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ABSTRACT

The study aims to examine parents’ experience of losing a child to cancer,
with a particular focus on how parents' social relationships and their own
marriages are affected in the longer term. The study is a hermeneutic
approach and is implemented in the form of semi-structured in-depth
interviews conducted with seven surviving mothers. Interview responses
were categorized by thematic content analysis utilizing reverse procedure.
The results show that parents' life gradually returned to normal but that
they still 18-24 years after the child's death are influenced by and
sometimes have adverse feelings relating to their experiences. The child's
passing has greatly affected the parents’ marriage, and this influence is still
evident many years after the loss. Five out of seven married couples were
divorced within six years of their child's death. Supportive measures
within the health care system were perceived as comprehensive during the
child's illness, but almost non-existent after the completion of somatic

care.
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SAMMANFATTNING

Uppsatsen syftar till att undersoka foraldrars upplevelse av att forlora ett
barn i cancer, med sarskilt fokus pa hur foraldrarnas sociala relationer och
egna aktenskap paverkas i ett langre perspektiv. Studien har en
hermeneutisk vetenskapsteoretisk ansats och genomférdes i form av
semistrukturerade djupintervjuer med sju efterlevande mammor.
Intervjusvaren kategoriserades sedan efter tematisk innehallsanalys med
omvant forfarande. Resultaten visar att foraldrarnas liv efterhand
normaliserats men att de fortfarande 18-24 ar efter barnets dod &r
paverkade av och stundtals mar daligt av sina upplevelser. Barnets
bortgang har i hog grad paverkat foraldrarnas dktenskap, och denna
paverkan &r pataglig &ven manga ar efter forlusten. Fem av sju foraldrapar
var inom sex ar fran barnets bortgang skilda. Sjukvardens stodjande
insatser upplevdes som omfattande under barnets sjukdomstid, men

narmast obefintliga efter avslutad somatisk vard.

Nyckelord: Barncancer, foralder, &ktenskap, sorg, upplevelse.
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INTRODUKTION

Inledning
Forfattarens intresse for amnet vécktes efter att ha varit volontér och anstélld pa

Ronald McDonald Hus i Lund ar 2004-2008. Ronald McDonald Hus &r ett
anhorigboende for familjer med svart sjuka barn. Att yrkesarbeta i ett hus/hem dar
hopp och fortvivlan, liv och dod standigt finns nérvarande &r intressant, inspirerande,
larorikt men ocksa fasansfullt. Att barn dor &r ndgot man aldrig nagonsin kan vanja sig

vid!

Bakgrund
| Sverige insjuknar ungefar ett barn om dagen i nagon form av cancer

(Barncancerfonden, 2015). Begreppet barn kan ha manga innebérder, men inom
sjukvarden réknas alla upp till 18 ar som barn. De konsekvenser som barncancer
skapar for omgivningen ar enorma. Inte bara det sjuka barnet paverkas utan sjalvklart
hela den narmsta familjen sasom foraldrar, syskon, mor- och farféraldrar, liksom
personal pa eventuell forskola/skola barnet tillhor. Lagg dartill bade foreningsliv och
andra aktiviteter barnet/familjen &r engagerat i och siffran pa drabbade méanniskor i
samband med cancer stiger avsevart &n om man bara rdknar ndrmsta familj (Hunt
Conrad, 1998). | dagens samhalle pa 2000-talet lever manga langt ifran slaktgarden
med all dess méanskliga trygghet av sa kallat generationsboende, och andra manniskor
an slakt fyller istéllet viktiga platser i néra relationer (Hellspong & Lofgren, 1994).

Att ha ett cancersjukt barn stéller darfor hogre krav pa ansvar hos foraldrarna.
De ska inte bara skéta om och finnas till hands for det sjuka barnet pa sjukhuset, utan
aven ha foraldrafokus pa eventuella syskon samt varda sociala relationer till orolig
slakt och vanner pa hemmaplan. Detta blir vanligtvis problematiskt eftersom mycket
av varden for barncancer sker pa regionsjukhus som for de flesta inte ligger i
hemstaden.

De senaste artiondena har stora framsteg i vard och behandling av
barncancersjukdomar gjorts. Den langsiktiga 6verlevnadsstatistiken pa 60-talet var ca
28 %, pa 90-talet ca 70 %, och pa senare ar rapporteras 6ver 75 % (Barncancerfonden
2015). Cancer ar for tillfallet den vanligaste orsaken till att barn upp till 15 ar dor
(Socialstyrelsen 2013). Att vi ser tendenser till 6kad overlevnad ar forstas oerhort

positivt, men det kan ocksa bidra till att de som trots allt drabbas av den svara



forlusten ett barns dod innebar, blir an mer stigmatiserade. Det i sig kraver &n mer
kunskap och forstaelse hos den vardande personal som finns i familjens direkta narhet
(Davies, 2001).

Aven samhillets forandrade krav och forvantan pa just féraldrarollen har
betydelse. Hallberg (2006) beskriver skillnader pa vilket satt barnavardscentraler
inriktar sitt arbete, liksom de krav som darmed stalls och tidigare har stallts pa
foraldrar och deras foraldraroll beroende pa vilket artionde man &r foralder. Vid 1950-
och 60-talet fokuserar man fran barnhélsovardens sida pa forebyggande arbete och
vaccinationsprogram. Medan 70- och 80-tal istéllet kretsar kring de da sviktande
natverken och omsorgen och darmed inriktar man alltmer arbetet till att 6vervaka
foraldrarnas skotsel av barnet. Pa 1990- och 2000-talet ar det istallet tanken kring
barnets omgivning och familjen som helhet som arbetet fokuseras. Nu ar uppgiften for
barnavardscentralernas arbete fokuserad pa att starka foraldrarollen genom att bekrafta
foraldrarnas sjalvfortroende och kompetens.

Om man da jamfor detta med att man som foralder pa 50- och 60-talet var
tvungen att lamna sitt barn ensam i sjukhusets vard och halla sig till besokstiderna for
att kunna traffa sitt barn, nagot som for alla foraldrar och vardpersonal ar fullstandigt
otankbart i dagslaget. Eller att det pa 1970- och 80-talet vanligtvis inte fanns nagon
sarskild plats pa sjukhuset for foraldrar att Gvernatta med sina barn. Det fanns istallet
en mojlighet att bo 6ver pa en sérskild anvisad plats i sjukhusomradets utkant i form
av ett slags anhorigboende, dock tillats manga ganger foraldrar av personalen att
overnatta i taltsangar i de sa kallade dagrummen for att pa sa sétt kunna vara sa nara
sina barn som mojligt. Vid jamforelse av dessa syns det da tydligt att kraven och
forvantan pa foraldrar har forandrats genom tid. Liksom sjukhusens satt att arbeta och
bedriva vard har forandrats. | dagens samhalle pa 2010-talet finns plats for, och
forvantas det, att minst en foralder ar delaktig och stdndigt nérvarande hos det sjuka
barnet. Liksom att den nu ndrvarande och 6vernattande foraldern inte automatiskt &r
mamman utan lika gérna kan vara pappan.

Kopplat till Barnonkologiska kliniken vid Lunds Universitetssjukhus dog 122
barn mellan den 1 januari 1980 och 31 december 1989. Barnonkologiska kliniken stod,
med tillstand fran Etiska Kommittén vid Lunds Universitet (se bilaga:
“Informationsbrev” sidan 70), ar 2003 infor planerandet och uppstarten av att

genomfora en uppfoljningsstudie (i fortsdttningen kallad helhetsstudien”) med syftet



att bedéma hur foraldrarna till dessa 122 barn upplevde att de blev behandlade av
personalen under sjélva sjukdomstiden samt hur de bedoémer den vard och stod de
erholl efter barnets bortgang. Denna uppsats ar tredje delen i det uppstartade arbetet
kring den helhetsstudien. Tva tidigare psykologexamensuppsatser ar skrivna med
samma grundurval av deltagare, det vill sdga foraldrar till dessa 122 barn. De ar
Surviving a child: the accounts of 10 bereaved parents who have lost a child to
leukemia av Desirée Lundberg (2003) samt Att 6verleva att dverleva av Linda Kuhn
(2004). De tre delstudierna, som mynnat ut i varsin psykologexamensuppsats, har
olika fokus och berdr olika teman, men utgar fran samma intervjuguide som grund.
Denna tredje delstudien &r genomfaérd 2005 men ar nu, ar 2015, redovisad skriftligen i

form av denna uppsats.

Teori och tidigare forskning

Barns dod, oavsett orsak, ar enskilt en av de absolut allvarligaste forlusterna en
manniska nagonsin gar igenom. Det vittnar drabbade foraldrar om, till exempel
Savstam (2013), som skriver: ”Men forlora sina barn ska man bara inte. Det dr mot
naturen och helt fel.” (s. 149). P4 samma sétt beskriver Hunt Conrad (1998) att vuxna
barn forvantar sig att ndgon gang begrava sina foraldrar men som foralder/vuxen
ké&nns det fullkomligt onaturligt nér situationen blir den omvanda.

Foraldrars halsa och vélbefinnande, bade psykiskt och fysiskt far stora
konsekvenser direkt kopplat till handelsen av barnets bortgang och det kravs ofta en
hel del kampande av foraldrar for att aterhamta sig (nagorlunda) fran en sadan
erfarenhet (Davies, 2001; Hazzard, Weston & Gutteres, 1992). Utdver den djupa sorg
som forlusten innebar talar mycket for att barnets bortgang far langsiktiga effekter
aven pa andra omraden. Foraldrar som forlorar ett barn riskerar att drabbas av diverse
psykologiska problem som exempelvis depression, angest och kéanslor av maktlshet
(Videka-Sherman, 1982). Férutom de rent psykologiska aspekterna ar det dessutom
troligt att foraldrarna pa olika satt drabbas halsomassigt, socialt och ekonomiskt (van
den Berg, Lundborg & Vikstrém, 2012).

Forlusten av ett barn paverkar familjens sociala relationer och kan innebéra en
stor pafrestning pa foraldrarnas aktenskap. | en amerikansk undersokning (Najman et
al., 1993) visade sig skilsméassofrekvensen vara flera ganger forhojd for denna grupp.

Aven andra studier har konstaterat att forlusten av ett barn paverkar



aktenskapsstabiliteten negativt, om &n inte med lika dramatiska siffror. Exempelvis
visar van den Berg, Lundborg och Vikstrom (2012) att skilsméassorisken fem ar efter
dodsfallet hade dkat med 5,3 procentenheter. Liknande resultat nar Rogers, Floyd,
Seltzer, Greenberg och Hong (2008), som i en storre undersdkning fann att
skilsmassofrekvensen 18 ar efter barnets bortgang var 6,6 procentenheter hogre an for
motsvarande kontrollgrupp. Samma studie kunde ocksa konstatera att foraldrarnas
aktenskap hade storre chans att 6verleva i de fall det fanns andra barn vid tidpunkten
for dodsfallet.

Man bor ha i beaktande att relativt fa studier har ett sa langtgaende perspektiv
som 18 ar. Av de undersokningar som genomforts i tid narmare barnets bortgang finns
ett antal, som indirekt tar upp fragan om kvalitén pa foraldrarnas dktenskap. Aven i
dessa studier marks 6kat missnoje med relationen, och en forhojd risk for separation
kan identifieras. En studie som utférdes av Najman et al. (1993) fann en 6kad
skilsmassofrekvens hos foraldrar som forlorat spadbarn sex till tta manader efter
forlusten. Men alla dktenskap slutar inte i skilsméssa for att man forlorat ett barn, vissa
aktenskap blir istallet starkta (Gilmer et al., 2012).

En annan uppfoljning rorde 138 familjer som kontaktades 2, 8, 15 och 30
manader efter att de forlorat ett spadbarn. Jamfort med kontrollgruppen var risken
betydligt hogre att minst en person i dessa foraldrapar var olycklig under varje
kontakttillfalle (Vance, Boyle, Najman & Thearle, 2002). De mammor som madde
samst tva manader efter dodsfallet var ocksa signifikant mindre tillfredsstallda med sitt
aktenskap efter 30 manader.

Det tycks &ven finnas skillnader i hur man och kvinnor hanterar och uttrycker
sorg. Méan &r i hogre utstrackning &n kvinnor bendgna att undertrycka negativa kénslor
och dra sig undan (Cook, 1984). Aven annan forskning har konstaterat att samhallet
till viss del har olika normer for hur kvinnor och mén tillats vara och de forvantas
darfor hantera kanslomassigt pafrestande situationer olika. Kvinnor socialiseras redan
som barn till att utveckla kommunikativa och stédjande fardigheter medan man istallet
forvéntas vara sjalvforsorjande och handlingsorienterade. | sorgen tar sig dessa
skillnader sig uttryck i att mammorna dppet uttrycker sin sorg och aktivt anvander sig
av stod bade inom och utanfor familjen. Mammorna har ofta haft huvudansvaret for att
uppratthalla familjens sociala relationer, och forvantas nu fortsatta halla samman

familj och vanner. De antas inte bara att ta hand om sig sjélva utan dven att stédja och
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trosta andra. Papporna a sin sida ar socialiserade till att inte Gppet visa sina kanslor,
vilket kan bli problematiskt om de kénslomassiga effekterna av barnets bortgang
ignoreras eller trangs bort. Papporna har mer tendenser, jamfort med mammorna, att
dra sig undan, exempelvis till sina arbeten, och visar ofta tecken pa oférmaga att
hantera de kénslor deras partner anfortror dem (Alam, Barrera, D’ Agostino, Nicholas,
& Schneiderman, 2010; Welte, 2013). Skillnaderna i hur mén och kvinnor uttrycker
och hanterar sin sorg kan darfor under sorgearbetet orsaka missforstand och friktion
dem emellan.

Skillnaderna i hanterandet kan resultera i att pappan inte uppfattas som
tillrackligt stodjande i forhallande till mamman. Resultatet kan bli ytterligare
pafrestningar for individen da kanslan av ensamhet och distans okar, vilket kan vara en
orsak till konflikter. Enligt Sandhya (2009) ar konflikter och bristande narhet mellan
foraldrarna nara knuten till en minskad tillfredsstéllelse med aktenskapet. Aven Song,
Floyd, Seltzer, Greenberg och Hong (2010) tar upp kénsskillnader som nagot som
inverkar pa hur forlusten av ett barn paverkar foraldrarelationen. Forfattarna
konstaterade att det fanns skillnader mellan mammors och pappors erfarenheter av
foraldraskap och att dessa paverkade foraldrarnas upplevda vélbefinnande efter
forlusten. Man identifierade ocksa ett antal sociala normer som styr vilka uttryck for
sorg och forlust som anses vara accepterade for mén respektive kvinnor. Papporna
ansags ha haft mindre direkt kontakt med barnen och tog generellt sett mindre ansvar
for barnets hemmiljo och sociala aktiviteter. Song, Floyd, Seltzer, Greenberg och
Hong (2010) drog darfor slutsatsen att forlusten av barnet innebar en storre rollforlust
for mamman, som darmed hade svarare att hantera barnets bortgang.

Att mamman skulle drabbas hardare av dodsfallet stods ocksa av annan
forskning. Till exempel 6kar enligt van den Berg, Lundborg och Vikstrom (2012)
sannolikheten for att pa grund av fysiska akommor laggas in pa sjukhus inom ett ar
efter forlusten med 24 % fér mammorna och 12 % for papporna. Andelen mammor
som laggs in pa grund av psykiska problem ékar med 150 % (100 % bland pappor).
Bilden bekraftas av undersokningar som slagit fast att médrar i hogre grad drabbas av
depression, allman nedstamdhet, svarare sorgereaktioner, hogre risk for
posttraumatiskt stressyndrom (PTSD), hogre mortalitet och & mer bendgna att laggas
in pa psykiatrisk klinik (Li, Laursen, Precht, Olsen, Mortensen, 2005; Song, Floyd,
Seltzer, Greenberg, & Hong, 2010).
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Andra studier som undersokt hur familjer som forlorat ett barn paverkas ur ett

halsoperspektiv visar pa samma tendens. Undersokningarna slar fast att foraldrar som
upplevt forlusten av ett barn i hogre grad riskerar att drabbas av negativa hélsoeffekter
sasom depressiva symptom och sankt valbefinnande. Séarskilt mammorna drabbades pa
sikt av hogre dodlighet, eventuellt som resultat av langvarig stress, forsamrat
immunfdrsvar och livsstilsfaktorer som exempelvis alkoholkonsumtion och rékning
(Rogers, Floyd, Seltzer, Greenberg, & Hong, 2008).

