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Syftet med denna magisteravhandling &r att ur ett vardvetenskapligt perspektiv beskriva hur
fordldrar upplever att det &r att leva med ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn.
Forskningsfragan som ska besvaras dr: Hur upplever fordldrar det att leva med ett kroniskt
sjukt eller langtidssjukt barn? I studien har sju fordldrar till kroniskt sjuka barn intervjuats. Det
insamlade materialet analyserades med kvalitativ innehallsanalys skapad av Graneheim och

Lundman (2004).

Efter analysen steg resultatet bestar tre huvudkategorier och tio underkategorier fram. Det
overgripande temat 1 avhandlingen ar ”fordldrars kamp for sitt barn”. Den fOrsta
huvudkategorin “kampen mellan utanforskap och samhorighet” hor samman med
underkategorierna “att inte hora till”, att kdmpa for sitt barns réttigheter” och “att fa stéd av
andra”. Den andra huvudkategorin “kampen mellan oro och hopp” hor samman med
underkategorierna “att oroa sig 1 hjértat”, att vara oviss om framtiden” och att trots allt viga
hoppas”. Den tredje och sista huvudkategorin “kampen mellan glddje och sorg” hoér samman
med underkategorierna “att acceptera det som det dr”, “att standigt sorja”, “att vara tacksam
over livet” och “att gliddjas &t det lilla”. Slutsatsen i den hér studien &r att fordldrar som lever
med ett kroniskt sjukt barn lever i en kamp. En stindig kamp mellan tvd motpoler. Att leva

med ett kroniskt sjukt barn dr utmanande for hela familjen.
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The aim of this Master's thesis is to describe, in a Caring Science perspective, how parents
experience living with a chronically ill or long-term ill child. The research question is: How do
parents experience living with a chronically ill child or long-term ill child? A total of seven
parents have been interviewed in this study. The material was analyzed by a qualitative content

analysis method created by Graneheim and Lundman (2004)

The analysis resulted in one theme, three main-categories and ten sub-categories. The theme
in this study is “Parents Battle for Their Child”. The first main category is “the battle between
alienation and belonging” with sub categories: “to not belong”, “to fight for the rights of your
child” and “to get support from others”. The second main category is “the battle between worry
and hope” with sub categories: “to worry”, “not knowing what the future brings” and “to dare
to hope”. The third and last main category is “the battle between happiness and sorrow” with
sub categories: “to accept it as it is”, “to constantly grieve”, “to be thankful of life”” and “to be

happy about the little things”.

The conclusion in this study is that parents who live with a chronically ill child live in a constant
battle. A never-ending battle between something good and bad. To live with a chronically ill

child is challenging for the whole family.



FORORD

Mina magisterstudier vid enheten for vardvetenskap vid Abo Akademi i Vasa bdrjar gi mot
sitt slut. Att studera vardvetenskap har varit 1dngt mer givande dn jag ndgonsin kunnat forestélla
mig. Jag har lirt mig s mycket om vad vardande verkligen innebér och vem jag vill vara i
rollen som vardare. Det jag framfor allt har insett under den hér tiden &r att man alltid ska gé

sin egen vag 1 livet, tro pa sig sjdlv och gora det man brinner for.

Jag vill rikta ett stort tack till alla deltagare som stéllt upp 1 studien. Era tankar och upplevelser
har varit otroligt vardefulla for mig och de har gett mig en mycket storre forstaelse for hur det
ar som fordlder att leva med ett kroniskt sjukt barn. Era tankar tar jag med mig vidare 1 mitt
yrkesverksamma liv. Med den hiar magisteravhandlingen onskar jag att forstaelsen for familjer
med kroniskt sjuka barn 6kar. Det hir dr mitt bidrag till att forsoka sprida vidare kunskapen
gillande fordldrars upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt barn. Dessa forédldrar ar riktiga

kdmpar som dagligen for en kamp for sina barns rittigheter.

Jag vill ocksa tacka alla ndra och kdra som alltid har trott pa mig och uppmuntrat mig under
studietidens gang. Slutligen vill jag rikta ett varmt tack till min fantastiska handledare Linda
Nyholm for ditt kunnande och din végledning. Jag &r evigt tacksam for allt ditt stod under
skrivprocessens gang. Tack for att du hjdlpt mig gbra mitt bésta 1 skrivandet av den hér

avhandlingen.

Vasa, januari 2019

Md I ll SJ, o d/
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1 INLEDNING

Nér fordldrar far ett kroniskt sjukt barn fordndras hela deras liv och samtidigt blir hela familjen
delaktiga i att ldra sig leva med sjukdomen (Kelo, Eriksson & Eriksson, 2013). Fordldrarna har
forestéllt sig ett helt annat familjeliv 4n det de nu kommer att fa leva, med alla de utmaningar
som en kronisk sjukdom for med sig. Forédldrarna har stora krav pa sig och de forvéntas ha det
fulla ansvaret for barnets vard. De ska bland annat vara koordinatorn i barnets liv som ser till
att barnet far den vard det behdver, ha ansvar 6ver lakemedel och se till att barnet far all annan
den hjilp det behover. Forutom allt detta ska fordldrarna klara av det vanliga vardagslivet som
innefattar allt fran arbete, att ta hand om hemmet och att ha fritidsaktiviteter. Dagligen uppstar
olika utmaningar som fordldrarna behdver handskas med. (Kratz, Uding, Trahmns, Villareale
& Kieckhefer, 2009.) Att leva med ett kroniskt sjukt barn édr krdvande och orsakar oro och sorg

bland foraldrarna.

Foraldrar som far beskedet om att deras barn drabbats av en kronisk sjukdom kan drabbas av
negativa kénslor sasom ridsla, sorg, fornekelse och panik (Kelo et al., 2013). Hopia,
Paavilainen och Astedt-Kurki (2005) menar att forildrarna kan ha svarigheter med att acceptera
att deras barn har blivit sjukt och ibland kan de till och med klandra sig sjdlva att barnet har
drabbats av en kronisk sjukdom. Gardling, Tornqvist, Edwinson Ménsson och Hallstrom
(2017) konstaterar att fordldrar till ett kroniskt sjukt barn funderar och oroar sig dver hur
framtiden ska bli for barnet. All ovisshet gillande barnets sjukdom &ar utmanande for
fordldrarna att hantera (Sallfors och Hallberg, 2003). Nér barnet har en obotlig sjukdom kédnner
fordldrarna att de ar 6vergivna och hjélplosa (Collins, Hennessy-Anderson, Hosking, Hynson,
Remedios och Thomas 2016). Sallfors et al. (2003) ndmner att fordldrarna dagligen har kénslor
av dngslighet, frustration och maktldshet. De har ingen chans att pdverka hur deras barn

kommer att kunna leva sitt liv. Livet kretsar nu mellan hopp och fortvivlan.

I den hir magisteravhandlingen har foréldrar till kroniskt sjuka barn intervjuats och i resultatet
redogdrs fordldrarnas upplevelser att leva med ett kroniskt sjukt barn. Med kronisk sjukdom
menas en sjukdom som har ett langvarigt forlopp eller som varar livet ut och inte gar att bota
(SAOB, 1938). Enligt Jurvelin, Kyngis och Backman (2005) ar langtidssjukdomar bland barn

vanligt forekommande. Sedan 1980-talet har langtidssjukdomarna 6kat. Runt 20 procent av



alla barn har en kronisk sjukdom av mildare eller svirare grad. Fordldrar kan ha svérigheter
med att acceptera att barnet har drabbas av en kronisk sjukdom eller 1dngtidssjukdom. Det &r
vanligt att forildrarna upplever oro for deras barns hilsa. Aven psykiska sjukdomar kan
foreckomma hos fordldrarna. Depression och angest dr bland de vanligaste psykiska
sjukdomarna som forédldrarna kan lida av. Fordldrarna upplever oro géllande barnets framtid

och vidlmaende. De oroar sig dven for sin egen ork och hélsa.

Syftet med den hir avhandlingen dr att beskriva hur fordldrar upplever att det ér att leva med
ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn. Studien ar kvalitativ och datainsamlingen har skett
genom intervjuer med fordldrarna. Intervjuerna analyseras med kvalitativ innehallsanalys
skapad av Graneheim och Lundman (2004). Genom den kvalitativa innehallsanalysen skapas

tema, huvudkategorier och underkategorier. Dessa utgdr resultatet 1 studien.

Intresset for att studera &mnet “fordldrar till kroniskt sjuka barn” har véckts i och med mitt
arbete med barn och forédldrar inom barnsjukvarden. Genom denna avhandling vill jag formedla
en storre forstdelse géllande fordldrars upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt barn och
gora fordldrarnas roster horda. Stréavan efter att fa en djupare forstaelse for fordldrar till kroniskt
sjuka barn utgor kdrnan i avhandlingen. Fordldrarna som deltagit 1 den hér studien har barn
som har foljande kroniska sjukdomar: epilepsi, cancersjukdom, Downs syndrom, mag- och

tarmsjukdom, hjartsjukdom och olika f61jdsjukdomar i samband med de nimnda sjukdomarna.



2 TIDIGARE FORSKNING

I det hér kapitlet beskrivs den tidigare forskningen géllande fordldrar till kroniskt sjuka barns
tankar och upplevelser. Nagra studier ur ett finlindskt perspektiv presenteras nedan, men de
flesta studierna dr ur ett nordiskt och internationellt perspektiv. Artikelsokningen har utforts
parallellt med att avhandlingen har skrivits. S6kningen har framst skett under tiden oktober —
december 2017 och september — oktober 2018. Databaser som har anvints under sokningen ar
vetenskapsbiblioteket Tritonias portal Finna, Ebsco, Cinahl och Google Scholar. S6kord som
bland annat har anvénts &r: parents, child, chronic disease, long term disease, experience, lived
experience, perception. En artikel dr skriven pa finska, men de flesta andra artiklar som

presenteras nedan dr engelsksprékiga artiklar.

De artiklar som togs med i1 avhandlingen valdes ut baserat pa abstraktens innehall. Ifall
abstrakten ldmpade sig for studien togs de med. Kravet for att artiklarna skulle vara lampliga
att ta med 1 avhandlingen var att artiklarna skulle vara referentgranskade och tillgéngliga 1 full
text. Artiklar som inte handlade om foréldrar till kroniskt sjuka barn och deras erfarenheter av
detta exkluderades. En del vetenskapliga artiklar som anvints i avhandlingen har hittats genom

snobollseffekten.

2.1 Vikten av information vid barns insjuknande

Vid ett barns insjuknande &dr det betydelsefullt att fordldrar far information géllande barnets
sjukdom, men forédldrar kan ha svart att ta till sig informationen som ges (Kelo et al., 2013).
Att fordldrar far tillrdckligt med information vid sitt barns insjuknande &ar viktigt (Smith,
Cheater och Bekker, 2015). Bade fordldrar och det nyligen insjuknade barnet behdver mycket
stod frén sjukvirdspersonalen vid insjuknandet (Kelo et al., 2013; Smith et al., 2015).

Att {4 handledning av sjukvardpersonal géllande vad den kroniska sjukdomen handlar om ar
viktigt for att familjen ska ldra sig att leva med sjukdomen. God handledning av
sjukvardspersonalen anses vara viktigt for hela familjen. Barnet behdver handledning pa
barnets nivd och fordldrarna behdver information om hur de ska klara av att leva med
sjukdomen 1 forsta hand pd sjukhus och dven senare i hemmamiljo. Det dr viktigt att

sjukvardspersonalen anvinder ett lattforstaeligt sprdk sa bade barnet och forédldrarna forstar



sammanhanget. (Kelo et al., 2013.). Smith et al. (2015) lyfter fram i en litteraturdversikt att
fordldrarna vill ha information géllande vad sjukdomen innebér samt vilka behandlingar som
kan ges for att lindra lidandet hos barnet. Forédldrarna vill ha information géllande vilket sorts
stod som finns tillgéngligt for familjen (Smith et al., 2015; Bernehéll Claesson och Brodin,
2001). Att inte fa tillrdckligt med information anses vara negativt enligt fordldrarna. Brist pa
information kan leda till &ngest och fordldrarna blir tveksamma ifall barnet far den basta varden
(Sallfors et al., 2003). Bernehéll Claesson och Brodin (2001) menar att majoriteten av
fordldrarna upplever att de endast far information nér de stiller fragor géllande ndgonting. Ifall
de inte stéller frdgor kan viktig information ga forlorad. I vissa fall upplever fordldrarna att de
inte far tillrackligt med information géllande sjukdomen. Fordldrarna vill ha mer information

géllande sjukdomen av bland annat ldkare, vardpersonal, socialarbetare och fysioterapeut.

2.2 Foraldrars tillit till sjukvardspersonalen

Att foréldrar till kroniskt sjuka barn kanner tillit till sjukvérdspersonalen ar viktigt. Fordldrarna
behover f&4 kdnna att de har ndgon som visar empati och forstdelse for deras situation.
(Bernehéll Claesson och Brodin, 2001.) Det ar viktigt att ldkare och vardpersonal tar sig
tillrackligt med tid att diskutera med familjen (Sallfors et al., 2003). Smith et al. (2015) menar
att manga fordldrar upplever att de inte far tillrdckligt med stod och information nér barnet
insjuknar. Fordldrarna vill ha huvudansvaret vid varden av sina barn men de vill inte bli
lamnade ensamma i beslutsprocesser géllande barnets vard. Forédldrarna vill gérna ha stod av
sjukvardspersonalen vid fattande av beslut som ror barnets hélsa. De vill hora
sjukvardspersonalens tankar om varden, men fordldrarna vill i sista hand vara de som fattar

beslutet géllande vilken vard barnet ska fa.

Hayles, Harvey, Plummer och Jones (2015) lyfter fram att fordldrar till barn med CP-skada har
det storsta ansvaret géillande barnets sjukdom, dven nér barnet dr intaget pa sjukhus. Mycket
ansvar sitts pa fordldrarna, dven 1 en sjukhusmiljo. Fordldrarna upplever ibland att sjukvarden
ar ett svart system att forstd sig pa. De vill bli sedda som en unik familj med egna behov och
inte att sjukvarden skulle anta att de behdver en viss sorts service. For att familjerna ska kdnna
sig trygga i sjukdomen krévs det att de kan stélla de frAgor de kénner att de behover stélla utan

att fundera pa ifall de vagar stilla frigan eller inte (Kelo et al., 2013).



Langa koer for att f4 vard och véntan pa att fi en diagnos dr utmanande for fordldrarna. Att fa
kontakt med sin ldkare kan ibland vara svért. Forédldrarna kénner ibland att det inte finns nagon
inom sjukvarden de kan ringa till. Emellanat kan fordldrarna ha svarigheter med att veta vem
de kan kontakta och stilla fragor till géllande deras barns vard. Att fa feldiagnos &r ett vanligt
problem for familjerna. Detta kan leda till att det tar flera ar att f4 den korrekta diagnosen.
(Kelo et al., 2013). Bernehill Claesson och Brodin (2001) redogor for fordldrars upplevelser
av att leva med ett barn med medfodd benskorhet. Fordldrarna upplever det som svért nir de
besoker akutmottagningen, eftersom manga ldkare inte kinner till sjukdomen. Detta leder till

att de kan tappa fortroende for likare.

2.3 Foraldrars delaktighet i virden

Att forédldrar kdnner sig delaktiga 1 virden av sitt eget barn ar viktigt. Fordldrarna vill vara de
som bestdmmer om barnets vird och de vill ha kontroll dver situationen. De behover fa vara
de som har huvudkontrollen Gver sitt barns sjukdom. Fordldrarna upplever ofta att de inte far
uttrycka sin asikt och att sjukvirden inte lyssnar tillrdckligt pd dem. Fordldrarna kdnner sig
maktlosa dé de inte har kontroll 6ver situationen. (Géardling et al., 2017.) Déaremot forviantar
sig sjukvarden att fordldrarna dr delaktiga i varden av det sjuka barnet, dven nir barnet &r

intaget pa sjukhus (Smith et al., 2015).

Gardling et al. (2017) lyfter fram fordldrars upplevelser nir deras barn genomgér
stralbehandling for att varda barnets cancersjukdom och forbéttrar barnets chanser att 6verleva.
Foraldrarna tycker att det dr svart att limna barnet ensamt och de kadnner sig hjilplosa da de
inte kan finnas dar for barnet under behandlingen. Fordldrarna tycker att det dr svart att veta
hur de ska kommunicera med barnet och berdtta om vad som kommer att hdnda. Fordldrarna

anser att deras viktigaste uppgift ar att uppmuntra barnet.

2.4 Psykisk ohiilsa bland foréldrar till kroniskt sjuka barn

Att uppfostra och védrda ett barn med ett kroniskt tillstdind &r péfrestande. Psykisk ohélsa,
depression, stress och utmattning ar sjukdomar som fordldrar till kroniskt sjuka barn ofta
drabbas av 1 ndgot skede av deras barns sjukdom. (Lindstrém, Aman, Anderzen-Carlsson och
Lindahl Nordberg 2016; Kunz, Greenley och Howard, 2011; Whittemore, Jaser, Chao, Jang
och Grey 2012; Hopia et al., 2005.) Livskvaliteten paverkas och fordldrarna kdnner att

familjelivet blir lidande eftersom forédldrarna oroar sig for barnets framtid (Whittermore et al.,



2012; Kunz et al., 2011). I Whittemore et al.:s (2012) litteraturstudie framkommer att den
psykiska ohélsan hos fordldrarna kan leda till att barnet inte far den vard det behdver.
Foréldrarna oroar sig stindigt for barnets hélsa och det leder till att de inte har ork att skota

barnet fullt ut.

Bray, Shaw och Snodin (2015) pavisar att speciellt mammor upplever stor stress och angest
over att deras barn har fotts som prematur och fétt en kronisk lungsjukdom i samband med det.
En del av mammorna lider av sdmnbrist som dven det kan leda till depression. Brady et al.
(2015) menar att fordldrarna upplever oro bland annat nér barnet ska borja skola och bli mer
sjalvstiandigt. Oron 6kar i situationer dér fordldrarna inte kan vara narvarande och de dr tvungna
att limna 6ver ansvaret till ndgon annan. Mammorna funderade pd hur framtiden kommer att
se ut for barnet och dven vem som kommer att ha ansvar over det ndr hon dor. Eftersom
mammorna ofta funderar pa det hiar forekommer det oftare depression och rddslor hos mamman

an hos pappan.

Hopia et al. (2005) menar att fordldrarna ocksd oroar sig for syskonen eftersom syskonen
emellanat fir psykosomatiska besvir pa grund av sitt syskons sjukdom. Aven forildrarna lider
av psykosomatiska besvér nidr de oroar sig for sitt sjuka barn och dess syskon. Fordldrarna
menar att ndr deras barn mar bra, mar de sjdlva ocksa battre. Fordldrarnas hélsa gar hand 1 hand

med barnens hélsa.

2.5 Behovet av psykosocialt stod hos fordldrar till kroniskt sjuka barn

Forskning visar att behovet av psykosocialt stod hos forédldrar till kroniskt sjuka barn &r stort.
Att ha tillgdng till psykosocialt stod har betydelse for fordldrarna. Fordldrar som far
psykosocialt stod nédr de skdter om sitt sjuka barn upplever att stodet inverkar positivt pa deras

hilsa (Lindstrom et al., 2016).

Smith et al. (2015) har konstaterat att foréldrar som lever med ett kroniskt sjukt barn kan méta
ménga olika utmaningar. Fordldrarna kénner att de inte alltid far det stod de behdver av
sjukvardspersonalen samt att det upplevs som stressande att fi en bra vardrelation med
sjukvardspersonalen. Att stindigt inneha huvudansvaret for det sjuka barnet kan emellanat

kénnas tungt. Nér barnet far en diagnos kan fordldrarna bland annat uppleva sorg, ilska,



uppgivenhet och att de forlorat sin egen identitet. Sallfors et al. (2003) menar att kamratstod
av familjer i samma situation dr viktigt for familjerna. Det ger familjerna styrka att orka kiimpa

vidare i vardagen.

Smith et al. (2015) lyfter fram i en litteraturdversikt att fordldrarna i borjan av sjukdomstiden
har svarigheter att hitta copingstrategier for att lara sig hantera situationen. Daremot lir sig de
allra flesta hur de ska hantera situationen i ett senare skede i sjukdomsforloppet. De far kontroll
over situationen genom att fokusera pa barnets utveckling. Det som dr mest utmattande med
att ha ett kroniskt sjukt barn ar att fordldrarna alltid &r tvungna att skdta om och vara med

barnet, dven fastin fordldrarna &r trotta och utan energi for att orka ta hand om sitt barn.

