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Forord

Enligt hilso- och sjukvardslagen har hilso- och sjukvirden sedan ar 2010 ett an-
svar att beakta barns behov av information, rdd och stod nir en fordlder har en
allvarlig fysisk sjukdom eller skada, psykisk storning eller funktionsnedsattning,
missbrukar beroendeframkallande medel eller nér en fordlder ovintat avlider. Ba-
serat pa det har regeringen tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete,
dir Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Lands-
ting samarbetar for att stirka stodet till barn och unga i utsatta situationer. En
fraga som forutom hilso- och sjukvérden i allra hogsta grad berér kommunernas
socialtjanst och skola och forskola.

Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhoériga (Nka) har i
uppdrag av Socialstyrelsen att ta fram och sprida kunskap inom omradet "Barn
som anhoriga” och att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och kunskaps-
spridning samt stimulera och stodja utvecklingen inom omrédet. Som en del i
detta arbete har ett tvirvetenskapligt forskarnatverk "Barn som anhériga” med
engagerade forskare bildats. Forskarnatverket koordineras frén Nka och Linnéu-
niversitet. Under ett av forskarnatverkets forsta moten togs initiativ till att produ-
cera en antologi om aktuell forskning och utveckling inom omradet.

Syftet med antologin ar att sammanstilla aktuell forskning och utveckling
inom omrédet barn som anhoériga. Antologin fangar viktiga aspekter av anhorig-
skap for barn. Forfattarna lyfter centrala och aktuella aspekter utifrin sina forsk-
ningsomriden. Huvudfokus i antologi ar den svenska kontexten med sina speci-
fika forutsattningar, men antologin innehéller ocksé internationella utblickar till
Storbritannien, dir "Young carers” ar ett etablerat forskningsomrade. Totalt har
28 forskare medverkat i antologin som omfattar 18 kapitel och undertecknade har
varit redaktorer.

Antologin vander sig till studerande pé sjukskoterske-, lakar-, socionom- och
lararprogrammet samt 6vriga professionsutbildningar som i sin yrkesverksamhet
moter anhoriga, barn och deras féréaldrar i behov av stéd. Den ar dven avsedd for
beslutsfattare, verksamhetsutvecklare, enskilda personer och idéburna organisa-
tioner som soker kunskap om barns livsvillkor som anhoriga. For att gora den
lattillganglig finns den publicerad i tryckt form och som pdf. Det dr mojligt att ta
del av antologin som helhet och kapitlen var for sig som pdf via Nka:s webbsida.

Lennart Magnusson Elizabeth Hansson Ulrika Jarkestig Berggren
Verksamhetschef, FoU-ledare, professor Universitetslektor
docent

Nka, Linnéuniversitetet www.anhoriga.se
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Inledning

Ulrika Jarkestig Berggren, Lennart Magnusson,
Elizabeth Hanson

Barn ar anhoriga. De dr anhoriga till fordldrar, till syskon, till far- och morforald-
rar och till andra vuxna eller barn som de bor med. Att betrakta minderariga barn
som anhoriga kan uppfattas som ett nytt sitt att forsta barns verklighet i vilken
relationen till familjen lyfts fram, men det visar ocksa pa barnets position i ett
sambhalleligt och rattsligt ssmmanhang.

Bakgrunden till temat f6r denna antologi star att finna i en fordndring av hal-
so- och sjulvirdslagen som lyfter barns behov i positionen anhoriga. I hilso- och
sjukvardslagen infordes 2010 en ny paragraf §2g, som ger halso- och sjukvérds-
personal ett ansvar att:

beakta barns behov av information, rad och stod om barnets fordlder
eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har en psy-
kisk storning eller psykisk funktionsnedsdttning, har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada, eller dr missbrukare av alkohol eller andra droger.
Detsamma gdller om barnets fordlder ovdntat avlider. (HSL §2g)

Denna lagparagraf innebar att barns behov ges en rittslig status genom deras
position som anhoriga. Vidare innebar paragrafen att professionella i hélso- och
sjukvérden ska beakta barns behov och att pa ett adekvat sitt kunna informera, ge
rad och stod. For detta kravs kunskap, kompetens och tillgang till effektiva inter-
ventioner. Lagparagrafens tillkomst kan ses i ljuset av FN:s barnkonvention som
ett forsok att implementera barns ratt enligt konventionen i hilso- och sjukvards-
lagen. Vad det innebér att se barn som anhdriga i dessa situationer utgor darfor
en empirisk fraga att beforska.

Anhorigskap uttycker forutom en rittslig position, ocksa en kdnslomassig rela-
tion och en beroenderelation. I anhorigskapet finns en utsatthet da de svarigheter
som drabbar t e x en fordlder ocksa drabbar barnen i familjen, men samtidigt i
anhorigskapet finns ocksa ofta ett aktorskap. Bada dessa sidor av anhoérigskap
galler for barn som dr anhoriga. Barn ar utsatta for det som hander deras foraldrar
eller syskon och de kan ha behov av information for att forsté sin situation och vad
som hénder. De kan ha behov av mer konkret stéd, men ocksa ibland av skydd.
I de situationer som lagtexten raknar upp utsétts barn for situationer i sin hem-
miljo som ir stressande och som pé sikt kan riskera att paverka barns utveckling
negativt. Samtidigt besitter barn egna resurser och tar sig ocksa ett eget aktérskap
i sin familj. Barn och ungdomar tar ibland pé sig uppgifter i hemmet och ansvar
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for sina foraldrar och syskon. Nar det giller vuxna talas det om anhérigvardare,
men det forekommer ocksa att barn tar pa sig omsorgsansvar. Ett annat satt for
barn att vara aktorer ar att soka olika sétt att hantera de situationer som uppstéar
genom att soka stod i andra relationer. I antologin speglas savil barns utsatthet
som deras aktorsskap i anhorigrelationen.

