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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)



Sammanfattning

| Sverige diagnosticeras varije ar cirka 350 barn och ungdomar under 18 ar med cancer,
varav drygt 85 % dverlever. Att éverleva barncancer &r ofta forenat med bade seneffekter
och komplikationer som paverkar livet, dven langt efter cancerns behandling. Det finns fa
svenska studier som undersoker upplevelsen av att ha haft barncancer och &n farre om
vad detta innebar for upplevelsen av existentiella fragor. Syftet med studien var att med
en fenomenologisk ansats 6ka kunskapen kring hur existentiella aspekter hos vuxna som
mottagit en cancerdiagnos som barn upplevs, och hur livet efter diagnosen format deras
upplevande. Tva fokusgrupper genomfordes via videolank med sju vuxna deltagare som
behandlats for cancer som barn. Materialet analyserades med en tematisk analys vilket
resulterade i tre teman; (1) behov av att métas i och kring existentiella fragor, (2)
existensens oforutsédgbarhet och (3) visdom ur erfarenheten. Studien visar att
barncancerdverlevare kan uppleva sig hjélpta av att diskutera fragor av existentiell natur
tillsammans med andra som har liknande erfarenheter, samt att deltagarna upplever att

samhallet i stort borde bemota dessa ofta svara fragor som ar aktuella for oss alla.



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.



Tack!

Vi vill rikta ett stort tack till var handledare Cecilia Melder som har varit ovarderlig
med sin kunskap och erfarenhet. Vi &r tacksamma for att du alltid stallde upp for oss dven
om tiden var dyrbar och knapp. Vi vill &ven tacka Barncancerfonden som har hjalpt oss
att na ut till denna grupp och varit behjélpliga i arbetet.

Vi vill ocksa tacka var handledare Viktor Carlsson som engagerat sig i arbetet och
vaglett oss fram nér vi kdnt oss oséakra pa vilken vag vi ska ta.

Framfor allt vill vi rikta ett stort tack till de deltagare som deltagit i studien och som
modigt och arligt berattat om sina upplevelser och delat sina erfarenheter med oss och

varandra.



Introduktion

| vastvarlden blir befolkningen allt dldre och det rader en allméan existentiell
forvéantan att de som tillhor den &ldre generationen dor fore den yngre (Smith et al.
2011). Men vad hénder ndr ett barn drabbas av en allvarlig sjukdom som cancer? Att
ta emot ett cancerbesked som barn &r sallsynt, men fér de barn och anhériga som
mottar dessa besked spelar det faktumet mindre roll. Varje ar diagnosticeras cirka
350 barn och ungdomar under 18 ar med cancer i Sverige, varav drygt 85 % av dessa
Overlever (Barncancerfonden, 2021). Den vaxande skara som Overlever barncancer
vacker nya fragor kring det liv som kommer efter cancersjukdomen och den ofta
svara cancerbehandlingen, bade for de som mottagit diagnosen och deras familjer.
Behandlingen i sig kan leda till Iangvariga komplikationer och paverka hélsan, den
forvantade livslangden och den upplevda livskvalitén. Idag finns drygt 11 000
barncancerdverlevare i Sverige, varav cirka 70 % av dessa drabbas av sena
komplikationer, som kan uppsta trots flera decennier sedan avslutad behandling
(Barncancerfonden, 2021). Manga av dessa individer far svart att férhalla sig till
vuxenlivets krav och ansvar pa grund av dessa nedsattningar och komplikationer.
Vuxna som 6verlevt barncancer riskerar férutom fysiska dven att drabbas av
psykiska men (Barncancerfonden, 2019). Tidigare forskning har visat att
cancer6verlevare upplever svarigheter i en mangd olika omraden, sdsom socialt, i
arbetslivet och ekonomiskt (Ellingson & Borofka, 2020). I en studie av Phillips-
Salimi et al. (2012) fann man att barncancerdéverlevare rapporterade lagre grad av
generell hélsa, lagre grad av socialt och kdnslomassigt stéd samt hogre grad av
psykisk ohdlsa &n en kontrollgrupp som inte haft cancer som barn. De psykologiska
symptomen som utvecklas efterat kan vara allt fran stress, angest, kanslor av
meningsloshet, depression och leda, vilket kan krocka med en vanligt forekommande
bild fran omgivningen att erfarenheten skulle leda till en tacksamhet 6ver livet
(Philips-Salimi et al. 2012). Studier har &ven visat att personer efter
cancerbehandlingens slut tvingas anpassa sig till sitt nya liv efter behandlingen,
ibland utan tillrackligt stod av halso- och sjukvarden, vilket for manga ar pafrestande
och kan upplevas alienerande (Mikkelsen et al. 2008; Langegard & Ahlberg, 2009). |
en studie av Ueland et al. (2021) undersoktes existentiella erfarenheter hos vuxna
som behandlats for cancer, dar det existentiella lidandet efter cancerbehandling sags
som en férandringsprocess och rérelse mellan otrygghet och trygghet, mellan det
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okanda och det k&nda. Deltagarna beskrev en ensamhet Over att behtva béra bordan
sjalv och en inre kamp som pa ett inadekvat satt bemattes av halso- och sjukvarden.
Vidare upplevde de en stark begransning av sin frihet och en forvirring infor ett nytt
existentiellt tillstdnd, vilket manga av deltagarna fortfarande beskrev sig vara i.
Ueland et al. (2021) menar att det finns ett stort behov att bemota det existentiella
lidande som cancerdverlevare sa ofta beskriver.

Barncancerdverlevare kan antas tidigt ha blivit exponerade for existentiella
fragor (om liv och ddd, hopp och hoppl6shet, mening och meningslshet) bade under
och efter det akuta sjukdomsforloppet. | en studie av Parry (2003) undersoktes
barncancerdverlevares upplevelse av existentiell ovisshet genom djupintervjuer. |
studien fann man att d&ven om existentiell ovisshet kan vara en kalla till oro och stress,
kan det ocksa upplevas som en katalysator for tillvaxt, en fordjupad uppskattning for
livet, storre medvetenhet om sitt livssyfte och utvecklandet av sakerhet och optimism. |
en studie av Woodgate et al. (2014) undersokte 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
langtan och (d) existentiell vaxt. Dessa barn ansags réra sig mellan existentiell angest
och existentiell tillvaxt under sin sjukdomsperiod. | samma anda genomférde Duran
(2013) en narrativ analys av kvalitativ och kvantitativ forskning dar man undersokte de
upplevt positiva aspekterna av att ha behandlats for cancer bland barncancerdverlevare
och deras familjer. Studien kom fram till fem teman; (a) meningsskapande, (b)
uppskattning for livet, (c) sjalvmedvetenhet, (d) narhet och familjesamhdrighet och (e)
en onskan att ge tillbaka till samhéllet. Resultaten tyder ocksa har pa att det kan finnas
nagot berikande och utvecklande att genomga en sjukdom utifran dessa kontexter. | en
kvalitativ studie av Belpame et al. (2019) fann man att barn som déverlevt cancer hade
en kénsla av att vara annorlunda, att leva med existentiell osakerhet, en medvetenhet om
att skydda sin hélsa, en anknytning till foraldern som var med nér cancern bérjade och
en onskan om att vara meningsfull for andra. Overlevarna upplevde inte att deras cancer
dominerade deras vardagliga liv idag, men att erfarenheten har haft en stor paverkan pa
deras upplevande, fungerande och tankande.

Da ett barn drabbas av cancer ar det ofta en hel omgivning runt omkring som
drabbas tillsammans med barnet. Vikten av socialt stod kan oka i en sadan anstrangande

situation, dar familj och anhdriga spelar en stor roll. | en systematisk ¢versikt av Janin



et al. (2018) undersdkte man hur unga patienter med cancer, och patienter som éverlevt
cancer kommunicerade med anhoriga och huruvida detta korrelerade med sociala
svarigheter. | studien fann man att kommunikationen vid cancerforloppet varierade stort
och &r en individuell och komplex process, dar utrymmet for att kommunicera varierar
fran individ till individ och var i forloppet denna befann sig. Man fann att
kommunikation av existentiell natur, sasom att adressera svara existentiella fragor,
framst forekom under osékra och svara tider av forloppet. Vidare fann man att denna
typ av kommunikation forbattrade coping-strategier och ledde till forbattrade relationer.
Hinder for kommunikation var radsla att stigmatiseras, oroa anhoériga samt en ovilja att
Oppna upp sig. For att vidare forstarka kommunikationens vikt med anhoriga, gjordes en
studie av Benedetti et al. (2014) dar man undersokte foréldrars upplevelser nar deras
barn drabbades av cancer. De fann att foraldrarna ofta upplevde radsla och existentiell
oro kopplad till situationen, men ocksa kanslor av hjéalpléshet och att inte bli sedda.
Benedetti et al. (2014) menar att detta skulle kunna indikera att ett vardbehov, dar
existentiella fragor adresseras, finns dven hos foraldrar till barn som drabbas.

| det nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering (Regionala
Cancercentrum, 2021) bor en del av cancerrehabiliteringen utgoras av den existentiella
dimensionen, vars syfte ar att forebygga och reducera de fysiska, psykiska, sociala och
existentiella foljderna av cancersjukdomen och dess behandling (Swedpos, 2012). |
vardprogrammet framgar att det inte finns nagon specifik intervention gallande just
existentiella aspekter hos personer som genomgar cancerbehandling, men att det ska
erbjudas samtalsstod vid behov inom varden eller av foretradare for olika samfund. |
vardprogrammet namns aven att stod kan ges av ovrig vardpersonal med hjalp av
samtalskort utifran atta teman for existentiell halsa som utvecklats av Studieférbundet
Vuxenskolan och Melder (2011). Melder (2011) definierar existentiell halsa pa foljande
Vis:

“Med existentiell hidlsa/ohdlsa menas en individs fysiska, psykiska, sociala och
ekologiska tillstand i relation till hennes existentiella status. Existentiell hélsa respektive
ohélsa relaterar till sjalvskattad halsa och vélbefinnande, inte till kliniska bedémningar
(Melder, 2011).” Med utgangspunkt fran World Health Organizations (WHO)
halsoinstrument WHOQOL-SRPB Field Test Instrument har Melder (2011) utvecklat

atta teman (se metod/instrument) som ingar i existentiell halsa. | WHO:s synsétt av



halsa ingar fyra dimensioner; den fysiska, den sociala, den psykiska och den
existentiella/andliga (eng. spiritual) (WHO, 1991).

Existentiella fragor och existentiella begrepp
Termen existens kommer av latinets ex-sistere som betyder att sta fram, att

framtrada (May, 1999), dar en existentiell fraga syftar beréra upplevelsen av att vara
levande, vilket exempelvis innefattar fragan om vad meningen med livet &r. Den
existentiella synen menar att vart psykiska lidande inte enbart kan ses ur ett
neurobiologiskt, freudianskt, objektrelaterat eller behavioristiskt perspektiv, utan dven
fran det faktum att vi maste konfrontera var existens (Yalom, 2008). Ur ett existentiellt
perspektiv framhalls att vi som manniskor &r de enda kanda varelser dar sjélva
existensen i sig blir ett problem — eftersom vi har férmaga till sjalvmedvetande.
Existensfilosofi kan framst ségas vara intresserad av ontologi, det vill sdga vetenskapen
om varat och upplevelsen av att finnas till (May, 1999). Existentiella fragor kretsar
kring de fundamentala delarna av livet, sisom vad det innebar att vara manniska, vad
som ar vardefullt och vad som gor livet vart att leva (Yalom, 1998; 2008). Att bejaka
existentiella fragor och uppleva livet som meningsfullt har i en rad studier korrelerat
med en forbattrad fysisk halsa genom bland annat minskade stresshormoner, béttre
immunfdrsvar, lagre risk for hjart- och karlsjukdomar och lagre dédlighet (Krause,
2009, 2012; Ryff, 2012). O’Connell & Skevington (2007) menar att flera internationella
studier visar pa vikten av att bejaka existentiell halsa for livskvalité, men att detta inte
har fatt ett genomslag i praktiken inom héalso- och sjukvarden. Interventioner och
terapier med fokus pa den existentiella dimensionen och dess positiva effekter pa halsa
och valbefinnande blir alltmer erkédnda (DeMarinis, 2008; Moreira-Almeida & Koenig,
2006).