Den ekonomiska biten i familjen kan bli lidande da familjen far ett kroniskt sjukt barn. Bada
fordldrarna kan ha svérigheter med att arbeta heltid och den som dr hemma med barnet kan
vara tvungen att ge upp sin egen karridr. (Erickson, Freeborn, Roper, Mandleco, Anderson &
Dyches 2015; Smith et al., 2015.) Mammorna kdnner att varden av barnet tar upp mycket av
deras tid och att det kénns som ett heltidsjobb (Sallfors et al., 2003). Papporna har ofta en mer
passiv roll 1 varden av barnet. Deras roll blir att ta hand om de friska syskonen i1 familjen.
Papporna dr ofta de som arbetar och ser till att det ekonomiska i familjen hélls under kontroll.
(Sallfors et al., 2003.) For parrelationen ar det viktigt att fordldrarna ibland fér tid for varandra,

utan att barnet 4r med (Bernehéll Claesson och Brodin, 2001).

2.6 Sorg bland forildrar till kroniskt sjuka barn

Sorg bland foréldrar till kroniskt sjuka barn dr vanligt. Att se att sitt barn dr annorlunda jamfort
med friska barn orsakar stor sorg hos fordldrarna. Nér fordldrarna jamfor sitt sjuka barn med
ett friskt barn ser de att deras barn inte &r som alla andra, och i och med det upplever fordldrarna

en stor sorg. (Coughlin och Seathers, 2017.)

Kronisk sorg dr ett fenomen som kan uppstd hos manga fordldrar (Smith et al., 2015; Coughlin
et al., 2017). Coughlin et al. (2017) ndmner att kronisk sorg &r ett fenomen som kan drabba
fordldrar med kroniskt sjuka barn eller barn med funktionshinder. Coughlin et al. (2017) pastar
att ndr fordldrarna forbereder sig for fordldraskapet under graviditeten forestéller de sig ett

friskt barn som de ska ta hand om pa normalt sétt. Nér det visar sig att barnet inte &r friskt utan



far en livslang sjukdom bidrar det till att fordldrarna kénner nadgon form av forlust. Mammorna
I6per en storre risk att drabbas av kronisk sorg eftersom det i minga fall & hon som har
huvudansvaret for varden av barnet. Collins et al. (2016) menar att fordldrarna kinner en stor
sorg Over allt det skulle vilja géra med barnet, men aldrig kommer fa en mojlighet att gora.
Coughlin et al. (2017) lyfter fram att mammorna kanner sorg for att de tillbringar mycket tid
med det sjuka barnet. Tiden mamman tillbringar med barnets syskon eller eventuellt

tvillingsyskon kan dé bli knapp.

2.7 Hur familjen paverkas av ett kroniskt sjukt barn

Familjelivet kan bli lidande da fordldrar har ett kroniskt sjukt barn att ta hand om (Smith et al.,
2015; Collins et al., 2016; Kunz et al., 2011). Det ar svart for familjer med kroniskt sjuka barn
att kunna planera for en lidngre tid framdver, eftersom det alltid finns en risk att barnet exempel
bli inlagt pd en vardavdelning. Déarfor kinner ménga fordldrar att det sociala livet blir lidande.
(Smith et al., 2015.) Fordldrarna kdnner sig bundna till hemmet eftersom de ofta har besok att
gora hos exempelvis fysioterapeut (Smith et al., 2015; Collins et al., 2016). For att forebygga
detta forsoker en del fordldrar behélla sitt normala liv i man av mojligt under sjukdomstiden.

Detta fungerar béttre ifall fordldrarna har en positiv syn pa sjukdomen. (Smith et al., 2015.)

Collins et al. (2016) namner att fordldrarna kdnner att barnet inte blir inkluderat 1 exempelvis
fritidsaktiviteter. Fordldrarna upplever att det dr deras uppgift att skydda barnet fran
omgivningens fordomar. De menar att de har fatt en ny syn pé livet i och med barnets sjukdom.
Fordldrarna prioriterar pa ett annat sitt nu an tidigare. Sallfors et al. (2003) menar att

foraldrarna ofta kdnner stort stod av varandra eftersom de ar i samma situation.

Speciellt papporna paverkas av att barnet inte dr det samma som det har varit innan sjukdomen.
Papporna upplever att det dr hemskt att se hur barnet snabbt blir svagt samt att personligheten
fordndras. Papporna ér ofta inte med pa besok pé sjukhuset med barnet. Det beror pa att de inte
gillar att se att barnet utsitts for smértor. (Sallfors et al., 2003; Hopia et al., 2005.) Papporna
staller ofta inte svdra fragor géllande barnets sjukdom pa sjukhuset. De fragar istdllet sin
partner om saken, eftersom de kdnner att hon dr den som 4r experten géllande barnets sjukdom
(Sallfors et al., 2003). Foréldrarnas relation sétts ofta pa prov under sjukdomens ging (Hopia

et al., 2005).



Benson, Lambert, Gallagher, Shahwan och Austin (2017) redogor for fordldrars upplevelser av
att leva med ett barn med epilepsi. Fordldrarna strévar efter att lata barnet leva s normalt som
mojligt. Forédldrarna kinner att deras plikt dr att skydda barnet pa ménga olika sétt. Epilepsi ér
en sjukdom som ménniskor i samhaéllet inte har stor kunskap om. Exempelvis i medier nimns
sdllan sjukdomen epilepsi. Familjer som har ett barn som insjuknat i epilepsi kdnner sig ofta
utfrysta fran samhéllet. I skolan far vissa barn exempelvis inte delta i all undervisning pa grund
av ridsla for att barnet ska fa ett epilepsianfall vid undervisningen. Forildrarna menar att
missforstand géllande sjukdomen &r vanligt. Fordldrarna kénner sig omotiverade att berdtta om

barnets sjukdom eftersom de inte far det stod de behdver frdn omgivningen for att vaga berétta.

2.8 Positiva aspekter med kronisk sjukdom

Att kronisk sjukdom endast skulle betyda negativa faktorer for familjerna ar inte troligt. Bland
annat kommer familjen ofta ndrmare varandra da de har ett kroniskt sjukt barn 1 familjen och
det ar en positiv sak. (Sallfors et al., 2003.) De positiva sidorna med en kronisk sjukdom é&r
manga. Sjdlva sjukdomen anses inte vara positiv, men omstdndigheterna runtomkring

sjukdomen kan vara positiva. (Hopia et al., 2005.)

Sallfors et al. (2003) lyfter fram fordldrars upplevelser av att leva med juvenil idiopatisk artrit.
Det finns flera positiva aspekter som sjukdomen fort med sig. Mammorna beskrivs som starka
och som kdmpar for sitt barns skull. De tar kontroll 6ver situationen och ser till att halla
rutinerna. Papporna forsdker se positivt pé tillvaron och tror att situationen kommer att bli
béttre. Aven Hopia et al. (2005) menar att det bade hos det sjuka barnet och hos syskonen
upptickts positiva forandringar i och med den kroniska sjukdomen. Barnen i familjer med en

kroniskt sjuk blir bland annat mindre sjdlviska och visar mer omtanke mot andra.

Hopia et al. (2005) menar att sjukdomen bidrar med positiva faktorer for familjen. Bland annat
sa kdnner forédldrarna att alla 1 familjen kom nérmare varandra. En annan positiv aspekt &r att
ndr familjen far ett kroniskt sjukt barn kan deras formiga att organisera och kommunicera
utvecklas (Erickson et al., 2015; Smith et al., 2015). Sallfors et al. (2003) menar att fordldrarna
forsoker hitta egna intressen for att fi tankarna pa annat in barnets sjukdom. Aven andlighet
ar bland vissa fordldrar ett sitt att koppla av. Andligheten ger dem hopp om béttre dagar.
Foréldrarna hoppas pé att forskningen ska ga framat sa att det i framtiden finns sitt att bota

sjukdomen pé. Bra stdd av vinner och sldktingar inger hopp for familjen.
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Utgéende fran den tidigare forskningen visas att kunskap géillande forédldrars upplevelser av att
leva med ett kroniskt sjukt barn i Finland inte ar sarskilt stort, och detta motiverar till ytterligare
forskning inom d@mnet. De flesta studier som har hittats inom &mnet &r ur ett nordiskt och
internationellt perspektiv. Fa studier har hittats gillande familjers upplevelser i ett finlaindskt
perspektiv. Generellt finns begrinsat med forskning géllande fordldrars upplevelser av att leva
med ett kroniskt sjukt barn. Darfor finns det utrymme att gora en studie pad hur fordldrar

upplever det att leva med ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn ur ett finlindskt perspektiv.
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3 TEORETISKA UTGANGSPUNKTER

I denna avhandling dr de teoretiska utgdngspunkterna kampen mellan hélsa och lidande.
Kampen mellan hédlsa och lidande valdes eftersom det i alla delar i resultatet framkommer en
kamp mellan ndgot positivt och negativt i fordldrarnas liv. Kampen mellan hélsa och lidande
finns stdndigt ndrvarande hos familjerna. Gemenskap hor é&ven till de teoretiska
utgangspunkterna i avhandlingen. Gemenskapen valdes eftersom det &r ett centralt fenomen i
familjernas vardag. Gemenskap &r det som kan anses vara en de positiva aspekterna med att ha

ett kroniskt sjukt barn.

Lidandets kamp ar ndgot som Wiklund (2003) beskriver. Wiklund (2003) ndmner lidandet som
skam, vérdighet, kaos och kontroll. Lidande kan ocksa innebéra att utkdmpa lidandets kamp.
Lidande dr en kamp mellan gott och ont. Lidandet &r inte ett stdndigt lidande, utan genom
lidande kommer ocksa hilsa. Lidande kan vara en killa som ger kraft. Kénslan av vérdighet
hotas nidr ménniskan upplever sorg, skuld, ensamhet och hopploshet (Wiklund, 2003). Lidandet
ar en kamp mellan det goda och onda. Minniskan stridvar alltid efter att lindra lidandet

(Eriksson, 2018d).

3.1 Kampen mellan hélsa och lidande

Kampen mellan hilsa och lidande finns stindigt nirvarande hos en lidande ménniska. Enligt
Eriksson (2018d) dr lidandet alltid en kamp, men det behover inte alltid vara en kamp mellan
tva onda ting. Rddsla, angest och oro finns alltid nirvarande i lidandet. Nér lidandets kamp ar
som kraftigast har minniskan svart att orka med att dela med sig sitt lidande med en annan
minniska. Hoppet finns alltid nérvarande i lidandet. Varje ménniska lider pa sitt egna, unika
satt. Alla manniskor upplever inte lidandet pa samma sétt. Kampen hos ménniskan &r en kamp

for friheten. En kamp att ta sig fran det onda till det goda.

Wiklund (2000) redogor i sin doktorsavhandling for begreppet “lidandets kamp”. Kampen
beskrivs som stravan efter forsoning, inte en seger. For att forsoningen ska vara mdjlig behovs
kampen. Lidandets kamp kan jimforas med en kamp med livet. Kampen beskrivs enligt
Wiklund (2000) som en kamp med nigonting, inte mot ndgonting. Lidande innebér ofta en
kamp med ndgot. Allt lidande leder inte till forsoning, men ofta lindras lidandet genom

kampen. Enligt Arman och Rehnsfeldt (2006) dr meningen med lidandets kamp att ménniskan
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ska fa ny insikt i livet och pa s vis kunna forsonas med det onda som hint. Nar lidandet
bearbetas fas ny livsforstaelse och det onda i livet kan leda till att mdnniskan fir en annorlunda
livsforstielse. Enligt Eriksson (2015) ger lidande en kénsla av hopploshet. For att lindra lidande
krévs hopp. Hopp ér en form av givande och tagande, att kunna hjélpa andra och att sjilv bli
hjélpt. I lidande finns hopp och lidande kan lindras endast genom att lida. I lidandets kamp

finns morker och ljus och en kamp mellan att kimpa och ge upp (Arman, 2017).

Arman och Rehnsfeldt (2006) lyfter fram begreppet "familjelidande”. Familjens betydelse for
minniskans hélsa och lidande dr stor. Anhoriga kan antingen lindra eller forvérra lidandet.
Narstaende kan uppleva ett outhirdligt lidande d& en familjemedlem ar sjuk. Den nérstaende
kinner sig maktlos i frdga om att lindra den sjuka familjemedlemmens lidande. Det uppstar en
konflikt mellan det egna lidandet och den sjukas lidande. Den nirstdende kan bli oséker pa sin
egen roll och sin forméga att stodja och hjilpa den sjuka. Enligt Eriksson (1987) finns olika
slags vardande, naturlig vird och professionell vidrd. Den naturliga varden handlar exempelvis
om relationen mellan fordlder och barn. Den professionella varden innebdr varden mellan
patient och vardare. Mianniskan strivar efter att genom kérlek hitta en samhorighet med andra
manniskor. Den naturliga varden innebér att ménniskan sjidlv har en forméga att varda sig sjalv

och andra.

Enligt Wiklund (2000) finns ockséd en annan sida av lidandet och det ar hilsan. Det hir dr den
goda sidan och innefattar vardighet, gemenskap och hilsa. Méanniskan forhaller sig till lidande
pa flera olika sétt for att kunna skapa en kinsla av kontroll, mening och sammanhang (Wiklund,
2003). Enligt Eriksson (2018a) innebér hilsa en process inom ménniskan. Hilsa &r en helhet
och helheten dr det som bestammer hur minniskan upplever hilsan. Eriksson (2018b) menar
att hélsa dr nagot som éar relativt. Att dra gransen mellan hilsa och ohélsa ar svart. En médnniska
kan ha hélsa trots sjukdom medan en annan ménniska kan uppleva ohilsa fastén hon &r frisk.
Tid &r en viktig del av att uppleva hilsa. Ibland kan vélbefinnandet dndras frdn timme till

timme.

Wirnd-Furu (2017) menar att hdlsan 4r mangdimensionell. Hilsa kan vara sundhet, friskhet
och vilbefinnande. Hélsa innebér ocksa hopp. I ett vardvetenskapligt perspektiv ses hélsa i
relation till livet och den livssituation som ménniskan befinner sig i just nu. Warni-Furu (2017)
menar att Parse och Eriksson relaterar hélsa till lidande. Eriksson menar att hélsa &r ett

uthdrdligt lidande.
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Enligt Arman (2017) star lidande och vilbefinnande i relation till varandra. Hilsa dr en
forutséttning for att ménniskan kan leva med lidandet. Lidandet &r subjektivt och for att lindra
lidandet krévs att ménniskans vérdighet bevaras. Att fa berdtta om sitt lidande hjilper till att
hela en manniska. Ett lidande finns stidndigt ndrvarande i en lidande méinniskas liv, nagon
slutpunkt finns nddvéndigtvis inte. Nir en lidande manniska kommer till forsoningen kan det
ses som ett uthirdligt lidande. ’Det tidigare uthirdliga lidandet omvandlas till ndgot uthérdligt

[...] det kommer in ljus i livsforstaelsemorkret.” (Arman, 2017, s. 219.)

3.2 Gemenskap

Gemenskap kan anvindas for att lidandets kamp ska dvervinnas. Da behover lidandet beskrivas
med ord. En lidande ménniska kan berétta om sina kénslor i ett méte med en annan ménniska.
Vid métet blir den lidande méanniskan sedd och hord, di skapas forutsittningar for en sann
kamp med lidandet. Kampen med lidandet behdvs for att lidandet ska kunna lindras och for att
hitta nya mojligheter. (Arman och Rehnsfeldt, 2006.) Lidandet kan lindras genom “att blir sedd
och kirleksfullt bemott av ndgon som ser bakom fasaden...” (Arman och Rehnsfeldt, 2006,

s.51).

Att fa sitt lidande bekréftat ar viktigt for en lidande ménniska. Manniskan far uttrycka sitt
lidande och nir en annan méinniska accepterar detta och det kan leda till att den lidande
minniskan inte behdver skimmas for sina kinslor utan &r tillaten till att visa dem. (Arman och
Rehnsfeldt, 2006.) Nér midnniskan bli utestédngd ur all gemenskap leder det till ensamhet och
ett lidande. Ensamheten blir ett lidande da manniskan kdnner att ingen ser henne 1 sin ensambhet.
(Eriksson, 2015; Eriksson, 2018d.) Att inte kdnna sig vdlkommen i ett sammanhang tar hopp
och livsglddje frdn en médnniska (Eriksson, 2018d).

Enligt Arman och Rehnsfeldt (2006) dr gemenskapen viktig for att lidandet ska kunna lindras.
Att hitta en minniska som orkar se och ta till sig lidandet 4r nigot som lindrar lidandet.
Lidandet dr ofta sa djupt sé att det inte gér att beskriva med ord. Ifall en méinniska kan se
lidandets kamp som en kamp att forsona sig med livet kan forstdelsen for lidandet 6ka och det

finns en mening med lidandet.
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Eriksson (2015) menar att genom sitt eget lidande fods medlidande och en vilja att hjilpa en
annan lidande médnniska. Kirleken dr det som kan lindra lidande. Trost ger lindring i
ménniskans lidande och trost ger den lidande ménniskan tillit och hopp om det goda. Enligt
Eriksson (2018c) &r vianskap en del av gemenskapen. Vanskap dr en del av det naturliga
vardandet. Inom vinskapen dr minniskan beroende av en annan méinniska. Olika former av

kérlek blir synlig genom sammanhallningen med andra ménniskor.

”Det gar att kinna hopp trots hopploshet, det gar att kinna trost trots trostloshet och glédje trots
sorg.” (Arman, 2017, s. 219). Gemenskapen ger kraft och ork att kimpa vidare. Ny mening

med livet uppstar genom moten med andra uthdrdade medménniskor. (Arman, 2017.)
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4 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med den hér avhandlingen &r att beskriva hur foréldrar upplever att det &r att leva med

ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn. Forskningsfrdgan som ska besvaras ar:

Hur upplever fordldrar det att leva med ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn?
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S BESKRIVNING AV FORSKNINGSPROCESSEN

Det hér édr en studie med kvalitativ ansats. Studien forskningsmetod &r intervju och som
analysmetod anvidnds kvalitativ innehdllsanalys av Graneheim och Lundman (2004).
Deltagarna bestdr av finldndska fordldrar till kroniskt sjuka och langtidssjuka barn.
Datainsamlingsmetoden intervju dr 1dmplig nér ett fenomen ska beskrivas. Den som intervjuas
berittar om det dmne som é&r i fokus. (Danielson, 2017.) Forskningsmetoden intervju valdes
eftersom jag ar intresserad av deltagarnas personliga upplevelser av att leva med ett kroniskt
sjukt barn. Deltagarens egen beréttelse av sina upplevelser utgér grunden for studien (Olsson
och Sorensen, 2011). Genom berittelser dr malet att forstd en méinniskas upplevelser (Skott,
2012). Kvalitativ innehéllsanalys ldmpar sig bra for att analysera material baserat pa intervjuer.
Danielson (2017) menar att ett passande underlag for innehéllsanalys dr omfattande texter,

exempelvis intervjuer.

5.1 Design och kontext

Enligt Olsson och Sorensen (201 1) syftar kvalitativa metoder pa forskning som ger beskrivande
data. Kvalitativa metoders syfte dr bland annat att hitta modeller som beskriver hur ett fenomen
framstar 1 manniskans livsvérld. Fragor som vem, vad, hur, varfor...? anses hora till den
kvalitativa ansatsen. Exempelvis intervjuer och observationer kan goras som kvalitativa

forskningar. (Nyberg och Tidstrom, 2012.)

Kontexten i denna magisteravhandling ar fordldrar till ett kroniskt sjuk eller langtidssjuka barn
och deras upplever av att leva med ett barn som har en kronisk sjukdom. Deltagarna har under
intervjutillfillet 6ppet fatt berdtta om hur de upplever det att leva med ett kroniskt sjuk barn.
Fragorna som stélldes 1 intervjuerna var fragor som svarar pé forskningsfragan: "Hur upplever
fordldrar det att leva med ett kroniskt sjukt eller 1dngtidssjukt barn?”” Fragor géllande det sjuka
barnet och hur fordldrarna upplevde det att fo diagnosen stilldes. Aven frigor gillande
familjernas vardag, hur syskonen paverkas av sjukdomen samt hurdant stod familjerna har fatt
genom sjukvarden stélldes. Dartill fick deltagarna i slutet av intervjun fragan ifall det &r nagot
som de dnnu vill lyfta fram géllande deras upplevelser av att leva med ett kroniskt sjuk barn.
D4 hade de mojlighet att lyfta fram sddant de inte redan hade tagit upp under intervjun. Ofta
svarade deltagarna att de tycker att de har ftt sdga allt de ville fa sagt under intervjutillfdllet.

Flera av deltagarna sa att jag far kontakta dem igen ifall ndgot som de har sagt har forblivit
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oklart under intervjutillfallet. Frageguiden, som anvindes under intervjutillfillet, finns som

bilaga 2 i avhandlingen.

5.2 Urval och deltagare

Nyberg och Tidstrom (2012) menar att det inte finns nagot direkt svar pa hur ménga deltagare
som behdvs i en empirisk undersokning. Antalet deltagare som inkluderas i undersdokningen
beror pa hur mycket information som behovs for att ett resultat ska kunna skrivas. Kvale och
Brinkmann (2009) menar att forskaren ska intervjua s ménga personer som behovs for att fa
reda pa det forskaren behover fa veta. Ifall antalet &r for litet 4r det svart att analysera, och ifall
det ar for stort kan det bli svart att gora ingdende tolkningar av intervjuerna. I studien deltog
sju mammor som beridttade om och delade med sig av sina upplevelser av att leva med ett
kroniskt sjukt eller ett 1angtidssjukt barn. Bdde mammor och pappor hade mojlighet att delta,

men de slutliga deltagarna bestod endast av mammor.