Bland foraldrar som var medelalders da de forlorade ett barn kunde olika
symtom urskiljas beroende pa om barnets bortgang var vantad eller inte. Var
dodsfallet vantat fanns tydligare tecken pa depression bade innan och efter barnets
bortgang, vilket tyder pa att forhallandena innan dodsfallet var en kalla till stress for
foraldrarna (Floyd, Seltzer, Greenberg, & Song, 2013).

Det finns aven forskning som riktat in sig pa om foraldrars férmaga att hantera
sorgen och mojlighet till aterhamtning efter ett forlorat barn till viss del ar beroende av
de efterlevande foraldrarnas alder vid dodsfallet. En sadan studie konstaterar att
aterhamtningsprocessen ar svarare och mer komplicerad till exempel om féraldern &r
aldre an 60 ar eller saknar sociala natverk att séka stod i (Tomarken et al., 2008).
Ytterligare en studie ger belagg for att ett barns dod &r svarare for aldre foraldrar och
fastslar sex olika och bidragande orsaker till detta. Aldre foraldrar som forlorat ett
vuxet barn har farre mojligheter att investera i nya relationer efter att deras barn gatt
bort. De har inte samma chans att genom forvarvsarbete eller annan sysselséattning
finna distraktion och lattnad. Aldre foraldrar far mindre stod fran omgivningen just pa
grund av att deras barn inte ldngre rdknas som “’barn” utan ar vuxna. Dessutom utgor
vissa aldres halsotillstand en begransning nar det géller formagan att ta sig till och
delta i supportgrupper samt att deras egna sociala natverk som skulle kunna fungera
som stod, ar standigt krympande. Forlust av ett vuxet barn kan ocksa forandra
relationen till de eventuella barnbarnen, speciellt om barnbarnens foréldrar var skilda
fran borjan eller i de fall den kvarvarande foréaldern till dessa barnbarn gifter om sig.
Aldre foraldrar forskrivs oftare lakemedel, vilket kan paverka och hindra sorgearbetet.
Att forlora ett vuxet barn kan dessutom oka risken for att den efterlevande foréldern
tvingas att flytta till ett alderdomshem eftersom barnet som annars skulle sett efter

foraldern inte langre finns (van Humbeeck et al., 2013).
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Som det redogjorts ovan &r det valdokumenterat och ett ként fenomen att man

som foralder drabbas av sorgereaktioner efter ett barns bortgang. Men hur lang tid tar
det for en foralder att aterhamta sig till att raknas som en nagorlunda fungerande och
dverlevande manniska i niva som anses normal? Det finns risk att vi underskattar hur
lang tid som kravs. For varje ar som passerar, for varje livshandelse barnets jamnariga
kamrater passerar, startar en ny sorgereaktion och paminnelse for foraldern till det
forlorade barnet om vad det egna, doda barnet, missar och aldrig kommer uppleva
(Séavstam, 2013). Standiga, aterkommande och aldrig sinande paminnelser om vad
man sjalv som foralder missar att uppleva, bade tillsammans med barnet men ocksa pa
egen hand, till exempel skolavslutningar, studentexamen, giftermal och egna
barns/barnbarns fodelse.

Man kan anta att tiden for sorgearbetet skiljer sig markant fran foralder till
foralder. En tendens i tidigare forskning ar att relativt snart efter barnets bortgang félja
upp foraldrarnas livssituation, vilket kan innebéara att de mer langsiktiga effekterna inte
fangas upp. Som bakgrund kan tidslinjen for sorgearbete, som beskriven av Nichols,
Becvar och Napier (2000), med tva veckor av chock, tva manaders intensiv sorg och
tva ars gradvis aterhamtning anvandas. Enligt andra studier ar det perspektivet for kort
nar sorgen galler forlusten av ett barn. Murphy, Johnson, Wu, Fan och Lohan (2003)
fann att foraldrar till barn som gatt bort i cancer upplevde kénslor av saknad och
smartsamma minnen sju till nio ar efter barnets bortgang. Det verkar alltsa som att
foraldrars sorg i viss man ar bestandig, trots att livet utvecklats positivt i 6vrigt.

Sammanfattningsvis star det klart att foraldrar som forlorar ett barn inte enbart
drabbas av djup och omedelbar sorg, utan ocksa av omfattande langsiktiga
hélsoméssiga och sociala konsekvenser. Genom att uppmérksamma detta tidigt kan
foraldrarnas chanser att anpassa sig till den nya livssituationen forbattras (Vance,
Boyle, Najman, & Thearle, 2002).

Forskningen visar att effekterna i stort sett inte paverkas av det forlorade
barnets kon, alder eller plats i syskonskaran, och inte heller av storleken pa
foraldrarnas familjer (van den Berg, Lundborg, & Vikstrom, 2012). ”Sétten att
reagera, sorgeprocesserna och aterhamtningen efter att ha forlorat ett barn ar med
storsta sannolikhet individuellt betingat utan att folja ett sérskilt monster” (Sdvstam

2013, s. 179).



Forskningsomradet &r stort och innefattar oerhdrt manga aspekter vilket medfor
att en uppsats som denna omajligt kan omfatta allt detta. Fokus ligger dels pa
foraldrars upplevelse avseende bade faktisk sjukvard samt eventuellt psykiskt stod,
som gavs under sjukdomstiden och tiden efter barnet avlidit, dels hur relationen
foraldrarna emellan paverkas av den gemensamma erfarenheten av att forlora sitt barn.

En aspekt, som heller inte far glommas bort, &r hur foraldrarna upplevt
relationen till vardpersonalen runt barnet. Personal, vars huvudsakliga uppgift ar att
varda det sjuka barnet, kan ha brist pa savél kunskap och forstaelse som tid men dven
ha begréansade mojligheter i att kunna ge, eller ens erbjuda, foréldrar den kvalificerade
hjalp som behdvs nar barnet inte langre vardas utan har avlidit. Den hjélp som
eventuellt skulle kunna underlatta for foréldrar att hantera sin psykiska stress och sorg
i samband med barnets dod (Davies, 2001).

Syfte och fragestallningar
Helhetsstudien. Overgripande syfte &r att fordjupa kunskapen om hur familjer

upplever det att forlora ett barn i cancer, att inhamta kunskaper om hur upplevelsen
forandras dver ett langre perspektiv samt vilka individuella skillnader som kan
forekomma. Dessutom 6nskar barnonkologiska kliniken dven fa veta hur foraldrarna
upplevde omhéndertagandet fran Barnonkologen, hemortssjukhuset och/eller andra
vardgivare vid tiden for dodsfallet och efterat.

Fragestallningarna ar:

Hur hanterar foraldrar som har forlorat ett barn i cancer forlusten kdnslomassigt flera
ar efter barnets bortgang?

Hur kan de eventuella foljderna av barnets bortgang paverka foraldrarnas relation med
varandra?

Paverkar foraldrarnas kon hur mycket kommunikation som sker med partnern vid
barnets bortgang?

Kommer foraldrar som har forlorat ett barn i cancer aterhdamta sig och uppratthalla

relationen de emellan?

Delstudien. Syftet med delstudien &r att samla in material som avses anvéndas i
helhetsstudien samt undersoka hur foraldrar upplever det att forlora barn i cancer, hur

vanner och omgivning hanterar foraldrarnas trauma och vad de i sa fall gor bra
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respektive daligt? Hur gar foraldrarna vidare och gor de det i sa fall gemensamt?
Klarar dktenskapet den enorma pafrestning det innebér att forlora ett barn?
Fragestallningarna &r:

Har de sociala relationerna med vanner férandrats? Hur i sa fall? Paverkar foraldrarnas
kon hur mycket kommunikation som sker med partnern vid barnets bortgang?

Hur kan de eventuella foljderna av barnets bortgang paverka foraldrarnas relation med
varandra?

Kommer foraldrar som har forlorat ett barn i cancer aterhamta sig och uppratthalla

relationen dem emellan?
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16
METOD

Forforstaelse
| det hermeneutiska synsattet ar forforstaelse ett centralt begrepp. Med forforstaelse

menas att manniskan inte uppfattar verkligheten bara genom sina sinnen utan &ven
hela tiden tolkar denna mot bakgrund av tidigare kunskaper och erfarenheter. | en
intervjusituation paverkas resultatet bade av intervjupersonens och av intervjuledarens
forforstaelse. Vid studier, undersokningar och forskning ar det viktigt att hansyn tas
till denna paverkan (Willig, 2013). Det ar formodligen inte mojligt att bli helt
medveten om sin egen forforstaelse, eller att frigéra sig fran egna varderingar och
referenser (Alvesson & Skdldberg, 1994). Det viktiga ar att man inte tar sina egna
referensramar som sa sjalvklara att de inte ifragasatts 6ver huvud taget.

I den hér studien har forfattaren yrkeslivserfarenhet som inneburit bland annat
tata kontakter med familjer som levt med barn i svar sjukdom, och ibland ocksa
forlorat dessa barn. Det ar svart att bedéma huruvida den forforstaelsen som detta
innebar varit till fordel for studien eller inte. Forforstaelsen har sakerligen paverkat
séattet att valja och forsoka forsta litteratur i &mnet och dven tolkningen av materialet.
Det innebar inte att forforstaelse i sig behdver vara nagonting negativt. | det
hermeneutiska synsattet samverkar erfarenhet och forforstaelse i ett kretslopp dar okad
erfarenhet efter hand leder till battre forforstaelse. Nar allt finare nyanser kan urskiljas
utvecklas forforstaelsen fran forutfattade meningar till verklig forstaelse (Thurén,
1991).

Deltagare och bortfall
Leg. psykolog Beatrice Klippgen och dverldkare Thomas Wiebe vid Barnonkologiska

kliniken i Lund har férmedlat en forteckning 6ver de personer som kunde komma
ifrdga for intervju. Deltagarna har saledes inte aktiv sjalva sokt att vara med.
Forteckningens innehaller namn, adress samt telefonnummer till foraldrar vars
gemensamma namnare &r att barnen haft diagnosen cancer och fatt sin huvudsakliga
behandling pa ovan namnda klinik samt att de avled nagon gang mellan 1 januari 1980
och 31 december 1989. Inget journalmaterial har formedlats.

Tidigare delforfattare (Lundberg, 2003; Kuhn, 2004) anvande diagnosen akut
lymfatisk leukemi (ALL) samt akut myeloisk leukemi(AML) samt att familjerna var
boende i Skane, som urval for att komma ifraga for studien. Darfor sorterades dessa -



redan erbjudna - familjer bort direkt vid urvalet till denna studie. Bland de
kvarvarande foraldrarna, till 96 barn, valdes istéllet ett geografiskt omrade med Vaxjo
som utgangspunkt som urvalskriterium for denna studie. Detta baserades pa att det helt
enkelt inte fanns tillrackligt manga barn med samma diagnos, samma alder vid
insjuknandet eller dodsfallet, eller nagot annat liknande urvalskriterier att utga ifran.
Avsikten, fran Barnonkologiska klinikens sida, var att i slutanden ha erbjudit alla
foraldrar till dessa totalt 122 barn att delta i studien varfor det inte lades stor vikt i
urvalet av exakt vilket kriterium som anvéandes som urval for just denna del da alla
forr eller senare var tankta att erbjudas delta. Eftersom bade handledare och forfattare
dessutom var 6verens om att eventuella efterféljande forfattare/intervjuledare
formodligen skulle bo i, och utga fran Lund och dess narhet, valdes att erbjuda
deltagande at dem som bodde langst bort fran Lund for att underlatta restid for
efterkommande undersokningsledare.

| de tva tidigare delarna av studien ingick totalt 26 familjer (13 i respektive
studie). Deltagarantal och bortfall for dessa tva tidigare genomforda studier samt
uppgiften om de nuvarande deltagarnas formodade geografiska nérhet till varandra
gjorde att det i denna omgang erbjods deltagande till fler foraldrar. Foraldrar till totalt
17 barn blev aktuella och darmed erbjudna att delta.

| dessa 17 familjer fanns totalt 29 foréldrar, fordelat pa 16 mammor och 13
pappor. Vid arbetet att spara dessa och erbjuda medverkan framkom uppgiften att en
foralder sjalv var avliden. En annan foréalder gick 6ver huvud taget inte att fa tag pa,
trots idogt letande via telefonnummer och ort som personen tidigare varit skriven pa.
Ytterligare en annan forélder tackade nej eftersom barnets dodsorsak inte var kopplat
till cancerdiagnosen utan genom egen suicid handling. Aterstod allts& 26 foraldrar,
fordelat pa 15 mammor och 11 pappor som blev erbjudna att delta. Sammanlagt, av
dessa 26, var det tio foraldrar (till atta barn) som tackade ja att delta i studien, tva man
och atta kvinnor.

Totalt tre personer anvénde sig sedan i efterhand av mgjligheten och
rattigheten att nar som helst angra sig. Ett par avbokade helt enkelt den inbokade
intervjun i forvag och den tredje personen lat hélsa - via sin partner - att han angrat sig
och 8kt hemifrdn den dagen intervjun skulle ske. Aterstdende sju foraldrar (till sju

barn), alla kvinnor, valde att genomfdra alla delar i studien.



I och med att alla man/pappor avstod deltagande i studien fanns det ingen som
helst mojlighet att ga vidare med fragestallningen angaende om foraldrarnas kon
paverkar hur mycket kommunikation som sker vid barnets bortgang. Denna
fragestéllning lamnas darfor darhan att forhoppningsvis tas upp vid vidare och
fortsatta studier i &mnet.

Foraldrarna som valde att delta hade, vid tidpunkten for intervjuerna, mist sina
barn mellan 18 och 24 ar tidigare. Deltagarna var mellan 46 och 70 ar gamla. Fem av
de sju kvinnorna var vid intervjutillfallet skilda fran barnets andre foralder. Av dessa
fem ar tva omgifta med ny partner, en ar sarbo och resterande tva ar ensamstaende.
Uppsatsen ar uppbyggd pa de sju genomforda intervjuerna. De insamlade enkéaterna
och testformuléren var avsedda att anvéandas i den uppfdljande studien som

Barnonkologiska kliniken avsag att genomfora.

Instrument

Intervju. Intervjuguide (bilaga 1) fanns redan sedan de ursprungligen
genomforda studierna (Lundberg, 2003; Kuhn, 2004) och var utformad av handledaren
pa Psykologiska institutionen, professor Sven Ingmar Andersson samt leg. psykolog
Beatrice Klippgen. Vid ett tidigt skede i davarande arbetet blev guiden bearbetad,
reviderad samt avsevért nedkortad tillsammans med Kuhn och Lundberg i enlighet
med litteraturgenomgang for att anpassas till deras respektive studie. Ytterligare
revidering av denna redan existerande intervjuguide skedde aterigen 2005,
tillsammans med bada handledarna, for att anpassa guiden till de i viss man éndrade
fragestéllningarna som denna gang avsags belysas. Hansyn togs till litteraturen och
dess rekommendationer (Krag Jacobsen, 1993; Starrin & Svensson, 1994; Kvale,
1997; Trost, 1997). Intervjun (bilaga 2) ar uppbyggd utifran sarskilda teman som tar
studiens syfte och fragestallning i beaktande. Fragorna ar konstruerade for att vara sa
intressanta och relevanta som mojligt for foréldrarna att samtala om. Intervjuguiden
och dess fragor ar darmed fran borjan indelad i teman for smidigare kodning och

tolkning enligt den tematiska innehallsanalys som avsags anvandas.

