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Abstrakt

Syftet med examensarbetet &r att fa en djupare forstaelse for hur det ar att leva med
langtidssjukdom i familjen, betydelsen av stdd och uppmuntran fér familjerna samt hur ovriga
familjemedlemmar paverkas. | bakgrunden tas upp om vanliga langtidssjukdomar hos barn och
tidigare studier i &mnet. Som bakgrundsteori anvdands KASAM - kdnsla av sammanhang av Aaron

Antonovsky.

Fragestéllningarna ar “Hur paverkas familjer av att ha ett langtidssjukt barn?”, “Vilka drommar

uppfyller Project Liv?” och “Vilken betydelse har stodet for familjer?”.

Studien har gjorts som en kvalitativ innehallsanalys. Innehallet i fyra olika poddar, dar foraldrar till
langtidssjuka barn berittar om sina upplevelser, analyserades. Aven cirka trettio férhandsifyllda
enkdter som samlats in fran familjer analyserades och dar framkom det hur familjer har upplevt

olika drommar som blivit uppfyllda genom Project Liv.

Resultatet visar att hela familjer paverkas av att leva med ett langtidssjukt barn. Det &r en utmaning
att fa vardagen att fungera och hela familjen maste anpassa sig. Familjerna ar mycket tacksamma
och uppskattar stort alla former av stod. De tycker att det dr uppmuntrande att fa en gava fran en
tredje sektor och familjerna far uppleva ett avbrott i vardagen som annars bestar av sjukdomar och
sjukhusvistelser. Det framkommer i resultatet hur viktigt det ar att det finns féreningar som kan

hjalpa och stdda familjerna.
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Tiivistelma

Taman opinnaytetyd tarkoituksena oli saada syvempi kasitys siitd, millaista on elda pitkasairauden
kanssa perheessa ja miten tarkeda on tukea ja rohkaisua perheille ja miten se vaikuttaa muihin
perheenjdseniin. Taustalla kasitelldan yleisia lasten pitkdaikaisia sairauksia ja aiempia tutkimuksia.
Taustatieteena kdytetdan Aaron Antonovskin KASAM — yhteensopivuuden tunnetta.

Kysymykset ovat: “Miten sairaan lapsen saaminen vaikuttaa perheisiin?”. Mitd unelmia Project Liv
toteuttaa?” ja “Mika merkitys tuella on perheille?”

Tutkimus on laadittu laadullisen sisadllonanalyysistd. Neljan eri podin sisdltdd, joissa
pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmat kertovat kokemuksistaan, on analysoitu. Noin
kolmisenkymmenta perheilta kerattya esitdytettya kyselylomakkeita analysoitiin, ja niissa selvisi,
miten perheet ovat kokeneet erilaisia unelmia, jotka Project Liv on tayttanyt.

Tulokset osoittavat, etta pitkdaikaissairauteen sairastuminen vaikuttaa kokonaisiin perheisiin. On
haaste saada arkieldama toimimaan ja koko perheen on sopeuduttava. Perheet ovat hyvin kiitollisia
ja arvostavat suuresti kaikenlaista tukea. Heiddan mielestdan on rohkaisevaa saada lahja
kolmannelta sektorilta ja kokea arkielaman keskeytys, joka muuten koostuu sairauksista ja
sairaalasta. Tuloksesta kay ilmi, miten tarkeaa on, ettd on olemassa yhdistyksia, jotka voivat auttaa
ja tukea perheita.

Kieli: Ruotsi
Avainsanat: Pitkaaikaissairaus, Perhe, Project Liv



BACHELOR'’S THESIS

Author: Lena-Lis Grand, Maria Storskrubb
Degree Programme: Nurse, Vasa

Supervisor: Anita Stahl-Levon

Title: A helping hand when something unexpected happens: living with longtime iliness in the
family — the importance of support from the third sector.

Date 25.3.2023 Number of pages 33 Appendices 1

Abstract

The purpose of the Bachelor’s thesis was to get a deeper understanding of how to live with a
longtime illness within the family and the importance of support and encouragement and how it
affects other family members. In the background facts it mentions common long-time illnesses
amongst children and earlier studies about the subject. As background theory KASAM — a Sense of
Coherence by Aaron Antonovsky is used.

The questions are “How a family affects by having a child with a long-time illness?”, “What dreams
Project Liv achieve?” and “What importance of support means to the family?”.

The study has been done as a qualitative content analysis of four podcasts in which parents to a
child with long-time illness talks about their experiences and through analysis of surveys which have
been collected from families who have had their dreams achieved through Project Liv.

The result shows that whole families are affected by long-time illness. It is a challenge to get the
everyday life to work and the whole family needs to adjust. The families are very thankful and
appreciate all types of support. They feel encouraged to receive a gift from the third sector and to
get a break from everyday life which otherwise consists of illness and hospital visits. The result
shows the importance of associations that can offer support and help families.
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1 Inledning

Enligt statistik fran THL ar 2018 sa har ca vart tionde barn i fyra ars alder en langtidssjukdom
eller langvariga halsoproblem. Totalt 11,6 % av fordldrarna som tillfragades sa att deras
barn var langtidssjuka. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos-THL. 2018.) Nar ett barn ar
l[angtidssjukt och kanske behéver spendera mycket tid pa sjukhus kan en extra present eller
upplevelse sprida gladje. Det sjuka barnets syskon behéver ocksa fa uppmarksamhet och
synas. For en fordlder kan sma gester av omtanke betyda mycket for att orka i

sjukdomsvardagen. (Nystedt, 2015)

Detta examensarbete handlar om att leva i familjer med langtidssjukdom och betydelsen
av uppmuntran och stéd under sjukdomstiden. Vi har sékt information om olika stodformer
som finns for dessa familjer. | tidigare studier om familjer med langtidssjuka barn
framkommer det hur olika stédformer har paverkat dem. Project Liv ar en organisation
som vill forgylla vardagen hos familjer med langtidssjukdom. De ville gérna ha hjilp med
att utvardera sitt arbete. | detta examensarbete analyseras hur familjer upplevt den
uppmuntran och stod de fatt fran Project Liv. Utéver det analyseras nagra poddar for att fa

en battre inblick i hur det &r att leva i en familj med langtidssjukdom. (Project Liv, 2022)

For att ma bra i vardagen behover man acceptera och kanna att
sjukdomen/funktionsnedsattningen ar en del av livet, man behdover kdnna stod fran familj,
vanner och varden och ha ett sammanhang dar man kan kdnna gemenskap och fa viaxa som

manniska. (Berntsson, Berg, Brydolf & Hellstrom, 2007)

Inom vardyrket kommer man i kontakt med manga familjer med langtidssjukdomar, det
finns behov av mera kunskap om vilken hjalp och stéd som behévs. Genom att analysera
enkater som familjer fyllt i efter att de fatt stod fran Project Liv far man en battre inblick i
vad som ar viktigt for familjerna och vad som eventuellt annu kunde goéras. Genom att
analysera poddarna om att leva med langtidssjukdom i familjen skapas battre forstaelse
om hur livet ser ut for dem. Genom mera kunskap om familjer med langtidssjukdom kan
vardpersonalen och andra som kommer i kontakt med familjerna bli battre pa att bemota

dem pa ratt satt.



2 Bakgrund

| bakgrunden beskrivs kort nagra av de vanligaste langtidssjukdomarna hos barn, tidigare
forskning om hur det kan vara att leva med langtidssjukdom i familjen, om bemotande i
varden och om olika stdod som finns for familjer. Har tas ocksa upp om Project Livs

verksambhet.

Syftet med denna studie ar att fa en djupare forstaelse for hur viktigt stodet ar fran tredje
sektorn for familjer som lever med langtidssjukdom och hur féraldrarna och 6vriga
familjemedlemmar paverkas av situationen. Skribenterna har ocksa tagit del av tidigare

forskning och studier inom damnesomradet.

2.1 Langtidssjukdomar hos barn

Definition av langtidssjukdom enligt Statistikcentralen ar: sjukdomar och ocksa allergier
som kraver regelbunden vard och behandling av ldkare eller annan halsovard i minst sex
manaders tid. Vanligaste langtidssjukdomarna hos barn ar: Astma och allergier,
Barndiabetes typ-1, barnreuma, hjartsjukdomar, cancer och psykiska

sjukdomar. (Statistikcentralen-Tilastokeskus, 2020)

2.1.1 Astma och allergier

Hos finlandska barn lider 5-7 procent av astma och det gor den till den vanligaste kroniska
sjukdomen. Vid astma blir luftrorens slemhinnor inflammerade och det goér att
slemutsondringen okar, slemhinnorna svaller och luftréren blir irriterade vilket leder till att
det blir tyngre att andas. Storsta riskfaktorn att drabbas av astma ar arftlighet. Orsakerna
till astmaanfall varierar men beror ofta pa en virusinfektion. Andra orsaker som kan
forvarra astma ar allergier, belastning, kyla, damm och tobaksrék. Symtomen vid astma ar
bland annat pipande andning och langvarig hosta. Behandlingen bestar vanligen av
inhalationsldkemedel: ett mot inflammation i luftréren och ett som vidgar

luftréren. (Kajosaari, Vanto, 2015)



2.1.2 Barndiabetes Typ-1

Arligen blir ca 600 barn i Finland diagnostiserade med diabetes, vanligen typ 1-diabetes.
Typ 1-diabetes ar en autoimmun sjukdom som man inte vet de exakta orsakerna till men
bade arftliga, genetiska och miljéfaktorer paverkar. Vanligaste symtomen ar 6kad torst och
storre behov av att urinera, men ocksa sangvatning, trétthet, dalig aptit och viktforlust kan
vara tecken pa diabetes. Behandlingen vid diabetes ar insulin som injektion eller via en
insulinpump. Genom att halla en jamn blodsockernivda minimerar man riskerna att barn

med diabetes drabbas av foljdsjukdomar senare i livet. (Terveyskyla.fi, 2022)

2.1.3 Barnreuma

| Finland blir arligen ca 150 barn sjuka i barnreuma (juvenil idiopatisk artrit-JIA). Barnreuma
ar ett samlingsnamn for flera olika sjukdomar med ledinflammation som gemensamt
symtom. Man kanner inte till orsaken till sjukdomen men genetiska faktorer okar risken.
Forsta tecknet ar stelhet i lederna pa morgonen och barnet kan borja halta. Leder kan
svullna och det kan forekomma feber och latta utslag pa kroppen som forsta typiska
symptom. Behandlingen stravar efter att fa barnet sa symptomfritt som mojligt.

