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Bakgrund: Nir ett barn insjuknar i leukemi forandras hela familjens livsvirld. Den tillvaro
som tidigare varit sjalvklar ersitts av sjukhusvistelser, behandlingar och stindig oro infor
barnets framtid. For att kunna bista fordldrar i denna situation behover sjukskoterskan fa en
djupare forstaelse for deras kénslor i syfte att erbjuda ett sd bra stod som mdjligt i
hanteringen av den nya vardagen.

Syfte: Att belysa mammors upplevda kanslor av att leva med barn som har leukemi.

Metod: Datamaterialet bestod av tolv offentliga Instagramkonton skrivna av mammor till
barn med leukemi. Data analyserades genom kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: I resultatet framkom tre kategorier: nir tryggheten och det psykiska
valbefinnandet rubbas, en tarande tillvaro préaglad av skuld, sorg och hopploshet och att
bevara hoppet och den inre styrkan i en sarbar vardag. I kategorierna beskrivs tio olika
subkategorier sisom chock, ovisshet, skuldkénslor och maktloshet. Samtidigt beskrevs
stunder av hopp, styrka och meningsfullhet som gav kraft att hantera den férandrade
livssituationen.

Konklusion: Att vara mamma till ett barn med leukemi ar en péafrestande process som
orsakar ett lidande och innebéar en djup existentiell paverkan. Denna studie kan bidra till att
oka forstaelsen for mammornas kiansloméssiga reaktioner och dirmed mojliggora en bittre
person- och familjecentrerad vard.
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Background: When a child is diagnosed with leukemia, the entire family’s world changes.
The everyday life that was once taken for granted is replaced by hospital stays, medical
treatments, and constant concern about the child’s future. To support parents in this
situation, nurses need a deeper understanding of their feelings in order to provide the best
possible support in managing their new everyday life.

Aim: To study mothers” experienced feelings of living with a child who has leukemia.

Method: The data consisted of twelve public Instagram accounts written by mothers of
children with leukemia. The study used a qualitative content analysis in which the manifest
content was analyzed.

Findings: The results showed three categories: disturbed feelings of safety and mental
well-being, a draining existence marked by guilt, grief, and hopelessness, and maintaining
hope and inner strength in a vulnerable everyday life. These categories included ten
subcategories, such as shock, uncertainty, guilt, and powerlessness. At the same time,
moments of hope, strength, and meaning appeared, helping them cope with their changed
situation.

Conclusion: Being a mother of a child with leukemia is a challenging experience that
involves suffering and deeply affects everyday life. To provide person- and family-centered
care, nurses need a better understanding of mothers’ emotional experiences.
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ORDLISTA

Akut lymfatisk leukemi (ALL) = Den vanligaste formen av leukemi hos barn. Snabb
okning av omogna vita blodkroppar (lymfocyter) i benmérg och blodet.

Akut myeloisk leukemi (AML) = Benmairgen producerar for manga omogna celler
(myeloida) vilket hindrar den normala produktionen av blodceller.

Benmirgspunktion = Ett ingrepp diar benmargsvavnad och vitska tas for att undersoka
blodbildningen samt for att diagnostisera och f6lja upp leukemi.

Hashtags (#) = Ar en sokfunktion p4 Instagram for att kunna soka pa kategoriserat
innehall.

Instagram = En social media déar bilder, videor samt textinlagg publiceras.

Kontaktsjukskoterska = En sjukskoterska som fungerar som en lank och samordnare
genom hela vardkedjan for patienter och narstadende.

Kronisk lymfatisk leukemi (KLL) = En blodcancer som langsamt utvecklas och minskar
de vita blodkropparnas (lymfocyterna) utveckling.

Kronisk myeloisk leukemi (KML) = En typ av leukemi dar de vita blodkropparna
(granulocyter) overproduceras.

Stamcellstransplantation = Vanlig behandling vid leukemi diar man ersatter skadad eller
sjuk benmarg med nya friska blodstamceller.



1 INLEDNING

Varje ar far cirka 350 barn i Sverige cancer, dir den mest forekommande formen ar leukemi
(Socialstyrelsen, 2023). Sjukdomen innebar en ldng och kravande tid for hela familjen, dar
vardagen ofta forandras. Foraldrar till barn med leukemi paverkas bade kiansloméssigt och
fysiskt efter insjuknandet och utmanar foraldraskapet genom bade 6kat ansvar samt
hantering av starka kanslor (Barncancerfonden, 2023). For att kunna 6ka stodet till
foraldrarna genom personcentrerad vard behover sjukskoterskan fa forstaelse for
foraldrarnas kanslor under barnets sjukdomstid. Genom att synliggora mammornas
emotionella borda sa far sjukskoterskan verktyg forutom den medicinska varden att mota
familjens faktiska behov. Studien vinder sig till professionen och narstédende for att 6ka
forstaelsen kring de psykiska pafrestningar som kravs for att uppratthélla ett fungerande
foraldraskap under kris.

2 BAKGRUND
2.1 LEUKEMI

Leukemi ar ett samlingsbegrepp av cancersjukdomar i blod och benmarg. De innebar att
kroppens vita blodkroppar ar omogna, inte fungerar normalt eller 6kar markant i antal,
vilket leder till att de tranger undan friska celler (Henter & Kogner, 2020). Leukemi
grupperas i akuta tillstdnd, vissa har snabba forlopp (ALL och AML) och andra kroniska
tillstdnd (KLL och KML), vilket utvecklas langsammare dn akuta (Henter & Kogner, 2020;
Bjork, 2023). ALL och AML éar de vanligaste typerna av cancer som barn ofta drabbas av. De
mest forekommande symtomen vid leukemi ar trétthet, blekhet, feber, infektionskanslighet
och okad blodningsbenagenhet, nagot som ofta yttrar sig som blamarken. Leukemi
diagnostiseras genom blodprover som mater antalet olika blodceller. For att bedoma antalet
omogna celler utfors aven en benmargspunktion (Henter & Kogner, 2020).

2.1.1 LEUKEMI HOS BARN

Under 2024 drabbades 93 barn av leukemi i Sverige (Svenska barncancerregistret, u.a.).
Leukemi omfattar flera olika diagnoser dar den vanligaste typen ar ALL och star for cirka 85
procent av fallen och resterande ar AML eller mer ovanliga former av leukemi (Henter &
Kogner, 2020). Ofta innebar diagnosen langa behandlingstider, i vissa fall i 6ver tva ars tid.
Behandlingarna for leukemi ar intensiva och stravar efter att eliminera cancercellerna. Den
primira behandlingen ar cytostatika som ges i flera faser dir den totala behandlingstiden
stracker sig langre an tva ars tid. I de svarare fallen eller vid canceraterfall anvands dven
stamcellstransplantation som behandlingsmetod (Henter & Kogner, 2020). Cytostatika,
stralning och stamcellstransplantation ar i manga fall en tillracklig behandling for att kunna
bota barnet helt och hallet (Socialstyrelsen, 2023). Behandlingen kan ge biverkningar som
till exempel 6kad infektionskéanslighet pa grund av att de vita blodkropparna sjunker i antal.
Det gor att kroppen blir mer infektionskinslig. Okad blédningsbenigenhet uppstar ocksa
som en biverkan di trombocytvirdet sjunker i kroppen (Bjérk, 2023). Overlag ir prognosen
for drabbade barn med leukemi god. Cirka 90-95 procent av de drabbade barnen med den



vanligaste formen av cancer forvintas botas och 6verlever ofta langre dn fem ars tid efter
diagnosen (Henter & Kogner, 2020).

Hoga krav stills pa omvardnaden pa grund av de fysiska symtomen, exempelvis led- och
skelettsmairta, infektionskanslighet, blodningsbenagenhet samt den 1anga behandlingstiden.
Med tanke pa den okade infektionskansligheten ar noggranna hygienrutiner av stor vikt
(Henter & Kogner, 2020; Bjork, 2023). Om det drabbade barnet far feber maste de
omedelbart utredas och behandlas. Barnet bor dven undvika kontaktsporter, skirsar och
vara forsiktig vid munvard for att minska blédningsrisken. Vidare dr den psykosociala
omvardnaden central for att frimja en sa vanlig tillvaro som mdjligt for barnet, exempelvis
genom att stodja deltagande i lek, skola och aktivitet. Stod till foraldrar och syskon behover
ocksa tillimpas av vardpersonalen (Bjork, 2023). Trots att prognosen dr god innebar de
ldnga behandlingstiderna en markbar psykosocial pafrestning for det cancersjuka barnet och
familjen, vilket understryker omvardnadens centrala roll (Zhang et al., 2025).

2.2 FORALDRARNAS ROLL OCH ANSVAR

Foraldraskap innebar att man har ett ansvar for barnets trygghet, omsorg och uppfostran
(SFS 1949:381). Foraldrarna ar barnets primara anknytningsperson och spelar en avgorande
roll for att skapa stabilitet och stod i vardagen. En cancerdiagnos forandrar dock
forutsattningarna for fordldraskapet markant. Foraldrarna tvingas snabbt stilla om fran en
vardaglig foraldraroll till en vardande roll som kraver medicinsk 6vervakning och avancerad
vard i hemmet (Bjork, 2023; Al Omari et al., 2021). Upplevelsen kan kdnnas 6vermaktig da
livet sitts pa en skor trad. Foraldern har en fortsatt betydande roll kring barnets
kianslomaissiga stod, men formégan att hantera de dubbla rollerna kan vara anstrangande
och 6verbelastande (Lewandowska et al., 2024). Den hastiga forandringen och de kanslor
som medfoljer leder ofta till en psykisk kris, dar fordldrar tvingas hantera och bearbeta bade
barnets samt de egna behoven (Hjarnfonden, 2023).

En psykisk kris delas in i fyra faser, vilka kan 6verlappa varandra och vaxla fram och tillbaka
under sjukdomens forlopp. Forsta fasen, chockfasen, innebar att den drabbade kan uppleva
bland annat overklighetskanslor, forandrat tidsperspektiv och handlingsforlamning i upp till
ett par dagar. Andra fasen ar reaktionsfasen som kan vara upp till 8 veckor. I denna fas kan
chocken bérja dimpas och kiinslor som sorg, ilska eller skuld blir mer patagliga. Aven fysisk
paverkan kan infinna sig, som exempelvis huvudvirk, yrsel och magont. Bearbetningsfasen
ar den tredje fasen och kan vara i upp till ett halvar, diar acceptans av handelsen ar central
och personen kan se utifran nya perspektiv. Slutligen nas nyorienteringsfasen och denna fas
varar for alltid, dar krisen blir en del av livet men inte tar 6ver vardagen pa samma sitt som
tidigare (Hjarnfonden, 2023). Forstaelsen for att dessa faser finns kan ge en klar bild i
foraldrars bearbetning av sin situation och hur kénslorna kan péverka vardagen samt
barnets omsorg.