Transkribering av intervjuer. Transkriberingen av intervjuer ar ett
tidskravande och manga ganger ett oerhort talamodsprévande arbete. Den tekniska

utrustningen lamnar mycket att énska eftersom det som fran borjan tycktes vara en bra
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idé i ett forsok att fa intervjupersonen lugn och trygg pa en skon plats, till exempel i
sin egen tradgard, verkligen kan fresta pa talamodet nar transkriberingen skall goras
och ljudet pa bandet fokuserar pa forbiflygande faglar och vinden, istéllet for det som
sags. Vid ett par tillfallen &r det, trots manga genomlyssningar, fullkomligt omojligt att
hora vad intervjupersonen faktiskt sade. En fordel ar att det aldrig ar langa textpartier
som forsvinner, i omkringliggande ljud, utan andemeningen i uttalandet finns kvar. De
fa citat dar ljud stundtals forsvinner helt och hallet, och minnet fullkomligt sviker vad
intervjupersonen faktiskt sade har forstas inte anvants for att belysa slutsatser och/eller
resultat.

Demografiskt frageformular. Det demografiska frageformularet (bilaga 3)
fanns fardigt att anvanda efter Kuhn samt Lundberg och tillhandahélls av leg.
Psykolog Beatrice Klippgen. Det avsags ge en bild av testpersonerna som
helhetsgrupp med tanke pa demografiska uppgifter sdsom, alder, kon, utbildning,
huvudsaklig sysselsattning med mera. Vidare avsags aven att med hjalp av detta tacka

in information som inte efterfragas i intervjun, till exempel:

1. Har personen sokt medicinsk eller annan hjélp under aren som gatt efter barnets
dod?

2.Har personen haft kontakt med andra foraldrar i liknande situation?

Frageformularet var uppbyggt enligt den sa kallade trattprincipen, med vilken
6ppna breda fragor efterhand ger plats till mer specifika. Malet med strukturen ar att
pa sa vis ge intervjupersonen tid att vanja sig vid situationen, kanna sig béttre till mods
och prata friare (Patel & Davidsson, 1991).

Da detta frageformular fanns med endast for att inga i Barnonkologiska
klinikens studie samt att underlaget endast uppgar till sju personer, gar det knappast att
dra nagra rimliga statistiska slutsatser och det har saledes heller inte gjorts. Frfattaren
har anda valt att i viss man titta pa och kontrollera uppgifter utifran det demografiska
frageformularet da samma svar har varit svarare att, pa grund av ljudkvalitet pa
banden, uttolka fran intervjuerna eller da intervjupersonerna helt enkelt inte mindes

exakt vid intervjutillfallet. Det demografiska frageformularet fylldes i av

19



intervjupersonerna nagra dagar efter intervjun och pa sa satt har intervjupersonerna

sjalva kunnat/hunnit kontrollera uppgiften eller helt enkelt kommit ihag den.

Coping Resource Inventory, CRI. Hammer avser méta copingresurser i
stressituationer och har da utvecklat Coping Resource Inventory, CRI (Ekecrantz &
Norman 1991). Med utgangspunkt fran testpersonens senaste sex manader skall hon
besvara hur hennes beteende bast beskrivs. En fyrgradig skala anvands till varje
pastaende och totalt kan 240 poang uppnas, ju hogre poang desto battre tillgang till
copingresurser/strategier. Det finns fem olika delskalor: kognitiv, social, emotionell,
andlig samt fysisk. Dessa fem skalor samverkar och later pavisa olika formagor att
bemata, hantera och aterhamta sig fran stress.

Precis som i det demografiska frageformularet ar sju personer alldeles for klent
deltagarantal for att kunna dra nagra rimliga statistiska slutsatser och sa har heller inte
gjorts. Avsikten var heller aldrig att forfattaren skulle ha tillgang till dem utan endast

hjalpa Barnonkologiska kliniken med insamlandet, vilket ocksa skett.

Design
Detta &r del tre i en helhetsstudie avseende att omfatta foraldrar till alla de 122 barn

som avled under tiden 1 januari 1980 till 31 december 1989 samt vardades vid

Barnonkologiska kliniken i Lund.

Kvalitativa djupintervjuer av semistrukturerad karaktar. Med dess fokus
pa insamling av mer information fran ett fatal individer ar i detta fall kvalitativ metod
att foredra framfor kvantitativ, eftersom insamlad data av “’forédldrars upplevelser” ar
svart och besvarligt att kvantifiera. Alvesson och Skoldberg (1994) menar att dven i en
kvalitativ studie kan det ibland behdvas inslag av kvantitativ forskning och far medhall
av Allwood och Eriksson (1999), som konstaterar att distinktionen mellan kvalitativ
och kvantitativ metod &r olycklig. Genom att &nda halla sig till den traditionella
uppdelningen avseende termerna kvalitativ gentemot kvantitativ, gor den kvalitativa
studiens inriktning pa forstaelse snarare an bevisning av samband, &nda den kvalitativa
metoden den lampligare vid en undersokning av det har slaget.

Med tanke pa studiens inriktning, syfte och fragestéllning foll valet pa

kvalitativa djupintervjuer av semistrukturerade karaktar eftersom intervjuformen
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underlattar ett 6ppnare utbyte med intervjupersonen an vad den helt strukturerade
intervjun skulle inneburit. Att intervjuerna &r kvalitativa djupintervjuer av
semistrukturerad karaktér innebar rent praktiskt att det fanns mojlighet att folja upp de
i forvdg faststallda intervjufragorna med foljdfragor under intervjuns fortskridande,
om sa 6nskades. Samtidigt mojliggor formen avgransning och éverblick av de
omraden intervjufragorna tacker. Det i sin tur paverkade valet av metod for tolkning
redan i samband med férberedelserna infor intervju och saledes har tematisk

innehallsanalys med omvant forfaringssatt valts.

Tematisk innehallsanalys med omvént forfaringssatt. Vanligtvis forutsatter
och utfors tematisk innehallsanalys genom att i efterhand se vilka teman som
framkommit i det insamlade materialet. Dock ar det mojligt att anvénda tematisk
innehallsanalys med omvant forfaringssatt, det vill saga att ha teman fran bérjan och
dela in citaten efter dem.

Tillvagagangssattet som anvants i den har studien &r just med omvant
forfaringssatt eftersom intervjuguiden och dess fragor &r strukturerad utifran teman
redan fran borjan. Darpa har den tematiska innehallsanalysen sasom beskriven av
Graneheim och Lundman (2004) genomforts. Detta innebar att den transkriberade
texten lases igenom sé pass manga ganger att forfattaren pa nytt far en helhetskansla
for intervjun och dess nyanser. Forfattaren valde att gora detta i samband med att aven
lyssna parallellt pa intervjuerna for att aterigen fa kansla for tonfall, situation, kénsla
och liknande hos intervjupersonen. Nu plockades de meningsbérande fraserna ut, det
vill séga de meningar och fraser som ar relevanta for fragestallningen. Omgivande text
togs med i varierande omfattning for att pa sa satt minimera risken att sammanhanget
forsvann. Analysprocessen fortsatte genom att kondensera de meningsbérande
fraserna, vilket innebér att texten kortas och fortatas. Den nedskrivna texten gar fran
talsprék innehéllande uttryck sdsom “6hhh”, ”ahhhh” samt pauser, till ren text. Det
gors for att innehallet ska vara bibehallet, men texten bli mer latthanterligt och i
skriftsprak. Det i sin tur ska underlatta lasningen av uppsatsen som helhet men i

synnerhet de enskilda citaten.
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Procedur
Ett informationsbrev (bilaga 4) sandes, den 16 maj 2005, hem till de fordldrar som

kunde komma ifraga i studien. I brevet informerades om studiens dvergripande syfte,
hur det skulle ga till och personerna som skulle arbeta med den. En vecka efter att
brevet skickats blev deltagarna kontaktade via telefon och tillfragade om de ville delta.
Vid detta tillfalle informerades aterigen om syftet med intervjun, ungefarlig
tidsatgang, muntligt samtycke att intervjun spelas in pa band, samt information om
vem de kan kontakta vid behov med till exempel fragor i samband med studien, det
vill sdga Thomas Wiebe eller Beatrice Klippgen.

De som inte svarade i telefon vid forsta forsoket blev uppringda igen nagon
dag senare och sedan ytterligare nagon dag senare till dess alla foraldrar hade fatt
mdjlighet att svara. De som tackade ja bokades in for intervju.

Intervjuerna genomférdes mellan 26 maj och 10 juni 2005. Tva av intervjuerna
genomfordes pa Barn- och Ungdomssjukhuset i Lund, en vid Studenthalsans lokaler
vid Linnéuniversitetet i Vaxjo och resterande fyra intervjuer pa plats i deltagarnas
hem. Intervjuerna forlades dar intervjupersonerna sjalva 6nskade. Vid intervjun fanns
vatten att dricka och nasdukar att tillga om sa skulle behévas med tanke pa fragornas
innehall. Samtliga intervjuer spelades in pa band for att framja att intervjuledaren
kunde fokusera pa svaren och relevanta foljdfragor istallet for att anteckna. Detta
mojliggjorde ocksa en noggrannare analys av vad som sagts samt att
intervjupersonerna kunde citeras for att belysa asikter och upplevelser som
framkommit. Intervjuerna tog mellan 45-105 minuter att genomfora.

Efter det transkriberades intervjuerna i sin helhet, forutom de enstaka korta
partier dar ljudkvaliteten stundtals gjorde det omdgjligt att hora vad som sades. Ett par
dagar efter genomford intervju skickades brev innehallande demografiskt
frageformular samt CRI till intervjupersonerna. Samtliga deltagare valde att fylla i
demografiskt frageformular och skicka tillbaka per post till forfattaren, de anlande
mellan 9-26 juni 2005.

Huruvida CRI besvarats och skickats tillbaka vet inte forfattaren eftersom de
skickades i eget frankerat kuvert direkt till Barnonkologiska Kliniken vid Lunds
Universitetssjukhus. Saledes har forfattaren aldrig tagit del av de eventuella resultaten
fran CRI.
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Etik
Vid en forsta anblick kan det verka omojligt att identifiera en enskild foralder i ett sa
omfattande urval som barn som avlidit mellan 1 januari 1980 och 31 december 1989
just for att tio ar ar en lang tidsperiod. Nar man tittar narmare pa urvalen ska de nu
avlidna barnen dessutom ha behandlats vid Barnonkologiska kliniken vid Lunds
Universitetssjukhus. Vid &nnu narmre genomgang ar faktum att det endast innefattar
totalt 122 barn.

Med den sammanlagda informationen ar det i sin tur avsevart begransande. |
dagens samhalle med internet, Google och andra sokfunktioner, sociala medier och
stodgrupper via natet ar det lattare &n nagonsin att soka reda pa personer och handelser
genom nagra fa knapptryckningar pa en dator. Darfor ar det an mer viktigt att
avidentifiera enskilda handelser och manniskor, i synnerhet nar detta galler ett sa
sjalvutlamnande amne och avgransat omrade som avlidna barn med cancerdiagnos.
Med hansyn till detta har alla detaljer som eventuellt kan identifiera enskild individ
uteldamnats. Aven egennamn har konsekvent bytts ut till ’NN” i texten, men med en
neutral personforklaring om vilken NN som avses, till exempel maken, syskon eller
behandlande lékare. Dar det inte star nagot inom parentes betyder det att NN ar det
avlidna barnet. Samtliga citat inleds med ”IP” for att visa att det &r intervjuperson som
sagt detta, utan att definiera exakt vem av de sju mammorna som sagt vad eller vilket.

Var och en av de enskilda meningarna séager, eller ger, inte séarskilt mycket
personlig information, men genom att enkelt koppla ihop vilken mamma som sagt vad,
om citaten refererats sasom IP1, IP2 och sa vidare, gar det att fa fram relativt mycket
information. Den informationen gar sedan att anvandas i en internetbaserad sokmotor.
Deltagarna ar lovade total anonymitet i studien, genom att inte redovisa kopplingen till
exakt vem som sagt vilka citat ar det forfattarens forhoppning att sa ska forbli. Syftet
med studien har heller inte varit att belysa individuella skillnader varfor vilken
intervjuperson som lamnat vilken information inte ar nédvéandig. Andemeningar,
asikter, upplevelser och erfarenheter fran foraldrarna framkommer anda. Resultatet,
eller dess tolkning, blir inte annorlunda fran att ha redovisat bakgrund och exakt
uttalande till respektive intervjuperson och darfor &ar det ett val 6vervagt och medvetet
beslut att utelamna den informationen i denna skriftliga redogorelse.



RESULTAT

Forkortningen IP avser IntervjuPerson, IL ar IntervjuLedare. Enskilda personnamn
skrivs konsekvent ut sisom NN, namngivna lakare ar ersatta med NN[behandlande
lakare]. Specifika sjukhus och avdelningar eller liknande &r ersatta med till exempel

[hemorts]sjukhus. Langre pauser eller tystnader markeras med [...].

Barnets sjukdomstid
Foréldrarnas berattelser om sjukdomstiden &r personliga och 6ppenhjartiga. De delar

med sig av detaljer, erfarenheter och upplevelser som varierar mellan tragiska,
uppslitande och jobbiga situationer vid specifika tillfallen i behandlingen, samt lustiga
sma anekdoter. Dessutom ger de bade ris och ros om personalen som vid olika

tillfallen funnits runt barnet.

Insjuknandet. Hur méarker man att barnet &ar sjukt? En foralder forklarar att de

inte forstod alls:

IP: P4 hosten sa han alltid sa har pa kvallen nar vi satt och tittade pa TV
att han hade nagot i foten. Men vi tittade och kunde verkligen inte se
nagot. Det var ingen konstant vark utan det, kom och gick liksom. Nar
varterminen kom skulle det vara lakarundersokning i skolan sa da sa jag
till honom att ség till skollakaren att du har nagot i foten. Han var pa
rontgenundersokning tre ganger utan att hitta nagot. Fjarde gangen kom

han i datortomografi.

En del av foraldrarna forklarar att de en tid anat eller forstatt att nagot varit fel, men

inte forran andra, utom familjen reagerat, tagit mod till sig och faktiskt sokt vard.

IP: Det gick val en tid och sen var vi ivag hela familjen och dansade [vid
en hogtid] och jag tyckte att NN snubblade hela tiden. Det sag liksom
inte normalt ut, det var verkligen inte likt henne. Och vid nagot tillfalle
markte jag &ven hemma att hon snubblade. Sa ndgon vecka senare var
hon ivég tillsammans med en kompis och dennes mamma och nér de

kom hem igen sd sa den mamman: "Men vad dr det med NN, hon bara
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snubblar ju?” Tack s& mycket svarade jag, det var det jag behdvde hora

och sa akte vi in pa kvallen med henne.

IP: Det var under sommaren, jag markte att hon var ovanligt trétt. Ja hon
var inte med liksom. Hon hade alltid innan varit den som hade busat mest
och sa dar. Men den sommaren gick hon liksom bara och lade sig. Och
hon blev inte solbrand riktigt heller, hon hade annars en sadan dar, WOW
sa det bara, sa var hon brun. Men nu var det ju inte mycket sol den
sommaren heller, sa det tankte man pa da. Man hade ju forklaringar till
allting. Ja och sen blev hon trétt, trétt och jag tankte att det var val for att
det hade varit en dalig sommar dar. Det skyllde jag ju pa. Men sa hade
hon varit pa kalas hos en kompis och den mamman sa att hon inte velat
leka utan bara hade suttit i knd. Och nar hon sedan vaknade sa hade hon

bla prickar dver hela sig.

