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” You need someone to see your grief, to acknowledge it. You need someone to 

hold your hands while you stand there in blinking horror, staring at the hole that was 

your life. Some things cannot be fixed. They can only be carried.” (Devine, 2017) 
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Sammanfattning 

I Sverige diagnosticeras varje år cirka 350 barn och ungdomar under 18 år med cancer, 

varav drygt 85 % överlever. Att överleva barncancer är ofta förenat med både seneffekter 

och komplikationer som påverkar livet, även långt efter cancerns behandling. Det finns få 

svenska studier som undersöker upplevelsen av att ha haft barncancer och än färre om 

vad detta innebär för upplevelsen av existentiella frågor. Syftet med studien var att med 

en fenomenologisk ansats öka kunskapen kring hur existentiella aspekter hos vuxna som 

mottagit en cancerdiagnos som barn upplevs, och hur livet efter diagnosen format deras 

upplevande. Två fokusgrupper genomfördes via videolänk med sju vuxna deltagare som 

behandlats för cancer som barn. Materialet analyserades med en tematisk analys vilket 

resulterade i tre teman; (1) behov av att mötas i och kring existentiella frågor, (2) 

existensens oförutsägbarhet och (3) visdom ur erfarenheten. Studien visar att 

barncanceröverlevare kan uppleva sig hjälpta av att diskutera frågor av existentiell natur 

tillsammans med andra som har liknande erfarenheter, samt att deltagarna upplever att 

samhället i stort borde bemöta dessa ofta svåra frågor som är aktuella för oss alla. 
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Abstract 

In Sweden, approximately 350 children and adolescents (under the age of 18) are 

diagnosed with cancer every year, of which just over 85% of these survive. Surviving 

childhood cancer is associated with both late effects and complications that affect the 

lives of the survivors even long after treatments. There are few Swedish studies that 

examine the experience of having had childhood cancer but also what it means for the 

experience of existential issues. The aim of the study was to use a phenomenological 

approach to investigate the existential aspects of being human in connection to having 

been diagnosed with childhood cancer, and to live with this experience afterwards. Two 

focus groups were conducted via video link with adult participants treated for childhood 

cancer. The material was analyzed using a thematic analysis which resulted in three main 

themes; (1) the need to be met in and around existential issues, (2) the unpredictability of 

existence and (3) wisdom through the experience. The study shows that childhood cancer 

survivors could be perceived to benefit by meeting further in the existential issues 

together with others who have similar experience, but also that society can respond to 

these difficult issues which are relevant to us all. 
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Tack! 

 

Vi vill rikta ett stort tack till vår handledare Cecilia Melder som har varit ovärderlig 

med sin kunskap och erfarenhet. Vi är tacksamma för att du alltid ställde upp för oss även 

om tiden var dyrbar och knapp. Vi vill även tacka Barncancerfonden som har hjälpt oss 

att nå ut till denna grupp och varit behjälpliga i arbetet. 

Vi vill också tacka vår handledare Viktor Carlsson som engagerat sig i arbetet och 

väglett oss fram när vi känt oss osäkra på vilken väg vi ska ta. 

Framför allt vill vi rikta ett stort tack till de deltagare som deltagit i studien och som 

modigt och ärligt berättat om sina upplevelser och delat sina erfarenheter med oss och 

varandra.  
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Introduktion 

I västvärlden blir befolkningen allt äldre och det råder en allmän existentiell 

förväntan att de som tillhör den äldre generationen dör före den yngre (Smith et al. 

2011). Men vad händer när ett barn drabbas av en allvarlig sjukdom som cancer? Att 

ta emot ett cancerbesked som barn är sällsynt, men för de barn och anhöriga som 

mottar dessa besked spelar det faktumet mindre roll. Varje år diagnosticeras cirka 

350 barn och ungdomar under 18 år med cancer i Sverige, varav drygt 85 % av dessa 

överlever (Barncancerfonden, 2021). Den växande skara som överlever barncancer 

väcker nya frågor kring det liv som kommer efter cancersjukdomen och den ofta 

svåra cancerbehandlingen, både för de som mottagit diagnosen och deras familjer. 

Behandlingen i sig kan leda till långvariga komplikationer och påverka hälsan, den 

förväntade livslängden och den upplevda livskvalitén. Idag finns drygt 11 000 

barncanceröverlevare i Sverige, varav cirka 70 % av dessa drabbas av sena 

komplikationer, som kan uppstå trots flera decennier sedan avslutad behandling 

(Barncancerfonden, 2021). Många av dessa individer får svårt att förhålla sig till 

vuxenlivets krav och ansvar på grund av dessa nedsättningar och komplikationer. 

Vuxna som överlevt barncancer riskerar förutom fysiska även att drabbas av 

psykiska men (Barncancerfonden, 2019). Tidigare forskning har visat att 

canceröverlevare upplever svårigheter i en mängd olika områden, såsom socialt, i 

arbetslivet och ekonomiskt (Ellingson & Borofka, 2020). I en studie av Phillips-

Salimi et al. (2012) fann man att barncanceröverlevare rapporterade lägre grad av 

generell hälsa, lägre grad av socialt och känslomässigt stöd samt högre grad av 

psykisk ohälsa än en kontrollgrupp som inte haft cancer som barn. De psykologiska 

symptomen som utvecklas efteråt kan vara allt från stress, ångest, känslor av 

meningslöshet, depression och leda, vilket kan krocka med en vanligt förekommande 

bild från omgivningen att erfarenheten skulle leda till en tacksamhet över livet 

(Philips-Salimi et al. 2012). Studier har även visat att personer efter 

cancerbehandlingens slut tvingas anpassa sig till sitt nya liv efter behandlingen, 

ibland utan tillräckligt stöd av hälso- och sjukvården, vilket för många är påfrestande 

och kan upplevas alienerande (Mikkelsen et al. 2008; Langegard & Ahlberg, 2009). I 

en studie av Ueland et al. (2021) undersöktes existentiella erfarenheter hos vuxna 

som behandlats för cancer, där det existentiella lidandet efter cancerbehandling sågs 

som en förändringsprocess och rörelse mellan otrygghet och trygghet, mellan det 
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okända och det kända. Deltagarna beskrev en ensamhet över att behöva bära bördan 

själv och en inre kamp som på ett inadekvat sätt bemöttes av hälso- och sjukvården. 

Vidare upplevde de en stark begränsning av sin frihet och en förvirring inför ett nytt 

existentiellt tillstånd, vilket många av deltagarna fortfarande beskrev sig vara i. 

Ueland et al. (2021) menar att det finns ett stort behov att bemöta det existentiella 

lidande som canceröverlevare så ofta beskriver. 

Barncanceröverlevare kan antas tidigt ha blivit exponerade för existentiella 

frågor (om liv och död, hopp och hopplöshet, mening och meningslöshet) både under 

och efter det akuta sjukdomsförloppet. I en studie av Parry (2003) undersöktes 

barncanceröverlevares upplevelse av existentiell ovisshet genom djupintervjuer. I 

studien fann man att även om existentiell ovisshet kan vara en källa till oro och stress, 

kan det också upplevas som en katalysator för tillväxt, en fördjupad uppskattning för 

livet, större medvetenhet om sitt livssyfte och utvecklandet av säkerhet och optimism. I 

en studie av Woodgate et al. (2014) undersökte man barns upplevelser av cancer genom 

intervjuer och analyserande av datoriserade teckningar som barnen gjort. Analysen 

ledde fram till fyra teman; (a) existentiell oro, (b) existentiellt vakuum, (c) existentiell 

längtan och (d) existentiell växt. Dessa barn ansågs röra sig mellan existentiell ångest 

och existentiell tillväxt under sin sjukdomsperiod. I samma anda genomförde Duran 

(2013) en narrativ analys av kvalitativ och kvantitativ forskning där man undersökte de 

upplevt positiva aspekterna av att ha behandlats för cancer bland barncanceröverlevare 

och deras familjer. Studien kom fram till fem teman; (a) meningsskapande, (b) 

uppskattning för livet, (c) självmedvetenhet, (d) närhet och familjesamhörighet och (e) 

en önskan att ge tillbaka till samhället. Resultaten tyder också här på att det kan finnas 

något berikande och utvecklande att genomgå en sjukdom utifrån dessa kontexter. I en 

kvalitativ studie av Belpame et al. (2019) fann man att barn som överlevt cancer hade 

en känsla av att vara annorlunda, att leva med existentiell osäkerhet, en medvetenhet om 

att skydda sin hälsa, en anknytning till föräldern som var med när cancern började och 

en önskan om att vara meningsfull för andra. Överlevarna upplevde inte att deras cancer 

dominerade deras vardagliga liv idag, men att erfarenheten har haft en stor påverkan på 

deras upplevande, fungerande och tänkande. 

Då ett barn drabbas av cancer är det ofta en hel omgivning runt omkring som 

drabbas tillsammans med barnet. Vikten av socialt stöd kan öka i en sådan ansträngande 

situation, där familj och anhöriga spelar en stor roll. I en systematisk översikt av Janin 
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et al. (2018) undersökte man hur unga patienter med cancer, och patienter som överlevt 

cancer kommunicerade med anhöriga och huruvida detta korrelerade med sociala 

svårigheter. I studien fann man att kommunikationen vid cancerförloppet varierade stort 

och är en individuell och komplex process, där utrymmet för att kommunicera varierar 

från individ till individ och var i förloppet denna befann sig. Man fann att 

kommunikation av existentiell natur, såsom att adressera svåra existentiella frågor, 

främst förekom under osäkra och svåra tider av förloppet. Vidare fann man att denna 

typ av kommunikation förbättrade coping-strategier och ledde till förbättrade relationer. 

Hinder för kommunikation var rädsla att stigmatiseras, oroa anhöriga samt en ovilja att 

öppna upp sig. För att vidare förstärka kommunikationens vikt med anhöriga, gjordes en 

studie av Benedetti et al. (2014) där man undersökte föräldrars upplevelser när deras 

barn drabbades av cancer. De fann att föräldrarna ofta upplevde rädsla och existentiell 

oro kopplad till situationen, men också känslor av hjälplöshet och att inte bli sedda. 

Benedetti et al. (2014) menar att detta skulle kunna indikera att ett vårdbehov, där 

existentiella frågor adresseras, finns även hos föräldrar till barn som drabbas.  

I det nationella vårdprogrammet för cancerrehabilitering (Regionala 

Cancercentrum, 2021) bör en del av cancerrehabiliteringen utgöras av den existentiella 

dimensionen, vars syfte är att förebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala och 

existentiella följderna av cancersjukdomen och dess behandling (Swedpos, 2012). I 

vårdprogrammet framgår att det inte finns någon specifik intervention gällande just 

existentiella aspekter hos personer som genomgår cancerbehandling, men att det ska 

erbjudas samtalsstöd vid behov inom vården eller av företrädare för olika samfund. I 

vårdprogrammet nämns även att stöd kan ges av övrig vårdpersonal med hjälp av 

samtalskort utifrån åtta teman för existentiell hälsa som utvecklats av Studieförbundet 

Vuxenskolan och Melder (2011). Melder (2011) definierar existentiell hälsa på följande 

vis:  

“Med existentiell hälsa/ohälsa menas en individs fysiska, psykiska, sociala och 

ekologiska tillstånd i relation till hennes existentiella status. Existentiell hälsa respektive 

ohälsa relaterar till självskattad hälsa och välbefinnande, inte till kliniska bedömningar 

(Melder, 2011).” Med utgångspunkt från World Health Organizations (WHO) 

hälsoinstrument WHOQOL-SRPB Field Test Instrument har Melder (2011) utvecklat 

åtta teman (se metod/instrument) som ingår i existentiell hälsa. I WHO:s synsätt av 
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hälsa ingår fyra dimensioner; den fysiska, den sociala, den psykiska och den 

existentiella/andliga (eng. spiritual) (WHO, 1991).  