Inklusionskriterierna 1 denna studie var att deltagarna ska vara foréldrar eller till ett kroniskt
sjuk eller ett langtidssjukt barn samt att barnet skulle ha haft sjukdomen 1 mer an ett ar, detta
for att fa en mer réttvis bild av hur det &r att leva med ett kroniskt sjukt barn. Forsta aret efter
diagnos kan tinkas vara lite avvikande, eftersom barnet da ofta kan vara pd undersokningar,
lakemedelsforandringar kan ske under den tiden samt att familjen kan vara i chockerade genast
efter att barnet har fatt sin diagnos. Har barnet haft sjukdomen en lingre tid kan det ténkas att

fordldrarna kan ge en tydligare bild av hur det verkligen &r att leva med ett kroniskt sjukt barn.

Exklusionskriterier i denna studie var fordldrar till ett barn som tillfalligt ar sjukt och eventuellt
intaget pa sjukhus i nagra dagar for att sedan bli friskt och kunna fortsétta leva sitt vanliga liv.
Foraldrar till barn med exempelvis astma eller annan lindrig kronisk sjukdom exkluderas
eftersom en sddan sjukdom inte forvéntas inverka pd familjens livssituation 1 lika hog grad.
Aven forildrar till barn som har haft en kronisk sjukdom i mindre #n ett ar exkluderades ur

studien.
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5.3 Datainsamling och material

Studiens datainsamling har skett genom intervjuer. Intervjuer anvindes eftersom att jag vill fa
en djupare forstaelse for hur det a4r som fordlder att leva med ett kroniskt sjukt eller
langtidssjukt barn. ”Genom fragor dr syftet att nd kunskap om unders6kningspersonernas

vérld.” (Olsson & Sorensen, 2011, s. 132.)

Enligt Danielson (2012) finns olika sorters intervjuer, allt fran strukturerad till ostrukturerad
intervju. Strukturerad intervju innebér att frdgorna som stélls under intervjutillfallet stélls pa
samma sitt och i samma ordning &t alla deltagare, medan ostrukturerad intervju ar en ppen
form av intervju, dér deltagaren far en fraga om ett eller flera intervjuomraden och fritt far

beritta om sina upplevelser.

Intervjuerna i denna avhandling har utforts som semistrukturerade intervjuer. Semistrukturerad
intervju dr vanligt forekommande och flexibel 1 och med att frigeomraden formuleras 1 en
frageguide och kan anvidndas som stdd under intervjutillfillet. Frageguiden finns till som st6d
for att fa fram det relevanta inom den planerade tidsramen. Fordelen med semistrukturerad
intervju ar att fragorna inte behdver komma i samma ordning 1 alla intervjuer. Intervjupersonen
kan ta fragorna i den ordning som ldmpar sig for den aktuella situationen. I frageguiden kan
finnas flera fragor och stodord kan finnas under fragorna. Ifall deltagaren inte nimner stodordet
under intervjun kan den som utfor intervjun stélla en fraga géllande stédordet (Danielson,

2012). Intervjufragorna som anvindes vid intervjutillfdllet finns som [bilaga 2] i avhandlingen.

Intervjuerna inleddes med en allmén diskussion gillande det sjuka barnet och familjen for att
sedan overga till sjdlva intervjun. Vid intervjutillfiallet berdttades muntligt vad studien gick ut
pd och bide deltagare och skribent skrev under ett samtyckesformuldr [bilaga 3] som
uppgjordes 1 tva exemplar. Ett exemplar fick fordldern och det andra tog jag hand om.
Foréldrarna fick beritta fritt om sina upplevelser och tilliggsfragor stilldes vid behov. Ofta
borjade fordldrarna sjdlvmant prata om exempelvis stodndtverk utan att intervjupersonen
behovde stilla frdgor om just detta. Frdgeguiden [bilaga 2] anvindes som st6d under hela
intervjutillfillet. Alla frdgor 1 frageguiden stilldes 1 ndgot skede av intervjun ifall de inte

automatiskt hade lyfts fram under intervjutillfillet.
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Vid transkriberingen skrevs allt ut exakt s som det hade sagts under intervjutillfillet.
Exempelvis skratt och grat betonades sarskilt och dven 1dnga tystnader och tveksamheter. Nér
fordldern har skrattat eller gratit har det tagits med i analysen. Intervjuerna transkriberades pa
originalspraket. Sex av intervjuerna var gjorda pa svenska och en pa engelska. Den engelska

intervjun transkriberades pa engelska och vid kodstadiet Gversattes texten till svenska.

Det transkriberade materialet bestod totalt av 77 A4-sidor text. Nér transkriberingen var gjord
kunde analysen paborjas. Johansson (2005) menar att livsberittelser dr en berittelse déar en
person berittar om valda delar ur sitt liv. Personens egen tolkning sétts 1 fokus. Genom
berittelsen finns mojlighet att forstd den andra ménniskan. Nar en muntlig berittelse gors kan
tvekanden eller rattelser ha stor betydelse. Darfor dr det viktigt att inte radera den hér typen av

information vid transkriberingen.
5.4 Studiens genomforande

Forskningslov soktes via en etisk kommitté vid ett sjukhus 1 vistra Finland 1 april 2018.
Forskningslovet godkéndes av Overskdtaren vid serviceomrddet for kvinnor och barn pd
sjukhuset dér studien skulle utforas. Darefter kontaktades nigra sjukskotare som arbetar inom
serviceomradet och som kunde hjilpa till att fa fram 1&dmpliga familjer till studien. Foréldrar
som hade haft ett kroniskt sjukt barn i1 Over ett ar var lampliga for studien. Sjukskotarna
kontaktade familjerna for en forfragan ifall fordldrarna skulle kunna ténka sig att delta i studien
och sjukskdtarna gav dérefter kort information géllande studien bade muntligt och skriftligt via
informationsbrev [bilaga 1]. Nar familjen hade gett ett jakande svar pa forfragan fick jag
kontaktuppgifter till familjerna for att sedan personligen kontakta dem for att komma 6verens
om tid och plats for intervjun. Foérdldern fick sjilv bestimma plats enligt vad som kédndes mest
bekvimt for denna. Exempel pd platser déir intervjuerna holls var péd fordlderns arbetsplats,
hemma hos familjen och vid universitetets utrymmen. Intervjuerna utférdes mellan maj och
juli 2018. Intervjuernas ldngd varierade mellan 35 och 70 minuter. Tvé av intervjuerna utfordes
via telefon och resten ansikte mot ansikte. P& grund av det ldnga avstandet mellan skribent och
deltagare blev tvé telefonintervjuer utforda. Alla intervjuer forutom en utférdes pa svenska. En

intervju utfordes pd engelska.
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Totalt fick tio familjer forfragan om att delta i studien. Sju stycken forédldrar var positiva till att
delta i intervjun. Négra familjer hade forst gett sitt samtycke att delta nidr de muntligen
tillfragades. Vid det tillfillet kom jag och den eventuella deltagaren Gverens om att familjen
ska kontakta mig ifall de fortfarande ar intresserade av att delta nér de har funderat Gver det.
Dessa familjer tog inte kontakt med mig igen for att komma G&verens om tidpunkt for
intervjutillfillet. Detta respekterades och jag tog inte kontakt med familjerna igen for
ytterligare en forfragan om deltagande. Alla deltagare var mammor till kroniskt sjuka eller
langtidssjuka barn. Mammornas &ldrar varierade mellan 36 och 45 ér. De lever alla i heterogena
sambo- eller dktenskapsforhallanden. Flera av deltagarna hade vardutbildning och resten var
utbildade pedagoger eller hade ndgot annat liknande ménniskondra yrke. De flesta av
mammorna som intervjuades kunde vara aktiva i arbetslivet for tillfillet, men nagon av dem
hade varit eller dr ndrstaendevardare at sitt barn tidigare och darmed inte varit i arbetslivet. Alla
mammor hade barn som ldnge har varit kroniskt sjuka eller langtidssjuka. Flera av barnen hade
varit sjuka sedan fodseln och de andra hade fatt diagnos under ett senare skede 1 livet. Alla barn
hade diaremot varit under fem &ar nér de insjuknat. De sjuka barnens dlder varierade. Det yngsta
barnet var 4 ar och det dldsta 16 ar vid intervjutillfillet. De flesta familjer hade fler barn én
endast det kroniskt sjuka barnet. Syskonens aldrar varierade mellan 3 och 14 ar. De sjuka
barnen hade ofta bade dldre och yngre syskon. De kroniska sjukdomarna som barnen hade var
epilepsi, mag- och tarmsjukdom, Downs syndrom, hjirtsjukdom, neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning och cancersjukdom. I vissa familjer fanns det fler dn ett kroniskt sjukt

barn.

Alla deltagare fick bade skriftlig och muntlig information om intervjutillfillet. De hade alla
mdjlighet att nir som helst dra sig ur intervjun utan att ange orsak. Eftersom det aktuella &mnet
ar ett kédnsligt &mne fick alla mammor kontaktuppgifter till mig sé att de i ett senare skede
skulle ha mojlighet att ta kontakt igen. Alla mammor var engagerade i sitt barns sjukdom och
hade stor kunskap och god formaga att svara pa frdgorna som stélldes under intervjun.
Deltagarna berittade dppet om sina upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt eller
langtidssjukt barn. Alla deltagare var bade rorda och glada nir de berdttade om sina
upplevelser. Somliga vill ta del av den firdiga avhandlingen nér den &r klar. Intervjuerna
bandades och transkriberades dérefter. Efter transkriberingen analyserades materialet med

hjélp av kvalitativ innehdllsanalys skapad av Graneheim och Lundmans (2004).
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5.5 Analys av data

Enligt Danielsson (2017) &r innehallsanalys &r en analysmetod som ofta anvinds. Den anvénds
for att analysera olika typer av skriftlig och muntlig kommunikation. Exempel pa skriftlig och
muntlig kommunikation ar dagbdcker, brev, tal, artiklar, séngtexter och intervjuer.
Innehallsanalys anvinds dé studien &r beskrivande, undersokande och handlar om erfarenhet
och mening. Kvalitativ innehéllsanalys dr en metod som har utvecklats under en lang tid.
Analyserna kan antingen vara induktiva, deduktiva, endast vara beskrivande eller med mera

djup i tolkningen. Den kallas i sddana fall en tolkande innehéllsanalys.

I den hir avhandlingen har kvalitativ innehallsanalys skapad av Graneheim och Lundman
(2004) anvinds vid analys av data. Kvalitativ innehallsanalys stridvar efter att identifiera
likheter och skillnader 1 en text (Lundman och Graneheim, 2017). Denna metod valdes
eftersom den dr lamplig att analysera intervjutexter med. Eftersom det med hjélp av den gar att
identifiera likheter och skillnader dr metoden ldmplig 1 den hdr avhandlingen. I den hir
avhandlingen dr strdvan att ta reda pa fordldrars upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt
barn. Metoden dr dven bekant for mig fran tidigare och darfor valdes den. Risken att anvdnda

metoden pa fel sdtt minskar troligen nir den dr bekant fran tidigare.

Graneheim och Lundman (2004) har sammanstéllt och klargjort vilka delar som ska inga i en
innehallsanalys. Viktiga begrepp inom innehillsanalys dr analysenhet, domén, meningsenhet,
kondensering, kod, kategori och tema. Det dr viktigt att analysenheten ar tillrdckligt stor for att
kunna utgdra en helhet men dnda vara tillrdckligt liten for att vara hanterbar. Analysenheten i
denna avhandling utgérs av intervjuerna som gjordes med fordldrarna. Doméner innebér delar
av texten som handlar om ett specifikt omrade. I denna avhandling innebar doméner delar av
intervjutexten som hor ithop med intervjufrdgorna. Meningsenhet innebdr den meningsbarande
delen av texten. De kan bestd av ord, meningar och stycken som hor ihop genom sitt innehall

och sammanhang.

Forsta skedet av analyseringen skedde ndr meningsenheter valdes ut. Da togs delar ur
intervjutexterna ut som svarar pa forskningsfragan Hur upplever fordldrar det att leva med ett
kroniskt sjukt eller ldangtidssjukt barn? Delar av intervjuerna behandlade inte forédldrarnas
upplevelser, utan mer géllande barnets sjukdom 1 allménhet och de togs inte med i analysen.

De meningsbdrande enheterna klistrades in i1 en tabell i ett Worddokument. En del av de
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meningsbdrande enheterna som valdes ut var langa for att inte viktig information skulle
forsvinna. Nar alla meningsbidrande enheter var insatta i tabellen fortsatte analysen med
kondensering av de meningsbirande enheterna. Med kondensering menas att de
meningsbirande enheterna forkortas en aning. Aven hir forkortades meningarna inte for
mycket for att viktig information skulle gatt forlorad. Extra ord som inte hade nagon betydelse
for analysen togs bort i det hir skedet, men det viktigaste i varje mening bevarades, darfor var

ocksé de kondenserade meningsbirande enheterna i vissa fall langa.

Efter kondenseringen togs koder fram. Koderna beskriver pd ett kortfattat sitt vad de
kondenserade meningsbédrande enheterna betyder. Fram till detta skede har ingen egen tolkning
skett, utan meningarna har fatt bibehalla sin ursprungliga mening. Enligt Graneheim och
Lundman (2004) betyder kodning att de kondenserade meningsbarande enheterna gors kortare
och det dr endast det centrala innehdllet 1 texten som sparas. Textmassan reduceras till
visentliga ord fran manga meningar. Koden kan beskrivas med en etikett, det vill sdga ett eller

nagra ord. Koden ir till stod for att forstd sammanhanget genom dess relation till texten.

Diérefter grupperades liknande koder ihop 1 ett enskilt dokument och bildade underlag for
kategorisering och tematisering av texten. Kategori innebar att hopslagning av flera koder med
samma innehdll. Kategorier ska vara uttémmande och dmsesidigt uteslutande. Inga data kan
finnas 1 tva kategorier och inte heller falla mellan tva kategorier. Namnet péd en kategori ska
svara pa fragan ”vad?”. En kategori kan innehalla underkategorier. Teman binder samma olika
kategorier med samma innehall. Fran temat utgar den “roda traden” som aterkommer i kategori
efter kategori. Tema svara pa fradgan “hur?”. Ett tema kan delas in 1 underteman. (Graneheim

och Lundman, 2004; Danielson, 2012.)

Liknande koder sattes under varandra och dérefter bildade koderna huvud- och
underkategorier. Nér de koder som liknade varandra sattes under varandra trddde ett samband
fram. Att fa liknande koder under varandra var emellanat svart, eftersom flera koder passade
in pa flera stéllen. I det hiar skedet av analysen paborjades tolkningen. Forst skapades
huvudkategorierna, och ddrefter sattes lampliga underkategorier under varje huvudkategori.
Underkategoriernas namn bestér ofta av ndgot som sagts under intervjutillfillet och som passar
in som underkategori. Vissa underkategoriers rubriker dr tagna ur intervjutexterna. Ett
overgripande tema steg fram nédr huvud- och underkategorierna var faststdllda. Temat beskriver

hela resultatet med en mening. Temat dr det som alla fordldrar som deltagit i studien har
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gemensamt och fordldrarna har beskrivit det pd olika nivder under intervjutillfillena. For att
komma fram till tema, huvudkategorier och underkategorier krivdes det att lisa igenom
intervjutexterna flera ganger samt att ga igenom koderna otaliga génger. Nir tema,

huvudkategorier och underkategorier var faststdllda, kunde ett resultat skapas.
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6 ETISKA FRAGESTALLNINGAR

Forskningsetiska delegationen (TENK) har utsetts av Undervisnings- och kulturministeriet och
har i samrdd med det finlindska vetenskapssamfundet tagit fram riktlinjer om god vetenskaplig
praxis som tillimpas i Finland. Syftet med TENK ér att tillimpa god vetenskaplig praxis. Att
forebygga ohederlighet inom vetenskapen hor till god vetenskaplig praxis. Inom
humanvetenskaplig forskning &r malséttningarna att respektera den undersdkta personens
sjalvbestimmanderétt, undvika skador och att vdrna om den personliga integriteten och
dataskydd. Deltagarna i studien ska frivilligt fa delta och basera sig pa tillricklig information.
Deltagaren kan ge sitt samtycke bade muntligt och skriftligt. Deltagaren har ritt att avbryta sitt
deltagande nidr som helst under studiens gang utan att ange orsak. (Forskningsetiska

delegationen, 2012; Forskningsetiska delegationen, 2009.)

I enlighet med Forskningsetiska delegationen (2012) har den hér avhandlingen utforts med
omsorgsfullhet och noggrannhet frin teoridelen till den empiriska delen. I avhandlingen
tillimpas ldmpligen intervju som datainsamlingsmetod och kvalitativ innehéllsanalys som
analysmetod och dessa dr vil anvinda och pa sa sitt etiskt hdllbara. Nir andra forskares studier
presenterats gors hdnvisningar pa ett korrekt sétt, s att deras arbete respekteras. Studien
planerades, genomfordes och rapporterades pa ett sitt som inte bryter mot de etiska

principerna.

Foraldrarna som deltog 1 studien fick forst ge sitt muntliga medgivande till deltagande i studien.
Diérefter fick deltagarna bade skriftlig och muntlig information gillande studien och de hade
alltid rétt att tacka nej eller ndr som helst avbryta sitt deltagande i studien. Den skriftliga
informationen bestod av att deltagandet ar frivilligt, mina kontaktuppgifter, vad studien gar ut
pa, pd vilket sdtt materialet anviinds, den berdknade tidsdtgangen for intervjun och hur det
intervjuade materialet sparas och forstors. Detta dr i enlighet med Forskningsetiska

delegationen (2009) och Helsingforsdeklarationen (WMA 2013).

Personuppgifterna som framkom i intervjuerna behandlades konfidentiellt, deltagaren kommer
alltid att forbli anonym. I resultatet framkommer inte vilken deltagare som har sagt vad.
Deltagarna respekteras pa ett sddant sétt sa att det inte gér att spara vilken deltagare som har

sagt vad i exempelvis citat i resultatet. Aven niir deltagarna blev ledsna och borjade gréta nir
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de berittade om sina upplevelser respekterades detta och jag visade min fOrstéelse for

deltagaren.

Strdvan var att genomgdende respektera deltagarnas minniskovirde. (Forskningsetiska
delegationen, 2009.) Deltagarna fick sjdlva komma med forslag pd var intervjusituationen
kunde ske. Jag beaktade detta och ville exempelvis en deltagare att jag skulle komma hem till
dem och gora intervjun sa gjorde jag det. Ville deltagaren bli intervjuad pa en offentlig plats
respekterades ocksa detta. Efter intervjutillfillet hade deltagaren mojlighet att ta kontakt med
mig ifall fragor uppstatt eller ifall ndgot hade forblivit oklart. Kontaktuppgifterna fanns att

tillgd pa informationsbrevet och samtyckesformularet.

Ljudmaterialet och det transkriberade materialet forvaras pad ett sadant sitt s att det ar
odtkomligt for andra. I den hédr studien forvaras ljudmaterialet som ljudfiler pd en
16senordskyddad plattform pa internet. Aven det transkriberade materialet respekteras genom
att inte lamna det odvervakat pa nagot stéille. Endast jag och avhandlingens handledare har
tillgdng till materialet. Ljudmaterialet och det transkriberade materialet raderas nér
avhandlingen dr fardigstédlld. Vid skrivande av avhandlingen har alla dessa tidigare beskrivna

delar beaktats och respekterats. Detta dr i enlighet med Forskningsetiska delegationen (2009.)
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7 RESULTAT

Syftet med den hér avhandlingen ar att beskriva hur fordldrar upplever att det ar att leva med
ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn. Avhandlingens resultat bestéar av tre huvudkategorier
och tio underkategorier utgaende fran intervjuerna med foréldrar till kroniskt sjuka barn. Nedan
beskrivs de olika huvudkategorierna och underkategorierna som tritt fram ur innehéllsanalysen
var for sig, och tabellen visar pa ett 6verskadligt satt vilka underkategorier som hor till vilken
huvudkategori. Det 6vergripliga temat 1 den hdr magisteravhandlingen ar fordldrars kamp for
sitt barn. Alla fordldrar beskriver kampen for sitt barn pé nagot satt. Fordldrarna gor allt for
att barnet ska ha det s& bra som mojligt och de kidmpar for sitt barns rittigheter varenda dag.
Huvudkategorierna beskriver en kamp mellan positiva och negativa faktorer. Att leva med ett
kroniskt sjukt barn kan ndrmast beskrivas som en stindig kamp: kampen mellan utanforskap

och samhorighet, kampen mellan oro och hopp, kampen mellan gliddje och sorg.