Vanligtvis ar existentiella fragor inte sérskilt narvarande i vara vardagliga liv,
men nér livets rorelse av olika skal stannar upp kan vi hamna i en kris och existentiella
fragor framtrader pl6tsligt oundvikliga. Ett cancerbesked skakar om var vardag saval
som vart satt att se pa oss sjdlva och varlden samt kraver en omorientering av sattet att
se pa var tillvaro (Jacobsen, 2000). Denna process av omorientering i livet forstas
vanligtvis som sokande efter mening i livet, dar existentiella fragor ar det som driver
oss till att finna denna (Frankl 1987; King & Hicks, 2009). Cancerprocessen kan i ljuset
av detta ddrmed ses som en kris, dar individen tvingas anpassa sig till det nya livet
(Jacobsen, 2000). Cullberg (2003) menar att krisen kan ses som en forutséttning for
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utveckling och mognad, vilket utifran detta perspektiv skulle innebara 6kad kunskap
och insikt om livets forutsattningar och om egna och andras resurser. Inom existentiell
psykologi utgor krisen en farlig situation da livets vanliga rorelser plotsligt stannar upp,
och man hamnar i ett nytt psykologiskt tillstand. Detta tillstand 6ppnar bade upp for
manniskan att se sin tillvaro pa nytt och for existensens realitet och bréacklighet — som
kan ses som ett vagskal mellan olika valmgjligheter (Jacobsen, 2000). Cullberg (2003)
menar att man kan sagas befinna sig i ett psykiskt kristillstand da man hamnat i en
sadan livssituation att ens tidigare erfarenheter och inlarda reaktionssatt inte langre &r
tillrackliga for att man ska forsta och bemaéstra den aktuella situationen. Vidare menar
Cullberg (2003) att krisen &r en forutsattning for utveckling och sjalvkdnnedom, men att
den samtidigt kan innebéra livslang psykisk invaliditet. Om vi vid en allvarligare
motgang stalls infor en situation som inte gar att forandra kallar Jaspers (i Jacobsen,
2000) detta for en granssituation. Jaspers (i Jacobsen, 200) menar att ett cancerbesked,
nar doden eller sjukdomen ger sig tillkanna och det inte langre gar att blunda for
realiteten av detta, kan ge upphov till en sddan gréanssituation. | en jamforelsestudie av
Moore (2021) jamférde man graden av andlighet mellan en kontrollgrupp och barn som
Overlevt cancer. | studien fann man signifikanta skillnader mellan barnens rapporterade
andlighet, dar gruppen med barncanceréverlevare rapporterade signifikant hogre nivaer
av andlighet. Detta verkar stimma ¢verens med bland annat Cullbergs (2003) och
Jacobsens (2000) tankar om att krisen 6ppnar porten for existentiella fragor

En central del i forstaelsen av existentiella fragor ar mening i, och med livet.
Enligt existentiell psykologi lever den moderna méanniskan i ett meningstomrum: Varfor
ar jag har? Kommer det ndgonting efterat? Vad ska jag satsa pa i mitt liv? Vad lever jag
egentligen for? Jacobsen (2000) menar att manniskan historiskt sett funnit mening i sin
tillvaro genom traditioner. Jacobsen (200) beskriver att nar ménniskor drabbades av
kriser fanns det svar som gavs av préster, familjen eller andra i omgivningen om vad
orsaken var och hur man gick vidare. Idag ges inga svar pa mening i tillvaron pa samma
tydliga satt och den moderna manniskan har utldmnats att sjalv finna sin egen mening i
tillvaron. Ur existentiell synpunkt ar tillvaron varken meningsfull eller meningslés och
vi ror oss hela tiden mellan dessa polariteter i olika skeenden av livet. Vi blir inkastade i
livet utan mojlighet att valja i en till synes meningslos tillvaro, och tvingas dér finna
mening. Yalom (1980) faststéller fyra grundvillkor som karakteriserar den struktur som

manniskan har kastats in i; (1) doden, (2) friheten (tvanget att vélja och konsekvensen



av valen vi gor eller inte gor), (3) meningsldsheten (existensens inneboende
meningsloshet och ménniskans sokande efter mening) samt (4) isolationen (upplevelsen
av att vara ensam i sin existens).

Jacobsen (2000) delar in mening med livet som tre delar; livsmening, livsmal
och livsvarden. Jacobsen (2000) definierar livsmening som en manniskas formaga att se
monster och sammanhang i livet och uppleva ett syfte med sina uppgifter och
handlingar. | avsaknad av livsmening upplever manniskan meningsléshet, som innebar
att livet kénns splittrat och att man inte kan uppfatta ett syfte med vad man gor eller vad
som hander. Livsmal definieras som det en person stravar efter och forsoker uppna.
Livsvarden ar det som ligger till grund for hur en manniska ser pa sina livsmal och sin
livsmening. Livsvarden ar en manniskans grunduppfattning om vad hon anser vara ett
gott eller ett daligt liv. Som exempel kan karlek ses som ett livsvérde (Jacobsen, 2000).

Enligt Jung och Frankl (i Jacobi, 1983) kan mening och mal férandras under
livets gang. Mening och mal ses inte som nagot statiskt, utan som en dynamisk process
som individen definierar beroende pa den aktuella situationen. Frankl (1990) menar att
manniskans priméra drivkraft &r att finna en mening med livet, och att manniskan har
formaga att leva och do for sina ideal och vérden. Enligt Frankl forverkligar manniskan
sin existens genom att forverkliga sina varden. Genom att uppfylla en livsmening sa
lever manniskan och kan kampa for ett viktigt mal och forverkliga ett véarde. Pa sa satt
kan manniskan finna mening med sitt liv. Vi kan enligt Frankl (1990) upptécka denna
mening med livet pa tre olika sétt: (1) genom att skapa nagot; (2) genom att uppleva
nagot eller nagon; och (3) genom var instéllning till lidande. Frankl menar att dessa tre
ordningstyper vanligtvis foljer en bestdmd ordning. Under den férsta delen av sitt liv
lever normalt sett en manniska for de skapande vérdena, att astadkomma eller skapa
nagot. Darefter foljer upplevelsevarden och att genom upplevelser forverkliga sin
mening. Till sist maste vi finna mening genom att méta det oundvikliga lidandet. Denna
ordningsfoljd forutsatter att manniskan foljer en utifran normen vanlig utvecklingslinje;
men att det kan se annorlunda ut for de ménniskor som moéter lidande tidigt i livet,
exempelvis i form av sjukdom. For barn och ungdomar som drabbas av allvarlig
sjukdom kan alltsa Frankls instéllningsvarden komma fore de andra vérdetyperna.
Vidare menar Frankl att varje ménniska har en specifik livsuppgift vid varje given
tidpunkt. Frankl havdar att det & meningslost i sig att fraga vad meningen med livet ar,

da den som stéller fragan &r livet sjalvt. Denna fraga behdver dock besvaras, och svaret
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sker genom att ta ansvar for sitt liv. Svaret sker darmed inte genom ord, utan genom
handling. En av utgangspunkterna i Frankls logoterapi r att manniskans huvuduppgift
ar att hitta och uppfylla sin mening och forverkliga sina varden.

Jacobsen (2000) menar att livets mal och mening i princip kan forandras pa tva
olika satt vid allvarliga handelser som olycka, sjukdom eller en narstaendes dod.
Livsaktiviteten kan antingen forlamas, eller intensifieras och utvecklas vidare.
Skillnader i svar pA meningen med livet kan skilja sig mellan friska och sjuka personer;
dar Jacobsen (2000) menar att sjuka personers svar pa denna fraga tenderar att vara mer
innerliga och reflekterande. Centralt i dessa svar brukar vara att ge erfarenheter vidare
och férmedla varden som ett sétt att skapa mening i sjukdomen.

Att drabbas av cancer kan ocksa aktualisera tankar om doden, da man befinner
sig i ett skort tillstand och risken for att do blir mer pataglig. Cullberg (2003) beskriver
att det vid motet med doden ar forluster av olika slag som utgor det psykologiska
innehallet. Dels &r det en forlust av kropp, identitet och sjalvkontroll som innebér ett
Okat beroende av andra och en risk for att forlora det som knyter an till ens person, dels
handlar det ocksd om en forlust av medméanniskor och livsinnehall och det man tycker
om att gora. Vidare kan man uppleva sig ensam och inte till fullo kunna dela med sig av
sin situation, vilket kan forstarkas av skuld och skamkanslor genom upplevelsen att vara
en belastning som tynger ner andra. Heidegger (i Yalom, 2008) beskrev en modell fér
tva tillstand i existensen; vardagstillstandet och det ontologiska varandet. |
vardagstillstdndet menar Heidegger att manniskan absorberas av sin omgivning, dar
fokus ligger pa hur saker och ting ar i vérlden. I det ontologiska varandet ligger fokus i
stallet pa 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
forganglighet och bracklighet, om ddden, vilket kan gdra oss bade mer angestfyllda,
men &ven mer bendgna att gora forandringar som kan leda till ett mer autentiskt liv fyllt
av engagemang, mening och sjalvuppfyllande. Yalom (2008) beskriver utifran sitt
arbete med patienter som har cancer att manga av dem, i stallet for att duka in for radsla
och fortvivlan, upplevt en positiv transformation som ett resultat av sin cancer. Yalom
(2008) menar att de kommunicerade djupare med néra anhdriga, visade en storre
uppskattning for livets olika element, en tacksamhet for existensen samt en upplevelse
av forundran i naturen. En del rapporterade dven en storre villighet att ta risker och en

minskad radsla infor andra manniskor. Detta ligger i linje med det som existentiella
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foresprakare havdar, namligen att det ar i medvetandet om icke-varat, det vill sdga
medvetenheten om var egen dod och konfrontationen med denna som existensen vinner
vitalitet och individen kan uppleva en utdkad livsgladje (YYalom, 2008; May, 1999).
Enligt Condrau (i Jacobsen, 2000) springer dédsangest ur tva huvudsakliga
kallor. Den ena &r det riskabla moderna livet som innebdar exponering och skyddsloshet,
da vi egentligen &r i behov av kontinuitet, struktur och trygghet. Den andra kéllan till
dodsangest ar, enligt Condrau, det oupplevda livet. Angesten springer ur en upplevelse
av att inte ha levt livet fullt ut och att man darmed riskerar att lamna vérlden utan att ha
forverkligat eller fullbordat det man borde ha gjort. Det &r en upplevelse av att inte vara
”fardig” med livet och en dnger 6ver den potential som inte togs tillvara pa, vilket kan

leda till bitterhet och frustration.