Existentiella frågor och existentiella begrepp 

Termen existens kommer av latinets ex-sistere som betyder att stå fram, att 

framträda (May, 1999), där en existentiell fråga syftar beröra upplevelsen av att vara 

levande, vilket exempelvis innefattar frågan om vad meningen med livet är. Den 

existentiella synen menar att vårt psykiska lidande inte enbart kan ses ur ett 

neurobiologiskt, freudianskt, objektrelaterat eller behavioristiskt perspektiv, utan även 

från det faktum att vi måste konfrontera vår existens (Yalom, 2008). Ur ett existentiellt 

perspektiv framhålls att vi som människor är de enda kända varelser där själva 

existensen i sig blir ett problem – eftersom vi har förmåga till självmedvetande. 

Existensfilosofi kan främst sägas vara intresserad av ontologi, det vill säga vetenskapen 

om varat och upplevelsen av att finnas till (May, 1999). Existentiella frågor kretsar 

kring de fundamentala delarna av livet, såsom vad det innebär att vara människa, vad 

som är värdefullt och vad som gör livet värt att leva (Yalom, 1998; 2008). Att bejaka 

existentiella frågor och uppleva livet som meningsfullt har i en rad studier korrelerat 

med en förbättrad fysisk hälsa genom bland annat minskade stresshormoner, bättre 

immunförsvar, lägre risk för hjärt- och kärlsjukdomar och lägre dödlighet (Krause, 

2009, 2012; Ryff, 2012). O‟Connell & Skevington (2007) menar att flera internationella 

studier visar på vikten av att bejaka existentiell hälsa för livskvalité, men att detta inte 

har fått ett genomslag i praktiken inom hälso- och sjukvården. Interventioner och 

terapier med fokus på den existentiella dimensionen och dess positiva effekter på hälsa 

och välbefinnande blir alltmer erkända (DeMarinis, 2008; Moreira-Almeida & Koenig, 

2006).  

Vanligtvis är existentiella frågor inte särskilt närvarande i våra vardagliga liv, 

men när livets rörelse av olika skäl stannar upp kan vi hamna i en kris och existentiella 

frågor framträder plötsligt oundvikliga. Ett cancerbesked skakar om vår vardag såväl 

som vårt sätt att se på oss själva och världen samt kräver en omorientering av sättet att 

se på vår tillvaro (Jacobsen, 2000). Denna process av omorientering i livet förstås 

vanligtvis som sökande efter mening i livet, där existentiella frågor är det som driver 

oss till att finna denna (Frankl 1987; King & Hicks, 2009). Cancerprocessen kan i ljuset 

av detta därmed ses som en kris, där individen tvingas anpassa sig till det nya livet 

(Jacobsen, 2000). Cullberg (2003) menar att krisen kan ses som en förutsättning för 
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utveckling och mognad, vilket utifrån detta perspektiv skulle innebära ökad kunskap 

och insikt om livets förutsättningar och om egna och andras resurser. Inom existentiell 

psykologi utgör krisen en farlig situation då livets vanliga rörelser plötsligt stannar upp, 

och man hamnar i ett nytt psykologiskt tillstånd. Detta tillstånd öppnar både upp för 

människan att se sin tillvaro på nytt och för existensens realitet och bräcklighet – som 

kan ses som ett vägskäl mellan olika valmöjligheter (Jacobsen, 2000). Cullberg (2003) 

menar att man kan sägas befinna sig i ett psykiskt kristillstånd då man hamnat i en 

sådan livssituation att ens tidigare erfarenheter och inlärda reaktionssätt inte längre är 

tillräckliga för att man ska förstå och bemästra den aktuella situationen. Vidare menar 

Cullberg (2003) att krisen är en förutsättning för utveckling och självkännedom, men att 

den samtidigt kan innebära livslång psykisk invaliditet. Om vi vid en allvarligare 

motgång ställs inför en situation som inte går att förändra kallar Jaspers (i Jacobsen, 

2000) detta för en gränssituation. Jaspers (i Jacobsen, 200) menar att ett cancerbesked, 

när döden eller sjukdomen ger sig tillkänna och det inte längre går att blunda för 

realiteten av detta, kan ge upphov till en sådan gränssituation. I en jämförelsestudie av 

Moore (2021) jämförde man graden av andlighet mellan en kontrollgrupp och barn som 

överlevt cancer. I studien fann man signifikanta skillnader mellan barnens rapporterade 

andlighet, där gruppen med barncanceröverlevare rapporterade signifikant högre nivåer 

av andlighet. Detta verkar stämma överens med bland annat Cullbergs (2003) och 

Jacobsens (2000) tankar om att krisen öppnar porten för existentiella frågor 

En central del i förståelsen av existentiella frågor är mening i, och med livet. 

Enligt existentiell psykologi lever den moderna människan i ett meningstomrum: Varför 

är jag här? Kommer det någonting efteråt? Vad ska jag satsa på i mitt liv? Vad lever jag 

egentligen för? Jacobsen (2000) menar att människan historiskt sett funnit mening i sin 

tillvaro genom traditioner. Jacobsen (200) beskriver att när människor drabbades av 

kriser fanns det svar som gavs av präster, familjen eller andra i omgivningen om vad 

orsaken var och hur man gick vidare. Idag ges inga svar på mening i tillvaron på samma 

tydliga sätt och den moderna människan har utlämnats att själv finna sin egen mening i 

tillvaron. Ur existentiell synpunkt är tillvaron varken meningsfull eller meningslös och 

vi rör oss hela tiden mellan dessa polariteter i olika skeenden av livet. Vi blir inkastade i 

livet utan möjlighet att välja i en till synes meningslös tillvaro, och tvingas där finna 

mening. Yalom (1980) fastställer fyra grundvillkor som karakteriserar den struktur som 

människan har kastats in i; (1) döden, (2) friheten (tvånget att välja och konsekvensen 
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av valen vi gör eller inte gör), (3) meningslösheten (existensens inneboende 

meningslöshet och människans sökande efter mening) samt (4) isolationen (upplevelsen 

av att vara ensam i sin existens). 

Jacobsen (2000) delar in mening med livet som tre delar; livsmening, livsmål 

och livsvärden. Jacobsen (2000) definierar livsmening som en människas förmåga att se 

mönster och sammanhang i livet och uppleva ett syfte med sina uppgifter och 

handlingar. I avsaknad av livsmening upplever människan meningslöshet, som innebär 

att livet känns splittrat och att man inte kan uppfatta ett syfte med vad man gör eller vad 

som händer. Livsmål definieras som det en person strävar efter och försöker uppnå. 

Livsvärden är det som ligger till grund för hur en människa ser på sina livsmål och sin 

livsmening. Livsvärden är en människans grunduppfattning om vad hon anser vara ett 

gott eller ett dåligt liv. Som exempel kan kärlek ses som ett livsvärde (Jacobsen, 2000).   

Enligt Jung och Frankl (i Jacobi, 1983) kan mening och mål förändras under 

livets gång. Mening och mål ses inte som något statiskt, utan som en dynamisk process 

som individen definierar beroende på den aktuella situationen. Frankl (1990) menar att 

människans primära drivkraft är att finna en mening med livet, och att människan har 

förmåga att leva och dö för sina ideal och värden. Enligt Frankl förverkligar människan 

sin existens genom att förverkliga sina värden. Genom att uppfylla en livsmening så 

lever människan och kan kämpa för ett viktigt mål och förverkliga ett värde. På så sätt 

kan människan finna mening med sitt liv. Vi kan enligt Frankl (1990) upptäcka denna 

mening med livet på tre olika sätt: (1) genom att skapa något; (2) genom att uppleva 

något eller någon; och (3) genom vår inställning till lidande. Frankl menar att dessa tre 

ordningstyper vanligtvis följer en bestämd ordning. Under den första delen av sitt liv 

lever normalt sett en människa för de skapande värdena, att åstadkomma eller skapa 

något. Därefter följer upplevelsevärden och att genom upplevelser förverkliga sin 

mening. Till sist måste vi finna mening genom att möta det oundvikliga lidandet. Denna 

ordningsföljd förutsätter att människan följer en utifrån normen vanlig utvecklingslinje; 

men att det kan se annorlunda ut för de människor som möter lidande tidigt i livet, 

exempelvis i form av sjukdom. För barn och ungdomar som drabbas av allvarlig 

sjukdom kan alltså Frankls inställningsvärden komma före de andra värdetyperna. 

Vidare menar Frankl att varje människa har en specifik livsuppgift vid varje given 

tidpunkt. Frankl hävdar att det är meningslöst i sig att fråga vad meningen med livet är, 

då den som ställer frågan är livet självt. Denna fråga behöver dock besvaras, och svaret 
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sker genom att ta ansvar för sitt liv. Svaret sker därmed inte genom ord, utan genom 

handling. En av utgångspunkterna i Frankls logoterapi är att människans huvuduppgift 

är att hitta och uppfylla sin mening och förverkliga sina värden.  

Jacobsen (2000) menar att livets mål och mening i princip kan förändras på två 

olika sätt vid allvarliga händelser som olycka, sjukdom eller en närståendes död. 

Livsaktiviteten kan antingen förlamas, eller intensifieras och utvecklas vidare. 

Skillnader i svar på meningen med livet kan skilja sig mellan friska och sjuka personer; 

där Jacobsen (2000) menar att sjuka personers svar på denna fråga tenderar att vara mer 

innerliga och reflekterande. Centralt i dessa svar brukar vara att ge erfarenheter vidare 

och förmedla värden som ett sätt att skapa mening i sjukdomen. 

Att drabbas av cancer kan också aktualisera tankar om döden, då man befinner 

sig i ett skört tillstånd och risken för att dö blir mer påtaglig. Cullberg (2003) beskriver 

att det vid mötet med döden är förluster av olika slag som utgör det psykologiska 

innehållet. Dels är det en förlust av kropp, identitet och självkontroll som innebär ett 

ökat beroende av andra och en risk för att förlora det som knyter an till ens person, dels 

handlar det också om en förlust av medmänniskor och livsinnehåll och det man tycker 

om att göra. Vidare kan man uppleva sig ensam och inte till fullo kunna dela med sig av 

sin situation, vilket kan förstärkas av skuld och skamkänslor genom upplevelsen att vara 

en belastning som tynger ner andra. Heidegger (i Yalom, 2008) beskrev en modell för 

två tillstånd i existensen; vardagstillståndet och det ontologiska varandet. I 

vardagstillståndet menar Heidegger att människan absorberas av sin omgivning, där 

fokus ligger på hur saker och ting är i världen. I det ontologiska varandet ligger fokus i 

stället på miraklet av att vara, att man finns till och att saker och ting existerar. 

Heidegger menade att det i det ontologiska varandet finns en medvetenhet om livets 

förgänglighet och bräcklighet, om döden, vilket kan göra oss både mer ångestfyllda, 

men även mer benägna att göra förändringar som kan leda till ett mer autentiskt liv fyllt 

av engagemang, mening och självuppfyllande. Yalom (2008) beskriver utifrån sitt 

arbete med patienter som har cancer att många av dem, i stället för att duka in för rädsla 

och förtvivlan, upplevt en positiv transformation som ett resultat av sin cancer. Yalom 

(2008) menar att de kommunicerade djupare med nära anhöriga, visade en större 

uppskattning för livets olika element, en tacksamhet för existensen samt en upplevelse 

av förundran i naturen. En del rapporterade även en större villighet att ta risker och en 

minskad rädsla inför andra människor. Detta ligger i linje med det som existentiella 
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förespråkare hävdar, nämligen att det är i medvetandet om icke-varat, det vill säga 

medvetenheten om vår egen död och konfrontationen med denna som existensen vinner 

vitalitet och individen kan uppleva en utökad livsglädje (Yalom, 2008; May, 1999). 