TEMA: FORALDRARS KAMP FOR SITT BARN

Att inte hora till
Kampen mellan utanforskap och Att kdmpa f0r sitt barns rattigheter
samhorighet Att fa stod av andra

Att oroa sig 1 hjartat
Kampen mellan oro och hopp Att vara oviss om framtiden
Att trots allt vaga hoppas

Att acceptera det som ar
Kampen mellan glidje och sorg Att stindigt sorja

Att vara tacksam over livet

Att gladjas at det lilla

Tabell 1 Avhandlingens huvudkategorier och underkategorier
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7.1 Kampen mellan utanforskap och samhorighet

Kampen mellan utanforskap och samhdrighet dr ndgot som alla foréldrar som deltagit i studien
berittar nigot om. A ena sidan upplever de sig ensamma men & andra sidan kinner de stor
gemenskap, bland annat med andra familjer i liknande situation. Att fd kamratstod och att
kunna ge kamratstod at andra i samma situation upplevs som viktigt. De flesta kidnner sig
tacksamma for det stod de far bland annat fran sjukvardspersonal och liarare, men samtidigt
kénner vissa att de inte har fatt tillrdckligt med stod fran professionella. Flera av fordldrarna
kénner att de har blivit ifrdgasatta inom sjukvarden, i synnerhet innan barnet fick sin diagnos

och de ar tvungna att kimpa for sina réttigheter att fa vard.

Kénslan av utanférskap kan handla om att fordldrarna stindigt behover kdmpa for sitt barns
rittigheter. Detta uttrycker nistan samtliga fordldrar som blivit intervjuade. Fordldrarna
upplever att de behdver kdmpa mycket for att barnet ska fa det stod som det har ritt till. Det

hér upplevs som krivande och utmanande av fordldrarna.

Foraldrarna kdnner stor samhorighet med andra i liknande situationer. Kamratstdd i form av
stodgrupper anser de flesta av fordldrarna vara nyttig hjialp som stodjer dem att orka i vardagen.
Stodgrupper kan exempelvis fungera via Internet. Vissa stodgrupper trdffas emellanat i
verkligheten. Samhdrigheten med andra dr det viktigaste stodet som finns for fordldrar som har
ett kroniskt sjukt barn, de far kénna att de inte d4r ensamma 1 sin situation. Mor- och farféraldrar
utgor ett stort stod for familjer med kroniskt sjuka barn. Bor de i ndrheten av familjen dr de ett
uppskattat stod hos familjerna. Mor- och farfordldrar adr ofta engagerade i sitt barnbarns
sjukdom. Att fa det stodet ar ovarderligt, eftersom familjerna skulle ha stora svarigheter att
klara sig pa egen hand. Dock har inte alla familjer mor- och farforédldrar i ndrheten. De forédldrar
som ndmner detta klarar sig &ndé bra 1 vardagen eftersom de exempelvis har vinner och bekanta

som stdller upp for dem istéllet.
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7.1.1 Att inte hora till

Utanforskap och att inte hora till syns pé flera nivder bland familjerna. Familjerna kan kénna
sig utanfor i samhéllet, i sin vanliga hemmilj6 och bland vanner. En kdnsla av att inte hora till
ar nagot som de flesta av fordldrarna har och det leder till en kidnsla av ensamhet. De kidnner

att de inte hor hemma nagonstans 1 samhallet.

Att kénna att andra inte delar familjens erfarenheter leder till en kénsla av utanforskap och
kinslan av att inte hora till det vanliga samhéllet. Att f4 andra ménniskor att forstd vad det
innebdr att leva med ett kroniskt sjukt barn &r utmanande for familjerna. De flesta forédldrar
upplever att andra inte forstar vad de géar igenom. Detta leder till att familjerna kénner sig
ensamma med sina problem. Forédldrarna berdttar att ingen utomstaende kan forsta hur tungt
det dr att vara forédlder till ett kroniskt sjukt barn och hur det tér pa krafterna. Att fa omgivningen
att fOrsta att ens barn dr sjukt kan vara utmanande. Hos de flesta barn med kronisk sjukdom
syns det inte utanpd att barnet dr sjukt, exempelvis nir barnet har en neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning eller en mag- och tarmsjukdom. Diremot kan barnet ha det tungt och
svart dnda, fastin det inte syns pa utseendet att barnet har en kronisk sjukdom. Att fa
omgivningen att forstd detta dr utmanande upplever fordldrarna. Att forklara pa ett sétt si att
omgivningen forstar vad det handlar om &r verkligen utmanande enligt fordldrarna. Det blir
fordlderns ansvar att skapa en béttre forstaelse i omgivningen. Nér omgivningen, t.ex. egna
vanner, inte forstar vad det handlar om kan en konflikt uppsta mellan familjens och vinnernas

forstaelse.

Det syns ju inte pa honom att han dr sjuk. Sa mdnniskor tror ju att han dr frisk, de forstar inte
fast man sdger. "Han ser ju frisk ut, inte har han ndgot fel.”. De kanske inte alltid forstar.

Att inte kunna delta i fritidsaktiviteter pa grund av barnets hélsa leder till kdnslor av
utanforskap. Ménniskor tar avstdnd och familjen kénner sig ensam. Vid méten med andra med
liknande sjukdomar kan kénslan av att inte hora till gemenskapen komma énnu tydligare fram.
Det kan verka som om andra familjer har det enklare 4n vad man sjilv har det. Det leder till en
kénsla av utanforskap, dven om familjerna &r i en liknande situation. For att kiinna samhorighet
med andra i en liknande situation krévs det att familjerna dr pa ungefér liknande nivé géllande
barnets sjukdom. Till exempel kan epilepsi ta sig uttryck pd ménga olika sitt, ett barn kan leva

normalt i1 vardagen med epilepsi, medan andra inte kan gora det. Ifall tvd familjer med olika
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forutsittningar mots, upplever den familj som har det jobbigare ett dnnu storre utanforskap i

och med att den andra familjen verkar ha det sa enkelt.

De har haft tva anfall nu det senaste halvdret eller nagot liknande och fungerar normalt i
skolan. Det var ju en helt annan vdirld, det var ingenting som var likt var vdrld ddr allting var
kaos.

Kiinslan efter den veckan var ju ett ANNU stérre utanforskap.
Andra delar inte vdara erfarenheter, vi hor inte riktigt till.

Utanforskap kan dven handla om spraket. Att inte fa mojlighet att tala sitt eget modersmal leder
till ensamhet och utanforskap hos en av fordldrarna. Att fa information pa ett annat sprék &n pa
modersmalet kan innebéra att fordldern missar viktiga detaljer géllande sitt barns vard och
fordldern kan dé kénna sig ensam. Fordldern ndmner att hon inte har mdéjlighet att berétta allt
hon vill beritta &t hdlso- och sjukvardspersonalen, nér hon inte far tala sitt modersmal. Det ar
utmanande att gora sig forstddd pd annat sprdk @n sitt modersmal. Fordldern onskar att
sjukvardspersonalen ska anvdnda sddana termer som &r begripliga. Ifall termer uttrycks pa
exempelvis latin, kan det innebéra att familjen inte forstar det som sjukvardspersonalen beréttar

for den.

Jag dd som inte dr sa bra pd finska, sa var det ju plus minus noll for mig. Da allting dessutom
dr skrivna [!] med sjukvardstermer sa da blir det ju dnnu svarare. Det dr kanske ndgot som
ldkarna och sjukvdrdspersonalen behéver tinka pa. Att de ska ta ner det pa ett sprdak som man
forstar. Att prata med en massa konstiga termer som man inte alls vet vad det dr, sa prata
normalt sprak.

7.1.2 Att kimpa for sitt barns rittigheter

Foraldrar upplever det att ha ett kroniskt sjukt barn innebér en evig kamp. De behdver kimpa
for det mesta gillande barnets réttigheter. Innan sjukdomen konstaterats har fordldrarna behovt
kidmpa for att fa vard. Nér barnet har fatt diagnosen faststélld har familjerna behovt kdmpa for
barnets réttigheter till stdd och hjdlp. Familjerna far ofta den hjilp de behdver, men det innebar
att de har behovt kiimpa for att fa hjédlpen. Flera fordldrar sdger att de har varit tvungna att sta
pa sig for att barnet ska fa bli undersokt. Att inte bli trodd av sjukvardspersonalen anses vara
frustrerande. Foréldrarna kan exempelvis under ett lakarbesok foresla en viss sorts behandling

som de skulle vara intresserade av att prova. Da kan forédldrarna ibland bli bemdtta negativt av



30

sjukvarden och forédldrarna far kénslan av att deras rost inte blir hord och deras 6nskan inte blir

bemott pa ratt sitt.

Mdnga ganger far man nog hora att ” men ni ska inte tro allt ni ldser pd ndtet” ndr man ldser
om ndgon ny forskning och nya behandlingsmetoder. Ofta far man hora att “det hér gor vi inte
i Finland”. Fast det finns hur manga studier som helst... Sa ibland far man nog att man ska
inte veta ndgot sjdlv, man ska bara tro blint pd vad de sdger.

Nér familjerna d4r med i sjukvardssystemet och har fatt hjilpen flera ar, l6per hjélpen
automatiskt pa. Fordldrarna berittar att i borjan att har de alltid varit tvungna att strida for sina
rattigheter. Det hir upplevs som frustrerande eftersom familjerna har en stor mdngd med saker
som de maste hilla reda pa. Familjerna behdver vara pastaende och veta vad de ska kriva. Ifall
de inte vet vad de ska kriva uteblir den behdvda hjélpen. Forédldrarna beréttar att de ibland har
fitt hora av andra familjer som &r 1 liknande situation vilken hjidlp som finns att tillga.

Informationen kommer inte alltid frin de professionella.

B3}

Ddr dr det ju tur att man som fordlder dr ganska sd ddr “pd”. Paldst och vill sitt barns bdsta.
Eller alla vill ju sitt barns bdsta men att jag kdinner att jag kanske inte ldgger allt ansvar pd
ndgon annan att se till att det fixas utan jag. Vi dr nog ganska sa ddr att vi kollar upp sjdlva
ocksd. Att de far det de behover.

Och sa dr det ju ett evigt krigande. Alltsa, jag tycker vi har fdtt jittebra hjdlp fran sjukhuset
och vi har fatt jdttebra hjdlp fran skolan. Alltsd fran mdnga stéllen har vi fdtt jittebra hjdlp,
men det foregds alltid av att man pd ndgot vis strider for sina rdttigheter. Jobbar for dem och
papekar dem.

Jag ser ju det hdr ofta och jag tinker att vi och de har ett sa OTROLIGT tufft vardagsliv. Alltsa
verkligen krdvande. Sa vi skulle inte behova kriga sda mycket. Samma sak dr det ju med FPA
ocksd, det liksom ska vara... Ja, mycket krigande.

Fordldrarna har ett stort eget ansvar for sitt eget barn. De upplever att ingen forstar hur tungt
det &r att leva med ett kroniskt sjukt barn. Det d&r mycket som fordldrarna ska hélla reda pa
sjdlva. Ibland kan de till och med vara tvungna att ta 6ver det medicinska ansvaret inom vérden.
Foraldrarna kan i vissa situationer behdva sdga att vardpersonalen inte fir ge ett visst likemedel
at barnet eftersom de vet fran tidigare erfarenheter att det gor mer skada dn nytta. Det dr
tidskrdvande att ta reda pd allting sjdlv. Forédldrarna har ett krdvande vardagsliv. De beskriver
det som mer krdavande én det dr for en familj med endast friska barn. Fordldrarna menar att det
ar svart att fa ihop vardagen som innefattar allt fran skolgang till en méngd olika lakarbesok

till att fd ihop vardagspusslet med syskon, fordlderns eget arbete och fritid. Att dessutom
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fordldern har ett stort ansvar att se till att barnet far allt det behdver ér pafrestande och krévande.

Ibland upplever fordldrarna det som att den ska vara mer dn vad den har forméaga till att vara.

7.1.3 Att fa stod av andra

Det finns en sak som kan bidra till att familjen inte kdnner sig ensam och utanfér samhillet och
det dr att fa stod av andra. For att motverka kénslan av att inte hora till kravs stod av andra
ménniskor. Stodet fas fran olika hall i familjens liv beroende pa livssituationen och nétverket
runtomkring. Det som fordldrarna ndmner som viktiga former av stod dr kamratstod, stod av
partner, familj och vénner, stod av sjukvardspersonal samt stod av specialarbetare i form av

exempelvis socialarbetare och psykolog.

Att bade fa stod av andra och kunna ge stod at andra 1 samma situation upplevs som givande
och viktigt for fordldrarna. Det dr viktigt att familjen kénner att det finns ndgon som forstar
vad den sjdlv gar igenom. Tillvaron blir ldttare och det upplevs som positivt att umgas med
familjer som dr i en liknande situation. Detta beskrivs som en stddjande och en positiv
gemenskap bland fordldrarna. Att inte stdndigt behova forklara for andra varfor barnet beter
sig pé ett visst sitt kan kdnnas som en littnad for fordldrarna. Med andra familjer som éar 1
samma situation kénner fordldrarna att de kan vara sig sjdlva och att de andra familjerna har en
storre och djupare forstielse for situationen som familjen dr i. Ménga forédldrar konstaterar att
det dr endast de som har varit i en liknande situation som verkligen kan forstd vad det innebér

att ha ett kroniskt sjukt barn.

Ibland kan man sdga det ddr att jo, vi har varit dit, men vi tar inte det nu. Och sa behover man
inte sdga ndgot mer. For da vet man att nu vill de inte prata mera. Och sa dr det bra med det.

Man behover inte kinna att man trampar ndgon pd tarna. Ddr dr alla medvetna om att det
finns de hdr utmaningarna och det dr ingen som gor ndgot for att de dr elaka eller dumma,
utan det bara dr sd. Att du som fordlder respekterar och accepterar. Nog kan man ju sdga att
man respekterar och accepterar, men ndr det inte syns dnda ut i fingerspetsarna sedan sd
kdnns det inte riktigt bra heller.

Partnern anses vara ett viktigt stod for fordldern att leva i vardagen med ett kroniskt sjukt barn.
Den andra partnern kan ge ett stort stod for forédldern att orka. Att fa stod av sin partner anses
som en viktig del av kampen for barnet. Fordldern kénner att partnerns stod skapar en kénsla

av att de tillsammans kdmpar for sitt barn. Att fordldern kidnner sig sedd och uppskattad av
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partnern &r viktigt, att fa en bekréftelse att fordldern gor nagot bra. Partnern beskrivs som det

stora stodet 1 att leva med ett kroniskt sjukt barn; de dr tva som har ansvaret dver barnet.

Men vi dr nog vildigt tighta, han och jag och vi har en jdttejdttebra relation. Forstds dr det ju
nog det som har burit. I allt kaos som har varit sa dr det han och jag som dr varandras bdsta.

Stod av den 6vriga familjen och slikten upplevs som viktigt. De flesta fordldrar ndmner att de
har ett slags stodnitverk i nidrheten som kan hjdlpa dem. Mor- och farforildrar ar till stor hjdlp
1 flera av familjerna. Dessa kan exempelvis ta hand om syskonen nér fordldern och det kroniskt
sjuka barnet ska pa ldkarkontroller. Mor- och farforildrar far ofta en stor roll i familjen i och
med att de tar hand om syskonen. Alla fordldrar som har mor- och farforidldrar som bor nira
familjen har fétt stort stod av dem och de ar tacksamma 6ver det stod de har gett dem. En
fordlder nimner att hon inte skulle ha orkat pa samma sitt ifall hon inte hade haft stod av mor-
och farfordldrarna och vénnerna. Att inte bli helt ensam 1 hela situationen dr viktigt for att
familjerna ska ha kraft att kimpa vidare. Att f4 vardagen att g ihop utan stéd fran utomstaende

ar omojligt, menar de flesta fordldrar. Det viktigaste dr att kdnna att ndgon finns déir for en.

Mor- och farfordldrarna kan fungera som avlastning. De kan ta hand om barnet sa att
fordldrarna kan ha méjlighet att koppla av en stund. Men manga av fordldrarna upplever att de
ber om mycket hjdlp av mor- och farfordldrar for att fa de praktiska detaljerna i vardagen att
gd ithop och da vagar fordldrarna inte be om mer hjilp, 4&ven om de skulle vara i behov av det.
Att mor- och farfordldrarna borjar bli gamla gor att familjen emellanat inte vill be om hjélp av

dem, ifall de inte har krafter att sk6ta om barnet.

Vi har bdde mormor, morfar och farmor som stdller upp ganska mycket sa ddr och skoter och
sd hdr. [...] Det dr lite tudelat. Nog stdller de upp och nog skoter, men det dr lite, de klarar
inte av alla situationer.

Det har varit vildigt mycket sddant att vi har behévt dem till sadana saker som inte direkt har
kommit oss till, det har varit ovdrderligt att vi har fdtt hjdlpen, men det har inte varit nagot for
att VI ska fa géra nagonting trevligt. Da har det ibland kdnts som att jag inte vagar frdga mera
fast vi kanske skulle ha behovt.

Jag har kompisar som jag har fdtt jdittebra stod ifran. Jag har kunnat ringa och grdta och
skratta. Om inte de hade funnits skulle det inte ha gdtt. Jag har ju kunnat ringa ndr som helst
om ndgot. Vi har diskuterat tillsammans. Kanske de inte visste nagonting om det men de har
forsokt hjdlpa dndd.
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Skulle man inte ha stod fran omgivningen skulle det inte ga. Eller klart det skulle ga men allt
skulle vara mycket tyngre. Det dr tack vare dem jag stdr pa benen idag.

Stod av sjukvérdspersonalen ér dven en viktig del for att fordldrarna ska orka kédmpa vidare.
De flesta forédldrar upplever att de har fétt bra stod fran sjukvarden. Att ha en och samma person
att kontakta inom sjukvarden anses som en viktig resurs. Sjukvardspersonalen finns ocksa till
som stod for att forklara for exempelvis dagvardspersonal vad den kroniska sjukdomen
innebdr. Sjukvérdspersonalen kan bjuda in till mote for att berdtta om sjukdomen for de
ndrmaste inom slidkten. Barnen spenderar ofta mycket tid exempelvis pd daghem eller skola
och det anses som viktigt att personalen pa dessa stillen dr engagerade och har kunskaper
géllande sjukdomen. Ibland upplever fordldrarna att de professionella pa skola eller daghem
inte har tillrickligt med forstielse for barnets sjukdom. Att exempelvis ldrare inte forstar
sjukdomen pa ritt sétt. Att fordldrarna kinner sig sedda och horda av sjukvardspersonalen ar
viktigt. En sjukskotare som ser helheten och inte endast fokuserar pd barnets sjukdom
uppskattas av fordldrarna. Nér det finns ndgon som verkligen bryr sig upplevs varden som

bittre och mer personlig.

Aven om hon [sjukskétare] pd det viset kanske inte har kunnat géra sd mycket, men att vi
atminstone har haft nagon som vi har kunnat véinda oss till. Och nér hon har varit borta sa har
det kdnts jobbigt. Alltsd ndr det har varit nagon annan som vi har vént oss till.

Vi har fatt jdttebra vdrd. [...] Det har nog varit en trygghet for att de [sjukvdrdspersonalen]
har varit jdtteomtinksamma och man har alltid haft mdjlighet att ringa dit om det har varit
ndgot som har blivit virre. [...] Det har varit en sak som har sdnkt oron. Att man har vetat att
det finns nagon som dr fullstindigt proffs och faktiskt bryr sig. [...] Det dr en helhet. Fastdin
de bara dr proffs och instdlld pd att behandla sjukdomen sa dr det som en helhet bakom.

Att flera dr inblandade i hennes sjukdom [ ...] krdver ju forstas mycket mera. Alla lirare forstod
kanske inte pa rditt sdtt. Vissa forstod bdttre och vissa ganger kanske man borde ha varit med
ddr och stottat och hjdlpt till lite, funderar man ibland som mamma.

En fordlder menar att familjen inte har fétt tillrdckligt med stdd frén sjukvardspersonalen, att
familjen har ldmnats ensam 1 varden av sitt sjuka barn. Fordldern upplever att
sjukvardspersonalen inte lyssnar pd familjen och att de inte har ndgot att séga till om géllande
barnets vard. Familjen blir inte tagen p4 allvar, vilket leder till nedstimdhet och irritation. Det
hér ér ett exempel pa nir stod av sjukvardspersonal inte upplevs pé ett positivt sitt och det kan

leda till en kdnsla av utanforskap, att inte bli sedd och hord.
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Stod av specialarbetare sdisom exempelvis socialarbetare och psykolog anses som viktigt for
att orka med vardagen. Socialarbetaren hjélper till med det krangliga pappersarbetet for att
exempelvis ansdka om handikappbidrag och detta upplevs som ett viktigt stod for familjerna.
Ibland har detta stod erbjudits i ett senare skede och det anses vara for sent. Da har fordldrarna
sjdlva behovt ta reda pa viktiga detaljer géllande pappersarbetet. Alla fordldrar beskriver
stoddansokningar via Folkpensionsanstalten som ett papperskrig. Att fa handledning av
professionella géllande vilka former av stod som finns tillgéngliga upplevs som viktigt hos
fordldrarna. Ménga fordldrar menar att de har fatt ta reda pa mycket sjdlva. Familjerna har ofta
fatt information géllande hurdant stod som finns att fas via andra fordldrar till kroniskt sjuka
barn. Att fa hjdlp av en socialarbetare eller motsvarande som ger stod och hjilp i ekonomiska

fragor &r viktigt for familjerna.