Hur barns anhorigskap betraktas paverkas ocksa av vilket perspektiv som
“barn” och "barndom” beskrivs utifran. Ett utvecklingspsykologiskt perspektiv pa
barn som becomings lyfter fram barns beroende och sarbarhet, samt fordldrars
ansvar att tala for sina barn och formulera barnens behov. I detta perspektiv ar det
viktigt att ocksa skydda barn fran en negativ utveckling i vuxen &lder. Ett fokus pa
barns egna perspektiv sitter istillet fokus pa barn som medborgare, som beings,
med ratt att bli horda och att fa ha inflytande och delaktighet Gver sin situation har
och nu. Vidare innebar anhorigskap att barn ingar i en familj och kan da betrak-
tas som en del i familjens storre enhet. Familjerelationer ar darfér den centrala
utgdngspunkten for antologins samtliga kapitel. I nagra kapitel lyfts ocksa fragor
om vad ett familjeperspektiv innebar. Hur kommer barns perspektiv fram i ett fa-
miljeperspektiv och vems rost formuleras i ett familjeperspektiv? Att se barn som
anhoriga bor innebéra att hélla tva fokus samtidigt: Barns eget perspektiv ska tyd-
liggoras, samtidigt som barns position och relation till sin familj kommer i fokus.

Denna antologi har kommit till pa initiativ av forskarnitverket "Barn som an-
horiga” i syfte att stdlla samman svensk aktuell forskning om barn i deras position
av att vara anhoriga. Antologin utgor ett forsta forsok att finga viktiga aspekter av
anhorigskap for minderariga barn. Forfattarna lyfter aspekter som de uppfattar
som centrala och aktuella utifrin sitt forskningsomrade, men kunskapsomrédet
kan savil vidgas som fordjupas. Aven om lagstiftningen medfoér nya utmaningar
och att se barn i positionen anhoriga staller nya fragor, har forskare under lang
tid forskat om barns och familjers utsatthet, risker och resiliens i situationer som
ar stressande. Internationell forskning bidrar ocksé med nya perspektiv pa barns
anhorigskap. Ett exempel i antologin dr barns omsorgsansvar som ar ett etablerat
forskningsomrade i England men som hittills inte har beforskats i nigon stor-
re utstrickning i Sverige. Huvudfokus i denna antologi utgér dock den svenska
kontexten med sina specifika forutsiattningar. Det finns behov av att lyfta svensk
forskning och utveckling inom omréadet. Ett initiativ for att gora detta ar forskar-
nitverket.

Forskarnatverket "Barn som anhériga” har kommit till genom initiativ i pro-
jektet "Barn som anhoriga” viket ar ett nationellt utvecklingsarbete pa initiativ av
regeringen, dar Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten, och Sveriges Kommuner
och Landsting samarbetar for att starka stodet till barn och unga i utsatta situatio-
ner. Nationellt Kompetenscentrum anhoriga (Nka) har fatt i uppdrag av Socialsty-
relsen att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap inom
omréadet "Barn och unga som anhoriga” och att langsiktigt bygga upp en bas for
kunskapsproduktion och kunskapsspridning, stimulera och stodja utvecklingen
inom detta omrade och implementeringen av den nya lagparagrafen.

Forskarnitverket utgor ett tviarvetenskapligt sammanhang dar forskare méts
som kommer fran manga olika discipliner och verksamheter for att samverka.
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Tviarvetenskapligheten betyder att kapitlen i antologin har ménga olika teoretis-
ka och metodologiska infallsvinklar pa barns anhorigskap, vilka forhoppningsvis
sammantaget kan besvara fler och mer komplexa fragor dn vad som ar mojligt att
gora i var disciplin for sig.

Presentation av antologins kapitel

Huvudsakligen griper antologin 6ver fem teman: Barns centrala relationer till sin
familj och den utsatthet som kan f6lja med i dessa relationer dé familjen utgor
grundvalen for barns liv och utveckling samt visar pa omfattning av och konse-
kvenser pa sikt av barns anhorigskap. Ett tema handlar om interventioner f6r barn
som behover stod i sin position som anhériga. Barn som upplever vald i familjen
tillhor en grupp som inte definieras i lagstiftningen, men de har en svar situation
och ett av antologins teman tar darfor upp forskningslaget, erfarenheter av och
forekomst av véld. Ett specifikt omréde av anhorigskap, som ofta stér i fokus nar
vuxnas anhorigskap diskuteras men som hittills inte har varit i fokus nar det giller
barn, behandlas fraimst i antologins avslutande tema: barns omsorgsansvar for sin
foralder eller syskon.

Barns anhoérigskap

I antologins forsta avsnitt, Barns anhorigskap, diskuteras utifran olika infalls-
vinklar vad anhorigskap for barn kan innebira. Kapitel ett inleder med en dis-
kussion av vad det innebar att se barn i positionen anhoriga. Forfattarna Elisabet
Nisman, professor i sociologi vid Uppsala universitet, Karin Alexanderson, lek-
tor Uppsala universitet, Stina Fernqvist, lektor Uppsala universitet och Johanna
Kihlgérd, socionom verksam i Uppsala kommun, f6r en teoretisk diskussion uti-
fran barndomssociologi for att férsoka tydliggora och problematisera aspekter av
barns anhorigskap. De undersoker ocksa hur barns anhorigskap uttrycks i centra-
la publikationer utgivna av Socialstyrelsen.

I kapitel tva diskuterar Gunvor Andersson, professor emerita Lunds universi-
tet, barns utsatthet, huvudsakligen utifrén forskning om den kommunala barn-
aviarden, men hon pekar ocksd pa barns utsatthet i andra situationer t ex i kri-
minalvarden till foraldrar i fingelse. Kapitlet sammanfattar och problematiserar
kunskap om barn som lever i utsatta familjer. Hon pekar ocksa pa en rad omraden
dar det finns kunskapsluckor, t ex forskning om spadbarn och sma barn upplevel-
ser och hur de paverkas i sina familjer med problem.

Det tredje kapitlet presenterar ett empiriskt exempel fran unga vuxna som be-
rattar om sina erfarenheter av att ha bott i kontaktfamilj av Lotta Berg Eklundh,
fil lic, FOU Nordost. Insatsen ges som stdd till fordldrar, men det ar barnen och
ungdomarna som blir foremal for insatsen. Kapitlet diskuterar vad ett anhorig-
perspektiv i socialtjinsten skulle kunna innebira i termer av féordndrade arbets-
former i socialtjansten.
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Aven Mikaela Starke, docent Goteborgs universitet, limnar i kapitel ett empiriskt
bidrag med roster fran unga vuxna som berittar om sin uppvaxt med mammor
som har intellektuellt funktionshinder. I kapitlet uttrycks bade de unga vuxnas
syn pa sin egen sarbarhet och utsatthet i sin familj, men ocksd hur de har upp-
fattat professionellas franvarande nérvaro i deras liv. I kapitlet diskuteras ocksé
mojligheter att stodja processer av resiliens for barn som véaxer upp i familjer dar
en fordlder har intellektuellt funktionshinder.