(Reumaliitto, 2016)

2.1.4 Hjartsjukdomar

Arligen sa fods det 6ver 500 barn med en hjartsjukdom i Finland. Majoriteten har medfédda
defekter pa hjartat som upptacks redan efter férlossningen, i vissa fall sa kan de upptackas
i senare alder. (Terveyskirjasto, 2020) Hjartproblematiken hos barn kan vara varierande,
vissa kan ha en mildare variant och inga atgarder behovs och hos andra behéver det goras
en atgard strax efter fodseln. Prognosen vid en hjartsjukdom ar oftast god. Ett barn som
fods med hjartfel blir undersékt av en kardiolog genom hela livet. Nya tekniker inom
kardiologi utvecklas hela tiden, i Finland utférs hjartoperationer pa barn vid det nya

Barnsjukhuset i Helsingfors. (Terveyskyla, 2019)

2.1.5 Cancer

Arligen insjuknar ca 130-150 barn i olika cancerformer i Finland. De vanligaste

cancerformerna ar lymfom, elakartade hjarntumorer och leukemi. Beroende pa hur langt
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cancerformen framskridit nar den upptacks kan ca 80 % av cancerformerna botas helt och

hallet och barnen kan friskférklaras. (Duodecim Terveyskirjasto, 2020)

2.1.6 Psykiska sjukdomar

Det kan finns manga orsaker till psykiska stérningar hos barn, oftast dr det en kombination
av olika faktorer som gor att ett barn borja ma psykiskt daligt. De som hanvisas till vard har
oftast ADHD och beteendestérningar men andra vanliga problem &r angest,
autismspektrumstorningar, depressioner, tvangssyndrom och atstérningar. Forskning visar
ingen 0kning av dessa sjukdomar men det framkommer att flera behandlingsremisser gors

numera. (Institutet for halsa och valfard -THL, 2021)

2.2 Leva med langtidssjukdom i familjen

Nar ett barn far en langtidssjukdom drabbas hela familjen. Féraldrar och syskon reagerar
alla olika pa forandringen. Det kan bli en kris i familjen, man kan kdnna sig radd, bli ledsen,
fa skuldkanslor och kdnna osdkerhet. Det blir manga praktiska saker som behdver |6sas
som ldkarbesdk, mediciner och kanske behov av hjdlpmedel. Familjen behéver fa
information om sjukdomen, hur de kan komma i kontakt med patientorganisationer och

vilka stdd de har ratt att soka. (Neuvolainfo.fi, 2022)

| en tidigare studie fran Australien intervjuades arbetande mammor till barn med nagra
kroniska sjukdomar. Det framkom att de behévde kunna lita pa att andra kan ta hand om
barnens halsa, men att det ofta ar en utmaning. Eftersom andra inte ar lika insatta i
sjukdomarna kunde barnens héalsa paverkas. Eftersom mammorna inte alltid kunde vara
narvarande blev barnen ofta ansvarsfulla och sjadlvstandiga med att hantera sin sjukdom.
Mammorna behover kunna ta emot samtal pa jobbet, andra arbetstider och vara ledig
ibland pa grund av varden av barnen. Familjen prioriterades framom karriaren. Arbetet
innebar anda en mojlighet att fa traffa andra och fa lite egen tid. Ofta hade de anda

skuldk&nslor bade mot jobbet och familjen. (Kish, Haslam & Newcombe, 2020)

Nar ett barn insjuknar i diabetes har det stor paverkan pa hela familjen. Det blir
omstallningar i vardagen och mycket maste anpassas enligt det sjuka barnet. Syskonen
lamnar ibland lite vid sidan om all information och kan kdnna oro pa grund av okunskap om

diabetes men de kan ocksa mogna och kdnna ansvar for sitt sjuka syskon. Ofta kan de kanna
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att de far mindre uppmarksamhet av foraldrarna. | en studie gjord i Sverige undersokte
man hur syskon paverkades av att ha en bror eller syster med diabetes. Forskningen gjordes
ur ett foraldraperspektiv. Resultatet visade att fordldrarna upplevde att syskonen kande sig
utanfor och férsummade och att familjens aktiviteter anpassades efter det sjuka barnet.
Det har var anda mest i borjan av sjukdomen. Syskonen blev bra pa att veta néar det sjuka
syskonet hade avvikande sockervarden och visste hur de skulle hantera situationen.
Sjukvarden kan underlatta for familjerna genom att ge syskonen mera information for att
ge dem béattre mojlighet att anpassa sig till den nya situationen och ocksa belysa for

foradldrarna att se syskonens behov. (Huus, Castor, Ek Rosander & Enskar, 2012)

2.3 Bemotande och stod i varden

Foraldrar till barn med langtidssjukdom o6nskar att bli personligt bemotta i sjukvarden,
exempelvis att namn anvands dven pa bebisar och syskon for att de ska kdnna sig som
individer och inte bara patienter. Sjukvardspersonalen behdver kunna visa empati och vaga
fraga och lyssna pa riktigt. Vid provtagningar ar det gladjande och en trygghet att fa en liten
present aven om barnet ar vant och det sker ofta. Personalen behover ha tid att visa och
forbereda infor behandlingar och undersdkningar, men inte ha nalar och provroér synliga,
det kan vara skrammande. Nar barnen tvingas fira hogtider pa sjukhus ar det bra att det
uppmarksammas men ocksa en helt vanlig dag kan forgyllas med extra uppmarksamhet,
dven for syskon. Vid akuta situationer behovs ett lugnt och sakligt bemétande och
personalen kan exempelvis komma in och prata nagra ord om svaren drojer. Ge
informationen i sma doser och aterkom senare for att svara pa flera fragor som kan ha dykt

upp. (Nystedt, 2015, s. 170-171)

| en studie gjord ar 2017 undersoktes kommunikationen mellan féraldrar och vardgivare.
En effektivare kommunikation minimerar osdkerheten hos foraldrarna och nar féraldrarna
far bra instruktioner som de forstar kan de lattare hantera problemen och kan vara med
och fatta beslut som galler deras barn. Vid dalig kommunikation 6kar angest och
kdanslomassigt lidande. De foraldrar i studien som inte talade det lokala spraket var mycket
mer osdkra an de som battre forstod instruktionerna. | studien kom man fram till att det ar

viktigt med patientanpassad, tydlig information som fas pa eget modersmal for att
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minimera osdkerhet hos fordldrarna. (Al-Yateem.N., Docherty.C., Altawil.H., Al-Tamimi.M.,

2017)

For att varden ska bli bra ar det viktigt med ett gott bemo6tande. Det ar inte bara fraga om
att patienten ska trivas utan ocksa patientsdakerheten och kvaliteten pa varden blir battre
ndr bemotandet ar bra. Varden maste anpassas enligt varje enskild patient. Personalen
behover lyssna pa patienten sa hen kdnner sig delaktig i den vard som ges. Nar en patient
kommer in for vard ar hen i en utsatt situation, ofta finns oro och radsla med och patienten
ar beroende av vardpersonalen. Ett gott bemotande gor att patienten far battre fortroende
for vardpersonalen och det ger i sin tur battre forutsattningar for att varden ska bli bra. Vid
patientcentrerad vard kdnner patienten sig delaktig och da blir patienten mera motiverad
att folja de rekommendationer som vardarna ger, vilket leder till ett battre resultat av
behandlingen. Nar vardarna lyssnar och samtalar med patienten skapas delaktighet och
risken for brister i informationen minskar och det leder till en 6kad patientsdakerhet. Om ett
gemensamt sprak saknas ar det viktigt att fa professionell tolkhjalp for att informationen

ska kunna formedlas pa ratt satt. (Kunskapsguiden, 2019)

| en tidigare studie utvarderades hur framtidsvisionen sag ut for att gora foraldrar néjda da
deras barn fick sjukhusvard pa ett barnsjukhus i Landspital Universitetssjukhus pa Island.
Artikeln @r en tvarsnittsstudie dar man har samlat in data fran féraldrar mellan aren 2011 -
2012 for att fa svar pa hur de upplevt familjestdd, familjekvalitet och hur familjer fungerat,
samt hur man hanterat strategier éver hur familjer varit néjda med varden. 159 mammor
och 60 pappor deltog i forskningen. Man har anvant sig av FSN (FamilySystemNursing)
bedémningssystem som ar en mycket framgangsrik metod for att fa ut det basta av

resultaten. (Sigurdardottir, Garwick & Svavarsdottir, 2017)

Det har framkommit att det dar mycket viktigt att familjer ar involverade i sjukvarden.
Livskvaliteten, familjernas halsa och familjerelationer forbattras och den tunga vard som
de hamnar genomlida kanns lattare. Malet &r att erbjuda stod for att forbattra och
uppratthalla familjernas sammanhallning. Under perioder da barn ar pa sjukhus ar det
viktigt for sjukvardspersonalen att veta hur néjda familjerna ar med sjukvardsvistelsen.
Genom att undersdka detta sa kan varden foérbattras for att ge den basta majliga vard at

familjer som ofta behover sjukhusvard. Det kommer ocksa fram att ju storre
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sjukvardsbehov eller ju sjukare barnet &r, desto samre mar familjen. (Sigurdardottir,

Garwick & Svavarsdottir, 2017)

Om inte foraldrarna far tillrdckligt med stod och information géllande sina barns sjukdomar
leder det till att foradldrarna kan bli arga, frustrerande och fa en kansla av hjalpléshet eller
hopploshet. De blir oroliga for sina barns behandlingar under sjukvardsvistelsen och det
uppstar manga funderingar om hur deras barns framtid kommer att bli. Darfor ar det viktigt
att kunna diskutera med nara och kdra och dven vardpersonal hur fordldrarna kdnner och
hur deras liv paverkas av att ha ett barn som lider av en kronisk sjukdom. (Sigurdardottir,