Forutom att det ar vanligt med en psykisk kris sa upplever fordldrarna en livspaverkan
i samband med barnets cancerdiagnos. En livspaverkan kan innebéra kanslor av sorg,
radsla, hjalploshet och psykosocial belastning och uppkommer ofta i samband med
diagnos och behandling (Nadim et al., 2023). Barn med leukemi spenderar stor del av
behandlingstiden i hemmet och for foraldrarna innebar detta ett stort ansvar i att
stotta och finnas dar for barnet vad galler fysiska och psykiska pafrestningar.



Mojligheterna for stod under behandlingarna, bade fysiskt och psykiskt, ar ofta
begransade. Begriansade mojligheter till stod kan gora den kinsloméssiga belastningen
till en stdndigt niarvarande del av vardagen. Foridldrarna hamnar i ett ldngvarigt
ansvar, bade praktiskt och kdnslomassigt, dar barnets trygghet, stottning och narhet
hamnar i fokus. Foraldrarnas roll blir dirmed avgorande och utgor en stor del av
barnets vard som ar betydande for hur barnet upplever trygghet och behandling under
sjukdomsperioden (Nadim et al., 2023).

2.2.1 PAVERKAN PA LIVSVARLDEN

Begreppet livsvarld beskriver hur manniskan upplever omvarlden och sin vardag, samt
vad situationen som ménniskan befinner sig i har for paverkan pa individens liv
(Dahlberg & Segesten, 2010). Barnets perspektiv innebar ofta en begriansad livsvarld
priaglad av smartsamma behandlingar, isolering, radsla och en kénsla av forlorad
normalitet. Sjukdomen kan utover den fysiska smirtan innebira att barnets sociala
varld minskar, att skola och lek ersitts av sjukhusets rutiner och restriktioner (Bjork,
2023). Franvaron av det friska livet kan framhéva en kinsla av utanférskap gentemot
jamnariga, vilket i manga fall leder till en 6kad emotionell skorhet. Barnet kan uppleva
att den kroppsliga integriteten blir hotad nar kroppen standigt ska utstd medicinska
undersokningar och ingrepp. Paverkan pa barnets vilbefinnande skapar i sin tur en
emotionell stress hos foraldrarna, dar deras livskvalitet blir ndra sammanliankad med
barnets vilbefinnande och hilsa (Zhang et al., 2025).

Nir barn drabbas av cancer betyder inte det att inte bara barnens livsvarld forandras
utan dven fordldrarnas. Det som tidigare varit sjalvklart géllande rutiner och roller
rubbas. Praktiska och kdnslomassiga pafrestningar paverkar foraldrarnas hélsa och
livskvalitet, bAde under behandling och ofta dven efter att den avslutats. Det gor att
sjukskoterskan behover ha en forstaelse for hur foraldrarna anpassar sig till sin nya
vardag och vilka behov de kan behova (Rensen et al., 2022; Al Omari et al., 2021).

Foraldrars ansvar och borda, bade under och efter barnets behandling, kan fa
ldngvariga konsekvenser for deras hilsa (Rensen et al., 2022). Vissa foraldrar
upplevde att somnproblemen minskade successivt med tiden, medan andra foraldrar
upplevde somnproblem i upp till tre ar efter barnets insjuknande. Det innebar att
ansvaret inte bara handlar om dagligt praktiskt ansvar utan dven en langsiktig
kanslomassig och fysisk belastning. Detta har en stor paverkan pa foraldrars hélsa och
livskvalitet langt efter avslutad behandling (Rensen et al., 2022). Manga foraldrar
uppger att livet inte dr detsamma som forr och att de plotsligt far nya ansvarsomraden
dar de ofta kanner sig osikra eller otillrackliga. For att foraldrarna skall hantera krisen
ar det avgorande att fa stod fran hilsopersonal, familj och andra familjer i liknande
situationer (Al Omari et al., 2021).

De psykosociala provningarna som foraldrarna sétts infor skapar ett behov hos
foraldrarna att bearbeta och dela sina kinslor och upplevelser, vilket ofta sker i digitala
forum. Flertalet foraldrar till cancersjuka barn anviander sociala medier for att kunna
ge och ta emot stod, vilket leder till att de enklare kan hantera sina kinslomassiga
behov (Nagelhout et al., 2019).



2.3 SOCIALA MEDIER

Sociala medier ar i dagens samhille en central del i informationssokning,
kommunikation och stéd. Det har darfor blivit vanligt att foraldrar till barn som har
cancer viander sig till olika digitala plattformar, som Instagram, for att hitta trygghet
och gemenskap hos andra samt dela sina egna upplevelser (Afful-Dadzie et al., 2023;
Nagelhout et al., 2018). Cancer ar en av de vanligaste sjukdomarna dar
informationssokning om sjukdomen ofta gors via sociala medier. Behovet av stod och
gemenskap ar stort, vilket visar att information och gemenskap som hittas via sociala
medier kan ha en stor betydelse for bade patienter och foraldrar (Nagelhout et al.,
2018).

Informationen som delas i digitala plattformar kan samtidigt ha en varierande kvalitet.
En stor del av den information som publiceras dr medicinskt korrekt, samtidigt
forekommer ocksa felaktiga uppgifter och kommentarer som kan ge missvisande rad
eller skapa forvirring. Det innebar att fordldrar behover ha ett kritiskt tinkande och en
medvetenhet i sin granskning av informationen de tar del av. Fordldrarna kan, genom
att ta del av andras berittelser, kdnna igen sig i de egna erfarenheterna samt fa
strategier for att f4 en fungerande vardag som vardande foralder (Gage-Bouchard et
al., 2018).

Instagram och liknande plattformar ger aven mojlighet att reflektera och dokumentera
egna upplevelser, vilket kan bidra till en bearbetning av exempelvis stress och oro
(Nagelhout et al., 2018). Genom kommunikation med andra féraldrar i liknande
situationer kan det skapa en gemensamhetskinsla och dven minska kinslan av
isolering. De sociala plattformarna kan dven bidra till 6kad kunskap om sjukdomars
utveckling och behandling, ndgot som kan 6ka foraldrars forstaelse. Det kraver dock
att anviandarna ar medvetna om trovardigheten i det publicerade materialet
(Gage-Bouchard et al., 2018). Sociala medier kan darfor ses som en resurs i
sjukdomsforloppet som béde kan stétta och komplettera den traditionella kontakten
med varden.

2.4 FAMILJECENTRERAD VARD

Inom hailso-och sjukvarden ar familjecentrerad vard (FCV) ett forhéllningssatt som
utgar fran att familjen dr den centrala delen i barnets liv. FCV utformas av respekt,
informationsdelning och samarbete mellan barnet, familjen och vardpersonalen
(Deribe et al., 2024). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) 5 kap. 3 § skall narstaende till
patienten involveras i virden om det dr lampligt och det ar centralt nir det géller vard
av barn. Zhang et al. (2025) beskriver att 6verlevnaden bland barn med leukemi har
forbattrats tack vare behandlingsframgangar, samtidigt som betydande psykosociala
och kidnslomassiga utmaningar dnda kvarstar. Varden innebér inte bara medicinska
behandlingar utan aven helhetsinriktade arbetssatt sdisom FCV. Barn har enligt
Foraldrabalken (SFS 1949:381), 6 kap. 1—2 §§ ratt till omvardnad och trygghet och star
under vardnad av bada féraldrarna om inte riatten bestimt nagot annat. Det ger bada
foraldrarna ett stort ansvar i att fatta beslut som ror barnets bésta i svira situationer,
vilket tyder pa att deras inkludering i vardprocessen ar nodvandig.



I artikeln av Zhang et al. (2025) diskuteras ett verktyg gillande familjecentrerad
vardkontinuitet dar familjemedlemmar inkluderas som en aktiv del av vardteamet.
Familjecentrerad vardkontinuitet som verktyg kan forbattra det psykologiska
valbefinnandet, sjalvkanslan och livskvaliteten hos de sjuka barnen. Genom att
individanpassa halsoutbildning och starka barnets egna formégor kan en kénsla av
kontroll utvecklas dar familjen sedan fungerar som ett stod for barnet med ratt verktyg
och kunskap (Zhang et al., 2025). Familjen kan ses som barnets fraimsta stodsystem
och ar avgorande, speciellt da psykologisk belastning ar ett vanligt problem hos
foraldrar till barn med cancer. Studien visar pa att FCV har en skyddande effekt och att
nivaerna av psykologiskt belastning minskar (Deribe et al., 2024).

2.5 CARITATIV VARD OCH LIDANDE

Katie Erikssons omvardnadsteori om caritativ vard bygger pa en omsorgsfull vard dar
medkénsla och lindring av lidande ar centrala begrepp (Eriksson, 2007). Eriksson
beskriver lidandet som en kamp mellan det onda livet och det goda livet dar individens
frihet och vardighet sitts pa prov. Hon beskriver vidare att minskandet av lidande
inom varden dr en stor utmaning da varden och dess miljo i sig ofta ar det som skapar
sjalva lidandet (Eriksson, 2015). Eriksson delar in lidande i tre huvudsakliga delar.
Den forsta delen ar sjukdomslidande som kan uppsta i samband med sjukdom eller de
behandlingar som kravs. Sjukdomslidandet kan uttrycka sig som fysiska symtom,
sdsom smairta, men dven psykiska och sjilsliga pafrestningar som oro eller sorg. I
sjukdomslidande ingir bade det som marks utat samtidigt som det pagar inom
personen. Den andra delen ar vardlidande, dar lidandet grundar sig i sjdlva
vardsituationen. Eriksson beskriver hir lidandet som inte orsakas av sjdlva sjukdomen
i sig, utan av hur varden kring sjukdomen genomférs. Det kan handla om det
bemotande patienten far, om vardpersonalen dr respektlos eller overtramp av
patientens integritet. Den sista delen ar livslidande, vilket handlar om méanniskans
existens som helhet. Det kan rora sig om allt som livet handlar om, vilket inkluderar
relationer, forluster och begransningar. Eriksson relaterar livslidandet till vad det
innebar att leva, “att vara manniska bland andra méanniskor” (Eriksson, 2015).

I studien av Shaygani et al. (2024) beskriver fordaldrarna att oro och stress kopplat till
barnets cancerdiagnos paverkar deras vardag, dktenskap och livskvalitet. Fordldrarna uppger
ocksa att kostnader kring sjukdom och behandling medf6ér ekonomiska svarigheter.
Foraldrarna i studien beskriver dven att det ar svart att forstd sjukdomen leukemi och dess
behandlingar samtidigt som de uttrycker radsla infor att ta reda pd mer information. Dessa
erfarenheter kan relateras till Erikssons (2015) tre former av lidande: sjukdomslidande som
uppstar i samband med barnets cancerdiagnos, vardlidande i samband med komplexa
behandlingar och bristande kunskap, samt livslidande néar hela livet forandras.