De har en socialarbetare som arbetar genom att hjdilpa fordldrarna att fa tid via kommunen
dd, att hjilpa med FPA och fylla i rdtt blanketter och att fa det dir stodet. Sa det var bra
information just att veta vad det finns for mojligheter med handikapp bidrag och sdadant sd det
tyckte jag var jdtteviktigt att man fick hjdlp med.

Manga familjer har dven blivit erbjudna stod 1 form av att ha mojlighet till att f4 hjalp hemma.
Familjerna som har blivit erbjudna detta har till en borjan haft svérigheter att ta emot denna
form av hjdlp. Kénslan av att vilja ha kontroll 6ver situationen och viljan att klara sig sjdlva
har tagit 6ver. Familjerna beskriver att de inte har tagit emot hjélp frdn borjan, men att de 1 ett
senare skede insett att de behdver ha den hér hjdlpen. Flera av fordldrarna beskriver att de har
svart att slippa pa kontrollen och be om hjidlp fran professionella eller omgivningen.
Foraldrarna vill och behover fa ha huvudansvaret for barnets maende och hélsa. Exempelvis ér
lakemedelsansvaret svart att ge Over till nagon annan. Fordldrarna vill kontrollera att
lakemedlen ges pa ritt sitt och vid rétt tidpunkt. Till en borjan bad ingen av fordldrarna hjélp
fran exempelvis en familjearbetare som kan komma och ge avlastning till familjen. De flesta
familjer har 1 ett senare skede insett att de behdver den hjdlpen. Fordldrarna beskriver det som
att de borde ha forstétt att de skulle ha bett om hjilp 1 ett tidigare skede men att stoltheten eller
viljan att ta emot hjilp. Forédldrarna vill vara nidrvarande hos sina barn hela tiden. Darfor &r det
svért att sldppa kontrollen. En fordlder menar det som att ndgon alltid behdver ha ansvaret for
ett kroniskt sjukt barn. Forédldrarna vill visa att de klarar av allting sjdlva, att det dr deras ansvar

att barnet har det bra.
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Alla fordldrar betonar kampen mellan att ha kontroll och inte ha kontroll. Férdldrarna vill ha
full kontroll 6ver deras barns sjukdom. Dédremot orkar de inte stdndigt ha kontroll dver
situationen eftersom det dr pafrestande. Fordldrarna har svart med att ge ansvaret dver sitt sjuka
barn till ndgon annan. I synnerhet vid insjuknandet hade ingen av fordldrarna formagan att ge
over ansvaret. De flesta forstar efterét att de borde ha bett om hjélp 1 ett tidigare skede for att
orka sjidlva. De flesta familjer har blivit erbjudna stod via kommunen. Kommunen har
exempelvis erbjudit stod i form av avlastning for familjen. Manga fordldrar menar att de inte
har velat ta emot den hjilpen redan i ett tidigt skede eftersom de vill tro och tror att de kan
klara sig sjidlva. Kénslan att vara tvungen att limna bort sitt barn till ndgon som inte kénner
barnet kdnns otryggt. Fordldrarna beskriver att nir de har tdnkt pa saken i efterhand har de
kommit fram till att de borde ha tagit emot hjilp tidigare dn vad de har gjort. De visste inte
redan 1 borjan att de skulle vara 1 behov av den hjélpen. De flesta fordldrarna tror att de skulle
ha behovt ha ndgon som hade sagt 4t dem att de ska ta emot hjdlpen direkt. Att de kommer att
behdva den. Ibland upplevs att hjilp frdn utomstdende bidragit till mer stress dn nytta och da

har familjen slutat ta emot den hjélpen.

Vi skulle ha blivit erbjudna hemhjdlp och allting sadant. Men jag var som sda dum som inte tog
emot det da for jag ville ha kontroll over allting. Jag ville inte ldmna over honom till ndgon.
Jag ville ha kontroll over allting.

JAG skulle géirna ha velat att nagon skulle ha tagit kontakt med mig eller att vardpersonalen
skulle ha tagit kontakt med ndgon som skulle ha kunnat komma och prata med mig. Som skulle
ha kunna sdga dt mig att, vet du, det hdr dr jdttetufft, det hdr dr tuffare dn andra familjers
situation och det kan héinda att du orkar bra nu, men du ska orka LANGE, nu ska vi forséka se
ifall vi kan hitta ndagot stod at dig.

Man tror man klarar allting men *paus* jag kanske borde ha tagit emot hjdlpen...

Kamratstod, stod av andra méanniskor som dr i samma situation, dr den form av stod som
betonas starkast bland fordldrarna. Kamratstod behdvs for att familjen ska orka kdmpa vidare.
Alla forédldrar som har kamratstod menar att det 4r en positiv sak. Att ha ndgon som delar ens
erfarenheter dr viktigt. Fordldrarna beréttar att de far viktigt stod via kamratstod, exempelvis
stodgrupper pa Internet. Att fa triffa personerna som dr med 1 stddgrupperna i verkligheten
upplevs som vérdefullt och givande. Fordldrarna upplever att det endast 4r de som 4r i samma
situation eller har varit i samma situation som dem som verkligen forstir vad de gar igenom.
Att fd ge stod 4t ndgon som &r i en liknande situation som en sjilv dr givande. Att fa dela

erfarenheter och ha ndgon att diskutera med, som vet vad situationen innebér upplever
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fordldrarna som viktigt. Har familjen kamratstod upplever de sig som mindre ensamma och att

de har nagon att vinda sig till som verkligen forstdr vad den gar igenom.

Vi har bdde olika typer av foreningar och sedan de héir, FDUV ordnar mycket verksamhet ddir
vi har varit med och sa har vi en fordldragrupp som spontant har bildats pa Facebook. I borjan
var det via mail och sd ddr. Sd har vi kunnat trdffas, samlas ihop och sd dar.

Vertaistuki, gemenskapen av andra i ndgorlunda samma situation dr jdtteviktigt.

En fordlder kénner sig ledsen och uppgiven dver att inte ndgonsin haft mdjlighet att fa
kamratstod. Familjen kdnner sig ensam eftersom den inte kdnner nagon som ir i samma
situation som den. Att inte ha tillgang till kamratstdd bidrar till stor sorg hos familjen. Det sjuka
barnet kinner sig ensamt da det inte kinner ndgon annan som har samma sjukdom. Forédldern
skulle vilja starta en egen stodgrupp for att kunna fa kontakt med andra familjer som har barn
med liknande sjukdom, men foridldern vet inte hur den ska gé tillviga. Familjen har forsokt fa
hjdlp av sjukvardspersonalen for att f4 en stodgrupp startad, men utan resultat. Det hér leder
till en kdnsla av ensamhet. Fordldern har en vilja av att ge kamratstod at andra, men vet inte
hur det ska gé till eftersom familjen inte hor till ndgon stodgrupp. En annan fordlder séger att
de har blivit erbjudna att delta i stodgrupper, men har valt att inte géra det. Rédslan for att
skrimma barnet mera dn att hjidlpa det gor att familjen har wvalt att inte delta i
stodgruppsverksamhet. Nér familjen sjidlv har valt att inte delta i stodgruppsverksamhet ar
familjen tillfreds med valet, men nér valet inte ar fattat sjdlva av familjen leder det till sorg och

utanforskap.

Det saknar man kanske lite, nagon stodgrupp eller liknande. Vi kinner ingen annan som har
den hdr sjukdomen hdr i omradet. Och vi har pdpekat det sa jittemanga ganger till sjukhuset
att vi skulle vilja fa i gang en stodgrupp eller att, kan inte de forséka?
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7.2 Kampen mellan oro och hopp

Kampen mellan oro och hopp beskrivs av alla forildrar som deltagit i studien. A ena sidan 4r
de stindigt oroliga for barnets hdlsa men & andra sidan kinner de ocksd stort hopp infor
exempelvis framtiden. Forédldrarna har stor tilltro till barnets framtid och hoppas pé att den ska
bli sa ljus och positiv som mdjligt. Hoppet finns stidndigt niarvarande i familjernas liv, fastin

fordldrarna dr oroliga for sitt barn, kénner de ocksé en form av hoppfullhet.

Alla foréldrar berdttar om oro och ridsla i nagon form. Rédsla och oro for att forlora sitt barn
4r en form av ridsla som ménga av forildrarna upplever. Aven en ridsla for barnets framtid
forekommer hos de flesta av fordldrarna. En oro och réddsla for hur barnet kommer att klara sig
1 framtiden, nér forédldrarna inte langre finns. Forédldrarna forsoker daremot att inte tdnka alltfor
mycket pa framtiden och oroa sig for den. De flesta familjer menar att de dr duktiga pa att leva
1 nuet och njuta av stunden. Att fokusera pd det som dr bra just nu. Nér barnet insjuknar
upplever familjen sjukdomsbeskedet som omtumlande och chockerande och det leder till
radslor hos fordldrarna. Att se hur barnet borjar md sdmre och samre dr skraimmande enligt
fordldrarna. Tankar om hur det kommer att ga stiger automatiskt fram i en sddan situation. En
oro for barnet finns alltid hos fordldrarna. Fordldrarna forsoker fa barnet involverad i sin egen
sjukdom sé att det kan ta hand om sig sjdlva i viss man i framtiden. Ovissheten att inte veta hur

det kommer att ga for barnet dr skrammande.

7.2.1 Att oroa sig i hjirtat

En oro i hjartat innefattar oro for det kroniskt sjuka barnet, for syskonen och for sin egen ork
och hilsa. Fordldrarna dr sténdigt oroliga for det mesta 1 deras vardag. Vid insjuknandet &r
barnets Overlevnad det som en av fordldrarna uttrycker sin oro infor. Att barnet inte ska
Overleva en svar hjartsjukdom fororsakar oro och rédsla hos fordldern. Rédsla och oro for att
barnet ska do framtrader framst 1 ett tidigt skede, nér barnet far sin diagnos. Att barnet har en
kronisk sjukdom som inte gér att bota kan leda till rddsla for att barnet ska do. Att inte veta hur

det kommer att gi for barnet leder till en rddsla som &r svér att beskriva.

Nd dnnu idag sa *grat®, dodsrddslan. Att det dr som. Man vet ju att situationen idag dr bra sd.



38

Oro kan innebira att fordldrarna kinner en oro for sitt barn redan tidigt, innan en diagnos har
blivit konstaterad. Att fordldrarna redan i ett tidigt skede kénner pa sig att ndgot &r fel, men inte
far det stod de behover fran exempelvis personalen pa barnrddgivningen. Fordldrarna behdver
vara pastaende och kriva undersdkningar for att fa en diagnos faststilld. Det kan ta flera ar
innan undersokningar gors. Oro for barnets hélsa forekommer stindigt, men podngteras extra

starkt nir barnet har skov eller dr inne i en sdmre period.

Men nagonstans gnagde det hos mig att, nog var det ndgot utover hjdrtfelet [...] som dnnu
kéndes annorlunda. Men det tog dnda tills hon var fem innan vi fick en utredning pd henne och
fick konstaterat autism.

Sd nog dr det alltid, det finns alltid i ens tankar och en oro. Men man kan ju inte tinka pd det
hela tiden utan man mdste bara leva i nuet och ta dagen och ta det ddr ndr det kommer. Och
sd maste man ta allting kring det ddr dd det vil kommer.

En stor oro for det kroniska barnets syskon finns ocksd. Syskonen hamnar ofta 1 klam i familjer
som har ett kroniskt sjukt barn. Det sjuka barnet krdaver mycket av fordldrarnas
uppmadrksamhet. Forédldrarna kdnner att syskonen aldrig far tillrackligt med tid och
uppmarksamhet av fordldrarna. Manga syskon fér klara sig sjilva eftersom det kroniskt sjuka
barnet kriver mycket av fordldrarnas uppmirksamhet. Aven yngre syskon har fitt bli mer
sjdlvstiandiga 1 ett tidigt skede, nir de dnnu dr sma. Forédldrarna dr medvetna om att syskonen
hamnar i skymundan och forsoker dgna sig tid it syskonen. Att fa tid for det sjuka barnet,
vardagen, arbetslivet, syskonen och partnern #r tungt och svart att fi ihop. And3 forsdker
familjerna ge tid for syskonen. Tillrdckligt med tid for syskonen upplever fordldrarna att de

aldrig far. Ett daligt samvete Over att syskonen fér sta tillbaka finns stédndigt hos fordldrarna.

[Syskonen] blir paverkade av fordldrarnas oro, ndr vi har haft de tyngre perioderna. Fokus
har varit mer pa henne [det kroniskt sjuka barnet] da. Ohjdlpligt har hon tagit mer tid i
familjen...

[Syskonet] har nog fdtt sta tillbaka OTROLIGT mycket. For att vi alltid har behovt ta henne i
beaktande och pd ndgot vis ordna det for henne forst och frimst. Sd [syskonet] har varit ldtt
att bara hinga med. Det forsta dret i alla fall var [syskonet] vdldigt smidig och ldtt. Vi var ju
medvetna om det och forsékte ge [syskonet] tid och dgna oss dt [syskonet].
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En fordlder nimner att syskonet har forstaelse for storasyskonets sjukdom, men att syskonet

har blivit &sidosatt i och med att storasyskonet har behovt spendera en del tid pa sjukhus.

Eftersom det har varit mycket sjukhusbesok, [...] sa har hon ldmnats lite pa sidan om mellan
varven. Som tur dr sd har vi familj ndra som har stdllt upp och tagit hand om henne. Da vi har
varit med honom pd sjukhus sa har hon fatt vara med mormor eller farmor/...]. Man mdrker
ju nog att hon krdver mycket mera dn vad andra syskon gor for att fa uppmdrksamheten och
for att fa tiden med mamma och pappa. Speciellt da vi har varit borta sd mdrker man att da dr
det jobbigare och dd vill hon ha mera uppmdrksamhet.

Oro och réddsla trader fram nér beskedet kommer géllande att ens barn har en kronisk sjukdom.
Att fa besked om en kronisk sjukdom upplevs av fordldrarna som det vérsta det har varit med
om. Beskedet kommer ofta plotsligt och ovintat, inget som fordldrarna har forvéntat sig.
Beskedet beskrivs som den storsta chocken 1 livet. Misstankar om kronisk sjukdom har inte
funnits under graviditeten, utan fordldrarna trodde att de véntade ett friskt barn. Da det visar

sig att barnet inte dr friskt leder det till stor oro och ridsla hos forédldrarna.

Forsta aret var jag [...] i en dimma. Man visste knappt vad man hette sjdlv. Storsta chocken i
livet. Nyblivna fordldrar, redan det dir ju en stor omstdllning. Allt annat pa det da ocksa. Men
nu dr jag en erfarenhet rikare.

Foraldrarna oroar sig for sin egen hélsa, att fordldrarna klarar av att ta hand om sig sjdlv dr en
forutséttning for att familjen ska klara av att leva med situationen pé béasta mdjliga sitt. For det
mesta bdr fordldrarna varandra, men nédr bada fordldrarna blir trotta samtidigt kan det bli
utmanande att fi ihop vardagen. Aven sjukskrivning hos den ena forildern kan leda till att
familjen inte orkar med vardagen. Kampen mellan den egna hélsan och ohédlsan forekommer

standigt inom familjer med kroniskt sjuka barn.

Men man mdste orka sjilv nu ocksd. Man mdste ta hand om sig sjdlv for att orka ta hand om
ndgon annan.

Tid for att ta hand om sig sjédlv finns sillan hos fordldrarna. En fordlder ndmner sitt arbete som
ett stélle ddr fordldern har mojlighet att koppla av och vila. Att fa tinka pa nagot helt annat &n
det som forekommer i vardagslivet kan vara en faktor som bidrar till att fordldern orkar i
vardagen. Det dr skont att ha ett arbete att fokusera pd under vardagarna, att fi komma bort
fran den egna kaotiska vardagen hemma.

... men jag har nog tdankt att jag klarar ndstan allt. Att tydligen sd orkar jag med allt. For jag
tdnkte, jag madde ju jdtteddligt, men jag kunde dndd halla ihop och skéta om familj och sa ddr
pd ndgot Vis.
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Foréldrarna upplever att den egna orken stindigt sétts pd prov. Eftersom forédldrarna sténdigt
behover vara narvarande hos det kroniskt sjuka barnet tir det pa den egna orken. Att alltid ligga
steget fore berdttar manga fordldrar som en viktig aspekt nér ett kroniskt sjukt barn finns i
familjen. En fordlder menar att ifall de skulle ha vetat vad det innebér att ha ett kroniskt sjukt
barn i familjen skulle fordldrarna ha gett upp direkt. Det forekommer ingen vila hos fordldrar
till kroniskt sjuka barn och det kan ibland leda till psykisk ohélsa i form av depression och
panikattacker. Det anses som viktigt att ta vara pd den egna orken och att f& mojlighet att
bearbeta sina egna kénslor tillsammans med ndgon utomstéende, exempelvis en psykolog. En
av fordldrarna anser att det hjdlper att prata, att fa berétta sin historia och pa sa vis fa bearbeta
den. I de flesta familjer fanns ett kroniskt sjukt barn, men i ndgra familjer fanns det fler kroniskt
sjuka barn och det innebdr en dnnu storre borda for familjen och en dnnu tyngre vardag.
Fordldrarna som intervjuats 1 den hér studien beskriver sémnbrist som en utmaning, att inte fa
sova paverkar fordldrarnas hilsa negativt. Manga fordldrar funderar 1 borjan, ndr barnet
insjuknar, ifall det &r deras fel att barnet dr sjukt. For att fordldrarna ska orka med vardagen ar
det viktigt att de bryter ihop och kommer igen. Fordldrarna méste fa kénna det ar tillétet att ha
daliga dagar.

7.2.2 Att vara oviss om framtiden

Kénslan av att inte veta hur det kommer att g for barnet dr pafrestande for forédldrarna.
Familjen vet ofta inte vet hur barnets framtid kommer att se ut. Fordldrarna tar ofta en dag i
taget och det innebér att de inte tdnker pa vad som hénder i framtiden, for att kapaciteten att
tdnka pa framtiden finns inte. For att orka med vardagen behdver fordldern leva 1 nuet. Det gar
inte att se for langt framat, det bidrar till ytterligare oro och rédsla. Forédldrarna dr bra pa att ta
en dag i taget och leva i nuet. Detta kan anses vara bade positivt och negativt. Att leva 1 nuet
kan innebéra att fordldrarna fokuserar pa det som &r hiar och nu, men det kan ocksa innebéra
att fordldrarna éar for trotta for att orka ténka framat. Ovissheten for framtiden kan leda till

radsla och oro.

Tidigare sa forsokte jag halla det sa att vi tar en dag i taget, jag orkade inte mer dn det. Ibland
orkar man inte mer dn en timme eller en minut i taget.

Tidigare var det svdrare att halla bort tankarna pad framtiden. Hdlla bort, inte kan jag sdga att
jag haller bort dem. Tidigare kom de mer automatiskt, att hjilp, hur ska det hdr ga? Det var
liksom en sorg, en jdttestor sorg over hur hennes framtid skulle se ut. Och kanske dnnu mer
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over hur hennes framtid INTE kommer att se ut. Nu dr det nog bara att vi far se. Nu har vi det
hdr.
Ovissheten dr en svar sak att leva med. Att inte veta hur det ska g for barnet i framtiden leder

till en kidnsla av riadsla hos fordldrarna.

7.2.3 Att trots allt viaga hoppas

Kénslan av hopp ér ndgot som de flesta fordldrar lyfter fram pé négot sitt. De kinner hopp om
att barnet exempelvis far vara smartfritt och att framtiden for barnet blir bra. Manga foréldrar
upplever stort hopp géllande att barnets situation ska hallas stabil. Ibland forsvinner hoppet

tillfalligt niar ndgot oforutsett hinder, men hoppet atervander ofta nér situationen har lugnat ner

sig.

Jag minns en period ndr hon hade varit anfallsfri ganska linge med medicineringen men sedan
plotsligt kom de pa nytt da och da var det som att ens tankevdirld hade rasat samman igen.
“Det skulle ju inte ga sa hdr”. Men [...] pd ndgot sdtt vinjer man sig dndad.

En fordlder menar att hoppet inte finns ldngre och att det upplevs som sunt att inte kinna hopp
och géng péd géng bli besviken da det inte gér som det &r tinkt. Det ar viktigt att kénna hopp,
men att inte kdnna hopp upplevs hos den hir fordldern som béttre &n att stindigt utséttas for
besvikelser. Hér sker stindigt en kamp mellan att vara hoppfull och att ténka realistiskt.

Familjen vagar inte hoppas for mycket, det kan leda till stora besvikelser.