Hur ménga barn och hur gar det fér barnen?

I antologins andra avsnitt, hur mdanga barn och hur gar det for barnen? presen-
teras studier som har undersokt omfattningen av hur manga barn som ar anhéri-
ga enligt den definition som §2g HSL avser och hur det gar for dem i skolan. Vida-
re presenteras vilka konsekvenser en fordlders dod kan fa for barnets eget liv och
hélsa. Slutligen presenteras en studie om i vilken omfattning barn till patienter i
psykiatrin registreras och far insatser enligt hélso- och sjukvardslagen.

I kapitel 5 presenterar Anders Hjern, forskningsledare och professor CHESS
och Karolinska institutet, en nationell registerstudie 6ver hur manga barn som ar
anhoriga till patienter i varden och berors av §2g HSL. Studien utgor den forsta
svenska studien att berdkna omfattningen av antalet berérda barn. Darefter i ka-
pitel 6 presenteras hur det gar for anhoriga barn i skolan, baserat pa en register-
studie 6ver meritvarde och gymnasiebehorighet nir barnen slutade nionde klass.

Mikael Rostila, docent CHESS Stockholms Universitet, diskuterar i kapitel 7
konsekvenser for barns hilsa och dodlighet nar de har forlorat en fordlder. Data
bygger pa en nationell registerstudie av barns 6kade dodlighet och kapitlet tydlig-
gor behov av langvarigt stod for dessa barn.

Kapitel 8 presenterar resultat av en registerstudie 6ver registrering av om pa-
tienter i Vuxenpsykiatrin har barn och vilka insatser de far. Gisela Priebe, docent
Lunds universitet och Maria Afzelius, doktorand Malmo hogskola, har studerat
resultat av implementeringen av lagen i Vuxenpsykiatrin med Region Skéne som
exempel. I kapitlet presenteras ocksd barnombudens erfarenheter av registrering
men ocksa av att forsoka implementera §2g HSL.

Interventioner

Antologins tredje avsnitt, interventioner, tar upp kunskapsliaget om metoder for
stod till barn och foraldrar nér en foralder blir allvarligt sjuk, eller nar en foralder
avlider samt visar i tre kapitel pa exempel pa dels nya webbaserade interventio-
ner, en vanligt forekommande intervention- stédgrupper, och dels en av de mest
vélbeforskade interventionerna inom psykiatrisk vard; Beardslees familjeinter-
vention.

I kapitel g visar Ulrika Jarkestig Berggren lektor Linnéuniversitetet, och Eliza-
beth Hanson professor Linnéuniversitetet, inledningsvis pa forskning om barns
erfarenheter av att ha en allvarligt fysiskt sjuk fordlder. Darefter presenteras uti-
fran resultat frdn en kunskapsoversikt, kunskapslaget om metoder som finns att
tillga for att ge stod till barn och foralder nar en foralder ar allvarligt sjuk.
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P& samma satt visar Ann-Sofie Bergman, lektor Linnéuniversitetet, och Elizabeth
Hanson, professor Linnéuniversitetet, i kapitel 10, pa forskning om barns erfaren-
heter av att forlora en fordlder. Kapitlet visar ocksa utifrdn en kunskapsoversikt
pa kunskapslaget om metoder for att ge stdd till barn och fordlder nar en foralder
avlider. Slutligen identifieras behov av ytterligare kunskapsutveckling.

I kapitel 11 presenterar Tobias Elgéan, forskare STAD, Helena Hansson med dr.
Lunds universitet, Ulla Zetterlind med dr. Lunds universitet och Nicklas Karten-
gren metodutvecklare STAD, implementering, genomférande och utviardering av
en ny webbintervention riktad till ungdomar som har en féralder som missbrukar.
De redogor ocksé i kapitlet for kunskapslédget om risk och skyddsfaktorer for barn
nir en foralder missbrukar och hur skyddsfaktorer genom att anvindas i en web-
bintervention dr tdnkta att bidra till ungdomars resiliens.

Ulla Forinder, docent Stockholms universitet, Yvonne Sjoblom docent Stock-
holms universitet, och Agneta Ronn, samordnare Familjehuset Helsingborg, bi-
drar i kapitel 12 med en presentation av stodgruppsverksamhet for familjehems-
placerade barn. Kapitlet presenterar inledningsvis familjehemsplacerade barns
specifika situation for att darefter presentera ett exempel pa en pagdende utvar-
dering av stédgruppsverksamhet for familjehemsplacerade barn vid Familjehu-
set Helsingborg. I kapitlet delges erfarenheter av att skapa och implementera en
stodgruppsverksamhet for denna barngrupp.

Beardslees familjeintervention ar en i forskning vildokumenterad metod for
riskprevention, avsedd att anviandas i psykiatrisk verksamhet. I kapitel 13 redogor
Anita Cederstrom, lektor emerita Ersta hogskola, Helja Pihkala 6verlakare Psyki-
atriska kliniken Skellefted lasarett och Umed universitet, for kunskapslaget. Me-
toden beskrivs ocksa och exemplifieras med en fallbeskrivning av en familjs vig
genom interventionen.

Margaretha Jenholt Nolbris, leg. Barnsjukskoterska fil.dr. Centrum for barns
ratt till hilsa pa Drottning Silvias barn & ungdomssjukhus i Géteborg, lyfter sys-
konrelationen i kapitel 14. Hon presenterar inledningsvis forskning om barns er-
farenheter och reaktioner pé att ett syskon far cancer och dven sorgereaktioner
om syskonet avlider. Utifran klinisk praktik och forskning presenteras olika meto-
der/interventioner som kan anviandas for att ge det friska syskonet stod.

Vald i familjer
Antologins fjarde avsnitt fokuserar pd vald 1 familjer. Avsnittets tva kapitel pre-
senterar kunskapsliget for barn som upplever véld i familjen, samt resultat fran
en svensk enkitstudie riktad till unga vuxna som besvarat frigor om upplevelse
av vald i familjen.

I kapitel 15 redogor Karin Grip, lektor Goteborgs universitet och Ulf Axberg,
lektor Goteborgs universitet, for kunskapslaget om héalsokonsekvenser for barn
nir det forekommer vald mellan deras omsorgspersoner. De visar med hjélp av
anknytningsteori och, stress-respons pa sitt att forsta barns reaktioner och stra-
tegier att hantera upplevelser av vald i familjen.
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Asa Killstrom Cater, professor Orebro universitet, presenterar i kapitel 16 resultat
frdn en nationell registerstudie dar unga vuxna slumpmassigt valts att besvara
frdgor om upplevelser av véld i familjen. Hon presenterar forekomst av vald och
vilka langtidseffekter av valdet som de unga vuxna uppgivit. Vidare diskuteras om
kon spelar in i upplevelsen av véld och aven offer respektive forévarroll diskuteras
utifran kon.