Eriksson (2015) beskriver manniskan som en helhet av kropp, sjil och ande, och menar att
vardens uppgift ar att stodja bade patienters och familjers vilbefinnande. Eriksson (2007)
skriver vidare att den caritativa varden ses som ett samarbete mellan sjukskoterska, patient
och anhoriga, dar trygghet och delaktighet utgor en viktig grund. Teorin betonar ocksa vikten
av att vardvetenskapen ar forskningsbaserad, vilket ger en tydlig teoretisk grund for att
fraimja en god vard for familjer nar ett barn drabbas av cancer.



2.6 SIUKSKOTERSKANS ANSVAR OCH FUNKTION

Sjukskoterskans ansvar i varden handlar om att kunna ge en trygg, siker och anpassad
vard som utgar fran individens olika behov i enlighet med Halso- och sjukvardslagen
(SFS 2017:30) och Patientlagen (SFS 2014:821). Lagarna understryker att virden ska
bygga pa evidens, vara av god kvalitet samt att barn och foraldrar ska fa ratt
information och ges mojlighet till att vara delaktiga i barnets vard och behandling.
Barnets bista ska alltid prioriteras och fa information pa ett satt som ar anpassat efter
béade alder och mognad (Barnkonventionen, SFS 2018:1197). Sjukskoterskan ska
kunna kommunicera tydligt for att skapa trygghetskansla och ge god undervisning for
att stirka patientens och anhorigas handlingsférméga (Svensk sjukskoterskeforening,
2024). Likavil har de aven en avgorande roll att stotta vid de psykosociala
pafrestningar som uppkommer vid cancerdiagnoser. Det innebir inte enbart att ge
mediciner och kontrollera biverkningar utan dven att ge stod till bade barnet och dess
foraldrar och for att starka deras forméaga att hantera livskriser (Al Omari et al., 2021).

Som sjukskoterska finns ett ansvar gentemot foraldrar och syskon till de cancersjuka
barnet, vilket innefattar att stod aven skall ges till anhoriga och inte endast till det
sjuka barnet (Socialstyrelsen, u.a.). Det praktiska stodet kan innebéra att
sjukskoterskan ger information om barnets sjukdom och behandling och att kunna
vagleda foraldrarna nir de behover extra stod (Bjork, 2023; Socialstyrelsen, u.a.). Det
ar inte heller ovanligt att syskon till det cancersjuka barnet gloms bort under
sjukdomstiden och det finns en forviantan pa att foraldrar ska orka ta hand om bade
det sjuka barnet och dess syskon (Bjork, 2023; Al Omari et al., 2021). Det psykosociala
stodet kan innebara att finnas dar for hela familjen genom att beméta kianslor som
radsla och oro, att till exempel lyssna pa vad de har att saga, 6ppna upp for dialog och
bekrafta deras upplevelser. Genom att kommunicera med familjen om deras syn pa
sjukdomen, hur de pratar med varandra och vilka behov de har, kan sjukskoterskan
erbjuda stodresurser utifran individen, sésom exempelvis syskonstodjare och kurator
(Bjork, 2023; Al Omari et al., 2021).

I Sverige styrs varden av Nationellt vardprogram for barnonkologi, vilket bygger pa att
ge god medicinsk kunskap, behandling och omvardnad (Regionala Cancercentrum i
samverkan, 2022). Hogre krav sitts pa sjukskoterskan da psykosocial och medicinsk
kompetens ar av stor vikt. Inom barncancervarden finns det en brist pa erfarna
sjukskoterskor samt specialistsjukskoterskor. Det saknas aven en formell
specialistutbildning inom barnonkologi. Den utbildningsformen som finns idag ar
finansierad av barncancerfonden och bedrivs pa respektive avdelning av utbildade
specialistsjukskoterskor. Det innebir att det stills hoga krav pa specialiserade
sjukskoterskor inom onkologi (Regionala Cancercentrum i samverkan, 2022).

3 PROBLEMFORMULERING

Nir ett barn blir diagnostiserat med leukemi fordndras hela familjens livssituation drastiskt
och foridldrarna forviantas bira ett omfattande ansvar som kommer med stora kinsloméssiga
och fysiska pafrestningar. Foridldrar forvantas kunna hantera barnets symtom, behandling
och biverkningar samtidigt som de behover skapa trygghet och stabilitet i barnets vardag. De



belastningar som sjukdomen medf6r paverkar inte bara fordldrarnas hilsa under
sjukdomstiden, utan kan dven for vissa orsaka hélsoproblem i flera ar efter insjuknande och
avslutad behandling. Foraldrarnas sitt att hantera situationen ar viktigt for hur barnet
upplever sin vard under sjukdomstiden. Otillrackligt stod och osdkerhet kring sjukdomen
kan bidra till lidande och en 6kad kansla av maktloshet hos bade foraldrar och barnet. For att
kunna bista foraldrar i en sadan situation kan sjukskoterskan behova fa en djupare forstaelse
for deras kénslor for att kunna erbjuda ett s& bra stod som mgjligt i att hantera den nya
vardagen. Darfor ar det nodvandigt att belysa hur foraldrar sjalva beskriver situationen for
att oka forstaelsen inom varden och mojliggora ett personcentrerat arbetssitt som bidrar till
minskat lidande for hela familjen.

4 SYFTE

Att belysa mammors upplevda kinslor av att leva med barn som har leukemi.



5 METOD

Metoden som valdes var en analys av berattelser som skedde genom kvalitativ
innehallsanalys beskriven av Graneheim et al. (2023). Forskarna analyserade méanniskors
egna berittelser genom instagraminlagg for att fa en forstaelse for deras erfarenheter.
Metoden ar lamplig for att beskriva variationer och monster i manniskors kianslor genom
manifest innehall, det innebar att finga det som uttrycks i text Valet av metod grundar sig i
att berattelserna har en viktig roll i varden, bade for patient, narstdende och vardgivare, for
att oka forstaelsen och kunskapen om hur sjukdomsforloppet paverkar den kanslomassiga
livsvarlden. En kvalitativ innehallsanalys anses vara relevant vid studier som vill fordjupa sig
i forstielsen av manniskors upplevelser och kéinslor genom berittelser (Graneheim et al.,
2023). Det ar betydelsefullt for att forsta komplexiteten och alla kdnslor som en mamma
upplever i situationen med att varda ett barn med leukemi.

Studien utgar frAin mammornas egna berittelser pa Instagram dar texterna speglar deras
personliga erfarenheter och formedlar mammornas kénslor kring att leva med ett barn som
har leukemi. Materialet bedoms vara relevant for att belysa de upplevelser som studiens syfte
avser att undersoka.

ChatGPT har anviants for att forbattra spraket och grammatiken i slutversionen av arbetet
(OpenAl, 2026).

5.1 URVAL

I studien granskades och analyserades 20 instagramkonton men efter tillimpning av
inklusions- och exklusionskriterier exkluderades 8 konton. Det resulterade i ett slutgiltigt
urval om 12 profiler. Barnen var i ldrarna 0-8 ar vid insjuknande med en konsférdelning
bestaende av sex flickor och sex pojkar. De inklusionskriterier som har valts ar att
instagramprofilerna ska vara skrivna pa svenska for att undvika tolkningsfel. Profilerna ska
vara offentliga och innehalla fler an fem beskrivande inldgg om kanslor kring att vara
foralder till barn med leukemi for att fa en bredare forstaelse av fenomenet. Urvalet har
begransats till fordldrar som har barn som har insjuknat i leukemi mellan 0-8 ar eftersom de
flesta barn insjuknar i dldrarna 2-6 ar (Bjork, 2023). Det ger en marginal bade 6ver och
under aldersspannet. Vilken typ av leukemi barnen har, hur langt gangen sjukdomen ar eller
behandlingsmetoder har inte beaktats. Inldggen som granskades var inte dldre &n tio ar
eftersom behandlingsmetoderna kan ha férandrats genom aren. Exklusionskriterierna var
instagramprofiler som inte var bosatta i Sverige, detta for att virden och kulturella
skillnader, som till exempel hur man ser pa vard och familjesammansittning, kan skilja sig
at i olika lander. Forfattarna har endast anvéant sig av instagramkonton dar foraldrarna star
bakom profilen, da de har det frimsta ansvaret 6ver barnet men ocksa for att det ar deras
perspektiv som studien avser att belysa. Inklusions- och exklusionskriterierna anviandes for
att avgransa urvalet och sikerstilla att materialet var relevant for studiens syfte.



5.2 DATAINSAMLING

Forfattarna anvinde sokfunktionen pa Instagram med hashtags (#) for att fa en mer specifik
sokning. Vid s6kning den 17 november 2025 pa Instagram med: #leukemi fanns 10 000
inlagg, #Leukemibarn farre dn 100 inlagg, #barnleukemi fler dn 100 inldgg och #barncancer
24 400 inldgg. Genom dessa sokord valdes fem instagramprofiler som uppfyllde
inklusionskriterierna och inkluderades i studien. Forfattarna kanner sedan tidigare till tva
Instagramkonton vilket gor att algoritmen foreslar fler liknande och relevanta konton, detta
resulterade i ytterligare fem konton som inkluderades. Barncancerfondens officiella
Instagramkonto (Barncancerfonden, u.a.) anviandes for att hitta tva relevanta
Instagramkonton da kommentarsfiltet ofta besoks av foraldrar till cancersjuka barn. Totalt
inkluderades 12 instagramprofiler i studien, vilka samtliga var skrivha av mammor.
Forfattarna exkluderade inte medvetet pappor, men inga profiler skrivna av pappor som
uppfyllde kriterierna identifierades under s6kprocessen.

Materialet bestod av inlagg publicerade fran tidpunkten for barnets diagnosbesked och
framat. Mangden data fran profilerna varierade dar antalet relevanta inldgg per konto
uppgick till mellan 15 och 60 stycken. Inldggens omfattning varierade fran enstaka meningar
till 1anga reflektioner pa flera hundra ord. Sammanlagt genererade detta cirka 60 sidor
textmaterial vilket utgjorde en rik och varierad grund for analysen. Datainsamlingen
avslutades den 23 januari 2026 da mattnad uppnatts. Med méttnad avsags i denna studie att
samma typer av kédnslor identifierats aterkommande i de olika profilerna och att ytterligare
material inte bedomdes tillféra nya insikter till fenomenet. For att undvika upprepning
bedémdes mittnad vara uppnadd nar samma kénsla dterkom minst tre gdnger hos samma
mamma. Inldgg som darefter uttryckte samma kinsla exkluderades fran fortsatt analys, da
de inte tillforde ny forstaelse i analysen.

Instagram valdes da forfattarna ar val bekanta med plattformen och anvander den dagligen.
Forfattarna har upplevt att manniskor delar med sig av kdnslor och tankar dar, vilket gav en
nyfikenhet till att forska vidare i mammornas inligg om deras sjuka barn och kanslorna som
uppstar kring situationen. Det stiarks dven i forskning av Hargreaves et al. (2018) som
belyser att foraldrar viljer att dela kanslor kring sina barns hilsa pé olika plattformar. De
skapar forutsattningar for empatisk kommunikation och kontakter med manniskor i
liknande livssituationer. Forfattarna anser dven att Instagram ar en trovardig kalla da
mammornas inldgg om sina upplevelser betraktas som en primarkélla. Innehéllet i inldggen
kommer inte att anvandas for faktabaserad information i uppsatsen, utan mer som
kvalitativt material for analysen.