Garwick & Svavarsdottir, 2017)

| resultatet framkommer det att sjukvardspersonalen behover kunna ge tillrdckligt med
stod till familjer som ar i behov av mycket sjukhusvistelse. Utover tillrackligt med
information fran sjukvardspersonal om varden av patienten, behover ocksa familjer olika
verksamhetsformer som framjar familjens livskvalitet och kdnslomassiga stodformer.
Genom att familjer far tillrackligt med stdd sa okar familjens styrka i sin helhet och man

orkar med vardagen. (Sigurdardottir, Garwick & Svavarsdottir, 2017)

2.4 Ekonomiskt stod

I Finland har man ratt att soka handikappbidrag for barn under 16 ar med
funktionsnedsattning eller sjukdom med behov av regelbunden vard, omvardnad och
rehabilitering. For att kunna s6ka bidraget behover vardbehovet finnas i minst 6 manader
och vara proportionellt stérre dn normalt for jdmnariga barn. Det ar inte bara diagnosen
som avgor utan stodet beddms ocksa enligt mangden vard och rehabilitering som behovs.
Exempel pa tillstdnd hos barn som kan ge bidrag ar: sjukdomsattacker som kraver
lakemedel, behov av skjuts till rehabiliteringar, hjalp for dagliga aktiviteter och barn
som kraver extra tillsyn. Bidraget galler for viss tid och kraver fornyande av ansékan om

behovet kvarstar. (FPA, u.a.)

| en forskning gjord i Finland 2021 undersoktes hur familjer med langtidssjuka barn
upplever sin ekonomiska situation och de stod de kan fa. Man anvande sig av en kvalitativ
metod och intervjuade elva mammor med langtidssjuka barn i Helsingforsregionen.
Forskningen visade att familjerna ofta blev utmattade och det paverkade den ekonomiska
situationen. Fordldrarna orkade ofta inte arbeta heltid, orkade inte gora vettiga

ekonomiska beslut och att soka stod var komplicerat nar de var uttréttade. Det blev en ond
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cirkel med trotthet och ekonomiska problem. Det var ingen stor studie men det hittades
kopplingar mellan familjer med langtidssjuka/funktionshindrade barn och fattigdom.
Familjerna har extra kostnader i form av bland annat héalsovard, terapier och
specialutrustningar och manga ganger maste en fordlder ga ner i arbetstid eller bli
sjukskriven. FPA och kommunerna erbjuder bidrag som grundar sig pa svarighetsgraden av
sjukdomen och vardbehovet, inte familjernas ekonomiska situation. Manga familjer ansag
att det var krangligt att soka och att de inte fick nagon information om vad som erbjods.
Deltagarna i studien 6nskade att det skulle bli ett mer rattvist system for ersattningar och
att man i de fall dar funktionshindren forblev oférandrade inte skulle behdva gora arliga

krangliga ansokningar. (Paajanen, Annerstedt, Atkins, 2021)

2.5 Stod fran familjen

Det ar viktigt for ett sjukt barn att fa ha familjen nara. Om ett barn behover specialsjukvard
pa barnsjukhuset i Helsingfors finns Ronald McDonald huset nara intill dar familjer kan
Overnatta for att kunna stotta det sjuka barnet. Foraldrars och syskons narvaro ar viktigt
for tillfrisknandet. Ronald McDonald Lastentalosdatio forsoker halla kostnaderna nere
och erbjuda hemlika forhallanden fér familjerna nar deras liv fordandras i och med att ett

barn behover sjukhusvard. (Ronald McDonald Lastentalos&atio, 2020)

| en kvalitativ studie intervjuades atta barn med kroniska sjukdomar, tolv syskon och
sjutton mammor (som bodde pa Ronald McDonald huset). Detta gjordes for att fa fram
familjemedlemmars perspektiv pa relationer och behov av stod fran évriga familjen nar ett
barn med kronisk sjukdom genomgar medicinska ingrepp. Vilken betydelse har det for
syskon, det sjuka barnet och foradldrarna att fa ha familjen nara? Mammorna uppfattade
att syskonens och foraldrarnas stod till det sjuka barnet var viktigt. Enligt mammorna kunde
syskonen bli avundsjuka pa att det sjuka barnet fick mera uppmarksamhet och sakna
foraldrarna nar de var upptagna med det sjuka syskonet. (Nabors, Liddle, Graves,

Kamphaus & Elkins, 2019, 227-223)

Ur syskonens synvinkel kom det aldrig fram att de skulle vara avundsjuka utan de ville vara
med och ta hand om sina sjuka syskon och trésta dem. Syskonen ville ofta ge presenter och
kramar och vara en skyddare och van. Det &r viktigt for syskonen att fa vara delaktiga, om

inte pa plats sa atminstone via till exempel FaceTime och Skype. Alla de sjuka barnen
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uppfattade foradldrarna som stéd och nagra forsokte ocksa trosta sina familjemedlemmar
for att minska deras oro. De beskrev att det hjalpte att ha féraldrarna och syskonen pa plats
men att de hellre ville vara hemma med familj och husdjur. Resultatet visade att de sjuka
barnen oftast klarade sig bra, men att familjen var viktiga stodjare och trostare. (Nabors et

al., 2019)

2.6 Psykosociala stodbehov

Psykosocialt stod kan beh6vas nar nagot ovantat hander som blir for stort att hantera, till
exempel att ett barn blir svart sjukt. Normala reaktioner kan vara ilska, rddsla eller stress.
Vid psykosocialt stod kan man genom att med respekt lyssna och stalla fragor vara till hjalp
for att fa ratsida pa tankarna hos den som ar i en ny situation. Konkreta saker kan hjalpa till
att minska stressen och hantera reaktioner, samt skapa nya rutiner i ett liv som inte ar som

det var innan. (YouTube.fi, Roda Korset, 2017)

Det ar viktigt att foraldrar till barn med langtidssjukdomar far stod for att orka i vardagen.
| en studie undersoktes vilka psykosociala stédbehov som fanns for foraldrar till barn med
kroniska sjukdomar. Syftet med denna studie var att fornya en redan befintlig fysisk grupp
till en online psykosocialgrupp for foraldrar. Man ville ta reda pa om fysiska traffar var
battre dan en onlinegrupp for psykosocialt stéd for foérdldrar till barn med kroniska
sjukdomar. Foraldrarnas 6nskningar beaktades och det utforskades vilka teman som var
viktiga och bestamdes vilken typ av hjalpbehov foraldrar skulle tycka om. (Douma et al.

2020)

| studien anvandes bade kvalitativa och kvantitativa metoder. 272 foraldrar till barn mellan
0 - 18 ar deltog. Frageformular sdndes ut via natet till fordldrar och for att fa fler resultat
an frageformularet gick det att fylla i om deltagarna vill ga med i en fokusgrupp och bli
intervjuade. For att fa mer djupgdende svar sa var fokusgrupper och intervjuer ett bra
alternativ. Fordldrar som deltog i fokusgrupper blev intervjuade av forskare pa Emmas

Barnsjukhus i Amsterdam. (Douma et al. 2020)

| resultatet framkom det att foraldrar 6nskade att de skulle ha kontakt med andra familjer
i samma situation, endera fysiska moéten eller online, och att diskussionerna skulle ledas av
professionella arbetare till exempel psykoterapeuter/psykologer. Fragor som diskuterades

koncentrerades pa deras emotionella stodbehov sa att de kunde fa mer inblick i hur det &r
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att leva med ett kroniskt sjukt barn och hur de kunde ge barnen tillrackligt med stéd. Det
funderades ocksa kring hur familjeférhallanden skall fungera och att familjerna maste
tanka pa sig sjalva och hur relationerna fungerar med andra, till exempel vanner/slaktingar.
Vid dessa psykosociala traffar foredrogs fysisk kontakt framom kontakt via natet. (Douma

et.al., 2020)

2.7 Grupper som stod

Manga sjukdomar har en patientorganisation dar familjer kan fa info och stod, till exempel
Sylva r.f. som ar en stédforening for cancersjuka barn och ungdomar (Sylva r.f. u.a.), Mieli
r.f. som hjalper vid psykisk ohdlsa (Mieli r.f. u.d.), Reumatikerférbundet,
Diabetesforbundet, Allergi- och Astmaférbundet och Cancerorganisationer (Neuvolainfo.fi,
2022). Familjer med hjartsjuka barn kan vanda sig till Sydanlapset- ja aikuiset r.f. som

grundades ar 1975 (sydanlapset ja -aikuiset ry, 2022)

En studie fran 2016 i Australien fokuserade pa hur unga upplever det att delta i stodgrupper
for langtidssjuka. Stod fran grupper kan hjdlpa unga att anpassa sig till ett liv med en
langtidssjukdom. Av de som har liknande diagnos kan de fa kunskap och erfarenheter som
inte vardpersonal kan ge. Oftast var det foraldrarna eller en gruppkoordinator som fatt de
unga att ga med i en grupp. Studien visade att de unga langtidssjuka var positiva over att
inse att de inte var ensamma om sin sjukdom. Foraldrarnas roll var dnda viktig, det var de
som sag till att de hittade en grupp och de som kunde kdéra dem till traffar. (Lewis,

Klineberg, Towns, Moore, Steinbeck, 2016)

| Sverige finns en stiftelse som ordnar liknande upplevelser som Project Liv, sa kallade
“stora dagar” for barn med langtidssjukdomar. Min Stora Dags vision ar att alla barn och
unga som lider av allvarliga sjukdomar ska fa uppleva en dag av gladje. Verksamheten finns

i hela Sverige och finansieras med insamlade medel. (Min Stora Dag, 2021)