Andra foraldrar berattar om att nar de val fatt veta nagot fran barnet eller att de sjélva
sett nagot konkret, har de sokt vard i princip omgaende.

IP: Han kom och berattade att han ként en knél i pungen nar han

duschade. Da stkte vi ju bums!

IP: Han hade klagat ndgra veckor pa att han hade lite ont i en axel och
hade lite svart att kla pa och av sig trojor. Vi fragade om han hade slagit
sig och han sa vil att de hade tacklats lite i fotboll sa dar som killar gor sa
det tankte han sig inte var nagonting, och inte vi heller. Och den dar
dagen da, da var det varmt och han sprang omkring héar ute och lekte och
nar vi skulle fika hade han Kklatt av sig tréjan sa fick jag se att han hade
som en pingisboll uppe pa axeln. Och ja, vi dkte ju faktiskt in nastan

omgaende med honom da.

Ytterligare svar under intervjun visar att foraldrarna sokt for nagon helt annan

akomma och istallet fatt mycket ovantade och darmed chockartade besked.



IP: Han var lite trétt, han orkade inte vara med. Han gick pa lekis och dar
orkade han inte med som sagt. Han var mycket trétt och sen sa han att
han fick huvudvark. Och vi tankte med barn och huvudvérk, sa visst, han
har val kanske ont i huvudet? Men sa blev han illamaende och da akte vi
till sjukhuset. Dar trodde doktorn det var hjarnhinneinflammation. Men
de sag att han hade det lite snett med huvudet, och illamaende da. Sa blev

det inte battre pa tva dagar sa skulle vi aka in igen.

IP: Vi var inlagda pa avdelning pa [hemorts]sjukhuset for hennes
éroninflammationer och sant. Sa trillade hon en dag och sen ville hon
liksom bara béras och sitta och aka vagn och s&. Da skickades vi till
Lund.

Beskedet. Att fa besked om cancersjukdom ar mestadels inte ett vantat besked.
Intervjupersonerna vittnar om att det ar oerhort olika om det &r ett direkt, rakt besked
eller om man gar i ovisshet en langre period om vad det kan vara som drabbat barnet.
Hur det ségs och framfors verkar dock féraldern minnas glasklart, hur manga ar som

an gar:

IP: P4 sondagen sa ringer telefonen. NN lag och vilade pa sitt rum och
jag lag pa mitt och vilade middag lite. Da ar det lakaren fran
[hemorts]sjukhus som fragar om jag hade nagon chans att skjutsa NN in

till Lund imorgon f6r det ser inte s bra ut...

IP: Asch, det &r ju bara en utgjutning, sa man, den suger vi ut sa dom och
punkterade den. Och det blev en livlig diskussion om man skulle skicka
det har for analys 6ver huvud taget, det &r ju bara en utgjutning sa man.
Men det tog ju inte lang stund pa kvéllen sa hade den ju fyllt sig igen.
Men som tur var sa skickade man ju den och fortfarande hade jag ju icke
1 min blekaste... Nej, jag kunde inte tinka mig att det var ndgonting
som... S& kom det ett telefonsamtal da att man inte kunde séga vad det
var och man behovde ett storre prov sa for att gora det sa skulle vi laggas

in.



IP: [...] d& hade han lakaren bara ringt till min man och sagt att det var

nagot malignt. ”NN ska till Lund omgaende!”

IP: Under operationen gjorde de en koll da for att se om det eventuellt
kunde vara en cancertumor. Men det sag sa bra ut sa. Men senare, nar det

analyserades sa visade det sig da att det var cancer. Och det var det ju.

IP: Beskedet man fick liksom da, det var ju ratt sa bryskt for den har
lakaren kom ju in da, i den har salen dar jag var med NN och en annan
mamma med sitt barn, och han bara gar fram till séngen och séger att

”ditt barn har cancer, ni far aka ivig till Lund!”

IP: Jag ringde till lakarstationen ”Nej har hon prickar far hon inte komma
hit.” Nej, sa jag, men det &r inte normala prickar detta. N4 sa fick vi tid
anda och da akte vi in. O ndr lidkaren tittar pa henne sa sa hon bara ”Kor

kvickt till [hemorts]sjukhuset, hon &r allvarligt sjuk!”.

Personalens bemétande. VVardpersonalen, oavsett specifik yrkesbefattning

beskrivs med varme for deras engagemang men ocksa med fasa éver visst beteende
fran enskilda individer. Det &ar personalen som kommer med jobbiga besked och/eller
behéver gora nagon smartsam eller jobbig undersokning/behandling. Det ar ocksa
personalen som &r de enda, bortsett fran foraldrarna sjalva, som foljer och traffar
barnet hela tiden under sjukdomstiden. Det &r &ven personalen som lever med och
visar att &ven de blir glada 6ver lyckade behandlingar samt mycket ledsna och saknar

barnet efter dess dod.

IP: Hon skulle ta en biopsi hir pa lungorna Ja, det tar vi bara utan

beddvning sa de”. Jidrar alltsa, det hoppas jag verkligen har blivit béttre.

IP: De ar verkligen helt underbara allihop i Lund!
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IP: L&karna dér [...] hon hade ju mycket, hon fick ju svampinfektioner.
[...] S& de va sa stora och de hade grott, och de luktade. Och da kunde ju
lakaren komma in till exempel och séga, ja det var NN [namn pa
behandlande lakare] han var val ung pa den tiden och oforstandig da
med. Jag hoppas han har blivit battre, men da kunde han komma in
”Ohhh, fy fan vad hir stinker!” skrek han. Usch da blev jag helt

fortvivlad.

IP: Men jag minns att NN sa nar vi akte fran [hemorts]sjukhus och fick
flytta tillbaka till Lund da. Det var som att komma hem! Men det gar

verkligen inte att jamfora sjukhusen.

IP: (grater stilla) | Lund var de helt suveréna, de var jatteduktiga. Ja det
var de faktiskt.

IP: Likadant fick hon dessa fruktansvarda mediciner. De var ju pa
utprovning da. Det skulle vara i dropp men det tog en jadra tid, sa da sa
de ”Hon kan vil dricka det?” Dricka, sa jag? Nihi smaka pa det, sa jag.

Och jag tvingade dem att smaka pa det. Sen slapp jag hora det mer.

IP: Och sen fanns ju hon pa [specifik avdelning]. Hon betydde sa oerhért
mycket for oss! Ja, bade mig och NN. Jag minns sa val en speciell kvall
nar hon var ledig, da satt vi tillsammans och tog ett glas vin. Ja, det

minns jag verkligen!

IP: Ja men det var ju sadana dar extra grejer, sant de liksom gjorde
utdver. Vi var pa [hemorts]sjukhus och sa kom dar en skoterska ocksa in
och hon séger, lite forndrmad “Det ér en lidkare fran Lund och han, det
duger inte vad jag séger, han ska prata med dig.” och jag fick nédstan
ovett av henne for da fick jag ga ut pa expeditionen och prata. Men just
det har att man engagerade sig sa personligt. NN [behandlande lakare]

han tog ju till och med taget, eller kanske var det bussen, ner till
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[region]sjukhus och halsade pa oss! Det betydde sa ofantligt mycket

faktiskt. Det k&ndes att man, ja de brydde sig verkligen!

IP: Lé&karna och skoterskor fanns ju runt omkring, det gjorde det ju. Dom
var jattegulliga! [...] Jag kommer inte ihdg, men jag vet att jag bara var
jatteledsen for ndgonting, vad det nu var. Jag satt dar nere i vart rum nere
pa Valvet da och da kom en av de déar skoterskorna, nej skotarna, och jag
minns inte vad han sa men s i alla fall sa satte han sig dar hos mig och
pratade med mig. H6ll om mig och liksom kramade om mig och sa dar.

Liksom troéstade. Och stannade.

IP: NN fragade NN [behandlande lakare] hur lange han hade kvar att
leva? ”Du kan ha ett ar, men du kan ocksa bara ha ett halvar” och ett
halvar stamde ju. Samtidigt hade ju tvd andra mammor pa avdelningen
och deras pojkar som var i samma alder fatt beskedet. Och da sitter NN
[behandlande lékare] dar och tittar ut dar genom fonstret. Och & sager han
stilla “’tre fina hemvévda pojkar”, och jag tyckte det kom térar i 1dkarens

ogon.

IP: De var helt underbara. De brydde sig om, pa ett underbart stt.

IP: Ja pa [hemorts]sjukhuset kan jag inte tycka var nagot precis for dar
var de mer, negativa. NN var uppe och gick mycket p& avdelningen. A sé&
gick han in pa skoterskeexpeditionen en gang, och dar kréaktes han pa
golvet. Da blev han utskalld. Men sen nar vi kom till Lund sa tycker jag
de var valdigt, underbara allihop. Vi fick ett enormt stod fran Lunds

lasarett.

IP: Fast ibland undrar jag hur de orkade. Men visst det kdnde jag. Att det
kandes jattebra att fa prata for att manga ganger var det ju de som lag
inne med informationen ocksa. Det var ju sa jag kande, annars var det

mycket fin personal men manga ganger sa visste de ju inte sa mycket for
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det var ju mycket fragetecken och mycket som gick snett och mycket
[...] ja mycket man funderade pa och sa. Men annars var jag val kanske

[...] ganska ensam dar nere, det kande jag mig manga ganger, mmm.

IP: Alltsa NN [behandlande lakare] det &r en man som jag aldrig
glommer. Han kunde... jag kan dn idag se honom ndr NN satt isolerad pa
infektion och han kom och knackade pa fonstret. Dar stod han i basker
och privatkladd och sédger ”jag dr ute pa min sondagspromenad” och s&

stod de dar och pratade genom fonstret alltsa.

IP: [...] Det blev sa konstigt for till och med en unge pa atta ar kanner att
man undviker honom. Och dé fragade NN mig “’sdg du att doktorn vinde
i dorren nér han fick se oss mamma?” Det dr hemskt att hora ett barn
sdga sa. Sa vara upplevelser fran [hemortssjukhus] de &r vardelsa.

Faktiskt sa ar de under all kritik!

IP: Men sé nar vi kom till Lund. Ja NN var ju van fran [hemortssjukhus]
att han skulle byta om till gubbklader. Vet du det var inte klokt, det later
ju som Hedenhos?! Men sa i Lund s satt de dar och pratade lite med NN
och han sitter dédr och dinglar med benen. Jaha, vad ska hinda”, sa NN
sadér lite som en trotsig unge sé dér va. ”Jaa, du far ge dig ut och leka
med de andra” sa ldkaren. ”Ska jag inte ha klader?”, det var de han satt
och véntade pa alltsa. For da svarade ldkaren ”Du har vil klader pa dig?”

“Far jag ha MINA klader?!” (skrattar hjartligt) Denna kommentar alltsa!

IP: Och nar NN hade détt pa [hemortssjukhuset] och nar vi gick hem sa
alla barnsjukskoterskorna de stod vid bada sidorna dar och kramade om
0ss nar vi gick hem. Men ingen lakare syntes till. Och det tycker jag var

skrap.

Efter barnets dod. Alla foraldrar vittnar om att de efter barnets dod haft

mojlighet att besoka kliniken en gang. Vanligtvis nagot slags efter”-samtal dar

30



resultat av eventuell obduktion redovisats, men det finns exempel dar bestket endast
varit av social karaktér. Att barnet skulle obduceras var inte alls en sjalvklarhet fér
nagra av fordldrarna utan det beslutet har foregatts av en del funderingar och
diskussioner. Efter det avslutande samtalet med ldkare om dddsorsak har i princip

ingen haft ndgon som helst kontakt med klinikerna deras barn vardats pa.

IP: Joda, jag var val inne nagra ganger pa samtal och sa holl jag val pa ett

halvar ungefar och kérde nagra ganger.

IP: Sen var vi ju darnere en gang efterat for att fa reda pa
obduktionssvaren och det va. For jag sa nar NN hade dott: Nu ror ni inte
henne, hon far inte obduceras, hon far ingenting. Men efter en stund sa
pratade de ju med mig och sa att vi maste, det kan ju vara till hjalp. A da
borjade jag tanka efter och sa sa jag: Ni far gora ett snitt, och det far ni

lova mig.

IP: Ja, en gang kopte jag en flaska julglogg och akte in och halsade pa

flickorna dar.

IP: Vi var dar en gang, kanske ett halvar, nej gott och val sju-atta
manader efter att NN dott kanske.

IP: Ja l&karna ringde och bjod ner oss. Det var val, jag tror att vi var nere
ett par ganger efter allt. For lite samtal och sa da. | och med att vi inte
hade nagon kontakt har uppe da [hemortssjukhuset]. Vi traffades i en
samlingslokal och sa, men vi har inte varit pa kliniken. Eller jo, en gang
for NN [syskon] nar hon gick pa gymnasiet sa hade hon fatt for sig att
hon skulle gora sin uppsats om NNs sjukdom. Men da fick hon aka ner
en dag sa da var jag med henne bara och skjutsade och da gick jag

darnere och sa, men nej, inte annars.

IP: Vi var dar en gang och det var da vi fick reda pa det har dodsorsaken

eller, ja det var det som [...] Sen har vi inte varit dar. Ja de fragade om de
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32
fick obducera henne och det sa jag ja for jag menar det kan kanske hjalpa

nagon annan.

IP: Jag gick ju héggravid dar da och sen pa xx (arstid), nar NN dott
tidigare pa xx [arstid] sa var vi ner jag och NN [maken/pappan] och
visade kort pa NN [nyfott syskon]. Bara att komma tillbaka da, att kanna
det... (skakar pd huvudet).

Hjalp, socialt stod och kompisrelationer
Samtliga foraldrar vittnar om behovet att prata, att fa ventilera sin sorg och saknad

samt fa bekréaftelse att barnet éver huvud taget funnits, att barnet inte ar bortglémt av

omgivningen.

Hjalp inom varden. En del av foraldrarna, har sokt hjalp for egen del

avseende psykiska eller somatiska besvar efter barnets bortgang.

IP: Nej, jag har inte sokt hjalp for egen del. Men det jag har behovt &r att
fa prata! Fa liksom prata, och fa lite forklaringar. Jag var sjalv inlagd pa
XX-avdelning [sarskild avdelning som ror specifikt vardomrade] ett tag
och fick inte réra mig utan var sangliggande. Da satt personalen hos mig
pa sangkanten och jag pratade, pratade och pratade om NN va. Det tror

jag var valdigt nyttigt for mig.

IP: Ja, tiden nar NN lag inne sa larde vi ju kdnna personalen dar och de
pratade vi med och sa. D4 satt det ju ocksa en skoterska inne hos honom
pa natten och henne pratade vi ratt mycket med. Det storsta behovet har

ju varit just att prata.

IP: Och da, ett halvar efter att NN dott, da ar det en kurator fran
barnkliniken som ringde och fragade hur jag har det. Det ar det enda jag

fatt fran en kurator. Men da? Da var jag ju nykar!



IP: Jaa, hur ska jag forklara...? Alltsa, det behovdes ju alltid nagon, alltid
sa ska jag inte sdga, men det man behover det ar, det var ju nagon som,
kunde, orkade, hade tid att lyssna. Manga ganger kande man ju att de inte
hade tid sa. Man ar full av funderingar och fragor och manga ganger sa
[...] och alla fragor kunde jag inte stélla tyckte jag nar NN var med for
han var ju ”mamma vad menade du med det och varfor sa du s& och

varfor ar du ledsen” och sd har.

IP: Ja en gang sokte jag faktiskt upp en préast. Men nér jag var pa vag dit
sa angrade jag mig och tankte na alltsg, inte nu. Just da kande jag det
behovet av stod, men nar jag val kom dit sa ville jag inte utan kérde hem

igen.

IP: Nej, jag har aldrig sokt hjalp. Nej.