5.3 ANALYS

Analysen genomfordes med en kvalitativ innehéallsanalys som beskrivs av Graneheim et al.
(2023). Analysprocessens steg inleds med att identifiera analysenheten for att darefter
utvinna meningsbarande enheter. Darefter ska meningsenheterna kondenseras och tilldelas
beskrivande koder som i sista steget grupperas i kategorier (Graneheim et al., 2023). I
tidigare forskning av Snelson (2016) framkommer det att kvalitativ innehallsanalys ar en
metod som ofta anviands vid analys av sociala medier, specifikt da inliagg i profilerna anvands
som den primara datakallan. Analysen har aven en induktiv ansats, vilket innebar att inga
kategorier eller teman ar forutbestimda utan vixer fram under analysens gang (Graneheim



et al., 2023). Under analysprocessen har texten bearbetats systematiskt for att fa fram det
manifesta innehéllet.

Alla inlagg pa Instagram lastes individuellt for att skapa en egen uppfattning om innehallet
som helhet. Darefter har meningsbarande delar plockats ut individuellt ur materialet och de
texter som inte svarade pa syftet exkluderades. De delar som svarade pa syftet
kondenserades, vilket innebar att kort sammanfatta delarnas innehall utan att forlora
karninnehallet. De kondenserade enheterna tilldelades sedan en kod. Kodningen gjordes till
en borjan individuellt, men for att sdkerstilla att man kodade pad samma sitt sd bearbetades
alla koder sedan gemensamt for att finna den mest lampliga koden. Koden fungerade som en
beskrivande etikett av kianslor med syfte att finga textens innebord pa en mer beskrivande
niva. Koderna grupperades direfter gemensamt utifran kanslornas likheter, vilket lade
grunden for studiens subkategorier (se tabell 1). De subkategorier som hade liknande
innehall och gemensamma drag grupperades systematiskt till kategorier, vilket innebar en
sammanstallning pa en mer 6vergripande niva. Detta bidrog till att skapa en helhetsbild av
foraldrars kanslor av att leva med barn som har leukemi.

Tabell 1- Exempel pa analysprocessen.

Meningsenhet Kondensering Kod Subkategori
”Ar det en sak man aldrig Knyter sig i magen av | Obehag Att leva i ovisshet och
vanjer sig vid sa ar det nar tanken att barnet ska forlorad kontroll

ens barn ska sovas . . . Knyter | sovas
sig i magen bara av tanken”

“En morgon brast jag, En morgon brast jagi | Sorg Att sorja och uppleva
tararna forsade och jag tarar utan att kunna sorg

kunde inte hejda det” hejda det

”Jag kianner mig sa jakla Kanner mig maktlos | Maktloshet | Att std bredvid utan
maktlos i detta” mojlighet att paverka

5.4 ETISKA OVERVAGANDEN

For att fa forska kravs etiska overviaganden oavsett design eller vetenskapligt arbete, likasa
nar material inhdmtas fran sociala medier (Vetenskapsradet, 2024). I studien togs hansyn
till de etiska regler som star i lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor (SFS
2003:460). Det innebar att forfattarna har visat respekt for manniskovardet i studien for att
skydda deltagarna genom att foraldrarnas och barnens namn inte anges och istallet benamns
med son eller dotter. Studien anvinder offentligt publicerade Instagraminldgg om hur
foraldrar upplever situationen kring att varda barn med leukemi. Enligt Vetenskapsradet
(2024) riknas offentlig information som 6ppen for alla att ta del av, utan att samtycke kravs.
Att inldggen ar offentliga innebar att de har gett sitt godkdnnande till allménheten att fa
tillgang till.
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Konfidentialitet skall prioriteras genom att skydda deltagarnas identitet och att det
inhdmtade materialet endast anvénds i studiens syfte. Informationen finns redan publicerad
och deltagarna kommer ej att kontaktas och dirmed har samtycke och informationskrav inte
tillampats. Studier pa kandidat- eller avancerad niva behover inte etikprovas (SFS 2003:460,
2 §; Vetenskapsradet, 2024; SFS 1992:1434, kap. 1, 68§). Studien tar dven hansyn till
tryckfrihetsforordningen (SFS 1949:105), som ger alla ratten att uttrycka och publicera sina
tankar utan att bli hindrade av myndigheter eller liknande insatser.
Helsingforsdeklarationens riktlinjer (World Medical Association, 2024) f6ljs ocksa for att
skydda deltagarnas identitet och integritet.

Utifran problemomradet och sjukskdterskans profession har forfattarna reflekterat 6ver de
etiska fragor som ar relevanta. Som sjukskoterska dr patienters samt anhorigas integritet och
identitet alltid av vikt att skydda och varna om, vilket 4ven paverkar hur tolkning och
hantering av information gors vid forskning. I studien kommer allt material hanteras
varsamt och hallas konfidentiellt, vilket mgjliggor forskning utan krankning av identitet.

Samtliga forfattare har en pagaende sjukskoterskeutbildning och praktisk erfarenhet av
vardprocesser och vardbehov. Det kan bidra till en fordjupad forstéelse for vardférloppet och
utgor en betydande forforstdelse for studiens innehall. En av forfattarna har dven personlig
erfarenhet av att ha ett niarstdende barn som genomgar cellgiftsbehandling, vilket ger en
extra inblick i fordldrars perspektiv av att varda ett sjukt barn. Forforstdelsen har varit
betydelsefull i studien for att kunna reflektera och analysera pa ett professionellt siatt samt
minska risken for feltolkningar.
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6 RESULTAT

Analysen resulterade i tre huvudkategorier med tillhorande subkategorier som presenteras
nedan i tabell 2.

Tabell 2. Sammanstdllning av kategorier och subkategorier.

Kategori Subkategori
Paverkan pa psykiskt « Att leva i ovisshet och chock
valbefinnande « Psykisk péfrestning

» Kanslomassig Instabilitet

En tarande tillvaro praglad « Att sorja och uppleva sorg

av skuld, sorg och « Att rikta skulden inat

hopploshet « Att std bredvid utan mojlighet att paverka
« Att brytas ner av langvarig belastning

« Kéansla av utanforskap

Att bevara hoppet och den « Att uppleva ljusglimtar
inre styrkan i en sarbar « Att hitta kraft
vardag

6.1 PAVERKAN PA PSYKISKT VALBEFINNANDE

Nir barnet insjuknar i leukemi rubbas kénslor av trygghet och det psykiska vilbefinnandet.
Resultatet visar pa en drastisk forandring av livsvirlden, dar vardagen ersatts av en stiandig
beredskap infor det varsta. Forandringar i barnets beteende eller hilsa vacker kénslor av oro
och paverkar det kinslomaissiga tillstandet. I situationen satts barnets vilmaende i forsta
hand och vardagen paverkas. Den forandrade livssituationen resulterar i en stark oro,
kanslomassig instabilitet, radsla och psykisk péafrestning, vilket utvecklas vidare i foljande
subkategorier.

6.1.1 ATT LEVA | OVISSHET OCH CHOCK

Vid diagnosbeskedet visar resultatet att flertalet mammor kanner en ofattbar chock, vilket
beskrivs som ett 6gonblick dé livet stannar upp: “Pa kvillen kommer det ofattbara beskedet.
Min son har leukemi.” Den forsta chocken beskrivs ofta snabbt att eskalera till ett tillstdnd av
panik: “Direkt gar tankarna i paniklige.”

Nar den akuta fasen gatt 6ver sa blir ovissheten pataglig. Mammorna uttrycker saknaden av
forstéelsen for varfor just deras barn har leukemi, vilket uttrycks vara kanslomassigt svart att
hantera: "Jag avskyr den har kianslan av ovisshet . . . En kinsla som ater upp en inifran och
ut”. Ovissheten gor att en djup angest viaxer fram hos flera mammor och blir en del av
vardagen: “Hej mandag och hej angest, for jag vet att du kommer bo i min mage tills vi far
provsvaren”. Angesten beskrivs dven som en fysisk tyngd och pdminner mammorna om den
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brutala verklighet sjukdomen bidragit med: “Angesten fylls i hela brostet och tirarna
kommer. . . Det var bara en drom . . . och sedan kommer &ngesten igen. Fan, detta kan
fortfarande hinda.”

Vidare visar det analyserade materialet att oro ar en av de mest framtradande kianslorna, dar
i stort sett alla mammor beskriver sig uppleva oro under barnets vardtid. I berattelserna ar
oron ir mest pataglig i samband med medicinska situationer diar deras majlighet att paverka
ar liten. Till exempel ar oron infér s6vning av barnet en aterkommande kidnsla. En mamma
beskriver: “Ar det en sak man aldrig vinjer sig vid sa ir det nir ens barn ska sovas. . . .
Knyter sig i magen av bara tanken”. Det visar hur kénslan kan ge fysiska uttryck och att
overlimnandet av ansvaret till vardpersonalen upplevs sirskilt pafrestande. Kénslan av oro
beskrivs inte heller avta trots att de har varit med om de medicinska procedurerna vid ett
flertal ganger tidigare.

Den forlorade kontrollen synliggors genom den intensiva stressen som kommer 6ver barnets
forlorade barndom och framtid. Mammorna beskriver det som en stress 6ver att barnet gar
miste om livserfarenheter pa grund av leukemin: “Jag var sa stressad 6ver att hon inte skulle
fa uppleva saker”.

6.1.2 PSYKISK PAFRESTNING

I mammornas berittelser framtrader en bild av de omfattande psykiska pafrestningarna dar
de standigt balanserar mellan ilska, fortvivlan och riadsla, dar fortvivlan dr en av de mest
framtridande kéanslorna. Kinslorna 6vergar ibland till ren ilska dir mammorna beskriver
vrede riktad mot livets orittvisa, sjdlva cancersjukdomen och de tuffa behandlingarna.
Foljande citat fAngar frustrationen: “Just nu ar jag sd arg! ARG pa livet, arg pa cancern, arg
pa behandlingen”. Ilskan framkommer dven stundtals i en stark och intensiv ton, dar
sjukdomen tranger sig in utan tillatelse: “Jag. Hatar. Dig. . . . Du kom och tog och for dig och
jag hatar dig for det. Du kom oinbjuden. Jag. Hatar. Dig.”