2.8 Ovriga familjemedlemmars upplevelser

Nar nagot barn i en familj insjuknar i nagon sjukdom sa drabbas hela familjen. Syskon har
ofta en ndra relation till varandra, men da en syster eller bror insjuknar blir relationen annu
djupare. Ibland hander det att syskonen till det sjuka barnet gléms bort av féraldrarna och

syskonen kan bérja kidnna sig ensamma. Aven &vriga vuxna som har en nira relation till
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familjen blir oroliga 6ver det sjuka barnet och ger mer tid at det och glémmer bort syskonen
som star bredvid. Livet forandras ocksa for syskonen och de kan kdnna hjalploshet 6ver att
inte kunna hjdlpa sitt syskon. Ibland hdnder det sig ocksa att syskonen tar pa sig
foraldrarollen eller vardarrollen for sitt sjuka syskon. (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017

s. 225)

Det hander att syskonen lamnas utanfor och de forstar inte vilken information féraldrarna
far om det sjuka barnet. De forstar inte heller vad som hdander med syskonet och genom
foraldrars agerande drar de slutsatser om hur deras syster/bror mar. Det ar viktigt att tanka
pa att syskonen skall fa vara delaktiga i varden av sitt syskon och genom stodgrupper kan
de traffa andra barn som ar i samma situation som dem. Genom stodgrupper kan de fa
uttrycka sina kanslor, tankar och fa en uppfattning om att de inte &r ensamma i att ha ett

syskon som insjuknat i en langtidssjukdom. (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017 s. 227)

2.9 Project Livr.f.

Foreningen Project Liv r.f. uppmarksammar langtidssjuka barn och deras familjer och ger
dem lite gladje i vardagen trots sjukdom. Sma saker kan ha stor betydelse och dven sjuka
barn ska fa vara barn och kdnna gladje. Project Liv ordnar bland annat dromdagar, piffar
upp sjukhusmiljoer och ger support for sjuka barn och deras familjer, ingen dréom ar for
liten eller for stor. “To bring back a lost smile” som ar en slogan for Project Liv sager mycket
om vad verksamheten har som mal, de vill aterse de leenden som kanske har forsvunnit

under sjukdomstiden. (Project Liv, 2022)

2.9.1 Drémdagar

Manga drommar har uppfyllts via Project Liv. Genom en uppfylld drém kan barn fa ny kraft
och hopp. Ingen drém ar for liten eller for stor och de kan se valdigt olika ut, en vill traffa
sinidol, en annan har ett dromresemal och en tredje kanske vill prova pa nagot yrke. Ibland
kan det vara fordldrarna eller syskonen som ar i storst behov av en dromdag, till exempel
att fa aka bort sjalva 6ver natten och bo pa hotell for att vila upp sig. Det ar vardpersonalen
som ser behoven och nominerar familjer som de tycker ar i behov av lite uppmuntran.
Familjerna far alltid forst ge sitt samtycke innan Project Liv ges kontaktuppgifterna till

familjerna. Project Liv vill forsoka uppfylla allas drommar. (Project Liv, 2022)
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2.9.2 Livivarden

Sjukhusen bestar ofta av vita vaggar. Project Liv vill att barnen ska fa leka och stoja ocksa
nar de ar sjuka. De forsoker fa in mera farger och former aven i sjukhusmiljon. Project Liv
har samarbete med hela vardkedjan till exempel i ambulanserna kan det finnas
takklistermarken och en mjuk tyghund som ger trost. Sen pa avdelningarna kdnner barnen
igen samma farger och former och barnen kan sjalva fa vara med och pynta sitt patientrum.
Liv-kit bestar av olika produkter som kan bestallas till sjukvarden, det finns olika serier till
exempel partyforpackningar till barn som fyller ar pa sjukhus, pyssel kit, foraldrars kit -
tankt for foraldrar som inte hunnit ta med tillhorigheter vid akutavfard och You made it-kit

vid extra svara behandlingar. (Project Liv, 2022)

2.9.3 Liv support

Det finns en trygghet i att fa kontakt med familjer som varit med om liknande upplevelser
som en sjalv. Project Liv vill vara till hjdlp for att hitta det stodet. Foreningen har kontakt
med manga som har erfarenheter av att leva i familjer med langtidssjukdom. De ordnar
ocksd foreldasningar och informationstillfallen om bland annat bemdtande,
stamcellsregister och kanslosprak. Project Liv har ocksa en podcast dar man kan lyssna pa

andras erfarenheter och en Facebook-grupp dar man kan komma i kontakt med andra

langtidssjuka familjer. (Project Liv, 2022)

2.9.4 Stod Project Liv

For att stoda Project Livs arbete kan vem som helst bli manadsgivare och ge donationer till
foreningen. Manadsgivare har mojlighet att sjalv bestimma hur ofta och med vilken
summa foéreningen understods. Allt insamlat medel gar till Project Livs verksamhet for att
de skall kunna uppfylla drémmar for en familj med langtidssjukdom. En familjs drém som

Project Liv ordnar kan kosta ca 1500 € beroende pa hur stor drommen ar. (Project Liv, 2022)

3 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt for examensarbetet anvands Aaron Antonovskys teori KASAM,

kdnsla av sammanhang. Aaron Antonovsky (1923-1994) var en professor i medicinsk
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sociologi och prefekt vid Institutionen for hadlsosociologi vid Halsovetenskapliga fakulteten

i Beersheba i Israel. (Antonovsky, 2011, 5.12)

Aaron Antonovskys teori framkom genom att han forskat i judiska kvinnor som 6verlevt
koncentrationslager. Antonovsky borjade intressera sig for deras psykiska halsa som hos
manga, trots hemska upplevelser, forblev stabil. Antonovsky menar att en manniska svavar
mellan hédlsa-ohdlsa, men en kansla av sammanhang gor att man har lattare att hantera
stressituationer. Antonovsky skapade teorin KASAM - kansla av sammanhang utgaende

fran denna forskning. (Antonovsky, 2011, s. 15-18)

3.1 KASAM - Kansla av sammanhang

Kansla av sammanhang dr en mycket viktig faktor for att uppratthalla hilsa-ohalsa. Ordet
KASAM ger en kansla av att saker och ting kommer att ga sa bra som mojligt och som
forvantat. En manniskas inre och yttre varld behdver vara forutsagbar och meningsfull for
att behalla en god halsa enligt Antonovsky. En manniska som har stark KASAM klarar battre

av stress och upplever livet mera meningsfullt. (Antonovsky, 2011, s.17)

3.1.1 Tre centrala begrepp

KASAM i&r indelad i tre komponenter: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. De
har tre komponenterna tillsammans gor det lattare att klara av stress i livet. Med
begriplighet menar teoretikern att en manniska behoéver ha balans, struktur och
regelbundenhet i livet. Det skall finnas en forklaring till vad som sker. Om det uppstar
overraskningar sa skall det ga att ordna situationen. En manniska som forstar det som

hander i ens liv halls i hogre grad friskare. (Antonovsky, 2011, s. 44)

Det andra begreppet ar hanterbarhet. En manniska som har hog hanterbarhet kanner
sallan att livet behandlar en oréttvist. De kan hantera motgangarna som de blir utsatta for.
De manniskorna blir starkare mot olyckliga handelser och har motstandskraft mot ohalsa.

(Antonovsky, 2011, s. 45)

Den tredje komponenten dr meningsfullhet. Med meningsfullhet, som ocksa kallas

motivationskomponent, menas att kdnna delaktighet och kdnna sig behdvd, for sig sjalv
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och for andra. Har ar det saker som har stor betydelse i livet och som manniskan &r

engagerad i. (Antonovsky, 2011, s. 45)

3.1.2 Salutogenes synsatt

Salutogenes synsatt klassificerar inte manniskor som friska eller sjuka utan ser i stéllet var
de befinner sig fran halsa till ohdlsa. Synsattet séker manniskans hela historia inklusive
sjukdom och inte bara en given sjukdoms etiologi. | stallet for att frdga “Vad orsakade att
man drabbades av en sjukdom?” fokuseras det pa “Vilka faktorer hjalper till att
uppratthalla den positiva och friska sidan?” Stressorer behéver inte vara negativa utan
nagonting som ar narvarande. De behdver inte vara patologiska utan kan ocksa vara
hélsoframjande. Med salutogeniska synsattet sa uppmarksammas undersdkningarna av
avvikande fall. Antonovsky 6ppnar vagen for en formulering, vidareutvecklar en teori om
problemhantering och tvingar ocksa oss manniskor att fa ut energi fran detta synsatt.

(Antonovsky, 1987, s. 34-35)

3.1.3 Stressorer

Antonovsky menar att en stressor kan vara att inte ha mojlighet att vara med och
bestamma och det kan leda till bade under- och 6verbelastning och om man ar fér entydig
sa leder det till att man far mindre livserfarenheter. (Antonovsky, 1994, s. 52) Med
stressorer fas ofta en bild av att de kan vara skadliga for hdlsan och enbart ha negativa
effekter. Utgaende fran det salutogeniska synsattet byggs en stark KASAM upp och det gor
att stressorer kan hanteras pa ett positivt satt. (Antonovsky, 1994, s. 54) Det finns tre olika
typer av stressorer: kroniska stressorer, livshandelsestressorer och akuta fortretligheter

som sker i nuet. (Antonovsky, 1994, s.52)

Kroniska stressorer kan vara en egenskap, en livssituation eller ett tillstand i en persons liv.
Dessa stressorer ar ofta generaliserade och varar lange. Det kan vara att en manniska har
aterkommande brist pa kunskap eller att de ofta drabbas av samma upplevelser men
saknar resurser att klara av situationen. Med kroniska menar Antonovsky bestaende,
permanenta eller kontinuerliga fenomen, till exempel att ha en social roll i ett sammanhang
eller att hora till en viss grupp eller att ha ett visst temperament och personlighet.