IP: Min mor kunde jag inte prata med for hon bara gréat. Hon tog det
liksom sa hart att hon inte hade nagot barnbarn langre. Och min far
kunde jag inte heller (storgrater) [...] Jag minns i alla fall att jag bestéllde
tid hos en psykolog, och gick dar, och grat, i 10 ganger tror jag. Jag fick
ju ut, prata om det. Och grata. Men om det hjalpte vet jag inte.

IP: Det ar ju barnens varld man lever i. Det handlar mest om
behandlingar och ja allt det har med saker som gick snett, och
undersokningar och allt. Det var ju ovisst, det maste ju vara sa, men ett

vuxet samtal behdvs da. Mojligheten till vuxet samtal.

IP: Ja, det fanns nagon jag kunde fa stod och trost av da. Det var NN
[behandlande lékare] faktiskt. Jag blev god van med bade honom och
hans fru -jag hoppas de ar gifta fortfarande! Och jag sa det inte da, men
jag har traffat honom senare pa sommaren i [semesterort]. Men alla
lakarna dar [namner fler behandlande lakare i Lund] var ju ocksa helt

underbara. Stallde upp fantastiskt for NN alltsa och ja de har varit
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jattefina. Lite... jag vet inte riktigt hur jag ska sédga, ett vildigt personligt
engagemang. Sa att man kande att man, ja man var inte bara en i raden

utan mer personligt.

IP: Nej, jag hade ingen att prata med eller fa stod av. Ingen inom familjen
heller egentligen. IL: Hur tanker du kring det? IP: (ledsen och grater) Jag
tycker det ar jobbigt. Jag har inte fatt ut det annu.

IP: Men det &r val nat som jag inte kan, men jag tycker, det liksom
kommer mer och mer och jag blir mer och mer ledsen. Det var jag inte
innan pa samma vis (grater). Man kan val inte stanga det ute hur lange

som helst. Sa det saknade jag, hjalpen efter.

Socialt stoéd. Hur familjens véanner reagerat och betett sig ar valdigt olika. En
del av foraldrarna har fatt erfara att det ar de som fatt trosta omgivningen, andra
upplever sig istallet ha fatt stod. Alla har upplevt att nagra av vannerna ”forsvann” i
mer eller mindre utstrackning. Hur och vad som ar den konkret basta trésten nagon i
omgivningen kan ge &r inte sékert att de sérjande mammorna kan sétta ord pa, det

skiljer sig fran person till person vad de uppskattar.

IP: Att fa prata ut att NN funnits och det ska inte glémmas bort. Vi har
pratat for att man far prata med folk, att folk inte vander ryggen som
manga gjorde, vagade inte ta kontakt utan ja man sager vannerna de
kommer inte. De visste inte hur de skulle saga och det var vél ocksa svart

for man behdvde ju prata, ja.

IP: Ja jag fick trosta andra. De kunde komma och grata. Jag vet NNs
larare var har ibland och jag vet en larare som uttryckte det, ”ja jag skulle
vara sa nervos nar jag gick till er da men det var ju jag som blev trostad
istéllet for jag som skulle trosta d&”. Ja sd sa hon. Vi i familjen hade ju
liksom ja, sammansvetsats enormt. Ja vi hade vél stod i varandra, liksom

en trygghet i det.
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IP: Manga som man sager, inte direkt de narmaste vannerna, for de &r ju
kvar anda, men det var kanske andra som tog avstand. Som inte visste
vad de skulle saga, de gick dver pa andra sidan gatan om de sag oss och

o

Sd.

IP: Trosta andra, ja. Nar det galler just det da (suck) man fick val,.. Ja jag

fick trosta.

IP: Nej, vad jag kan minnas var det inga vanner i var narhet som
forsvann. Daremot hade vi kompisar som stallde upp till tusen bara for att
vi inte skulle sitta hemma. Men de forsvann for oss bada tva sen nar vi

separerade dédremot...

IP: Vi hade ju ett valdigt stort umgange nar NN blev sjuk. Men det &r

som vanligt att de forsvann...

IP: Ja, det var vénner som forsvann. Men nu har jag bara hort sladder om
det, och eftersom det var tva tragedier pa en gang, de visste inte vad de
skulle saga och sa. | och med bade NNs dod och skilsmassan. Jag tyckte
ju att de kunde lata skilsméassan vara for sig och hellre bry sig om NNs
dod!

IP: Det kan jag sdga att jag trodde jag hade nagon som jag kunde prata
med men jag upplevde att hon férde det vidare och gjorde det till, till
riktiga rovarhistorier, som jag sjalv fick hora pa jobbet sen. Sa jag blev
nastan morkradd. Och da kanner man sig ganska brand och jag tankte att

naha, nu sa haller jag tyst.

IP: Ja dar var ju tva larare pa skolan som skulle komma hit och besokte
NN och hade bocker med sig och skrev brev till honom och de skrev brev

till mig och det uppskattade jag valdigt.
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IP: Ja vannerna forsvann liksom. Vi var vél obekvama att umgas med pa
nagot satt for NN blev ju valdigt infektionskanslig och man fick alltid
fraga om nagon var forkyld av era barn och sa har. Eller om nagon hade
massling eller [...] och manga ganger fick man séga att nej denna gang
passar inte oss for nu ska vi ner och vi &r inte hemma. Och ja ibland var
man ju tvungen att sdga att nej vi orkar helt enkelt inte med.

IP: Ja en arbetskamrat jag hade, hon varnade sa om sina barn, att det
skulle vara jobbigt for dem att se och umgas med NN sa som han hade

forandrats utseendemassigt med att han tappat haret och sa dar.

IP: Ja jag har fatt trosta andra, min mor mest. Och pa begravningen da
grat min far hejdlost. Det var jag som gick bort och kramade honom och
jag har ju aldrig sett min pappa grata sa fruktansvart, sa darfor blev jag ju

radd och tyckte att det var som ett struptag.

IP: De som varit det absolut bésta stodet, de man hade mest stdd av, det
var de andra foraldrarna. Som hade barn pa avdelningen. Det var dem
man kunde prata med. Sen var det ju ett par, sjukskdterskor som var... Ja

nagon gang pratade kuratorerna med mig och sant dar, men inte mycket.

Barnens vanner. | ngden prdvas vannen ar ett talesatt som &r allméant ké&nt och
foraldrarna berattar om flertalet sadana tillfallen, men ibland finns ocksa hjélp och stod

dar de kanske inte forst hade trott eller vantat sig det.

IP: Nu hade han ju ett enormt stod fran skolan, larare, rektor och
skolskoterskan. Det hade man ju inte forvantat sig att de skulle engagera

sig sa mycket. De var med pa begravningen ocksa.

IP: Men vi forsokte ju halla dem sa mycket som mojligt vid sidan om, for
att de var ju, de var ju forkylda eller ndgonting sa var det liksom “nej nu
fér ni inte komma hit”. Och vi gick ju inte heller dit for att d4 fanns ju

risken att vi tog hem allting.



IP: Jag har en, har fortfarande, en av de véaninnor jag har som aldrig
évergav mig. Det var den enda jag hade under NN sjukdom och sa. Alla
andra, de, de kunde ju atminstone se, men folk gor inte det va. Man ar

radd, jag sa att ’hon smittar ju inte”.

IP: Ja det var flera stycken som jag absolut inte hade forvantat mig skulle
hora av sig. Som sade ett litet ord eller, bara en klapp pa axeln eller en
kram. Jag vet en kvinna, hon kom bara fram och kramade om mig och sa
”jag vet hur det kdnns” och sen gick hon vidare. Och det fick jag ju veta
sen att hon var anka. Sen var det ju manga jag blev besviken pa, som jag
hade forvéntat mig att de kanske. Men det kan jag sdga ar att NNs alla
kompisar och skolkamrater och alla de, stallde upp enormt under hans

sjukdom.

IP: Ja kompisarna var ju fantastiska! Sa dar hade han mycket stéd, de tog
med honom, tog med honom ut och sen spelade ju NN gitarr och de hade
bildat ett band och dar var han med sa mycket han orkade. Ja det var helt
otroligt. Det hjalpte bade mig och NN, det var verkligen riktiga

kompisar.

IP: Ja efter var det ju en som skrev brev till mig. Jag tror att det var sa att
min man jobbade pa ett stalle. Och han som &gde denna firma, hans
svarmor hade jag haft som l&rare i en kurs och utbildning, hon skrev ett
brev. Och ja, det hade jag verkligen inte vantat mig.

IP: Jag hade en dagmamma till NN, som bodde pa garden, och hon
erbjod sig att passa NN [lillasyster] nar jag var pa begravningen for hon
var inte med. Hade det varit idag hade hon ju varit med pa begravningen,
det ar lite skillnad. Jag tror, jag tror att hon inte klarade av att ga pa

begravningen alltsa. Varken hon eller hennes man.
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Forandrad vardags- och familjesituation
Vardagen forandrades nar, vanligtvis, en foralder och barnet fick tillbringa tid borta

fran hemmet och istillet ha vardag” pé sjukhuset och dess kliniker men utan den

andre foraldern och eventuella syskon.

IP: 1 och med detta, det var sa uppslitande alltihopa. Ja vi traffades ju
alltid pa helgerna nar vi var hemma sa vi var tillsammans alla fyra. Jag
glommer aldrig, han [maken] tvingade mig att dela pa barnen. [...] och
sen stod jag dar utan NN. Och jag fick knapp traffa NN [storebror] for
det forbjod NN [maken]. Vi var ju skilda nu.

IP: Det ar sa mycket som NN [pappan/maken] inte vet om. Om NNs
sjukdom. Och vad jag och NN pratade om alla de dér dagarna pa
sjukhuset. Vad vi kom 6verens om. Jag dikterade ju inte NN, utan han
pratade, vi pratade. Och kom 6verens. Och var det nagot han inte gick

med pa, nej, da fick jag ge efter ju.

IP: Ja, man tror ju inte det dr sant som vi levde nar man beréttar det idag
men det var en fantastisk sasmmanhallning. Féraldrarna och sa. Men du
vet ju, det var ju taltsaéngar som vi bodde. Alltsa, det var ju som vérsta
taltlagret. Nér barnen bérjade ma samre och sa, da bodde man ju ofta
tillsammans med dem och mot slutet sa fick man ju ocksa en séng. Sa
manga ganger och sa, jag minns i borjan av NNs behandlingstid, ibland
var vi ju sa manga foraldrar och de flesta ville ju inte ga bort, ja du vet ju
Patienthotellet fanns ju inte utan langt borta i en park sa man skulle ga
utanfor omradet. Det var ju ingen som ville ga bort dér pa kvallarna och
det var aldrig ndgon som nekade oss att stanna kvar eller sa utan det var
helt, utan da bodde vi i sadana har taltsangar da. Ibland lag vi ute i ett
dagrum och da kunde vi vara en sju-atta mammor som lag i de har. Och

vi larde ju kanna varandra och s, traffades om och om igen.

IP: Och hemma hade man ju familjen. Och det kunde jag kanske kénna

ibland ocksa att jag och NN [maken] hade behdvt ha mera tid for oss,



men da var det ju NN [syskonet] hade ju fatt suttit har hemma och véantat

pa att vi skulle komma och sa hér. Vi saknade liksom alltid.

Nagra av mammorna berattar ocksa om att de sjalva forandrats sedan barnen blivit

sjuka och avlidit.

IP: Man blir aldrig hel igen nar ett barn har ryckts ifran en. Man har gatt
och burit i nio manader och sedan slutar det sa har?! Man ar en hel
mamma till kvarvarande syskon for att man maste! Men man blir aldrig

hel igen.

IP: Ja NN sa alltid till mig néar vi fick den ena domen efter den andra, sa
sa hon alltid "mamma, det ordnar sig, bara du &r glad”. Sa det var ju, det

forde mig, det ar nog darfor jag alltid har forsokt se positivt pa det mesta.

IP: Jag &r lugnare, blir lugnare, mer tdlamod. Inte sa latt frustrerad. Och

jag tar inte saker for givet langre.

IP: [...] for jag vet ju hur svart det ar manga ganger att sta vid sidan om
ocksa. Vi var mitt i det, och vissa dagar ibland var jag stark och ibland
var jag jatte-... alltsa sarbar och s4, sa att det [...] Och det har jag ju
blivit mycket mer efterdt, jag har blivit sa fruktansvart blodig! Jag var

inte det innan men nej, tycker i de flesta sammanhang nu.

IP: Sen har jag lart mig att ga min egen vég, strunta i vad andra tycker
och tanker. For det konstaterade jag att det ar omgjligt! Det var sa
mycket tyckande, ar det bra att gora si eller sa, men att vara till lags det
ar jag inte. Sa pa det sattet kanner jag val att det, star mer pa egna ben

idag. Aven om det var en hard skola att lara sig i.

IP: Sen &r man ju jatteradd att det ska handa de andra nagonting, det har

man ju varit. Sa man &r mera, ja om man sager hdnsmamma om dem nu.
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Anda sedan NN gick bort s& har jag ju varit jatteradd att de andra skulle

drabbas ocksa.

IP: Vardagen har val kanske inte férandrats sa mycket férutom att jag
[...] som person har jag ju blivit annorlunda. Det upplever jag och tar ju
ingenting for givet langre och jag ar tacksam for det jag har och séatter
varde pa det pa ett helt annat satt. Kanske kan, jag var valdigt pedantisk
forr i varlden men idag struntar jag i princip i [...] det tycker jag att, livet

ar for kort for att stada bort det. Man far réja ibland bara (skrattar).

IP: Han [behandlande l&kare] sa till mig efterat ndr NN dott att du
behovs 1 arbetslivet nu” och det kunde jag inte fatta. Det forstod jag inte,
men det var ju bara nyttigt. Och sa hade jag lite egna pengar att réra mig
med. [...] Ju flera ar som gatt, ju sjalvstandigare har jag ju blivit. Jag far
ju sjalv ta stallning ocksa, det gjorde jag ju inte forr eftersom jag var
beroende av min mans inkomst sa. Jag hade ju inte s& mycket att saga till
om, om man sager sa. Man blir ju sjalvstandigare om man har egen

inkomest.

Sarskilt pafrestande situationer. Det finns stunder som beskrivs som sarskilt
pafrestande, som ar jobbiga att uppleva och far de sorgliga minnena att komma

tillbaka extra mycket.

IP: Skolavslutningen &r sarskilt jobbig. De &r jobbiga, varje ar. Som jag
bor nu kan jag ga ut pa balkongen och sen nér studenterna kommer i
kortege och det &r jattejobbigt. NN hann aldrig med att ta studenten. Och
precis i bérjan nar man sag glada ungdomar, man tyckte liksom hela

varlden skulle stanna upp.

IP: Jag har lite svart for nar det ska vara dop. Och det ska vara sant har
[...] Jag har jattesvart for att ga till kyrkan och for begravning. Jag klarar

inte att hora psalmerna, nar de kommer upp, da funkar det inte. Da rasar



41
allt ssmman. Eller nar jag sitter och tittar pa en snyftare pa TV, det

behdver inte vara sa dar jattemycket, for da blir jag alldeles fordarvad.

IP: Jag tror inte att jag hade levt idag om jag hade varit kvar hos honom.

For han var en mastare pa att kunna driva mig langt.

IP: Forste advent, den hatar jag. Fran forste advent och fram till hans
begravningsdag. Sen &r det precis som att det lagger sig igen. Men sen
kommer varen, allting blommar, knoppas, skiras. Och sa kommer da
konfirmation, och sa kommer student och sa kommer examen. Det &r
jobbigt. Mycket, mycket jobbigt ar det. Jag sitter hemma och grater, for
jag orkar inte prata. Jag orkar inte traffa nagon.

IP: Jag kan 6ver huvud taget inte lasa artiklar med barn som har fatt, ja

inte bara leukemi utan cancer 6ver huvud taget.

