agera i vissa fall mer information an
de ord som yttrades. Asa beskriver ett mdte med en likare: “Han [likaren] kunde aldrig,
aldrig ha en dialog med oss om livet, eller dédsangest, ja, utan han pratade bara om

lakemedelsstudier som har bevisat ditten och som har bevisat datten” och fortsitter:

Dom pratade ‘Vi kan préva den medicinen, vi kan préva, den medicinen har fatt
jittegoda resultat’. Ja det var, alltsa det var sa fanigt for det var att, for nar jag fragade
lakaren sa sa jag liksom: ‘Kan ni nu plocka bort dom hir tumoérerna?’ Neeej det kunde
dom ju inte och det var ju redan spritt i kroppen och eftersom den hade metastaserat
sig via benmargen till axeln s var det ju stadium fyra. Nu handlade det ju bara om att

forsoka krympa processen och kopa tid.

Jorgen beskriver att lakarna inte vill ge information om hur langt tid Marianne har
kvar att leva: “Nii dom kan inte siga ninting, dom vill val inte sdga nanting. Om dom vet, sa

vill dom nog inte tror jag”.

Att prata med sin partner om doéden. Fyra av de intervjuade beréttar att de har haft
svart att prata om doden med sin partner. Detta beskriver de i flera fall som en foljd av att de
vill halla hoppet levande och ha en positiv instéallning, och att de da inte kan sldppa in doden i
samtalet. Samtidigt menar deltagarna att de i hog utstrackning har pratat om sjukdomen pa
sakniva med partnern. Exempel som deltagarna lyfter fram ar diskussioner kring vilka
behandlingar partnern ska genomga, vilka mediciner som anvands och vad som blir nasta steg

i varden. Stefan sétter ord pa sin upplevelse av kommunikationen med sin partner:

Det var ju véldigt mycket.. det var ju cancer fran det att man vaknade till det att vi gick
och lade oss.... Och det hdr med att prata om att hon skulle do, det var det inte tal om

for det skulle hon inte.

Samtliga deltagare beskriver att det har funnits ett behov av att prata om vad som

kommer att handa om deras partner gar bort. Att kunna forbereda sig for barnens skull
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beskrivs som en viktig anledning till detta, men ocksa att fa reda pa partnerns énskemal kring
praktiska saker sa som begravning. Kajsa beskriver hur hon och Love har en positiv
installning till framtiden men att hon dnda kanner ett behov av att planera for olika scenarier:

Men dér ar det svart att ocksa vara helt arlig, for dar har han ju.. som anhérig har jag ju
dar &nda kéant att jag har varit tvungen till, eftersom man har ett barn ocksa, att tanka
tanken att det kan handa.. och liksom hur gar man vidare da. Och.. och ja.

Jorgen och Stefan lyfter fram sina egna behov av att prata med sin respektive partner.
Jorgen beskriver att han tror att det skulle bli en lattnad for honom att fa prata med Marianne

om att hon kommer do:

Men nu pa slutet har vi inte pratat s mycket om det. Men det skulle jag nog beh6va
gora.... Ja ndr hon gér bort. Hur hon vill ha det och sa.. Jag tror man drar sig for att
prata om det.... Alltsa jag tror att det, det kommer att kdnnas béattre. FOr det gjorde det
nar vi pratade om det forut. For nat ar sen. Det kanns battre nar man far prata om det.
Jag tror att, for jag har tankt att vi ska ta upp det dar nu. Da kan man slappa det, nu gar

man och tanker pa det for mycket.

Anita beskriver hur det blev ensamt fér henne nar Goran inte ville ndrma sig amnet

doden:

Men jag fick val liksom ingen som jag.. for att ibland sa i och med att jag och Goran
inte riktigt pratade om dod och s&, han ville halla modet uppe och hoppet uppe tror

jag, for att fortsétta orka. Men det gjorde ju att jag inte hade nagon att prata med.

Att prata med barnen om sjukdomen och déden. Alla deltagare menar att det &r
viktigt att barnen far arlig och korrekt information om den andra foralderns sjukdom.
Uppfattningen om hur mycket information barnen bor fa rader det delade meningar om. For
tva av fordldrarna, med barn i forskolealdern, har det varit en balansgang nar det gallt hur
mycket information deras barn har fatt ta del av. Bada dessa deltagare har barn som var under
sju ar vid insjuknandet. Kajsa uttrycker en 6nskan om att sjukdomen inte ska paverka dottern

for mycket och att hon ska kunna fa en trygg uppvéxt trots omstandigheterna. Hon forsoker
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anpassa informationen efter barnets alder och forklarar situationen och pappas sjukdom pa

foljande vis:

Att beratta att, ja men pappa ar sjuk och att han da har.. Vi har sagt da att han har en
knol i huvudet som han behdéver plocka bort och att han har ont i huvudet och sa.

Men men inte pratat sa mycket om vad som kan handa, eller vad som liksom, sa.

Stefan anpassar informationen efter barnens alder pa foljande vis: “Vi sa
att mamma hade fatt en valdigt allvarlig sjukdom. Som bara hon kunde fa. Sa att inte dom
skulle vara ridda for att dom skulle bli smittade”.
De flesta av foraldrarna har forsokt ge barnen all information som de har haft kring

sjukdomen och dess prognos. Jérgen, som har tonarsbarn, séger:

Alltsa vi har ju pratat precis hur det ligger till och sadar. Att det ar obotligt och att det
inte finns nan behandling som hjalper. Dom har ju tack vare cellgiften kunnat bromsa
upp det, sa att det inte ska ga sa fort. Ja, vi har ju pratat om barnen om allt det dar. Om

hur det fungerar. Sa& mycket som majligt, sa mycket som dom vill lyssna.

De tre deltagare vars barn var i férskolealder vid insjuknandet gav inte beskedet om
cancern omgaende efter diagnosen. Av de barn som inte fick beskedet direkt borjade nagra
misstanka att nagot inte stod rétt till. Anita berattar att hennes barn fick fraga efter
information innan hon forstod att hon borde berdtta om pappans sjukdom. Hon séger att hon
ar tacksam Over att hennes barn fragade henne, och hon beskriver reaktionen pa féljande vis:
“Jag minns att han [barnet] inte blev ridd av att f4 svaret ‘jag vet inte’”. Anita beskriver ocksa
hur hon tyckte att det hjalpte henne att fa prata med barnen. Hon upplevde att sjukdomen da
blev bade mer allvarlig och mer verklig men att det som en foljd ocksa blev lattare att hantera
situationen.

Barnens reaktioner pa beskedet om att en av deras foraldrar har cancer har varierat.
Nagra av barnen uppvisar enligt deltagarna véldigt starka kansloméssiga reaktioner, medan
andra tar emot beskedet med ett storre lugn. For flertalet av barnen har reaktionerna véxlat

under sjukdomsforloppet.
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En forandrad individ

Livssituationen for studiens deltagare har pa olika satt paverkats som en féljd av
partnerns sjukdom. Samtliga deltagare beskriver att de har fatt huvudansvaret for familjens
vardagssysslor. Partnerns sjukdom har aven kommit att paverka nagra av deltagarnas
perspektiv pa livet och de beskriver hur deras prioriteringar har forandrats. Flertalet av de
medverkande har ocksa fatt en ny arbetssituation under och efter partnerns sjukdomstid.

Att ta huvudansvaret for familjen. Majoriteten av deltagarna uttrycker att de hade
en jamn uppgiftsfordelning i hemmet innan partnern drabbades av cancer, men att de under
sjukdomsforloppet har upplevt att det allt mer har blivit deras uppgift att utfora praktiska
goromal. Deltagarna sager ocksa att de har fatt huvudansvar for familjemedlemmarnas
maende. Stefan beskriver att han har sett det som sin uppgift att ta hand om allas sorg och att
det har lett till att han inte har haft ork att ta hand om sig sjalv. Jorgen séger att han inte har
traffat vanner i den utstrackning han hade behovt eftersom han inte har tyckt sig ha ratt till det
nar Marianne inte har haft méjligheten att géra det pa grund av sin sjukdom.

Nar Asas make vérdades pé hospice gjorde hon ett avtal med sig sjalv. Hon upplevde
att hon behdvde fa struktur i vardagen for att klara av det utokade ansvaret for hem och barn,
men ocksa att hon behdvde forbattra sitt eget maende: “Jag var tvungen att gora upp en deal
med mig sjélv att varannan dag sa aker jag till Karl, varannan dag s maste jag vara hemma”.
Kajsa beskriver att hon har tagit kommandot 6ver situationen och att hon har ordnat allt det
praktiska, fran att agera chauffor till att paminna om mediciner som inte far glommas bort.
Hon sitter ord pa hur hon upplever situationen: “Jag kénner att jag ar ansvarig for familjen.
Det gor jag, och jag kanner att jag ar ansvarig for allt det praktiska, alltsa sana har liksom
vardagliga: rakningar, ldkarbesok och allt som.. allt praktiskt®. Kajsa har en stdndig oro dver
att nagot kan handa Love eller att hennes barn ska paverkas allt for negativt av situationen.

Ett nytt perspektiv pa livet. Majoriteten av de intervjuade upplever att partnerns
sjukdom har gett dem nya perspektiv pa livet och de beskriver hur de efter insjuknandet, och i
vissa fall efter partnerns dod, har kommit att prioritera annorlunda. Att &gna mer tid till de
manniskor som star dem nara, i synnerhet till barnen, &r en sadan prioritering. Anita beskriver
hur bade hon och hennes partner blev mer narvarande i samvaron med deras barn under
sjukdomsperioden. Att spendera tid med varandra har upplevts viktigare &n vad de gjort under
tiden tillsammans: “Det var nog ovisentligt om vi firade julafton 1 sjukhussidng, eller om vi
gjorde det hemma i soffan, egentligen. Bara det var vi, liksom”. Anita beskriver vidare hur
makens cancersjukdom har satt nytt ljus pa saker som tidigare upplevts som svéra: “Jag kénde

att det fanns ingenting annat som var svért i livet &n just hans cancer”. Deltagarna menar att
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de nya perspektiven i manga fall var en positiv forandring. Kajsa uppskattar att hon, forutom
att hon tar sig mer tid till sitt barn, aven har fatt narmre véanskapsrelationer och att hon
vardesatter dem mer. Kajsa lyfter dven fram en negativ aspekt av det nya perspektivet da hon
beskriver att hennes talamod for andra manniskors vardagliga gnall har minskat.

En foljd av partnernas sjukdom, och ibland av de nya perspektiv som sjukdomen lett
till, &r att en majoritet av de intervjuade forandrat sin arbetssituation. Anita har efter partnerns
bortgang valt att paborja en ny yrkesbana. Under ett par ar efter makens bortgang arbetade

hon inte alls. Hon menar att bade hon och barnen behévde tid:

Jag tror att jag bade har gett barnen tid och jag har gett mig sjalv tid. For det har jag
forstatt for att orka fortsétta va en foralder hela, for det blir fanimej inte lattare att va
foralder, sarkilt inte nar man maste gora allting ensam, da maste jag bli hel med min

sorg ocksa.

Stefan har fatt en ny tjanst med arbetstider som underlattar vardagsrutinerna nar han
nu har ensamt ansvar for barnen. Kajsa har valt att forverkliga en drom som hon haft en tid
och har nyligen startat ett eget foretag: “For att det [sjukdomen] gjorde att man kidnner mycket
tydligare att det finns inget att gd och vinta pa liksom”. Aven Asa har valt att forandra sin
arbetssituation och beskriver ett behov av aterhdamtning och tid fér kontemplation. Efter
makens dod arbetar hon som vikarie pa sitt gamla jobb, och har samtidigt en ny, mindre

deltidstjénst.

En forandrad familj

Samtliga deltagare har hemmaboende barn, och under intervjuerna lyfter alla fram att
deras partners sjukdom har paverkat familjen pa olika satt. Samtliga deltagare menar att
cancersjukdomen i olika utstrackning och pa olika satt paverkat relationen mellan
familjemedlemmarna. Flertalet av deltagarna uppger att deras partner har forandrats under
sjukdomsforloppet. Tre av de medverkande sager att de har tvingats lara sig att ta en dag i
sander och anpassa sig efter partnerns dagsform. For familjen innebér detta att det blir svart
att planera in saker och att planerna for framtiden omvérderas.

En forandrad partner. Fyra av deltagarna beréttar att deras partner har férandrats
under sjukdomsforloppet. Det handlar bland annat om att partnern har visat 6kad trétthet eller
har fatt svart att komma ihag saker. Nagra deltagare upplever ocksa att deras partner har

dragit sig undan familjen nar sjukdomen har forvarrats. Joérgen beskriver sina upplevelser av

37



Mariannes forandring pa foljande sétt: ’Det ar ju jobbigt ndr man inte har samma person kvar
liksom. Som man hade forut. Det ar val det som ar jobbigast, att hon finns dar, men &anda ar
det inte samma person”.