Syfte och fragestallning

Tidigare forskning pekar alltsa pa att barn som behandlats for cancer rapporterar
lagre grad av hélsa och upplever komplikationer som ett resultat av sin behandling,
vilka kan vara begransande, obehagliga och smértsamma. Samtidigt kan man urskilja att
de existentiella fragor som vackts under behandlingen kan upplevas och leda till nagot
positivt och livsbejakande. Detta vacker darfor fragor kring hur personer som
behandlats for barncancer upplever existentiella fragor och hur det paverkar dem. Hur
upplevs det att som barn stanna upp och behéva méta existentiella fragor? Hur upplever
man som vuxen existentiella fragor nar man behandlats for cancer som barn?

Da forskningen ur en svensk kontext kring upplevelser av existentiella fragor
hos barncancerdverlevare annu ar i sin linda syftar foljande studie till att bredda denna
kunskap. Studien syftar genom en kvalitativ metod och fenomenologisk ansats 6ka
denna kunskap om vilka upplevelser av existentiella fragor vuxna har, som mottagit och
behandlats for en cancerdiagnos som barn. Studiens fragestéllning lyder saledes;

Vilka upplevelser av existentiella fragor har vuxna som behandlats for cancer

som barn?
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Metod

Studien utgar fran en fenomenologisk ansats som efterstravar narmandet och
beskrivandet av individens subjektiva upplevelse (Langemar, 2008). Mening utifran det
fenomenologiska perspektivet skapas genom individens tolkningar genom tidigare
erfarenheter och tdnkbara konsekvenser for framtiden, och &r darmed mer relativistisk i
sin natur (Langemar, 2008). Vidare ses spraket som individens verktyg att
kommunicera denna upplevelse, vilket ocksa bor ses som paverkat av individens
sprakliga formaga och 6vriga begransningar att kunna fanga en komplex upplevelse i
ord (Langemar, 2008). Forfattarnas syfte ar inte att kunna generalisera resultaten till en
storre population, utan att deskriptivt kunna ge en rost till de som drabbats av cancer
som barn, vilket lampar sig for omraden dar forskning annu ar begransad (Braun &
Clarke, 2018). Fenomenen som undersoks skulle kunna gélla &ven andra svara
sjukdomar som intraffar under barndom och adolescens, &ven om resultatet inte kan
stracka sig bortom den studerade populationen.

Aven om den fenomenologiska ansatsen stravar efter att satta sin forkunskap
inom parentes bade vid datainsamling och analys (Langemar, 2008) kan studiens metod
och resultat inte bli helt fri fran dessa (Braun & Clarke, 2018). Att forfattarna bada laser
pa psykologprogrammet och darmed har grundlaggande kunskaper inom det
individualpsykologiska omradet kan antas ha en paverkan. Bada forfattare intresserar

sig ocksa for litteratur inom existentiell psykologi och existentialism.

Deltagare
Till studien anmélde sig atta personer, men da en deltagare uteblev baseras
urvalet pa sju deltagare. Av dessa definierade sig sex deltagare som kvinnor och en som
man. Deltagarna hade en aldersspridning pa 28 — 59 ar, med en medelalder pa m = 43,4
ar. Till foljd av etiska dvervaganden har ingen ytterligare demografisk data samlats in.
Da datainsamlingen skedde digitalt mojliggjordes geografisk spridning.

Rekrytering till studien genomférdes under februari manad genom
annonsering i Maxa Livet, som &r Barncancerfondens Facebook-grupp for att stotta
vuxna som behandlats for cancer som barn och som lever med dess seneffekter
(Barncancerfonden, 2022). Urvalet ar darmed ett bekvamlighetsurval. Annonsen
inneholl viktig information om studien, kontaktuppgifter till forfattarna samt procedur

for anmaélan (se bilaga I). Anmélan skedde genom att maila forfattarnas
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studentmailadresser dar telefonnummer lamnades. Over telefon lamnade deltagarna
sedan sitt samtycke, fick mojlighet att vélja tid for fokusgrupp samt gavs mojlighet att
stalla fragor.

Studien hade tre inkluderingskriterier; (1) Vara 6ver 18 ar, (2) ha behandlats
for cancer som barn (3) avslutat den akuta cancerbehandlingen sedan minst fem ar
tillbaka.

Instrument

Strukturen for fokusgrupperna utgick fran en semi-strukturerad intervjuguide
som tagits fram gemensamt av forfattarna och som inspirerades av de étta aspekter
av existentiell halsa som definierats av Melder (2011), utifran WHO:s testinstrument
WHOQOL-SPRB. Dessa atta aspekter beror (1) andlig kontakt; hur man hjélps av
andlig kontakt for att kunna hantera stress, forsta andra och uppleva trost/lattnad i sitt
liv. (2) mening och syfte med livet; i vilken utstrackning man finner mening i sitt liv,
exempelvis genom att hjalpa andra, kdnna att livet har ett syfte eller att man existerar
av en anledning. (3) upplevelse av férundran; vilken utstrdckning man kénner
forundran éver sin omgivning, upplever och blir berord av skdnhet samt k&nner
tacksamhet for naturen, (4) helhet och integration; vilken samhdrighet man kanner
med sin kropp, psyke och sjél och hur vél ens dnskade satt att leva stammer dverens
med sina kanslor och tankar, (5) andlig styrka; i vilken utstrackning en person
upplever en inre existentiell styrka i svara tider, for att kunna leva ett battre liv och
som ett satt att kdnna glédje i livet, (6) harmoni och inre frid; i vilken utstrackning
man kanner inre frid och harmoni i sitt liv, (7) hoppfullhet och optimism; graden av
hopp man upplever i sitt liv, bade i synen pa nutid och framtid, samt (8) tro som
resurs; hur man upplever att ens tro/uppfattning bidrar till styrka, trést och
vélbefinnande i vardagen.

Dessa atta aspekter anvandes for att skapa en 6verblick dver existentiell halsa
och for att kunna skapa en intervjuguide som tacker av de manga aspekter som ryms
i begreppet existentiella fragor. Da forfattarna saknar tidigare erfarenhet av att leda
fokusgrupper samt att ta fram en intervjuguide konstruerades fragorna i dialog med
handledare Cecilia Melder. Av vikt vid denna process var att skapa 6ppna fragor,
som helt eller delvis tackte av samtliga atta aspekter, att fragorna upplevdes naturliga

att stalla i en fokusgruppskontext samt rymmas inom den utsatta tiden. Detta
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resulterade slutligen i en intervjuguide som innehdll atta fragor (se bilaga Il), dar
fragor ocksa prioriterades utifall det skulle bli tidsbrist.

Datainsamling

Datainsamlingen skedde genom tva digitala fokusgrupper dver
videomotesplattformen Zoom under februari och mars manad (2022), dar forfattarna
var moderatorer. Férdelningen av deltagare mellan fokusgrupperna var tre respektive
fyra personer. Fokusgruppsformatet valdes for att fa en storre variation av perspektiv
(Braun & Clarke, 2018) dar mer utvecklade och detaljerade da deltagarna kan svara
och insipireras av varandra (Vermeire et al. 2002). Formatet har daven en hogre
ekologisk validitet an vanliga intervjuer da de liknar vardagsnara samtal, samtidigt
som studieforfattarnas (forskarnas) paverkan minskas (Braun & Clarke, 2018).
Anvandandet av digitala fokusgrupper har i studier visat sig generera likvardiga data
som de fysiska (Kite & Phongsavan, 2017). Diskussionerna ljudinspelades med hjélp
av diktafon och varade mellan 120 — 130 minuter. Ljudfilerna transkriberades direkt
efter respektive fokusgrupp dar deltagarna avidentifierades. Bade ljudfiler och
transkribering forvarades pa ett krypterat USB-minne i ett last skap hos en av
studiens forfattare. Allt insamlat material kommer att forstoras efter att uppsatsen &r
Klar.

Dataanalys

Det insamlade materialet analyserades med tematisk analys som beskriven av
Braun & Clarke (2018) for att omvandla datamaterialet till meningsbarande teman.
Tematisk analys valdes for att den &r epistemologiskt obunden, val definierad och pa ett
flexibelt satt kunnat anvéandas for att besvara forskningsfragan (Braun & Clarke, 2018).
Vidare beskriver Braun & Clarke (2018) metoden sig speciellt lampad for
studentuppsatser och till forskare som saknar tidigare erfarenhet. F6r den specifika
studien var metodens styrka att den bryter ner resultatet till minsta mojliga
bestandsdelar, vilka sedan kan séttas samman till stérre meningsharande enheter, vilket
ar i linje med ett induktivt forfarandesatt.

Metoden ar strukturerad utifran sex steg; dar det forsta ar transkriberandet av
ljudupptagningarna fran fokusgrupperna, vilket samtidigt innebéar en forsta mojlighet for
en forsta reflektion kring materialet. Transkriberingen har delats upp till halften mellan

bada forfattare, dar samtlig verbal information (dven icke-semantiska yttranden sa som
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”ehhm”) inkluderats for att virna om samtalets autenticitet infor analys (Braun &

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

varna om deltagarnas anonymitet, dels for att forfattarna skulle ha koll pa vilka

uttalanden som hor ihop med varandra i materialet.

Det andra steget i analysen innebdr att kodmarkera de delar som tycks ha vérde

for att besvara upplevandet utifran fragestallningen. Kodmarkerandet har skett pa en

mer deskriptiv och semantisk niva, vilket lampar sig nar man studerar ett omrade dar

tidigare forskning ar begrénsad (Braun & Clarke, 2018) och genomférdes med

kommentarsfunktionen i ett I6senordskyddat Word-dokument. Da forfattarna pa

forhand inte utgar fran en specifik teori vid kodning ar de framvéxande temana att anse

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

gar att undvika utifran forfattarnas forkunskaper (Braun & Clarke, 2018). Det tredje

steget &r att samtligt meningsbédrande material omfattas av kodningen (Braun & Clarke,

2018). Forfattarna utforde dessa initiala steg separat utan inbérdes kommunikation.

Under det fjarde steget vévs besléktade kodningarna samman till stérre teman,

som i storsta man avses koherenta och inte verlappa andra teman (extern heterogenitet)

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

och kodningar med varandra. Under steg fem skapas en tematisk karta 6ver de

provisoriskt framtagna temana déar malet ar att gruppera in dessa i teman med

tillhérande underteman, for att i sjatte och sista steget definiera och dépa dessa (Braun

& Clarke, 2018). De slutliga temana har varit foremal for revisioner och

omformuleringar mellan forfattarna samt i kontakten med handledare. Nedan foljer

exempel pa analysprocessen (se tabell 1).

Tabell 1: Exempel pa analysprocessen

Meningsenhet

Kondensering

Kod

Undertema

Tema

”sen kdnner jag det har med att vara arg och
ledsen det maste man ju tillata sig att vara
som alla andra sager. Man fér ju bryta ihop
ibland, det &r helt okej att vara arg och vara
ledsen och kénna att livet &r totalt
meningslost, det kan kannas just da men da
behdver man tillatas att ha den stunden

ocksa.”

ALt tillata sig fa
ké&nna vad man &n
ké&nner i stunden,
aven om det &r
jobbiga kénslor

sdsom meningsloshet.