IP: Det var en arbetskamrat, som fatt barn, och han var val ett par ar sa
visade det sig att han hade cancer. Och da skulle det informeras pa
arbetet att denna man kommer vara borta mycket och alltihopa. Jag gick
ju dit och tankte, ja jag visste inte egentligen och det blev ju en riktig
chock! Och jag reagerade. Da vet jag det var en kvinna, som kom till mig
sen, och tog hand om mig for jag bara gick ut. Jag bara grat. Och hon
forstod, men det, alla andra tyckte ju inte jag var klok, det &r ju

langesedan NN dog.

IP: Jag kan &n idag tycka det ar jobbigt att traffa NNs klasskamrater och
kompisar. Och ja, vissa saker upplever jag ju kommer tillbaka mycket.
Jag hade en svagerska som ocksa fick cancer nu och ja, det har med
benmargstransplantat nar det ar sadana har saker da upplever jag ju. Det
kommer igen valdigt mycket och jag upplever det igen. Sen tycker jag
nog att vissa manniskor ar oforstaende, att ja, ja i princip sa upplever jag
att manniskor tycker att NN ska vara bortglomd nu. Ja, att han ska vara

bortsopad for det har gatt si manga ar. Och sen kan jag faktiskt tycka, jag
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sa det senast i somras till min man, jag kan faktiskt tycka att det &r

jobbigt att &ka genom Lund. An idag.

IP: Och sen blir det jobbigt om mina barnbarn har nagonting som jag kan
inbilla mig dr ndgon sjukdom som... (skrattar lite) Da blir jag lite, da blir
jag lite stirrig och man séger till mig att lugna ner dig for du vet val

inget”. Det kan bli sa...

Partnerskap
Alla sju mammor som deltog i undersékningen var gifta med barnets andra foréalder

vid tidpunkten for barnets insjuknande. Fem av dem skiljde sig sedermera, antingen

under barnets sjukdomsperiod eller inom sex ar efter barnets dod.

IP: Skilsmdassan hade skett dven om inte NN hade blivit sjuk. Relationen
var inte bra dessforinnan, sa vi kunde inte prata om det. Jag fragade NN
nar han var sjuk men han sa att han ville ha det som vi hade det, sa darfor
blev det ju ingen skilsméassa. For han tyckte klart om sin pappa, sa det
fann jag mig i. Vi levde tillsammans i ytterligare fem ar, jaa vi levde ju
liksom var och en sitt liv. Fast i samma hem, men dér var inte alls nagon

kontakt mellan oss.

IP: Jag hélsade inte pa NN, ja hans pappa, pa sju ar. Vi bor i samma by.

Han &r inte vard att halsa pa.

IL: Sedan NN dog, finns det nagra handelser eller situationer som varit
positiva och underl&ttat for dig? IP: Ja, det [...] att jag skilde mig tycker
jag var viktigt. Det ar som jag sa man kanner sig som om man har en

frinet. Det gav ju ingenting att vara gift.

IP: Sen vet jag inte om vi hade, kommit varandra narmre for det. For jag
tror vi hade nog skilts anda. Vi kunde aldrig prata, for nar jag borjade

prata sa var det alltid att han tog ett annat prat.



IP: Nej, det var jag, det var jag som, inte orkade langre da heller.
Eftersom han var sa elak sa att sdga. Och da tyckte jag att nej, nu far det
vara bra. Sa jag skaffade mig, han fick skjutsa ner mig, sa gick jag in pa
XXbostidder och sa ’nu vill jag ha en ldgenhet!” Och da satt han i bilen

utanfor.

IP: Jag kande ofta att for NNs [syskon] del sa kdnde man ju det da att det
ar ju henne som vi maste finnas till for och, jag har faktiskt funderat pa
det manga ganger for det var ju manga som vil uttryckte det ”jamen att
mista sitt barn maste vil 4nda vara det vérsta som kan hinda” men jag
vande ibland pa det och sa tankte jag det och visst ar det fruktansvart!
Men tank om jag mist honom [maken]?! Att sta ensam med tva sma barn

da. Jag tror inte det &r enklare faktiskt!

IL: Var det pa ditt initiativ som skilsmassan blev av? IP: Ja det var det
faktiskt, och att jag vagade ta det steget, det férvanade mig eftersom jag
hade varit hemma i dver 20 ar och varit beroende av min mans ekonomi.
Sen sa fick jag kraft och tog reda pa om jag skulle klara av att sta pa egna
ben ekonomiskt. Och det gjorde jag, och det har det gjort. Det ar knapert,
men det gar. Hellre det.

IP: Jag tror att det sammansvetsat oss mycket mera. Man sétter mer varde
pa att man har varandra. Det, vi gjorde mycket med de andra barnen och
engagerade oss mycket och mest att de dé... Och sen att vi kunde prata,

fast NN [maken] har lite mer svart for att prata.

IP: NN var jattedalig, och da sager han [behandlande lakare] till mig g
hem och skaffa ett till barn med NN [davarande maken/pappan] och jag
trodde ju inte han var klok?! Jag menar, ldkaren visste ju att vi lag i

skilsmassa!
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IP: Jag tror, eller ja man kunde ju héra foraldrar emellan att man tyckte
val att den ene foraldern inte stallde upp, och sa har. Det var mycket att
man hackade pa varandra kanske, ja att han bara tanker pa sitt. Och
tvartom och sa har, att de &r sa sjalvupptagna och att den ene foréaldern
kanske tyckte att den dar biten dar nere var mycket jobbigare och det

tycker jag pa nagot satt att det maste man forsta ocksa.

IP: Det ar ju jag som varit den drivande kraften han har, och jag har ju
sett till att saker och ting blir gjorda. Jag &ar den typen. Sa dar har blitt lite
schism emellan. Och varfor. Nu efteréat sa kan jag ju tycka liksom att vi
skulle nog aldrig varit ett par. For jag var aldrig forélskad i honom. Men
pa den tiden sa blev man gravid och sa var man tvungen till att gifta sig
mer eller mindre. Men jag har ju upptackt att jag inte var foralskad i
honom. Eftersom, ja jag vet att jag ar foralskad i honom jag ar gift med

idag.

IP: Det &r ju som jag sager, manga gar ju isar. Det sag man ju nere i Lund
hur det var. Och antingen sa, for det mesta var de ju skilda. Och skildes

nar barnen blev sa sjuka.

IP: Ja antingen helar det eller delar det.

IP: Det kandes val ratt sa bra men anda lite sadar. Lite osakert anda for
att man inte var hemma. Nér man var dar nere sa var det ju jobbigt nar
man var dér och det var likavél att det var jobbigt att vara dar nere for

man var inte hemma. Sa det, det var liksom jobbigt pa manga satt man

inte kunde séatta pricken pa i:et liksom.

IP: Ja var relation blev ju béattre egentligen alltsa, for ja man
sammansvetsades ju. Men ja, men visst hade man behdvt rent [...] och
jag menar kanske mer av det praktiska att vi pratade om hur man hade
det. Om hur han [maken] hade det hemma, hur jag orkade, man hann ju

knappt prata. Inte utan, det var ju allt som skulle géras och man var bara
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hemma de har dagarna. Men alltsa, var relation den blev ju, vi bestamde

ju det att det har skulle vi ta och klara av! Och forsoka stalla upp pa alla
satt sa att det [...] och man blir ju mer radd om sin egen lilla familj om
man séager sa. For jag vet att det var otroligt manga som separerade utav

foraldrarna pa den har tiden for det blev for tufft.

IP: Det vet jag att NN [maken] hade pratat med NN [behandlande lakare]
om. S dér “tva killar emellan” och dé hade ldkaren sagt ”vad du &n gor

sa forsok att halla ihop det!”

Personlig foraldrareflektion angaende skillnader mellan da och nu.

IP: Och det var jag mycket férvanad 6ver att de inte kunde vara dar bada
tva. For det markte ju jag pa vara kompisar vars flicka fick leukemi. Da
var de ju dar bada tva. Da hade ju Barncancerfonden stiftats, da nar hon
var sjuk. Och de fick ju stétta varandra och sant va och de lever ju
fortfarande ihop de har tva. Sa DET har gjort mycket att aktenskapet
kanske holl? Men jag tror att antingen kommer man varandra annu

narmare, eller kommer man ifran varandra.

Framtid
Att tanka pa framtiden kan vara hérligt och nagot att dromma om, men det ar inte alltid

latt och verkligen inte sjalvklart att ens vaga fundera om egen framtid nar man varit

med om att barnens framtid férsvann i ett 6gonblick i samband med doden.

IP: Nej, nej. Jag tycker det bara gar at ett hall ju. Om jag tanker tillbaka
pa de hér 19 dren som NN varit borta sd har de ju gétt vildigt fort... och
19 ar framat?! Da ar man ju, da finns man ju inte. IL: Ser du dig sjalv

leva om 19 ar? IP: Nej. Nej, vi ska ta vara pa livet, nu.

IP: Ja, det ar ju manga som har jattemal. Men jag vagar inte ha for manga

mal, drdmmar. Jag ar egentligen tacksam var dag. [...] Det tanker jag



inte, men jag vill, jag vill gbra mina grejer idag och njuta av det medan

jag kan. For du vet ingenting, ja om en sekund...

IP: Jag tanker INGENTING om framtid, nej. Det &r sa begransande med

vad jag kan gora. Jag kan inte gora det, och jag kan inte gora det.

IP: Jag hoppas pa att bli mormor nagon gang. Det hoppas jag faktiskt.

IP: Jag ér s pass gammal nu s, nej men man hoppas ju att man ska fa...
Vad jag kanner &r att fa vara nat sa nar frisk och fa leva tillsammans med
min gubbe [maken] och att vi ska fa ha det bra liksom och se barnbarnen
vaxa upp och sa. Jag har ju inte nagra sadana dar jatteplaner eller sa utan

att fa lov att leva lugnt och stilla.

IP: Framtiden just nu &r val att fa ett bra jobb igen, for jag kan inte ga

tillbaka till det gamla.
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Personal. Nar mammorna berattar om specifika tillfallen i omvardnaden av
barnen som utforts av personal, och om personalen som sadan, gér de mestadels
skillnad pa vardpersonal som person och pa vardpersonals handling. Kanske kan
vardande personal som omger barnet och familjen darmed ocksa urséktas visst enskilt
beteende, om familjen vanligtvis anser personalen vara en bra individ? Nar
vardpersonal genom tidsbrist, arbetsbelastning eller bara okunskap och liknande gor
misstag i specifika handlingar eller missar 6gonblicksmaéten, sa kan foraldrarna kanske
bortse fran den besvikelsen med tanke pa att personalen vanligtvis ar viktig for barnet
och/eller foraldrarna. Det borde da ocksa galla omvant att en person inte far berém,
uppmarksamhet eller foraldrars tillforsikt eller fortroende, som i sin yrkesroll
vanligtvis uppfattas som burdus eller saknar fingertoppskansla, har ett klumpigt
bematande eller helt enkelt inte &r omtyckt, inte ens om de skulle gora nagot bra,
engagerat eller till och med oerhért osjalviskt.

I yrkesrollen som personal ingdr inte bara att ge av sig sjalv i
omvardnadssituationer utan aven att informera om sjukdom och behandling. Sadana
besked ar inte alltid latta att ge, eller ens valkomnade att fa av foraldrar och barn.
Personalen ska dven utfora behandlingar pd bade sma och stora barn, behandlingar
som kan vara jobbiga, besvérliga och ibland rent av smartsamma for barnen. 1 sin roll
som sjukvardspersonal behéver de dessutom kunna ta hansyn, inte bara till barnet och
barnets dnskemal utan dven foraldrar, vardnadshavare och andra anhoriga och deras
onskemal. Helst ska personalen dessutom ha fingertoppskéansla nog att kunna leverera
besked pa ett sa bra satt som majligt for den enskilde individen. Ingen méanniska ar den
andra lik, samma slags besked tas emot och hanteras oerhort olika fran familj till
familj, foralder till foralder. Det finns helt enkelt inte ett ratt satt att behandla, varda,
ge besked eller utféra arbetsuppgifter pa. Ibland kan bara blotta tanken pa personalens
yrkesroll och alla dess medféljande krav kannas évermaktig. Hur ska nagon, nagonsin,
kunna gora ett bra jobb som vardande och omhandertagande personal till ett
cancersjukt barn och dess familj?

Inom psykologin och omvardnadsomradet talas det ibland om det
professionella bemotandet som personligt men inte privat som det forhallningssatt
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personal bor arbeta med. Dock finns det &ven beskrivet med orden att ett professionellt
bemotande innebar att man kan tillampa de olika forhallningssatten professionell,
personlig och privat. Det handlar alltsa inte om att inte vara privat alls, utan att som
personal kunna forhalla sig till nar det passar sig. Néar &r de olika attityderna
onskvarda? Nar 6vergar ett bemotande till att bli privat? Med detta och de sju
mammornas beréattelser i atanke, vagar forfattaren sig pa en modifiering och tolkning
av begreppet: Om man som personal stélls infor situationer dar man maste valja ar det
béattre att vara lite for privat an inte personlig alls. Den insikten kommer ur
mammornas minnen; att det mitt i all sjukdom och sorg finns ljusa stunder och
gladjande minnen sasom pratstunder i privatklader genom fonstret en sondag eller ett
glas vin ihop med en kvéllsledig personal. Aven enskilda telefonsamtal till annat
sjukhus och vardavdelningar, som personal fran regionsjukhuset ringt i omsorg om de
barn de vanligtvis vardar upplevs som nagot oerhort viktigt! Under den fruktansvérda
upplevelse som sjukdomstiden varit for foréldern visar det sig att de har minnena av
personligt engagemang fran personalens sida ar sadant som man minns aven efter
valdigt lang tid. Betydelsen av detta kan diskuteras men for foraldern innebéar det
positiva minnen som &r lika skarpa efter lang tid, lika skarpa och betydelsefulla som
de negativa minnena av till exempel hur diagnosen gavs.

De som ar positiva och som gor att de har nagot, mitt bland alla tarar, att le och
skratta at sa har 20-talet ar efter barnens dod. Det handlar helt enkelt inte om att man
som personal aldrig nagonsin ska yppa nagonting alls om sig sjélv utan snarare att
kanske inte ga in pa alltfor djupgaende detaljer i privatlivet. Se manniskan bakom
sjukdomen och bekrafta henne, om sa bara med att lata henne behalla sina egna klader
pa vardavdelningen, kan vara det ljusa minnet som lever kvar om 20 ar.

Forfattaren tycker sig &ven kunna dra parallellen att det &r det normala livet
utanfor sjukhuset som personalen vid dessa tillfallen formedlar och som sarskilt
uppskattas av de har mammorna. De stunder de saknar fran livet hemmavid: en véan att
ta ett glas vin ihop med ibland, en granne som tittar forbi nar han anda &r ute pa

promenad eller att mormor ringer bara for att hora hur det & med dem.

Socialt stod. Delad gléadje &r dubbel glédje ar ett uttryck som ibland anvands,
skulle man kanske kunna tala om att delad sorg &r lattare att bara? Det mammorna

berattar och resultatet som deras citat visar ar att det inte finns nagot sadant som det
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enda réatta sattet pa hur man som medmaénniska kan eller ska bemaéta sorg. En bra
riktlinje for vanner ar dock att inte forsvinna pa grund av radsla av att stora eller tranga
sig pa familjen, utan att vaga stanna i stunden och finnas hos den som drabbats av att
mista sitt barn i cancer. Bara det kan for de flesta vara tillrackligt svart. Lars
Bjorklund, forfattare och prast, sager till reportern Awiwa Keller (DN, 2003) ”Det
handlar faktiskt om att ingenting gora, hur méarkligt det &n later”. Han menar att vi inte
kan ha en massa forberedelser och verktyg att ta till i svara situationer for da ger vi
inte l&angre plats till den méanniska som behdver oss. Istéllet &r det narvaro och att
lyssna som ar de formagor som behovs och kanske till och med kravs? Att vaga stéra
en familj i sorg och sdga just att man inte vet vad som ska sagas. For vem finner de
ratta orden i stunder av djupaste sorg? Vem vet egentligen vilka ord som bor véljas?