Men det dr nog flera ar sedan vi slutade kinna hopp. Eller, det ldter ju ocksa konstigt. Men sd
dr det nog. Fore det var det sa att vi ska testa en ny medicin och kanske den hdr hjdlper. Tdnk
om den hdr skulle hjdlpa! Nu har vi ju inte ndgot sddant [...] Och i den hdr situationen tycker
jag det dr sunt att vi inte har det ddir hoppet. [ ...] for att leva i de stindiga besvikelserna dr
mycket tuffare dn att acceptera en situation som dr jobbig, absolut.

Hopp gillande framtiden forekommer hos alla fordldrar. De hoppas att barnet ska ha en
meningsfull framtid och att det fir géra saker det tycker om. Ett stort hopp géllande att barnet
fir ha det sd bra som mojligt och vara sd smairtfritt som mojligt menar fordldrarna ar viktigt.
En av forédldrarna hoppas pa att barnet ska bli friskt trots att det lider av en kronisk sjukdom.

Hopp ér ndgot som alltid finns nidrvarande inom familjerna.

Man hoppas pd ndgot vis att de fdar utvecklas sa bra som de kan och fa nd sin optimala
kunskapsniva och fda bli sa sjdlvstindiga som mdjligt. Att fa ett liv som de kdnner dr
meningsfullt och trivs med. Sen dr det fragan da att de hittar nagon meningsfull sysselsdttning
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som de trivs med och sa ddr. Det dr lite det man hoppas pad. Att deras liv ska bli sa bra som
moyjligt.

7.3 Kampen mellan gladje och sorg

Kampen mellan glidje och sorg finns stindigt nirvarande i familjernas liv. A ena sidan innebér
det en stor sorg hos fordldrarna att fa ett kroniskt sjukt barn, men & andra sidan bidrar
sjukdomen ocksa med glidje i ndgon form. Sorg och acceptans ar nadgot som alla foréldrar till
kroniskt sjuka barn upplever pa ett eller annat sétt. De flesta fordldrar berdttar att de har
accepterat att situationen dr som den dr. De har blivit tvungna att anpassa sig till barnets
sjukdom. En fordlder tycker inte att livet dr oréttvist fastdn de har ett kroniskt sjukt barn 1
familjen, livet dr vad det dr. Fordldrarna inser att en kronisk sjukdom innebir att sjukdomen
kommer att besta for resten av barnets liv. Sorgen ar stidndigt pagdende och kommer aldrig att

forsvinna dven fastdn familjerna har accepterat att det dr som det dr och lever 1 nuet.

Fordldrarna uttrycker glddje och tacksamhet Over sin situation. De negativa erfarenheterna
skulle alla fordldrar vilja vara utan, men de blir starkare som ménniskor genom de tunga
provningarna som den kroniska sjukdomen orsakar. De kroniska sjukdomarna bidrar

exempelvis till att familjerna ar tacksamma och glada dver smasaker.

7.3.1 Att acceptera det som det ir

Foraldrarna upplever att de har accepterat situationen som den &r. Det &r en stor sorg att fa ett
kroniskt sjukt barn, en sorg som ar stindigt pagdende. Att acceptera situationen som den ar
innebdr att familjen kidnner sorg for sin situation men att den har accepterat att det dr som det
ar. Acceptans kan anses vara bade positivt och negativt. Att familjerna har accepterat att det &r
som det dr kan innebédra att de kdnner sig tillfreds med situationen men ocksa att de har
accepterat att den kroniska sjukdomen inte gér att bota. D4 kan acceptans anses vara en negativ

faktor. Att bli tvungen att acceptera nagot som inte gér att foréndra.

Ndgon slags acceptans kanske jag har kommit till. Fast jag tror att det hdr dr en sorg som dr
pdgdende hela tiden. Det kommer hela tiden nya situationer, nya utvecklingsfaser och da man
ser att syskon gdr om henne i utvecklingen eller ndr skillnaden till andra kompisar blir storre.
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Att acceptera kan vara en positiv sak for familjerna eftersom de har lart sig att sjukdomen alltid
kommer att folja med det sjuka barnet och att det inte gar att gora ndgot at. Genom att acceptera

kan familjerna ldra sig hantera det de har att forhélla sig till.

7.3.2 Att stindigt sorja

Foréldrarna upplever en stor sorg nir de inte kan leva som andra familjer. Att behdva anpassa
sig till barnets sjukdom leder till att fordldrarna kdnner sig isolerade och ensamma. Det dr en
sorgeprocess att barnet inte utvecklas lika snabbt som jimnariga samt att yngre syskon gér om
det kroniskt sjuka barnet i utvecklingen. En fordlder beskriver att deras situation &r sé svar sa

fordldern har i ett skede under sjukdomsprocessen Onskat att deras familj skulle sluta existera.

Familjernas vardagsliv dr sa tungt sé en liten dagsutfard tillsammans med partnern kan kdnnas
som semester. En fordlder upplever ilska och sorg i och med att en sddan liten grej kéinns som

semester.

... Jag kan ocksa bli lite ledsen och arg pa att det hdr kdnns pd ett sadant sdtt som att det dr
semester, da har man det ganska jobbigt.

Att familjen aldrig kommer att kunna delta i fritidsaktiviteter pa samma sitt som andra familjer
leder till stor sorg bland vissa forédldrar. Vissa fordldrar beskriver att de dr tvungna att hitta pa
saker som kompenserar for de aktiviteter som de inte kan delta i, och att alltid behova fundera
pa ifall barnet klarar av en viss aktivitet eller inte. Har fordldern varit en person med en aktiv
livsstil redan innan barnet foddes innebér det hér en stor uppoffring och sorg for fordldern, att

inte kunna leva det liv som man tidigare levt.

Det finns sdllan tid och ork for fritidsaktiviteter eftersom barnets kroniska sjukdom tar tid och
energi 1 vardagen. Ska familjen hitta pa ndgonting speciellt bor det ske pd helger eller skollov.
Att hitta pd ndgot en vardagskvill finns det séllan ork for och det hir kan upplevas som sorgligt

inom vissa familjer.

Vinskapskretsen kan bytas ut frivilligt eller ofrivilligt, ndr en familj har ett kroniskt sjukt barn.
De vinner som har funnits med sedan ungdomen finns nddvéndigtvis inte kvar lingre. Ménga
fordldrar kimpar ensamma for sina barn. Foréldrarna har ett stort ansvar att se till att barnet far

det som det behover. Ofta upplever fordldrarna att de behover vara mer én vad de tycker att de
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skulle behdva vara. Manga forédldrar kdnner sig utanfor samhéllet, att de & ensamma och att
andra inte delar deras erfarenheter. De kénner att ingen forstir vad de har gatt igenom. En
fordlder beskriver en stor sorg Over att familjen inte blir accepterad av den tidigare

véanskapskretsen eftersom familjen dr annorlunda jamfort med familjer med friska barn.

Den hdr vinskaran och dem som du umgds med kanske byts ut. Frivilligt eller ofrivilligt. Det
kan hédnda ganska mycket i de konstellationerna. Och nog har det kanske dndrat en hel del for
oss ocksd.

7.3.3 Att vara tacksam over livet

Foréldrarna uttrycker stor tacksamhet for flera saker. De ar tacksamma for att de far bo i
Finland dir hilsovarden och sjukvérden fungerar. De uttrycker tacksamhet for nir de har
mojlighet att hjdlpa andra i en liknande situation. Alla fordldrar uttrycker att de vill ha méjlighet
att hjdlpa andra som har upplevt samma saker som de sjilva har gjort. Forédldrarna har forméga
att se det positiva 1 det lilla och det dr de tacksamma Over. Fordldrarna berédttar om sin

tacksamhet dver alla nya minniskor som familjerna har fatt 1 sitt liv.

Vi dr vildigt tacksamma. Jag vet inte om vi alltid har varit sdidana men jag och min man dr
nog vdldigt tacksamma och vi har ldtt att hitta glddjedmnen i det lilla, alltsda verkligen.

Familjerna har blivit béttre pa att njuta av livet i och med deras barns kroniska sjukdom. Synen
pa livet fordndras och tacksamheten over det som finns kvar i livet dr stor. Fordldrarna ar
tacksamma Over att de har blivit starkare som personer och att de ser pé livet pa ett annat, mer

positivt sétt.

Vi har ldrt oss mycket om oss sjdlva. Man ser pa livet helt annorlunda nu. Man njuter av precis
allt.

Forildrarna beréttar att de inte oroar sig lika mycket for smasaker lingre, de njuter av livet och
forsoker att fokusera pa det positiva och inte oroa sig for faktorer som de inte kan pdverka. De
har en stor oro att handskas med 1 det kroniskt sjuka barnet och darfor oroar sig fordldrarna allt
mindre for saker som egentligen inte har ndgon betydelse. Sddant som fordldrarna tidigare

oroade sig for kinns inte viktigt ldngre.

Att man inte oroar sig for smdsaker som dr onddiga att fundera pa. Mdnga frdagar om jag skulle
ha tyckt det var bittre att veta om det hdr redan under graviditeten? Att jag skulle ha vetat om
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att han har hjdrtfel redan da eller att jag fick veta det i efterskott? Men jag tror att det var bra
att jag fick veta om det i efterskott. Annars hade jag inte njutit av graviditeten pd samma Vis.

En fordlder menar att det positiva som den kroniska sjukdomen har bidragit med &r att fa en
storre forstéelse for andra i en liknande situation, exempelvis far foréldrarna erfarenheter som
de kan ha nytta av i exempelvis arbetslivet. Manga fordldrar menar att de pa nagot sitt skulle
vilja engagera sig for att kunna hjdlpa andra som 4r i samma situation som de sjélva. De
uttrycker stor tacksamhet gentemot den hjilp de har fatt och vill kunna ge tillbaka den hjilp

och stod som de sjdlva har fatt.

Att man kanske far en annan odmjukhet for familjer och for barn med eller mdnniskor overlag
med olika funktionsnedsdttningar. Man har ju ldrt sig att kanske respektera det pa ett helt
annat sdtt. Faktiskt fa en djupare forstdelse.

Och sedan finns det ocksa jdttemycket i mig som skulle vilja kriga for andra. Jag kan ju gora
det lite via mitt jobb. Men det jag liksom ser att man skulle kunna gora en insats eller man
skulle kunna fordndra olika strukturer och olika saker som fungerar daligt. Men den orken
finns inte dnnu. Jag hoppas att den kommer ndagon gang.

Och just [organisation X] har jag frivillig arbetat dt nu ganska mycket. Sa ddr har jag ju hittat
ett helt nytt gdng som jag tror att jag ska fortsdtta med. De har ju volontdrutbildning i hést och
det har jag anmadlt mig till.

7.3.4 Att glidjas at det lilla

Foraldrarna som deltagit i denna studie upplever att de har blivit béttre pa att glidjas at det lilla
1 och med barnets kroniska sjukdom. Det som andra familjer anser vara smasaker i vardagen
blir stora glidjedmnen for familjer med kroniskt sjuka barn. En fordlder beskriver att det var
en ldttnad och glddje nér barnet fick en diagnos. Att fa reda pa vad barnet lider av kan leda till

minskad oro hos fordldern.

Vi har ldtt att hitta glddjedmnen i det lilla, alltsa verkligen. [..] Vi for till [en stad] och vi var
bort i ungefdir 2,5 timmar och det kindes som att vi var ivdg pa semester. [...] Vi for och at
samtidigt och satt totalt tvd timmar i bil. A andra sidan dr det ocksd jéttehdrligt. Om man kan
glddjas at sd ddr lite sa har man mycket att glddjas at.

En fordlder upplever att de ser gliddje 1 att barnet far vara symptomfritt under vissa tider och att
barnet och familjen kan leva ett mer normalt vardagsliv ibland. Att barnet far vara friskt, dven

om det &r sjukt kan vara ett glidjeimne for familjerna.
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Man borjar se glidjedmnen i de sma sakerna.

En fordlder upplever att familjen ar duktig pé att vara glad over att ndgot fungerar bra i
vardagen just nu. Familjen har gatt fran att leva i ett stdndigt kaos till mer harmoni. Detta dr en
stor glddje for fordldern och hela familjen. Ménga fordldrar beskriver att de har forméga att
glddjas at att det lilla som &r bra i stunden. De kan gliddjas at att barnet har fatt vara symtomfritt
en vecka och under den veckan njuter familjen till fullo. Familjerna vet aldrig vad nésta dag

har att erbjuda och dérfor kinner de stor gliddje for det som de har just nu.

Jag tycker att vi har blivit ganska bra pa det ddr att ta tillvara pda de sma 6gonblicken och ta
tillvara pd det hdr att nu fungerar det och nu dr det bra.



47

8 DISKUSSION

Syftet med den hér studien dr att beskriva hur fordldrar upplever att det ar att leva med ett
kroniskt sjukt barn. Forskningsfragan som besvaras ar: "Hur upplever fordldrar det att leva med
ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn?” Genom den kvalitativa innehéllsanalysen togs ett
resultat bestdende av tre huvudkategorier och tio underkategorier fram. Huvudfyndet som
trdder fram 1 den hér studien dr fordldrarnas stindiga kamp for deras kroniskt sjuka barn.
Huvudkategorierna ar: kampen mellan utanférskap och samhorighet, kampen mellan oro och
hopp samt kampen mellan gladje och sorg. Underkategorierna &r: att inte hora till, att kimpa
for sitt barns rattigheter, att fa stod av andra, att oroa sig 1 hjdrtat, att vara oviss om framtiden,
att trots allt vdga hoppas, att acceptera det som det ir, att stdndigt sorja, att vara tacksam over

livet och att glddjas at det lilla.

Kampen for sitt barn dr det gemensamma for alla fordldrar som deltagit 1 studien. Alla fordldrar
som deltagit i studien beskriver att de stdndigt kdmpar for sina barns rattigheter och varje dag
1 familjernas liv 4r en kamp. Det nya som den hér studien bidrar med dr kampen mellan
nagonting, ofta mellan ndgot positivt och nagot negativt. Ett exempel pa det hér ar: de flesta
fordldrar upplever att de stindigt dr oroliga for barnets maende, men att de samtidigt kdnner
stort hopp infor barnet framtid. Forédldrarna kdnner bade oro och hopp samtidigt och oftast
uppstar en kamp mellan dessa tva faktorer. Samtidigt som forédldrarna dr oroliga for barnets

hilsa, kdnner de hopp for barnets framtid.

8.1 Kampen mellan utanforskap och samhorighet

Kampen mellan utanforskap och samhdrighet forekommer hos alla fordldrar som deltagit i den
hér studien. Fordldrarna kénner att de inte hor till samhéllet, sin vanliga hemmiljé och bland
den gamla védnskapskretsen. Ensamhet och utanforskap dr kdnslor som ménga av fordldrarna
som intervjuats upplever i ndgon form. Smith et al. (2015) menar att foréldrar till kroniskt sjuka

barn ofta ldmnas ensamma 1 beslutsprocesser gillande deras barns sjukdom. Ensamhet kan
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handla om att familjen inte far vard pa sitt modersmal eller pa ett lattforstaeligt sprak. Kelo et
al. (2013) menar att det dr viktigt att familjen far handledning pa ett lattforstieligt sprak. I den
hér studien framkommer att fordldern som inte far handledning pa sitt modersmal kdnner sig

utelimnad och ensam, hon inte blir hdrd pa samma sitt.

Foraldrar till kroniskt sjuka barn upplever ofta att omgivningens forstaelse for deras barns
sjukdom inte finns. Fordldrarna upplever att det ar svart att fA omgivningen att forsta att barnet
har epilepsi eftersom det inte syns utdt att barnet ar sjukt. Fordldrarna kénner att det talas for
lite om epilepsi i samhéllet och det kan leda till att omgivningen har en alltfor liten forstielse
for sjukdomen. (Benson, Lambert, Gallagher, Shahwan och Austin 2017; Kratz, Uding,
Trahmns, Villareale och Kieckhefer, 2009.)

I resultatet 1 den hér studien framkommer att fordldrar till kroniskt sjuka barn kéinner sig
ensamma och utanfor ndr omgivningen inte forstar vad sjukdomen handlar om, detta for att det
ofta inte syns pd barnets utseende att barnet dr sjukt. Fordldrarna menar att det ar svért att
beritta vad sjukdomen handlar om at utomstdende. Ménga 1 omgivningen vill fors6ka forsta,
men det dr svart for ndgon som inte har varit i samma situation att verkligen forsta vad det gér
ut pa. Syns det inte att omgivningen dr villig att forsta och lira sig vad sjukdomen handlar om
tappar fordldern intresset for att berdtta om sjukdomen f6r omgivningen. En forédlder 1 den hér
magisteravhandlingen ndmner att lirare och dagvardspersonal inte forstdr vad sjukdomen
innebdr och att de heller inte ar villiga att ldra sig mer om sjukdomen. Benson et al. (2017)
menar att en negativ kidnsla kan finnas hos familjen nir andra 1 barnets nirhet inte ar villiga att
lara sig vad sjukdomen innebér. Collins et al. (2016) hiavdar att forédldrar till kroniskt sjuka barn
ofta kédnner sig utanfor, i synnerhet inom vinskapskretsen som tidigare alltid funnits dar.
Mihelicova, Siegel och Evans (2016) ndmner att forédldrar till barn med svar kronisk
funktionsnedsittande utmattning identitet fordndrades nér barnet insjuknade. Foréldrarna bli
de som star upp for barnets rattigheter. De kidnner sig maktlosa och kan inte pdverka sitt barns
sjukdom. I resultatet i den hér studien framkommer ocksa att fordldrarna kidnner sig maktlosa
och att det alltid ar fordldrarna som maéste std upp for sitt barns réttigheter. Fordldrarna i den
hér studien beréttar att det alltid finns ndgot som de behdver strida for. Det kan exempelvis
handla om stddansokningar eller ritt att fa tillgang till olika hjdlpmedel som underlattar

familjens vardag.
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I resultatet i den hir studien framkommer att fordldrar vill ha kontroll &ver situationen.
Foraldrarna har svarigheter med att ge ver ansvaret gillande deras barn &t ndgon annan. Det
forekommer stéandigt en kamp mellan att ha kontroll 6ver situationen samtidigt som fordldrarna
vet att de borde slippa pad kontrollen och be om mer hjidlp. Gower, Higgins, Dogerty och
Mccormack (2017) menar att fordldrar till kroniskt hjirtsjuka barn ofta har svart att slappa
kontrollen géllande deras barn. Forédldrarna vill behélla kontrollen samtidigt som de héller pa
att forlora den. Néar det hjartsjuka barnet hamnar pa sjukhus forlorar fordldern kontroll 6ver

barnets situation och det ar skrimmande.

Benson et al. (2017) menar att sjukdomen epilepsi begrinsar familjens vardag. Familjen kan
inte delta i sociala ssmmanhang pa samma sitt som familjer med friska barn. Detta kan ha en
negativ inverkan pa barnets och fordlderns sociala samvaro. I resultatet i den hdr studien
framkommer att fordldrarna ofta kdnner sig utanfor sin egen omgivning och bland sina gamla
vianner. Fordldrarna méste tdnka pé vilka aktiviteter familjen deltar i. Aktiviteterna maste ge
mervirde och ha betydelse for familjen. En kénsla av utanforskap kan trdda fram nir familjen
inte kan delta 1 aktiviteter pd samma sétt som andra familjer. Detta &r en stor sorg i synnerhet

for familjer som tidigare varit aktiva och tycker om att hitta pa saker pa sin fritid.

Att fa stdd av andra &r viktigt for att fordldrarna ska klara av att leva med ett kroniskt sjukt
barn. Stod kan bland annat fas i form av kamratstdd, stod av anhoriga och vénner, stod av
sjukvardspersonal och andra professionella. Sallfors et al. (2003) menar att det upplevs som
positivt att fd stdd av andra médnniskor nir en familj har ett kroniskt sjukt barn. Ett tryggt och
bra stod av vianner inger hopp for familjen. Forédldrarna 1 den hédr studien upplever att hjilp och
stod av ndra sldkt och vinner behovs for att familjen ska klara av vardagslivet. Att familjen
kdnner att de har tillgang till att fa stdd och hjalp. Mor- och farfordldrar utgdr ett stort stod nar
fordldrarna och det kroniskt sjuka barnet exempelvis ska péd ldkarbesok. D& kan mor- och
farforédldrar ta hand om syskonen i familjen. Néra sldktingar kan fungera som avlastning for

familjen.