Barn som omsorgsgivare

Slutligen, i antologins femte avsnitt, star barns omsorgsansvar i fokus. Barn tar
ibland p4 sig ett stort ansvar for uppgifter i hemmet, for syskon och for foraldrar.
Om det sker till den grad att barn tar 6ver foraldrars ansvar och uppgifter an-
vands ibland begreppet forildrafiering (parentifiering). I England har forskning
om young carers, unga omsorgsgivare, bedrivits under ldngre tid och i avsnittet
far vi en inblick i denna forskning fran England. Omradet dr nytt i Sverige och i ett
kapitel ges exempel fran tva olika problemscenarier i familjer dar anhoriga barns
omsorgsansvar diskuteras.

I kapitel 17 analyserar Elisabet Nasman, professor i sociologi vid Uppsala uni-
versitet, Karin Alexanderson lektor Uppsala universitet, Stina Fernqvist lektor
Uppsala universitet, tva fall dar barn ar anhoriga till fordldrar med missbruk i det
ena fallet och foraldrar med kognitiv begransning i det andra. Utifran en analys av
forskning visar de pa vilka olika perspektiv som framtridder av barns anhdrigskap
och omsorgsgivande.

Avslutningsvis, redogor Saul Becker, prorektor och prefekt vid Institutionen
for samhéllsvetenskap vid Birmingham University och professor i socialpolitik
och socialt arbete Nottingham University, for sin forskning om young carers i
England. Med hanvisning till forskning frén dven t ex Australien och USA disku-
teras var forskningsfronten befinner sig idag och i kapitlet relateras till socialpoli-
tisk medvetenhet och atgirder i olika lander.
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Forfattarpresentation

Ulrika Jarkestig Berggren ir fil. dr. i socialt arbete och lektor Institutionen
for Socialt arbete vid Linnéuniversitetet. Som utbildad socionom har Ulrika arbe-
tat med st6d till framst flyktingfamiljer och till fordldrar och barn inom hilso- och
sjukvarden nar en foridlder har hjarnskada eller intellektuellt funktionshinder.
Ulrikas forskningsomrade ror framst barn och foraldrar med fysisk eller psykisk
funktionsnedsittning. Sedan 2012 har Ulrika haft uppdrag i projektet "Barn som
anhoriga” vid Nationellt kompetenscentrum anhoriga. I rollen som koordinator
for forskarnitverket Barn som anhériga har Ulrika hallit ssmman forfattargrup-
pen och fungerat som en av redaktérerna. I antologin bidrar Ulrika tillsammans
med Elizabeth Hanson med ett kapitel om stod till barn nir en fordlder blir fysiskt
allvarligt sjuk.

Elizabeth Hanson ir professor vid Linnéuniversitet, Institutionen for hal-
so- och vardvetenskap, campus Kalmar, samt vetenskaplig ledare for Nationellt
kompetenscentrum anhoriga. Hon ar ocksa gastdocent vid Sheffields universitet.
Elizabeth &r vice ordférande for European NGO, Eurocarers dir hon represente-
rar nationella forskningsenheter. Elizabeth har en bakgrund som specialistsjuk-
skoterska inom palliativ vard med lang erfarenhet av forskning och utvecklingsar-
bete inom anhérigvard/omsorg samt anhorigstod. Hon har sedan 1dng tid tillbaka
ett intresse for participatoriska forskningsmetoder for att forbattra livskvaliteten
i vardagen for anhoriga och deras nirstdende med ldngvariga sjukdomar, funk-
tionsnedséttningar och sarbarhet pa grund av hog alder. Mer specifikt, inom ra-
men for denna antologi i vilken Elizabeth ar en av redaktorerna intresserar sig
Elizabeth for pé vilka sétt barn som anhoriga och unga omsorgsgivare kan fi sina
roster horda inom forskning, politik och i praktiken med ett langsiktigt mal att
utveckla lattillgangliga stodtjanster och system for dem och deras familjer.






Kapitel 9
Stod riktat till barn vars féralder har en
allvarlig fysisk sjukdom

Ulrika Jarkestig Berggren, Elizabeth Hanson

Barn som lever i en familj dir en fordlder drabbas av en allvarlig fysisk sjukdom
far sina livsomstandigheter forandrade pd manga satt. I detta kapitel presenteras
forskning om hur barn kan uppleva sin situation nar en forilder blir allvarligt sjuk
vad géller savil svarigheter som mer positiva upplevelser. I sammanhanget disku-
teras ocksa barns mojlighet att utveckla relevanta risk- och skyddsfaktorer. Vidare
presenteras dven kunskapsldget om metoder for att ge barn stod nar en foralder
har en allvarlig fysisk sjukdom. Utifran barns erfarenheter och kunskapsliget om
metoder for att ge stod till barn diskuteras avslutningsvis vad professionella kan
gora for att 6ka barns livskvalitet och resiliens.

Inledning

Barn utmairks i sitt anhorigskap av att de dr beroende av sina fordldrar for sin
trygghet, omsorg, forsoérjning och uppfostran. Det ar ocksa fordldern som rattsligt
for deras talan. Det innebar att barn ar direkt berérda av de svarigheter som for-
dldrar utsétts for. Forskning visar att svarigheterna for barnen nér en foralder blir
allvarligt sjuk ligger pa flera plan. Nedan presenteras forst nagra studier som later
barn sjalva beratta om sina upplevelser nir deras fordlder drabbas av en allvarlig
sjukdom. Darefter gors en sammanfattande tematisk analys som visar vilka kon-
sekvenser en forilders allvarliga sjukdom kan fa for barn.