Rollerna i hemmet har blivit annorlunda da partnerns fysiska och psykiska status
forandras. Nar Anitas man insjuknade tog hon 6ver de praktiska uppgifterna i hemmet. Hon
beskriver att GOran uppvisat frustration Over att det inte l&ngre funnits ett behov av honom i
familjen. En positiv férandring i familjen var, som ndmnts ovan, att Anitas partner blev mer
narvarande som forélder och fick mojlighet att tillbringa mer tid med sina barn under
sjukskrivningen.

Flera deltagare beskriver att de upplevde sorg, frustration och irritation nér deras
partner forindrades. Asa skildrar det pa foljande sitt : ”Han [partnern] gick in i sig sjilv
liksom. All kraft gick nog at for att vara, och det hade jag svart for. Sa att han avskarmade
oss, omedvetet”. For Jorgen har sorgen 6ver hans fordndrade partner varit stor. Han forklarar
att hon inte langre kan behalla fokus under samtal pa grund av att hon ater starka mediciner:
”Man blir ju sorgsen. Nar man pratar som vi gjorde forut och hon inte hinger med och inte
forstar vad man siger ibland och glémmer vad man siger. Det ér véldigt jobbigt”.
Forandringen i partnerns personlighet har dven skapat reaktioner hos Jorgens tonarsbarn. Ett
av hans barn har haft svart att acceptera att mamman &r sjuk och har visat mycket frustration.
Det andra barnet har visat stor oro och har manga fragor som framst har gallt
sjukdomsprognosen.

Kajsa upplevde en forandring i partnerns beteende redan innan cancerdiagnosen
stalldes. Hon fragade sig om det rorde sig om relationella problem: “Haller vi pa att glida
ifran varandra?”. Hon upplever att hon har kompenserat for Loves tillkortakommanden nér
det galler att komma ihdg saker och genomfora projekt, och aven att hon tagit pa sig fler och
nya roller i forhallande till parets barn. Kajsas partner har haft aterkommande krampanfall
som biverkning av behandlingen som har orsakat henne stor oro och paverkat hennes vardag.
Aven Stefans partner fick tidigt kroppsliga besvar som en f6ljd av sin sjukdom. Smértan som
hon upplevde pa grund av dessa gjorde att hon inte langre kunde vara nara sina barn pa
samma satt. Stefan beskriver stor sorg dver att se Sanna lida.

Partnerns forandrade beteende och forandringar i rollférdelning har for nagra av
deltagarna lett till vissa problem i forhallandet. For majoriteten av deltagarna har det berott pa
att deras partner delvis har isolerat sig och undvikit sociala sammanhang. Tva deltagare

upplever att partnern dven har isolerat sig fran dem och deras barn.

38



Forandrad relation till barnen. Flertalet deltagare beréttar om hur relationen till
deras barn har forandrats. Tva av dem beskriver hur de blivit mer narvarande nar de umgas
med barnen, och nagra talar om nya roller i férhallande till barnen. Anita ser bade positiva
och negativa forandringar. Hon beskriver en storre narvaro, men ocksa hur partnerns sjukdom

gjort henne mer rédd:

Och sa pa sa satt sa kanske jag blev mer narvarande i stunden. Idag mar vi sahér, vad
ska vi gora med den har dagen? Och det tror jag egentligen é&r.. gjorde mig till en
battre mamma &n vad jag var innan kanske, men sen sa har jag ju samtidigt varit en,
burit en enorm radsla som sékert har gjort att jag har paverkats pa ett satt som kanske
mina barn kan ge en forklaring, eller ge en blid av nar dom blir vuxna. Kan sétta ord
pa det. Att jag kanske har haft mindre tdlamod pa grund av min radsla och min trétthet

och min stress och sa.

En deltagare beskriver hur foraldraskapet har paverkats genom en vilja att kompensera
for den jobbiga situation familjen befinner sig i, och hur det blivit svarare med bland annat
granssattning gentemot barnet. Jérgen beskriver hur relationen till ett av hans barn har
forbattrats under partnerns sjukdomstid.

Att ta en dag i sdnder. Samtliga deltagare uttrycker att ovissheten har varit
pafrestande. De har tvingats leva i nuet for att de inte kan planera for framtiden, men ocksa
for att partnerns tillstand snabbt kan forandras och att de da behover vara néra sjukvarden. Att
ta en dag i sander blir ocksa ett satt for deltagarna att orka med den pafrestande situationen.

Stefan beréttar:

Under sjukdomen var det ju liksom, som jag sa. Det var ju véldigt.. det var jobbigt. Det
blev lite.. for och stanga av och klara vardagen, och sa. Inte tanka for langt framat. Att

inte kunna planera eftersom allt beror pa hur partnern mar for tillfallet tar energi.

Jorgen beskriver situationen pa foljande vis: “Nu gér man pa dverlevnad. Det dr svart
med kanslor och sant nar man kanner sig jagad hela tiden”. Han fortsatter senare: S4 att det
ar en dag 1 taget och kriga for att orka med”. For Kajsa och hennes partner som tidigare har
lagt mycket tid pé att resa har sjukdomen begrénsat denna moéjlighet: Vi har ju inte kunnat
planera om vi vill dka en vecka pa semester for vi har.. Man har vintat pa olika svar”. Nar de

val har haft planer att gora nagot har de ofta tvingats stélla in det for att Kajsas partner inte har

39



haft ork att genomfora det: ”Ibland kan man ju bli tokig, for ibland k&nns det ju som att han

ska borja ma daligt sa fort man ska gora nanting”. Hon fyller sedan i:

Nar man val planerar nanting sa, na da blir det.. manga ganger blir det inte som man
har tankt sig. Men man vanjer sig vid det ocksa. Att man sanker sina férvantningar och

anpassar sig till att det blir som det blir.

En forandrad framtid. Deltagarna berattar att de, innan deras partner insjuknade i
cancer, hade planer for framtiden. Dessa planer har nu férandrats for samtliga deltagare och
de tvingas gbra nya val i den nya situationen. Stefan sdger: ”Det kdndes som om livet levde pa
och hade vant till var fordel. Jag var oerhort glad for Sannas framgangar pé jobbet”. Stefan
har efter partnerns bortgang valt att flytta till en annan ort. Han menar att det dar ar lattare att
vilja sina minnen och inte standigt bli pAmind, som i den milj6 dar de tidigare levde ihop. Asa
resonerade pa samma satt da hon valde att inte langre arbeta heltid pa det jobb hon hade da
hennes partner blev sjuk. Asa beskriver ocksa att hon och hennes partner sdg fram emot

framtiden:

For vi skulle gora en massa kul grejer nér vi blev gamla. Vi hade planerat att vi skulle
aka Hurtigrutten. Och, ah, vi skulle gora sa mycket och vi skulle vara ute med baten

och vi liksom skulle fiska och vi skulle njuta av livet.

Asa, vars partner har dott i sin sjukdom, har idag bérjat fundera kring hur hon vill att
hennes framtid ska se ut nu. Hon séger:

Ska jag leva ensam som anka nu resten av livet liksom? Sa samtidigt kanner man,
jamen Karl har ju precis détt sa kan man ju inte tanka att man ska traffa nan ny. Nej
absolut inte, men det hade ju varit trevligt att kanske ha nan hoppfull tanke om att

kanske nan gang i framtiden, eller hur?

Jorgen forklarar hur hans syn pa framtiden har forandrats pa ett negativt sitt: “Men da
hade vi ju sa mycket att se fram emot. Bade barnen och vi. Det har man ju tappat helt. Sa det
paverkar en jattemycket”. Kajsa beskriver att hon har omvérderat de prioriteringar som hon
tidigare hade: ”Det finns ju inget att ga och vénta pa liksom”. Hon har bdrjat genomfora saker

som annars kanske aldrig hade blivit nagot annat &n framtidsdrommar.
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For de deltagare vars partner détt har det varit viktigt att skapa gemensamma minnen
som barnen kan bara med sig efter foralderns bortgang. En deltagare bad sin partner att skriva
ett brev som barnet skulle kunna lasa efter dodstillfallet. En annan deltagare skapade ett
digitalt fotoalbum till sina barn med bilder pa deras bortgangna foréalder. Det ar tydligt att
dessa deltagare dven har stravat efter att deras barn ska bara med sig fina minnen av sin

foralder in i framtiden.

Erfarenheter av stod

Studiens deltagare har olika erfarenheter av stéd under och efter partnerns
cancersjukdom. Samtliga har fatt ndgon sorts stod utanfor vardsystemet och samtliga har
ocksa goda erfarenheter av terapeutiska samtal. Deltagarna har olika upplevelser av
sjukvardspersonalens bemdtande, men alla &r ense om betydelsen av att personalen anstranger
sig for att uppmarksamma barnen till den sjuke foraldern. Flertalet lyfter ocksa fram vikten av
till synes sma saker, som att bli erbjuden fika eller att det finns leksaker framme till barnen.
Att fa kontakt med andra med liknande erfarenheter beskrivs ocksa som ett viktigt stod och
som ett satt att kdnna sig mindre ensam i situationen.

Stod utanfor vardsystemet. Forutom det stod deltagarna har fatt fran sjukvarden har
alla ocksa fatt olika sorters stod fran andra delar av samhéllet. Fyra av deltagarna har fatt stod
fran sina arbetsgivare, majoriteten har upplevt att slékt, grannar och vanner har hjéalp dem. |
flertalet fall har &ven personal inom skolsystemet erbjudit stdd.

Anita menar att omgivningen gav familjen praktisk hjalp. Hon fick ekonomisk hjélp
till att ga i terapi och grannar stéttade ibland genom att laga mat. Aven Asa séger att
grannarna har varit till stor hjélp bland annat genom att: “komma 6ver pa en kopp kaffe eller
vara backup om man maéste vara pa sjukhuset, eller passa hunden”. Hon séger att det finns ett
stort behov av hjalp med praktiska uppgifter i hemmet sa som att tvatta och stada, men att det
Ar svart att krdva att manniskor ska gora saker enbart av medkénsla. Asa menar att det hade
varit bra om hon hade haft méjligheten att dela med sig av sina narstaendedagar, eftersom hon
da hade kunnat att erbjuda de som stéttade henne lite ekonomisk ersattning. Nagra deltagare
lyfter ocksa svarigheten att be andra om hjalp. Flertalet poangterar hur vardefullt det varit for
dem med de vanner som pa eget initiativ hjalpt dem med olika saker.

Relationen till vannerna har forandrats enligt tva deltagare. Kajsa menar att vissa

bekanta har klivit fram och hjélpt till, medan andra har férsvunnit helt:
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Vi har ju fatt mycket stod fran vanner, det har vatt lite bade och. For dar har ocksa vatt
vissa.. mina vanner, nagra har forsvunnit helt, och i princip vatt sana som man har
pratat med regelbundet som sen det hande: inte ett ord.... Manga ovéntade har ocksa

klivit fram och stallt upp med stod, som vara grannar har ju stallt upp mycket.

Innan hennes partner insjuknade traffade Kajsa mest vanner vid festliga tillstallningar,
men efter sjukdomen upplever hon att hon i storre utstrackning har tagit sig tid att tréffa
vanner for att ta en promenad och prata. Jérgen upplever att kontakten med hans
ursprungsfamilj har forsamrats sedan hans partners insjuknande: “Jag tror dom ér lite skraja.
Dom tycker att det &r obekvamt nar hon &r sjuk tror jag. Dom vill sdkert stotta och hjélpa till,
men dom vet vil inte vad dom ska gora, och vigar inte”. Stefan har efter sin partners bortgang
flyttat narmare sin ursprungsfamilj. Anledningen till att han har flyttat ar att han da har fatt
mojlighet att fa mer stod och hjalp i vardagen.

En deltagare har haft funderingar kring det stod samhéllet erbjuder. Kajsa séger: “Jag
tycker pa manga satt att de har grejerna i samhéllet, man tycker att man betalar skatt for och
ibland kan va lite gnéllig 6ver, har vi d4nda tyckt har fungerat”.

Stefan och Jorgen fick samtalsstod utanfor sjukvarden. I Jorgens fall var det hans
arbetsgivare som erbjod samtal med en KBT-specialist. Stefan fick prata med en person fran
Réadda Barnen som hade kunskap kring kris och sorg bland barn. Denna kontakt ordnade
barnens forskola.

Bemadtandet i sjukvarden. Samtliga deltagare &r tydliga med betydelsen av att bli
bematt pa ett empatiskt och engagerande séatt av sjukvardspersonal. Flertalet av deltagarna
sager att sma saker spelar stor roll. Att fa fragan hur de mar nar deras partner behandlas for
cancer, har varit viktigt. Anita menar att det inte &r mycket som behdvs: “Att man
[sjukvardspersonalen] bara sitter bredvid, vagar méta blicken, haller om lite och dricker kaffe.
Det racker liksom. Och det ar valdigt konstigt att det inte ar naturligt i sjukvardspersonal”.
Hon fortsétter: “Varje gdng nin ser mig och som ligger handen pa min axel, sa blir jag buren
liksom. Och det tror jag hade hjélpt oss under den tiden, bade mig och barnen”.