(Antonovsky, 1994, s.52)
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Livshandelse stressorer ar erfarenheter som sker i livet, till exempel ett dodsfall i familjen,
ett barn fods eller en skilsméassa. Det kan ocksa vara olika personliga framgangar, att byta
arbetsplats eller ga i pension. Alla dessa hdandelser paverkar ens personliga livssituation och
kan ge upphov till olika personliga konsekvenser. Har dessa negativa foljder kan KASAM
inte paverka livshandelse stressorerna. Hur manniskor paverkas av livshdandelse stressorer
ar individuellt och styrkan i KASAM bestammer om féljderna ar skadliga, nyttiga eller

neutrala. (Antonovsky, 1994, s.53)

Dagliga fortretligheter eller gladjedamnen ar stressorer som ar handelser i livet som
antingen har en positiv eller negativ paverkan. Dessa stressorer dr anpassade till handelser
som inte behdver nagon respons. Det kan vara till exempel att chefen ger en férolampning
eller en komplimang, att nagon ndra drabbas av en olyckshdandelse eller att ett
upptradande var en succé. Antonovsky anser att dessa dagliga handelser inte har nagon
inverkan pa KASAM eller pa en méanniskas halsotillstand. Han menar att om det uppstar
dagligen fortret i ens liv sa beror det pa livssituationen, men om handelserna ar tillfalliga
kan man glomma bort dem dven om man behdéver anpassa sig till situationen som uppstatt.

(Antonovsky, 1994, s.53 - 54)

4 Syfte och fragestallningar

Syftet med detta examensarbete ar att fa en djupare forstaelse for hur det ar att leva med
langtidssjukdom i familjen, betydelsen av stéd och uppmuntran for familjerna samt hur
ovriga familjemedlemmar paverkas. Det finns manga familjer som lever med
langtidssjukdom och det ar bra for sjukvardspersonal att veta vilken hjadlp som finns och

behdvs.

Fragestallningar som vi vill ha svar pa:
- Hur paverkas familjer av att ha ett langtidssjukt barn?
- Vilka drommar uppfyller Project Liv?

- Vilken betydelse har stodet for familjer?
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5 Metod

| det har kapitlet beskrivs hur undersdokningen och datainsamlingen har blivit gjord och
vilket urval som har anvants. Har beskrivs ocksa narmare den analysmetod som anvénts
nar materialet har analyserats och vilka etiska aspekter som tagits i beaktande nar

undersokningen gjordes.

5.1 Urval

Project Liv har fardigt insamlat material som bestar av enkdter med 6ppna fragor som
samlats in fran familjer som fatt del av deras stdd. Skribenterna fick tillgang till enkdterna
och svaren har analyserats for att fa fram betydelsen av stod nar familjer drabbas av

l[angtidssjukdom.

Project Liv har en hemsida som innehaller poddar dar foraldrar berattar sina erfarenheter
om att ha ett barn med langtidssjukdom. Dérifran har skribenterna valt ut fyra poddar som
analyserats for att fa en battre forstdelse for hur det ar att leva med langtidssjukdom i
familjen. Poddarna som valdes har gemensamt att alla gjorts av foraldrar till barn med
langtidssjukdom dar de pratade om sina erfarenheter och kdnslor ndr de drabbas av

l[angtidssjukdom i familjen.

5.2 Datainsamling

Datainsamlingen har skett genom att anvanda svaren pa de enkater som Project Liv har
samlat in fran familjer som fatt del av deras stdd och via de poddar som Project Liv har pa
sin hemsida dar familjer beradttar om sina upplevelser angdende hur det ar att leva med
langtidssjukdom i familjen. Enkdterna hade olika langa svar och materialet har
sammanstallts och analyserats. Av poddarna utvaldes fyra dar foradldrar med lite olika
erfarenheter om att leva med langtidssjukdom i familjen berattar om sin sjukdomstid och

vardag.

5.3 Dataanalys

Vid analyseringen av materialet har skribenterna valt en kvalitativ innehallsanalys. Nar en

kvalitativ innehallsanalys gors lases forst texterna som ska analyseras, sen kategoriseras de
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och kodas i olika grupper for att texternas ska kunna struktureras upp i teman. Under
analysens gang behover forskningens syfte kommas ihag. Analyserna gors induktivt och

utgar fran innehallet i texterna. (Danielson 2021, s. 289-297)

Dataanalysen av poddarna gjordes genom att forst transkribera allt som sades i poddarna
och sedan borja analysera materialet. Ur materialet plockades ut det som gav svar pa
fragestallningen om hur livet paverkas av att ha en langtidssjukdom i familjen. Materialet

delades upp i olika kategorier och sammanstalldes till ett resultat.

Project Liv har sant ut enkater till familjer som de frivilligt fatt fylla i. Skribenterna fick
tillgang till enkdterna for att kunna gora en analys. Enkdterna har renskrivits och analyserats

och fran det har ett resultat sammanstallts. Enkaternas fragor finns bifogade som bilaga.

5.4 Etiska overvaganden

Etiska overvaganden har under hela forskningsprocessen foljts enligt Forskningsetiska
delegationen, TENK. TENK stoder god vetenskaplig praxis samt ger garanti for kvalitet och
etik inom forskning. Andra forskares resultat som publicerats har hanvisats till pa ett

korrekt satt for att respektera deras arbete. (Forskningsetiska delegationen, TENK, 2021)

| en forskningsstudie behover etiska principer foljas. Enkdterna som anvands har varit
frivilliga att fylla i och inga namn eller personuppgifter kommer fram sa det gar inte att
identifiera personerna. Enkaterna har forvarats pa ett tryggt och sadkert stille sa inga
utomstaende har haft tillgang till dem. Poddarna ar offentligt material och fyra utvaldes
fran Project Livs hemsida. Familjerna berattar 6ppet om sina upplevelser och framtrader
med sina namn. Under analysen vdrnas om att inga identiteter ska ga att faststalla. Allt
material har anvdnts utan att deltagarna har utnyttjats. Resultaten har tolkats enligt vad

som framkommit utan att utelamna eller forvranga. (Kjellstrom 2021, s. 69-76)

Project Liv har begart en analys pa enkaterna som blivit analyserad i detta arbete. De vill
veta hur deras arbete uppfattas och kanske géra en forbattring i enlighet med
analysresultatet som framkommer. Det ar pa Project Livs ansvar hur de hanterar det
material som analyserats. Enkadterna ar anonyma och inga namn framkommer. Dessa

enkater kommer att arkiveras av Project Liv efter att de blivit analyserade. Poddarna ar
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offentligt material sa dar uppstar inga problem. Project Liv kommer inte att gora detta

arbete offentligt for familjerna.

6 Resultat

Enkaterna och poddarna har analyserats for att fa fram svar pa fragorna “Hur paverkas
familjer av att ha ett langtidssjukt barn?”, ”Vilka drommar uppfyller Project Liv?” och
"Vilken betydelse har stodet for familjer?”. Syftet med detta examensarbete ar att fa en
djupare forstaelse for hur det ar att leva med langtidssjukdom i familjen, betydelsen av
stod och uppmuntran for familjerna och hur 6vriga familjemedlemmar paverkas. Poddarna
har gett battre inblick i vardagen i familjer med langtidssjukdom och via enkaterna har fatts
inblick i pa vilka satt Project liv uppfyller familjers drommar och vilken betydelse stodet har

nar familjer drabbas av sjukdom.

6.1 Hur paverkas familjer av att ha ett langtidssjukt barn

Vid analysen av poddarna dar familjer berdttat om sin vardag med langtidssjukdom i
familjen och med utgang fran fragestallningen om hur familjer paverkas av att ha ett
l[angtidssjukt barn har materialet delats upp i olika underkategorier. Dessa ar: kanslomassig
paverkan, ork i vardagen, paverkan pa det praktiska, paverkan pa syskonen och bemoétande
fran andra. | varje underkategori har lagts in direktcitat fran poddarna. Poddarna som
analyserades har producerats av Project Liv och de medverkade var Nina Brannkarr Friberg,

Johanna Moliis, Johanna och Staffan Nystedt och Mika Eklund (Project Liv 2015-2016)

6.1.1 Kanslomassig paverkan

| poddarna framkom att manga kanslor kommer upp nar man far besked om att ens barn
har en sjukdom. Det kan vara svart att fatta vad som hant och det kdnns skrammande.
Forsta kanslan kan vara panik, men det kan ocksa vara en lattnad att antligen fa veta vad
som ar fel med ens barn. Ofta dr kdnslorna starka och det kan vara svart att ta in all

information.
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Alla reagerar pa olika satt, vissa kan fa fysiska symtom som rysningar och yrsel eller en
glasartad blick som bara stirrar rakt fram. Efterat kan vissa minnas exakt vilka klader de
hade pa sig nar de fick beskedet och hur kdnslan var just da. De flesta vill fa mera kunskap
och veta prognoserna for tillfrisknande och om sjukdomen som drabbat deras barn ar
behandlingsbar. Radslan for aterfall, oro 6ver situationen och infektionsrisken som gor att
familjen kanske maste isolera sig om barnet far till exempel cancer, gér ocksa att

foraldrarna blir trotta.

“Ar det hdr pg riktigt, hdnder det oss nu?”
“Jag fatta int vad som hént”
“Jag fatta att nu dr det nog allvar”

“Kdndes som en odindlig rdcka med behandlingar sa det hér kommer aldrig att ta slut”

Enligt citaten ar de forsta kdanslorna nar nagot ovantat hander ofta att det kdanns overkligt
och att det kan vara svart att forstd vad som hander. Det kan vara svart att ta in att det
hander just en sjalv och ens familj. Pa ldkarnas och vardarnas miner och upptradanden gar

det anda pa nagot vis ta att in att det nog ar allvar nu.

6.1.2 Orkivardagen

| poddarna framkom att det ar viktigt att fa en paus ibland for att orka med allt, och vaga
fraga om hjalp och stod. Ett viktigt stod for familjerna har varit stodet fran andra familjer i
liknande situation. Pa sjukhuset kommer man néara varandra och kan ocksa prata om det
svara med nagon som forstar situationen. Humor och skratt kan vara en
overlevnadsinstinkt for att orka med allt det svara. Det framkom ocksa att sma saker i
vardagen kan gora att man orkar battre, som att baka och laga mat tillsammans eller att
fara ut och ga en stund. Det ar bra att dela pa ansvaret, till exempel att féraldrarna avloser

varandra och turas om att vara hemma och pa sjukhus.