Enligt Condrau (i Jacobsen, 2000) springer dödsångest ur två huvudsakliga 

källor. Den ena är det riskabla moderna livet som innebär exponering och skyddslöshet, 

då vi egentligen är i behov av kontinuitet, struktur och trygghet. Den andra källan till 

dödsångest är, enligt Condrau, det oupplevda livet. Ångesten springer ur en upplevelse 

av att inte ha levt livet fullt ut och att man därmed riskerar att lämna världen utan att ha 

förverkligat eller fullbordat det man borde ha gjort. Det är en upplevelse av att inte vara 

”färdig” med livet och en ånger över den potential som inte togs tillvara på, vilket kan 

leda till bitterhet och frustration. 

Syfte och frågeställning 

Tidigare forskning pekar alltså på att barn som behandlats för cancer rapporterar 

lägre grad av hälsa och upplever komplikationer som ett resultat av sin behandling, 

vilka kan vara begränsande, obehagliga och smärtsamma. Samtidigt kan man urskilja att 

de existentiella frågor som väckts under behandlingen kan upplevas och leda till något 

positivt och livsbejakande. Detta väcker därför frågor kring hur personer som 

behandlats för barncancer upplever existentiella frågor och hur det påverkar dem. Hur 

upplevs det att som barn stanna upp och behöva möta existentiella frågor? Hur upplever 

man som vuxen existentiella frågor när man behandlats för cancer som barn?  

Då forskningen ur en svensk kontext kring upplevelser av existentiella frågor 

hos barncanceröverlevare ännu är i sin linda syftar följande studie till att bredda denna 

kunskap. Studien syftar genom en kvalitativ metod och fenomenologisk ansats öka 

denna kunskap om vilka upplevelser av existentiella frågor vuxna har, som mottagit och 

behandlats för en cancerdiagnos som barn. Studiens frågeställning lyder således; 

Vilka upplevelser av existentiella frågor har vuxna som behandlats för cancer 

som barn? 
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Metod 

Studien utgår från en fenomenologisk ansats som eftersträvar närmandet och 

beskrivandet av individens subjektiva upplevelse (Langemar, 2008). Mening utifrån det 

fenomenologiska perspektivet skapas genom individens tolkningar genom tidigare 

erfarenheter och tänkbara konsekvenser för framtiden, och är därmed mer relativistisk i 

sin natur (Langemar, 2008). Vidare ses språket som individens verktyg att 

kommunicera denna upplevelse, vilket också bör ses som påverkat av individens 

språkliga förmåga och övriga begränsningar att kunna fånga en komplex upplevelse i 

ord (Langemar, 2008). Författarnas syfte är inte att kunna generalisera resultaten till en 

större population, utan att deskriptivt kunna ge en röst till de som drabbats av cancer 

som barn, vilket lämpar sig för områden där forskning ännu är begränsad (Braun & 

Clarke, 2018). Fenomenen som undersöks skulle kunna gälla även andra svåra 

sjukdomar som inträffar under barndom och adolescens, även om resultatet inte kan 

sträcka sig bortom den studerade populationen.  

Även om den fenomenologiska ansatsen strävar efter att sätta sin förkunskap 

inom parentes både vid datainsamling och analys (Langemar, 2008) kan studiens metod 

och resultat inte bli helt fri från dessa (Braun & Clarke, 2018). Att författarna båda läser 

på psykologprogrammet och därmed har grundläggande kunskaper inom det 

individualpsykologiska området kan antas ha en påverkan. Båda författare intresserar 

sig också för litteratur inom existentiell psykologi och existentialism.   

Deltagare 

Till studien anmälde sig åtta personer, men då en deltagare uteblev baseras 

urvalet på sju deltagare. Av dessa definierade sig sex deltagare som kvinnor och en som 

man. Deltagarna hade en åldersspridning på 28 – 59 år, med en medelålder på m = 43,4 

år. Till följd av etiska överväganden har ingen ytterligare demografisk data samlats in. 

Då datainsamlingen skedde digitalt möjliggjordes geografisk spridning.  

Rekrytering till studien genomfördes under februari månad genom 

annonsering i Maxa Livet, som är Barncancerfondens Facebook-grupp för att stötta 

vuxna som behandlats för cancer som barn och som lever med dess seneffekter 

(Barncancerfonden, 2022). Urvalet är därmed ett bekvämlighetsurval. Annonsen 

innehöll viktig information om studien, kontaktuppgifter till författarna samt procedur 

för anmälan (se bilaga I). Anmälan skedde genom att maila författarnas 



 

14 

 

studentmailadresser där telefonnummer lämnades. Över telefon lämnade deltagarna 

sedan sitt samtycke, fick möjlighet att välja tid för fokusgrupp samt gavs möjlighet att 

ställa frågor.  

Studien hade tre inkluderingskriterier; (1) Vara över 18 år, (2) ha behandlats 

för cancer som barn (3) avslutat den akuta cancerbehandlingen sedan minst fem år 

tillbaka.  

Instrument 

Strukturen för fokusgrupperna utgick från en semi-strukturerad intervjuguide 

som tagits fram gemensamt av författarna och som inspirerades av de åtta aspekter 

av existentiell hälsa som definierats av Melder (2011), utifrån WHO:s testinstrument 

WHOQOL-SPRB. Dessa åtta aspekter berör (1) andlig kontakt; hur man hjälps av 

andlig kontakt för att kunna hantera stress, förstå andra och uppleva tröst/lättnad i sitt 

liv. (2) mening och syfte med livet; i vilken utsträckning man finner mening i sitt liv, 

exempelvis genom att hjälpa andra, känna att livet har ett syfte eller att man existerar 

av en anledning. (3) upplevelse av förundran; vilken utsträckning man känner 

förundran över sin omgivning, upplever och blir berörd av skönhet samt känner 

tacksamhet för naturen, (4) helhet och integration; vilken samhörighet man känner 

med sin kropp, psyke och själ och hur väl ens önskade sätt att leva stämmer överens 

med sina känslor och tankar, (5) andlig styrka; i vilken utsträckning en person 

upplever en inre existentiell styrka i svåra tider, för att kunna leva ett bättre liv och 

som ett sätt att känna glädje i livet, (6) harmoni och inre frid; i vilken utsträckning 

man känner inre frid och harmoni i sitt liv, (7) hoppfullhet och optimism; graden av 

hopp man upplever i sitt liv, både i synen på nutid och framtid,  samt (8) tro som 

resurs; hur man upplever att ens tro/uppfattning bidrar till styrka, tröst och 

välbefinnande i vardagen. 

 Dessa åtta aspekter användes för att skapa en överblick över existentiell hälsa 

och för att kunna skapa en intervjuguide som täcker av de många aspekter som ryms 

i begreppet existentiella frågor. Då författarna saknar tidigare erfarenhet av att leda 

fokusgrupper samt att ta fram en intervjuguide konstruerades frågorna i dialog med 

handledare Cecilia Melder. Av vikt vid denna process var att skapa öppna frågor, 

som helt eller delvis täckte av samtliga åtta aspekter, att frågorna upplevdes naturliga 

att ställa i en fokusgruppskontext samt rymmas inom den utsatta tiden. Detta 
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resulterade slutligen i en intervjuguide som innehöll åtta frågor (se bilaga II), där 

frågor också prioriterades utifall det skulle bli tidsbrist.  

Datainsamling  

Datainsamlingen skedde genom två digitala fokusgrupper över 

videomötesplattformen Zoom under februari och mars månad (2022), där författarna 

var moderatorer. Fördelningen av deltagare mellan fokusgrupperna var tre respektive 

fyra personer. Fokusgruppsformatet valdes för att få en större variation av perspektiv 

(Braun & Clarke, 2018) där mer utvecklade och detaljerade då deltagarna kan svara 

och insipireras av varandra (Vermeire et al. 2002). Formatet har även en högre 

ekologisk validitet än vanliga intervjuer då de liknar vardagsnära samtal, samtidigt 

som studieförfattarnas (forskarnas) påverkan minskas (Braun & Clarke, 2018). 

Användandet av digitala fokusgrupper har i studier visat sig generera likvärdiga data 

som de fysiska (Kite & Phongsavan, 2017). Diskussionerna ljudinspelades med hjälp 

av diktafon och varade mellan 120 – 130 minuter. Ljudfilerna transkriberades direkt 

efter respektive fokusgrupp där deltagarna avidentifierades. Både ljudfiler och 

transkribering förvarades på ett krypterat USB-minne i ett låst skåp hos en av 

studiens författare. Allt insamlat material kommer att förstöras efter att uppsatsen är 

klar. 

Dataanalys 

Det insamlade materialet analyserades med tematisk analys som beskriven av 

Braun & Clarke (2018) för att omvandla datamaterialet till meningsbärande teman. 

Tematisk analys valdes för att den är epistemologiskt obunden, väl definierad och på ett 

flexibelt sätt kunnat användas för att besvara forskningsfrågan (Braun & Clarke, 2018). 

Vidare beskriver Braun & Clarke (2018) metoden sig speciellt lämpad för 

studentuppsatser och till forskare som saknar tidigare erfarenhet. För den specifika 

studien var metodens styrka att den bryter ner resultatet till minsta möjliga 

beståndsdelar, vilka sedan kan sättas samman till större meningsbärande enheter, vilket 

är i linje med ett induktivt förfarandesätt. 

Metoden är strukturerad utifrån sex steg; där det första är transkriberandet av 

ljudupptagningarna från fokusgrupperna, vilket samtidigt innebär en första möjlighet för 

en första reflektion kring materialet. Transkriberingen har delats upp till hälften mellan 

båda författare, där samtlig verbal information (även icke-semantiska yttranden så som 
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”ehhm”) inkluderats för att värna om samtalets autenticitet inför analys (Braun & 

Clarke, 2018). Vid transkribering tilldelades samtliga deltagare andra namn. Dels för att 

värna om deltagarnas anonymitet, dels för att författarna skulle ha koll på vilka 

uttalanden som hör ihop med varandra i materialet.  

Det andra steget i analysen innebär att kodmarkera de delar som tycks ha värde 

för att besvara upplevandet utifrån frågeställningen. Kodmarkerandet har skett på en 

mer deskriptiv och semantisk nivå, vilket lämpar sig när man studerar ett område där 

tidigare forskning är begränsad (Braun & Clarke, 2018) och genomfördes med 

kommentarsfunktionen i ett lösenordskyddat Word-dokument. Då författarna på 

förhand inte utgår från en specifik teori vid kodning är de framväxande temana att anse 

mer induktivt framtagna (Langemar, 2008), med reservation för att deduktion aldrig helt 

går att undvika utifrån författarnas förkunskaper (Braun & Clarke, 2018). Det tredje 

steget är att samtligt meningsbärande material omfattas av kodningen (Braun & Clarke, 

2018). Författarna utförde dessa initiala steg separat utan inbördes kommunikation. 

Under det fjärde steget vävs besläktade kodningarna samman till större teman, 

som i största mån avses koherenta och inte överlappa andra teman (extern heterogenitet) 

(Braun & Clarke, 2018). Det var under detta steg författarna delade sina initiala analyser 

och kodningar med varandra. Under steg fem skapas en tematisk karta över de 

provisoriskt framtagna temana där målet är att gruppera in dessa i teman med 

tillhörande underteman, för att i sjätte och sista steget definiera och döpa dessa (Braun 

& Clarke, 2018). De slutliga temana har varit föremål för revisioner och 

omformuleringar mellan författarna samt i kontakten med handledare. Nedan följer 

exempel på analysprocessen (se tabell 1). 

 

Tabell 1: Exempel på analysprocessen 

Meningsenhet Kondensering Kod Undertema Tema 

”sen känner jag det här med att vara arg och 

ledsen det måste man ju tillåta sig att vara 

som alla andra säger. Man får ju bryta ihop 

ibland, det är helt okej att vara arg och vara 

ledsen och känna att livet är totalt 

meningslöst, det kan kännas just då men då 

behöver man tillåtas att ha den stunden 

också.” 