Kajsa upplevde att de fick bra stod av sjukvarden i borjan. Hon tycker att
sjukskdterskorna pa avdelningen var engagerade: “Det var ju hela tiden sjukskdterskor som
tog jattebra hand om oss och férsokte liksom komma och prata och komma och titta till oss
hela tiden”. Det enda som hon reagerade pd under denna period var att det var ménga olika
lakare och att hon inte riktigt visste var hon skulle vanda sig med fragor. Nér Kajsas partner

hade genomgatt den forsta behandlingsfasen, fick han behandling inom 6ppenvarden. Kajsa
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upplever att deras kontakt med sjukvarden har minskat efter denna 6vergang. Hon menar att
hon och Love har blivit avskarmade och inte har fatt information om varfor undersékningar
har genomforts, eller vad resultaten av dem visat. Kajsas partner har dessutom fatt
krampanfall. Kajsa menar att informationen om kramperna, och hur hon ska hantera dem, har
varit otillracklig: “For dem [sjukvardspersonalen] ar det, liksom kramperna &r den lilla delen”.
Hon uttrycker att personalen anser att kramperna &r en liten sak, men att de har varit
dramatiska och angestskapande for henne och for parets barn.

Stefan menar att han och hans partner blev daligt bemdtta under den forsta
sjukdomsperioden, framforallt vid tillfallet da de fick beskedet om Sannas diagnos. Han séger
att sjukvardskvaliteten forbattrades avsevart nar de bytte behandlingsklinik. Stefan lyfter aven
fram att det har varit viktigt for honom att kunna stélla sina fragor enskilt till lakare och att
personalen tar sig tid for barnen, vilket var aspekter som blev béttre nar de bytte sjukhus.

Aven Asa reagerar starkt pa personalens bemétande. Innan hennes partner hade fatt
cancerdiagnosen forsékrade en lakare dem om att symptomen inte stdmde 6verens med
cancer. Hon upplever att Karl fick genomga undersokning eftersom hon kravde det. Asa séger
att sjukvardspersonalen konsekvent under hela behandlingen av hennes partner inte har
lyssnat pa henne: “Jag ifragasatte sékert jattemycket sa det var sdkert jéttejobbigt for dom, att
ha en anhdrig som kan stélla s& mycket krav”.

Tva av deltagarna har varit i kontakt med palliativ vard. Deras upplevelse av hospice
skiljer sig at. En av dem tycker att varden i livets slutskede innehdll fler personliga méten
med sjukvardspersonal &n vid tidigare behandlingsfaser. Visserligen fanns det ocksa radsla for
doden bland personalen som arbetade dér, men inte lika stor som tidigare. Den andra
deltagaren upplever att personalen pa hospice inte lyssnade pa hennes énskemal. Hon tycker
att hon blev nonchalerad och att personalen inte ringde henne nér det intraffade situationer
som hon hade meddelat att hon ville fa information om. Hon ar radd att hennes partner var
ensam nir han gick bort: “Han har garanterat legat och dott i sin ensamhet och det har plagat
mig”. Denna deltagare framhaller att hospice borde vara en miljo som i storre utstrickning
paminner om ett hem och att det borde finnas mer personal sa att de har tid att ge stod bade
till den sjuke och dess familj.

Terapeutiska samtal. Samtliga deltagare har erfarenheter av individuella stédsamtal.
Nagra har fatt kontakt med kuratorer via cancersjukvarden, tva av de medverkande har fatt en
samtalskontakt genom sin arbetsgivare eller barnens forskola, och nagon har fatt remiss till

terapeut via primarvarden. Deltagarna berattar om olika 6nskemal pa samtalsfokus. Stefan
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beskriver ett behov av att fa stod kring att stétta en manniska genom den kris som en sjukdom

innebar:

(...) nédn som berittade for en hur man ska stodja en ménniska i det. Genom den hér
krisen.. Med den osékerheten som faktiskt finns dar borta, med den hér diagnosen. Det
kan ga jattebra eller det kan ga jattedaligt. Hur kan jag som lever ihop med den har
manniskan faktiskt géra den, géra min och min partners vardag sa bra som majligt.

Ska jag gora nanting?

Han onskar ocksa familjebaserade samtal dar en utomstaende skulle kunna hjalpa paret
att diskutera svara, kansloméassiga amnen. Efter partnerns dod fick Stefan traffa en terapeut
som har gett honom stéd som forélder och som en manniska som férlorat en partner. Stefan
beskriver denna kontakt som mycket véardefull. Han betonar sérskilt hur viktigt det har varit
for honom att fa information om barns sorg och hur denna kan ta sig uttryck, nagot som har
hjalpt honom i bemotandet av sina egna barn. Stefan menar att denna information borde
finnas lattillganglig for alla foraldrar.

Asa traffade under sin partners sjukdomstid en kurator som var kopplad till teamet runt
maken. Efter makens bortgang avslutades denna kontakt och hon har da fatt traffa en
sjukhusprast. Asa upplever att samtalsstodet har varit till stor hjalp fér henne och hon betonar
vikten av samtalsstod fran ndgon utomstdende, da olika lojaliteter annars kan hindra en fran

att prata fritt. Hon beskriver en aspekt av behovet pa foljande sétt:

For jag behovde fisa ut frustrationerna dver var situation ocksa, for du vet i samma
6gonblick som Karl blev sjuk och blev en patient sa blev ju vara roller annorlunda har
hemma ocksa. Det blev ju liksom inget aktenskapligt liv langre utan allting kretsade ju
kring sjukdomen. Allting kretsade kring sjukdomen, allting kretsade kring hur Karl
madde, eh.. och det var ju trist faktiskt. Faktiskt.

Anita beréttar att hon som partner till en borjan inte erbjods nagot stod alls fran
sjukvérden. Nir maken senare fick véard pd ett hospice fick Anita mer stod: “Det fanns ju mer
till mig dar. Jag fick ju ocksa ratt att prata med den har kuratorn, som jobbade dar. . . Och hon
jobbade for bade patienterna och anhoériga dar”.

Kajsa beskriver hur hon fatt stod bade via sin partners sjukvard och genom

primarvarden. | sina samtal har hon haft ett behov av stdd kring sitt foraldraskap och hur hon
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ska ordna situationen pa ett sa bra satt som mojligt for sitt barn. Kajsa menar att detta ocksa
indirekt har varit det basta stod som hennes barn kunde fa.

Aven Jorgen har fatt traffa kuratorer genom sjukvarden, men menar att deras satt att
samtala inte passar honom. Han ar daremot n6jd med det stod han fatt genom en KBT-
terapeut som hans arbetsgivare har erbjudit honom. J6rgen har stravat efter att fa handfasta

tips och rad kring situationen:

Ja hur man ska hantera allting.. Hur man ska prata om det, prata med Marianne om
allvarliga saker. Eller fa tips hur man kan ladda batterierna utan att ma daligt av det.
Liksom att man lamnar Marianne for att géra natt roligt. Att man ska kunna gora det.
Och sen att barnen maste ha stod, béattre stod.

Jorgen framhaller ocksa att behovet av stod 6kar ju langre sjukdomen fortskrider:

Man behdver mer stod nér hon blir sémre och sdmre, man kommer liksom ndrmare jaa
att hon kommer ga bort snart. DA tror jag man behdver prata om det mera. Vad som

hander och vad som kommer att handa?

Stefan delar denna uppfattning och menar att behovet ar som storst efter att partnern gatt bort.

Av barnen till deltagarna har nagon varit i kontakt med en kurator pa sin skola och ett
annat barn har fatt folja med till sin foralders terapeut.

Stod till familjen. Deltagarna har olika upplevelser av huruvida familjen har
inkluderats i behandlingen av den sjuke foraldern. Nagon uttrycker att sjukvardspersonalen
har vant sig bade till dem och deras barn, flertalet har upplevt motsatsen. Anita upplever att
sjukvarden inte har sett hela familjen i tillrackligt hGg utstrackning under partnerns
sjukdomsperiod. Hon beskriver varfor hon anser att det ar viktigt att sjukvarden bjuder in hela
familjen: “Om man ska klara av att ldka cancerceller s& maste man fa va en hel ménniska. Inte
bara en trasig patient”. Anita Onskar att sjukhuslokaler ska anpassas for den sjukes hela familj
och att vardpersonalen aktivt ska uppmarksamma anhdriga och barn. Till synes sma saker
som att ha leksaker framme och att personal bor sétta sig pa huk nar de pratar med familjen,
sa att barnen inkluderas i samtalet, skulle géra stor skillnad, menar hon. Anita satter ord pa
sina tankar om hur miljon har varit utformad dar hennes partner har blivit behandlad:
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Man till och med undrar: &r det okej, finns det nan viss aldersgrans for hur gammal
man maste va for att fa komma och halsa pa? Finns det nagra sarskilda tider man far
komma, ja men du vet, det kdnns som om man kommer och stor. Sa kan det nastan
k&nnas nar man kommer som vuxen anhdrig. Och det finns inga leksaker, det finns
inte ens nagra serietidningar, eller ndnting i vantrummen, liksom. Sa att det blir inte en

naturlighet att fa va familj. Och det ar synd.

Anita ifragasatter ocksa varfor inte barnen far delta och stalla fragor om sin foralders
sjukdom till lakare. Hon menar att kunskapen om hur barn bér bemétas finns, men inte tas
tillvara: “Det finns dven mycket forskning och man har stor kompetens om hur man ska hjélpa
ett barn under en tid pé sjukhus”.

Kajsa har en annan upplevelse av sjukvardens bemotande, och anser att personalen har
behandlat dem som en hel familj. Hon beréattar om hur personalen har tagit sig tid for henne
genom att stélla fragor, ge fortlépande information om partnerns tillstdnd samt genom att
erbjuda omtanke. Hon har vidare haft hjalp av samtal med en kurator kring hur hon kan hjalpa
deras barn att hantera den nya situationen. Kajsa beskriver ocksa hur sjukhusmiljon i viss man
har varit anpassad for barn och hur personalen forsokt géra miljén mindre obehaglig for
barnet genom att forklara vad de olika maskinerna har haft for funktion samt att skapa en
positiv kdnsla genom att erbjuda fika.

Stefans partner har fatt vard pa tva olika stéllen i landet. Han beskriver hur han och
barnen inte inkluderades i varden 6verhuvudtaget pa den forsta behandlingskliniken. Pa det
andra sjukhuset berittar han att: “Han kuratorn, eller vad han nu hade f6r.. han var ofta och
besokte Sanna pa avdelningen. Han var lite mer pa att tvinga henne att prata. Han ville aven
att vi skulle prata ihop vi tre”. Stefan uttrycker en 6nskan om att familjesamtal ska inga som
en del av cancerbehandlingen. Han har upplevt ett behov av att fa hjalp att prata med sin
partner om det kanslomassigt svara som rérde dem som familj. Stefan satter ord pa sina tankar

pa foljande sétt:

Det ar vl en san grej som jag kan sakna.. eller sakna.. som jag kan tycka att dven om
patienten kanske inte vill sa kanske man anda ska tvinga.. for att &ven om.. jag har full
forstaelse for att det var stort fokus.. eller ja enbart fokus pa den som é&r sjuk, men den
sjuke kanske kan fa ett annat perspektiv om.. partnern kan prata om det i ett mer
neutralt lage. Med en person som faktiskt vet hur man gor sa att.. bade for min del att

fa en mycket battre forstaelse for Sanna och dven for henne att forsta.. att det paverkar
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den andra partnern ocksa. Inte att jag forvantar mig medlidande, utan bara det har

forstaelsen. Att det finns fler sidor bara &n diagnos och sjukdomsférlopp.

Jorgen menar att hans barns behov av stod helt glomts bort av sjukvarden. Barnens
mamma har varit sjuk i tva perioder under storre delen av barnens tonar, och de har inte
erbjudits nagot stod under sjukdomsperioden. Jorgen kanner stor maktloshet infor barnens
daliga maende och har sjalv forsokt fa barnen att ta emot hjalp, utan resultat.

De tva deltagare som har erfarenheter av vard pa hospice berattar att de har haft en
onskan att vara delaktiga och narvarande i slutskedet av partnerns liv. Asa beréttar att det
enbart fanns en sang pa rummet, vilket omoéjliggjorde for henne och barnet i familjen att
stanna Over natten.

Anita, som bodde tillsammans med sin partner under storre delen av den tid da han
vistades dar, hade en onskan att barnen skulle fa vara med nar deras pappa dog. Hon beréttar

hur hon fick dvertala personalen om att detta var det basta for hennes barn:

Jag fick slass lite for att dom skulle vara narvarande. Och jag forstar, for dom kunde
forklara att det kan bli dramatiskt n&r en ménniska dér. Man vet inte om kroppen
borjar rycka och att det ser laskigt ut. Men ater igen att jag vet hur ett barn fungerar sa
ar det mer laskigt att ligga hemma och undra hur déden ser ut.... da kan dom liksom
du vet, borja fantisera om att doden &r ett monster, eller att det har kommit en massa

blod, och sa.