Utover det framtrader dven traumatiska minnen kopplat till sjukdomsbeskedet och
diagnosen. Mammorna beskriver hur annars ofarliga tecken som ett blamirke kan vicka en
omedelbar kinsla av ridsla och gora dem illa till mods. De fysiska symtomen pdminner om
sjukdomsdebuten och framkallar ridslan for aterfall. Den traumatiska kopplingen mellan de
kroppsliga tecknen och radsla beskrivs av en fordlder: “Hur ska jag nagonsin kunna klara av
att se alla bldmarken nu? For de var ju s allt en gang borjade”. De péfrestningar bestar inte
bara av ovisshet infor framtiden utan ocksa om att leva i radsla for att minsta forandring hos
barnet kan viacka en omedelbar och stark kinslomassig reaktion.

6.1.3 KANSLOMASSIG INSTABILITET

Kanslomassig instabilitet framtrader hos de flesta mammor och beskrivs som ett tillstand
dar kanslorna upplevs intensiva, skiftande och svara att kontrollera. Det préaglar bade deras
kanslomassiga liv samt kroppsliga reaktioner. Mammorna upplever att de snabbt kan vixla
mellan kinslor som angest, oro, sorg och utmattning samt att de kan uppsta hastigt utan en
specifik anledning. Flera mammor beskriver hur kdnslorna kan bli svira att ta in: “Det ar
svart att ta in, svart att forsta, svart att ens sitta ord pa vad man kdnner”. Den kianslomassiga
instabiliteten paverkar bade det psykiska méendet och foraldrarnas formaga att fungera i
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vardagen. Flera av mammorna beskriver hur de kanslor kan uppkomma i olika vardagliga
sammanhang, som till exempel: “Holl pd att fa en angestattack i klassrummet idag” och:
"Visst blev det en stund av grat pa skoltoaletten”. De upplever ofta 6vervildigande
kanslostormar dar kianslorna blir sa svara att kontrollera och darmed slutar i ett
sammanbrott i form av grat. En av mammorna uttrycker det som: “En morgon brast jag,
tararna forsade och jag kunde inte hejda det”. En annan mamma uttrycker: “Det ar en daglig
kanslostorm”. Detta beskriver hur den kianslomaissiga instabiliteten blir en dterkommande
och stiandig del av vardagen under barnets sjukdomstid.

6.2 EN TARANDE TILLVARO PRAGLAD AV SKULD, SORG
OCH HOPPLOSHET

Nar barn insjuknar i leukemi uppkommer en tiarande tillvaro praglad av inre smarta dar
vardagen, roller och mdgjligheter till aterhamtning paverkas. Den forandrade situationen
medfor pafrestningar kopplade till sorg, skuld och langvarig belastning, vilket paverkar bade
relationer och det egna vilbefinnandet. De vardagliga rutinerna och den personliga
kontrollen forandras och situationen kan skapa kanslor av otillracklighet och utanforskap
gentemot omvirlden.

6.2.1 ATT SORJA OCH UPPLEVA SORG

Resultatet visar att sorg ar en central och genomgaende kénsla som identifierats hos flertalet
av mammorna. Sorgen beskrivs ofta i relation till en djup saknad efter det liv som varit och
en insikt om en varaktig forlust. De uttrycker att sjukdomen innebar att tillvaron forandrats i
grunden och dir en del av dem sjélva har gatt forlorad. En mamma beskriver: "Jag kommer
nog aldrig mer bli samma person. Kommer finnas ett jag fore cancern och ett jag efter”.

Utover forlusten priglas vardagen av ett inre lidande. Mammorna beskriver en sarbarhet dar
de tvingas uppratthélla en stark fasad infor barnet trots att de invandigt kdnner sig krossade.
Kampen att dolja sin fortvivlan for att skydda barnet ar pataglig och skapar en inre konflikt:
“Vi vill hélla oss samman infor honom. Vara starka. Men inuti ar vi trasiga.” Resultatet visar
att sorgen inte enbart handlar om ridslan for déden, utan dven om en stindigt narvarande
smarta over att livet och familjens tillvaro har forandrats.

6.2.2 ATT RIKTA SKULDEN INAT

Resultatet visar att majoriteten av mammorna bar starka skuldkinslor kopplade till barnets
sjukdom och behandling. De skuldbeligger ofta sig sjilva trots att situationen ligger utanfor
deras ansvar och kontroll. Kinslorna kan uppsta i samband med barnets diagnosbesked eller
nar barnet genomgar pafrestande vardatgarder som upplevs smartsamma for barnet.
Skuldkanslorna beskrivs pa sitt som: “Direkt skoljer skuldkanslorna 6ver mig, det ar ju mitt
fel att min son ar sjuk” och “Kénns s illa att han dr sa liten att han inte forstar riktigt, vad
tdnker han om oss nir vi i hans 6gon later ndgon gora honom illa”. Deras skuldkénslor ar
inte enbart kopplade till en pagdende situation utan kan uppkomma i efterhand. Det uttrycks
i citat som: “Jag tanker tillbaka pa alla kvillar jag masserat hennes ben och sagt att det
sakert ar vaxtvark. . . . Sa var det cancer. Den skulden ar svar att bara”.
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Mainga av mammorna upplever dven att de inte racker till for barnets syskon, vilket vicker
stora kénslor av otillracklighet. Alla mammor utom en hade fler 4n ett barn och de beskriver
det som en inre konflikt mellan att vilja vara dar hos det sjuka barnet men samtidigt finnas
tillganglig for syskonen. “Mar illa av tanken att inte vara hos sonen hela tiden men en annan
del i mig skriker efter min dotter”, “Man slits sonder som foraldrar for att man vill kunna ge
béada sina superhjaltar lika mycket av sin tid”. Kanslorna forstarks aven av att familjen
tvingas splittras under sjukdomstiden: “Jag ar s ledsen att sonen drogs med i detta . . . Att
tvingas splittras som familj mot sin vilja ar fruktansvart”. Det bidrar till att skuldkanslorna
aven riktas mot det egna foridldraskapet. Kianslan av otillracklighet leder till sjdlvanklagelse,
ddr mamman borjar ifragasitta sin formaga som en ansvarstagande part: “Jag kinde mig
som den simsta mamman ndgonsin”. Mamman som endast hade ett barn beskrev inte nigra
kanslor av skuld eller otillracklighet.

6.2.3 ATT STA BREDVID UTAN MOJLIGHET ATT PAVERKA

Maktloshet ar en dterkommande kinsla hos flera mammor dar de upplever en saknad
kontroll 6ver barnets sjukdom. De beskriver hur de inte har mgjlighet att paverka
situationen trots att de har en vilja att kunna hjélpa och skydda barnet. En mamma
uttrycker: “Jag kanner mig sa jikla maktlos i detta.” Flera mammor beskriver hur bristen pa
kontroll kan leda till upplevelse av att inte racka till som foralder: “Man kanner sig
otillracklig som foralder, man har ingen kontroll och man forsoker forminska situationen for
att 6verleva.” Av resultatet framkommer det 4ven hur kénslan forstarks av att enbart kunna
std bredvid och se pa nir barnet lider utan mgjlighet att kunna skydda och hjalpa.
Mammorna uttrycker det pa satt som: “En kinner sig totalt maktlos och som virldens
samsta fordlder”.

Hjalploshet blir en del av vardagen och praglar deras roll dar de upplever att de inte kan vara
med och paverka det som sker. Kidnsla framkommer dven i situationer dar foraldrar stalls
infor fragestallningar som de inte sjdlva kan besvara: “Fragan som skar rakt in i hjartat
‘Varfor fick min syster cancer?’ Hur trostar man nar man sjalv inte forstar?”. Detta gor det
tydligt hur hjilplosheten forstiarks nar mamman inte kan ge nagon forklaring eller trost.
Hjalploshet ar darmed inte bara kopplat till sjukdomen i sig, utan dven av att inte kunna
skydda, forklara eller trosta barnet och barnets syskon.

6.2.4 ATT BRYTAS NER AV LANGVARIG BELASTNING

Resultatet visar pa att ldngvarig vard och pafrestning géllande barnets sjukdomstillstand
paverkar mammorna bade fysiskt, psykiskt och kdnslomassigt. Trotthet som uppstar under
behandlingstiden beskrivs tydligt av en av fordldrarna: “Pa djupet, i botten, finns en trotthet
och orkesloshet som inte gar att vila bort”. Trottheten upplevs vara stindigt narvarande och
paverkar vardagens rutiner.

Manga av mammorna upplever samtidigt en mer pataglig kdnsla av nedstimdhet och
kianslomassig utmattning. “Ibland blir jag bara s& ledsen och trott pa allt...” beskriver en
mamma, vilket visar pa att den psykiska belastningen kan bli 6vervildigande i vardagens
situationer, samt att kinslorna kan véxla fran dag till dag. Belastningen blir extra tydlig nir
de moéts av besked eller handelser kopplade till barnets leukemi. En av mammorna beskriver
situationen av konkreta besked: “Ville bara vinda i dorren . . . Ville inte ga in och hora det . . .
Nu har vi det svart pa vitt och jag kdnner mig bara sa tom. S& tom”. Den kdnslomassiga
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pafrestningen bidrar darmed till en flyktkinsla, tomhet och bristande energi, dir mamman
upplever bade fysisk och psykisk nedstamdhet.

6.2.5 KANSLA AV UTANFORSKAP

Méinga av mammorna upplever en kinsla av ensamhet och utanférskap under barnets
sjukdomstid. De beskriver hur livssituationen skiljer sig fran omgivningen och hur det
skapar en kansla av att sta utanfor det vanliga livet. En mamma uttrycker sin kidnsla med
orden: “Kanner mig ensammast i virlden”. Andra mammor beskriver att det finns tydliga
skillnader mellan sitt eget och andras liv, diar de upplever att deras egna liv har stannat av:
“Det ar en sddan konstig kinsla hur allas liv dar ute rullar pa som vanligt . . . for varat liv ar
pausat”. Kinslan av utanforskap beskrivs &ven som en svarighet att kunna relatera till
maéanniskor som inte varit i samma situation som en sjilv. De upplever att det finns nagot
slags avstand till omgivningen. En mamma skriver: “Svart att samexistera med en virld som
inte varit dar vi varit”. Upplevelsen kan bidra till att individer kdnner sig ensamma i sin
situation, vilket kan férsvara mgjligheten att bade relatera till andra men dven att sjélva bli
forstadda.

6.3 ATT BEVARA HOPPET OCH DEN INRE STYRKAN | EN
SARBAR VARDAG

Trots den utsatta situation som barnets sjukdom medfor, efterstravas att bevara hopp och
inre styrka i en sarbar vardag. Strategier utvecklas for att hantera situationen och for att
finna mening i tillvaron trots de psykiska belastningar som genomgés. Resultatet visar dven
att en inre styrka och beslutsamhet ar viktig for att kimpa sig igenom sjukdomens alla
pafrestningar.