Att tillåta sig få 

känna vad man än 

känner i stunden, 

även om det är 

jobbiga känslor 

såsom meningslöshet. 

Känslouttryck 

och tillåtandet 

av negativa 

känslor 

Möt mig där jag 

är 

Behovet av att mötas i 

de existentiella frågorna 
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”Dels är det detta med döden, dels avsaknad 

av det livet man inte fick. Framför allt om 

man tänker på exempelvis hjärntumörer och 

liknande, som har påverkat att kropp och allt 

har ändrats. Att du har överlevt men du får 

inte alls det livet som du tänkte dig. Och att 

det då blir en sorg, då måste du bearbeta den 

sorgen före du kan fundera runt döden.” 

Att sörja det livet 

som inte blev av och 

sörja det ma inte 

längre kan göra. 

Seneffekter och 

komplikationer i 

efterhand 

Sorg över livet 

som kunde varit 

Existensens 

oförutsägbarhet 

”det har ju absolut hänt något med oss som 

grupp antar jag, vi har ju alla varit nära 

döden/.../ jag tror att man hämtar med sig 

någontig därifrån, som vävs ihop till någon 

form av hoppfulllhet som man också gärna 

vill förmedla/.../ jag kanske tänker mig att vi 

står i en särskild form av visdom, som 

utvecklas kanske också med våra, våra år 

som vuxna på olika sätt och att den här 

visdomen också kan ta sig uttryck som 

hoppfullhet.” 

Att känna hopp och 

hämta visdom utifrån 

att man varit nära 

döden och mött något 

svårt som barn 

Livsglädjen 

bortom 

svårigheten 

Mening i livet Visdom ur erfarenheten 

Etik 

Då studien undersöker existentiella frågor hos personer som behandlats för 

cancer som barn har flera etiska överväganden gjorts. Till studien användes 

inkluderingskriteriet att det måste ha gått minst fem år sedan den akuta 

cancerbehandlingens avslut, för att minska risken för att deltagare befann sig i en 

pågående kris kopplad till sin cancerdiagnos. För att ytterligare minska risken för att 

ämnets natur och det semi-strukturerade formatet skulle väcka känslor kopplade tidigare 

svåra minnen valde författarna att använda sig av fokusgrupper i stället för intervjuer, 

vilka sker på en mer kollektiv och reflekterande nivå snarare än att djupgående 

undersöka individens direkta upplevelser (Braun & Clarke, 2018). Vidare gavs 

möjlighet till kontakt med terapeuter genom handledare Cecilia Melder i de fall 

deltagare upplevde behov att prata efter fokusgruppen, vilket förmedlades i annonsering 

samt i början och slutet av respektive fokusgrupp. Under annonsering till studien 

informerades samtliga deltagare om studiens syfte, att deras deltagande var frivilligt och 

att de fram till resultatets summerande haft rätt att återta sitt medgivande. Deltagarna 

lämnade sitt medgivande genom muntlig bekräftelse över telefon när deras 
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intresseanmälan mottagits av författarna per mejl. Vid fokusgruppens början 

informerades deltagarna ännu en gång om studiens syfte, sin frivillighet och vart man 

kan vända sig efter samtalet där de också fick bekräfta sin önskan om deltagande. 

Studien har innan påbörjande etikprövats och granskats genom Etikkommité Syd, utan 

att de sett hinder till dennas genomförande. Utöver detta har etiska riktlinjer utifrån 

Vetenskapsrådets (2017) rapport om god forskningssed beaktats.  
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Resultat 

Analysen resulterade i tre teman; (1) behov av att mötas i och kring 

existentiella frågor, (2) existensens oförutsägbarhet samt (3) visdom ur erfarenheten. 

Under dessa teman finns totalt sju underteman. Tabell 2 illustrerar de teman som 

identifierats i datamaterialet. Resultaten inleds med en presentation och djupare 

förklaring till varje tema och undertema med understöd av citat från fokusgrupperna. 

Deltagarnas namn som anges nedan är påhittade. 

  

Tabell 2: Teman och underteman 

Tema Undertema 

 

Behov av att mötas i och kring  

existentiella frågor 

 

Tillgång till forum 

Möt mig där jag är 

  

 

Existensens oförutsägbarhet När kommer jag att dö? 

Sorg över livet som kunde varit 

 Känsla av orättvisa 

  

 

Visdom ur erfarenheten Mening i livet 

 

Kontakt med något större 

 

 

Behov av att mötas i och kring existentiella frågor 

Det centrala i temat är behovet av att mötas kring existentiella frågor, både 

genom att kunna samtala med andra om det, men också att känslomässigt få tillåtas vara 

där man är. Deltagarna beskrev genomgående ett behov av att mötas i och kring 

existentiella frågor som uppstått under och efter de mottog sitt cancerbesked som barn. 

De deltagare som var tillräckligt gamla för att förstå innebörden av beskedet upplevde 

att mottagandet av ett cancerbesked utlöst tankar, ångest och funderingar kring sin egen 

existens, dödlighet och meningsfullhet. De som av åldern inte hade förmåga att förstå 

beskedet beskrev dels att det finns känslomässiga spår kopplat till denna erfarenhet, dels 

att ångesten, tankarna och funderingar kommit ifatt senare. Samtliga deltagare upplevde 

i varierande grad en viss ensamhet i dessa frågor och hur de blev hjälpta av att andra 

visade omtanke och förståelse för deras situation och mötte dem i deras existentiella 
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tillstånd. Att mötas i existentiella frågor avser hur omgivningen upplevts ha hanterat 

och bemött deltagarna under krisen, medan mötet kring de existentiella frågorna betonar 

vikten av att träffa andra för att specifikt diskutera dessa frågor. Under analysen togs två 

underteman fram; tillgång till forum belyser vikten av att det finns möjligheter att lyfta 

existentiella frågor både vid tillfället cancerbeskedet mottagits, och efter. Det andra 

undertemat; möt mig där jag är betonar deltagarnas upplevelser av hur de blivit och 

skulle önska bli bemötta i dessa frågor.  

 

Tillgång till forum  

Det centrala i detta undertema är vikten av att ha tillgång till ett forum där man 

öppet kan diskutera svåra, ofta existentiella frågor som dyker upp både i och efter sin 

behandling. Deltagarna beskrev hur att möta och mötas av andra i existentiella frågor 

upplevts som givande och berikande, men att det funnits svårigheter som härletts till 

den kontext man befunnit sig i. Exempelvis upplevdes möjligheten att prata om de 

existentiella frågorna annorlunda beroende på när man fick sin cancerdiagnos, både sett 

till samhällets tidsanda och sin egen åldersmässiga förmåga att reflektera, förstå och 

kommunicera. Termen forum avser strukturella möjligheter runt individen där ett 

tillfälle erbjudits att diskutera existentiella frågor, och behandlar den upplevda påverkan 

som främst vården och Barncancerfondens stödgrupp Maxa Livet haft för deltagarna.  

De deltagare som insjuknade före 90 – talet hade upplevelser av att vården 

aktivt undvek att möta frågor kopplade till det existentiella och aktivt uppmanade 

anhöriga att undvika tala klarspråk om diagnosen och dess eventuella konsekvenser, 

som illustrerat av en deltagares citat nedan.  

 

“när jag blev sjuk på [70 – talet] så sa man till mina föräldrar att ni ska 

behandla barnet som friskt och ni ska inte tala om för henne att hon är sjuk och ni ska 

heller inte tala om för resten av familj och släkt att hon är sjuk. Så det blev en väldigt 

konstig värld för mig att leva i och för dem att leva i.” - Agneta 

 

När denna deltagare väl fick kännedom om sin sjukdom beskrevs erfarenheten 

av denna brist på möjligheter att ventilera sina tankar, känslor och frågor som 

traumatisk och ensam, vilket skapade en rädsla som vändes inåt, mot den egna kroppen 

och det monster som blev en symbol för cancern.  
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Deltagare som insjuknade efter 00 – talet upplevde att vården tog sig tid att 

svara på frågor och visade stor transparens i vad beskedet kunde innebära, något som 

också upplevdes viktigt i deras process att acceptera och orientera sig.  

Även om vården utgjort en första instans att bli bemött i de existentiella frågor 

som uppstått lyfter samtliga deltagare Barncancerfondens initiativ Maxa Livet som ett 

av de viktigaste. Att ha mött människor som delat liknande erfarenheter för att diskutera 

existentiella frågor och tankar beskrevs djupt berikande och som en stor hjälp i att ha 

tagit sig genom den kris man befunnit och fortfarande befinner sig i. Då Maxa Livet är 

en så pass stor organisation har möjligheten funnits att träffa andra med liknande 

erfarenheter av barncancer, vilket beskrivits som en omöjlighet innan denna grundades. 

Deltagarnas upplevelser illustreras väl genom nedanstående citat. 

 

“Det är alltid skönt att veta att man inte är ensam med sina tankar/.../när jag 

gick med i Maxa Livet så var det en ögonöppnare. Jag är verkligen inte ensam. Det är så 

skönt att prata med andra som har varit med om liknande saker.” – Marie 

 

Innan Maxa Livet fanns som en mötesplats beskrev en deltagare behovet att få 

träffa andra som varit med om liknande erfarenheter som stort. Hon startade därför en 

stödgrupp tillsammans med en vän för unga som mottagit en cancerdiagnos dit flera 

anslöt sig. Hur detta var stärkande ses i citatet nedan. 

 

“det var en annan tjej som varit sjuk som var i min ålder så vi var med och 

startade en grupp/…/Men just det där att du inte är ensam, att träffa någon som hade 

ungefär liknande erfarenheter, just det där vad man kan säga i vissa situationer för det 

kommer jag ihåg att jag hade stor hjälp av.”  - Jasmine 

 

Möt mig där jag är  

Hur omgivningens bemötande upplevts under och efter cancerbeskedet har 

beskrivits som en central del i hur de förhållit sig till sin situation och i hur väl de 

hanterat den. Att möta individen precis där den är betonades av de flesta deltagarna och 

handlade om att omgivningen först bör känna av och ta reda på var individen befinner 

sig både känslo- och tankemässigt, snarare än att vara vägledande i samtalet. Risken 

som deltagarna beskrivit är att de känt sig mer ensamma när omgivningen haft en annan 
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syn och förhållningssätt till situationen än de själva haft. Omgivningen avser familjen, 

vänner och andra personer som de haft i sin närhet. Här upplevde deltagarna att 

cancerbeskedet som de mottog som barn varit svårt för omgivningen att förhålla sig till. 

Flera av deltagarna beskrev att omgivningens sätt att hantera krisen varit att fokusera på 

ett positivt utfall, att allt skulle bli bra och att de snarast önskat lägga det bakom sig så 

snart den mest invasiva delen av behandlingen avslutats. Vidare uttryckte deltagare en 

upplevelse av att inte ha blivit sedda i det uppstått efter behandlingen med seneffekter 

och komplikationer, och stundtals också en förväntan från omgivningen att de skulle 

vara tacksamma för att ha överlevt, vilket illustreras i citatet nedan. 

 

”det är först på senare som man fått dessa seneffekter som kan finnas att 

omgivningen runtomkring, jaha nu var cancerbehandlingen avslutad, vad bra du 

överlevde och så ser man inte den sorgen som kan vara, att livet inte blev som man 

tänkte.” - Lotta 

 

Vad deltagarna skulle önskat fått mer av, och önskat ge en person som befunnit 

sig i samma situation som de själva gjort svarade de flesta att det är viktigt att förhålla 

sig till barnets verklighet fri från illusioner. Med detta menades barnets rätt att få ta 

plats och kunna uttrycka sig fritt om sådant som är svårt och jobbigt och att de tillåts få 

känna exakt det som de känner, vilket en deltagare ger uttryck för i citatet nedan.  