Foréldrarna som har deltagit 1 den hér studien beskriver kamratstod som ett viktigt stod for
familjerna. Sallfors et al. (2003) papekar dven detta, kamratstod ger familjerna styrka att orka
kdmpa vidare i vardagen. De flesta fordldrar 1 den hér studien upplever att de har fatt bra stod
av sjukvardspersonalen. Forédldrarna kénner sig sedda och horda. Att sjukvérdspersonalen tar

sig tid till att diskutera andra saker dn barnets sjukdom uppskattas bland fordldrarna. Far
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familjen inte det stod de behover av sjukvardspersonalen uppstar ett missndje. Smith, Cheater
och Bekker (2015) konstaterar att det kan vara stressande ifall familjen inte far en bra relation
till sjukvardspersonalen. Bray, Cartner, Sanders, Blake och Keegan (2017) menar att foréldrar
till kroniskt sjuka barn har stort behov av kamratstdd (e.g. parent-to-parent peer support). Nar
fordldrarna upplever att ingen annan forstar dem kan de vinda sig till andra i en liknande
situation for att fa stod av dem. Foréldrarna upplever da att de blir forstddda. De flesta foréldrar
upplever att de fir bra stod fran sjukvérdspersonalen, men att sjukvardspersonalen ofta
fokuserar mer pa barnets fysiska maende dn t.ex. fordlderns maende. Kamratstodet kan da
finnas till for det psykiska maendet hos fordldrarna. De flesta fordldrar vill, enligt Bray et al.
(2017) ge kamratstdd till andra 1 liknande situation. Att kunna dela med sig sina egna kunskaper

och upplevelser at ndgon annan kénns viktigt.

Det hér upplever dven fordldrarna som intervjuat till den har magisteravhandlingen, fordldrarna
har ett stort behov av att bade fa och kunna ge kamratstdd. De vill hjdlpa andra som &r i samma
situation som de sjdlva har varit i och de behover stod av andra som ér 1 en liknande situation.
De flesta foréldrar lyfter fram att de regelbundet har tillgang till kamratstod. En fordlder nimner
att de inte vill ha kamratstdd och en annan fordlder menar att de aldrig har blivit erbjudna
kamratstod fastdn de skulle vilja ha det. Att inte fi& kamratstod fastdn familjen vill ha det
upplevs som negativt. Nir familjens behov och 6nskemal inte blir beaktas upplevs det som
krankande. Kampen &r nagot som de flesta fordldrar som intervjuats lyfter fram i nagon form.
Foraldrarna strider och kdimpar dagligen for sina barns rattigheter. Till en borjan strider de for
att fa vard och en diagnos. Nér barnet vil har en diagnos behdver fordldrarna strida for att
barnet ska fa all hjdlp som det behover i vardagen. Kampen mellan utanforskap och
samhorighet finns stdndigt ndrvarande 1 familjernas liv. De for standigt en kamp mellan kénslan

av ensamhet, men samtidigt kdnner de en gemenskap med andra manniskor.

Ensamhet kan enligt Eriksson (2015) och Eriksson (2018d) innebdra att bli utestdngd ur all
gemenskap. Detta kan leda till ett stort lidande hos fordldrarna. Att inte kdnna sig vilkommen
1 ett sammanhang leder till att hopp och livsglddje tas fran fordldrarna. I resultatet i denna studie
beskrivs att fordldrarna kénner sig ensamma 1 samhallet, i sin hemmiljo och 1 viss man dven 1
sin egen vinskapskrets. Detta utgor ett stort lidande hos fordldrarna. De kédnner sig stdndigt
utanfor samhillet och kénner att samhillet inte har forstdelse for deras barns kroniska sjukdom.
Eriksson (2015) menar att genom sitt eget lidande fods medlidande och en vilja att hjilpa en

annan lidande minniska. I resultatet i den hir studien framkommer en stor vilja bland
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fordldrarna att kunna hjilpa ndgon som &r i samma situation som de sjilva dr i. Detta kallas for
kamratstdd och detta stod kan ge trost och lindring i fordlderns lidande. Fordldern kan f& hopp

om det goda genom gemenskap med andra.

For att hitta mening i sitt lidande kridvs gemenskap med andra (Arman och Rehnsfeldt, 2006).
Kampen mellan hilsa och lidande finns sténdigt nirvarande i livet hos fordldrar till kroniskt
sjuka barn. Att vinna den hédr kampen kan anses vara omojligt eftersom barnen har en kronisk
sjukdom som inte kommer att forsvinna. Fordldrarna upplever samtidigt hilsa och lidande.
Genom gemenskapen med andra médnniskor kan lidandet lindras och forédldrarna kan pa nagot
satt forsonas med sitt lidande. Ensamhet leder till ett outhédrdligt lidande (Arman och
Rehnsfeldt, 2006).

For att minniskan ska forsonas med sitt lidande krdavs gemenskap med andra (Arman och
Rehnsfeldt, 2006). I resultatet i den hir studien beskrivs fordldrarnas behov av gemenskap med
minniskor som dr i samma situation som de sjdlva dr i. Detta kan ténkas lindra fordldrarnas
lidande och lidandets kamp blir uthdrdligt istédllet for outhirdligt. (Arman & Rehnsfeldt, 2006,
s. 51) menar att lidandet kan lindras genom att blir sedd och kérleksfullt bemott av ndgon som
ser bakom fasaden...”. Detta innebér att fordldrarnas lidande lindras genom motet med en
annan ménniska. Det kan vara ndgon som har varit med om samma sak som en sjidlv, men det
kan ocksé vara ett méte med en annan madnniska som verkligen ser den lidande fordldern. Det
kan exempelvis handla om en mor- eller farforilder, en ldrare eller en vardare. Det som ar det
viktiga dr motet mellan tva minniskor och att médnniskorna verkligen ser och lyssnar pa

varandra.

Arman och Rehnsfeldt (2006) lyfter fram begreppet “familjelidande”. Detta kan kopplas
samman med underkategorin “att fa stod av andra”. Familj och nérstdende har stor betydelse
for fordlderns hélsa och lidande. Anhoriga kan lindra eller forvérra lidandet. For fordldrarna i
den hir studien kan anhoriga, exempelvis mor- och farfordldrar tdnkas lindra fordldrarnas
lidande. Mor- och farfordldrarna finns till for fordldrarna till det kroniskt sjuka barnet och
stéller standigt upp for att stodja och hjédlpa familjen. Arman och Rehnsfeldt (2006) menar att
den ndrstdende kan kdnna sig maktlds i fraga om att lindra den sjuka familjemedlemmens

lidande. Fordldrarna i den hér studien lyfter fram att de ar tacksamma 6ver det stod som de far
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av anhoriga och vinner. Att ha ndgon som bryr sig om fordldrarna &r viktigt for att de ska ma

bra.

8.2 Kampen mellan oro och hopp

Kampen mellan oro och hopp framkommer 1 resultatet i den hér studien. Fordldrarna som
intervjuats upplever en oro samtidigt som de kénner hopp for exempelvis framtiden. Alla
fordldrar till kroniskt sjuka barn oroar sig 1 hjértat for sina barn. En stdndig oro for barnets
méende och hélsa upplever alla fordldrar. Oro for att barnet inte ska overleva ér vanligt

forekommande hos foraldrar till barn med kronisk sjukdom (Gower et al., 2017).

Whittermore et al. (2012) och Kunz et al. (2011) menar att fordldrars livskvalitet blir lidande
nér de oroar sig dver barnets framtid. Aven i den hir studien framkommer att forildrarna oroar
sig for barnets framtid. Detta kan tidnkas ha inverkan pd fordldrarnas egen livskvalitet. Vid
insjuknandet kan fordldrarna oroa sig for barnets Overlevnad. Att barnet har en medfodd
sjukdom innebér att oron finns hos fordldrarna genast fran borjan. Nir barnet har ett skov 1 sin
sjukdom oroar fordldrarna sig extra for barnets maende. Fordldrarna kan dven oroa sig for
syskonens mdende. Syskonen hamnar ofta i skymundan eftersom fordldrarnas uppmérksamhet
framst maste riktas mot det kroniskt sjuka barnet. Syskonen far klara sig sjdlva i vardagen.
Fordldrarna ar medvetna om detta och forsoker dgna tid at syskonen, men de kédnner att tiden
aldrig blir tillricklig. Aven Hopia et al. (2005) menar att fordldrar till kroniskt sjuka barn oroar
sig for syskonen. Brodwall, Glavin och Lagerlov (2018) menar att hela familjen paverkas av
barnets sjukdom i samband med att barnet har smértor. Da vixer en oro fram bland foréldrarna
som ocksa kan Overforas till syskonen. Forédldrarnas uppgift ér att se till att barnet far vara sa
smartfritt som mojligt. Nabors, Cunningham, Lang, Wood, Southwich, Stough (2018) menar
att syskon till kroniskt sjuka barn ofta forstér varfor fordldrarna maste spendera mycket tid
tillsammans med det kroniskt sjuka barnet. Syskon fungerar som emotionellt stdd for sin
kroniskt sjuka bror eller syster. Att ha tid for bade det kroniskt sjuka barnet och barnets syskon
kan vara extremt utmanande och syskonen far ofta mindre uppmérksamhet &n det sjuka barnet
(Kratz et al., 2009). Nicholl och Begley (2012) menar att mammor till barn med specialbehov

behover vara en vanlig mamma som skoter om vardagliga saker i barnets liv s& som matande,
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paklidande och dylikt. Detta leder till att mammorna har hogre krav pa sig &n mammor till

friska barn. Mammorna oroar sig konstant for barnets maende.

Forildrarna i den hir studien beskriver ocksa att det sétts stora krav pa dem, det &r forédldrarnas
ansvar att deras barn fir den vard de behover. Ibland kan ansvaret sittas for mycket pa
forildrarna. Aven Smith et al. (2015) menar att forildrarna gérna vill ha stéd av exempelvis
sjukvardspersonalen nér beslut ska fattas. Fordldrarna vill inte ensamma bestdmma Over sitt

barns vard.

Att trots allt vdga hoppas beréttar alla fordldrar om pa nagot sitt. De kinner hopp for att barnet
ska ha en fin och meningsfull framtid. De hoppas att barnet ska kunna bli sa sjilvstandigt som
mojligt. Sallfors et al. (2003) menar att fordldrar ofta hoppas pé att barnet ska bli friskt, fastdn
det har en kronisk sjukdom. Négra av fordldrarna 1 den hér studien berittar att de hoppas att en
dag kommer nir ett botemedel mot den kroniska sjukdomen hittas sa att barnet kan bli friskt.
Detta menar dven Brodwall et al. (2018). Foraldrar till kroniskt sjuka barn tror och hoppas
mycket pa att det en dag ska finnas ett ldkemedel som kan bota barnets sjukdom. Conway,
Pantaleao och Popp (2017) lyfter fram fordldrars upplevelser av att kéinna hopp nér barnet har
en cancersjukdom. Enligt fordldrarna innebar hopp att veta vad barnet har f6r prognos, tron pa
att barnet ska bli friskt samt att de har ett stort hopp for att behandlingarna ska hjilpa.
Sjukvardspersonalen kan hjélpa till att formedla en kénsla av hopp at familjen genom att ge
barnet den bdsta mdjliga varden. Fordldrarna menar att hopp innebér att se optimistiskt pé
situationen. Att kdnna hopp é&r viktigt for att kunna hantera kénslorna gillande det cancersjuka

barnet.

Aven i resultatet i den hiir magisteravhandlingen anses hopp vara en viktig faktor for att
familjen ska orka kdmpa vidare. En fordlder menar att hopp inte finns ldngre och att det kinns
sunt att inte kdnna hopp. I borjan hoppades familjen pa att exempelvis ldkemedel skulle fungera
och ha effekt, men nu nér de har sett att inga ldkemedel hjélper har de lart sig att inte hoppas
pa nagot lingre. Att acceptera att situationen aldrig kommer att bli bra. Angstrom-Brinnstrom,
Norberg, Strandberg, Soderberg och Dahlqvist (2010) beskriver motsatsen till detta. Nér ett

barn har diagnostiserats med cancersjukdom kénner fa fordldrar hopp for framtiden. Nér de 1
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ett senare skede mirker att behandlingarna bdrjar ge resultat kan hoppet atervinda. De kan

borja hoppas pa en bra framtid.

Enligt Eriksson (2018d) ar lidandet alltid en kamp, men det behover inte alltid vara en kamp
mellan tvd onda ting. Rédsla, angest och oro finns alltid niarvarande i lidandet. Nar lidandets
kamp dr som kraftigast har ménniskan svart att orka med att dela med sig sitt lidande &t en
annan manniska. Hoppet finns alltid nirvarande i lidandet. Varje minniska lider pé sitt egna,
unika sitt. Alla ménniskor upplever inte lidandet pd samma sitt. En kamp att ta sig fran det
onda till det goda. I resultatet 1 den hér studien framkommer att hoppet for det mesta finns
ndrvarande 1 familjernas liv. For att lindra lidande kravs hopp. Hopp dr en form av givande och
tagande, att kunna hjilpa andra och att sjdlv bli hjilpt. I lidande finns hopp och lidande kan
lindras endast genom att lida. I lidandets kamp finns morker och ljus och en kamp mellan att

kdmpa och ge upp (Arman, 2017).

Wiklund (2000) menar att lidandets kamp strdvar efter forsoning, inte en seger. For att
forsoningen ska kunna ske krdvs kampen. Fordldrarna kdnner stor oro for barnets hilsa, men
samtidigt finns en kéinsla av hopp for barnets hélsa och framtid. Fordldrarna forstéar att de inte
kan vinna 6ver den kroniska sjukdomen, men de kan acceptera den och pa sa vis forsonas med
sjukdomen och situationen. Lidandets kamp kan jamforas med kampen med livet. Kampen fors

med nagonting, inte mot nagonting. (Wiklund, 2000.)

I resultatet i den hir studien kan kampen vara kampen med den kroniska sjukdomen, inte mot
den. Det gér inte att kimpa mot den kroniska sjukdomen eftersom den &r kronisk och inte gar
att bota. Lidandet lindras ofta genom kampen (Wiklund, 2000). I och med detta kan det tdnkas
att oron lindras genom att fordldrarna kimpar med den kroniska sjukdomen och pa sé vis kan
en kénsla av hopp uppsta. Lidande ger ofta en kénsla av hopploshet (Eriksson, 2015). Daremot
menar Arman och Rehnsfeldt (2006) att meningen med lidandets kamp &r att minniskan ska fa
ny insikt i livet och kunna forsonas med det onda som har hint. Fordldrarna kan fi en ny
livsforstéelse 1 och med den kroniska sjukdomen och d& kan hoppldsheten forvandlas till en

kénsla av hopp.
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8.3 Kampen mellan gladje och sorg

Tacksamhet ar ndgot som fordldrarna upplever nir de har ett kroniskt sjukt barn. De ar
tacksamma for den fina sjukvard som finns i Finland och att det finns hjdlp att fa. Fordldrarna
i studien uttrycker att de har blivit mer tacksamma och uppskattar smasaker pé ett annat sétt an
tidigare. De har blivit starkare manniskor som vagar std pa sig mer. Gower et al. (2017) menar
att fordldrar till barn med kronisk hjartsjukdom har lért sig att ta dagen som den kommer och

att leva 1 nuet.

I motsats till glddjen och tacksamheten finns ocksé en sorg stidndigt nirvarande 1 fordldrarnas
liv. Att stindigt sorja beskrivs av fordldrarna. Det dr en sorg att se att jdimnariga gir om det
kroniskt sjuka barnet i utvecklingen och det &r en sorg att barnet aldrig kommer att bli friskt.
Att se barnet ha smédrtor dr en sorg for fordldrarna. De flesta fordldrar menar att de har
accepterat situationen som den dr. Det betyder att de har accepterat att barnet aldrig kommer
att bli friskt. Acceptans kan anses som negativt i det hiar sammanhanget. Att fordldern ar
tvungen att acceptera att situationen aldrig kommer att bli riktigt bra. Smith et al. (2015)
beskriver att fordldrarna kan uppleva sorg och ilska nér barnet insjuknar 1 en kronisk sjukdom.
Att se sitt barn vara annorlunda jamfort med barn 1 samma &lder bidrar till en stor sorg bland

fordldrarna (Coughlin och Seathers, 2017).

Det hér uttrycker ocksa fordldrarna som intervjuats i den hir studien. Det dr en stor sorg att se
att barn 1 samma alder och dven yngre syskon gar om det kroniskt sjuka barnet i utvecklingen.
Att inte kunna gora nagot at situationen leder till en kénsla av maktloshet. Collins et al. (2016)
menar att det dr en stor sorg for fordldrarna att inse att det finns saker de aldrig kommer att
kunna gora tillsammans med barnet. Ndgra fordldrar i den hér studien uttrycker dven detta. Att
det kinns trdkigt och orittvist att familjen aldrig kan delta i samma fritidsaktiviteter som andra
familjer. De behover hitta pé alternativ som kompenserar de uteblivna aktiviteterna och det
kidnns som en stor forlust. Gower et al. (2017) menar att fordldrar till barn med kronisk
hjéartsjukdom fér ge upp manga drommar om hur de vill leva sitt liv. Vardagen dr annorlunda

Jjamfort med familjer som har friska barn.
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Collins et al. (2016) menar att det vérsta med att vara fordlder till ett kroniskt sjukt barn &r nér
de kdnner sig isolerade och som fangar i sitt eget hem. Fordldrarna uttrycker stor sorg gentemot
att inte kunna delta i aktiviteter som pagar utanfor huset. Det dr en stor sorg att inte kunna leva
som andra familjer gér. Benson, Lambert, Gallagher, Shahwan och Austin (2017) menar att
fordldrarna ofta upplever oro gillande barnets hélsa nir barnet fér en epilepsidiagnos. Barnet
gér fran att ha varit friskt till sjukt och detta kan vara en stor sorg for fordldrarna. Flera fordldrar

berittar att det var en stor chock att inse att barnet har en kronisk sjukdom.

Kratz et al. (2009) beskriver manga utmaningar som forildrar till kroniskt sjuka barn upplever.
Bland annat sa ska fordldern klara av att ta hand om barnet samtidigt som de har egna stora
kinslor att bearbeta. Fordldrarna kinner sig ofta socialt isolerade och de har séllan tid for att
utdva egna intressen. Detta uttrycker dven fordldrarna 1 den hédr studien. Det finns sillan tid for
att dgna tid 4t exempelvis partnern eller det kroniskt sjuka barnets syskon. Det hir kan leda till

att fordldern kénner sig otillracklig.

Arman och Rehnsfeldt (2006) menar att fd sitt lidande bekréftat ar viktigt for en lidande
minniska. Att fordldern far mojlighet att uttrycka sitt lidande for en annan méanniska leder det
till att fordldern inte behover skimmas for sina kinslor, utan vet att det dr accepterat att visa
dem. Detta kan leda till att fordldern kan forsonas med sitt eget 6de. Forédldrar som lever med
ett kroniskt sjukt barn bar péd en stindig sorg. Nagra fordldrar menar att de fortfarande hoppas
pa att barnet en dag ska bli friskt. En fordlder beskriver att hon har slutat hoppas pa tillfriskande
hos barnet. Hon beskriver att hon har gett upp hoppet om att barnet en dag ska bli friskt. Flera
av forildrarna har formagan att acceptera att situationen aldrig kommer att bli bra. Aven fastin
det inte finns ndgon mening med den kroniska sjukdomen kan sjukdomen bidra med mening i
familjernas liv. Fordldrarna beskriver att de har fatt nya vinner och pa sa vis ny insikt géllande
livet 1 och med sjukdomen. En kronisk sjukdom kommer alltid vara en del av ménniskan. Detta
framkommer &ven 1 resultatet i den hdr studien. De flesta av fordldrarna har accepterat

situationen och pa sa vis accepterat den.

I motsats till lidande finns hélsa. Hélsa &r den goda sidan av lidandet och innebér vérdighet,
gemenskap och hilsa. (Wiklund, 2000.) Wérnd-Furu (2017) konstaterar att hilsan &r
méngdimensionell. Hilsa kan innebédra hopp. Hélsa dr ett uthdrdligt lidande. Hélsa ér en
forutséttning for att fordldern kan leva med lidandet. Lidandet finns stdndigt ndrvarande i

fordlderns liv, ett slut pé lidandet finns nddvéndigtvis inte. (Arman, 2017.)
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Foréldrarna upplever ett stindigt lidande pd grund av sitt barns kroniska sjukdom. Eftersom
fordldrarna upplever lidande samtidigt som de upplever hélsa, kan det leda till att fordldrarna
forsonas med sitt lidande. Samtidigt som de kédnner glddje i stunden sé kdnner de sorg for sin
och sitt barns situation. Arman (2017) hivdar att det kommer ljus in i livsforstaelsemorkret.
Detta ljus kan tdnkas vara glidjen i familjens vardag. De kdnner glddje och tacksamhet
gentemot sin situation pa sa vis att de har fatt en ny gemenskap som de inte skulle haft ifall
barnet inte hade haft en kronisk sjukdom. Foréldrarna har blivit starkare som individer tack
vare deras barns kroniska sjukdom, de har fatt nytt ljus in i livsforstaelsemorkret. Samtidigt
som de kinner tacksamhet och glidje, kdnner de en enorm sorg Over sin situation. Det &r
kampen mellan det goda och onda som stdndigt utkdmpas 1 fordldrar till kroniskt sjuka barns
liv. Ifall fordldern har formaga att se lidandets kamp som en kamp att forsona sig med livet kan

forstéelsen for lidandet 6ka. En mening med lidandet finns. (Arman och Rehnsfeldt, 2006.)
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9 KRITISK GRANSKNING

Syftet med all ny forskning &r att komma med ny kunskap och insikt inom ett &mne. Den nya
kunskapen behover inte vara den enda sanningen, utan ge ett exempel pd en tolkning.
(Lundman och Graneheim, 2017.) Kvalitativ forskning handlar om att ge en helhetsbild av
specifika forhdllanden och att kunna visa pd ett djup (Ndsman, 2015). Cope (2014) och
Martensson och Fridlund (2017) menar att trovardighet, reliabilitet, pélitlighet, dverforbarhet
och bekriftelsebarhet dr viktiga faktorer som bor beaktas ndr en kritisk granskning gor 1 en

kvalitativ studie.