"d fast he dr ddligt ena minuten sd kan féljande minut vara béttre”
“Ldgg sma mal och férsék ng dem”

“Nér man mast sG orkar man och sé hittar man styrkan”
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“Ta vara pd smdsaker och ta vara pa varandra”

Citaten visar att med sjukdom i familjen far smasaker en annan betydelse och de tar battre
vara pa varandra. Pa nagot vis hittas styrkan ndar man ar tvingad till det. Det kan vara bra
att lagga sma mal i vardagen och forsoka na dem istdllet for att titta pa hela langa

behandlingsperioden.

6.1.3 Paverkan pa det praktiska

Forédldrarna som hoérdes i poddarna berattade att rent praktiskt forandras livet pa manga
olika satt. Fran att ha levt ett vanligt liv och kunnat géra vad man vill sa maste livet plotsligt
anpassas enligt det sjuka barnet. Det blir manga sjukhusbesék och undersdkningar. Det kan
behovas nya l6sningar i hemmet och olika tider att ha koll pa. Allt som ska géras behover
planeras pa ett annat satt an tidigare. Det mesta kan kdnnas lite jobbigare och manga

foraldrar blir trotta.

Barnet kan behova olika terapier som fysioterapi, jumpa, ergoterapi, simterapi och
talterapi. Det kan ocksa finnas behov av hjdlpmedel som elrullstol, sta-stallningar,
lyftanordningar och olika kommunikationshjalpmedel. Ofta behovdes manga
undersokningar som blodprov, ultraljud, rontgen och datortomografi. Allt ar forstas

beroende pa vilken sjukdom som barnet drabbats av.

Rent praktiskt ar det ocksa mycket pappersarbete. Det finns stod att séka, men det ar ofta
invecklat med manga papper att fylla i. Stoden maste sokas pa nytt och da behover det
bevisas att sjukdomen dannu finns kvar. Det ar tungt att behdva ta hand om mycket praktiskt

pappersarbete nar man ar trott.

En positiv sak ar att familjerna far traffa manga nya manniskor som de annars inte hade
kommit i kontakt med. Andra familjer med helt olika bakgrund som befinner sig i samma
situation ar det latt att komma nara eftersom man forenas av nagot starkt. Med dem gar

det att prata ocksa om svara saker.

“Spontanfarande tar extra planering”

“No dr man hemma bara pd kvdillarna, int har man tid fér nat annat”
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“Int sir vi oss som ndn annan sorts familj, det dr var vardag”

“Man vénjer sig vid allt”

Citaten visar att det gar att vanja sig vid sjukdom i familjen och att man senare ser sej som
vilken familj som helst, det blir ens vardag och man blir van vid den. Men trots allt kraver
manga saker extra planering, det gar inte bara att dka i vag direkt man kommer pa nagot.

Sjukdomen kan ta mycket tid och manga andra saker lamnar.

6.1.4 Paverkan pa syskonen

| poddarna ar det foraldrar som berattat hur de anser att syskonen paverkas. Foradldrarna
forsoker att inte ha olika bemdtande av det sjuka barnet och de 6vriga barnen, men ofta
far det sjuka barnet mer uppmarksamhet eftersom det oftast ar i behov av mera
omvardnad och hjalp. Syskonen till det sjuka barnet paverkas forstas av omstallningen i
familjen. De hamnar ofta bli vuxna snabbare och blir ofta bra pa att forsta och hjalpa till.
Som “vanliga” syskon sa retas och brakar ocksa syskon till en med langtidssjukdom, men

ofta kommer de varandra nara och blir ssmmansvetsade.

Som foralder ar det viktigt att beratta for syskonen pa deras egen niva vad som hiander med
det sjuka syskonet, det ar viktigt att vara arlig. Vissa syskon har manga fragor och man
maste forsoka svara sa arligt som majligt. Syskonen kadnner ofta saknad om féraldrar och

det sjuka syskonet maste vara langa tider pa sjukhus.

“Syskonkdirlek, de strider lika mycket som de dr vinner”
“vi har hela tiden varit vdldigt drliga och sagt som det ér men pd ett barns sdtt”

“Int har vi na hemligt fér andra syskon, vi sdir allting, viktigt att kommunikationen dr 6ppen

“Syskonen sku behév ha automatisk krishanteringshjélp”

Det &r viktigt att foraldrarna forklarar for syskonen vad som hander, att de vagar visa

kdnslor men att de forklarar varfor de ar ledsna. Det hjalper syskonen att vaga visa sina
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kdnslor. Det skulle vara viktigt att syskonen skulle f& bearbeta det som hander ocksa
efterat. De skulle behdva fa krishantering dven om behovet inte syns direkt, da skulle det

kunna goras i forebyggande syfte sa det inte behover bli en storre kris sen.

6.1.5 Bemdtande fran andra

Det som kom fram i poddarna om bemdtande var att det ar viktigt att vaga kontakta
familjer som fatt besked om att de har ett sjukt barn. Manga har svart att veta hur de ska
bemota familjerna men det ar viktigt att inte dra sig undan. Man behover inte sdga sa
mycket, viktigast ar att visa att man bryr sig. En kram eller en kort fraga racker langt. Extra
guld vart kan vara att gora nagot praktiskt som att komma in med lite mat eller en pase
bullar. Det som inte ansags trostande var att prata statistik, fastan statistiken visar att de
flesta blir friska ar den inte trostande - statistiken som visar risken att ett barn ska insjukna

ar minimal och dnda har den familjen drabbats.

Har framkom hur viktigt det ar att fa vard pa eget modersmal nar man &r i en utsatt
situation. Det blir latt missforstand om sjukvarden inte kan patientens sprak. Fastan
patienten kan det andra spraket vill alla helst prata det egna spraket i svara situationer, till
exempel i kontakt med en psykolog. Nar man pratar kdnslor ar det viktigt att fa géra det pa

sitt modersmal.

“Man far gérna komma @ prata och jag menar att frdga hur det dr e ju jdttebra”
“Vissa tog inte kontakt mera, de visste sékert int vad dom sku frdga”
“Ibland kan bara tystnad och en kram hjélpa jéittemycket”

“Bdist bara att fradga -hej hur mar ni?”

Citaten fran poddarna visar tydligt att det viktigaste ar att visa att man bryr sig. Man
behodver inte hitta de ratta orden, man kan bara vara tyst och kanske ge en kram eller bara

fraga hur de mar. Det mest sarande &r nar nagon slutar ta kontakt.
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6.2 Vilka drommar uppfyller Project Liv?

For familjer som lever sin vardag med langtidssjukdom &r det forstas en stor drom att fa ett
avbrott i vardagen. Project Liv ordnar dromdagar och det kan vara fraga om langre eller
kortare resor eller en upplevelse som till exempel att ett barn far traffa sin idol eller att far
ett husdjur. Dessa dromdagar ordnas till 100 % av Project Liv men nomineringar kommer
fran varden. Det kan vara ett barn eller en foralder som har en langtidssjukdom som blivit
nominerad men pa drémdagen berors hela familjen. Orsaken till att varden nominerar ar
for att det ar de som traffar familjerna mest och ser vem som behoéver ett avbrott i

vardagen och lite lycka och gladje i livet.

Varden kontaktar Project Liv och beréattar vilken familj som blivit nominerad, diagnoser,
vardplan och maendet. Project Liv tar kontakt med familjen och fragar vad de drémmer
om. Det gar alltid en tid innan familjerna bestamt sig for vad de vill géra, men Project Liv
har kontakt med familjen och da det blir dags att uppfylla drémdagen ordnas den pa basta
moijliga satt anpassad till familjen. Dromdagar ar kostnadsfria for familjerna. Materialet har

blivit uppdelad i kategorier: Vilken upplevelse familjen fick och Praktiskt genomférande.

6.2.1 Olika dromdagar/drommar fér familjerna

| enkaterna framkommer det om olika dromdagar/drommar som familjer har fatt uppleva.
Ibland &r det ar viktigt for familjer att se att deras 6nskningar har gatt i uppfyllelse pa grund
av ekonomiska orsaker. Till exempel att de har fatt en hundvalp, fatt vara med och laga mat
med Mikael Bjorklund eller fatt vara pa KAl:s jubileumskonsert. Men &dven ett kort avbrott
i vardagen har varit en drom, som ett café-/restaurangbesok, shopping och hemmaspa

senare pa kvéllen.

Resor till bland annat Helsingfors och Tammerfors har ordnats som innehallit olika
evenemang och upplevelser, till exempel besok till Borgbacken, Hogholmen, Heureka,
Overnattat pa spahotell Flamingo, besokt Sealife eller shoppa tillsammans med en stylist. |
Tammerfors har besok pa Leos Lekland ordnats med Overnattning pa hotell, god mat och
umgange. Langre resor som till Sverige och Danmark framkom ocksa i enkaterna. Bland
annat besok till Skansen, Grona Lund, frukost med Carola och besokt Abba museet i Sverige

och i Danmark besok till Legoland.
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Kortare resor har ocksa genomforts som bland annat en resa till Ruka med 6vernattning i
igloo samt en fiskeresa med familjen. En hotellévernattning i Vasa med shopping och god
mat och massage har ocksd genomforts. Aven endast forildrar har fatt mojlighet att

komma bort hemifran och fa lite egen tid tillsammans.

Alla behoéver inte ha sa stora drommar utan mindre drémmar kan ocksa vara vardefulla,
som till exempel en ladcykel, el-cykel, picknick pa garden, teater med Mamma Mu och
Krakan, att fa en ny sang, att bara fa komma bort hemifran och umgas med familjen,
biobiljetter, presentkort till olika foretag samt utedag som innehdll lite uppvaktning

tillsammans med klassen pad grund av infektionsrisk.

“Vii fick en hund”
“Att fa komma bort fran hemmet och fa vara hela familjen tillsammans”
“Avkopplande helg, god mat och mycket simmande”

“Perheen vanhin lapsi sai itselleen séhképyordn ja muutkin perheenjdsenet saivat kirjoja,

ylldtyksid. Tosi hieno, ettd sairaus huomioitin ndin upealla jutulla”

Det ar mycket viktigt for familjer som har annorlunda vardag dar sjukdom tar mest tid att
fa ett avbrott i vardagen. Det ger bade mer styrka och ork att fa komma bort ett tag och
tdnka pa ndgot annat an bara den tunga vardagen. For familjer som fatt uppleva
dromhelger, dromresor eller bara fatt en gava betyder det sa mycket. Att Project Liv ger

mojlighet till olika upplevelse ar en helt otroligt fantastisk gava.