 

“...jag tror det är jätteviktigt att vara arg och vara ledsen och att liksom ha de 

här grejerna och att det inte alltid är positivt /…/ Den bästa känslan är den positiva men 

är man inte i sig själv så blir det ju helt fel, och är man då arg och ledsen så är det ju det 

som man får vara i, vårda och ta hand om just då. Det blir ju alltid lite bättre igen, om 

och om igen. Samma känsla stannar ju inte för alltid.” - Jasmine 

 

För att som anhörig kunna möta ett barn som får ett cancerbesked betonade flera 

deltagare behovet av att se krisen och traumat som även anhöriga kämpat med. Här 

fanns en upplevelse av att det närmaste nätverket i stort fått klara sig själva, medan 

insatser i form av terapier och forum erbjudits det sjuka barnet. Ett par deltagare 

upplevde att deras föräldrar varit tvungna att enbart fokusera på det positiva, för att de 
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själva haft svårt att bära de känslor och tankar som aktualiserades vid deras 

cancerbesked.  

 

Existensens oförutsägbarhet 

Genomgående i fokusgrupperna diskuterade deltagarna det oförutsägbara i 

existensen – hur länge behandlingen skulle pågå, om de skulle drabbas av seneffekter 

eller nya former av cancer och när de ska dö. Det centrala i temat är att barncancern 

tidigt introducerat livets skörhet - att hälsa och existens inte kan tas för given. Temat har 

tre underteman; när kommer jag att dö? behandlar deltagarnas upplevelser av att inte 

veta när döden ska inträffa. Detta upplever deltagarna ha varit en återkommande fråga, 

dels då har en ökad risk att gå bort genom seneffekter och ofta svåra behandlingar, dels 

för att de genom olika forum stött på andra som varit i liknande situation som gått bort. 

Det andra undertemat; sorg över livet som kunde varit summerar den hopplöshet och 

sorg deltagarna ofta känt för att inte ha fått den barndom de önskat, eller kunnat bli eller 

göra det som många andra kan. Det sista undertemat känsla av orättvisa belyser på 

olika sätt den frustration deltagarna upplevt över livet som de genom det tidiga 

cancerbeskedet varit, och fortfarande är, tvungna att leva och hantera. 

 

När kommer jag att dö? 

       Samtliga deltagare upplevde att de genom sitt cancerbesked och 

behandling i olika grad exponerats för tankar på döden, flera redan vid mycket tidig 

ålder. En deltagare beskrev mötet med döden som ett utdraget förlopp, där döden hela 

tiden följt vid ens sida och skiljde detta med de som varit med om ett mer direkt möte 

med döden, genom exempelvis en svår bilolycka. När ämnet döden aktualiserades under 

fokusgrupperna fanns det en gemensamhet i att deltagarna upplevde att erfarenheten 

gjort de mer bekväma vid tanken på döden. Några deltagare uttryckte en tro om att det 

tidiga och utdragna mötet med sin egen dödlighet gjort de mindre rädda för att dö än 

andra som inte delat erfarenheten, där någon deltagare beskrev att det även resulterat i 

mindre rädsla för att våga göra saker i livet. Ett par deltagare menade också att de vuxit 

som personer genom att ha vågat möta och konfrontera döden och kunnat se den för vad 

den är. Flera deltagare upplevde också att de funnit en mening med att de en dag 

kommer att dö, som summerat sträckte sig från att bli näring till en växt – till att se 

slutet i detta liv som en början på ett annat. Det som betonades av flera deltagare är att 
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det inte är döden som väcker oro, utan snarare om den skulle innebära ett lidande, som 

illustreras av citatet nedan. 

 

”Men just det här med var man står i förhållande till döden, hur länge man vill 

leva eller hur det är eller hur rädd man är för döden, jag är inte rädd för döden i sig men 

hela tiden lidandet.” - Monika  

 

Sorg över livet som kunde varit 

         Att ha tagit emot ett cancerbesked och behandlas för det uppgav deltagarna bara 

ha varit början på ett liv av svårigheter. De flesta deltagarna lever med komplikationer 

från de oftast svåra behandlingarna och många har fått seneffekter som går att härleda 

cancerdiagnosen. Flera deltagare gav uttryck för en sorg över hur deras liv blev och alla 

de möjligheter som gått förlorade. Dels lyftte deltagarna upp de fysiska aspekterna, som 

att behöva leva med de nedsättningar som cancern och dess behandling orsakat, dels de 

psykiska aspekterna som att inte orka eller våga hoppas igen – i rädsla för att bli 

besviken. Några deltagare beskrev också att de fått omvärdera sina mål i livet, då de 

efter cancern och efterföljande behandling inte längre haft tillräcklig förmåga att 

fullfölja sina planer. Sorgen uppgavs också växelvis kunna skifta till en frustration och 

ilska över sin situation, vilket illustreras i citatet nedan. 

 

”Ibland blir jag bara sur på såna konstiga saker, men jag vet inte riktigt vad den 

[ilskan] riktas mot, det känns liksom som ett tomrum, och ett liv som kunde vara.” – 

Rebecka 

 

Att komma till acceptans om sina egna förutsättningar och möjligheter beskrev 

ett par deltagare går genom sorgen som uppstår och summeras av en deltagare i citatet 

nedan. 

 

”Jag tänker på att det är två-eggat. Dels är det detta med döden, men också 

avsaknad av det livet man inte fick. Framför allt om man tänker på exempelvis 

hjärntumörer och liknande, som har påverkat att kropp och allt har förändrats. Att du 

har överlevt men du får inte alls det livet som du tänkte dig. Och att det då blir en sorg, 

som måste bearbetas.” - Lotta 
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Känsla av orättvisa  

         Att vara en av de som insjuknar i cancer som barn beskrev flera deltagare utlöst 

starka känslor av orättvisa. Att inte ha fått den uppväxt och barndom som andra 

jämnåriga fått, att inte kunna eller haft samma möjligheter att fullfölja sin skolgång och 

umgås med vänner lyfts som direkta konsekvenser av cancern och dess behandling. 

Känslan av orättvisa genomsyrar även det faktum att deltagarna i studien tillhörde den 

grupp som överlevde cancern och den efterföljande behandlingen. Där kännetecknas 

orättvisan av att man träffat andra barn på sjukhuset och genom Maxa Livets forum som 

inte överlevt. Varför överlevde inte han eller hon, när jag gjorde det? Någon deltagare 

beskrev att denna orättvisa utlöst ångest för att hen upplevt sig ha ett ansvar att 

förverkliga sitt liv för de personer som förlorat möjligheten att själva göra det.  

En tredje dimension av orättvisa upplevdes uppstå i mötet med andra som delar 

liknande erfarenheter som barn, som exempelvis när man träffar andra genom Maxa 

Livets initiativ. Där har en orättvisa kunnat upplevas gentemot de som klarat sig bättre, 

utan lika synliga eller funktionshindrande konsekvenser, som illustreras i citatet nedan.     

 

”Så det kan ju också bli en orättvisa att vi har haft cancer båda två, men varför 

ser du normal ut och kan fortsätta leva och skapa familj, medan jag upplever det här? Så 

även inom den lilla gruppen, där man tänker att man har förståelse för varandra blir det 

också en väldig utsatthet, så att den gruppen som ska skapa trygghet, ibland kan skapa 

en stress.” - Lotta 

 

Visdom ur erfarenheten 

Det centrala i temat är att barncancer lett till en omvärdering av mening i livet 

och att en form av visdom framkommit som kunnat ta sig i uttryck som hoppfullhet. 

Upplevelsen av att ha mött döden tidigt och att i ung ålder befinna sig i kris, upplevdes 

på vissa sätt ha varit en tillgång för att kunna hantera framtida motgångar bättre. Vidare 

beskrevs erfarenheten av barncancer ha lett till att mål omvärderats där några deltagare 

också blivit mer mottagliga för en kontakt med något större, som vid exempelvis tro och 

andlighet. Det första undertemat mening i livet belyser hur erfarenheten av barncancer 

format deltagarnas syn på vad som anses viktigt och värdefullt i livet och vad de genom 

denna kunskap skulle önska göra i livet. Det andra undertemat kontakt med något större 
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behandlar deltagarnas upplevelser av hur tillgången till andlighet, eller avsaknaden av 

denna, format dem och den visdom som kommit ur detta.  

 

Mening i livet  

        Genom erfarenheten av att ha varit sjuk i cancer, och en för flera deltagare svår 

behandling som barn, uppgav deltagarna vid flera tillfällen ha behövt stanna upp och 

reflektera kring sitt liv och vad de värdesätter. Det har också erbjudit ett tillfälle att 

fundera på vad de skulle vilja hinna göra och uppleva i sitt liv. Det som är centralt är att 

deltagarna genom sina erfarenheter på olika sätt skulle vilja ge tillbaka till andra som 

har det svårt. Här beskrev de deltagare som upplevt sig ha kommit långt i sin egen 

bearbetning en vilja att möta andra som har liknande svårigheter som de själva haft, 

genom exempelvis Maxa Livets olika initiativ. Här uttrycktes en meningsfullhet i att få 

möta dessa individer precis där de befinner sig och sitta med i den ensamhet de själva 

upplevt, och kunna dela den förståelse och de insikter som mynnat ur deras egen resa. 

En annan central del deltagarna lyftte är att erfarenheten lett till en medmänsklig värme 

och att de fått lättare för att se det goda hos andra och i livet i stort. Att vara en god kraft 

för andra i livet beskrivs av flera som både meningsfullt och hjälpsamt i sin egen 

utveckling, som illustreras av nedan citat. 

 

“Det ger ju också energi tillbaka, det blir som att man får ett leende på bussen 

och ger ett leende tillbaka så ger ju det energi /.../Alla de där negativa sakerna som man 

varit med om, både andra människor och saker som hänt, blir ju lättare att hantera när 

man ser allt det goda. För varje positiv sak så försvinner det negativa lite mer.” - Marie 

 

Deltagarna beskrev vidare att de genom sin erfarenhet av barncancer också fått 

lättare att känna tacksamhet för det många tar som självklarheter i sitt liv. Detta kunde 

vara att uppskatta naturens skönhet, att de har rinnande vatten eller att kunna ta god tid 

på sig att njuta av en god kopp kaffe. Här betonade ett par deltagare att de först behövt 

släppa taget om det som de inte haft eller kommer att få, för att kunna uppskatta det som 

de fått behålla och har kvar. Flera deltagare beskrev också att erfarenheten oundvikligen 

resulterat i att de fått omvärdera vad mening i deras liv är och att de mot bakgrund av 

cancern och dess behandling fått lära sig se mening i det som ligger inom deras 
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möjligheter att påverka. Synen på mening summerades väl av en deltagare i citatet 

nedan och bidrog även till hur författarna formulerat temats namn.  

 

“man kan älta ihjäl sig över att hitta meningen med livet, i stället så vill ju jag 

prata om meningen i livet. Den tycker jag är mycket viktigare, att man hittar 

meningsfullhet i sitt liv, och meningsfullhet i sitt liv hittar man ju i det man tar sig för, i 

möten med människor, i möten med natur, i möten med studier, alltså, i allt du företar 

dig” - Agneta 

 

Några deltagare beskrev också att mötet med ett lidande vid så ung ålder öppnat 

upp för en dimension av djupare förståelse och kontakt med det egna existerandet, 

vilket vissa upplevt ha hjälpt dem känna harmoni i sitt liv. Detta illustreras med en 

deltagares citat nedan.  