De deltagare som har forlorat en partner beskriver hur bade barnens och deras egen
sorg kommer och gar 6ver tid och darmed att aven behovet av stod véxlar. Tva av deltagarna
beskriver en otydlighet kring var de ska vanda sig for att fa hjalp efter att partnern har gatt
bort. Stefan berattar att hans sorg och barnens reaktioner har forandrats och tagit sig olika
uttryck under sjukdomsperioden och efter partnerns bortgang. Stefan beskriver hur han har

upplevt sin sorg:
Det &r ju klart att det har ju inte gatt ett ar an, men jag tycker dnda att.. det paverkar

mig mycket mer fortfarande &n vad jag faktiskt trodde. Men dar igen i perioder. Sen

kan det va perioder nar det gar jattebra.
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Aven Asa har erfarenhet av att stodbehovet kan forandras dver tid och att sjukvarden
inte &r anpassad efter detta. En kuratorkontakt som Asa hade under partnerns sjukdomsperiod
avslutades i samband med att dodsfallet. Nar Karl inte langre var patient fanns inte langre
nagot stod tillgangligt for Asa, trots att behovet i hdg grad fanns.

Anita beskriver hur ett av hennes barn nagot ar efter dodsfallet borjade fundera kring
existentiella fragor i samband med att en ny utvecklingsfas inleddes. Barnet fick under denna
period en mer aktiv sorg igen. Hon stéller fragan vart anhoriga ska vanda sig om det finns
behov av stdd flera ar efter bortgangen. Hon sétter ord pa sin tankar pa foljande vis: “Men
man ska va medveten om att, att cancertid och sorg och dod och sa det gar inte Gver pa natt ar
liksom, det sitter alltid kvar”.

Dela erfarenheter. Flertalet av deltagarna lyfter fram ett upplevt behov av att kunna
dela sina erfarenheter med ndgon som har varit eller ar i samma situation som de. Kajsa
berattar hur hon har letat efter andra anh6riga men inte hittat nagra plattformar. Asa har gétt
med i ett natverk for anhériga som har forlorat nagon i cancer, och berattar att det hjalper
henne att lasa om andras erfarenheter. Hon upplever att hon har fatt stéd och uppmuntran av
andra medlemmar. Aven Stefan har gatt med i en anhorigforening och har sjalv efter sin
partners bortgang stottat en person i liknande situation som han har befunnit sig i. Han menar
att detta dr ndgot som sjukvérden borde kunna erbjuda: “En bank med folk som har varit med
om detta och som séger sig vilja st6tta nan annan. Som gar igenom samma sak”.

Aven Jorgen ar medlem i en anhorigforening. Hans erfarenhet av de anhorigtraffar han
bjods in till av sjukvarden har emellertid inte varit sarskilt positiv.

Anita har skrivit en bok och har en blogg dér hon delar med sig av sina erfarenheter av
att vara partner till och ha barn tillsammans med en person som har drabbats av, och gatt bort
i, cancer. Hon beskriver hur hon under sin partners sjukdomsperiod och efter hans bortgang
hade ett behov av att hitta historier att spegla sig i, och att hon nu gérna vill bidra med detta

sjalv:

Sa jag letade Gver allt efter ja du vet bocker, litteratur, poesi, film, musik som skulle
kunna ge mig spegling i vad jag upplevde. Jag upplevde inte att det finns sa mycket
om hur det ar att ga igenom det allra jobbigaste med cancerskrack och dod och sa och

samtidigt orka vara smabarnsforalder. Det finns liksom inte.

Hon lyfter fram hur &ven barn kan ha nytta av att dela erfarenheter. Hon beskriver hur

hennes dotter reagerade efter att genom ett teve-program ha forstatt att hon inte ar ensam om
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att ha forlorat en pappa: “Och da sa min dotter men mamma &r det verkligen sa att det finns
fler barn i vdrlden som har forlorat en fordlder?”. Som exempel menar Anita att det skulle

vara hjalpsamt om det fanns fler barnbcker och barnprogram som tog sig an &mnet.

Barnets béasta

| de teman som ovan identifierats i deltagarnas berattelser finns en stravan efter att se
till sina barns basta med som en central aspekt i samtliga. Onskan om att barnen ska fa sa
positiva upplevelser som mojligt i situationen har varit av stor betydelse for deltagarna. En
deltagare beskriver hur hon planerar och forbereder vardagen sa att deras barn i sa liten
utstrackning som majligt ska behdva hantera den sjuke forélderns krampanfall som har
kommit som en f6ljd av behandlingen. Nagra beskriver hur de har forsokt halla hoppet uppe
och inta en positiv hallning, bade for partnerns och barnens skull. Sattet deltagarna beskriver
kommunikationen, eller 6nskan om kommunikation, kring sjukdomen genomsyras ocksa av
ett fokus pa barnens situation. Flertalet av deltagarna beskriver att de 6nskat prata med sin
partner om doden for att kunna forbereda sig, framfor allt for barnens skull. Nagon har velat
att partnern ska forbereda minnen for barnet. Den direkta kommunikationen med barnen
syftar till att forbereda dem och géra dem delaktiga, och samtidigt till att skydda dem. En
majoritet av deltagarna beskriver ett nytt perspektiv pa livet, som framst har markts genom ett
okat engagemang i barnens liv och en 6kad narvaro som foralder. Flertalet beskriver ocksa
forandrade relationer till barnen. For att kompensera for den sjuke foralderns férandring,
berattar vissa deltagare om hur de har tagit pa sig nya roller, som att till exempel busa mer
med barnet eller engagera sig i fritidsaktiviteter som den andra féraldern tidigare deltagit i.
Det stédbehov deltagarna uttrycker ar knutet till att skapa en sa positiv upplevelse som
mojligt for deras barn. Det ror sig dels om stod i foraldraskapet, men ocksa att
sjukvardspersonalen ska strava efter att gora barnen involverade i situationen samt att anpassa
miljon efter barns behov.

Utover dessa atgarder marks ytterligare anstrangningar for barnens basta. Samtliga
forsoker bibehalla ett s normalt liv som majligt for barnens skull. Deltagarna forsoker ocksa
folja sina barn i de reaktioner de visar. Stefan sammanfattar sin strdvan: “Men mitt fokus lag
egentligen 1 att gora det basta for barnen hela tiden”.

Att forsoka ha ett normalt liv. Asa beskriver hur hon under makens sjukdomsperiod
har forsokt halla vardagslivet sa vanligt som majligt for sitt barn. Barnets kamrater i skolan
informerades om situationen, men i dvrigt forsokte Asa i samradan med ldrarna lata skolan bli

en fristad fran den andra foralderns sjukdom. Stefan och Kajsa beskriver ocksa hur de stravat
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efter att bibehalla rutiner och vardag for barnen, men Kajsa beréattar samtidigt om ett 6kat krav
pa flexibilitet fran forskolans sida da det har funnits ett behov att ta ledigt de dagar da sambon
matt battre. Kajsa beskriver hur hon har tvingats forbereda sitt barn pa eventuella krampanfall
som hennes partner har fatt som en f6ljd av sjukdomen. Kajsa berattar om en upplevd

balansgang i situationen:

Ja att man liksom.. vill.. att man inte vill att det ska paverka henne negativt for
mycket. Och samtidigt som man vill.. ja men man vill ju ge henne en trygg uppvéxt
och da nar han, som nar han borjade fa krampanfall och sa sa ar det ju.. da.. ja da ar

det svart att veta hur man ska gora.

Stefan beskriver hur han och barnen, nar partnern vardades pa annan ort, bodde kvar i
hemstaden for att barnen skulle fa ga kvar i den forskola de trivdes i och bibehalla sina rutiner
och kontakten med vénner.

Jorgen uttrycker en lattnad Over att barnen har bra vénner och en bra fritid och hyser
en forhoppning om att det ska fortsétta vara sa for dem. “Det kénns bra att dom har ett sa
normalt liv som mojligt”, fastslar d&ven han.

Barnets reaktioner. Deltagarna redogér for hur deras barn reagerar pa olika sétt infor
den andra foralderns sjukdom. Jérgens tva barn har hanterat mammans sjukdom pa olika sétt
och han kénner stor maktlshet infor att inte kunna hjélpa dem tillrickligt: “Det ar jéttejobbigt
att se sina barn ma daligt och s kan man inte hjalpa dom. Hur man an forsoker prata med
dom hemma”. Det ena barnet har manga fragor och visar mycket oro, medan det andra barnet,
enligt pappan, “héller mer inom sig”. Kajsa beskriver hur deras barn i flera fall har reagerat

forst i efterhand pa situationer som har med pappans sjukdom att gora:

Och sen efterat har hon sagt.. har det mer kommit, for dar da va det kom ingen
reaktion hon var ratt s som vanligt. men sen tog det kanske tva tre veckor, sa borjade

hon prata om det. Saga att hon inte vill aka dit igen och sa.

Awven Stefan beskriver olika reaktioner fran sina bada barn. Han beskriver hur hans
ena barn ir “mer slutet” och under sjukdomsperioden inte ville spendera s& mycket tid pa
sjukhuset da det upplevdes som otackt. Detta barn har i perioder sokt extra narhet hos

forskolepersonal och har efter mammans bortgang pa kvéllarna ibland 6nskat titta pa bilder av
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mamman tillsammans med sin pappa. Stefan beskriver hur han forsokt skapa forutsattningar

for barnen att bearbeta sin forlust:

Jag kopte en digital fotoram sa la vi in alla bilder vi hade pa Sanna. Sa kdpte jag en
liten, en liten lykta dar vi hela tiden hade ett litet ljus for henne. Kopte lite sana har
minnesgrejer.. minnesgrejer och saker som var Sanna. Det stod alltid blommor. Sa vi..
vi gjorde nastan som en gravplats hemma. Sa att.. dar dom ocksa kunde sta om dom
ville. Och ville dom inte sa beh6vde dom ju inte. Utan vi forsokte gora pa barnens

villkor.

Majoriteten av foraldrarna har haft en pagaende dialog med skola eller forskola och
bett dem vara uppmarksamma pa hur barnen mar. Foraldrarna har varit mana om att folja
barnet i deras reaktioner och inte forsoka pressa dem att hantera situationen pa ett sarskilt satt.
De barn som inte 6nskat prata eller félja med och gora sjukhusbesok har i mojligaste man
sluppit detta.

Diskussion
Diskussionsdelen inleds med en resultatdiskussion dér studiens resultat analyseras
utifran tidigare forskningsfynd samt studiens fragestéllningar. Darefter foljer vara tankar kring
studiens styrkor och begransningar. Slutligen presenteras forslag till framtida forskning och

avslutande reflektioner.

Resultatdiskussion

Nar det galler upplevelsen av hur sjukdomen har paverkat deltagarna och vilket stod
de haft behov av dverensstimmer de medverkandes berattelser i hdg grad med tidigare
forskningsfynd. Resultatet satter emellertid ocksa ljus pa behov som deltagarna har haft pa
grund av att de har hemmaboende barn. En sadan aspekt ar foraldrarnas stravan att hela tiden
se till barnens basta i situationen. En annan ar att de upplever att de ensamma fatt axla allt
ansvar over familj och hem. Flertalet deltagare har ocksa uttryckt ett behov av att for barnens
skull planera for framtiden. Néar det galler behovet av stod menar majoriteten av deltagarna att
sjukvarden i hogre utstrackning an vad som sker idag behéver uppmarksamma barnen till den

sjuke foréldern.
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Beskedet cancer. Tidigare forskning pa omradet har i begransad utstrackning lyft
fram de reaktioner som ordet cancer skapar hos ménniskor. Resultaten i denna studie pekar
dock ut detta som en betydelsefull aspekt for de intervjuade deltagarna.

Studiens deltagare beskriver hur ordet cancer vécker omedelbar skrack, oro och radsla
hos bade dem sjalva och omgivningen. Samtliga medverkande beskriver det som chockartat
att fa beskedet om sin partners cancer, och ett flertal berattar om hur ordet for dem var
associerat med dod. Tiden efter beskedet beskrivs av majoriteten som en dimma, och nagra
borjar snabbt forbereda sig pa att mista sin partner. Denna upplevelse kan tolkas som en
krisreaktion (Hillgaard m fl, 1998), det vill sdga att deltagarna upplever ett hot om att férlora
sin partner. Som en foljd av detta k&nner vissa deltagare ett behov av att, for barnens skull,
planera infor en sadan utgang. I likhet med tidigare forskning (Vess m fl, 1988 refererad i
Pitceathly & Maguire, 2003) beskriver flera ocksa hur de satter sitt eget maende at sidan for
att fokusera pa den sjuke och familjen. De som forlorat sin partner i sjukdomen har efter
bortgangen pa olika satt tagit sig ledig tid for att fa utrymme att sorja och bearbeta sin forlust.

Nér den vérsta chocken lagt sig har flertalet av deltagarna beskrivit att en sorgeprocess
inletts, som tagit sig uttryck i ilska och ledsenhet. Denna reaktion ligger i linje med tidigare
forskning som visar att manniskor som upplever sorg ofta aven kanner viss ilska och skuld
(Hillgaard m fl, 1998). Den kanslomassigt pafrestande situationen kan antas paverka
livskvaliteten som i en studie av Bergelt m fl (2008) visats vara signifikant lagre hos partner
till personer med cancer a&n normgruppen.