Barns erfarenheter nar en foralder har allvarlig sjukdom

I en studie (Moreno-Lopez, Holttum, Oddy 2011) av nio ungdomar vars foralder
rékat ut for en forviarvad hjarnskada framkommer att fordndringen i familjen sker
plotsligt och upplevs skrimmande och osidker. Ungdomarna berittar om att de
omvirderar vad som ar viktigt i livet och att deras roll i familjen forandras. De tar
péa sig mer ansvar och uppgifter for att hjalpa den skadade fordldern, men férsoker
ocksé hjilpa den friska fordldern som de uttrycker att de maste avlasta. De tar pa
sig ett ansvar att skydda familjen och sdger att de undviker att ga till sin friska
fordlder med sin oro och sina bekymmer. Samtidigt tycker tonéringarna att de har
mognat jAmfort med sina vanner och att de har lart sig mycket om hur de tar hand
om sig sjdlva och tar sig fram i samhaéllet. Detta dr kunskaper som deras vianner
inte upplevs ha nér de flyttar hemifran. De unga uttrycker ocksé en sidkerhet i att
de kan klara av sitt vuxenliv.
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Vidare berittar ungdomar att den friska fordldern ar ett viktigt stod om fordldern
har bibehaéllit en positiv instillning och framtidstro som kan férmedlas till ung-
domarna. Ungdomarna s6ker ocksa stod fran andra vuxna, till exempel sliktingar
eller lidrare. Aven vinner utgor ett viktigt stod d& de skapar normalitet och kon-
tinuitet till det liv som ungdomarna levde innan féraldern skadades. Likasa upp-
lever ungdomar skolan som positiv nir den stér for rutiner i vardagen och utgor
en ofériandrad del av ungdomarnas liv. De intervjuade tonaringarna anviander sig
av manga olika emotionella copingstrategier sdsom att undvika situationer de vet
kan bli svéra, att anvinda humor, utéva konst och skriva dagbok. Nagra ungdo-
mar berittar att de fysiskt undandrar sig familjen genom att ga ut med vanner for
att fi en paus. (Moreno-Lopez et al 2011).

Ytterligare en studie (Butera-Prinzi & Perlesz 2004), behandlar fyra barns
upplevelser nir en far far en forviarvad hjarnskada. Studien visar att barnen delar
en upplevelse av att inte bli sedda pa sjukhuset och att de inte fir information om
pappans tillstdnd. Barnen delar ocksé att uppleva svarigheter med att fadern har
fordandrats som en f6ljd av hjarnskadan. De uppger att deras fader blivit mer otéli-
ga och lattare arga. Barnen upplever ocksi att fiderna inte tar ansvar f6r familjen
och att de fir mindre positiv uppmirksamhet och kirlek fran sina fider. Aven ef-
ter flera ar upplever barnen att de saknar sin riktiga pappa. Istillet uppger barnen
att relationen till pappan blivit mer konfliktfylld och att d4ven valdsinslag kommit
att intraffa som drabbar dem. Samtidigt som barnen siger att de kidnner sig tack-
samma att pappan Overlevt s sorjer de samtidigt att de faktiskt har forlorat sin
tidigare papparelation. Barnen talar inte med nagon om detta och de valjer ocksé
bort att tala med modern da hon verkar s stressad och belastad.

Relationen till modern beskrevs som mer viktig efter hjarnskadan samtidigt
som alla barn oroade sig for att deras modrar sjalva far skota hem, arbete och
forsorjning. De oroar sig for att modern ocksé ska réka ut for ndgot och férsvinna
eller att hon inte ska orka med att stanna kvar i familjen.

Studien visar att barnen kénner misstro mot professionella inom hélso- och
sjukvérden, och upplever sig ignorerade av dem. Skolan utgor for flera av barnen
en tillflykt dar de slipper undan situationen hemma, dven om fa barn talat med sin
larare om sin situation. Barnen oroar sig for att familjens ekonomi har férsamrats
och hur det ska gd med pengar i framtiden. De barn som har en hund eller katt
beskriver den som en viktig killa till trést och barn som har talat med néra vinner
kéanner ocksé att de har ett stod i dem. (Butera-Prinzi & Perlesz 2004).

En studie (Bogosian et al 2011) av femton ungdomar vars fordlder har drab-
bats av MS visar att den friska fordlderns forhallningssatt ar viktig for ungdomens
anpassning till situationen. Likasa antyder resultaten att om den sjuka fordldern
inte anpassar sig till sin trétthet som ar en f6ljd av sjukdomen, paverkar den for-
dlderns emotionella balans. Ungdomarna séger att de da drabbas av fordlderns
kanslomaissiga utbrott och det upplever de ar svart att hantera. Syskon och mor-
och farforaldrar kan vara ett stod, och 1 vissa fall vinner. Dock kan vanner och an-
dra kontakter ge uttryck for asikter eller beméta fordldern sa att barnet upplever
att det istéllet blir en bérda. Nar fordldern inte tas pa allvar av andra manniskor
uppror det ungdomarna.
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Studien visar att ungdomarna tar pa sig ett 6kat ansvar hemma for att ge praktiskt
och emotionellt stod till den sjuka fordldern. Syftet ar att underlitta s att for-
dldern inte ska bli tr6tt och fa tid att vila, vilket flera ungdomar upplever som sin
skyldighet. Nagra ungdomar understryker att de har blivit mer sjalvstindiga och
kommit narmare sin familj medan andra upplever sig uttrottade av alla uppgifter
de maste ta ansvar for hemma. Det emotionella stodet innebar att stiarka forald-
erns sjilvfortroende genom att forsdkra att fordldern ar en bra foralder och att
uppmuntra fordlderns forméga att klara av olika uppgifter. Positiva konsekvenser
ungdomarna kan se av MS-sjukdomen ar att den gor det majligt att slippa sitta i
kéer och nigra har assistans hemma som skoter allt hushallsarbete.

Négra av ungdomarna uttrycker att de ibland upplever att de blir féréldrar till
sina foraldrar och att deras egna behov av trost och stod och vila far sta tillbaka.
De funderar ocksa pa hur framtiden ska bli, om de kan vaga flytta hemifran for att
studera och de tror att de kommer att fortsidtta anpassa sina liv till sin férélders
tillstdnd. Syskon kan ocksa bréka om vem som ska gora vilka uppgifter i hemmet
(Bogosian et al 2011).

I en studie (Kissil et al 2010) av tolv ungdomar vars foralder fatt en cancerdiag-
nos uppger ungdomarna att det ar ett livsomvilvande och chockartat besked som
forandrar hela familjelivet. Cancerbeskedet stéller fragor om hur det ska ga for
foraldern och for tonaringen sjilv. Tonaringens roll i familjen forandras, liksom
relationen till den sjuka féridldern och till andra familjemedlemmar. Flera ungdo-
mar visar dven pa positiva forandringar, sdsom att sétta storre varde pa livet och
att relationer till férdldrar och andra familjemedlemmar fordjupas. Tonaringarna
beskriver ocksa att de har mognat och fatt en storre forstielse for andra mannisk-
ors svarigheter (Kissil et al 2010).