Kénslouttryck
och tillatandet
av negativa

kanslor

Mot mig dér jag

ar

Behovet av att motas i

de existentiella frigorna
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”Dels ar det detta med déden, dels avsaknad

Att sOrja det livet

Seneffekter och

Sorg over livet

Existensens

av det livet man inte fick. Framfor allt om som inte blev av och |komplikationer i jsom kunde varit [oférutségbarhet

man tanker pa exempelvis hjarntumorer och  [sérja det ma inte efterhand

liknande, som har paverkat att kropp och allt [langre kan géra.

har andrats. Att du har dverlevt men du far

inte alls det livet som du tankte dig. Och att

det da blir en sorg, da maste du bearbeta den

sorgen fore du kan fundera runt déden.”

”det har ju absolut hint ndgot med oss som  |Att kdnna hopp och  |Livsglédjen Mening i livet  [Visdom ur erfarenheten
grupp antar jag, vi har ju alla varit néra hamta visdom utifran |oortom

doden/.../ jag tror att man hdmtar med sig
nagontig darifran, som vavs ihop till ndgon
form av hoppfulllhet som man ocksa garna
vill formedla/.../ jag kanske tanker mig att vi
star i en sarskild form av visdom, som
utvecklas kanske ocksa med vara, vara ar
som vuxna pa olika satt och att den har
visdomen ocksa kan ta sig uttryck som
hoppfullhet.”

att man varit ndra
ddden och mott nagot

svart som barn

svarigheten

Etik

Da studien undersoker existentiella fragor hos personer som behandlats for

cancer som barn har flera etiska dvervdaganden gjorts. Till studien anvandes

inkluderingskriteriet att det maste ha gatt minst fem ar sedan den akuta

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

pagaende kris kopplad till sin cancerdiagnos. For att ytterligare minska risken for att

amnets natur och det semi-strukturerade formatet skulle vacka kanslor kopplade tidigare

svara minnen valde forfattarna att anvanda sig av fokusgrupper i stéllet for intervjuer,

vilka sker pa en mer kollektiv och reflekterande niva snarare an att djupgaende

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

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

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

samt i borjan 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 ratt att aterta sitt medgivande. Deltagarna

lamnade sitt medgivande genom muntlig bekréftelse dver telefon nér deras
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intresseanmalan mottagits av forfattarna per mejl. Vid fokusgruppens bérjan
informerades deltagarna &nnu en gang om studiens syfte, sin frivillighet och vart man
kan vanda sig efter samtalet dér de ocksa fick bekréafta sin 6nskan om deltagande.
Studien har innan paborjande etikprévats och granskats genom Etikkommité Syd, utan
att de sett hinder till dennas genomférande. Ut6ver detta har etiska riktlinjer utifran

Vetenskapsradets (2017) rapport om god forskningssed beaktats.
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Resultat

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

existentiella fragor, (2) existensens oférutsagbarhet 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

forklaring till varje tema och undertema med understdd av citat fran fokusgrupperna.

Deltagarnas namn som anges nedan &r pahittade.

Tabell 2: Teman och underteman

Tema

Undertema

Behov av att métas i och kring
existentiella fragor

Tillgang till forum
MOt mig dar jag ar

Existensens oftrutsdgbarhet

Né&r kommer jag att d6?

Sorg 6ver livet som kunde varit

Kansla av oréttvisa

Visdom ur erfarenheten Mening i livet

Kontakt med nagot storre

Behov av att motas i och kring existentiella fragor

Det centrala i temat ar behovet av att motas kring existentiella fragor, bade
genom att kunna samtala med andra om det, men ocksa att kansloméssigt fa tillatas vara
dar man ar. Deltagarna beskrev genomgaende ett behov av att motas i och kring
existentiella fragor som uppstatt under och efter de mottog sitt cancerbesked som barn.
De deltagare som var tillrackligt gamla for att forsta innebdrden av beskedet upplevde
att mottagandet av ett cancerbesked utlost tankar, angest och funderingar kring sin egen
existens, dodlighet och meningsfullhet. De som av aldern inte hade férmaga att forsta
beskedet beskrev dels att det finns kanslomassiga spar kopplat till denna erfarenhet, dels
att angesten, tankarna och funderingar kommit ifatt senare. Samtliga deltagare upplevde
i varierande grad en viss ensamhet i dessa fragor och hur de blev hjalpta av att andra
visade omtanke och forstaelse for deras situation och métte dem i deras existentiella
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tillstand. Att motas i existentiella fragor avser hur omgivningen upplevts ha hanterat
och bemétt deltagarna under krisen, medan motet kring de existentiella fragorna betonar
vikten av att traffa andra for att specifikt diskutera dessa fragor. Under analysen togs tva
underteman fram; tillgang till forum belyser vikten av att det finns mojligheter att lyfta
existentiella fragor bade vid tillfallet cancerbeskedet mottagits, och efter. Det andra
undertemat; mot mig dar jag ar betonar deltagarnas upplevelser av hur de blivit och

skulle 6nska bli bemotta i dessa fragor.

Tillgang till forum

Det centrala i detta undertema ar vikten av att ha tillgang till ett forum déar man
oppet kan diskutera svara, ofta existentiella fragor som dyker upp bade i och efter sin
behandling. Deltagarna beskrev hur att mota och métas av andra i existentiella fragor
upplevts som givande och berikande, men att det funnits svarigheter som harletts till
den kontext man befunnit sig i. Exempelvis upplevdes mdjligheten att prata om de
existentiella fragorna annorlunda beroende pa nar man fick sin cancerdiagnos, bade sett
till samhéllets tidsanda och sin egen aldersméssiga formaga att reflektera, forsta och
kommunicera. Termen forum avser strukturella moéjligheter runt individen dar ett
tillfalle erbjudits att diskutera existentiella fragor, och behandlar den upplevda paverkan
som framst varden och Barncancerfondens stodgrupp Maxa Livet haft for deltagarna.

De deltagare som insjuknade fore 90 — talet hade upplevelser av att varden
aktivt undvek att mota fragor kopplade till det existentiella och aktivt uppmanade
anhoriga att undvika tala klarsprak om diagnosen och dess eventuella konsekvenser,

som illustrerat av en deltagares citat nedan.

“ndr jag blev sjuk pa [70 — talet] sa sa man till mina foraldrar att ni ska
behandla barnet som friskt och ni ska inte tala om for henne att hon &r sjuk och ni ska
heller inte tala om for resten av familj och slakt att hon &r sjuk. Sa det blev en valdigt

konstig vérld for mig att leva i och for dem att leva i.” - Agneta

Nér denna deltagare val fick kannedom om sin sjukdom beskrevs erfarenheten
av denna brist pa maéjligheter att ventilera sina tankar, kanslor och fragor som
traumatisk och ensam, vilket skapade en radsla som véndes inat, mot den egna kroppen

och det monster som blev en symbol for cancern.
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Deltagare som insjuknade efter 00 — talet upplevde att varden tog sig tid att
svara pa fragor och visade stor transparens i vad beskedet kunde innebéra, nagot som
ocksa upplevdes viktigt i deras process att acceptera och orientera sig.

Aven om varden utgjort en forsta instans att bli bemott i de existentiella fragor
som uppstatt lyfter samtliga deltagare Barncancerfondens initiativ Maxa Livet som ett
av de viktigaste. Att ha moétt méanniskor som delat liknande erfarenheter for att diskutera
existentiella fragor och tankar beskrevs djupt berikande och som en stor hjalp i att ha
tagit sig genom den kris man befunnit och fortfarande befinner sig i. Da Maxa Livet ar
en sa pass stor organisation har mojligheten funnits att traffa andra med liknande
erfarenheter av barncancer, vilket beskrivits som en omgjlighet innan denna grundades.

Deltagarnas upplevelser illustreras val genom nedanstaende citat.

“Det ar alltid skont att veta att man inte dr ensam med sina tankar/.../nér jag
gick med i Maxa Livet sa var det en 6gonéppnare. Jag ar verkligen inte ensam. Det &r sa

skont att prata med andra som har varit med om liknande saker.” — Marie

Innan Maxa Livet fanns som en motesplats beskrev en deltagare behovet att fa
traffa andra som varit med om liknande erfarenheter som stort. Hon startade darfor en
stodgrupp tillsammans med en van for unga som mottagit en cancerdiagnos dit flera

anslot sig. Hur detta var stiarkande ses i citatet nedan.

“det var en annan tjej som varit sjuk som var i min alder sa vi var med och
startade en grupp/.../Men just det dir att du inte ar ensam, att traffa ndgon som hade
ungefar liknande erfarenheter, just det dar vad man kan séaga i vissa situationer for det

kommer jag ihdg att jag hade stor hjélp av.” - Jasmine

MOt mig dar jag ar
Hur omgivningens bemotande upplevts under och efter cancerbeskedet har
beskrivits som en central del i hur de forhallit sig till sin situation och i hur vél de
hanterat den. Att mdéta individen precis dar den ar betonades av de flesta deltagarna och
handlade om att omgivningen forst bor kdnna av och ta reda pa var individen befinner
sig bade kanslo- och tankemadssigt, snarare an att vara vagledande i samtalet. Risken

som deltagarna beskrivit &r att de k&nt sig mer ensamma ndr omgivningen haft en annan
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syn och forhallningssatt till situationen an de sjalva haft. Omgivningen avser familjen,
vanner och andra personer som de haft i sin narhet. Har upplevde deltagarna att
cancerbeskedet som de mottog som barn varit svart for omgivningen att forhalla sig till.
Flera av deltagarna beskrev att omgivningens satt att hantera krisen varit att fokusera pa
ett positivt utfall, att allt skulle bli bra och att de snarast énskat lagga det bakom sig sa
snart den mest invasiva delen av behandlingen avslutats. Vidare uttryckte deltagare en
upplevelse av att inte ha blivit sedda i det uppstatt efter behandlingen med seneffekter
och komplikationer, och stundtals ocksa en forvantan fran omgivningen att de skulle

vara tacksamma for att ha dverlevt, vilket illustreras i citatet nedan.

”det dr forst pa senare som man fétt dessa seneffekter som kan finnas att
omgivningen runtomkring, jaha nu var cancerbehandlingen avslutad, vad bra du
dverlevde och sa ser man inte den sorgen som kan vara, att livet inte blev som man
tankte.” - Lotta

Vad deltagarna skulle onskat fatt mer av, och 6nskat ge en person som befunnit
sig i samma situation som de sjalva gjort svarade de flesta att det ar viktigt att forhalla
sig till barnets verklighet fri fran illusioner. Med detta menades barnets rétt att fa ta
plats och kunna uttrycka sig fritt om sddant som &r svart och jobbigt och att de tillats fa

kanna exakt det som de kénner, vilket en deltagare ger uttryck for i citatet nedan.

“...jag tror det &r jatteviktigt att vara arg och vara ledsen och att liksom ha de
hér grejerna och att det inte alltid &r positivt /.../ Den bésta kénslan dr den positiva men
ar man inte i sig sjalv sa blir det ju helt fel, och & man da arg och ledsen sa &r det ju det
som man far vara i, varda och ta hand om just da. Det blir ju alltid lite battre igen, om

och om igen. Samma kénsla stannar ju inte for alltid.” - Jasmine

For att som anhorig kunna mota ett barn som far ett cancerbesked betonade flera
deltagare behovet av att se krisen och traumat som &ven anhoriga kdmpat med. Har
fanns en upplevelse av att det narmaste natverket i stort fatt klara sig sjélva, medan
insatser i form av terapier och forum erbjudits det sjuka barnet. Ett par deltagare

upplevde att deras foraldrar varit tvungna att enbart fokusera pa det positiva, for att de
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sjalva haft svart att bara de kanslor och tankar som aktualiserades vid deras
cancerbesked.