Den stora majoriteten av deltagarna har uttryckt att barnen har varit en positiv faktor
som har fatt dem att kdmpa vidare, vilket dven har redovisats i tidigare forskning. Det har
visat sig att partner till cancersjuk med hemmaboende barn skattar signifikant hogre pa skalor
som mater livskvalitet i jamforelse med partner utan hemmaboende barn (Ringdal m fl, 2004).

Amnet doden. Socialstyrelsen har lyft fram att cancersjuka och deras anhoriga
upplever att lakare kommunicerar pa ett satt som inte passar de vardsokande (Sou 2009:11).
Detta upplever &ven deltagarna i foreliggande studie. De medverkande &r i flera fall missngjda
med vad de upplever som en radsla och oférméga att narma sig &mnet doden hos
sjukvardspersonal. En deltagare beskriver hur hon reagerat pa hur mycket radsla det verkar
finnas infor doden hos varje manniska, och att det aven géller sjukvardspersonal som standigt
moter doden. Den stora majoriteten deltagare menar att den information de fatt om
sjukdomsforloppet framst har varit pa sakniva. Informationen har ofta gallt behandlingar och
mediciner och har ibland framforts som en monolog fran personalens sida. De existentiella

eller kanslomassiga aspekterna av situationen har undvikits. Nagra funderar éver om radslan
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for att prata om doden ar anledningen till att de upplever sig inte fa tillracklig information
kring om eller nar deras partner ska do. De resonerar ocksa kring om personalen inte far lov
att uttala sig om prognos om det inte finns nagra sakra svar att ge. En foljd av den uteblivna
kommunikationen kring déden kan vara en av anledningarna till att familjerna upplever att de
inte har hunnit forbereda sig tillrackligt, bade vad géller uttag av narstaendedagar, och rent
kanslomassigt. Att sjukvardspersonalen inte var tydlig i sin kommunikation strider mot den
kunskap som finns kring att en stor majoritet av alla manniskor vill veta sa mycket som
maojligt om sjukdomsprognosen nar de drabbas av en allvarlig sjukdom. Forskning har visat
sig att det &r viktigt for patienter och deras anhdriga med tydlig information genom personliga
moten (Benkel m fl, 2012; Ernst m fl, 2013; Lennéer Axelson, 2010; Schmid-Buchi m fl,
2010).

| tidigare studier har det framkommit olika resultat om hur kommunikationen paverkas
mellan partnerna da en av dem drabbas av cancer. Song m fl (2012) har funnit att sattet att
kommunicera forandras i takt med att sjukdomen fortléper. Andra studier (Manne m fl, 2006)
visar att kommunikationen inte férandras signifikant for vare sig partner eller den sjuke
personen. De intervjuade i foreliggande studie beskriver att deras kommunikation med
partnern sallan narmar sig kansloméassiga teman och majoriteten har haft svart for att prata
med sin partner om ddéden. Detta beskrivs av flertalet som en foljd av att de vill halla hoppet
levande och ha en positiv installning och att de da inte kan sldppa in doden i samtalet. Pa detta
omrade bekraftar studiens resultat tidigare forskning gjord pa kvinnor med bréstcancer
(Walsh m fl, 2005). | Walshs studie menar en majoritet av deltagarna att det var svart att prata
om radslan kring cancern och om sina egna kéanslor, samt vad som skulle kunna hénda efter
deras dod. Flertalet av de intervjuade i foreliggande studie beskriver att det hos dem trots allt
finns ett behov av, och en 6nskan om, att prata om vad som skulle handa om deras partner gar
bort. Deltagarna vill veta vad partnern har for tankar kring hur det skulle bli om de gick bort,
vad partnern har for onskemal kring det praktiska runt en eventuell bortgang, och hur deras
partner tanker kring barnens framtid. De medverkande som har haft en partner med obotlig
cancer vittnar inte om att kommunikationen har blivit 6ppnare dem emellan.

Vad galler kommunikationen med barnen menar alla deltagare att det &r viktigt att
prata om den andra foralderns sjukdom och att barnen far arlig och korrekt information. Vissa
av de medverkande har dock upplevt att det varit en balansgang nar det gallt hur mycket
information deras barn bor fa, och det finns hos nagra en 6nskan om att skydda barnen fran att
bli stora for fort. Dessa resultat stammer éverens med tidigare forskning som visat att

foraldrar tycker det &r viktigt att ge sina barn information om sjukdomen, men att manga
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foraldrar samtidigt vill skydda sina barn mot oro och osakerhet nar en av partnerna drabbas av
cancer (Forrest m fl, 2009; Helseth & Ulfsat, 2005). Majoriteten av deltagarna i foéreliggande
studie berattade inte direkt for sina barn om partnerns sjukdom och &ven denna aspekt
bekraftar tidigare forskningsresultat som beskriver hur foraldrar vantar med att berétta for sina
barn eftersom de upplever att barnen &r for sma eller att de sjalva har for lite kunskap om vad
cancer ar och hur den cancersjuke forélderns prognos ser ut (Gazendam-Donofrio m fl, 2009).

En forandrad individ. Fyra av de medverkande pa olika sétt forandrar sina
arbetssituationer for att fa tid till, bland annat, bearbetning. | vissa fall ror det sig om
sjukskrivningar, i andra fall om att ta ett friar, byta arbetsplats eller att borja arbeta deltid
istallet for heltid. Att anhoriga, som i foreliggande studie, forandrar sin arbetssituation for att
fa tid for bearbetning, eller for att de har ett nytt sétt att se pa livet, lyfts dock inte fram i
tidigare forskning. Sjévall m fl (2010) har emellertid funnit att anhoriga till personer som har
diagnostiserats med de vanligaste cancerdiagnoserna loper 6kad risk for sjukskrivning.
Majoriteten av de medverkande beskriver att de har prioriterat annorlunda och dgnat mer tid
at familjen, i synnerhet barnen, men dven att de nu tar sig tid till ndra vanner pa ett nytt sétt.
Ett par deltagare menar att de har blivit mer narvarande som foraldrar och ser detta som en
positiv konsekvens av partnerns sjukdom.

Deltagarnas roll i hemmet har forandrats da partnerns fysiska och psykiska status har
forsamrats. De medverkande beskriver hur de har haft huvudansvar for saval familjens
maende som for att l6sa praktiska problem som uppkommer i familjens vardag. Den upplevda
skyldigheten har handlat om allt fran att pa olika satt ta hand om barnens sorg till att agera
chauffor. Att ansvarsomraden okar for partner till cancersjuka har aven framkommit i tidigare
studier. Helseth och Ulfsat (2005) har visat att foraldrar upplever svarigheter i att leva upp till
sina egna forvantningar pa sig sjalva som foraldrar, pa grund av pafrestningarna i situationen.
| en studie av Schmid-Buchi m fl (2010) upplever anhdriga ofta att de hamnar i en
konfliktsituation mellan det egna lidandet och den sjukes lidande. Né&r det, som for deltagarna
i denna studie, tillkommer hemmaboende barn, torde denna konfliktsituation bli &n storre.
Majoriteten av deltagarna i féreliggande studie berattar att de har kéant skuld éver att de inte
har rackt till som foraldrar, och ett par beskriver ocksa hur de kant att de slitits mellan att vilja
vara hos partnern pa sjukhuset och hemma hos barnen. Nagon lyfter hur det blivit svarare att
satta granser gentemot familjens barn, da det finns en dnskan om att kompensera for den tuffa
situationen familjen befinner sig i.

En forandrad familj. For fyra av deltagarna har diagnosen foregatts av misstankar

om att nagot ar fel och en oro for vad det ska visa sig vara. Tidigare forskning visar att
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familjemedlemmar paverkas pa olika sétt av allvarliga sjukdomar, med start redan innan
diagnosen faststallts (Doka, 2009). En av de medverkande upplevde att partnerns beteende
forandrades innan cancerdiagnosen stalldes, vilket gjorde att deltagaren oroade sig for att de
hade en kris i relationen. Aven bland 6vriga deltagare har férandringar hos deras partner
orsakat sorg, frustration och irritation, och i vissa fall har det dven lett till konflikter i
forhallandet och en upplevelse av att glida isér. Detta resultat strider mot tidigare
forskningsfynd som visat att forhallandet mellan cancerpatienter och deras partner upplevs
forandras pa ett positivt satt (Drabe m fl, 2013).

Flertalet av de medverkande i denna studie menar att familjen efter partnerns
insjuknande har borjat leva mer i nuet. Familjen tvingas anpassa sig efter partnerns dagsform
och pagaende behandlingar, och efter osékerheten kring hur framtiden kommer att bli. Denna
forandring upplevs som bade positiv och negativ. Samtliga deltagare menar att ovissheten ar
pafrestande och att den paverkar deras energi pa ett negativt satt. Samtidigt har den gjort att
nagra deltagare har borjat genomfora planer som annars troligen enbart hade kommit att bli
framtidsdrommar, och att de tar tillfallet i akt att umgas de dagar da deras partner mar bra.
Flertalet av deltagarna har borjat omvérdera och fundera pa hur de vill att framtiden ska se ut,
och fér andra har sjukdomen raderat tidigare framtidsplaner utan att skapa nya. Reaktionerna
kan harledas till var i sorgeprocessen deltagarna befinner sig (Hillgaard m fl, 1998; Sand,
2008). Nar sorgen ar som storst ar det svart att blicka framat.

Erfarenheter av stod. Deltagarnas erfarenheter skiljer sig delvis fran varandra. Detta
speglar att varje medverkande har upplevt forandringarna i sitt liv pa ett unikt, sammansatt
sétt, och att det ddrmed borde finns ett flexibelt stddsystem som kan moéta varje
familjemedlem dar den befinner sig. Samtidigt har det i intervjuerna funnits vissa teman som
ar relativt genomgaende.

| detta avsnitt har vi valt att behalla underteman i diskussionen. Anledningen ar att
underlatta for lasaren da materialet &r omfattande. Den stora mangden material beror pa att
“Erfarenheter av stod” besvarar tva av studiens fyra fragestéllningar och darmed har varit i
visst fokus under samtalen med deltagarna.

Utanfor vardsystemet. Nagra deltagare beskriver ett stort stod fran det sociala
natverket, ett par berattar om mindre eller obefintligt stod utanfor vardsystemet. Vikten av ett
socialt natverk har betonats i tidigare forskning (Nijboer m fl, 1999). | studien har avsaknaden
av socialt natverk bedomts vara en riskfaktor for forsamrat maende hos partner till
cancersjuka personer. De deltagare som i foreliggande studie beskriver tillgang till ett stort

socialt natverk tycks i mindre utstrackning axla allt praktiskt ansvar pa egen hand. Deras
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grannar, vanner och slaktingar har framférallt hjalp till med att laga mat, skjutsa, passa barn
och stada. Nagra deltagare beréattar &ven om emotionellt stod fran familjemedlemmar och
grannar. En deltagare beréttar om hur han slutade engagera sig i vanskapsrelationer under
tiden partnern var sjuk. Nagra beskriver ocksa hur svart de upplever att det ar att be sina
vanner om hjalp. Forskning visar att anhoriga till personer med cancer inte orkar umgas med
véanner i samma utstradckning som tidigare nér den anhdrige befinner sig i den palliativa fasen
av sjukdomsforloppet (Sand, 2008), och detta kan fa som f6ljd att det viktiga sociala natverket
krymper i en situation nar det behdvs som mest. | denna situation finns ett starkt behov av att
sjukvarden kan erbjuda stéd med tydlig struktur (Carlsson, 2011).

Flertalet medverkande har fatt stod fran sina arbetsgivare i form av flexibilitet vad
galler arbetstider, erbjudande om samtalsstdd och en generellt stéttande hallning. Den stora
majoriteten har daven personal inom skol- och férskolesystemet erbjudit stdd i form av 6kad
flexibilitet vad galler barnens tider samt en 6kad uppméarksamhet infor eventuella signaler pa
att barnen kan ma psyKkiskt daligt. En av de medverkande berattar om hur han upplevde ett
stort stod av personalen pa barnens forskola da partnern gick bort. Férskolepersonalen
arbetade pa ett konkret satt med foralderns bortgang i barngruppen och informerade samtligas
foraldrar om det intraffade. Samma deltagare fick ocksa genom barnens forskola kontakt med
en terapeut med stora kunskaper om barns kris- och sorgreaktioner, nagot som han upplevde
som valdigt vardefullt for honom. Aven forsakringskassans roll tas upp av flera deltagare. En
upplever att forsakringskassan har varit till stor hjalp, medan ett par andra uppger att de har
stressats av att antalet narstaendedagar ar begransat, samt att de inte kunnat dela med sig av
dessa dagar till andra.