I ytterligare en studie (Thastum et al 2008) av 21 barn till férdlder som har can-
cer visar barnen stor kanslighet och empati for foralderns tillstdnd. De oroar sig
for om foraldern skall d6 och varje forandring i foralderns utseende skapar oro.
Aven att vara skild fran forildern skapar oro. Barnen visar omsorg om sin forilder
och talar om det orittvisa i fordlderns 6de men forsoker att skapa en mening med
sjukdomen. Barnen iakttar ocksa den friska fordldern och ser att den fordldern
ar ledsen och svart belastad av praktiska géromal. Barnen berittar att de hjilper
sin sjuka férdlder bade praktiskt och emotionellt. Aven yngre barn i 8 rs-aldern
berittar om strategier for att hjilpa fordldern, exempelvis genom att ta hand om
mindre syskon eller genom att gora praktiska saker for fordldern, som att himta
dricka eller mellanma3l. Aldre barn beskriver mer hur de forsoker vara ett kinslo-
massigt stod i familjen genom att sitta sina egna kinslor och oro at sidan. Genom
att visa glddje forsoker de lyfta sin foralders sinnesstimning. Barnen ger uttryck
for en frustration att inte kunna gora nagot at sjilva sjukdomen. For sin egen del
anviander barnen sig av distraktion som ett sétt att komma ifran tankar och gor-
omal som relaterade till foralderns tillstind, till exempel genom att spela dataspel,
se pa TV, dra sig tillbaka till sitt eget rum och lyssna pd musik eller leka (Thastum
et al 2008).
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Ovanstiende studier framfor barns egna upplevelser och perspektiv pa hur livet
kan forandras nir en foralder drabbas av allvarlig fysisk sjukdom. Nedan presen-
teras de konsekvenser for barn som forskning har identifierat som risk- respektive
skyddsfaktorer i en situation néar vardagen och familjelivet forandras pa grund av
att en forilder blir allvarligt fysiskt sjuk. Overgripande diskuteras barns méjlighet
till anpassning och motstidndskraft (resiliens) i denna situation.

Resiliens, risk- och skyddsfaktorer

De erfarenheter som barnen ovan beskriver kan ocksa kopplas till begreppet resi-
liens som visar pa att barn reagerar olika och finner individuella sitt att hantera
stressande situationer nir de utsitts for belastning (Rutter 2013). Resiliens be-
skriver barnets formaga till motstdndskraft vilken ar beroende av barnets egna
forutsittningar, savil som risk- och skyddsfaktorer i barnets omgivning. Aven
konsekvenser av fordlderns specifika sjukdom eller skada kan paverka barnets
mojligheter till resiliens. Begreppet resiliens kan forstas och méatas som en effekt,
till exempel i longitudinella studier av barns utveckling. Resiliens kan ocksa for-
stas som en process i vilken alla faktorer samverkar och dar relationer och yttre
forhallanden spelar stor roll for barnets fortsatta utveckling. Vid en foralders all-
varliga fysiska sjukdom l6per barns fysiska och psykiska hélsa liksom deras fort-
satta utveckling risk att paverkas negativt. Barn kan uppleva problem med oro,
angest, depressiva symtom, huvudvérk och somnsvérigheter (Visser et al 2005).
En metastudie visar att speciellt utsatta for denna risk ar barn vars foralders till-
stand forsamras, till exempel vid progredierande cancer (Krattenmacher et al
2012). Hir pekar resiliensbegreppet pa mdjligheter att bidra till positiv utveckling
genom att stirka de skyddsfaktorer som finns, och darigenom minska graden av
negativ paverkan fran de riskfaktorer som upptrader nir en foréalder far en allvar-
lig fysisk sjukdom.

Nedan redogors kort for vilka risk- och skyddsfaktorer som forskningen har
funnit vara relevanta fér barn till fordldrar med allvarlig sjukdom. Risker savil
som skyddsfaktorer aterfinns i barnets specifika egenskaper, i relation till familjen
och till yttre omstidndigheter. En kommentar till beskrivningen &r att det saknas
studier vilka har studerat effekten av kombinationer av flera riskfaktorer.

Barnets egenskaper
Barnets alder paverkar exempelvis bade vilka resurser och relationer barnet har
tillgdng till, liksom barnets sitt att forsta och skapa mening i situationen.

Yngre barn har tillgéng till farre egna relationer och studier visar att yngre
skolbarn har farre personer som de kan soka stod hos i sin omgivning &n dldre
skolbarn (Lewis, Casey, Brandt, Shands & Zahlis 2006; Visser et al 2005). Detta
péverkar hur latt barnet har att fi adekvat information om forilderns tillstand och
sin egen situation. I avsaknad av information om vad som kommer att ske, hur det
kommer att paverka barnet, fordldern och familjen, hittar barnet egna forklaring-
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ar och barnets élder spelar hér in i vilka forklaringar barnet skapar (Zahlis 2001;
Cross & Rintell 1999; Armsden & Lewis 1994).

Familjerelationer

Studier av barns situation nar en foralder blir allvarligt sjuk visar aterkommande
att det sker en forandring i rollférdelningen i familjen vilket ofta f6r barnen inne-
bér att de far ta pé sig ett 6kat ansvar. Internationella studier visar att det inte ar
sdllsynt att barn far ta pa sig uppgifter som man normalt betraktar som vuxen-
ansvar. Det kan gilla ansvar for hushallssysslor och tillsyn av syskon. Barnet kan
ocksd ta pa sig ansvar for att hjidlpa den sjuka fordaldern med praktiska sysslor,
men dven for omsorgsuppgifter sdsom att hjalpa forildern pa toaletten och att kla
pé sig (Becker 2007; Rost 1992; Coles, Pakenham & Leech 2007; Spath 2007; Pa-
kenham & Bursnall 2006). Barn som fér ta pa sig omsorgsansvar och vuxenroller i
hemmet 16per risk att forsamra sina skolresultat (Becker 2007; Visser et al 2005).