 

”Jag kan själv se i mig själv och många av mina canceröverlevande kamrater 

att det är först när du vågar börja ta itu med det här som du bär på, vågar närma dig det, 

som du har en chans att bli harmonisk. Då tror jag att det här ligger väldigt nära 

existensen, för vi var ju alla nära att dö – att trilla över snöret. Och jag tror att om man 

väljer att öppna upp och titta in, och möta i stället för att mota sina svårigheter så får 

man en chans att komma till ett harmoniskt liv. Och då har man fått hela det andliga och 

existentiella på köpet.” - Agneta 

 

Kontakt med något större  

Deltagarna beskrev att de genom insjuknandet i cancer som barn tvingades 

förhålla sig till det sköra i existensen, något som hos de flesta också väckte frågor om 

Gud eller något större än det världsliga. Dessa frågor beskrevs av deltagarna ha hjälpt 

att ge uttryck dels av känslor kopplade till orättvisa som tidigare nämnt, men också som 

en källa till styrka och visdom. Uttrycken i kontakten med något större skiljer sig 

mellan deltagarna – men det gemensamma är att de funderat över något större och idag 

förhåller sig till denna dimension på olika sätt. Trots att deltagarna till stor del skiljde 

sig åt gällande tron på något större blev det tydligt att frågan i sig har en stor påverkan 

på vilken kunskap man tar med sig ur sina erfarenheter, perspektivet man har på sin 

existens och vem eller vad man tillskriver denna kunskap. Några deltagare uppgav att 
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de funnit tro, tröst och styrka genom sin upplevelse av att det finns en högre makt eller 

större mening med deras existens. Ett par andra beskrev det som en styrka i att de inte 

funnit en tro, utan har kunnat förhålla sig till världen, vetenskapen och skeenden precis 

så som de framkommer. Några deltagare uttryckte en önskan om att hitta en högre 

mening och kontakt med sin andlighet, men att det varit omöjligt att förena mening med 

att barn drabbats av cancer och flera avlidit, vilket belyses i citatet nedan. 

 

”Jag har försökt, tycker det skulle vara så himla skönt men tänker...att det vore 

skönt att tro att det är Guds vilja eller att man är utvald men jag har aldrig liksom...jag 

har kollat runt många religioner och sånt men det är ingenting som ger mig det där...” - 

Jasmine 

 

Vid fokusgruppens diskussioner var det tydligt att deltagarnas syn på vad 

andlighet är varierade stort. Även om många av deltagarna beskrev sig ha svårigheter 

med att förhålla sig till någon religiös övertygelse eller tro på Gud, så beskrev 

deltagarna att avsaknaden av en tro på Gud inte behövde innebära något negativt för 

dem, utan att det också kan vara en möjlighet att förhålla sig till det som är och att 

uppskatta det som man har, vilket illustreras i citatet nedan. 

 

”Det spelar ingen roll om det var ett tärningskast eller en Gud som bestämde 

det, det viktiga är att man kan få någon form av uppskattning för det man har och det 

man fått behålla och har kvar.” - Martin 

 

Andra deltagare upplevde att erfarenheten av att ha haft barncancer fört dem 

närmre en andlig dimension och en kontakt med något större, där själva erfarenheten av 

barncancer kan ha varit en förutsättning för att få och upprätthålla kontakten med denna 

andliga dimension. Här beskrevs tron på något utöver den materiella världen som en 

källa till både tröst och styrka i livet som pågår här och nu, som illustreras av citatet 

nedan.  

 

”...jag tror att jag föds vidare i mitt andra liv, och jag har kontakter med 

människor som har förlorat livet och det ger mig en väldig styrka. Och jag tycker att det 
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är så naturligt då att prata om existensen att den inte behöver vara, eller att min existens 

inte behöver vara tvärt slut. Avslutad.” - Agneta 
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Diskussion 

Resultatdiskussion 

Fokusgrupperna resulterade i tre teman och sju underteman. Dessa var (1) behov 

av att mötas i och kring existentiella frågor; som behandlade en önskan att kunna 

samtala med andra om det svåra de gått igenom och behovet av att känslomässigt få 

tillåtas vara där de varit i den processen. Detta delades in i undertemana tillgång till 

forum samt möt mig där jag är. Det andra temat (2) existensens oförutsägbarhet 

summerade ihop den ovisshet och rädsla som på olika sätt upplevdes efter att deltagarna 

mottagit sitt cancerbesked som barn, om sorgen de känt för det liv de inte längre kunnat 

få samt orättvisan beskedet utlöst. Temat delades in i de tre undertemana när kommer 

jag att dö?, sorg över livet som kunde varit samt känsla av orättvisa. Det sista temat (3) 

visdom ur erfarenheten behandlar den omvärdering av livet som deltagarna upplevt 

genom sin erfarenhet i barndomen, som i olika utsträckning kunnat tillföra en 

hoppfullhet kring sin existens. Mottagandet av ett cancerbesked som barn beskrevs som 

en värdefull erfarenhet i termer av att de värdesatte nya saker i sitt liv, önskade ge denna 

unika kunskap vidare i syfte att hjälpa samt att vissa deltagare upplevde sig komma i 

kontakt med en dimension större än de själva. Temat hade två underteman; mening i 

livet samt kontakt med något större. Samtliga teman diskuteras och kopplas till 

forskning som presenterats i introduktionen nedan. 

Behov av att mötas i och kring existentiella frågor 

Genomgående i fokusgrupperna uttrycktes ett behov av att mötas i och kring 

existentiella frågor som en viktig faktor för hanterandet av det svåra deltagarna tvingats 

möta när tog emot sin cancerdiagnos. I den existentiella psykologin ingår som nämnt i 

studiens introduktion fyra dimensioner som människan kastats in i; (1) döden, (2) 

friheten (tvånget att välja och konsekvensen av valen vi gör eller inte gör), (3) 

meningslöshet (existensens inneboende meningslöshet och människans sökande efter 

mening) samt (4) isolation (upplevelsen av att vara ensam i sin existens) (Yalom,1980). 

Dessa fyra dimensioner var centrala under fokusgrupperna, med betoning på döden, 

mening/meningslöshet och isolation/sammanhang. Att genomgå en cancerbehandling 

som barn beskrevs av deltagarna som en form av kris, där omgivningens stöd ansågs 

väldigt viktigt för hanterandet av situationen. Deltagarna beskrev även en ensamhet i att 

drabbas av cancer, där de upplevts stå själva i sin upplevelse, samt där de inte alltid 
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blivit förstådda eller bemötta av omgivningen utifrån de behov och existentiella frågor 

de haft. Deltagarna hade olika upplevelser beroende på hur kontexten såg ut vid tillfället 

de mottog sin cancerdiagnos. Detta ansågs delvis bero på hur vården och samhället såg 

ut, vid vilken ålder man drabbades i livet, men också hur deras familjestrukturer såg ut 

vid tillfället. I fokusgrupperna aktualiserades framför allt två existentiella dimensioner; 

döden och mening, men även det faktum att vara ensam i sin situation visade sig i 

fokusgrupperna ha varit centralt i upplevelsen av de existentiella frågorna, där relationer 

med andra beskrevs ha varit lättande för deltagarna. 

I en meta-analys av Holt-Lunstad et al. (2010) undersökte man sambandet 

mellan sociala relationer och dödlighet där man fann att sociala relationer har en lika 

stor effekt på minskad dödlighet som rökning har för en ökad dödlighet. Detta tyder på 

vikten av sociala relationer och vilken påverkan det har på oss människor. I en annan 

studie av Snyder et al. (2010) fann man att unga kvinnor som överlevt bröstcancer dels 

önskade söka socialt stöd hos familjemedlemmar och vänner, men också i det som 

Snyder et al. (2010) definierar som upplevande stöd (författarnas översättning), vilket 

definieras som stöd med andra som genomgått liknande sjukdomar och kan ge 

förstahandsinformation, insikt och även hopp. Detta ges stöd utifrån vår studies resultat, 

där samtliga deltagare beskrev hur viktigt det är för dem att träffa människor som har 

varit i liknande svåra situationer (som genom Maxa Livet), men också hur viktigt det 

upplevdes att få prata öppet om ämnen som kan vara svåra. Det ter sig därmed viktigt 

för personer som genomgått en svår erfarenhet, såsom cancer i sin barndom, att ha 

tillgång till samtalsstöd och ett forum att tillsammans med andra att diskutera frågor 

som är av existentiell natur. Benedetti et al. (2014) kom i sin forskning fram till att 

föräldrar kan behöva stöd i sina existentiella behov då ett barn drabbas av cancer. Att 

detta ansågs viktigt framkom även under fokusgruppernas samtal, då deltagare upplevde 

att deras föräldrar fick ett otillräckligt stöd för att kunna utgöra ett gott stöd, samt att 

deras existentiella behov inte tillgodosetts. 

Vidare beskrev deltagarna ett behov av att mötas där man är och att få vara det 

man är i stunden – oavsett det är att vara ledsen, glad eller arg. Deltagarna beskrev 

också att de hellre blev slagna av en sanning än kysst av en lögn, där de hellre än att 

intalas falska förhoppningar vill förhålla sig till sanningen och verkligheten – hur svår 

den än kunde upplevas. Existentialismen, vilket är den filosofiska gren som existentiell 

psykologi delvis lutar sig på, menar att människan sannolikt är mer tillfreds i livet om 
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hon modigt accepterar existensens många gånger brutala villkor och förhåller sig till 

livet på basis av dess hårda, obekväma sanningar snarare än enkla, bekväma villfarelser 

(Cox, 2020).  

Existensens oförutsägbarhet 

Deltagarna beskrev att de upplevt en vånda inför att de tidigt hamnat i kris och 

blivit exponerade för livets skörhet. Heidegger (i Dahlstrom, 2013) myntade begreppet 

throwness som i existentiell psykologi beskrivs som att vi som människor blir inkastade 

utan att välja i en till synes meningslös existens som i sin natur är helt oförutsägbar där 

vi tvingas finna vår egen väg. Att tidigt ha fått erfara en cancerdiagnos och leva med de 

komplikationer som kan uppstå beskrevs av deltagarna ha gjort de mer uppmärksamma 

över denna oförutsägbarhet och skörhet, men också som en berikande erfarenhet. 

Många av deltagarna beskrev sig ha närmat sig tankar om döden och icke-varat, där 

ingen deltagare uttryckte en rädsla för detta, utan snarare tvärtom, att de upplevde sig 

blivit mer bekväma vid tanken på döden. Den grekiske filosofen Epikurus som levde på 

300-talet f.kr (i Yalom, 2008) menade att döden kan beskrivas som ett „ingenting‟ för 

människan, då vi är dödliga och löses upp när vi dör. Det som löses upp kan inte 

uppfatta och det som inte kan uppfatta är därmed ett „ingenting‟ för oss. Epikurus 

menade att där ‟jag‟ är, är inte döden, där döden är, är inte ‟jag‟. Vi befinner oss därmed 

i samma tillstånd som vi var i innan vi föddes. Denna tankegång återfinns inom 

existentiell psykologi som en form av lindring för dödsångest och kan enligt vår 

tolkning synas latent i deltagarnas beskrivning av deras syn på döden och icke-varat.  

En annan deltagare beskriver tanken som att fortsatt göra nytta till världen 

genom att exempelvis vara näring för en annan planta som en lugnande tanke inför 

döden. Detta ligger nära vad Yalom (2008) skulle benämna som ‟rippling‟, vilket 

innebär att vi alla influerar och påverkar hela vår omgivning, i flera år och generationer 

framåt, även om vi inte kan uppfatta det. På så sätt menar Yalom (2008) att denna tanke 

kan skänka tröst genom att ge vår existens och vår död en form av mening i varje 

handling samt hur vi gör avtryck hos varandra. Detta skulle också förklara varför den 

sociala dimensionen kan vara existentiellt stärkande och bidra till upplevelser av 

mening.  