Bemotandet i sjukvarden. Samtliga deltagare uttrycker tydligt betydelsen av att bli
bematta pa ett empatiskt och engagerande satt av sjukvardspersonal. Flertalet av deltagarna
sager att sma saker, som en kopp kaffe, spelar stor roll for att de ska kanna sig
uppmarksammade och omhéandertagna. Att bli lyssnad pa och fa stalla fragor, samt att fa
fortlépande information om allt som ror partnerns sjukdomstillstand har ocksa varit viktigt for
deltagarna. Betydelsen av att f god information har dokumenterats i flera studier (Benkel m
fl, 2012; Doka, 2009; Schmid-Biichi m fl, 2010) Tidigare forskning har &ven beskrivit att det
finns en risk att familjemedlemmar kanner sig exkluderade fran varden av patienten under den
forsta perioden av sjukdomen (Carlsson, 2011). Deltagarna i foreliggande studie lyfter fram
denna upplevelse i sina berattelser, men menar att sjukvarden har brustit i kontakten med dem
genom hela sjukdomsforloppet. Den bristande kontakten handlar ofta om hur kommunikation

fran sjukvardens sida upplevts som brysk och oempatisk, och tidigare namnda undvikande av

56



att prata om ddden. Samtliga synpunkter bekraftar vad som framkommit i Socialstyrelsens
rapport kring att lakare ofta kommunicerar pa ett satt som inte passar patienter, i synnerhet
vad galler svara och tunga besked (Sou 2009:11).

Ett par deltagare upplevde att det saknades ett helhetsperspektiv i varden av partnern,
det vill saga att det fanns valdigt manga behandlande lakare och att dessa inte upplevdes vara
samspelta. En deltagare beskrev hur de kéande sig avskarmade fran sjukvarden, och hur de fick
samre information nar partnerns vard forlades till den lokala 6ppenvarden. Aven upplevelsen
av brist pa kontinuitet tas upp i Socialstyrelsens utredning “En nationell cancerstrategi for
framtiden” (Sou 2009:11). Samma utredning slar fast att kvaliteten pa cancervard skiljer sig at
i olika delar av landet, nagot som ocksa speglar vad flera av deltagarna upplever da partnern
genomgar behandling pa olika stallen.

De tva deltagare som var i kontakt med palliativ vard har olika upplevelse av hur de
blev bemdtta dar. En av deltagarna anser att den palliativa varden var mer personligt utformad
an den tidigare varden. Hon menar att &ven om det fanns radsla for doden hos personalen var
denna radsla inte lika stor som pa tidigare behandlingsavdelningar. Den andra deltagaren
upplevde att miljon pa hospice var otrevlig och att personalen som arbetade dar inte lyssnade
pa de dnskemal som hon hade och som hon i forvag hade diskuterat fram tillsammans med sin
partner. Samma deltagare berattar om hur hon &r orolig for att hennes partner var ensam nar
han gick bort och hur detta vacker stor sorg hos henne. Tidigare forskning beskriver hur
personer i den cancersjukes familj ofta upplever bade hjalploshet och maktloshet nar de
bevittnar hur personen med cancer blir allt svagare. Det ar inte ovanligt att en existentiell
upplevelse av ensamhet uppkommer, vilket sannolikt 6kar kraven pa att varden &r personlig
och att behovet av att bli omhandertagen och lyssnad pa tillgodoses (Sand, 2008). Det &r
viktigt att sjukvarden ar varse om hur forutsattningarna ser ut for att underlatta for familjen
(Doka, 2009).

Terapeutiska samtal. Samtliga deltagare har erfarenheter av individuella stddsamtal.
Nagra har fatt kontakter via sin partners cancersjukvard, ett par deltagare har fatt det genom
sin arbetsplats eller genom barnens forskola, och ndgon har fatt remiss till terapeut via
primarvarden. Alla deltagarna har funnit en samtalskontakt som pa nagot satt har hjalpt dem
att bearbeta sina tankar och kanslor. Samtalen har haft olika fokus for deltagarna, nagra har
sokt tips och rad kring situationen i allmanhet, majoriteten har fatt information om barns sorg
eller hjalp i sitt foraldraskap. Behovet av att fa individuellt samtalsstod hos foraldrar dar ena

partnern har cancer har dokumenterats tidigare, bade géllande stod i foraldraskapet och stod i
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sin nya roll som partner (Forrest m fl, 2009; Gazendam-Donofrio m fl, 2009; Helseth &
Ulfszet, 2005).

Deltagarna i foreliggande studie har &ven haft funderingar kring ytterligare former av
samtalsstod som hade varit till hjalp. Nagra deltagare menar att familjebaserade samtal dér en
utomstaende part skulle kunna hjalpa paret att diskutera svara, kanslomassiga &mnen, skulle
vara vardefullt stod. En av deltagarna beréttar att sjukvarden enbart erbjod kuratorer och att
det sittet att “prata fritt” inte passar alla. Denne deltagare 6nskade samtal med fokus pa mer
konkreta rad och tips. De deltagare som inte erbjudits stod av sjukvarden framhaller att detta
borde vara rutin, och att det &r viktigt att &ven sjukvarden tar sitt ansvar och inte forutsatter att
hjalp ska komma fran andra instanser i samhallet. En av de medverkande poéngterar
skillnaden mellan att krdva hjélp och att erbjudas hjalp. Denna skillnad blir sarskilt tydlig i en
mycket utsatt situation dar deltagarnas fokus évervagande ar riktat mot partnern och barnen.

Familjen. Fyra av deltagarna uttrycker en 6nskan om att sjukvarden ska
uppmarksamma hela familjen som en enhet i behandlingen av den sjuke foréldern. Denna
onskan bekraftar de behandlingsrekommendationer som formulerats av Doka (2009) och
Carlsson (2011). Olika avdelningars satt att ta sig an familjen Har enligt deltagarna skiljt sig
at. Nagon av deltagarna uttrycker att hela familjen har inkluderats i behandlingen, nagra har
upplevt motsatsen. En av deltagarna med barn under tio ar tycker att sjukhusmiljén bor
anpassas mer efter barnens behov, medan andra tycker att det har funnits lokaler som var
lampade aven for yngre barn. Nagra deltagare sager att barnens behov av stod helt har
ignorerats av sjukvarden och beskriver hur detta har lett till en 6kad kansla av maktloshet.
Tidigare forskning har visat pa betydelsen av att barn och unga far korrekt information om
foralderns sjukdom (Carlsson, 2011; Forrest m fl, 2009; Gazendam-Donofrio m fl, 2009;
Grenklo-Bylund m fl, 2013; Helseth & Ulfsat, 2005), och detta ar ocksa en lagstadgad
rattighet enligt lagen om halso- och sjukvard 2 g §. Carlsson (2011) fastslar att barn vars
foralder drabbats av cancer far signifikant matbara emotionella problem forst tva ar efter
foralderns dodsfall. For att minska de langvariga konsekvenserna ar det darfor av stor vikt att
ge barn och unga stod under hela behandlingsperioden aven om behovet inte ar tydligt just da.

En av de intervjuade har reagerat pa att det &r partnern som ensam bestammer éver hur
inkluderad familjen ska bli, och upplever att de hamnar i en svar och ensam situation nar de
stangs ute. Nagon deltagare menar att det borde vara en rutin for sjukvarden att ha moten dar
familjen eller foraldraparet traffas tillsammans och pratar om situationen. Samtliga poéngterar

vikten av att barnen involveras i familjesituationen pa ett satt som ar anpassat for deras alder.
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I linje med tidigare forskning (Carlsson, 2011) berattar deltagarna om hur bade
barnens och deras egen sorg kommer och gar éver tid. En av de intervjuade beskriver att
barnen efter dodsfallet har borjat fundera kring existentiella fragor nar de befunnit sig i en viss
utvecklingsfas, en annan redogor for hur barnen turas om att vara ledsna. En majoritet av
deltagarna beskriver, som ndmnts ovan, hur de under sjukdomstiden sétter sina egna kénslor
at sidan, men att de kommer med kraft vid ett senare tillfalle. Behovet av stod for bade
foraldrar och barn vaxlar saledes. Tva av deltagarna beskriver dock en stor otydlighet kring
vart de ska vanda sig for att fa hjalp nar behov uppstar efter att partnern har gatt bort. En
medverkande beskriver dessutom hur kontakten med kuratorn brutits i samband med
bortgangen, trots att behovet av stod da var mycket stort. Dessa upplevelser satter de anhériga
i en ny pafrestande situation, och visar att kunskap som poéngterar vikten av att sjukvarden
erbjuder efterlevnadsstod med tydlig struktur (Carlsson, 2011) inte alltid efterféljs.

Dela erfarenheter. Att fa traffa andra som lever i en liknande situation har visat sig ge
en upplevelse av samhorighet (Carlsson, 2011). Denna uppfattning delar majoriteten av
deltagarna i foreliggande studie, som lyfter fram ett behov av att pa olika satt kunna dela sina
erfarenheter med nagon som har varit eller &r i samma situation. Formen for delandet av
erfarenheter varierar. Nagon letar efter ratt forum, medan Gvriga har tagit kontakt med
anhorigforeningar. De deltagare som gatt med i anhorigféreningar beskriver att de upplever
att det ar stottande att maéta manniskor i liknande situation som de befinner sig i, och nagon
berattar ocksa om vikten av att sjalv fa ge en annan manniska stod. En av deltagarna tycker att
anhorigfdreningarnas stravan att sammankoppla personer som har liknande erfarenheter aven
borde finnas inom sjukvarden, en annan menar att det hade varit bra om sadana forum aven
hade funnits for barn som har en foraldrar med cancer. En av de intervjuade medverkade i
anhorigtraffar pa sjukhuset dar partner behandlades. Deltagaren upplevde att motet med andra
personer som var anhoriga till en person med allvarlig sjukdom var for pafrestande. Samma
deltagare har gatt med i en anhérigforening i ett senare skede.

Utover anhdrigforeningar och anhdrigtréffar har andra sétt att dela erfarenheter
forekommit. Tva av deltagarna har valt att dela med sig av sina erfarenheter i bloggform och
en har skrivit en bok. De beskriver att det finns en stravan att satta ord pa sina tankar och
kanslor sa att deras familjer och vanner kan ta del av vad de gar igenom, och att de 6nskar
stOtta personer i andra delar av landet genom att berétta sin historia. Deras uppfattning liknar i
viss utstrackning det som framkommit i tidigare studier kring att bloggar utgor ett
komplement till sjukvardens stod och att de blir ett sétt for anhoriga att gora sin rost hord
(Andersson m fl, 2013).
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Barnets basta. | intervjuerna har deltagarnas omsorg om sina barn utgjort en central
del i beskrivningen av livssituationen efter partnerns insjuknande. Detta har gjort att vi har
valt att ha den som ett eget tema, trots att stravan efter barnets basta finns med i samtliga
andra teman. Under intervjuerna observerades att deltagarna hade svart att ta sitt eget
perspektiv. Pa direkta fragor om hur de som individer har paverkats av partnerns sjukdom
svarade manga utifran hela familjens eller barnens perspektiv. Denna iakttagelse ligger i linje
med den forskning som visat att vardare ofta ignorerar sina egna behov och satter den sjuke i
centrum (Vess m fl, 1988 refererad i Pitceathly, & Maguire, 2003) samt att barnens
valmaende prioriteras hogst (Helseth & Ulfset, 2005). Flera av deltagarna i foreliggande
studie menar att det ar deras ansvar att se till att barnen och deras partner far det sa bra som
mojligt.

Samtliga deltagare har i allt som rort partnerns sjukdom haft som mal att situationen
ska bli som bra som mojligt for familjens barn. Uppfattningen om vad for sorts behov av stod
barnen har, har skiftat. Alla medverkande tycker att det &r viktigt att erbjuda barnen stéd, och
manga ganger handlar detta om att stodja foraldrarna sa att de pa basta hand kan ta hand om
barnen i situationen. Denna énskan om stod i foraldraskapet bekraftar tidigare forskning pa
omradet (Forrest m fl, 2009).

Samtliga deltagare i studien lyfter fram vikten av att barnen ska bli informerade om
varden kring den sjuke foraldern. Ett par upplever att deras barn har blivit val omhéandertagna
av sjukvardspersonalen, andra beskriver motsatsen. Att barn far stod och information nér en
foralder ar svart sjuk ar en lagstadgad rattighet. | lagen om Halso- och sjukvard 2 g § fastslas
att sjukvarden ska ta sérskild hansyn till barns behov av att fa information och stod nar dess
foralder drabbas av en allvarlig fysisk sjukdom. Trots denna rattighet har majoriteten av
deltagarna i denna studie upplevt att deras barn inte har fatt information om behandlingen. De
deltagare som har upplevt att deras barn inte har gjorts delaktiga i varden av foraldern menar
att det inte ar stora forandringar som kravs. De beskriver att sma forandringar som att
sjukvardspersonalen bjuder in barnen i samtal, sétter sig pa huk och tilltalar dem samt att
miljon utformas efter barns behov med leksaker i vantrum, skulle gdra stor skillnad.