Existensens oforutsagbarhet
Genomgaende i fokusgrupperna diskuterade deltagarna det of6rutsagbara i

existensen — hur lange behandlingen skulle paga, om de skulle drabbas av seneffekter
eller nya former av cancer och nar de ska do. Det centrala i temat &r att barncancern
tidigt introducerat livets skorhet - att halsa och existens inte kan tas for given. Temat har
tre underteman; nar kommer jag att d6? behandlar deltagarnas upplevelser av att inte
veta nar doden ska intraffa. Detta upplever deltagarna ha varit en aterkommande fraga,
dels da har en 6kad risk att ga bort genom seneffekter och ofta svara behandlingar, dels
for att de genom olika forum st6tt pa andra som varit i liknande situation som gatt bort.
Det andra undertemat; sorg éver livet som kunde varit summerar den hoppldshet och
sorg deltagarna ofta kant for att inte ha fatt den barndom de 6nskat, eller kunnat bli eller
gora det som manga andra kan. Det sista undertemat kansla av oréttvisa belyser pa
olika satt den frustration deltagarna upplevt 6ver livet som de genom det tidiga
cancerbeskedet varit, och fortfarande &r, tvungna att leva och hantera.

Nar kommer jag att d6?

Samtliga deltagare upplevde att de genom sitt cancerbesked och
behandling i olika grad exponerats for tankar pa doden, flera redan vid mycket tidig
alder. En deltagare beskrev métet med doden som ett utdraget forlopp, dar doden hela
tiden foljt vid ens sida och skiljde detta med de som varit med om ett mer direkt mote
med doden, genom exempelvis en svar bilolycka. Nar amnet déden aktualiserades under
fokusgrupperna fanns det en gemensambhet i att deltagarna upplevde att erfarenheten
gjort de mer bekvama vid tanken pa doden. Nagra deltagare uttryckte en tro om att det
tidiga och utdragna motet med sin egen doédlighet gjort de mindre radda for att do an
andra som inte delat erfarenheten, dar nagon deltagare beskrev att det aven resulterat i
mindre radsla for att vaga gora saker i livet. Ett par deltagare menade ocksa att de vuxit
som personer genom att ha vagat méta och konfrontera doden och kunnat se den for vad
den &r. Flera deltagare upplevde ocksa att de funnit en mening med att de en dag
kommer att do, som summerat strackte sig fran att bli naring till en vaxt — till att se

slutet i detta liv som en borjan pa ett annat. Det som betonades av flera deltagare &r att
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det inte &r doden som vacker oro, utan snarare om den skulle innebdra ett lidande, som

illustreras av citatet nedan.

”Men just det hdr med var man stér i1 forhallande till déden, hur ldange man vill
leva eller hur det &r eller hur rddd man &r for doden, jag &r inte radd for doden i sig men
hela tiden lidandet.” - Monika

Sorg dver livet som kunde varit

Att ha tagit emot ett cancerbesked och behandlas for det uppgav deltagarna bara
ha varit borjan pa ett liv av svarigheter. De flesta deltagarna lever med komplikationer
fran de oftast svara behandlingarna och manga har fatt seneffekter som gar att hérleda
cancerdiagnosen. Flera deltagare gav uttryck for en sorg dver hur deras liv blev och alla
de majligheter som gatt forlorade. Dels lyftte deltagarna upp de fysiska aspekterna, som
att behova leva med de nedséttningar som cancern och dess behandling orsakat, dels de
psykiska aspekterna som att inte orka eller vaga hoppas igen — i radsla for att bli
besviken. Nagra deltagare beskrev ocksa att de fatt omvardera sina mal i livet, da de
efter cancern och efterfoljande behandling inte langre haft tillracklig formaga att
fullfolja sina planer. Sorgen uppgavs ocksa vaxelvis kunna skifta till en frustration och

ilska dver sin situation, vilket illustreras i citatet nedan.

”Ibland blir jag bara sur pa sana konstiga saker, men jag vet inte riktigt vad den
[1lskan] riktas mot, det kdnns liksom som ett tomrum, och ett liv som kunde vara.” —

Rebecka

Att komma till acceptans om sina egna forutsattningar och mojligheter beskrev
ett par deltagare gar genom sorgen som uppstar och summeras av en deltagare i citatet

nedan.

”Jag tinker pé att det dr tvd-eggat. Dels ar det detta med doden, men ocksa
avsaknad av det livet man inte fick. Framfor allt om man téanker pa exempelvis
hjarntumarer och liknande, som har paverkat att kropp och allt har forandrats. Att du
har 6verlevt men du far inte alls det livet som du tankte dig. Och att det da blir en sorg,

som maste bearbetas.” - Lotta
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Kéansla av orattvisa

Att vara en av de som insjuknar i cancer som barn beskrev flera deltagare utlost
starka kanslor av orattvisa. Att inte ha fatt den uppvéxt och barndom som andra
jamnariga fatt, att inte kunna eller haft samma méjligheter att fullfolja sin skolgang och
umgas med vanner lyfts som direkta konsekvenser av cancern och dess behandling.
Kénslan av orattvisa genomsyrar dven det faktum att deltagarna i studien tillhérde den
grupp som 6éverlevde cancern och den efterféljande behandlingen. Dar k&nnetecknas
orattvisan av att man traffat andra barn pa sjukhuset och genom Maxa Livets forum som
inte overlevt. Varfor dverlevde inte han eller hon, nar jag gjorde det? Nagon deltagare
beskrev att denna orattvisa utlost angest for att hen upplevt sig ha ett ansvar att
forverkliga sitt liv for de personer som forlorat mojligheten att sjalva gora det.

En tredje dimension av oréattvisa upplevdes uppsta i motet med andra som delar

liknande erfarenheter som barn, som exempelvis nar man traffar andra genom Maxa
Livets initiativ. Dar har en orattvisa kunnat upplevas gentemot de som klarat sig béttre,

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

”Sa det kan ju ocksa bli en oréttvisa att vi har haft cancer bada tva, men varfor
ser du normal ut och kan fortsatta leva och skapa familj, medan jag upplever det har? Sa
aven inom den lilla gruppen, dar man tanker att man har forstaelse for varandra blir det
ocksa en valdig utsatthet, sa att den gruppen som ska skapa trygghet, ibland kan skapa

en stress.” - Lotta

Visdom ur erfarenheten
Det centrala i temat &r att barncancer lett till en omvardering av mening i livet

och att en form av visdom framkommit som kunnat ta sig i uttryck som hoppfullhet.
Upplevelsen av att ha mott doden tidigt och att i ung alder befinna sig i kris, upplevdes
pa vissa satt ha varit en tillgang for att kunna hantera framtida motgangar béttre. Vidare
beskrevs erfarenheten av barncancer ha lett till att mal omvéarderats dar nagra deltagare
ocksa blivit mer mottagliga for en kontakt med nagot storre, som vid exempelvis tro och
andlighet. Det forsta undertemat mening i livet belyser hur erfarenheten av barncancer
format deltagarnas syn pa vad som anses viktigt och vardefullt i livet och vad de genom

denna kunskap skulle énska gora i livet. Det andra undertemat kontakt med nagot storre
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behandlar deltagarnas upplevelser av hur tillgangen 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 for flera deltagare svar
behandling som barn, uppgav deltagarna vid flera tillfallen ha beh6vt stanna upp och
reflektera kring sitt liv och vad de vardesatter. Det har ocksa erbjudit ett tillfalle att
fundera pa vad de skulle vilja hinna gora och uppleva i sitt liv. Det som ar centralt &r att
deltagarna genom sina erfarenheter pa olika satt skulle vilja ge tillbaka till andra som
har det svart. Har beskrev de deltagare som upplevt sig ha kommit langt i sin egen
bearbetning en vilja att mota andra som har liknande svarigheter som de sjalva haft,
genom exempelvis Maxa Livets olika initiativ. Har uttrycktes en meningsfullhet i att fa
mota dessa individer precis dar de befinner sig och sitta med i den ensamhet de sjalva
upplevt, och kunna dela den forstaelse och de insikter som mynnat ur deras egen resa.
En annan central del deltagarna lyftte &r att erfarenheten lett till en medmaénsklig varme
och att de fatt lattare for att se det goda hos andra och i livet i stort. Att vara en god kraft
for andra i livet beskrivs av flera som bade meningsfullt och hjélpsamt i sin egen

utveckling, som illustreras av nedan citat.

“Det ger ju ocksa energi tillbaka, det blir som att man fér ett leende pa bussen
och ger ett leende tillbaka sa ger ju det energi /.../Alla de dar negativa sakerna som man
varit med om, bade andra manniskor och saker som hant, blir ju lattare att hantera nar

man ser allt det goda. For varje positiv sak sa forsvinner det negativa lite mer.” - Marie

Deltagarna beskrev vidare att de genom sin erfarenhet av barncancer ocksa fatt
lattare att kanna tacksamhet for det manga tar som sjélvklarheter i sitt liv. Detta kunde
vara att uppskatta naturens skonhet, att de har rinnande vatten eller att kunna ta god tid
pa sig att njuta av en god kopp kaffe. Har betonade ett par deltagare att de forst behovt
slappa taget om det som de inte haft eller kommer att fa, for att kunna uppskatta det som
de fatt behalla och har kvar. Flera deltagare beskrev ocksa att erfarenheten oundvikligen
resulterat i att de fatt omvérdera vad mening i deras liv ar och att de mot bakgrund av

cancern och dess behandling fatt lara sig se mening i det som ligger inom deras
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mojligheter att paverka. Synen pa mening summerades val av en deltagare i citatet

nedan och bidrog &ven till hur forfattarna formulerat temats namn.

“man kan ilta ihjil sig dver att hitta meningen med livet, i stallet sa vill ju jag
prata om meningen i livet. Den tycker jag a&r mycket viktigare, att man hittar
meningsfullhet i sitt liv, och meningsfullhet i sitt liv hittar man ju i det man tar sig for, i
moten med manniskor, i méten med natur, i méten med studier, alltsa, i allt du foretar

dig” - Agneta

Nagra deltagare beskrev ocksa att matet med ett lidande vid sa ung alder 6ppnat
upp for en dimension av djupare forstaelse och kontakt med det egna existerandet,
vilket vissa upplevt ha hjalpt dem ké&nna harmoni i sitt liv. Detta illustreras med en

deltagares citat nedan.