Trovirdigheten kan bland annat bedomas genom att deltagare som verkligen har kunskap och
erfarenhet om d&mnet som studien handlar om har undersokts. Trovirdighet innebér att den
kunskap som studien medfor dr rimlig. Med reliabilitet menas studiens tillforlitlighet och
mojlighet till att samma resultat upprepas ifall studien utfors flera génger. Palitlighet kan
betyda att skribenten har beskrivit sin forforstdelse och hur skribentens tidigare erfarenheter
paverkat datainsamlingen och analysen. Med palitlighet menas dven hur bland annat
intervjuerna har utforts och transkriberats. Overforbarhet innebér i vilken grad resultatet i
studien kan 6verforas till andra kontexter. Bekriftelsebarhet 6kar genom att analysprocessen

ar val beskriven och att resultatet dr neutralt. (Martensson och Fridlund, 2017; Cope, 2014.)

Den hér studiens syfte var att beskriva hur fordldrar upplever att det ar att leva med ett kroniskt
sjukt eller langtidssjukt barn. Forskningsfragan som besvarades var "hur upplever forédldrar det
att leva med ett kroniskt sjukt eller langtidssjukt barn?” Deltagarna som intervjuades var
fordldrar till kroniskt sjuka eller langtidssjuka barn. Forédldrarna som deltog i studien hade ldng
erfarenhet av att leva med ett kroniskt sjukt barn. Syftet med den hér studien valdes eftersom
jag dr intresserad av att f4 en djupare forstdelse av hur fordldrar upplever det att leva med ett
kroniskt sjukt barn. Forskningsfrdgan som studien svarar pé ar relevant i relation till syftet. Det

hér ar viktigt enligt Ndsman och Nyholm. (Ndsman och Nyholm, 2015.)

Forskningsmetoden intervju valdes eftersom foréldrars upplevelser av att leva med ett kroniskt
sjukt barn skulle studeras. Intervju anségs vara den mest lampliga metoden for att fa ett arligt
svar pd vad det innebdr att vara fordlder till ett kroniskt sjukt barn. Semistrukturerade intervjuer
valdes eftersom jag ville utga fran specifika teman vid intervjuerna, men jag ville att fordldrarna

sjdlva skulle fa lyfta fram viktiga aspekter 1 fordldraskapet som inte fanns bland



59

intervjufragorna. Orsaken till att exempelvis fokusgruppintervju inte valdes i den hir studien
var att fordldrarna eventuellt hade upplevt att det &r ett kdnsligt &mne att berétta om sitt kroniskt
sjuka barn och fordldrarna kanske skulle haft svarigheter med att 6ppna sig infor en storre
grupp méanniskor. I efterhand skulle eventuellt fokusgruppintervju varit ett bra alternativ,
eftersom det i resultatet framkommer att kamratstod ar viktigt for fordldrarna. Pa detta sitt hade
fokusgruppintervju till och med kunnat vara ett bittre alternativ @n att enskilt intervjua
fordldrarna. Detta var dock svart att avgdra innan intervjuerna gjordes och dérfor intervjuades
fordldrarna var for sig. Intervjuer valdes eftersom jag ville fa en djupare uppfattning om hur
det dr som fordlder att leva med ett kroniskt sjukt barn. En enkétstudie hade inte gett tillrackligt
djupa svar pa fradgorna och det hade kanske varit fa fordldrar som skulle ha fyllt i enkédten.
Déaremot hade en enkitstudie varit lamplig eftersom jag da hade haft mojlighet att dven fa med
finsksprakiga foraldrar till kroniskt sjuka i studien. Dock tror jag att intervju var ett lampligt
alternativ 1 den hér studien. Fordldrarna 6ppnade upp sig och beréttade om sina innersta kinslor
gillande att ha ett kroniskt sjukt barn. Detta dr ndgot som troligtvis inte hade framtritt pa

samma sdtt genom en enkétstudie.

I den hér studien intervjuades sju fordldrar och det dr antagligen tillrickligt ménga personer
eftersom samma svar pa frdgorna upprepade sig flera ganger. Med tanke pa det breda materialet
som uppstod efter transkriberingen kan sju fordldrar anses vara en limplig mingd for att ett
trovérdigt resultat ska ga att fas. En ytterligare datainsamling skulle inte ha gett mer vardefull
information for avhandlingens resultat, saturationen hade uppstatt. Saturation (mdittnad)
uppstar nir information samlas tills mer information inte ger resultatet en storre bredd. En
ytterligare datainsamling hade inte gett mer ny kunskap. (Kankkunen och Vehvildinen-
Julkunen, 2009.) En storre mdngd transkriberat material hade troligen gjort analysen svarare.

Det skulle ha funnits risk for att kirnan 1 intervjuerna hade fallit bort.

Enligt Lundman och Graneheim (2017) ska det finnas tillrickligt med data att analysera efter
att intervjuerna blivit gjorda, detta for att kvalitativ innehdllsanalys fokuserar pd varierat
innehéll. Den hir studiens resultat baserar sig pa sju intervjuer. Fordldrarna som intervjuades
var forédldrar till barn med olika slags kroniska sjukdomar. Pa sa sétt blev det stor variation pa
svaren pa intervjufrigorna. De flesta fordldrarna hade dock pd det stora hela liknande
upplevelser av hur det dr att leva med ett kroniskt sjukt barn. Nir de sista intervjuerna gjordes
uppticktes det att alla fordldrar som intervjuades upplevde det att leva med ett kroniskt sjukt

barn pa ett liknande sitt. Darfor gjordes inte fler interjuver, de skulle troligtvis inte berikat
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studiens resultat ytterligare. Det som skulle ha kunnat berika studiens resultat ytterligare hade
varit att intervjua pappors upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt barn. I den hér studien
var det endast mammor till kroniskt sjuka barn som intervjuades. Detta pd grund av att det
endast var mammor som visade intresse for deltagande i studien. I informationsbrevet som
delades ut till fordldrarna betonades att bada fordldrarna var vilkomna att delta i studien ifall
de hade intresse for det, men det gick dven bra ifall en fordlder valde att delta. Resultatet i den
hér studien hade eventuellt varit annorlunda ifall bAide mammor och pappor hade intervjuats.
Det kan finnas en viss skillnad mellan hur en mamma och en pappa upplever det att leva med
ett kroniskt sjukt barn. De fordldrar som intervjuades i studien var dock ldmpade for studien
eftersom de lever med ett eller flera kroniskt sjuka barn och ddrmed kan aterge hur det ar att
var fordlder till ett kroniskt sjukt barn. Fordldrarna som intervjuades hade manga ars erfarenhet

av att leva med ett kroniskt sjukt barn. Ddrmed kan det anses att trovardigheten ar hog.

Vid analyserandet av intervjuerna stravades efter att fa forédldrarnas rost att horas 1 resultatet.
Det hir &r viktigt enligt Lundman och Graneheim (2017). Forédldrarna beskriver hur det ér att
leva med ett kroniskt sjukt barn och utgaende frdn detta skapas resultatet. Fordldrarnas rost
tydliggérs genom citat som finns under varje underkategori i1 resultatet. Att fa fram vad
fordldrarna verkligen menar ar det som har varit viktigt under skrivprocessens gédng. Nidsman
och Nyholm (2015) tar upp flera faktorer som behdver beaktas nir man talar om resultatets
giltighet. Bland annat bor resultatet vara rikt pa nyanser och vara sanningslikt och nyskapande.
Resultatet 1 den hér studien utgors av huvud- och underkategorier svarar pa studiens syfte och
fragestillning pa ett nyansrikt sitt. Det nytdnkande 1 studien kan tdnkas vara kampen. Inga
studier har hittats dar fordldrar till kroniskt sjuka barn beskriver kampen mellan nédgot positivt
och negativt. Resultatet dr sanningslikt eftersom alla fordldrar som deltog i studien har stor
erfarenhet av att leva med kroniskt sjuka barn. Alla fordldrar som deltog i studien beskriver
liknande upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt barn, darfor kan resultatet anses vara
sanningslikt. Det gir att folja hur tankegéngen har gitt under analyseringens géng i kapitlet

”Beskrivning av forskningsprocessen”.

Lundman och Graneheim (2017) poéngterar att trovdrdigheten i en studie blir hdgre ifall den
roda trdden tydligt syns genom hela studien. Att den roda trdden foljs frdn borjan till slut.
”...fran bakgrund och syfte, via metodens tillimpning, till resultat, diskussion och slutsats.”
(Lundman och Graneheim, 2017, s. 230). I den hér avhandlingen f6ljs den roda trdden fran
bdrjan till slut. I bakgrundskapitlet beskrivs olika behov som fordldrar till kroniskt sjuka barn
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har genom det nuvarande forskningslidget. Dérefter hittades en kunskapslucka som den hir
studien skulle svara pd. Den hdr kunskapsluckan var att ta reda pa hur forédldrar upplever det
att leva med kroniskt sjuka barn i ett finldndskt perspektiv. Det finns fa studier gjorda inom
dmnet 1 Finland och darfor finns det behov av fortsatta studier inom @mnet. Darefter gors
intervjustudien dér fordldrar till kroniskt sjuka barn far beritta om sina upplevelser. Resultatet
svarar pa forskningsfragan “Hur upplever fordldrar det att leva med ett kroniskt sjukt eller
langtidssjukt barn?” och pa sa vis syns den roda traden i resultatet. Aven i diskussionen, kritisk

granskning och slutsatsen syns den roda traden.

Graneheim och Lundman (2017) menar att ett resultat ar giltigt ifall det lyfter fram det som é&r
representativt for det som ska beskrivas. Den hdr studien kan anses vara giltig eftersom det
som framkommer 1 resultatet &r de upplevelser som de flesta av fordldrarna beskriver under
intervjutillféllet. Det som framkommer i det hér resultatet &r baserat pd den information som
de sju fordldrarna som intervjuats beskriver. Resultatet kan inte direkt overforas till andra
kontexter eftersom det &r fordldrarnas personliga upplevelser som utgér grunden for resultatet.
Déremot kan det tdnkas att andra fordldrar som dr i en liknande situation har upplevt det pa
liknande sdtt som beskrivs i den hér studien. For att kunna dra slutsatser att det verkligen &r sa
hir som det beskrivs i den hér studien behover fler fordldrar intervjuas. Det hér resultatet ar ett
exempel pa hur fordldrar kan uppleva det att leva med ett kroniskt sjukt barn. Eftersom

deltagarantalet endast utgdrs av sju fordldrar kan det anses vara for litet for att dra slutsatser.

De teoretiska utgdngspunkterna valdes efter att resultatet skrivits ut. Detta for att lattare kunna
se vilka teoretiska utgdngspunkter som ar lampliga i den hir avhandlingen. Kampen mellan
hilsa och lidande och gemenskap valdes som teoretiska utgangspunkter. Detta eftersom
kampen mellan positiva och negativa faktorer ofta framkommer i resultatet. Foréldrarna
beskriver att de exempelvis kiimpar mellan att hora till samhéllet, men samtidigt har de en
kénsla av att de inte hor till samma gemenskap som alla andra i och med det kroniskt sjuka
barnet. Kampen mellan hélsa och lidande blir centralt hos fordldrarna. De kdmpar mellan att
ha ett outhdrdligt och uthirdligt lidande och att ha hélsa. Gemenskapen kan anses vara den
stora positiva aspekten med att vara forélder till ett kroniskt sjukt barn. Forédldrarna beskriver

att de upplever stor gemenskap med exempelvis andra i liknande situation.
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Ifall den hér studien skulle utforas ytterligare en gang skulle fragorna i1 frigeguiden kunna
dndras en del. Den semistrukturerade intervjuformen lampar sig vl i den hér studien men
fragorna som stilldes under intervjutillfillena kunde eventuellt vara formulerade pa ett annat
sitt. Jag som stdllde frdgorna skulle ha kunnat vara lite mer lyhord och stillt foljdfragor nér
fordldern beskrev en viss situation. Eftersom det inte stdlldes manga tilldggsfragor under
intervjun forblev vissa svar som fordldern gav aningen oklara. Nér forsta intervjutillfillet
transkriberades méarktes det att jag ofta avbrot fordldern under intervjuns gang. Detta undveks
under de sex dterstdende intervjuerna eftersom det r svart att analysera intervjun ifall fordldern
stindigt blivit avbruten. Aven viktig information kan ha gitt forlorad nir forildern blev
avbruten under intervjutillfallet. Ifall intervjuerna skulle fa goras om en gang till hade jag latit
fordldrarna berdtta om sina upplevelser pé ett annat sétt och inte stindigt avbryta dem eller
forsoka sitta ord pa deras kénslor. Fler 6ppna fragor borde ha stillts och fordldern borde inte
ha fatt mojlighet att svara ja eller nej pa mina foljdfragor. Ett exempel péd en fraga som borde
ha stéllts oftare under intervjuerna var hur en viss situation kdndes for fordldern. Att stilla fler
fragor om hur fordldern kdnde eller upplevde en situation skulle ha gett ytterligare information
gillande fordlderns upplevelser. Vid intervjusituationen stilldes fragor gillande hur fordldern
upplevde en viss situation men utrymme for dnnu fler sddana fragor fanns definitivt. Det hér &r

aspekter som har framkommit efter att intervjuerna blivit transkriberade.

Den egna forforstaelsen géllande det hir dmnet tror jag frimst dr positivt med tanke pé
analysen. Att ha en viss insikt 1 hur det &r att ha en kronisk sjukdom kan hjélpa 1 analysskedet.
Atminstone var det till stor hjilp vid intervjutillfillet, eftersom forildrarna inte behdvde
beskriva sina barns sjukdom sérskilt ingaende, eftersom jag hade en viss kunskap gillande
sjukdomarna frén tidigare. Vid intervjutillfillena framkom det att ingen annan dn de som
verkligen lever med ett kroniskt sjukt barn kan veta vad det innebdr. Dock tror jag att det
underléttar att den som utfor studien har en liten uppfattning och forforstielse gillande hur det
ar att leva med ett kroniskt sjuka barn innan studien gérs. Da kan de rétta fragorna stéllas under
intervjutillfillet och risken att viktig information gar forlorad minskar. Min egen forstaelse for
fordldrar till kroniskt sjuka barn har vuxit rejilt under skrivprocessens gang. Lundman och
Graneheim (2017) menar att forforstaelsen kan finnas till hjdlp for skribenten och skapa
mojligheter att fa en djupare forstielse och kunskap om @mnet som studeras. I den hér studien
tror jag att forforstéelse kan vara en positiv sak, men att forforstielsen far en djupare mening

efter studiens utférande.
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Analysmetoden kvalitativ innehéllsanalys skapad av Graneheim och Lundman (2004) ér en
lamplig analysmetod for den hir studien. Detta eftersom metoden var bekant sedan tidigare
och risken for att gora fel dr lagre da an ifall en helt obekant analysmetod skulle ha anvints.
Innehéllsanalys skapad av Graneheim och Lundman (2004) har jag anvént flera gdnger under
studiernas gang och ddrmed var metoden bekant fran tidigare. Dessutom ldmpar sig denna
analysmetod for att analysera upplevelser, vilket dr det som har undersdkts i denna studie. Det
positiva med den kvalitativa innehallsanalysen skapad av Graneheim och Lundman (2004) &r
att den ar vélstrukturerad. Pa sa sitt ar risken for att viktig information skulle ga forlorad i

analysskedet mindre 4n om nagon annan friare analysmetod hade anvints.
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10 SLUTSATS

Att leva med ett barn som lider av en kronisk sjukdom &r krdvande for forédldrar, syskon och
ovriga familjen. Det paverkar familjens syn pd framtiden och pa hur den ska hantera sina
resurser. Fordldrarna upplever ofta sig som otillrickliga nidr de ska klara av det vanliga
vardagslivet som innefattar arbete, familjeliv och att ha ett socialt liv. Utover det vanliga
vardagslivet som alla familjer har, ska foréldrar till kroniskt sjuka barn dven ta hand om det
kroniskt sjuka barnet. Det hdr kan vara rejdlt utmanande for fordldrarna. Att ha ett kroniskt
sjukt barn innefattar bland annat en méangd sjukhusbesok, regelbundna besdk hos exempelvis
fysioterapeut och talterapeut, arliga ansdokningar for att fd ekonomiskt stod och att stindigt se
over barnets miende. Fordldrar till kroniskt sjuka barn upplever en mer krivande vardag

jamfort med andra familjer utan kroniskt sjuka barn.

Att som fordlder leva med ett kroniskt sjukt barn kan ses som en evig kamp. En kamp mellan
utanforskap och samhorighet, en kamp mellan oro och hopp samt en kamp mellan glddje och
sorg. Forédldrarna upplever ofta samtidigt bade positiva och negativa kénslor. Samtidigt som
fordldrarna oroar sig for barnet hilsa kan de kdnna glddje. Nir de kdnner sorg kan de dven
kdnna hopp. Temat for den hiar avhandlingen &r fordldrars kamp for sitt barn. Alla fordldrar
kdmpar standigt for att deras barn ska ha det s& bra som mojligt. De kimpar for att omgivningen
ska fa en storre forstdelse for deras barns sjukdom. De kdmpar for att fa den vérd och de
hjdlpmedel de behdver. De kdampar for att fa sin plats i samhéllet och de kdmpar for att komma
over sorgen att deras barn aldrig kommer att bli friska. Kampen for att f4 ihop familjelivet och
vardagspusslet pagar stindigt. Eftersom barnen har kroniska sjukdomar, som inte gar att bota,
behover fordldrarna stindigt kdmpa. Ibland tar orken slut, men for det mesta kdmpar
fordldrarna vidare, for sitt barns skull. Min egen forforstaelse och bild av att vara foralder till
ett kroniskt sjukt barn har foréndrats under tidens gang. Innan intervjuerna utférdes hade jag
en bild av att vara fordlder till ett kroniskt sjukt barn dr utmanande och tungt. Att det skulle
vara sa hér tungt som forédldrarna i studien berdttar om hade jag aldrig trott. Tidigare trodde jag
att det endast var negativt att vara forélder till ett kroniskt sjukt barn. Att det skulle finnas sa
hdr manga positiva aspekter med att ha ett kroniskt sjukt barn kunde jag inte forestélla mig.
Kampen mellan de positiva och negativa aspekterna finns stidndigt nirvarande 1 foréldrarnas

liv.
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Avhandlingen ger god grund for fortsatta studier inom omrddet. Omrdden som skulle vara
intressanta att forska vidare inom ar exempelvis hur syskonen paverkas av deras systers eller
brors kroniska sjukdom. Fordldrarna i den hdr studien berédttar att syskonen ofta kommer i
skymundan i1 och med att deras syster eller bror har en kronisk sjukdom. Att studera hur
syskonen i verkligheten upplever detta vore givande. Ett annat spdnnande forskningsomrade
kunde vara hur sjukvéardspersonalen upplever det att varda ett kroniskt sjukt barn och barnets
familj. Ndra anhoriga skulle dven vara en intressant grupp att forska mera inom. Hur upplever

exempelvis mor- och farfordldrar det nér deras barnbarn har en kronisk sjukdom?

Eftersom det hér &r ett relativt outforskat omréde i Finland och Norden 6verlag, kan den hir
studien hér ha betydelse for sjukvardspersonal i Finland som arbetar med kroniskt sjuka barn
och deras familjer. For forskningsomradet kan det ha betydelse, eftersom det har gjorts ménga
studier pd hur det &r att exempelvis leva med ett barn med diabetes, typ 1, men det finns inte
manga studier som allméint beskriver hur fordldrarna upplever det att leva med ett kroniskt
sjukt barn. Det kan vara upplevelser som inte framkommer nér det gors studier pa endast en

specifik sjukdom och inte kroniskt sjuka och ldngtidssjuka barn generellt.
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Forildrars upplevelser av att leva med ett kroniskt sjukt barn Abo Akademi

Jag heter Michelle Sjogard och #r magisterstuderande vid virdvetenskapen vid Abo Akademi
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min magisteravhandling vill jag ta reda pa mer om fordldrars upplevelser av att leva med ett
kroniskt sjukt barn.
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Under intervjutillfallet far du mojlighet att berdtta om dina erfarenheter av att leva med ett
kroniskt sjukt barn. Intervjun kommer att bestd av en inledande frdga och déarefter stélls
tillaggsfragor enligt behov. Intervjun gors pa en plats du kénner dig bekvidm pa och den
berdknas ta ca 30-60 minuter. Deltagande i studien dr helt frivilligt. Du kan nir som helst under
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