Flertalet av deltagarna har stravat efter att bibehalla rutiner i barnens liv. Det har varit
viktigt att behélla en sé “normal vardag” som mojligt. Denna stravan har aven framkommit i
tidigare studier (Helseth & Ulfseet, 2005; Forrest, 2009). | studien av Helseth och Ulfsat
(2005) lyfts det aven fram att foraldrarna aktivt arbetade for att barnen skulle fa en sa positiv

upplevelse som mojligt av sjukdomsforloppet, vilket flera deltagare i denna studie har tagit
upp.
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Studiens styrkor och begransningar

| denna diskussionsdel lyfts styrkor och svagheter i relation till den metod som har
anvants. Tillvagagangssatt och bearbetning av material analyseras och etiska aspekter
diskuteras.

Metodbakgrund. IPA som anvands som metod i denna studie har ett tydligt
tillvagagangssatt och har anvants vid tidigare studier som syftar till att fordjupa kunskapen
kring deltagarnas upplevelser. Fragestallningarna i denna studie s6ker svar pa hur
intervjudeltagarna har upplevt att deras liv och deras familjer har paverkats av sin partners
cancersjukdom, och &mnar ocksa undersoka olika aspekter av stod runt familjen. IPA &r en
metod som gett oss mojlighet att besvara dessa fragor.

Forforstaelse. Var forforstaelse har paverkat bade hur intervjuerna har genomforts
och hur materialet sedan har bearbetats. Vid intervjutillfallena paverkade intervjuarens
erfarenheter av att bedriva terapisamtalen. Detta i form av att den som ledde intervjun
stundtals styrde valdigt lite och att samtalet i viss man tenderade att bli stéttande. De mer
terapeutiska inslagen kan ha paverkat intervjun i olika riktningar. Med mer styrning hade
sannolikt andra aspekter framkommit, kanske fler till antalet. Eventuellt hade da inte samma
kanslomassiga djup natts under intervjuerna. Fler faktorer, utdver intervjuarens utbildning,
kan ha paverkat samtalet i denna riktning. Sadana faktorer ar det existentiella allvaret i &mnet
och den betydelse upplevelserna haft i deltagarnas liv.

Amnesvalet har paverkats av var forforstaelse. Intresset for psykologiska fenomen,
dels som krisreaktioner och sorg paverkar dels fragestéllningarna och hur intervjuguiden
utformades, men troligtvis ocksa vad som har uppmarksammats i materialet och vad vi har
lagt fokus pa under samtalen och analysen av materialet. Den kunskap vi har haft med oss
fran psykologprogrammet har fargat hur vi har tolkat intervjudeltagarnas uttalanden om
cancersjukdomens paverkan pa dem som partner och pa deras familj, samt vilket stéd de har
varit i behov av. Denna forforstaelse har troligtvis lett till att vissa forandringar i deltagarnas
liv inte har kommit upp under intervjuerna samt att foljdfragor pa dessa omraden inte stllts.
Samtidigt kan var forforstaelse ses som en fordel eftersom det gett oss majlighet att kunna
forsta kanslomassiga skeenden, vilket vara fragestéllningar delvis syftar till.

Tillvagagangssatt. De inklusionskriterier som anvéndes ledde till att gruppen var
relativt homogen nér det galler familjestruktur. Intervjudeltagarna ar féraldrar till barn som
var under 18 ar nar partnern drabbades av cancer. En problematisk formulering i

informationsbrevet (Bilaga B) till potentiella deltagare var “Den grupp anhdriga vi ar
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intresserade av &r partners som har hemmaboende barn under 18 ar tillsammans med en
person med cancer. Partnern ska ha fatt diagnosen cancer for minst ett ar sedan, och max tio
&r sedan®. En deltagare, vars partner gatt bort, reagerade pa formuleringen. Formuleringen
vackte en osékerhet kring om det dven fanns ett intresse av att intervjua individer som forlorat
sin respektive. Vi borde saledes varit tydligare med att &ven personer som mist sin partner i
cancer var aktuella for att delta i studien.

Initialt var tanken att studien enbart skulle koncentreras pa att undersoka stodinsatser
fran sjukvardens sida. Informationsbreven utformades med detta som tydligt fokus. Efter
inlasning av teori och metod beslutades dock att a&ven deltagarens upplevelse av hur denne
och dennes familjesituation paverkats var av intresse, i synnerhet for att pa djupet forsta
deltagarnas behov av stod. Att denna information inte fanns med redan i informationsbrevet
kan ses som en brist. Samtliga deltagare informerades dock vid intervjutillfallet om att &ven
fragor gallande deras situation skulle komma att stéllas (Bilaga E), och att de kunde avsta fran
att besvara fragor de inte ville svara pa.

| informationsbrevet till potentiella deltagare angavs att intervjuerna skulle &ga rum i
Skane. Detta var tanken primart, men under arbetets gang beslutade vi att dven intervjua via
Skype. Att det i den ursprungliga informationen inte stod att d&ven personer som inte hade
mojlighet att ta sig till Skane kunde bli intervjuade via videosamtal har troligtvis lett till att
personer som var intresserade av att delta inte tog kontakt med oss.

Under ett av samtalen framkom det att partnern fatt sin diagnos tio manader innan
intervjun dgde rum. | inklusionskriterierna stod det att partnern skulle fatt diagnosen minst ett
ar innan intervjun. Vid samtalet gjorde emellertid intervjuaren beddmningen att personen inte
skulle ta skada av att vara med i studien.

Sattet att rekrytera deltagare var mangfacetterat. Eftersom det var fa intresserade som
horde av sig efter den forsta rekryteringen via anhérigféreningar, kommunanstallda
anhoérigkonsulenter, samt en paraplyorganisation for cancerprofilerade patientféreningar och
intresseorganisationer, beslutade vi dels att ta kontakt med personer via deras bloggar, dels att
satta upp lappar pa offentliga platser. De fem personer som har deltagit i studien ar de enda av
de som tog kontakt med oss som stamde 6verens med vara inklusionskriterier.

Att intervjuerna har genomforts pa olika platser och dessutom pa olika satt har med
stor sannolikhet paverkat hur de utvecklades. Vi har upplevt att intervjuerna som skett genom
videosamtal har skiljt sig fran de samtal som genomforts via traditionella samtal 6ga mot 6ga.
| denna studie upplevdes samtalen som skedde 6ver Skype mer sakliga och nagot mindre

k&nslosamma. Samtalen via Skype blev dessutom kortare.

62



Bearbetning av material. Att analysera varje intervju individuellt rekommenderas av
Smith och Osborn (2003), men att genomfora intervjuer samtidigt som andra samtal
tematiserats var inte optimalt. Det som framkom under de inledande intervjuerna paverkade
troligtvis de tema som registrerades under féljande intervjuer. En positiv foljd av att den
forsta intervjun bearbetades innan efterfoljande intervjuer genomférdes, var att testledarna
fick mojlighet att analysera denna och bli nagot mer likstammiga i rollen som intervjuare.

Under intervjuerna uppstod en stark lojalitet gentemot deltagarna. Analysarbetet
paverkades av detta genom en dnskan om att pa ett bra sétt forvalta deras historier, och en
stravan att formedla deras budskap. Detta kan ha inverkat pa valet av vilken information som
skulle lyftas fram och vilken som valdes bort.

Etiska stallningstagande. Innan vi traffade deltagarna fick de information om vad
deras deltagande innebar. Vi har arbetat aktivt med att behandla materialet med respekt for de
som tagit sig tid att beratta om sina upplevelser. | denna rapport har darfér information om
deltagarna anonymiserats. Intervjudeltagarna fick mojlighet att ta kontakt med oss efter
intervjuerna om de upplevde att de ville tillagga nagot som inte kommit fram under
intervjutillfallena. Daremot fick de inte mojlighet att lasa igenom det transkriberade materialet
pa grund av tidsbrist. Detta forstarker den maktasymmetri som rader vid tolkning av
resultatet.

Under en av intervjuerna framkom det att det var mindre &n ett ar sedan partnern hade
diagnostiserats med cancer. Pa grund av etiska aspekter hade vi beslutat att deltagarnas
partner skulle fatt sin cancerdiagnos minst ett ar innan samtalet 4gde rum. Intervjuledaren
beddmde vid genomforandet av denna intervju att det hade varit problematiskt att inte
inkludera den data som framkom, da detta hade lett till att en person som hade tagit sig tid for
att vara med hade uteslutits. Intervjuledaren bedomde ocksa att deltagaren var i stand att sjalv

fatta beslut kring deltagande.

Framtida forskning

Deltagarnas berdattelser om sina upplevelser av varden av en cancersjuk ger flera
uppslag till framtida forskningsomraden. Samtliga deltagare vittnar om att de upplevt en
radsla hos sjukvardspersonal kring att prata om doden. For de medverkande och deras familjer
har denna radsla inneburit att de upplevt sig fa otillracklig information om till exempel hur
allvarlig den anhoriges sjukdom &r. Forutom konkreta konsekvenser, som att deltagarna har
Iatit bli att utnyttja sina narstaendedagar, sa har det ocksa lett till kanslor av 6kad angest och

oro infor framtiden. Ur ett patient- och anhdrigperspektiv ar det saledes av vikt att narmare
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studera hur sjukvardspersonal upplever kommunikation med patienter som inte kommer att
overleva sin sjukdom, och deras narstaende, samt vad de upplever saknas for att de ska kunna
kommunicera pa ett battre satt. Omradet skulle kunna narmas ur saval ett kvalitativt som ett
kvantitativt perspektiv. Vardutbildningars kursplaner bor utvarderas och forekomsten av
fortbildningar pa omradet kartlaggas. For att forsta den radsla som deltagarna i foreliggande
studie upplever att sjukvardspersonalen visar, kan forskare ocksa narma sig fragan fran andra
hallet: Genom att studera vardpersonals upplevelser av att standigt mota doende méanniskor
och anhdriga i kris, samt hur detta paverkar dem och deras arbetssituation. Funderingar
uppkommer kring huruvida radslan for doden ocksa paverkar vilket stod sjukvardspersonal
formar ge familjer dar en foralder ar svart sjuk i cancer. Vi bedomer att mycket skulle vara
vunnet med en djupare forstaelse av vilka mojligheter som finns for att underlatta for
sjukvardspersonal att kommunicera kring déden med sina patienter och deras narstaende.

Flertalet av deltagarna i denna studie menar att deras behov av stod forandras 6ver tid.
Framtida studier bor studera denna utveckling for att undersdka hur hjalpbehovet hos
familjemedlemmar ser ut ndr cancern inte langre finns kvar. Longitudinella studier, dar ett
antal familjer foljs under tid, skulle vara till nytta for att paborja en kartlaggning av de
kénslomassiga forandringarna. Deltagarna i denna studie beskriver en 6nskan om flexibilitet
vad géller behovet av stod dver tid

| foreliggande studie har majoriteten av deltagarna kontakt med anhdérigféreningar
utanfor sjukvarden. Ett omrade som ar viktigt att undersoka dr samarbetet mellan sjukvarden
och informella stodorganisationer som arbetar med cancerfragor. Hur ser samarbetet mellan
dessa organisationer ut idag och hur kan de arbeta for att optimera stodet till cancersjuka och
deras familjer? Ur ett sjukvardsperspektiv skulle det ocksa vara intressant att studera hur
dessa informella stodorganisationer fungerar och ar uppbyggda, for att eventuellt kunna

erbjuda sina patienter liknande forum.

Avslutande reflektioner

Deltagarnas beréattelser vacker fragor om hur langt sjukvardens ansvar stracker sig.
Vem ska raknas som patient? Sjukvardens prioritering maste givetvis i forsta hand vara att
gora sitt yttersta for att bota eller erbjuda lindring at den sjuke individen. Samtidigt finns
runtomkring den sjuke ofta familjemedlemmar som ligger i riskzonen for att utveckla
langvariga besvar som en féljd av hur situationen hanteras. Den svenska sjukvarden har ett
évergripande ansvar for att forebygga ohalsa, och da forskningen tydligt visar vilka

hélsorisker som finns for en partner eller ett barn till en cancersjuk, ar detta ar ett starkt
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argument for att familjen bor uppmarksammas i hdgre utstrackning. Ett sétt att forebygga
ohélsa ar att erbjuda familjen stod.

| foreliggande arbete poangterar majoriteten av deltagarna nyttan av att fa méta
manniskor som befinner sig i en liknande situation. Det ar darfor rimligt att sjukvarden borde
kunna erbjuda sddana maéten. Vi anser att det hade varit en fordel om sjukvarden hade byggt
upp stodstrukturer som liknar de informella patient- och anhérigféreningar som finns. Vinsten
med detta hade varit att denna typ av stéd da hade kunnat erbjudas samtliga patienter och
familjer. | dagslaget ligger det pa den enskilda individen att hitta plattformar som erbjuder
stod baserat pa ett delande av erfarenheter.