Såsom både Yalom (2008) och May (1999) menar kan mötet med döden vara en 

källa för vitalitet och livskraft. Deltagarna beskrev inte under fokusgrupperna att det 

tidiga mötet med döden nödvändigtvis har gjort deras liv rikare, men många deltagare i 
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studien menade att det tidiga mötet med döden har gjort dem mer bekväma vid tanken 

på den, och att detta själva icke-varat inte är något de fruktar. Det de säger sig frukta 

däremot är det lidande som kan uppstå i samband med sjukdom, i det levande 

tillståndet.  

Många av deltagarna nämner också en svårighet med att förhålla sig till det liv 

som kommer efter krisen och att leva med många av de seneffekter som både 

behandlingen och sjukdomen kan ge upphov till i vuxen ålder, vilket beskrivs kunna 

krocka med en bild från omgivningen om att man ska vara tacksam att man överlevde. 

Detta skulle också falla in under dimensionen av meningsskapande i lidandet som 

beskrivet av Frankl (1987), där deltagarna beskriver att mål och mening behöver 

förändras till följd av seneffekter och komplikationer som kan uppstå i efterhand.  

Visdom ur erfarenheten  

Många deltagare beskriver att de finner mening i det vardagliga, såsom en kopp 

kaffe, en promenad i solen eller bara det faktum att de har varmt vatten i kranen. I likhet 

med den existentiella psykologi och meningsskapande som Frankl (1987) förordar så 

beskriver många deltagare att det är i meningslösheten som de varit tvungna att hitta sin 

egen mening. Deltagare beskriver även en vilja att hjälpa andra utifrån vad de har varit 

med om och precis som Frankl (1987) menar kan detta ses som den tredje formen av 

meningsskapande – nämligen att finna en mening i sitt lidande vilket anses som en 

central del av Frankls filosofi. Som nämnt i introduktionen delar Jacobsen (2000) in 

mening med livet i tre delar: livsmening, livsmål och livsvärden. Deltagarna beskriver i 

varierande grad en upplevelse av livsmening, alltså förmågan att se mönster och 

sammanhang i livet och uppleva ett syfte med sina uppgifter och handlingar. Framför 

allt beskriver majoriteten av deltagarna ett syfte med att ge vidare sin kunskap till andra 

utifrån sina erfarenheter – samt att bemöta andra människor med respekt och ödmjukhet 

som en form av meningsbyggande.  

Livsmålen, det en person försöker uppnå, verkar ha påverkats utan erfarenheten 

av barncancer och eventuella seneffekter och komplikationer som kan uppstå i 

efterhand. Här beskriver många deltagare att deras mål i livet har justerats utifrån de 

seneffekter som har uppstått och att deras livsmål har begränsats utifrån vad de har varit 

med om och vad de nu är kapabla till. Detta beskrivs av deltagarna som en krävande 

process, men att det också lett till att deras syn på vad som är viktigt har förändrats 

vilket kan upplevas som både positivt och negativt. Detta går i sin tur in i det Jacobsen 
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(2000) kallar för livsvärden, en människas grunduppfattning om vad som är ett gott eller 

ett dåligt liv. Här beskrev merparten av deltagarna att det viktigaste är bemötandet av 

andra och att föregå med gott exempel – att vara sann och ärlig och bemöta existensen 

så som den är. 

Vad gäller andlighet nämnde många av deltagarna svårigheten med att förhålla 

sig till en andlig eller religiös dimension med tanke på det tidiga lidande som de har 

utsatts för – och en undran om hur det kan finnas en god Gud som tillåter lidande i 

världen. Deltagarna sätter ord på det man i filosofisk mening skulle kalla för Epikurus 

paradox eller inom teologin Theodicéoriblemet, nämligen i att då ondska och lidande 

existerar så kan inte Gud vara allgod, utan är likgiltig inför människan (Anderberg, 

1997). Här beskriver några deltagare en svårighet med att närma sig andliga aspekter på 

grund av det faktum att samtliga deltagare utsatts för ett starkt lidande redan som barn, 

och svårigheten med att finna en högre mening med detta lidande. Samtidigt beskrivs 

också detta lidande kunna föra en närmare den andliga dimensionen – en deltagare 

beskriver mötet med lidandet som en möjlighet att se förhoppningsfullt på framtiden 

som man vill förmedla genom att ha varit så nära döden. Detta stämmer väl överens 

med det som Heidegger (i Yalom, 2008) beskriver som det ontologiska varandet, där 

medvetenheten om livets bräcklighet kan öppna både för det mer ångestfyllda men 

också ett liv för mer mening och självuppfyllande, samt Cullbergs (2003) syn på krisen 

som en möjlighet för ett uppöppnande av livet.  

 

Sammantaget visar resultatet att det finns många likheter i upplevelsen av 

existentiella frågor hos studiens deltagare, även om det också finns skillnader. Det 

framstår utifrån resultatet att flera faktorer påverkar upplevelsen av existentiella frågor – 

såsom vid vilken ålder man drabbades av sin cancer, under vilken tidsålder och hur man 

blev bemött inom sjukvården samt vilket övrigt stöd man hade under denna tid och hur 

väl man blev bemött utifrån sina behov. Generellt går dock att framhålla att samtliga 

deltagare beskriver en vilja att öppet och fritt kunna diskutera de existentiella frågorna 

vid behov – även som barn – för att enklare kunna hantera de svåra frågor som kan 

uppstå i samband med ett cancerbesked som barn.  

Metodologisk diskussion 

Då studiens valda frågeställning grundar sig i hur vuxna personer som 

behandlats för cancer som barn upplever existentiella frågor var kvalitativ metod mest 
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lämpad för att besvara denna. Kvalitativ metod har en styrka i att den djupgående 

utforskar individens perspektiv, vilket enligt Alvehus (2013) kan lämpa sig inom ett 

område där forskningen ännu är begränsad, som ett första sätt att generera nya 

hypoteser. Han resonerar också om att en kvalitativ ansats kan hjälpa luckra upp 

områden där förutfattade meningar från omgivning (ex. behandlare) råder, för att ur 

individens upplevelser skapa mer insikt (och i längden mer adekvat vård). Att 

omgivningen bemött deltagarna utifrån sina egna uppfattningar och rådande 

behandlingsprotokoll framkom i denna studies resultat, men kan genom metodvalet inte 

generaliseras eller antas belysa ett större strukturellt problem. Genom en kvantitativ 

metod, och ett tillräckligt stort urval, hade kvantifierade frågor som exempelvis rör 

vårdens hanterande av existentiella frågor kunnat undersökas.  

Den valda studiedesignen har både styrkor och brister som också kan ha 

påverkat resultatet. En begränsning ligger i rekryteringsförfarandet då författarna 

använde sig av ett bekvämlighetsurval, vilket i denna typ av studie riskerar attrahera 

personer som mer än andra funderat kring existentiella frågor, eller har en på förhand 

bestämd åsikt om studiens ämne, vilket kan vara både positivt och negativt. Deltagare 

som reflekterat mycket kan med sin djupare förståelse och erfarenhet ge mer 

information av värde till dataunderlaget, men kan samtidigt ha egna motiv och 

uppfattningar som gjort att de sökt sig till studien. Under datainsamlingen fanns det 

vissa indikationer på att några deltagare är engagerade i frågor om exempelvis 

omgivningens och vårdens bemötande, vilket kan ha orsakat en större tongivning i både 

fokusgrupp och resultat. Att rekryteringen som skedde via en Facebook-grupp kan 

också ha uteslutit de som av olika skäl inte har tillgång till, eller besöker denna. Då 

dynamiken och innehållet i samtalet påverkas av vilka deltagare som varit med under 

fokusgrupperna har studiens resultat varit påverkat av både rekryteringsförfarande och 

de som valt att delta i studien. 

Som struktur under datainsamlingen tog författarna gemensamt fram ett 

semi-strukturerat intervjuformulär som baserats på en operationalisering av 

begreppet existentiell hälsa och tidigare forskning av Melder (2011). Melder (2011) 

och DeMarinis (2008) utgår i sin forskning från WHO:s definition av existentiell 

hälsa, där existentiell hälsa är en separat del av det allmänna hälsobegreppet (fysisk, 

psykisk, social och andlig/existentiell hälsa) vilket inte går utan kritik från bland 

andra Sigurdsson (2016), Binder (2022) och Stiwne et al. (2018). Samtliga kan sägas 
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överens om att existentiella frågor fyller en viktig funktion för vår hälsa och 

utveckling, men att existentiella aspekter inte bör ses som ännu en dimension av 

hälsobegreppet. Kritiken riktas därmed mot hur Melder (2011) valt att 

operationalisera konstruktet och de åtta dimensionerna ur formuläret WHOQL-

SPRB, och antagandet om existentiell hälsa som en avgränsad del av hälsobegreppet. 

Författarna tar inte ställning till hur hälsobegreppet bör definieras och kategoriseras, 

utan nöjer sig med att samtliga parter ser den existentiella dimensionen som en viktig 

del av den totala hälsan. Vid framtagandet av den semi-strukturerade intervjuguiden 

har WHOQL-SPRB använts som inspirationsgrund då frågorna knutit an till de 

relevanta områden som avsetts undersökas och som presenterats i studiens teoretiska 

bakgrund. Användandet av detta formulär kan ha lett till att vissa aspekter har 

förbisetts eller missats i studien. Fördelen med att ha använt de åtta existentiella 

aspekterna som Melder (2011) tagit fram är att de på ett strukturerat sätt 

konkretiserat existentiella frågor och gjort det lättare för författarna att utgå från. 

Vid datainsamlingen användes digitala fokusgrupper, där båda författare 

medverkat och agerat moderator. För att göra samtalet i fokusgrupperna mer naturligt 

var författarna moderator vid varsin fokusgrupp, medan den andra observerade och 

gav icke-verbala bekräftanden på sitt aktiva lyssnande. Metoden valdes delvis genom 

etiska överväganden inför studien, då personliga djupintervjuer och ämnets natur 

riskerat återupplevande av tidigare minnen och erfarenheter. Dock eliminerar 

fokusgruppsformatet inte helt denna risk då samtalet mellan deltagarna kan ta 

vändningar som är svåra att förutse och moderera, som när en persons upplevelser 

påminner en annan om sina (Dilshad & Latif, 2013. Detta bör dock betonas vara en 

av metodens styrkor, då deltagarna hjälper varandra att komma i kontakt med sina 

upplevelser. Ytterligare en begränsning kan sägas ligga i deltagarnas 

personlighetsfaktorer, som kan styra vem i samtalet som får och tar mest utrymme 

(Dishad & Latif, 2013). Detta var också något författarna upplevde stämma under de 

båda fokusgruppernas genomförande, men som i stor utsträckning kunnat balanseras 

ut av ett mer aktivt modererande. Att fokusgruppen skedde digitalt och inte fysiskt 

ska utifrån tidigare forskning av (Kite & Phongsavan, 2017), inte ha en signifikant 

påverkan på dataunderlaget förutom att tekniksvårigheter är en faktor i en digital 

fokusgrupp. Vissa tekniksvårigheter fanns under fokusgrupperna, men då dessa var 

korta och enkelt åtgärdade anses de inte ha haft en påverkan på dataunderlag eller 
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resultat. Sett till ämnets natur spekulerar författarna att det digitala formatet kan ha 

gjort det lättare för deltagarna att vara öppna om sina tankar och upplevelser, då de 

kunde sitta i sina egna hem, något gömda bakom sina datorer.   

Vid analysförfarandet har båda författare genomfört både kodning och 

tematisering separat innan dessa jämförts för att öka överensstämmelsen författarna 

emellan. Analysen har i så stor utsträckning som varit möjlig skett induktivt, med 

reservation för att författarnas egen förförståelse, subjektivitet och intresse för ämnet 

oundvikligen kan ha väglett vid sökandet av teman. Påverkan från denna 

subjektivitet och förförståelse kan däremot ha minskat genom kontinuerlig kontakt 

med handledare där kodningar och teman löpande diskuterats.    