Aven om omsorgsansvar for den sjuka forildern och hemmet bér med sig flera
riskfaktorer for barnets utveckling och skolresultat sé finns forskning som visar
att det dven kan finnas positiva aspekter pa att barnet tar pa sig ett begrinsat om-
sorgsansvar. Det handlar om att barn kan uppleva en hogre grad av mognad och
forméga att ta ansvar, utveckla sina copingstrategier och sociala forméagor, upple-
va att de behdvs, samt att relationen till fordldern férdjupas (Becker 2007; Joseph
et al 2009; Smyth, Blaxland & Cass 2011; Ireland & Pakenham 2010).

En foridlder som rékar ut for allvarlig fysisk sjukdom maste ofta vardas pa sjuk-
hus under en langre tidsperiod. Att vara atskild frén sin foridlder belastar ofta bar-
net med psykisk stress och kan skapa osikerhet i relationen till fordldern (Romer
et al 2005; Spath 2007).

Att drabbas av allvarlig sjukdom med eventuellt kravande behandling och med-
icinering, kan kriava sd mycket energi av fordldern att det blir svart att utéva for-
dldraskap i laxlasning, fritidsaktiviteter och samvaro med barnet (Lacetti & Ves-
sey 2007; Altschuler & Dale 1999; Romer et al 2005; Niemeld, Hakko & Risénen
2010). I en situation dar barn behover extra mycket kinslomassigt stod pa grund
av belastningen i familjen har foraldrar ofta svart att ge stod och trost, eftersom de
har fullt upp med att hantera sin egen situation. Det leder till att barn kan uppleva
att de saknar en vuxen som kan ge trygghet och trost (Davey et al 2012).

I familjer dir en forialder drabbas av allvarlig sjukdom har ofta bade barn och
fordldrar svarigheter att kommunicera med varandra om sjukdomen och dess
konsekvenser (Forrest et al 2006). Foraldrar upplever ofta svérigheter att tala
med barnen om sjukdomen pa ett sitt som barnen kan ta emot. Det riskerar att
bli enbart praktiska upplysningar, till exempel om tider hos ldkare eller f6r mycket
information som barn han ha svért att hantera (Issel, Ersek & Lewis 1990; Shands,
Lewis & Zahlis 2000). Kommunikationen kan ocksé paverkas av att barn upplever
att de inte vill g till sina redan belastade fordldrar med sina egna problem (Zahlis
& Lewis 1998).
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Foralderns sjukdomstillstand

Barn gor ocksa specifika erfarenheter som kan relateras till den skada eller sjuk-
domstillstdnd som fordldern har drabbats av. Fordlderns forméaga att utova sitt
fordaldraskap kan péaverkas direkt av sjukdomen eller skadan. Ett exempel ar att
den personlighetsforandring som kan upptrada som foljd av en férvarvad hjarn-
skada kan bli svar att forhalla sig till for barn som upplever att deras riktiga for-
dlder har férsvunnit (Butera-Prinzi & Perlesz 2004; Moreno-Lopez et al. 2011).
Likasa visar barn vetskap om hur den fatigue (trétthet) som hanger samman med
MS paverkar fordldern emotionellt och det far konsekvenser for barnet (Bogosian
et al 2011). Barn som har en foridlder som drabbats av cancer funderar och oroar
sig for framtiden och speciellt for att foraldern ska d6 av cancern (Kissil et al 2010;
Thastum et al 2008).

Forélderns tillstdnd kan ocksa kriva att personal kommer in i hemmiljon for
att ge vard eller stod i vardagslivet, exempelvis via personlig assistans eller hem-
sjukvard. I relation till att barnet kan ha fatt ta pa sig mycket ansvar kan profes-
sionell hjdlp vara en avlastning sisom barnen beskriver det i en studie ovan. Det
finns dven studier som visar att barn kan uppleva att de far ett minskat personligt
utrymme och att barnet upplever det negativt av att ha utomstéende i hemmiljon.
Den privata sfaren minskar och med personal som kommer och gér, kanske dyg-
net runt, riskerar hemmet att bli mer likt en sjukhusmiljo, till vilken barn inte vill
eller upplever att de kan ta hem vanner (Romer et al 2005).

Yttre omstandigheter

Skolmiljon kan vara en skyddsfaktor for barn, som en miljo diar barnet inte be-
hover tanka pa eller ta ansvar for situationen i hemmet (Visser et al 2005). Goda
skolresultat utgor generellt sett enligt forskningen en skyddsfaktor for barn och
unga (Lagerberg & Sundelin 2000). Emellertid kan skolresultat paverkas negativt
nar en fordlder ar allvarligt sjuk (Hjern & Manhica 2013). Det stéller krav pa sko-
lan att uppmirksamma barns behov av extra stéd nir en foralder ar sjuk.

Med en allvarlig fysisk sjukdom eller funktionsnedsittning, som leder till fran-
varo fran forvarvsarbete, foljer ofta en vasentligt forsamrad ekonomi (Coles et al
2007; Socialstyrelsen 2010). En forsaimrad ekonomi kan bidra till isolering for
familjen och barnet da till exempel moéjligheter till fritidsaktiviteter kan paverkas.
Ekonomisk utsatthet utgor en stark stress som samverkar med 6vriga riskfaktorer
och begriansar familjens livsmojligheter (Lagerberg & Sundelin 2000).

Vid sjukdomar som omgéardas av stigmatiserande attityder i samhaéllet, sdsom
exempelvis HIV, riskerar barnens mgjligheter att Oppet tala om situationen att
péverkas ytterligare i negativ riktning. Barnet vagar inte tala med nagon om situ-
ationen hemma och riskerar ddrmed att isoleras fran vinner och omgivning till-
sammans med resten av familjen (Murphy et al 2011; Palin et al 2009; Murphy
2008; Lee et al 2007).

Studier av barns upplevelser nir en forilder ar allvarligt sjuk visar att barn
ofta inte fir ndgon information frén halso- och sjukvardpersonal om den sjukdom
eller skada som forialdern har drabbats av och vad den innebar (Zahlis 2001; Cross
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& Rintell 1999). I brist pa information kan barn kimpa med radsla for att sjilv
drabbas av sjukdom och att bli lamnad ensam om foéraldern avlider (Spath 2007).

Sammanfattande om resiliens och skyddsfaktorer

Ovanstaende visar att barn och ungdomar méter manga svarigheter nir en for-
ilder blir allvarligt sjuk och att flertalet av dessa kan relateras till fordndringarna
i familjesituationen men ocksa till yttre omstiandigheter. En skyddsfaktor for barn
ar att familjen ar valfungerande samt att den friska fordldern har en fungeran-
de relation till barnen (Krattenmacher 2012; Visser-Meily et al 2004). En annan
viktig skyddsfaktor ar att det finns ett stédjande socialt nitverk runt familjen
(Rotheram-Borus et al 2001; Allgower, Wardle & Steptoes 2001; Bal et al 2003).