Ett omrade som vi upplever vara sarskilt aktuellt ar deltagarnas upplevelse av motet
med sjukvardspersonalen. Inom sjukvarden férekommer déd och hot om déd. Trots detta
upplever deltagarna i féreliggande studie att det hos personal som arbetar pa sjukhus finns en
radsla for att narma sig fragor om livets slut. Denna radsla kan handla om att métet med andra
méanniskors dod leder till att individen nédrmar sig sin egen dodligheten, vilket kan skapa en
existentiell oro. Baserat pa de erfarenheter vi har fran var utbildning menar vi att brist pa
kunskap ar en del av problemet. Under vara studier har vi fatt ytterst begransad kunskap om
hur vi ska narma oss amnet doden. Brist pa kunskap om hur manniskor som pa olika satt star
infor doden kan bemotas, kan vara en anledning till att personal som arbetar inom
cancersjukvarden ibland inte vet hur de ska narma sig omradet. Det ar darfor viktigt att se
over vilken kunskap utbildningar férmedlar, samt att ge den personal som arbetar med
patienter och anhdriga som lever med ett hot om ddd, fortbildning och handledning inom

omradet.
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Bilaga A. Information till organisationer.

LUNDS

UNIVERSITET

Institutionen for psykologi
Hej!

Vi ar tva studenter pa psykologprogrammet pa Lunds Universitet som under hosten 2013
kommer skriva var examensuppsats. Vart syfte med uppsatsen ar att undersoka hur anhoériga
till personer med cancer upplever det stod de far av varden. Vi hor av oss till er med
forhoppningen att ni skulle kunna hjélpa oss att formedla kontakt med mojliga deltagare.

Projektet

Under slutet av september och borjan av oktober hoppas vi kunna intervjua cirka atta personer
om deras upplevelser av det stod varden erbjudit dem. Den grupp anhdriga vi ar intresserade
av ar partners som har hemmaboende barn under 18 ar tillsammans med en person med
cancer. Partnern ska ha fatt diagnosen cancer for minst ett ar sedan, och max tio ar sedan.

Intervjuerna

Intervjuerna beraknas ta 45- 90 min och kommer ske i Skane. De kommer utféras av en av de
tva undertecknade. Intervjupersonen bestammer sjalv om intervjun ska ske i hemmiljo eller i
en lokal pa Institutionen for Psykologi i Lund. Intervjuerna kommer att spelas in och
transkriberas for att sedan kunna anvandas i uppsatsarbetet.

Sekretess och frivillighet

Det ar frivilligt att delta och intervjupersonerna kan nar som helst avbryta sitt deltagande utan
att ange orsak. Intervjumaterialet kommer anvandas i uppsatsen men uppgifter sa som t.ex.
namn och boendeort kommer anonymiseras.

Avslutningsvis

Examensuppsatsen kommer finnas tillganglig bade for er som organisation och for deltagarna.
Om ni &r intresserade av att samarbeta med oss foljer nedan en beskrivning av hur vi dnskar
att ni gar tillvaga nar ni kontaktar eventuella deltagare. Var forhoppning &r att vart
examensarbete ska kunna 6ka for forstaelsen for anhoriggruppens situation och behov.

Har ni nagra fragor ar ni valkomna att kontakta oss pa det satt som passar er.

Med vénliga halsningar

Hanna Linder och Kristina Strand

Hanna Linder Kristina Strand
XXXK- XX XX XX XXX XXX XX XX
XX@gmail.com XX@hotmail.com
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Tillvagagangssatt:

Informationsbrevet nedan skickas ut av er per mail eller post till féreningens medlemmar. Var
forhoppning ar att ni kan gora detta under de narmsta tva veckorna. Kontakta gérna oss om
detta inte ar mojligt!

Informationen i brevet liknar den ni har fatt ta del av, med vissa tillagg. Utskickandet av
dessa brev ar det vi behover er hjalp med. Da all information anonymiseras kommer ni inte att
fa reda pa vilka som kommer delta i studien.

De deltagare som é&r intresserade hor sedan sjdlva av sig till oss for att anméla sig. Eftersom
studien ar begransad kommer vi enbart intervjua cirka atta personer, och vid stort intresse
kommer vi dessvérre behdva gora ett urval. Vi kommer kontakta samtliga med besked om
huruvida de kommer delta i studien eller inte.

Intervjuerna berdknas vara klara i mitten av oktober 2013, och arbetet kommer fardigstallas
innan arets slut.
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Bilaga B. Information till deltagare.

UNIVERSITET
Institutionen for psykologi

Hej!

Vi ar tva studenter pa psykologprogrammet pa Lunds Universitet som under hosten 2013 kommer
skriva var examensuppsats. Vart syfte med uppsatsen &r att undersoka hur anhériga till personer med
cancer upplever det stod de far av varden. Vi hor av oss till dig med forhoppningen att du skulle vilja
dela med dig av dina erfarenheter i en intervju.

Projektet

Under slutet av september och borjan av oktober hoppas vi kunna intervjua cirka atta personer om
deras upplevelser av det stod varden erbjudit och hur stodet skulle kunna forbattras. Vi soker dig som
ar partner till, och har hemmaboende barn (under 18 ar) tillsammans med, en person som fatt
diagnosen cancer. Din partner ska ha fatt diagnosen cancer for minst ett och max tio ar sedan. Da
studien genomfdrs under en begrénsad period finns dessvarre en risk att alla som anmaler intresse inte
kommer bli intervjuade. Vi kommer givetvis ge dig besked om detta sa fort som mojligt.

Intervjuerna

Intervjuerna berdknas ta 45- 90 min och kommer ske i Skane. De kommer utféras av en av de tva
undertecknade. Du bestammer sjalv var intervjun ska ske. Vi kan ordna lokaler pa Institutionen for
Psykologi i Lund samt i Malm6. Vi kan aven ta oss till dig om det passar dig battre. Du behdver da
ordna en lokal dar vi inte blir stérda. Intervjuerna kommer att spelas in och transkriberas for att sedan
kunna anvéndas i uppsatsarbetet. Materialet kommer inte spridas vidare.

Sekretess och frivillighet

Det ar frivilligt att delta i studien. Nar du tar kontakt med oss samtycker du till att delta i studien men
du kan nar som helst avbryta ditt deltagande utan att motivera varfor. Intervjumaterialet kommer
anvandas i uppsatsen men uppgifter sa som t.ex. namn och boendeort kommer anonymiseras. Inga
uppgifter kommer att sparas. Du anmaler ditt intresse genom att kontakta oss via telefon, mail eller
sms. Vara kontaktuppgifter finner du langst ner i brevet.

Avslutningsvis

Examensuppsatsen kommer finnas tillganglig for dig att ta del av nér den ar fardig. Var forhoppning ar
att vart examensarbete ska oka forstaelsen for anhériggruppens situation och behov. Din rést ar
viktig!

Har du nagra fragor ar du valkommen att kontakta oss pa det sétt som passar dig.

Med vanliga halsningar
Hanna Linder och Kristina Strand

Hanna Linder Kristina Strand
XXX- XXX XX XX XXX XXX XX XX
XX@gmail.com XX@hotmail.com
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Bilaga C. Kort information for publicering pa internet.

LUNDS

UNIVERSITET
Institutionen for psykologi

Hej!

Vi ar tva studenter pa psykologprogrammet pa Lunds Universitet som under hosten 2013 kommer
skriva var examensuppsats. Vart syfte med uppsatsen &r att undersoka hur anhoriga till personer med
cancer upplever det stod de far av varden. Vi hor av oss till dig med férhoppningen att du skulle vilja
dela med dig av dina erfarenheter i en intervju.

Projektet

Vi soker dig som &r partner till, och har hemmaboende barn (under 18 ar) tillsammans med, en person

som fatt diagnosen cancer. Din partner ska ha fatt diagnosen cancer for minst ett och max tio ar sedan.

Under slutet av september och bérjan av oktober hoppas vi kunna utféra intervjuerna som kommer aga
rum i Skane.

Om du &r intresserad av att fa mer information om projektet ber vi dig att kontakta oss pa det satt som
passar dig bast. Vara kontaktuppgifter finns du nedan. Din rost &r viktig, vi ser fram emot att hora fran
dig!

Med vénliga halsningar
Hanna Linder och Kristina Strand

Hanna Linder Kristina Strand
XXX- XXX XX XX XXX XXX XX XX
XX@gmail.com XX@hotmail.com
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Bilaga D. Information uppsatt pa offentliga platser.

UNIVERSITET
Institutionen for psykologi

Hur har du som partner till cancersjuk upplevt
stodet fran varden?

Hej!

Vi ar tva studenter pa psykologprogrammet vid Lunds Universitet som under hosten 2013 kommer
skriva var examensuppsats. Vart syfte med uppsatsen &r att underséka hur anhériga till personer med
cancer upplever det stod de far av varden. Var forhoppning ar att du skulle vilja dela med dig av dina
erfarenheter i en intervju.

Projektet

Vi soker dig som ar partner till, och har hemmaboende barn (under 18 ar) tillsammans med, en person
som fatt diagnosen cancer. Din partner ska ha fatt diagnosen for minst ett och max tio ar sedan. Under
oktober hoppas vi kunna utféra intervjuerna som kommer &ga rum i Skane.

Om du &r intresserad av att fa mer information om projektet ber vi dig att kontakta oss pa det sétt som
passar dig bast. Vara kontaktuppgifter finns du nedan. Din rost ar viktig, vi ser fram emot att hora fran
dig!

Med vénliga halsningar
Hanna Linder och Kristina Strand

Kristina Strand
XXXK- XXX XX XX
XX@hotmail.com

Hanna Linder
XXX XXX XX XX
XX@gmail.com

Examensuppsats
Lunds Universitet
Hanna Linder

XXX- XXX XX XX

XX@gmail.com

Examensuppsats
Lunds Universitet
Hanna Linder

XXX- XXX XX XX

XX@gmail.com

Examensuppsats
Lunds Universitet
Kristina Strand
XXX- XXX XX XX
XX@hotmail.com

Examensuppsats
Lunds Universitet
Kristina Strand
XXX- XXX XX XX
XX@hotmail.com
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Bilaga E. Intervjuguide
Intervjuguiden

Inledning: Tack for att du staller upp! Intervjun spelas in med hjalp av diktafon. Materialet
kommer forstoras nar vart uppsatsarbete ar klart. Vi kommer anvanda dina svar i den fardiga
uppsatsen, som kommer vara offentligt, och det kommer férekomma citat. Inga av uttalandena
kommer kunna sparas till dig da all information kommer att anonymiseras och avidentifieras.
Intervjun kommer ta ca 45 min till 1,5 h. Sag till om du vill ta en paus. Det ar ocksa helt okej
att inte svara pa alla fragor om det inte kanns bra. Har du nagra fragor? Nu borjar jag spela in.

Fragorna: Vart examensarbete vill undersoka vilka erfarenheter det finns kring att vara partner
och ha barn tillsammans med nagon som har drabbats av cancer och vilket stod ni upplever att
ni har fatt av varden. Fragorna kommer cirkulera kring detta amne. Jag kommer bérja med att
stalla fragor for att fa en bild av er bakgrund, hur sjukdomsprocessen varit och vilket stod ni

fatt dari, bade du som partner, ni som familj och era barn. Jag kommer ocksa fraga lite om hur
ni har det nu.

1. Hur ser din familj ut? (Alder p& barn och féraldrar. Lang/kort relation, arbete, boende)
Andra viktiga personer runt omkring er? (Mor- eller farféraldrar, vanner, syskon, grannar)

2. Hur hade ni det i familjen innan din partner blev sjuk? (Vardagsliv, ansvar)

3. Nar blev din partner sjuk och hur gick det till?
Minns du vad du tankte och kande da?

Minns du hur ni berattade for barnen?

Hur reagerade barnen?

Hur kande och tankte nar barnen reagerade sa?

4. Hur har din partners sjukdom paverkat dig? (Vardagsliv, sjukdomsvistelser, ansvar,
ekonomi, ditt jobb, tidméssigt, kanslomassigt, forandrade roller)

5. Hur har sjukdomen paverkat din familjesituation? (Vardagsliv, sjukdomsvistelser,
ansvar, ekonomi, ditt jobb, tidméssigt, kanslomassigt, forandrade roller)
Hur har ni hanterat vardagen?

6. Hur har sjukdomen paverkat relationen mellan dig och din partner? (Férsamringar,
forbattringar)

7. Hur har sjukdomen paverkat ditt foraldraskap? (Forandringar jamfort med innan,
svarigheter, styrkor)

Relationen till ditt/dina barn?

8. Hur har ni pratat om sjukdomen i familjen?

9. Vad har ni fatt for stod av varden?

Du?

Barnen?

11. Vad hade du 6nskat att ni fatt for ytterligare stod av varden?
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12. Har ni fatt nagot stod utanfor vardsystemet?
Hur reagerade omgivningen?

13. Hur ser din livssituation ut nu?
For dig?

For familjen?

For barnen?

Finns det nagot stod du saknar nu?

14. Andra viktiga saker som du skulle vilja ta upp, som du kanner att vi inte kommit in
pa?
Har du nagra fragor till mig?

Tack for deltagande. Lasa arbetet om vill. Klart i slutet av aret/borjan av 2014. Hor av dig om
fragor uppstar i efterhand.

(Behdver du nagon att prata vidare med? Priméarvarden?)
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