Detta &r dven vad mammorna uttrycker, att de behévde fa prata. Ingen av dem
gar narmre eller specifikt in pa vad de behover prata om, bara att de behdver nagon
som lyssnar nar de pratar. Alla mammorna har exempel pa vanner som forsvann, att
det vantade stodet fran vanner uteblev beskriver de ar &nnu en sorg i sorgen som
drabbat dem. Att inte bara mista barnet, och ibland &ven partnern i form av
aktenskapet, utan att dessutom sta utan de vanner som de trodde och till viss del
forvantade sig skulle finnas dér och stddja.

Likadant uttrycker nagra av dem forvaning nar stod istallet kom fran nagon de
inte vantat sig. Nagon de kanske inte rdknat som van fore barnets sjukdom och
dodsfall, men som de nu beskriver med varme och tacksamhet. Kanske ar det en god
lardom for alla i livet? Du &r aldrig for langt bort for att kunna trada fram och vara en

van.

Aktenskapet. Att forlora ett barn dr en av de djupaste sorger en manniska kan
tvingas ga igenom. Som redan beskrivet har tidigare studier och forskning visat pa den
Okade risken att foraldrar skiljer sig nar deras barn dor (Najman et al., 1993; Rogers,
Floyd, Seltzer, Greenberg, & Hong, 2008; van den Berg, Lundborg, & Vikstrém,
2012). Mammorna i den hér studien uppvisar samma bild vad géller
skilsméssofrekvens, for just dessa sju mammor &r éver 70 % skilda. Siffrorna ger inget
statistiskt underlag for generaliseringar men antalet skilsméssor i denna lilla grupp ar

anda anmarkningsvart hogt.
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Mammorna patalar, oavsett om de fortfarande ar gifta eller numera skilda fran
barnets andra foralder, att upplevelsen av att forlora barnet antingen helar eller delar
aktenskapet. De av mammorna som skilt sig legitimerar det beslutet genom att
konstatera att det formodligen skett &ven om barnet Gverlevt. Detta pa grund av att de i
efterhand insett att de inte var tillrackligt kéra fran borjan eller att da radande
samhallsnormer fatt styra att de gifte sig 6ver huvud taget fran borjan. En mamma
séger rakt ut att hon helt enkelt var tvungen att gifta sig med barnets pappa eftersom
hon var gravid. Hade det varit i dagens samhélle hade hon férmodligen valt
annorlunda, och darmed ocksa sluppit den i efterhand uppslitande skilsméassan.

De som fortfarande ar gifta uttrycker istéllet att de sammansvetsades. Nér hela
livet stalldes pa sin spets vande de sig till varandra, gick samman och bekdampade och
bemastrade situationen som en slags orubblig enhet dven om de var pa olika platser
rent fysiskt med den ena foraldern pa hemmaplan och den andra pa sjukhuset hos det
sjuka barnet. Vad som &n hande forsokte de halla ihop éktenskapet. En av de mammor
som fortfarande ar gift med barnets andra foralder, funderar till och med kring att hon
anser det som &n varre om det istéllet for barnet varit maken hon mist. Dessa
forhallanden ar i Overensstammelse med iakttagelsen av Gilmer et al. (2012) att inte
alla ktenskap slutar i skilsmassa nar man forlorar ett barn, utan att relationen istéllet
starks och fordjupas. Mammorna patalade talesattet antingen helar det eller delar det
och satter darmed ord pa resultatet studien hér visar.

Flera av mammorna som skilt sig papekade att de i ett forsta skede hade gatt
igenom sina ekonomiska majligheter: kunde de 6ver huvud taget klara sig pa egen
hand? Ett samhélle dar manniskor maste stanna i daliga, eller rentav skadliga,
relationer pa grund av ekonomiska aspekter, att inte pa egen hand kunna forsorja sig
och sitt barn, &r inte ett efterstravansvart samhélle anser forfattaren. A andra sidan &r
det inte heller att foredra ett samhélle dar manniskor inte haller ihop i par endast pa
grund av att vi inte behdver varandra alls.

En bidragande orsak till den ké&nsla av ituslitande mammorna i denna studie
vittnar om var de davarande sociala normer och regler kring foraldraledighet och
sjukskrivning som gjorde det i princip omojligt for bada foraldrarna att finnas
tillsammans pa sjukhuset och varda det sjuka barnet. Detta ska dock inte jamféras med
de par som sjélva i viss man valjer att vara isar, utan det ar just den patvingade

atskillnaden, i att inte ha nagot val som avses.
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Kanske ar det som mammorna har vittnar om an mer djupgaende an sa? Att

problemet inte ligger i om relationen faktiskt var dalig eller bra fran borjan? Att det
inte spelar nagon roll om man drivs isér eller gar samman och kdmpar pa som en
enhet, kanske &r det anda just barnets dod som faktiskt driver foraldrar isar? Att leva
tillsammans med personen som man upplevt den djupaste av sorger med kanske kréver
en kénslomassig insats som ibland inte & majlig for den enskilde individen? Som
drabbade foréldrar vittnat om (Hunt Conrad, 1998; Sévstam, 2013) och som vi kunnat
lasa i uppsatsen upplevs barnens kamrater och deras fortsatta liv som en standigt
aterkommande paminnelse om den forlust foraldrarna drabbats av. Tank om det ar
likadant med partnern? Att fortsatta leva tillsammans blir en dagligen aterkommande
paminnelse om den sorg som drabbat dem bada? En daglig och standigt
aterkommande paminnelse som heller inte heller gar att tacka nej till sisom kamratens
studentfest eller en dopinbjudan? Att varje morgon bli pamind vid frukostbordet. Och i
TV-soffan om kvillen. Och 1 kdket nir middagen ska lagas. ”Om det inte helar sa
delar det” sa en av mammorna under intervjun. Tdnk om en skilsméssa for vissa
individer ar fullkomligt oundviklig och ibland intraffar for att foraldrarna pa egen hand
inte maktar med denna dagliga paminnelse av den djupaste av sorger bara genom att se

varandra?

Rollforlust. I intervjupersonernas svar kan skonjas skillnader i vilken
utstrackning de drabbats av rollforlust. Det handlar om rollforlust som sadan eller total
rollforlust. En rollférlust en av mammorna uttrycker nar hon beskriver att hon aldrig
mer blir hel. Hon upplever sig visserligen hel till det kvarvarande syskonet for att hon
maste, men hon kommer aldrig kanna sig hel igen. De andra mammorna snuddar vid
samma konstaterande i sin framtoning, men ingen uttrycker det sa rakt pa sak som
denna forsta mamma. Forfattarens uppfattning ar att de mammor som forlorat sitt enda
barn inte sérjer mer eller djupare &n 6vriga, men géllande rollférlusten har de drabbats
varre &n de mammor fortfarande réknas till kategorin forélder, det vill sdga de som har
fler barn kvar i livet.

Metoddiskussion

Att genomfora denna tredje del i helhetsstudien ar bade tillfredsstallande och rejalt

utmanande. Forfarandet och resultaten som finns att tillga, i form av tva tidigare



psykologexamensuppsatser, gar att lasa och dra lardom av. Det finns redan tidigare
flera forfattare att forhoppningsvis prata och diskutera erfarenheter och upplevelser
med. Det finns ocksa ansvariga for helhetsstudien som &r val insatta i det forberedande
arbetet att diskutera tolkning av material med. Det foreligger dock en svarighet om
forfattaren eventuellt skulle vilja ha 6nskemal om annat forfaringssatt. En ny vinkling
i en fraga och liknande da det arbetet behdver goras utéver de redan uppdragna
forutsattningarna. Mestadels finns det inte tidsutrymme nog att gora sa i arbetet kring
en psykologexamensuppsats. Det géller helt enkelt att folja det spar som redan lagts.
Att genomfora en studie inom givna ramar &r i sig begransande. Det ar samtidigt
befriande och tillfredsstallande att faktiskt hitta fokus och egna fragestallningar inom
ramen for dessa redan befintliga verktyg.

Vid tidpunkten for intervjuerna var forfattaren relativt nyanstélld inom varden
av familjer med sjuka barn. Né&r arbetet med uppsatsen nu féardigstallts har forfattaren
flera ars arbetslivserfarenhet inom detta omrade och har traffat manga familjer som
genomgatt den slags livskris det innebér att ha ett svart sjukt, eller déende barn. Den
forandrade forforstaelsen som det innebéar for forfattaren, har med storsta sannolikhet
paverkat nuvarande tolkning av da insamlat material.

Vidare boér man ha i beaktande att intervjupersonerna beréttat om sitt minne av
handelser som ligger bortat 20 ar bakat i tiden. Det kan darmed inte uteslutas att deras
minnesbilder av upplevelsen under aren till viss del omedvetet har férandrats och/eller
forvanskats. Samtidigt ar det kanske att just exakt dessa minnen istéllet har bibehallits
under alla 20 ar precis sa som de var, och darmed &r atergivna helt utan férandring

eller férvanskning.

Intervju. Att som intervjuledare vara ensam om att genomféra alla
intervjuerna i en studie kan ibland réaknas som en fordel da det blir minimal skillnad
for intervjupersonerna och heller ingen tydlig bias i att som annars olika intervjuledare
genomfort sjélva intervjun. Som ensam intervjuledare vet och minns man kénslan och
stdmningen i den enskilda intervjusituationen, vilket kan underlatta transkriberingen
samt tolkningen av ord och meningar som intervjupersonen faktiskt menade dem.
Dock finns ocksa en risk att intervjuledaren kanske misstolkat det som sagts, varpa det

inte finns nagon medforfattare att diskutera eller dividera olika tolkningar med.
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Det ar aven fullt majligt att en sadan hér personlig och utlamnande

intervjusituation, om ett sa pass kansligt amne, vacker empati hos intervjuledaren. Det
ar darmed inte omdjligt, eller uteslutet att denna empati paverkar bade intervjun samt

tolkningen av densamma.

Framtida forskning

| april 2015 hade forfattaren ett aterkopplande telefonsamtal med nu pensionerade
overlédkaren Thomas Wiebe. Han uppgav att den uppstartade helhetsstudien aldrig blev
av. Denna tredje delstudie blev alltsa den sista och avslutande i den tilltankta
helhetsstudien. Har finns utrymme att arbeta vidare i forskningen som sadan, men med
ett nytt artionde som grund. Forfattaren anser att rimligheten i att eventuellt ateruppta
helhetsstudien, for att avsluta med de aterstaende 79 barnens foraldrar, & minimal da
nagra av foraldrarna till dessa barn sjéalva borjat uppna sadan hog alder att de inom inte
alltfor 1ang tidsperiod formodligen kommer avlida, om de inte redan gjort det.

Sedan 1980-talet har vart samhalle genomgatt omfattande férandringar.
Sjukvarden, bade den somatiskt behandlande och det omkringliggande
omhéndertagandet, har utvecklats. Likadant ar det med socialférsakringssystemen som
nu mojliggor for bada foraldrar att vara tillsammans med det sjuka barnet pa sjukhuset,
liksom forandrade attityder och kunskap om pappors viktiga roll for barnens
valbefinnande. Sjalvklart har individer och familjer ratt att vélja att gora annorlunda
anda, men det finns i alla fall en lagstadgad och till viss del ekonomiskt tillatande
mojlighet for bada foraldrar att narvara. Forfattaren hade garna sett vidare studier som
undersoker om och i sa fall hur forandrade socialférsakringssystem paverkar
skilsméssostatistiken for drabbade familjer.

Forskningen visar att bada foraldrarna mar daligt av att barnet dor men att det
statistiskt & mammorna som drabbas varst (van den Berg, Lundborg, & Vikstrom,
2012). Darfor blir en naturlig foljdfraga: vad hander nér detta faktum kopplas samman
med att samhallet som norm inte langre anvénder begreppet karnfamilj, nar en familj
ska beskrivas, utan i det helt inkluderande begreppet stjarnfamilj. | dagens samhélle
betyder begreppet familj inte langre forutsattningslost att det ar tva med varandra gifta
personer av olika kon utan det ar till viss del mer accepterat med alla slags
familjekonstellationer, oavsett om det ar karn-, regnbags-, bonus-, eller

adoptivfamiljer. Vilka tendenser skulle man alltsa kunna se om barnets foraldrar ar av
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samma kon eller om familjen exempelvis bestar av fyra foraldrar, bade bonus- och

biologiska?

Det hade varit ytterst intressant att gora en studie endast inkluderande pappor.
Hér var det inte en enda pappa som valde att delta, kan man locka dem nér fokus
ligger endast pa dem? Att de far eget utrymme och inte blir jamférda med kvinnorna?

Att barn dor kommer férmodligen aldrig helt kunna forhindras. Olyckor och
sjukdomar kan alltid drabba nar man minst anar det. Forfattaren tror att synliggérandet
av, och 6kad kunskap om, hur foraldrar i det langsiktiga perspektivet hanterar
forlusten av ett barn, pa sikt kan underlatta for de nya foraldrar som i framtiden tyvarr
kommer tvingas att genomlida liknande erfarenheter.

Det som kan goras ar att studera redan drabbade och dra lardomar om vad som
ar bast att gora. Forfattaren anser att det verkligen behover utredas om det & mojligt
att utarbeta en langsiktig strukturell behandlingsplan for det psykologiska
omhandertagandet inom sjukvarden, dven efter barnets bortgang. Finns det nagot
arbetssatt som ar att foredra? Vad kan rent konkret goras och finns det verkligen nagot
man absolut inte bor géra? Mammorna beréttar att de upplever personalen och dess
handlande som mycket viktiga for dem nar de lever inom sjukvarden med sina sjuka
barn. De vittnar ocksa om att i samband med att barnet avled sa avslutades i princip all
den kontakten. Efter det avslutande motet, dar det samtalades om obduktionsresultat
och specifik dodsorsak, ar det inte en enda av mammorna som har hort ifran den
vardinrattning eller den vardpersonal som var sa viktig fér barnet och dem sjélva under
sjukdomsperioden.

Forskningen visar tydligt att de foraldrar som mist sitt barn mar daligt bade
psykiskt och fysiskt pa grund av det intraffade. Om inte den aspekten i sig &r nog sa
borde de samhéllsekonomiska effekterna i form av kostnader for sjukskrivningar,
minskade skatteintakter samt pafrestningar pa andra delar i sjukvardssystemet vara
tillrackliga for att motivera en nationellt framarbetad handlingsplan for de
efterlevande. Det ar for forfattaren fullkomligt obegripligt att det trots all denna
redovisade kunskap och forskning fortfarande inte finns en utarbetad férebyggande
handlingsplan med kvalificerad vard och psykologiskt omhandertagande i samband
med ett barns bortgang. Kvalificerad psykologisk omvardnad for hela familjen
behover sattas in redan nér barnet &r sjukt, sedan fortsatta och inte férsvinna bara for

att barnet avlider. Genom att den kvalificerade psykologiska omvardnaden redan fran
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borjan ar nara kopplad till, och en integrerad del av, barnens cancervard kan man se

familjerna i helhetsperspektiv for att pa basta satt stodja och avlasta foraldrar i sorg.
Det ar familjernas upplevelse som ska guida. Vi far aldrig sluta lyssna och vi maste

alltid forsoka forsta. Vi maste kunna erbjuda ett liv efter dod.
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BILAGOR

Intervjuguide

Intervjuguide 2005-04
Riktlinjer for inledning till intervju:

e Aterigen en kort presentation av mig sjalv (detta har &ven gjorts per telefon
vid tidsbokningen).

e Presentation av syftet med intervjun samt ungefarlig tidsatgang, ca 1-1 %
timme (&ven detta har tagits upp vid telefonsamtal). H&r ges samtidigt
information om det formulér de ombeds fylla i efter intervjun (CRI och
enkat, aven denna information har getts vid det forsta telefonsamtalet).

e Deltagaren tillfrdgas om samtycke till att vart samtal spelas in pa band
(gjordes aven under telefonsamtalet)

¢ Information om var och nér “resultatet” finns tillgidngligt for “allménheten”
dvs pa Social- och beteendevetenskapliga biblioteket i borjan av 2006
(informerades om via det forsta brevet).

e Information om vem som kan kontaktas vid behov i samband med fragor
och annat som harror studien, dvs Beatrice eller Thomas (har informerats
om via det forsta brevet).