6.2.2 Drémmar som uppnaddes, praktiskt genomférande

| enkaterna har det framkommit att arrangemangen som Project Liv har ordnat till familjer
har fungerat perfekt. Allt har varit bra planerat och fungerat smidigt. De har hort pa
drommar och dnskningar fran familjer och sett till att de gatt i uppfyllelse. Vissa dromdagar

har varit utomhus och dven om vadret inte har varit det basta sa har anda drémdagen varit
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perfekt ordnat. Tagresorna har fungerat smidigt och hela arrangemangen har varit

genomtankta.

Vissa saker har uppstatt som varit lite mindre bra, men det har ordnat upp sig till sist. Till
exempel hade det varit lite strul med att hitta en hundvalp, men med hjalp av Project Liv
sd har drommen anda gatt i uppfyllelse. Det framkommer ocksa att det har funnits
flexibilitet i planeringen av en drémdag, att familjen har kunnat avboka och getts samma

moijlighet vid ett annat tillfalle.

“Jattebra, allt fardigt tillstdllt och betalt”

“Frdn Project Livs sida fungerade allt utmdérkt”

”

“Allt fungerade perfekt. Vi levde som prinsessor. Allt var perfekt ordnat
“Ei moitittavaa! Tominta oli nopeaa ja toiveita kuunneltiin”

“Kaikki huolimatta jérjestdd loistavasti”

Det kom fram att Project Liv pa basta mojliga satt har ordnat och planerat resorna till
familjerna. Familjerna har varit tacksamma och 6vervaldigande Over att allt har lycktas sa
bra. Flexibilitet har ocksa funnits genom att det gatt att dndra pa datum och flytta fram
dréomdagar om det dykt upp forhinder. Dromdagarna och upplevelserna har varit

genomtankta.

6.3 Vilken betydelse har stodet for familjer?

Att fa en drom uppfylld har stor betydelse for familjer med langtidssjukdom. Utifran dessa
enkater har det framkommit hur viktigt det ar att det finns en tredje sektor da vardagen
kan vara tung och svar. Materialet har blivit uppdelat i underkategorier: Det sjuka barnets

upplevelser, Syskonens upplevelser, Foraldrars upplevelser och Kanslor efter upplevelsen.

6.3.1 Langtidssjuka barnets upplevelse av dromdagen

| enkaterna framkom att det inte enbart ar barn som har en langtidssjukdom utan det kan

ocksa vara nagon av foraldrarna. Dromdagarna hade varit omtyckta och familjerna pratade
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om dromresan en lang tid efterat. Minnen kring upplevelserna var ofta ett
diskussionsamne. Det glader barnen att fa se att nagon annan an bara familjen, slaktingar

och vardanstalter bryr sig om dem.

Det var en viktig tid for barnen att komma bort hemifran och kunna fokusera pa annat an
sin sjukdom. Barnen kdnde sig speciella och betydelsefulla 6ver gavan de fatt. Vissa barn
kunde inte vara med pa resan pa grund av sin sjukdom, de stannade da hemma med nagon
annan i bekantskapskretsen, men de var anda néjda over att fa vara en tid med nagon

annan an familjen och var glada éver att 6vriga familjen fick aka i vag.

For de sjuka fordldrarna betydde det ocksd mycket att se sina barn gladjas over
dréomdagarna och att de fick tanka pa ndagot annat an sin sjuka féralder och fa komma bort

fran den trista graa vardagen.

“En uppfylld énskan dr halva terapi”

”Hdirlig tid med barnen”

”Hon blev glad, 6verraskad. Sag att det finns sndlla personer ddr ute som ser och bryr sig,

en uppmuntran”
“Hdnelle suuri juttu. Tunsi itsensd tdrkedksi ettd hénelle jdrjestettiin tmd”

“Huolet ja murheet unohtuu ainakin hetkellisesti kun saa muuta tekemisté”

For ett barn som har en langtidssjukdom &r det otroligt viktigt att bli ompysslad ocksa pa
ett annat satt an vad familjen och sjukhuset erbjuder. | enkdterna kom det fram att
oberoende av vad det sjuka barnet var med om sa kdndes det oerhoért betydelsefullt. Det
basta var ocksa att nar det kdnns tungt och svart sa kan barnet minnas tillbaka till den

dromdag som Project Liv hade ordnat. De kdnde sig ihagkomna.

6.3.2 Dromdagarnas betydelse fér syskonen

For syskon till ett barn eller foéralder med langtidssjukdom har Project Livs dromdagar betytt

mycket. Syskonen har fatt kdnna sig bade sedda och hérda. Att fa en 6verraskning for dem
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ocksa har gett gladje och de har orkat fortsatta vardagen hemma. De har fatt komma bort
hemifran och kunnat umgas pa ett annat stille an i hemmiljon och fatt tanka pa nagot

annat.

“Det var en trevlig éverraskning fér dom ocksG”

”Hunden betydde sGG mycket fér barnen, och gér det fortfarande”
“Att dven de fick synas och fa ndgot var super. De blev jétteglada”
“Heille ihan parasta! Unelmien tdyttymys!”

”Tosi iso merkitys.”

For syskon i familjer med langtidssjukdom betydde dromdagarna valdigt mycket. De kande
att de blev sedda och hoérda och fick kdnna sig betydelsefulla och inte hela tiden vara lite
asidosatta. De blev ocksa glada 6ver att de fick uppleva olika drommar med sitt sjuka syskon

eller foralder och komma bort hemifran dar allt kretsar kring sjukdom.

6.3.3 Foraldrars upplevelser av dromdagarna

Som foraldrar till barn med langtidssjukdom har dromdagarna givit en positiv kansla. Att
vara i vardagen med ett barn som ar sjukt och dka mellan sjukhus och hem kan tara pa
dktenskapet. Att fa komma bort, koppla av och bara njuta av en resa kan ge familjen en
aterforening. Men det kan ocksa kdnnas lite stressigt att hinna med allt som var planerat

men i det stora hela har dromdagarna varit toppen.

Att fa fokusera pa varandra och forbattra parrelationen, fa ha egen tid for varandra ar ocksa
en viktig del i att fa familjen att hallas ihop under den tunga tiden som vardagen medfor.
Det framkom ocksa i enkaterna att det kdndes som psykoterapi att fa vara tillsammans
hemifran och kunna ladda batterierna och det behévdes for att klara av att kdmpa for

forhallandet.

Foraldrarna upplevde att vardagen blev lattare och de fick mera ork och styrka att fokusera

pa hemsituationen. Det upplevdes ocksa som en gladjeinjektion att fa se barnen njuta och
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gora nagonting annat tillsammans. Foradldrarna ansag att dessa dagar som Project Liv

arrangerar ar guld varda.

”

”Aterférening, skulle jag sdga...
”Rosa moln!”
“Allt! Exakt vad trétta och vilsna fordldrar behévde...”

”Bra att fa/tvingas fokusera pd varandra, det blir inte riktigt mycket tid for parrelationen

ndr ett barn har sa stort hjélpbehov...”
”Oli upea reissu ja myés vanhemmat nauttivat”

“lhan mahtava irtiotto sairastelusta!!”

For foraldrar som ar mitt uppe i en vardag med sjukdom kan det kdannas som att de inte har
tid for varandra, sa att fa en dréomdag var helt underbart. Det framkom i enkater att
foradldrar hade fatt vara pa tva over en helg eller att hela familjen hade fatt uppleva en resa

eller en gdva. Att fa se sina barn lyckliga betyder jattemycket.

6.3.4 Kanslor efter upplevelsen av dromdagarna

| enkaterna har det framkommit att familjer har upplevt dromdagarna helt fantastiska. Det
framkom ocksa hur tacksamma de ar 6ver att det finns en tredje sektor som erbjuder olika
mojligheter att fa ett avbrott i den tunga vardagen. Att det finns en ljusglimt i det som

kanske kdnns morkt, tungt och svart.

Familjer har kant sig uppskattade och varit mycket tacksamma 6ver den guldkant som
Project Liv ger. Det framkom ocksa att Project Liv gor ett vardefullt arbete for familjer med
langtidssjukdomar. De blir ihdgkomna och far kdnna hopp och en kénsla av att bli sedda i
den tungavardagen. | dessa enkater framkom det att familjer uppskattar Project Livs arbete
och att Project Liv har hjartat pa ratta stallet. Project Liv ger ett Perfekt Liv till familjer som
har det svart genom att erbjuda olika 6verraskningspaket och dromdagar som ger en

guldkant i vardagen. Det framkom ocksa att det ar viktigt att till exempel stora foretag
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samlar in pengar som de kan sponsorera at Project Liv sa att de skall kunna forverkliga

familjernas 6nskemal.

“En ljusglimt, en uppmuntran, mitt i allt det tunga mérka”

“Ni ger ett perfekt liv fér en dag eller fler med minnen och smaken finns kvar under lang

tid”

“Tack for det fina ni ville géra fér var familj”

“En stund att andas, en pdminnelse om att vi ér mer én férdldrar till specialbarn”
“Unelmapdivd oli meiddn koko perheelle hieno kokemus”

“Oli ihana ettd meille tarjoutui mahdollisuus tehdd kerrankin jotain jénndd yhdessa”

“Kullan arvoisia ylldtyksid ndmd mitd jéirjestdtte! Kiitos sitd”

| analysen av enkaterna kom det fram hur mycket familjer uppskattar vad Project Liv gor
for dem. Det ar ett helt otroligt arrangemang som Project Liv erbjuder familjer och ett
oerhort viktigt arbete. Alla familjer som fatt uppleva drémdagarna har gett positiv respons

till Project Liv.