”Jag kan sjdlv se 1 mig sjélv och ménga av mina cancerdverlevande kamrater
att det ar forst nar du vagar borja ta itu med det har som du bar pa, vagar narma dig det,
som du har en chans att bli harmonisk. Da tror jag att det har ligger valdigt nara
existensen, for vi var ju alla néra att do — att trilla 6ver snoret. Och jag tror att om man
valjer att 6ppna upp och titta in, och mota i stéllet for att mota sina svarigheter sa far
man en chans att komma till ett harmoniskt liv. Och da har man fatt hela det andliga och

existentiella pa kopet.” - Agneta

Kontakt med nagot stérre
Deltagarna beskrev att de genom insjuknandet i cancer som barn tvingades

forhalla sig till det skora i existensen, ndgot som hos de flesta ocksa véckte fragor om
Gud eller nagot stérre an det varldsliga. Dessa fragor beskrevs av deltagarna ha hjalpt
att ge uttryck dels av kanslor kopplade till orattvisa som tidigare namnt, men ocksa som
en kalla till styrka och visdom. Uttrycken i kontakten med nagot storre skiljer sig
mellan deltagarna — men det gemensamma ar att de funderat 6ver nagot storre och idag
forhaller sig till denna dimension pa olika satt. Trots att deltagarna till stor del skiljde
sig at gallande tron pa nagot storre blev det tydligt att fragan i sig har en stor paverkan
pa vilken kunskap man tar med sig ur sina erfarenheter, perspektivet man har pa sin

existens och vem eller vad man tillskriver denna kunskap. Nagra deltagare uppgav att
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de funnit tro, trést och styrka genom sin upplevelse av att det finns en hogre makt eller
storre mening med deras existens. Ett par andra beskrev det som en styrka i att de inte
funnit en tro, utan har kunnat forhalla sig till varlden, vetenskapen och skeenden precis
sa som de framkommer. Nagra deltagare uttryckte en 6nskan om att hitta en hogre
mening och kontakt med sin andlighet, men att det varit omojligt att férena mening med
att barn drabbats av cancer och flera avlidit, vilket belyses i citatet nedan.

»Jag har forsokt, tycker det skulle vara sa himla skont men tanker...att det vore
skont att tro att det &r Guds vilja eller att man ar utvald men jag har aldrig liksom...jag
har kollat runt ménga religioner och sdnt men det dr ingenting som ger mig det dar...” -

Jasmine

Vid fokusgruppens diskussioner var det tydligt att deltagarnas syn pa vad
andlighet ar varierade stort. Aven om manga av deltagarna beskrev sig ha svérigheter
med att forhalla sig till nagon religios dvertygelse eller tro pa Gud, sa beskrev
deltagarna att avsaknaden av en tro pa Gud inte behdvde innebara nagot negativt for
dem, utan att det ocksa kan vara en majlighet att forhalla sig till det som &r och att
uppskatta det som man har, vilket illustreras i citatet nedan.

”Det spelar ingen roll om det var ett tirningskast eller en Gud som bestdmde
det, det viktiga ar att man kan fa nagon form av uppskattning for det man har och det

man fatt behalla och har kvar.” - Martin

Andra deltagare upplevde att erfarenheten av att ha haft barncancer fort dem
narmre en andlig dimension och en kontakt med nagot storre, dar sjalva erfarenheten av
barncancer kan ha varit en forutsattning for att fa och uppratthalla kontakten med denna
andliga dimension. Har beskrevs tron pa nagot utdver den materiella varlden som en
kalla till bade trost och styrka i livet som pagar har och nu, som illustreras av citatet

nedan.

”...jag tror att jag fods vidare 1 mitt andra liv, och jag har kontakter med

méanniskor som har forlorat livet och det ger mig en véldig styrka. Och jag tycker att det
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ar sa naturligt da att prata om existensen att den inte behover vara, eller att min existens

inte behover vara tvért slut. Avslutad.” - Agneta
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Diskussion

Resultatdiskussion

Fokusgrupperna resulterade i tre teman och sju underteman. Dessa var (1) behov
av att motas i och kring existentiella fragor; som behandlade en 6nskan att kunna
samtala med andra om det svara de gatt igenom och behovet av att kansloméssigt fa
tillatas vara dar de varit i den processen. Detta delades in i undertemana tillgang till
forum samt mot mig dar jag ar. Det andra temat (2) existensens oforutsagbarhet
summerade ihop den ovisshet och radsla som pa olika sétt upplevdes efter att deltagarna
mottagit sitt cancerbesked som barn, om sorgen de kant for det liv de inte langre kunnat
fa samt oréttvisan beskedet utlost. Temat delades in i de tre undertemana nar kommer
jag att do?, sorg over livet som kunde varit samt kénsla av orattvisa. Det sista temat (3)
visdom ur erfarenheten behandlar den omvardering av livet som deltagarna upplevt
genom sin erfarenhet i barndomen, som i olika utstrackning kunnat tillfora en
hoppfullhet kring sin existens. Mottagandet av ett cancerbesked som barn beskrevs som
en vérdefull erfarenhet i termer av att de vardesatte nya saker i sitt liv, 6nskade ge denna
unika kunskap vidare i syfte att hjalpa samt att vissa deltagare upplevde sig komma i
kontakt med en dimension storre an de sjalva. Temat hade tva underteman; mening i
livet samt kontakt med nagot stérre. Samtliga teman diskuteras och kopplas till

forskning som presenterats i introduktionen nedan.

Behov av att motas i och kring existentiella fragor
Genomgaende i fokusgrupperna uttrycktes ett behov av att métas i och kring

existentiella fragor som en viktig faktor for hanterandet av det svara deltagarna tvingats
mota nar tog emot sin cancerdiagnos. | den existentiella psykologin ingar som namnt i
studiens introduktion fyra dimensioner som manniskan kastats in i; (1) doden, (2)
friheten (tvanget att valja och konsekvensen av valen vi gor eller inte gor), (3)
meningsloshet (existensens inneboende meningsloshet och ménniskans sokande efter
mening) samt (4) isolation (upplevelsen av att vara ensam i sin existens) (Yalom,1980).
Dessa fyra dimensioner var centrala under fokusgrupperna, med betoning pa doden,
mening/meningsloshet och isolation/sammanhang. Att genomga en cancerbehandling
som barn beskrevs av deltagarna som en form av kris, dar omgivningens stod ansags
valdigt viktigt for hanterandet av situationen. Deltagarna beskrev &ven en ensamhet i att

drabbas av cancer, dar de upplevts sta sjalva i sin upplevelse, samt dar de inte alltid
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blivit forstadda eller bemdétta av omgivningen utifran de behov och existentiella fragor
de haft. Deltagarna hade olika upplevelser beroende pa hur kontexten sag ut vid tillfallet
de mottog sin cancerdiagnos. Detta ansags delvis bero pa hur varden och samhallet sag
ut, vid vilken alder man drabbades i livet, men ocksa hur deras familjestrukturer sag ut
vid tillfallet. | fokusgrupperna aktualiserades framfor allt tva existentiella dimensioner;
ddden och mening, men dven det faktum att vara ensam i sin situation visade sig i
fokusgrupperna ha varit centralt i upplevelsen av de existentiella fragorna, dar relationer
med andra beskrevs ha varit lattande for deltagarna.

| en meta-analys av Holt-Lunstad et al. (2010) undersdkte man sambandet
mellan sociala relationer och dodlighet dar man fann att sociala relationer har en lika
stor effekt pd minskad dodlighet som rékning har for en okad dodlighet. Detta tyder pa
vikten av sociala relationer och vilken paverkan det har pa oss manniskor. | en annan
studie av Snyder et al. (2010) fann man att unga kvinnor som 6verlevt brostcancer dels
onskade soka socialt stod hos familjemedlemmar och véanner, men ocksa i det som
Snyder et al. (2010) definierar som upplevande stod (forfattarnas éverséttning), vilket
definieras som stod med andra som genomgatt liknande sjukdomar och kan ge
forstahandsinformation, insikt och dven hopp. Detta ges stod utifran var studies resultat,
dar samtliga deltagare beskrev hur viktigt det ar for dem att traffa manniskor som har
varit i liknande svara situationer (som genom Maxa Livet), men ocksa hur viktigt det
upplevdes att fa prata 6ppet om amnen som kan vara svara. Det ter sig darmed viktigt
for personer som genomgatt en svar erfarenhet, sdsom cancer i sin barndom, att ha
tillgang till samtalsstod och ett forum att tillsammans med andra att diskutera fragor
som ar av existentiell natur. Benedetti et al. (2014) kom i sin forskning fram till att
foraldrar kan behdva stod i sina existentiella behov da ett barn drabbas av cancer. Att
detta ansags viktigt framkom dven under fokusgruppernas samtal, da deltagare upplevde
att deras foraldrar fick ett otillrackligt stod for att kunna utgora ett gott stéd, samt att
deras existentiella behov inte tillgodosetts.

Vidare beskrev deltagarna ett behov av att métas dar man &r och att fa vara det
man &r i stunden — oavsett det &r att vara ledsen, glad eller arg. Deltagarna beskrev
ocksa att de hellre blev slagna av en sanning an kysst av en logn, dar de hellre &n att
intalas falska forhoppningar vill férhalla sig till sanningen och verkligheten — hur svar
den an kunde upplevas. Existentialismen, vilket ar den filosofiska gren som existentiell

psykologi delvis lutar sig pa, menar att manniskan sannolikt ar mer tillfreds i livet om
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hon modigt accepterar existensens manga ganger brutala villkor och forhaller sig till
livet pa basis av dess harda, obekvama sanningar snarare an enkla, bekvama villfarelser
(Cox, 2020).

Existensens oforutsagbarhet

Deltagarna beskrev att de upplevt en vanda infor att de tidigt hamnat i kris och
blivit exponerade for livets skorhet. Heidegger (i Dahlstrom, 2013) myntade begreppet
throwness som i existentiell psykologi beskrivs som att vi som ménniskor blir inkastade
utan att vélja i en till synes meningslos existens som i sin natur &r helt oférutsédgbar dar
vi tvingas finna var egen vag. Att tidigt ha fatt erfara en cancerdiagnos och leva med de
komplikationer som kan uppsta beskrevs av deltagarna ha gjort de mer uppmarksamma
éver denna oforutsagbarhet och skarhet, men ocksa som en berikande erfarenhet.
Manga av deltagarna beskrev sig ha narmat sig tankar om doden och icke-varat, dar
ingen deltagare uttryckte en radsla for detta, utan snarare tvartom, att de upplevde sig
blivit mer bekvama vid tanken pa doden. Den grekiske filosofen Epikurus som levde pa
300-talet f.kr (i Yalom, 2008) menade att doden kan beskrivas som ett ‘ingenting’ for
manniskan, da vi ar dodliga och l6ses upp nar vi dor. Det som loses upp kan inte
uppfatta och det som inte kan uppfatta ar ddrmed ett ‘ingenting’ for oss. Epikurus
menade att dir ’jag’ dr, dr inte doden, dér doden &r, dr inte ’jag’. Vi befinner oss ddrmed
i samma tillstand som vi var i innan vi foddes. Denna tankegang aterfinns inom
existentiell psykologi som en form av lindring for dodsangest och kan enligt var
tolkning synas latent i deltagarnas beskrivning av deras syn pa doden och icke-varat.

En annan deltagare beskriver tanken som att fortsatt géra nytta till varlden
genom att exempelvis vara naring for en annan planta som en lugnande tanke infor
ddden. Detta ligger néra vad Yalom (2008) skulle bendmna som ’rippling’, vilket
innebar att vi alla influerar och paverkar hela var omgivning, i flera ar och generationer
framat, aven om vi inte kan uppfatta det. Pa sa satt menar Yalom (2008) att denna tanke
kan skanka trost genom att ge var existens och var dod en form av mening i varje
handling samt hur vi gor avtryck hos varandra. Detta skulle ocksa forklara varfor den
sociala dimensionen kan vara existentiellt starkande och bidra till upplevelser av
mening.

Sasom bade Yalom (2008) och May (1999) menar kan motet med ddden vara en
kalla for vitalitet och livskraft. Deltagarna beskrev inte under fokusgrupperna att det

tidiga motet med doden nodvandigtvis har gjort deras liv rikare, men manga deltagare i
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studien menade att det tidiga motet med doden har gjort dem mer bekvama vid tanken
pa den, och att detta sjalva icke-varat inte ar nagot de fruktar. Det de séager sig frukta
daremot ar det lidande som kan uppsta i samband med sjukdom, i det levande
tillstandet.