6.3.1 ATT UPPLEVA LJUSGLIMTAR OCH MENING

Trots att sjukdomen innebar omfattande belastningar framkommer det att mammorna
ibland kan uppleva kanslor av lattnad, gladje och mening som ger en extra kraft till att
fortsatta kimpa. Ljusglimtarna kan uppsta i situationer som exempelvis att barnet for
stunden mar bra, att vardagliga rutiner fungerar eller att vardpersonalen inger trygghet. En
av mammorna beskriver att hon 4nda kianner en tacksamhet och lattnad mitt i alla svara
stunder, da hon upplever en tillit till att personalen har koll pa hennes dotter. Trygghet och
kontroll hos personalen beskrivs av mammorna som betydelsefullt i den svara situationen.

Manga mammor upplever att barnets glddje kan smitta av sig och ge kinslor av hopp och
mening: “Gladjen hon har smittar av sig och mitt i allt det svara kanner jag att vi faktiskt ska
klara det har”. Det visar pd hur de positiva kdnslorna barnet uttrycker kan blir ett stod for
mammorna, ge kraft och energi samt ge en kinsla av att framtiden dndé kan vara hanterbar
trots omstindigheterna. Aven att fi dela skratt med varandra kan vara betydelsefullt och ge
en lattnadskénsla hos fordldrarna. En mamma beskriver: “Ovarderligt att fa skratta
tillsammans”, vilket tydliggor hur de sma stunderna i vardagen bidrar till en kdnslomassig
paus och dterhdmtning. Upplevelserna ger tydliga kontraster till sjukdomens péfrestningar
och visar att mammorna kan finna kraft och mening dven i livets svaraste stunder.
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Det finns dven en stark beundran hos méanga mammor infér barnets mod och styrka i deras
kamp mot leukemin. En mamma beskriver: “Min dlskade krigarprinsessa . . . du visar mig
hur cool du ar. For vet du, du ar coolast och modigast i varlden” medan en annan skriver:
“Mamma ar sa otroligt stolt 6ver dig! Totalt mallos, du ar sa fantastisk! Min kimpe, min son,
min idol”. Citaten beskriver mammornas beundran av den styrka barnen besitter i att skapa
positiva kanslor, vilka beskrivs bidra till 6kad motivation under svara perioder.

6.3.2 ATT HITTA KRAFT

Mammorna finner en inre styrka och beslutsamhet under behandlingstiden. Likasa
framkommer en vilja att inte ge upp dar fokus ligger pa att 6vervinna diagnosen. En av
mammorna uttrycker: “Vi kan inte gora annat an att se till att den har sjukdomen besegras”.
Citatet beskriver en situation dar alternativ att forlora inte existerar fér familjen och hur
beslutsamhet blir en nédvandig drivkraft for att orka ta sig igenom vardagen.

Det framkommer att mammorna tar fram en kampanda under behandlingstiden. Da
situationer upplevs som tunga och drianerande sa finner mammorna motivationen som ofta
inspireras av barnets egen vilja. En mamma beskriver med dessa ord: “och dven fast det ar
tungt nu sa vet jag att du med din attityd kommer att kicka cancern at helvete”. Av citat som
detta framgar det hur foraldern hamtar kraft ur barnets attityd och hur kanslor omvandlas
till en kamparglod for att orka sta emot sjukdomen.

6.4 RESULTATSAMMANFATTNING

Resultatet av studien visar att barnets leukemidiagnos och den foljande vardprocessen har
en genomgripande paverkan pd mammors kanslomassiga livsvarld, dar chocken och
forlusten av kontroll ersatts av en vardag praglad av stindig oro och beredskap. Den
traumatiska livssituation ger starka kénslor av sorg, ilska och ridsla for aterfall. Situationen
skapar dven kidnslomassig instabilitet dir kanslor skiftar snabbt och sammanbrott blir en del
av vardagen. En kinsla av maktloshet beskrivs av mammorna da de blir tvingade att st
bredvid utan att kunna paverka sjukdomsforloppet, vilket leder till en djup kanslomaissig
utmattning och trotthet. Skuldkanslor kopplade till foraldrarollen och familjesituationen ar
centrala, dar balansgingen Over att inte kunna vara hos bade det sjuka barnet och dess
syskon samtidigt ar pafrestande.

Resultatet visar att mammor i en sddan utsatt situation kan finna inre kraft och styrka
genom att se barnets gladje och finna ljusglimtar i vardagen samt att skapa en gemensam
kampanda som ger dem kraft att fortsatta. Trots styrkan kvarstar en kénsla av utanforskap
och ensamhet dd omvirlden skiljer sig fran familjens nuvarande situation.
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7 DISKUSSION

I kapitlet diskuteras studiens metod och resultat med koppling till tidigare forskning. Genom
att kritiskt granska metodens styrkor och svagheter samt belysa etiska 6verviaganden ges en
fordjupad manifest analys av studiens fynd.

7.1 METODDISKUSSION

En kvalitativ innehallsanalys ar 1amplig nir fokuset ar att beskriva variationer i kénslor
snarare dn att mita kvantitativa samband (Graneheim et al. 2023). Forfattarna ansag att
analysmetoden var lamplig da studiens syfte var att belysa foraldrars kinslor av att leva med
barn som har leukemi. En styrka med den valda metoden ar att den frimjar en systematisk
analys av materialet som sedan kan identifiera monster i foraldrarnas uttryckta kanslor.
Forfattarna valde att anvinda Instagram som datakilla for inhamtning av material, vilket
paverkade valet av analysmetod. En fordel med att anvinda sociala medier var att materialet
bestod av spontana och egenskrivna texter, vilket bidrog till en dkthet i de kanslor som
uttrycktes. Narrativ analys 6vervigdes eftersom materialet utgors av foraldrars digitala
berittelser. Enligt Skott (2023) innebir en narrativ analys en fordjupad undersokning av
berittelser, dar flertalet narrativ analyseras for att besvara en specifik forskningsfraga eller
belysa erfarenheter inom en sarskild grupp. Metoden skulle da fokusera mer pa hur
foraldrarnas beréattelser ar uppbyggda sdsom tidslinjer och vindpunkter. Syftet med studien
var att identifiera generella kinslomonster snarare dn att analysera strukturen i
berittelserna, vilket gjorde att en kvalitativ innehallsanalys var lampligare.

D& materialet bestod av redan publicerade texter hade en fenomenologisk ansats inte varit
mojlig, da fenomenologin vill beskriva livsvarlden som den upplevs, vilket kraver en mer
djupgiende analys (Friberg och Ohlén, 2023). Dock var inte mélet att fordjupa forstielsen
eller att tolka textens innebord, utan att belysa och beskriva de kianslor som uttrycks i
materialet. I en kvalitativ ansats enligt Graneheim et al. (2023) uppméarksammas personliga
erfarenheter och kénslor snarare an mitbara faktorer, vilket gor att fordldrarnas egna
berittelser kan synliggoras. Studien har analyserats pa en manifest niva, vilket innebér att en
analys av texten gors utifran det som ar synligt beskrivet. Det minskade risken att 6vertolka
materialet och frimjade en 6ppen redovisning av studien. Analysen hade dven kunnat goras
pa en latent niva, som innebér en tolkning utifran det som stér mellan raderna i texten.
Forfattarna ansag att den latenta nivan inte var aktuell da det hade inneburit en mer
djupgéende tolkning som hade kravt langre tid for arbetet. Detta kan dock ses som en
svaghet, da en latent analys hade kunnat bidra till en djupare forstaelse av foraldrarnas
livsvarld och kanslomassiga upplevelser. Studien hade en induktiv ansats, vilket forfattarna
ansag vara en lamplig metod da studiens syfte var att undersoka foraldrars kianslor och inte
for att prova en redan existerande teori.

Anvandningen av Instagram som datakalla medforde bade for- och nackdelar. En styrka med
att analysera mammornas egna inlagg ar att materialet ar insamlat i en naturlig miljo, vilket
ger tillgang till spontana uttryck utan att mammorna behéver forhélla sig till en
intervjuarens fragor. Detta kan minska risken for social 6nskviardhet och att intervjuaren
paverkar materialet som kan uppsta vid en direkt interaktion (Snelson, 2016). Materialet ar
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framtaget i nara anslutning till hindelsen kan det, till skillnad fran intervjuer, minska risken
for att minnen forandrats eller glomts bort. Vidare finns nackdelar med att anvinda
Instagram. Metoden gav ingen chans till att stélla foljdfragor eller utveckla resonemang,
vilket kan ha bidragit till att manga underliggande meningar blivit svarare att fainga. Inom
kvalitativ innehéllsanalys betonar Graneheim et al. (2023) vikten av att forhalla sig till
materialets begransningar. Forfattarna kunde inte be mammorna att utveckla sina
resonemang sa darfor valdes en analys pa manifest niva. Fokus ligger pa att beskriva det som
star i texten snarare an att tolka underliggande meningar. Materialets validitet kring inldgg
som delas offentligt ar en viktig del att lyfta. Snelson (2016) menar att innehall som
publiceras av mammorna kan anpassas efter en tank publik. Detta innebar att de inhdmtade
materialet speglar en vald del av vardagen, dar mer privata och stigmatiserade kinslor
eventuellt kan ha exkluderats. Urvalet begriansades till enbart Instagram vilket innebar att
studiens resultat inte nodvandigtvis ar generaliserbara till mammor pa andra plattformar.
Detta pa grund av att det kan vara en annan dynamik gillande hur anvandare interagerar
och delar information. Valet att exkludera andra plattformar var en avgransning for att
kunna uppratthalla en 1amplig mangd data men innebir att variationer i hur foraldrar
uttrycker kanslor pa andra plattformar inte kunnat beaktas.

Bailey et al. (2020) undersokte hur manniskor uttrycker sina kénslor pa sociala medier.
Resultatet visade att de som skrev pa ett mer personligt och arligt sitt rapporterade hogre
tillfredsstillelse av att f4 dela med sig av sina kdnslor. De hade dven ett mer positivt
kinslolage jamfort med de som anpassar sina inligg utefter hur de ville att deras publik
skulle uppfatta dem (Bailey et al., 2020). Kontonas innehall ar varierade i hur kinslomassigt
kraftfulla uttrycken ar, vilket speglar individuella skillnader i hur foraldrar bearbetar och
delar med sig av sina kinslor. Detta kan ses som en styrka, da variationen bidrar till en
bredare forstaelse av foraldrars kianslor och deras livsvarld. Det kan dven paverkas av vilken
typ av st6ttning eller respons de forvantas fa. Gemensamma kategorier framtrader kring oro,
skuld, maktloshet och gemenskap, vilket stiarker studiens resultat om fordaldrarnas livsvarld.
Att liknande kénslor aterkommer kan ses som ytterligare en styrka, da det tyder pa en viss
trovardighet och méattnad i materialet. Forfattarna diskuterar att foraldrar ibland kan
overdriva sina inlagg for att anpassa dem efter en publik, detta utgor en potentiell svaghet,
da det kan paverka hur autentiska uttrycken framstar. De starka kdnslor som uppstar kring
barnets diagnos kan knappast kan ses som overdrivna utan snarare som ett forsok att siatta
ord pa ett nastintill outhardligt lidande.