Vidare information till intervjupersonen fore intervjun ror framst syftet med
studien och inte dess specifika fragestallningar. Detta for att i storsta mojliga man
fanga det intervjupersonen finner centralt utan att denna/e blir alltfor styrd av mina
forvantningar och hypoteser.

Studiens dvergripande syfte

Syftet med undersokningen &r att fordjupa kunskapen om hur familjer upplever det
att forlora ett barn i cancer, att inhamta kunskaper om hur upplevelsen férandras
over ett langre perspektiv samt vilka individuella skillnader som kan férekomma.
Dessutom vill vi veta hur du upplevde omhandertagandet fran Barnonkologen,
hemortssjukhuset och eller andra vardgivare vid tiden for dodsfallet och efterat.

Fragestallningar

1. Hur hanterar foraldrar som har forlorat ett barn i cancer forlusten
kanslomassigt flera ar efter barnets bortgang?

2. Hur kan de eventuella foljderna av barnets bortgang paverka foraldrarnas
relation med varandra?

3. Paverkar fordldrarnas kon hur mycket kommunikation som sker med
partnern vid barnets bortgang?

4. Kommer foraldrar sim forlorat ett barn i cancer att aterhdmta sig och
uppratthalla relationen dem emellan?
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Att tanka pa under intervjun

Klargora innebdrder, sammanfatta for att se att vi pratar om samma saker,
be om konkreta exempel om det finns otydligheter.

I viss utstrackning hélla oss till &mnet”, forsoka avgrédnsa om vi glider ivig
for mycket. (Hur gér man det pa ett bra satt?)

Lyssna noga och aktivt! Koncentrera dig pa de signaler ip skickar ut!

Hall ej for hogt tempo!

Var uppmarksam pa mer an det skrivna spraket! (6gonkontakt, kroppssprak,
kl&der, inredning etc.).



Intervju

Nutid/inledning
1. Hur ser Ditt liv ut idag? / Vill Du beratta lite om Ditt liv just nu?

Tidslinjen

2. Uppmuntra ip att markera (pa tidslinjen) viktiga handelser i livet.

a) Om Du ser till hela Ditt liv, skulle Du vilja markera de viktigaste
handelserna?
b) Vill Du beratta lite kring de viktigaste handelser Du har markerat?

Barnets sjukdomstid

3. Hur markte Ni de forsta tecknen pa att barnet var sjukt? Vad gjorde Du da?
Vad tankte Du da? Vad kande Du? Vad hade Du velat géra? Hur bedémde
Du stddet Ni fick? Hjalpen?

4. Var vardades Ditt barn? Var barnet dar under hela vardtiden?
5. Var befann sig barnet nar det gick bort?
6. Vilka mojligheter fanns for Dig att besdka kliniken efter Ditt barns
bortgang?
Hjalp/socialt stod/ relationer

7. Fanns det ndgon Du kunde prata med, fa stéd och trost av? Om ja, vem i sa
fall? Kan Du berdtta om en situation dar Du kande att Du fick stdd och
trost? Vad gjorde Ni? Vad pratade Ni om?

Om nej, hur tanker Du kring det? Beratta om nagon speciell situation dar Du kéande
extra stort behov av stdd och trost?

(Vilken typ av hjélp upplever Du sjalv att Du varit i stérst behov av? Har Du fatt
den hjalpen? Har Du vid nagot tillfalle aktivt sokt upp stod/hjalp? Vem sokte Du
Dig till da? Hur upplever Du den hjélp Du fick da?)
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Forandrad vardags- och familjesituation

8. Upplevde Du nagon gang att Du fick trésta personer i Din omgivning? Vill
Du beskriva en sadan situation? Vad kande Du/ tankte Du/ gjorde Du/
onskade Du att du hade gjort?

9. Var det ndgon i Er omgivning som “férsvann”. Kompisar/Véanner ni tidigare
umgatts med som inte horde av sig? Beratta!

10. Var det nagon som horde av sig i samband med sjukdom/dddsfallet som Ni
inte hade forvantat Er att de skulle hora av sig? Beréttal

11. De som horde av sig, vad gjorde De? Vad sa De? Ar det ndgon sarskild
handelse som Du minns?

12. Har Du haft ndgon i Din narhet som ocksa drabbats av ett barns bortgang?
Vad gjorde Du da?

Partnerskap

13. Vi ar intresserade av vad som kan handa mellan makar/paret i den situation
Du har varit i. Du var gift da. Hur upplevde Du relationen da? Hur kandes
det for Dig i den relationen? Vad ténkte Du? Vad gjorde Du?

a) Hur hade Ni det tillsammans efter barnets bortgang?
b) Hur sdg Du pa Ditt aktenskap/forhallande da? Utmaning eller
pafrestning?

14. Hur har Din vardag forandrats sedan Ditt barn gick bort? Skulle Du vilja
beratta lite mer om nagon speciell situation som Du kommer att tanka pa?
Hur tanker Du da? Vad gor Du /6nskar Du att Du gjorde/ vad kanner Du da?

15. Tycker Du att Ditt barns bortgang forandrat Dig pa nagot satt? Kan Du ge
ett exempel pa en situation da det verkligen blir tydligt?

16. Hur sysselsatter Du dig pé dagarna? Ar det ndgot Du tycker speciellt mycket
om att gora? Ge exempel!

17. Finns det nagon typisk situation som ar sarskilt pafrestande for Dig? Vad

hénder da? (Om svaret inte dr emotionellt laddat kan man fraga Vad kanner
Du da?”

Tidpunkter och situationer som varit extremt svara? Varfér? Vad har hant i dessa
situationer?

(Alt. Beskriv en typisk situation déar du upplever en extra pafrestning med
anledning av att Ditt barn gatt bort (dott?). | den situationen, kan Du beskriva for
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mig hur Du kanner Dig da? Vad tanker Du? Vad forséker Du géra? Vad gér Du?
(Kan du sédga nagot om konsekvenserna av Ditt handlande?))

18. Sedan Ditt barn gatt bort, finns det handelser i Ditt liv som &r speciellt
positiva /som underlattar for Dig? Exempel? Vad tanker Du i den
situationen? Vad kanner Du? Gor Du? Onskar Du att Du hade gjort nagot?

19. Om nej, finns det nagra situationer eller handelser som Du kan 6nska skulle
finnas i Ditt liv? Beratta!

Framtiden

20. Hur tanker Du kring Din framtid? Speciella drommar? Mal?

Avslutande fragor

21. Har Du kommit att tdnka pa nagot nu medan vi suttit och pratat som Du
skulle vilja tillagga, som Du tycker &r angeldget for mig att veta?

22. Hur var det for Dig att prata med mig om det har?
23. Har Du nagra fragor angaende det vi pratat om idag, eller studien i vrigt?
24. Ar det négot annat Du undrar 6ver?

Om Du kommer pa nagot mer Du vill beratta sa kommer det finnas mojlighet att géra
tillagg pa det enkatformuléar jag vill att Du fyller i och skickar in till mig.
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5.

6.

65
Demografiskt frageformular

Enkat

Instruktion: Ibland kan det vara svart att svara exakt pa vissa fragor, men forsok sa gott
du kan och fyll i alla de alternativ som stammer for dig!

Vilket &r &r du fodd?

Ar du man eller kvinna?
() Man
() Kvinna

Ditt civilstand idag?
() Gift

() Sambo

() Sérbo

() Ensamstaende

Vad har du for utbildning?

() Grundskola eller motsvarande

() 2- arig gymnasieutbildning, yrkesskola eller motsvarande
() 3-4- arig gymnasieutbildninga

() Folkhogskola

() Kortare universitets- eller hogskoleutbildning (< 3ar)

() Léngre universitets- eller hogskoleutbildning (> 3ar)

Vilket av foljande alternativ motsvarar bést din huvudsakliga sysselsattning idag?
() Forvarvsarbetande, yrke:

() Arbetslos

() Sjukskriven

() Studerande

() "Hemmafru/man”

() Annat:

Vilken Religion/samfund star dig narmast?
() Svenska kyrkan



() Frikyrka:
() Katolska kyrkan
() Islam
(
(

) Annat:
) Jag anser mig inte sta nara nagot samfund

Hur stark ar din religiosa Overtygelse?
() Jag é&r inte religios

() Jag ar lite religits

() Jag ar mycket religits

Har du varit religios hela ditt liv?

()Ja
() Nej, jag blev religios:

() Nej, jag var tidigare religiés men har gett upp min tro:

Hur manga barn har du (exklusive det barn du mist, eftersom vi redan kanner till det

barnet)?

____antal barn med det avlidna barnets andra féralder
____antal barn med annan partner

10. Vilket ar avled ditt barn i cancer?

11.

12.

Har du samma partner som du hade da ditt barn gick bort?

() Jag hade ingen partner vid tillfallet
() Ja, jag har samma partner

() Nej, vi har separerat

() Nej, min partner har avlidit

Har du forlorat ndgon annan narstaende person under perioden efter ditt barns bortgang?

() Ja, barnets andra foralder
() Ja, annan partner
() Ja, barnets syskon

66



() Ja, forélder

() Ja, mor/farforélder

() Ja, svarforalder

() Ja, annan som stod mig néra
() Nej

13. Om du svarade ja pa nagot/nagra av ovanstaende alternativ, nar intraffade detta?

14. Har du under perioden efter ditt barns bortgang sokt lakare for somatiska besvar?

() Nej
() Ja, precisera:

15. Har du medicinerat for dessa besvar?

() Nej
() Ja, precisera:

16. Medicinerar du for dessa besvar idag?

() Nej
() Ja, precisera:

17. 1 vilken utstrackning upplever du att medicineringen har hjalpt dig med dessa besvér?
() Inte alls
() I mindre utstrackning:

() I mattlig utstrackning:
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18.

19.

20.

21.

22,

23.

24,

() I stor utstrackning:

Har du under perioden efter ditt barns bortgang sokt lakare for angest och/eller
depression?

() Nej

() Ja, under den forsta tiden efter barnets bortgang, precisera:

() Ja, under senare ar, precisera:

Har du under samma period skt psykolog for angest och/eller depression?

() Nej
() Ja, under forsta tiden efter barnets bortgang, precisera:

() Ja, under senare ar, precisera:

Har du under samma period medicinerat for angest, och/eller depression?

() Nej
() Ja, precisera:

Har du under samma period sokt l&kare for andra psykiska besvér?

() Nej
() Ja, nér var detta?

Typ av problem?

Har du under samma period skt psykolog for andra psykiska besvér?

() Nej
() Ja, precisera:

Har du under perioden efter ditt barns bortgang medicinerat for dessa psykiska besvéar?

() Nej
() Ja, precisera:

Medicinerar du for nagot/flera av dessa besvar idag?
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() Nej
() Ja, for angest och/eller depression:

() Ja, for andra psykiska besvér:

25. | vilken utstrackning upplever du att medicineringen har hjalpt dig med dessa besvar?
() Inte alls
() I mindre utstrackning:

() I mattlig utstrackning:

() I stor utstrackning:

26. Hade du foredragit annan form foér kontakt/hjalp om det erbjudits dig?

() Nej
()Ja Utveckla:

27. Har du sjalv sokt dig till nagon annan form av hjélp/stod?

() Nej
() Ja, Utveckla:

28. Har du haft ndgon kontakt med andra foréldrar som forlorat sina barn i cancer?
() Nej
()Ja

29. Om ja, hur fick du kontakt med dessa foréaldrar?
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30. Om ja, vilka &r dina erfarenheter av den kontakten?

31. Efter ditt barns dodsfall, hur sag din huvudsakliga sysselsattning ut efter:
a. 0-24 manader:
() Forvarvsarbetande, yrke:

() Arbetslos Antal manader:
() Sjukskriven Antal manader:
() Studerande Antal manader:
() ”Hemmafru/man” Antal manader:
() Annat:

b. 2-5ar:
() Forvarvsarbetande, yrke:
() Arbetslos Antal manader:
() Sjukskriven Antal manader:
() Studerande Antal manader:
() "Hemmafru/man” Antal manader:
() Annat:

c. 5-10ar
() Forvarvsarbetande, yrke:
() Arbetslos Antal manader:
() Sjukskriven Antal manader:
() Studerande Antal manader:
() "Hemmafru/man” Antal manader:
() Annat:

Slutligen, ar det nagot du vill tillagga som du tycker &r vasentligt men som vi har missat
att fraga om i den har enkaten eller i intervjun? | sa fall &r du valkommen att skriva ner
det har:

Tack for din medverkan!
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Informationsbrev

(plats for familjens namn)

Thomas Wiebe och Beatrice Klippgen arbetar sedan lang tid pa Barnonkologen i Lund.
Nu vill vi komma i kontakt med Er foraldrar som under 1980-talet forlorade ett barn i
nagon slags cancersjukdom.

Vi har beviljats tillstand fran Etiska Kommittén vid Lunds Universitet att genomféra
denna studie och borgar for att den blir genomférd med de hansyn som krévs i denna
situation.

Syftet med undersokningen &r att fordjupa kunskapen om hur familjer upplever det att
forlora ett barn i cancer, samt att inhdmta kunskaper om upplevelsen fordandras Gver ett
langre perspektiv samt vilka individuella skillnader som kan férekomma. Dessutom vill
vi veta hur DU upplevde omhandertagande fran Barnonkologen, hemortssjukhuset
och/eller andra vardgivare vid tiden for dodsfallet och efterat.

Det viktigaste syftet med denna undersokning &r att med hjélp av era svar och upplevelser
bidra till att vidareutveckla omhandertagande av familjer vars barn avlider i cancer.

Till var hjalp har vi en psykologkandidat; Anki Nystrém vid Lunds Universitet,
Psykologiska Institutionen. Hon kommer under var (Thomas Wiebe och Beatrice
Klippgens) handledning genomféra intervjuerna. Professor | Andersson, Psykologiska
Institutionen, Lund, kommer dven vara behjélplig.

Det ar naturligtvis helt frivilligt att delta i den har undersékningen. De uppgifter ni
lamnar kommer endast att anvandas for forskningsandamal. Ni kan nar som helst avbryta
ert deltagande i undersoékningen utan att detta medfor negativa foljder for er. Resultaten
kommer att sammanstallas utan att svaren fran nagon enskild person kan identifieras.
Majlighet for er att ta del av resultaten i studien kommer att finnas i uppsatsform pa
Social- och beteendevetenskapliga institutionen i bérjan av 2006.

Studien innehaller tvd moment. Vi kommer kontakta dig, via telefon, ungefar en vecka
efter att du har fatt detta brev. Avsikten med detta forsta telefonsamtal ar att kontrollera
om du/ni vill vara med i undersokningen. | det fall du séger JA avtalar vi tid och plats for
intervjun. Ni kommer att fa 100kr som kompensation for era resekostnader. Efter
intervjun kommer du/ni att fa en enkat att besvara per post. Allt intervju- och
enkdtmaterial kommer att behandlas konfidentiellt.

Om du i anslutning till detta brev och/eller i anslutning till intervjun/enkat kdnner behov
av att ventilera dina kanslor kring ditt barns bortgang ber vi dig kontakta nagon av oss
undertecknade.

Med vanliga hélsningar

Beatrice Klippgen Thomas Wiebe Anki Nystrom
Leg. Psykolog Docent, sekt.chef Psyk. stud