7 Diskussion

| det héar kapitlet diskuteras resultatet som fatts fram i studien och jamférs med tidigare
resultat som redovisats i bakgrunden och kopplingar till den teori som valts, KASAM. Har
diskuteras ocksa metoderna som valts och vad som fungerat bra och vad som eventuellt

kunde ha gjorts annorlunda. | kapitlet tas ocksa upp trovardigheten i resultatet.

7.1 Metoddiskussion

Innan detta arbete inleddes tog skribenterna kontakt med Project Liv som garna ville ha en
utvardering Over sitt arbete. Under arbetes gang har skribenterna haft regelbunden

kontakt med Project Liv. Det har gatts igenom tillsammans vad de vill ha utvarderat for att
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de skall se hur vardefullt arbete de gor. Nagon narkontakt till familjer har inte hafts utan

allt material har kommit via Project Liv.

Poddarna som valdes var inte riktigt nyproducerade men tankarna och kanslorna ar akta
och de medverkande har arligt och uteldamnande beradttat om sina upplevelser. De poddar
som gav tydligast svar pa fragestallningarna valdes ut. Om intervjuer i stéllet hade valts
kunde fragorna ha stallts annorlunda for att kanske fa mera ut av materialet. Det har dnda
kommit bra svar pa vara fragor och eninsikt i hur det ar att leva i en familj med langtidssjuka

barn och vilken betydelse det har att fa uppmuntran och stéd under sjukdomstiden.

Enkaterna har varit anonyma sa detta gor att de som besvarat enkaterna vagat svara arligt
pa fragorna och har lattare att uttrycka sina asikter da de fatt svara pa dem i lugn och ro.
Vid fysiska intervjuer hade fatts mojlighet att lasa av kroppsspraket och stalla foljdfragor

vilket kanske gett en battre helhetsuppfattning.

Svaren i enkaterna varierade och vissa svar var mycket korta medan andra var lite langre.
Det uppstod ganska ofta att manga hade svarat samma sak pa samma fragor sa det var en
utmaning att sammanstalla och analysera for att fa ut en helhet av resultatet. Ofta vid
enkater anvander man sig av kvantitativ analys men i detta fall hade enkaterna 6ppna

fragor sa darfor valdes kvalitativ analysmetod.

Genom denna kvalitativa analysmetod har fatts fram personers erfarenheter med att leva
med langtidssjukdom, endera som barn eller som forélder. Alla familjers situationer ar olika
och de har olika upplevelser av sjukdomstiden. Det finns inget som ar ratt eller fel utan det

ar varje individs egna upplevelser som speglas i resultatet. (Henricson, 2021)

Under arbetets gang valdes att omformulera fragestallningarna eftersom materialet gav
lite andra svar an det forst var tankt. Skribenterna hade forst helt tankt koncentrera sig pa
hur stodet fran tredje sektorn upplevs, men manga svar handlade om vad familjerna hade
fatt uppleva sa det togs ocksa med. Om det hade gjorts egna enkéter eller intervjuer sa
kunde fragorna ha anpassats enligt de forsta fragestallningarna. Eftersom enkaterna hade
fardiga fragestallningar sa anpassade vi oss enligt de svar som uppstod. For att fa lite mera

bredd i arbetet valdes att ocksa ga in pa hur det ar att leva med langtidssjukdom i familjen.
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Skribenterna hade i ett skede en tanke pa att intervjua vardpersonal for att fa en inblick ur
envardares synvinkel. Framfor allt for att fa hora fran vardarperspektiv hur det ar att arbeta
med familjer som har langtidssjukdom. Ur ett etiskt perspektiv kunde inte Project Liv utge
nagon familj sa skribenterna fick inte nagon information direkt fran familjer, till exempel

att hora ett barns berattelse om att leva med en langtidssjukdom.

7.2 Resultatdiskussion

Syftet med vart examensarbete var att fa en djupare forstaelse for hur det ar att leva med
langtidssjukdom i familjen och betydelsen av stod och uppmuntran fér familjerna samt hur
ovriga familjemedlemmar paverkas. Resultatet av var studie visade att det ar viktigt med
stod till familjer som drabbas av langtidssjukdomar. Alla former av stod kan ge uppmuntran
och gora att man orkar battre i vardagen. Olika former av stod ar viktigt, det kan vara i form
av presenter eller goda garningar eller att traffa nagon som har liknande erfarenheter. Det
ar ocksa viktigt att inte syskonen gléms bort och att de ocksa far synas och far information

om vad som ar pa gang.

Nar familjen far reda pa att ett barn har drabbats av en langtidssjukdom reagerar de pa
olika satt, men oftast ar kanslorna starka. Enligt den teori som valdes, KASAM, klarar
manniskor med stark KASAM battre av stressen som uppkommer ndr nagot ovdntat och
hemskt hdander. Manniskor vill ha en forklaring till det som hander och var studie visade att
foraldrarna ville ha mera kunskap om sjukdomen och veta prognosen for tillfrisknande. Om
de kan forsta det som hdnder i livet mar de battre. Manniskan vill ocksa kanna ett
sammanhang och var studie visade pa att det ar viktigt att fa traffa andra i samma situation
som en sjalv. Nar man far traffa familjer som &r i samma situation som en sjalv kanner man
att man hor till ett sammanhang och situationen blir [attare att hantera. Genom Project Liv
kan familjer ocksa komma i kontakt med andra i samma situation for att hitta ett
sammanhang av manniskor som varit med om liknande saker och dar gar det att diskutera

saker som kanske ingen annan riktigt forstar.

| vart resultat framkom att foraldrar tyckte det var onodigt krangligt att soka de stod de har
ratt till och att det ofta behdvdes nya ansékningar fastin det var klart att
sjukdomstillstandet var langvarigt. | bakgrunden togs fram tidigare forskning som ocksa

visat pa att foraldrar tycker att stodansokningar ar krangliga. Vid trotthet kan det kdnnas
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Oovermaktigt att sjalv behova ta reda pa vilka stod som gar att soka och vilka papper som

ska fyllas i for att fa ekonomiskt stod. (Paajanen, Annerstedt, Atkins, 2021)

Tidigare forskning som Benzein, Hagberg & Saveman (2017) gjort visade liksom var studie
att langtidssjukdom hos ett barn ocksa har stor paverkan pa syskon. Det ar viktigt att
syskonen far information om vad som hander pa deras egen niva och att de ocksa kan
behova fa stéd fran krisgrupper for att hantera det som hander. Vid analys av enkaterna
framkom att det ocksa for syskonen har stor betydelse att bli sedda och uppmarksammade.
Det mesta kretsar kring det sjuka barnet och syskonen kan bli asidosatta och kdnna sig
utanfor, da ar det extra viktigt och gladjande att fa en present eller annan uppmarksamhet

som ar riktad till just dem.

| var studie framkom att det ar viktigt med stod fran familjer i liknande situation som forstar
precis vad man gar igenom. Douma et.al (2020) har i tidigare forskning ocksa visat pa att
foraldrar vill ha kontakt med familjer som gar igenom samma saker och som kan ge tips om

hur det gar att gora i olika situationer.

Enligt Nystedt (2015) ar ett personligt bemdtande i varden viktigt. Var studie visade att
foraldrarna tyckte det var viktigt att bli bemotta pa det egna modersmalet. Vid sjukdom ar
det extra viktigt att fa prata ens egna kanslosprak. Nystedt (2015) tog ocksa upp om att sma
presenter uppskattas av det sjuka barnet som kan hamna att fira hogtider pa sjukhus. |
studien framkom tydligt att all form av stéd och presenter under sjukdomstiden ar otroligt

uppskattade.

| studien har det ocksa framkommit att hur viktigt det ar att fa stod fran tredje sektorn och
vad det betyder for familjer att fa ett avbrott i vardagen som annars ar fylld med sjukdom.
Vissa familjer kan ha ekonomiska svarigheter pa grund av langa sjukhusvistelser och
medicinkostnader och vissa familjer kan ha ensamvardnad av barnen. Sa med andra ord ar

det viktigt att se helheten i familjer med langtidssjukdom for att forgylla deras vardag.

7.3 Slutsats

Under skrivandet av examensarbetet har vi fatt mera insikter i hur det ar att leva i familjer

med langtidssjukdom och vilken stor betydelse Project liv har i manga familjers liv. Tredje
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sektorn har en verksamhet som ar mycket betydelsefull och det &r viktigt att fa ut

information om deras verksamhet for att fa stod fran allmanheten.

Arbetet har varit givande och intressant och vi har fatt mera kunskap om dmnet. Vi maste
vaga visa att vi bryr oss, det behover inte vara med ord utan dven sma handlingar av
omtanke har stor betydelse. Som vardpersonal ar det viktigt att kunna stédja och bemota

hela familjen, inte bara den som ar sjuk.

For vidare forskning i amnet kunde man koncentrera sig pa vissa saker inom omradet, till
exempel bemotande fran varden eller att leva med ett langtidssjukt syskon och ga in mer
pa djupet dar. Det kunde ocksa tas upp om langtidssjukdom ur ett vardarperspektiv med
intervjuer av vardpersonal som ofta ar de som tipsar Project Liv om familjer som ar i behov
av stéd och uppmuntran. Till exempel hur vardpersonal upplever det att varda familjer med

svara sjukdomar och vad som ur ett vardarperspektiv ar viktigt att tanka pa.
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9 Bilaga

Feedbackformular

1. Hurudana dromdagar / hurudan drom fick Ni?

2. Hur fungerade arrangemangen praktiskt? Fanns det saker som fungerade mindre bra
som skulle kunna goras pa annat satt?

3. Vad betydde drémdagen / drdmdagarna for det sjuka barnet?

4. Vad betydde det for syskonen?

5. Vad betydde det for féraldrarna?

6. Hit under far Ni garna skriva nat citat om hur Ni upplevde dromdagen som vi kan
anvanda i sociala medier eller i informationsspridning. (OBS! Vi anvander inga namn)

Tack for att ni tog er tid till att svara! Svaren ar vardefulla och hjélper oss att forverkliga
kommande drommar och drémdagar sa bra som mojligt.
Varma halsningar fran Project Liv-teamet
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