Enligt Martensson och Fridlund (2023) handlar troviardighet om att resultatet tydligt ska
kunna kopplas till det insamlade materialet och framsta som rimligt for lasaren.
Troviardighet ar ett stort begrepp som innefattar flera olika delar, sdsom palitlighet,
bekriftelsebarhet och 6verforbarhet. Troviardigheten har kunnat starkas genom att
analysprocessen varit systematisk och strukturerad dar samtliga forfattare har granskat
materialet bade individuellt och gemensamt. Den gemensamma genomgangen har okat
trovardigheten och bidragit till minskad risk for feltolkningar och att relevant information
inte séllats bort. Den hiar metoden har aven skapat utrymme for reflektion kring kodning och
kategorisering dar eventuella oenigheter har kunnat diskuteras. Kriteriet for mattnad sattes
vid tre upprepade kanslouttryck. Motiveringen var att kinslorna redan identifierats och inte
tillforde ny kunskap till studien. For att sakerstalla att inget vasentligt material forlorades
sattes kriteriet forst efter att samtliga texter genomgatt kodning. Materialet har granskats
och kodats i sin helhet innan méattnad utférdes for att fa en helhetsbild av innehallet. Det
minskade risken att betydelsefulla citat exkluderades fran studien.
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En kritisk granskning av datamaterialet under analysfasen gjordes for att bibehalla en tydlig
koppling till studiens syfte. Det innebar att forfattarna fokuserade pa de kianslor som
uttrycktes kopplat till barnets leukemi och exkluderade material kring allménna reflektioner
om foraldraskapet. Kanslouttryck som var for kortfattat formulerade eller saknade
beskrivande information valdes bort for att sakerstilla att citaten skulle ge en rattvisande
och djup bild av mammornas kanslor. Genom att reflektera 6ver materialets relevans i
forhallande till diagnosen sa har studiens trovardighet stiarkts, da resultatet speglar
kinslorna av att leva med ett barn som har leukemi. Vidare har citat fran resultatet
inkluderats for att synliggora det oarbetade materialet. Det majliggor att 1asaren sjélv far ta
del av fordldrarnas egna ord och dirmed bedéma rimligheten i resultatet, vilket stiarker
studiens trovardighet. Detta ir i enlighet med Martensson och Fridlund (2023) som
beskriver att trovardigheten 6kar nir lasaren sjalv far ta del av den ursprungliga texten for
att bekrafta materialets dkthet.

Forfattarna ar sjukskoterskestudenter och har sedan tidigare erfarenheter inom varden. Det
har bidragit till en 6kad forstaelse for de situationer och bemotanden som foraldrarna
beskriver. Tva av forfattarna har personlig erfarenhet av narstiende som behandlats med
cellgifter. En av forfattarna ar sjalv foralder, vilket har kompletterat den kliniska blicken.
Aven om forforstaelsen har underlittat synen pé forildrarnas kinslomissiga upplevelser har
det varit av stor vikt att reflektera 6ver hur forfattarnas kénslor kring foraldrarollen kan
paverka analysarbetet. Martensson och Fridlund (2023) beskriver att den tidigare
forforstaelsen ar viktig for att belysa studiens pélitlighet, d& det kan minska risken for
misstolkning av materialet. Forfattarna ar medvetna om att de tidigare erfarenheterna kan
paverka analysen och har darfor gatt igenom materialet gemensamt. Diskussioner kring
koder och kategorier har forekommit, vilket har lett till en minskad risk for feltolkningar och
dirmed okat pélitligheten. Aterkommande handledningstillfillen och konstruktiva
synpunkter frin opponenter har varit avgérande for att bibehalla objektivitet. Det har
diarmed minskat risken for att forfattarnas personliga erfarenheter eller forutfattade
meningar paverkat analysen av materialet.

Bekriftelsebarhet innebar att resultatet sdkerstills genom att det inhdmtade materialet och
tolkningarna reflekterar deltagarnas kanslor snarare dn forskarnas egna varderingar
(Maértensson & Fridlund, 2023). Genomgaende i arbetet har forskarna arbetat med en
transparent analysprocess. Koder och kategorier har utgatt fran inldggen av mammorna.
Risken for att forfattarnas personliga forforstaelse skulle styra tolkningen har minimerats
genom att stindigt atervianda till originalmaterialet vid osdkerhet. Forfattarnas olika
tolkningar har provats mot varandra for att sikerstilla en gemensam bild. Materialet har da
blivit sa objektivt och datanidra som mgjligt.

Resultatets 6verforbarhet handlar om i vilken grad studien kan vara anvandbar for andra
grupper, situationer eller kontexter (Martensson och Fridlund, 2023). Eftersom denna studie
har genomforts i Sverige och endast inkluderat svenska konton, gor det att resultatet framst
ar overforbart i liknande sammanhang. De Instagramkonton som valdes var enbart drivna av
mammor, vilket kan paverka studiens resultat da pappors eller andra vardnadshavares
kanslor inte tagits i beaktning. Att det endast ar mammor som delat inldggen bidrar till att
det framst ar overforbart till mammors kanslor och upplevelser och ar darmed inte kopplat
till foraldraskap generellt.

Forfattarna har, med héansyn till etiska riktlinjer och lagstiftning, endast studerat offentligt
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publicerade inldgg, vilket gav forfattarna frihet att analysera utan informerat samtycke
(Vetenskapsradet, 2024). Trots denna frihet var de flesta inldgg personliga och hade kénsligt
innehall. For att ytterligare skydda mammorna och barnens integritet skrevs citat och namn
med anonyma beteckningar. Det finns en kvarvarande risk att citaten kan uppsokas digitalt,
dock ansdg forfattarna att vikten av att aterberatta foraldrarnas kanslor vagde hogre for att
sakerstilla studiens trovardighet.

Sammanfattningsvis ansag forfattarna att den valda metoden var relevant for att uppfylla
studiens syfte. Anvindning av Instagram som datakalla gav tillgang till djupa och starka
kianslomaéssiga berattelser. Samtidigt framkom begransningar i datainsamlingen dé en dialog
med mammorna saknas och dirmed kan framstillningen av den egna sjilvbilden férvrangas.
Genom forfattarnas analys, gemensamma granskningar och en tydlig dokumentation har
trovardigheten, overforbarheten och palitligheten kunnat forstirkas.

7.2 RESULTATDISKUSSION

Studiens initiala syfte var att belysa foraldrars kianslor av att leva med ett barn som har
leukemi. I urvalsprocessen hittades dock bara Instagramkonton drivna av mammor. Det
innebar att resultatet av studien inte representerade bada foraldrarperspektiven, utan endast
speglade mammors kénslor. Det bidrog till en dndring av studiens syfte till att enbart
fokusera pd mammornas kénslor i virdandet av deras barn. En mgjlig forklaring till att
forfattarna enbart hittade konton av mammor skulle kunna forklaras av tidigare forskning
kring fordldrars anviandning av internet och sociala medier. Glatz et al. (2023) forklarar att
mammor i storre utstrackning dn pappor anviander sociala medier i sin foraldraroll, delar
innehall om sina barn, laser fordldrabloggar samt soker information relaterat till
foraldraskapet. Mammor forlitar sig Aven mer pa den information som finns online vilket
kan innebara att mammor generellt r mer aktiva och synliga i digitala forum som ror barn
och foraldraskap. Mammor upplever ofta dven storre forvantningar pa att vara en bra
foralder. Det bidrar till att de i hogre grad soker information, stod och bekraftelse i digitala
sammanhang. Sociala medier kan ddrmed fungera som en plats for bade
informationshamtning och kanslomaissig bearbetning, vilket kan vara annu en majlig
forklaring till varfor mammornas berittelser dr de som framtradde i det hamtade materialet
(Glatz et al., 2023). Ytterligare forskning visar dven pa att mammor ofta tar storre ansvar for
barns vard jamfort med pappor. Det kan styrkas av Heffernan et al. (2025) som forklarar att
mammor i hogre grad dn pappor uppger att de tar hand om vardrelaterade uppgifter som till
exempel for att ansvara over bokning av vardbesok och att f6lja med barnet till olika
kontroller. Det tyder pa att mammor ofta dr mer involverade i barnets vardprocess vilket kan
innebara att de ocksa i hogre grad bar de kidnslomassiga pafrestningar som foljer av barnets
sjukdom. Detta resultat belyser vikten av att sjukskoterskan uppmarksammar mammors
sarskilda belastning och erbjuder riktat stod i vardsituationen.

Mammornas djupa engagemang och ansvarstagande som pavisas i resultatet visar pa en
snabb forandring av mammornas livsvarld dar lidande och existentiell kris framstar som
centrala delar och kan ses som en brytpunkt, dir mammornas tillvaro delas upp i ett “fére”
och “efter”. Samtidigt synliggors en inre styrka och ett aktivt sokande efter gemenskap och
stod. I resultatet framkommer hur mammornas grundlaggande kénslor av trygghet och
balans rubbas nar barnet insjuknar i leukemi. Ur ett livsvarldsperspektiv, som enligt
Dahlberg och Segesten (2010) utgar fran individens levda erfarenheter, innebar barnets
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insjuknande att det som tidigare varit sjalvklart forlorats. Tryggheten rubbas och ersitts av
ovisshet och en stiandig kinsla av beredskap infor det varsta. Mammorna beskriver hur livet
forandras och kretsar kring medicinska behandlingar och annat som sjukdomen medfor,
vilket skapar en upplevelse av att tiden stannar av. Den existentiella rubbning paverkar inte
bara deras kanslomassiga tillstdnd utan dven deras roll som foraldrar. Livsvarldsperspektivet
kan anvindas som en metod for att uppna person- och familjecentrerad vard, vilket ar
centralt for att forstd manniskas livsvarld (Beck & Blomqvist, 2024). Att uppmarksamma
mammornas kianslor och om det befinner sig i datid, nutid eller framtid kan hjalpa
sjukskoterskan att anpassa information, bemétande och stod utifran deras individuella
behov. Livsvarldsperspektivet majliggor ocksa en forstéelse for hur existensen och vardagen
hos foraldrarna paverkas av barnets sjukdom och de identifierade kdnslorna kan sittas i ett
storre ssmmanhang for att belysa relevansen for sjukskoterskans arbete. Genom anviandning
av perspektivet kan sjukskoterskan bekrifta foraldrarnas kanslor och ge ritt stod och
information samt skapa trygghet och fortroendefulla moten aven i stressade vardmiljoer
(Beck & Blomgqvist, 2024). Innehall kring kanslor av att vara foralder har exkluderats och
resultatet ar endast taget fran inlagg dar kinslor ar kopplade till barnets sjukdom. For att
sakerstalla att de kdanslor som framkom i resultatet faktiskt var kopplat till barnets sjukdom
analyserades kinslouttrycket alltid i sitt sammanhang. De kénslor som inkluderades var
tydligt relaterade till diagnos, behandling eller sjukhusvistelser. Detta minskade risken for
att foraldrarnas generella kidnslor och bekymmer inkluderats.