Manga av deltagarna namner ocksa en svarighet med att forhalla sig till det liv
som kommer efter krisen och att leva med manga av de seneffekter som bade
behandlingen och sjukdomen kan ge upphov till i vuxen alder, vilket beskrivs kunna
krocka med en bild frAn omgivningen om att man ska vara tacksam att man Gverlevde.
Detta skulle ocksa falla in under dimensionen av meningsskapande i lidandet som
beskrivet av Frankl (1987), dar deltagarna beskriver att mal och mening behdver

forandras till foljd av seneffekter och komplikationer som kan uppsta i efterhand.

Visdom ur erfarenheten

Manga deltagare beskriver att de finner mening i det vardagliga, sdsom en kopp
kaffe, en promenad i solen eller bara det faktum att de har varmt vatten i kranen. | likhet
med den existentiella psykologi och meningsskapande som Frankl (1987) forordar sa
beskriver manga deltagare att det ar i meningslésheten som de varit tvungna att hitta sin
egen mening. Deltagare beskriver aven en vilja att hjalpa andra utifran vad de har varit
med om och precis som Frankl (1987) menar kan detta ses som den tredje formen av
meningsskapande — ndmligen att finna en mening i sitt lidande vilket anses som en
central del av Frankls filosofi. Som nd&mnt i introduktionen delar Jacobsen (2000) in
mening med livet i tre delar: livsmening, livsmal och livsvarden. Deltagarna beskriver i
varierande grad en upplevelse av livsmening, alltsa formagan att se monster och
sammanhang i livet och uppleva ett syfte med sina uppgifter och handlingar. Framfor
allt beskriver majoriteten av deltagarna ett syfte med att ge vidare sin kunskap till andra
utifran sina erfarenheter — samt att bemota andra manniskor med respekt och 6dmjukhet
som en form av meningsbyggande.

Livsmalen, det en person forsoker uppna, verkar ha paverkats utan erfarenheten
av barncancer och eventuella seneffekter och komplikationer som kan uppsta i
efterhand. Har beskriver manga deltagare att deras mal i livet har justerats utifran de
seneffekter som har uppstatt och att deras livsmal har begransats utifran vad de har varit
med om och vad de nu &r kapabla till. Detta beskrivs av deltagarna som en krdvande
process, men att det ocksa lett till att deras syn pa vad som &r viktigt har forandrats
vilket kan upplevas som bade positivt och negativt. Detta gar i sin tur in i det Jacobsen
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(2000) kallar for livsvarden, en manniskas grunduppfattning om vad som é&r ett gott eller
ett daligt liv. Har beskrev merparten av deltagarna att det viktigaste ar bemétandet av
andra och att forega med gott exempel — att vara sann och arlig och bemota existensen
sd som den ar.

Vad géller andlighet namnde manga av deltagarna svarigheten med att forhalla
sig till en andlig eller religiés dimension med tanke pa det tidiga lidande som de har
utsatts for — och en undran om hur det kan finnas en god Gud som tillater lidande i
varlden. Deltagarna satter ord pa det man i filosofisk mening skulle kalla for Epikurus
paradox eller inom teologin Theodicéoriblemet, namligen i att da ondska och lidande
existerar sa kan inte Gud vara allgod, utan ar likgiltig infor manniskan (Anderberg,
1997). Har beskriver nagra deltagare en svarighet med att narma sig andliga aspekter pa
grund av det faktum att samtliga deltagare utsatts for ett starkt lidande redan som barn,
och svarigheten med att finna en hdgre mening med detta lidande. Samtidigt beskrivs
ocksa detta lidande kunna féra en narmare den andliga dimensionen — en deltagare
beskriver motet med lidandet som en mojlighet att se férhoppningsfullt pa framtiden
som man vill férmedla genom att ha varit sa nara doden. Detta stammer val verens
med det som Heidegger (i Yalom, 2008) beskriver som det ontologiska varandet, dér
medvetenheten om livets bracklighet kan 6ppna bade for det mer angestfyllda men
ocksa ett liv for mer mening och sjalvuppfyllande, samt Cullbergs (2003) syn pa krisen

som en mojlighet for ett uppdppnande av livet.

Sammantaget visar resultatet att det finns manga likheter i upplevelsen av
existentiella fragor hos studiens deltagare, dven om det ocksa finns skillnader. Det
framstar utifran resultatet att flera faktorer paverkar upplevelsen av existentiella fragor —
sasom vid vilken alder man drabbades av sin cancer, under vilken tidsalder och hur man
blev bemétt inom sjukvarden samt vilket 6vrigt stod man hade under denna tid och hur
val man blev bemott utifran sina behov. Generellt gar dock att framhalla att samtliga
deltagare beskriver en vilja att 6ppet och fritt kunna diskutera de existentiella fragorna
vid behov — dven som barn — for att enklare kunna hantera de svara fragor som kan

uppsta i samband med ett cancerbesked som barn.

Metodologisk diskussion
Da studiens valda fragestallning grundar sig i hur vuxna personer som
behandlats for cancer som barn upplever existentiella fragor var kvalitativ metod mest
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lampad for att besvara denna. Kvalitativ metod har en styrka i att den djupgaende
utforskar individens perspektiv, vilket enligt Alvehus (2013) kan Idmpa sig inom ett
omrade dar forskningen dnnu ar begransad, som ett forsta sétt att generera nya
hypoteser. Han resonerar ocksa om att en kvalitativ ansats kan hjélpa luckra upp
omraden dar forutfattade meningar fran omgivning (ex. behandlare) rader, for att ur
individens upplevelser skapa mer insikt (och i Iangden mer adekvat vard). Att
omgivningen bemott deltagarna utifran sina egna uppfattningar och radande
behandlingsprotokoll framkom i denna studies resultat, men kan genom metodvalet inte
generaliseras eller antas belysa ett storre strukturellt problem. Genom en kvantitativ
metod, och ett tillrackligt stort urval, hade kvantifierade fragor som exempelvis ror
vardens hanterande av existentiella fragor kunnat undersokas.

Den valda studiedesignen har bade styrkor och brister som ocksa kan ha
paverkat resultatet. En begransning ligger i rekryteringsforfarandet da forfattarna
anvénde sig av ett bekvamlighetsurval, vilket i denna typ av studie riskerar attrahera
personer som mer an andra funderat kring existentiella fragor, eller har en pa forhand
bestamd asikt om studiens amne, vilket kan vara bade positivt och negativt. Deltagare
som reflekterat mycket kan med sin djupare forstaelse och erfarenhet ge mer
information av varde till dataunderlaget, men kan samtidigt ha egna motiv och
uppfattningar som gjort att de sokt sig till studien. Under datainsamlingen fanns det
vissa indikationer pa att nagra deltagare ar engagerade i fragor om exempelvis
omgivningens och vardens bemotande, vilket kan ha orsakat en storre tongivning i bade
fokusgrupp och resultat. Att rekryteringen som skedde via en Facebook-grupp kan
ocksa ha uteslutit de som av olika skal inte har tillgang till, eller beséker denna. Da
dynamiken och innehallet i samtalet paverkas av vilka deltagare som varit med under
fokusgrupperna har studiens resultat varit paverkat av bade rekryteringsforfarande och
de som valt att delta i studien.

Som struktur under datainsamlingen tog forfattarna gemensamt fram ett
semi-strukturerat intervjuformular som baserats pa en operationalisering av
begreppet existentiell hdlsa och tidigare forskning av Melder (2011). Melder (2011)
och DeMarinis (2008) utgar i sin forskning fran WHO:s definition av existentiell
hélsa, dar existentiell hélsa ar en separat del av det allménna halsobegreppet (fysisk,
psykisk, social och andlig/existentiell hélsa) vilket inte gar utan kritik fran bland
andra Sigurdsson (2016), Binder (2022) och Stiwne et al. (2018). Samtliga kan sdgas
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éverens om att existentiella fragor fyller en viktig funktion for var hélsa och
utveckling, men att existentiella aspekter inte bor ses som &nnu en dimension av
halsobegreppet. Kritiken riktas darmed mot hur Melder (2011) valt att
operationalisera konstruktet och de atta dimensionerna ur formularet WHOQL -
SPRB, och antagandet om existentiell hélsa som en avgransad del av halsobegreppet.
Forfattarna tar inte stéllning till hur halsobegreppet bor definieras och kategoriseras,
utan nojer sig med att samtliga parter ser den existentiella dimensionen som en viktig
del av den totala halsan. Vid framtagandet av den semi-strukturerade intervjuguiden
har WHOQL-SPRB anvants som inspirationsgrund da fragorna knutit an till de
relevanta omraden som avsetts undersokas och som presenterats i studiens teoretiska
bakgrund. Anvandandet av detta formular kan ha lett till att vissa aspekter har
forbisetts eller missats i studien. Fordelen med att ha anvant de atta existentiella
aspekterna som Melder (2011) tagit fram &r att de pa ett strukturerat satt
konkretiserat existentiella fragor och gjort det lattare for forfattarna att utga fran.

Vid datainsamlingen anvandes digitala fokusgrupper, dar bada forfattare
medverkat och agerat moderator. FOr att gora samtalet i fokusgrupperna mer naturligt
var forfattarna moderator vid varsin fokusgrupp, medan den andra observerade och
gav icke-verbala bekraftanden pa sitt aktiva lyssnande. Metoden valdes delvis genom
etiska 6vervaganden infor studien, da personliga djupintervjuer och amnets natur
riskerat aterupplevande av tidigare minnen och erfarenheter. Dock eliminerar
fokusgruppsformatet inte helt denna risk da samtalet mellan deltagarna kan ta
vandningar som &r svara att forutse och moderera, som nar en persons upplevelser
paminner en annan om sina (Dilshad & Latif, 2013. Detta bor dock betonas vara en
av metodens styrkor, da deltagarna hjalper varandra att komma i kontakt med sina
upplevelser. Ytterligare en begransning kan ségas ligga i deltagarnas
personlighetsfaktorer, som kan styra vem i samtalet som far och tar mest utrymme
(Dishad & Latif, 2013). Detta var ocksa nagot forfattarna upplevde stamma under de
bada fokusgruppernas genomforande, men som i stor utstrackning kunnat balanseras
ut av ett mer aktivt modererande. Att fokusgruppen skedde digitalt och inte fysiskt
ska utifran tidigare forskning av (Kite & Phongsavan, 2017), inte ha en signifikant
paverkan pa dataunderlaget forutom att tekniksvarigheter ar en faktor i en digital
fokusgrupp. Vissa tekniksvarigheter fanns under fokusgrupperna, men da dessa var

korta och enkelt atgardade anses de inte ha haft en paverkan pa dataunderlag eller
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resultat. Sett till &mnets natur spekulerar forfattarna att det digitala formatet kan ha
gjort det lattare for deltagarna att vara 6ppna om sina tankar och upplevelser, da de
kunde sitta i sina egna hem, nagot gémda bakom sina datorer.

Vid analysforfarandet har bada forfattare genomfort bade kodning och
tematisering separat innan dessa jamforts for att 6ka overensstdmmelsen forfattarna
emellan. Analysen har i sa stor utstrackning som varit mojlig skett induktivt, med
reservation for att forfattarnas egen forforstaelse, subjektivitet och intresse for amnet
oundvikligen kan ha vaglett vid sokandet av teman. Paverkan fran denna
subjektivitet och forforstaelse kan daremot ha minskat genom kontinuerlig kontakt
med handledare dar kodningar och teman lI6pande diskuterats.