Praktiska implikationer 

I skrivande stund är kunskapen om vuxna barncanceröverlevares upplevelse av 

existentiella frågor i en svensk kontext begränsad. Lyckligtvis överlever fler och fler 

barn som drabbas av cancer varje år, vilket också stärker behovet av att förstå hur det 

upplevs att genomgå en behandling och allvarlig sjukdom vid ung ålder. 

Studiens resultat ger insikt i hur vuxna barncanceröverlevare upplever 

existentiella frågor, och hur stundtals avsaknaden av bemötandet i detta varit svårt. 

Detta kan ge ytterligare tankar om hur sjukvården och anhöriga i framtiden bör bemöta 

barn som är med om svåra sjukdomar. Att kunna ge utrymme för både det svåra och det 

lätta men framför allt att inte blunda för de existentiella frågor som kan uppstå i dessa 

situationer. Den starkaste slutsatsen vi kan dra är att samtliga deltagare upplever det 

som viktigt att mötas i samtal kring existentiella frågor för att bättre hantera det lidande 

som kan uppstå ur erfarenheten av barncancer, och att tillåtas vara det man är och det 

man känner oavsett vad det är för känsla. Deltagarna belyser vikten av att kunna 

diskutera detta med andra som varit med om liknande erfarenheter. Barn som drabbas 

av cancer bör utifrån vår studie bemötas respektfullt och ärligt, och med möjlighet att få 

mötas där de är utifrån deras specifika behov. För cancerrehabiliteringens implikationer 

innebär detta att de existentiella följderna av cancersjukdomen och dess behandling kan 

bemötas utifrån att de drabbade får tillgång till forum för att mötas i de existentiella 

frågorna som kan uppstå efter cancersjukdomen. 
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Framtida forskning 

Det finns för närvarande begränsad forskning på hur vuxna 

barncanceröverlevare upplever existentiella frågor. Den forskning som finns hos denna 

grupp visar på högre risk för fysisk, psykisk och social ohälsa (Philips-Salimi et al. 

2012). För att veta mer om hur dessa individer bäst kan stödjas behövs fler studier som 

visar vilken typ av insats som kan vara behjälplig. Vid analyserandet av studiens 

resultat framgår även att deltagarna upplevt att deras föräldrar fått otillräckligt stöd, 

både generellt och i hanterandet av existentiella frågor, vilket i en framtida studie skulle 

vara av intresse att undersöka vidare. Initiativet Maxa Livet som startades av 

Barncancerfonden har beskrivits som något positivt av studiens deltagare och det finns 

fog för att undersöka mer hur denna typ av grupper kan verka stödjande för generell 

hälsa. Existentiell hälsa är ett viktigt område i beaktandet av hälsan hos 

barncanceröverlevare där ytterligare forskning behövs för att kunna rikta mer effektiva 

interventioner. Ett sätt att gå vidare i forskningen skulle kunna vara att fördjupa 

kunskaperna kring vilken typ av stöd som upplevs ge bäst stöd i de existentiella 

frågorna hos vuxna barncanceröverlevare. 

Slutsats 

Studien besvarar frågeställningen; Vilka upplevelser av existentiella frågor har 

vuxna som behandlats för cancer som barn? Deltagarna beskriver att exponeras för 

existensens oförutsägbarhet vid ung ålder kan aktualisera lidande och därmed väcka de 

existentiella frågorna, vilket blir aktuellt om och om igen med eventuella 

komplikationer som kan uppstå i efterhand. Dessa existentiella frågor kan vara svåra att 

hantera och göra en medveten om livets bräcklighet och ge upphov till en känsla av 

hopplöshet och orättvisa. Detta väckande av existentiella frågor kan också upplevas ge 

en viss visdom under rätt förutsättningar. Genomgående beskrivs att de existentiella 

frågorna behöver bemötas tillsammans med andra för att lindra det lidande som kan 

uppstå. Detta resonemang för oss tillbaka till det citat som studien öppnade med; 

existensens oumbärliga villkor och lidandet kan bäras tillsammans - men vi måste vara 

redo att möta varandra i de existentiella frågorna. 
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Bilaga I – Informationsbrev vid rekrytering av deltagare 

 

Information och förfrågan om deltagande i 

fokusgruppstudie 

 

Internationella studier har visat att den existentiella dimensionen i livet påverkar 

hur vi upplever att vi mår psykiskt, fysiskt och socialt. Det handlar till exempel om 

meningen med livet, optimism, hoppfullhet och inre frid. Dessa frågor kan bli aktuella 

när någon diagnostiserats med cancer som barn. I Sverige har vi fortfarande mycket att 

lära om hur dessa frågor påverkar barn som överlevt cancer och i förlängningen hur 

denna dimension skulle kunna integreras i det stöd drabbade personer erbjuds. Vi är två 

studenter som läser sista terminen på psykologprogrammet och som en del av vår 

examensuppsats vill vi därför genomföra en fokusgruppstudie där vi kommer diskutera 

existentiella ämnen. Förhoppningen att resultatet i studien kan leda till ökad förståelse 

för de erfarenheter vuxna som behandlats för barncancer har av existentiella frågor.  

Fokusgruppernas syfte är att tillsammans öka kunskapen kring att ha behandlats 

för barncancer med fokus på existentiella frågor. Fokusgrupperna kommer ske via det 

digitala videosamtalsprogrammet Zoom under februari månad. Vid deltagande får ni 

förslag på tre tider som ni kan välja mellan och tillfället beräknas pågå cirka 120 

minuter. Vid detta tillfälle träffar vi bakom studien dig tillsammans med fyra andra 

deltagare. Du anmäler dig genom att kontakta oss på nedan angivna mail. I mailet 

uppger du ditt telefonnummer så ringer vi upp (kontaktuppgifter finner du längre ner).  

Vem kan delta i studien? 

Studien vänder sig till dig över 18 år som har behandlats för cancer som barn 

och är klar med den akuta cancerbehandlingen sedan minst fem år tillbaka.  

Finns det några fördelar eller risker med att delta? 

Det kan vara ansträngande att delta i den här typen av fokusgrupp men kan 

också upplevas givande. Att delta i studien påverkar på intet sätt ordinarie vårdkontakt 

och behandling.  

Hur kommer dina svar att behandlas? 

Inga enskilda personer kommer att kunna identifieras i studien. Fokusgrupperna 

kommer att ljud-inspelas som i efterhand skrivs över till text. När detta görs tas samtliga 



 

47 

 

uppgifter som kan identifiera en person bort. Vid en senare analys av materialet används 

endast textutskrifterna. Allt material hanteras och behandlas konfidentiellt och kommer 

förvaras så att ingen obehörig kan ta del av det. Efter studiens genomförande kommer 

allt material att raderas. 

Kommer du som deltagare att få information om resultaten?  

Studien är en del av en masteruppsats inom psykologprogrammet och kommer i 

efterhand att finnas fritt tillgänglig på nätet där du kan ta del av den i efterhand om du 

önskar. 

Är det frivilligt att delta i kursen? 

Ja, det är helt frivilligt att delta. Fram till fokusgruppens genomförande kan du 

när som helst välja att avbryta din medverkan genom att kontakta Adam Sonemyr eller 

Hanniel Larsson-Fromell.  

Vem har ansvaret? 

Vi heter Adam Sonemyr och Hanniel Larsson-Fromell och läser vår sista termin 

på psykologutbildningen på Linnéuniversitetet i Växjö. I utbildningen ingår att göra en 

masteruppsats, vilket är anledningen till att denna fokusgruppstudie kommer att göras. 

Var vänder jag mig om jag har behov att prata med någon efter intervjun? 

Om du skulle känna behov av att prata med någon efter intervjun, om det har väckt 

frågor eller svar du fortfarande går och tänker på så kommer det finnas kontaktuppgifter 

till terapeuter som du som deltagare vid behov kan ta kontakt med.  

Adam Sonemyr 

Mail:  

 

asXXX 

Telefon: XXXX 

Hanniel Larsson-Fromell: 

Mail: hl2jXXX 

Telefon: 07XXXX 

Handledare: 

Cecilia Melder 

ceclia.XXXX 

07XXX 

Viktor Carlsson 

Adjungerad lektor, institutionen för psykologi, Linnéuniversitetet 

viktor.XXXX 

 

about:blank
about:blank
mailto:hl222jg@student.lnu.se
mailto:hl222jg@student.lnu.se
mailto:ceclia.melder@ehs.se
mailto:ceclia.melder@ehs.se
mailto:viktor.carlsson@lnu.se
mailto:viktor.carlsson@lnu.se
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Bilaga II – Semi-strukturerade intervjuguide 

Intervjuguide Fokusgrupp 

 

Välkommen 

Muntligt samtycke. 

Orientering och diskussion samt upplägg för fokusgruppen 

1. Vad är en fokusgrupp? (En typ av gruppintervju för att generera idéer om en 

viss fråga).  

2. Vad är syftet med den här fokusgruppen? (Att reflektera kring existentiella 

frågor och dela perspektiv för att bredda kunskapen om dessa frågor. Detta ligger sedan 

till grund för vår examensuppsats inom psykologprogrammet). Diskussionerna har sin 

grund i de åtta aspekterna av existentiell hälsa definierat av WHO.  

3. Det finns inga rätt eller fel svar, bara olika sätt att se på saker och ting. Alla deltagares 

idéer och åsikter är lika mycket värda. Allt som berättas här stannar här i en tyst 

överenskommelse 

4. Fokusgruppen spelas in, men datan är konfidentiell och raderas efter 

uppsatsen är klar. 

5. Vem de kan vända sig till om de behöver ytterligare stöd efter diskussionen  

 

6. Strukur för fokusgruppen; ca 2h totalt, 45 minuters diskussion följt av 15 minuters paus 

och sedan ytterligare 45 minuter. Sista 15 minuterna för frågor och sista kommentarer.  

 

1. Hopp 

a. På vilket sätt, om alls, är frågan om Hopp viktiga för personer som 

fått cancer som barn och i sådana fall hur? (före, under och efter 

akutbehandling)? 

((b. Hur tror ni att erfarenheten att motta ett cancerbesked som barn 

påverkar hur man ser på hoppfullhet och optimism i livet?))* 

 

2. Mening  

a. Hur tror ni att ens upplevelse av syfte och mening påverkas av att 

ha haft en cancerdiagnos? (Före, under och efter).  

b. Hur tror ni att ens förhållande till döden påverkas av att ha haft en 

cancerdiagnos? (Före, under och efter). 
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3. Upplevelse av förundran 

a. Som vuxen som behandlats för barncancer, tror ni att man upplever 

naturen/omgivningen/existensen annorlunda på något sätt? (Före, under 

och efter).  

b. (Tror ni att man känner sig mer ensam eller mer samhörig med andra?) 

(Före, under och efter). 

 

4. Helhet och integration 

a. (Hur tror ni att ens sätt att se på sig själv påverkas av att ha haft en 

cancerdiagnos?) (Före, under och efter). 

b. (När det kommer till att se på andra då?)* (Före, under och efter) 

 

5. Andlig kontakt/styrka 

a. Hur kan man tänka kring tro och andlighet när man behandlats för 

cancer som barn? (Före, under och efter). 

b. Hur tror ni att ens förhållande till tro och andlighet förändras av att ha 

haft en cancerdiagnos? (under och efter). 

 

6. Harmoni och inre frid 
a. Hur tror ni att denna erfarenhet påverkar förhållandet man har till 

harmoni och inre frid? 

 

7. . Om ni träffade ett barn som genomgick cancerbehandling idag, vad 

skulle ni vilja säga till dem? 

 

8. Är det något ni vill lägga till som inte har sagts, som ni har tänkt på? 

 

*Kursivt markerade frågor ställs enbart i mån av tid och är ej prioriterade 
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Bilaga III – Introduktionsslides till fokusgrupper 
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