I resultatet beskriver mammorna en kansla av maktloshet infor barnets lidande och att de
enbart kan sta bredvid och se pa. Nielsen et al. (2024a) understryker betydelsen av
sjukskoterskans genuina narvaro och medkansla i vardmotet. Maktlosheten som mammorna
upplever kan lindras genom att sjukskoterskan ser deras lidande och visar ett kinslomassigt
stod. Katie Erikssons (2015) teori om caritativ vard betonar att lindring av lidande inte bara
sker genom medicinska insatser, utan dven genom att bevara individens vardighet i sarbara
situationer. I teorin ndmns sjukdomslidande, livslidande och vardlidande (Eriksson, 2015).
Sjukdomslidandet ar hir tydligt genom att barnets sjukdom och behandling orsakar ett
lidande. Mammorna kénner sig dven maktlosa i barnets situation vilket darmed 6kar
lidandet. Det {6ljs dven av ett livslidande, dar mammorna beskriver kénslor av férlust och
sorg over att livet inte blivit som forvantat och dar de lever med en stiandig oro och ovisshet
for framtiden. Utover det finns en risk for vardlidande. Vardlidande skulle kunna uppsta om
mammorna upplever bristande kommunikation, narvaro och kanslomassigt stod fran
sjukvarden. I resultatet framkom inga kanslor av vardlidande, istillet upplevde forfattarna
en positiv instillning och tacksamhet till varden fran mammorna. En majlig forklaring till att
negativa instéllningar gentemot varden inte framkom i materialet kan vara att inldggen
publicerades i ett offentligt forum, vilket kan ha bidragit till att mammorna visade en viss
forsiktighet i vad de valde att dela. En mgjlig anledning kan vara pa grund av oro for att
kritiken mot varden kan komma att paverka det framtida bemotandet eller barnets fortsatta
vard. Om sjukskoterskan skulle brista i bemotandet kan det leda till ett lidande utover det
lidande som sjélva sjukdomen redan orsakat.

Resultatet visar att kanslor av skuld och kanslan av att inte racka till ar framtradande. Den
kanslomassiga belastningen som uppkommer beskrivs som en tirande del av vardagen dar
mammorna upplever en stark ansvarskinsla for att skydda barnet fran lidande. Mammorna
beskriver att det ddarmed uppstér en konflikt mellan att vara narvarande for det sjuka barnet
men dven finnas till f6r syskonen, vilket ytterligare forstiarker skuldkinslor av att vara
otillracklig i sin foraldraroll. Detta stiarks dven av forskning av Al Omari et al. (2021) som i

22



sin studie belyser de stindiga provningarna och den emotionella bordan mammorna erfar
nir de balanserar mellan fordldrarollen och barnets sjukdom. Utifrén ett
livsvarldsperspektiv (Dahlberg & Segesten, 2010) innebar det att fordldrarnas invanda varld
och rollférdelning rubbas i samband med barnets insjuknande. En existentiell osdkerhet gor
att en kansla av kontinuitet och stabilitet gar forlorad i vardagen. Problematiken blir framst
pataglig for familjer med flera barn, da kravet kommer nar man behover vara narvarande pa
flera platser samtidigt. For sjukskoterskan betyder detta att familjecentrerad vard ar
avgorande for att kunna stotta dem i deras roll som foralder.

Nielsen et al. (2024b) belyser att foraldrar till barn med cancer ofta upplever att stédet fran
det sociala nitverket och omgivningen kénns otillrackligt, vilket skapar en kinsla av
ensamhet. Ofta tvingas fordldrarna sjilva axla rollen som samordnare for sitt eget stod som
leder till annu storre psykisk belastning. Som sjukskoterska har man hir en avgorande roll
for att identifiera familjens specifika behov och kunna formedla till relevanta kontakter som
exempelvis kurator eller dylikt. Genom att arbeta utifran ett familjecentrerat perspektiv kan
sjukskoterskan bidra till att lindra foraldrars kiansla av att bara ansvaret helt sjalva och
minska kinslan av att vara ensam i sin kamp. Det ar en nodvandig insats for att fraimja en
langsiktig hélsa hos familjen, bade under och efter sjukdomstiden. I resultatet framkommer
aven en upplevelse av utanforskap dar mammorna beskriver hur deras liv upplevs som
pausade samtidigt som omvarlden fortsitter som vanligt. Mammorna anvander sociala
medier, i detta fall Instagram, for att dela med sig av sina kanslor och erfarenheter. Naslund
et al. (2020) beskriver att digitala plattformar kan fungera som ett jamlikestod och for att
minska social isolering, dar individer i kris far mgjlighet att ta emot stéd fran andra med
liknande erfarenheter. Instagram blir en social métesplats dar fordldrar kan kénna igen sig i
andra och darmed minska kianslan av ensamhet i situationen. Samtidigt papekas att sociala
medier kan medfora risker, som till exempel spridning av missvisande information eller
negativa jamforelser. Detta innebar att sjukskoterskan behover vara medveten om de digitala
plattformarna som anvinds som stod, for att kunna vigleda foraldrar till en trygg
gemenskap. Trots att inldggen som mammorna skriver kan anpassas efter en viss publik,
framhévs att kdnslorna som uttrycks pa sociala plattformar ofta ar genuina och speglar
manniskors kanslor pa ett rattvist sitt, speciellt i liknande krissituationer som foraldrarna
befinner sig i med sitt sjuka barn. Att skriva om kénslor och erfarenheter kan darfor bidra till
att foraldrar bearbetar sina kinslor och fordjupar sin forstielse av sin situation (Naslund et
al., 2020).

Resultatet visar slutligen att ljusglimtar och positiva situationer gor att mammorna orkar
hantera vardagen. Tacksamhet, gladje och skratt genom barnets positiva instillning,
gemenskap och forbattringar i barnens hilsa, innebér ett avbrott i den vardagliga stressen
och ger kinslor av samhorighet och vilbefinnande i familjen. Det kan kopplas ihop med
begreppet posttraumatisk tillvaxt, vilket Halldorsdottir et al. (2022) forskat om i sin studie
om hur forildrar till barn med cancer kan uppleva de positiva kidnslorna under den
forandrade livsvarlden och krisen de nu lever i. Vidare skriver Halldorsdottir et al. (2022) att
foraldrarna aven kan uppleva en kampanda, trots den psykiskt tunga perioden, vilket aven
kan bidra till en existentiell mognad. Det ar dock av stor vikt att betona att posttraumatisk
tillvaxt inte innebar att foraldrarnas lidande upphor helt eller att deras situation blir mindre
smartsam. Det blir snarare ett stod som existerar parallellt med lidandet. I en roll som
sjukskoterska kravs har en bekriftelse pa fordldrarnas kéanslor, utan att forminska eller
ignorera deras sorgeprocess. Enligt Eriksson (2015) ar bekriftelse av lidande en central del
av den caritativa varden, dar mélet ar att lindra lidande genom att se till hela patienten och
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mota individens upplevelser. Det kan da istillet leda till ett vardlidande om patienten inte
blir bekraftad. Det ar darfor betydande for sjukskoterskan att ge utrymme for bade den sorg
och styrka fordldrarna kan uppleva, utan att 14gga nagon virdering i deras kinslor.

7.3 KONKLUSION

Studien visar att mammor till barn med leukemi upplever en forandrad livsvarld dar
komplexa kanslor praglar vardagen. Trygghet, kontroll och framtidstro rubbas och ersitts av
kanslor som chock, skuld och maktloshet. Mammorna upplever en langvarig kanslomassig
utmattning som péaverkar deras livssituation dar man tvingas axla flera roller an att bara vara
en mamma. Samtidigt uppkommer det i smé stunder kinslor av hopp och inre styrka, ofta
genom barnets egen kraft eller genom stottande relationer. Konklusionen ar att mammornas
kanslomassiga upplevelser inte kan relateras till enskilda reaktioner utan ar i ett stindigt
forlopp dar lidande och styrka samexisterar. Mammorna lever i en kontinuerlig beredskap
med stdndig oro 6ver barnets vilbefinnande. Ménga upplever stod och gemenskap genom att
dela med sig av sina kénslor och erfarenheter pa Instagram kring att vara foralder till ett
barn som har leukemi.

7.4 KLINISKA IMPLIKATIONER OCH FORSLAG TILL
UTVECKLING AV AMNET

Resultatet av studien bidrar till en fordjupad forstaelse av mammors livssituation nir ett
barn har leukemi. Resultatet kan med fordel anvindas kliniskt av sjukskéterskor inom
barnonkologisk vard for att 6ka medvetenheten om foraldrars komplexa kanslor kring den
forandrade livsvarlden. Det ar viktigt att sjukskoterskan ar lyhord for att kunna identifiera
dolda kanslor som skuld och maktloshet som foraldrarna bar pa. Genom att aktivt frdga om
maéende kan sjukskoterskan bidra till att fordldrarna vagar 6ppna sig och fa det stod de
psykosocialt behover, vilket da kan bidra till att gora varden mer familjecentrerad.

Syskonperspektiv behover ocksa tillaimpas i vardplaneringen for att f4 en familjecentrerad
omvardnad. Da resultatet pekar pa att mammorna kéanner sig otillrackliga gentemot
syskonen bor sjukskoterskan hjilpa till att hitta strategier for att kunna stodja familjen
exempelvis genom att underlitta for besok eller ha digitala traffar. Sjukskoterskan bor ocksa
vara medveten om att sociala medier kan vara en kraftfull killa vid stod till foraldrarna och
se plattformen som ett forum dar kinslor kan bearbetas av bade syskon och foraldrar.

Ett forslag till utveckling av damnet vore att genomfora studier som inkluderar bade pappor
och syskons upplevelser for att 6ka perspektivet. Detta gor att behovet av stod kan
synliggoras mer for hela familjen och inte bara for mammor. Vidare kan en inkludering av
fler digitala plattformar 4n endast Instagram vara viardefull, sdésom bloggar eller andra
sociala medier, for att f4 en mer heltdckande bild av hur foridldrarnas kénslor paverkar deras
vardag.

Det vore dven virdefullt med longitudinella studier som foljer hela familjens livsvarld 6ver
tid. Djupintervjuer med fenomenologisk ansats skulle gora det mojligt att mer ingadende
utforska hur foraldrarna upplever barnets sjukdom och fa mer nyanserade beskrivningar.
Det skulle aven kunna undersoka hur livet paverkas efter avslutad behandling, for att battre
forsta de langsiktiga effekterna och behovet av fortsatt stod.
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Framtida forskning skulle 4ven kunna undersoka vad det finns for bakomliggande orsaker
till varfor foraldrar valjer att halla sina konton offentliga och dela barnets sjukdomsresa och
familjens kanslor i ett sadant 6ppet digitalt forum. Det skulle vara av intresse att undersoka
om det ar for 6kat behov av stod, bekraftelse eller for att kinna gemenskap med andra
manniskor i liknande situationer.
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