Praktiska implikationer

| skrivande stund ar kunskapen om vuxna barncancerdverlevares upplevelse av
existentiella fragor i en svensk kontext begransad. Lyckligtvis dverlever fler och fler
barn som drabbas av cancer varje ar, vilket ocksa starker behovet av att forsta hur det
upplevs att genomga en behandling och allvarlig sjukdom vid ung élder.

Studiens resultat ger insikt i hur vuxna barncancerdverlevare upplever
existentiella fragor, och hur stundtals avsaknaden av bemdétandet i detta varit svart.
Detta kan ge ytterligare tankar om hur sjukvarden och anhériga i framtiden bor beméta
barn som &r med om svara sjukdomar. Att kunna ge utrymme for bade det svara och det
latta men framfor allt att inte blunda for de existentiella fragor som kan uppsta i dessa
situationer. Den starkaste slutsatsen vi kan dra ar att samtliga deltagare upplever det
som viktigt att motas i samtal kring existentiella fragor for att battre hantera det lidande
som kan uppsta ur erfarenheten av barncancer, och att tillatas vara det man &r och det
man kanner oavsett vad det ar for kansla. Deltagarna belyser vikten av att kunna
diskutera detta med andra som varit med om liknande erfarenheter. Barn som drabbas
av cancer bor utifran var studie bemotas respektfullt och arligt, och med majlighet att fa
motas dar de ar utifran deras specifika behov. For cancerrehabiliteringens implikationer
innebdr detta att de existentiella féljderna av cancersjukdomen och dess behandling kan
bemétas utifran att de drabbade far tillgang till forum for att métas i de existentiella

fragorna som kan uppsta efter cancersjukdomen.
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Framtida forskning
Det finns for narvarande begransad forskning pa hur vuxna

barncancerdverlevare upplever existentiella fragor. Den forskning som finns hos denna
grupp visar pa hogre risk for fysisk, psykisk och social ohéalsa (Philips-Salimi et al.
2012). For att veta mer om hur dessa individer bast kan stodjas behdvs fler studier som
visar vilken typ av insats som kan vara behjalplig. Vid analyserandet av studiens
resultat framgar dven att deltagarna upplevt att deras foraldrar fatt otillrackligt stod,
bade generellt och i hanterandet av existentiella fragor, vilket i en framtida studie skulle
vara av intresse att undersoka vidare. Initiativet Maxa Livet som startades av
Barncancerfonden har beskrivits som nagot positivt av studiens deltagare och det finns
fog for att understka mer hur denna typ av grupper kan verka stodjande fér generell
hélsa. Existentiell hélsa ar ett viktigt omrade i beaktandet av hélsan hos
barncancerdverlevare dar ytterligare forskning behdvs for att kunna rikta mer effektiva
interventioner. Ett satt att ga vidare i forskningen skulle kunna vara att fordjupa
kunskaperna kring vilken typ av stod som upplevs ge bast stdd i de existentiella

fragorna hos vuxna barncancerdverlevare.

Slutsats

Studien besvarar fragestallningen; Vilka upplevelser av existentiella fragor har
vuxna som behandlats for cancer som barn? Deltagarna beskriver att exponeras for
existensens oférutsagbarhet vid ung alder kan aktualisera lidande och darmed vacka de
existentiella fragorna, vilket blir aktuellt om och om igen med eventuella
komplikationer som kan uppsta i efterhand. Dessa existentiella fragor kan vara svara att
hantera och gdra en medveten om livets bracklighet och ge upphov till en kénsla av
hopploshet och oréttvisa. Detta vackande av existentiella fragor kan ocksé upplevas ge
en viss visdom under ratt forutsattningar. Genomgaende beskrivs att de existentiella
fragorna behover bemotas tillsammans med andra for att lindra det lidande som kan
uppsta. Detta resonemang for oss tillbaka till det citat som studien 6ppnade med;
existensens oumbaérliga villkor och lidandet kan béras tillsammans - men vi maste vara

redo att mota varandra i de existentiella fragorna.
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Bilaga | — Informationsbrev vid rekrytering av deltagare

Information och forfragan om deltagande i

fokusgruppstudie

Internationella studier har visat att den existentiella dimensionen i livet paverkar
hur vi upplever att vi mar psykiskt, fysiskt och socialt. Det handlar till exempel om
meningen med livet, optimism, hoppfullhet och inre frid. Dessa fragor kan bli aktuella
nar nagon diagnostiserats med cancer som barn. | Sverige har vi fortfarande mycket att
lara om hur dessa fragor paverkar barn som dverlevt cancer och i férlangningen hur
denna dimension skulle kunna integreras i det stod drabbade personer erbjuds. Vi ar tva
studenter som laser sista terminen pa psykologprogrammet och som en del av var
examensuppsats vill vi darfor genomféra en fokusgruppstudie dér vi kommer diskutera
existentiella &mnen. Férhoppningen att resultatet i studien kan leda till 6kad forstaelse
for de erfarenheter vuxna som behandlats for barncancer har av existentiella fragor.

Fokusgruppernas syfte &r att tillsammans 6ka kunskapen kring att ha behandlats
for barncancer med fokus pa existentiella fragor. Fokusgrupperna kommer ske via det
digitala videosamtalsprogrammet Zoom under februari manad. Vid deltagande far ni
forslag pa tre tider som ni kan valja mellan och tillfallet beraknas paga cirka 120
minuter. Vid detta tillfalle traffar vi bakom studien dig tillsammans med fyra andra
deltagare. Du anméler dig genom att kontakta oss pa nedan angivna mail. | mailet
uppger du ditt telefonnummer sa ringer vi upp (kontaktuppgifter finner du langre ner).

Vem kan delta i studien?

Studien vénder sig till dig 6ver 18 ar som har behandlats for cancer som barn
och &r klar med den akuta cancerbehandlingen sedan minst fem ar tillbaka.

Finns det nagra fordelar eller risker med att delta?

Det kan vara anstrdngande att delta i den har typen av fokusgrupp men kan
ocksa upplevas givande. Att delta i studien paverkar pa intet satt ordinarie vardkontakt
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 over till text. Nar detta gors tas samtliga
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uppgifter som kan identifiera en person bort. Vid en senare analys av materialet anvéands
endast textutskrifterna. Allt material hanteras och behandlas konfidentiellt och kommer
forvaras sa att ingen obehorig kan ta del av det. Efter studiens genomforande kommer
allt material att raderas.

Kommer du som deltagare att fa information om resultaten?

Studien &r en del av en masteruppsats inom psykologprogrammet och kommer i
efterhand att finnas fritt tillganglig pa natet déar du kan ta del av den i efterhand om du
onskar.

Ar det frivilligt att delta i kursen?

Ja, det &r helt frivilligt att delta. Fram till fokusgruppens genomfdrande kan du
nar som helst valja 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 laser var sista termin
pa psykologutbildningen pa Linnéuniversitetet i Vaxjo. | utbildningen ingar att gora en
masteruppsats, vilket &r anledningen till att denna fokusgruppstudie kommer att géras.

Var vander jag mig om jag har behov att prata med nagon efter intervjun?
Om du skulle kanna behov av att prata med nagon efter intervjun, om det har véckt
fragor eller svar du fortfarande gar och tanker pa sa 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: hI2jXXX

Telefon: 07XXXX

Handledare:
Cecilia Melder
ceclia. XXXX
07XXX
Viktor Carlsson
Adjungerad lektor, institutionen for psykologi, Linnéuniversitetet
viktor. XXXX
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Bilaga Il — Semi-strukturerade intervjuguide

Intervjuguide Fokusgrupp

Valkommen

Muntligt samtycke.

Orientering och diskussion samt upplagg for fokusgruppen

1. Vad é&r en fokusgrupp? (En typ av gruppintervju for att generera idéer om en
viss fraga).

2. Vad ar syftet med den hér fokusgruppen? (Att reflektera kring existentiella
fragor och dela perspektiv for att bredda kunskapen om dessa fragor. Detta ligger sedan
till grund for var examensuppsats inom psykologprogrammet). Diskussionerna har sin
grund i de atta aspekterna av existentiell halsa definierat av WHO.

3. Det finns inga réatt eller fel svar, bara olika satt att se pa saker och ting. Alla deltagares
idéer och asikter ar lika mycket varda. Allt som beréattas hér stannar har i en tyst
Overenskommelse

4. Fokusgruppen spelas in, men datan &r konfidentiell och raderas efter
uppsatsen ar Kklar.

5. Vem de kan vanda sig till om de behdver ytterligare stod efter diskussionen

6. Strukur for fokusgruppen; ca 2h totalt, 45 minuters diskussion foljt av 15 minuters paus

och sedan ytterligare 45 minuter. Sista 15 minuterna for fragor och sista kommentarer.

1. Hopp
a. Pa vilket satt, om alls, ar fragan om Hopp viktiga for personer som
fatt cancer som barn och i sddana fall hur? (fére, under och efter
akutbehandling)?
((b. Hur tror ni att erfarenheten att motta ett cancerbesked som barn
paverkar hur man ser pa hoppfullhet och optimism i livet?))*

2. Mening
a. Hur tror ni att ens upplevelse av syfte och mening paverkas av att
ha haft en cancerdiagnos? (Fore, under och efter).
b. Hur tror ni att ens forhallande till doden paverkas av att ha haft en
cancerdiagnos? (Fore, under och efter).

48



Upplevelse av férundran

a. Som vuxen som behandlats for barncancer, tror ni att man upplever
naturen/omgivningen/existensen annorlunda pa nagot satt? (Fére, under
och efter).

b. (Tror ni att man k&nner sig mer ensam eller mer samhorig med andra?)
(Fore, under och efter).

Helhet och integration

a. (Hur tror ni att ens satt att se pa sig sjalv paverkas av att ha haft en
cancerdiagnos?) (Fore, under och efter).

b. (Nar det kommer till att se pa andra da?)* (Fére, under och efter)

Andlig kontakt/styrka

a. Hur kan man téanka kring tro och andlighet nar man behandlats for
cancer som barn? (Fore, under och efter).

b. Hur tror ni att ens forhallande till tro och andlighet férandras av att ha
haft en cancerdiagnos? (under och efter).

Harmoni och inre frid
a. Hur tror ni att denna erfarenhet paverkar forhallandet man har till
harmoni och inre frid?

. Om ni traffade ett barn som genomgick cancerbehandling idag, vad
skulle ni vilja s&ga till dem?

8. Ar det ndgot ni vill lagga till som inte har sagts, som ni har tankt pa?

*Kursivt markerade fragor stalls enbart i man av tid och &r ej prioriterade
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Bilaga 111 — Introduktionsslides till fokusgrupper

Existentiella fragor

B

* Fragor som rymmer manniskans livsvillkor — att alla
som lever en dag ska d&, vilken mening var och en av
oss har.

* Ensamhet, gemenskap, trygghet, tillit, sorg, skuld och
forlatelse.

# Kris — ndr livets rorelse stannar upp

Dagens teman inspirerade utifran

existentiell halsa av WHO

e
Andlighet

Mening och syfte i livet

*

*

*

Upplevelse av férundran

*

Helhet och integration

*

Harmoni och inre frid

*

Hoppfullhet och optimism
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