Skyddsfaktorer har ocksa en personlig intern dimension som har att géra med
tankemonster, att barnet forstér sin situation i det sammanhang som det befinner
sig i och att de kan hantera den (Lagerberg & Sundelin 2000). I detta samman-
hang blir information och méjlighet till kommunikation for att skapa sig en forsta-
else av sin egen och familjens situation viktig. For det kriavs adekvat information
som tillater barn att stilla och fa svar pa sina egna fragor.

Slutligen bor sdgas att &ven om mycket framstar som svarigheter for barnen sa
finns ocksd mojlighet till positiva upplevelser, vilka ofta 4r sammankopplade med
att det finns ett socialt st6d for barnen i andra slaktingar eller vinner. Resiliens-
begreppet understryker betydelsen av miljomaéssiga faktorer for barnets utveck-
ling (Ungar 2012). I detta fall kan sddana utgora trygga relationer till den friska
foraldern och vuxna utanfor familjen, en fungerande skolsituation, att barnet kan
fortsatta delta i fritidsaktiviteter, att kompisrelationer kan uppmuntras och att
barnet har kontakt med till exempel personal inom hilso- och sjukvard for att
fa information och svar pa fragor. Likasa visar resiliens pa barnet som en aktiv
agent med forméiga att samspela med sin familj och andra for att paverka sin egen
situation, skapa sina copingstrategier och anpassa sig i en pagaende féranderlig
familjesituation.

Identifierade metoder for stod

Ovanstaende beskrivning av barns upplevelser samt viktiga risk- och skyddsfak-
torer visar att det finns stora mdjligheter for hilso- och sjukvirden att genom
information, rad och st6d till barn bidra till att minska svérigheterna och stirka
barnens mdgjlighet till resiliens. Halso- och sjukvirdens uppdrag att implemente-
ra metoder for att beakta barns behov av information, rad och stéd kan paverka
barns livssituation positivt. Forskning ger uttryck for att forebyggande metoder
riktade till barn och deras fordldrar kan innebéira att manga av de ovan beskrivna
problemen helt eller delvis kan undvikas (Christ & Christ 2006, Davey, Askew &
Godette 2003, Lacetti & Vessey 2007).
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I en kunskapsoversikt (Jarkestig Berggren & Hanson 2013) om metoder for stod
till barn vars forélder drabbas av allvarlig fysisk sjukdom har elva studier om in-
terventioner kunnat identifieras. Vid en analys av metoderna framgéar att de har
olika fokus och syfte varfor tre olika grupper kunde identifieras. Se tabell 1 nésta
uppslag.

Den forsta gruppen av metoder eller interventioner utgors av lagerverksam-
heter och bygger pa barns och foraldrars behov att f4 tillging till rehabilitering,
information och gruppsamtal om detta inte finns i niromradet. Detta kan vara
ett problem for familjer utanfor storstadsregionerna dar tillgdngen pa exempelvis
gruppverksamheter ofta dr begriansad.

Den forsta av de tva studierna &r en utvardering av en lagervistelse for barn i
skolaldern som har en foralder med MS (Coles et al 2007). Ligervistelsen varar
i sex dagar och innehéller itta gruppsessioner enbart for barn. Fokus i grupp-
sessionerna ar att formedla information och kunskap om MS och att hjélpa bar-
nen att skaffa sig fungerande copingstrategier. Utover detta syftar gruppsamtalen
till att hjalpa barnen att identifiera stod i det sociala natverket utanfor familjen.
Under 6vrig tid genomfors gemensamma fritidsaktiviteter med barn och forald-
rar tillsammans. Den andra studien ar en rehabiliteringsvistelse for médrar med
brostecancer som har yngre barn (John et al 2010). Aven denna vistelse bygger pa
grupper for barn och fordldrar var for sig och direfter gemensamma aktiviteter i
syfte att stirka sammanhéllning och kommunikation mellan mor och barn.

Den andra gruppen metoder bestar av kortvariga interventioner och moéter det
informationsbehov som uppstar hos barn och fordldrar nér en foralder blir allvar-
ligt sjuk eller skadad. Metoderna riktar sig huvudsakligen till foraldrarna och har
som fokus att férbattra kommunikationen mellan féraldrar och barn. Foraldrarna
ges stod i att sjalva informera sina barn om det aktuella sjukdomstillstandet pé ett
sitt som dr adekvat for barnet.

I studie nr 3 utviarderas en metod utvecklad i USA for radgivning i hemmet till
modrar som har drabbats av brostcancer (Lewis et al 2006). Metoden innehaller
samtal med modrar om hur de ska kunna kommunicera om sin sjukdom med
barnet och méta barnets behov av information och trygghet. Vidare fair médrarna
en handbok med texter och Gvningar att gora sjalv och tillsammans med barnet,
samt en bok att lisa tillsammans med barnet. Aven barnet fir en bok med 6vning-
ar som tar upp copingstrategier for barnet. Studie nr 4 (Murphy et al 2011) vinder
sig ocksd framst till modrar, i detta fall HIV-positiva modrar i USA. Syftet med
interventionen &r att hjalpa modrar att pa ett avdramatiserat sitt berétta for sina
barn att hon dr HIV-positiv. Interventionen bestar av tre samtal i hemmet i vilka
modern forbereder sig pa att sjilv beratta for sina barn.

Den tredje gruppen av metoder, méter behov hos barn och foraldrar som har
behov av ett mer omfattande och ldngvarigt stod. En orsak till detta kan vara att
familjen har flera riskfaktorer och befinner sig i en mer utsatt situation. Huvud-
sakligen ingédr moten i stodgrupper for barn respektive fordldrar under en langre
tid. Nagra av metoderna involverar ocksa det sociala ndtverket runt familjen i av-
sikt att bygga upp ett langvarigt stod till barn och foralder.
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Intervention nr 5 (Thastum et al 2006) fran Danmark, bestar av fem till sex rad-
givande familjesamtal ledda av terapeut. Det 6vergripande syftet ar att underlatta
kommunikationen inom familjen, uppméarksamma rollférandringar pa grund av
sjukdomen samt att 6ka acceptans och medvetenhet om olika behov i familjen.
Syftet med barnens deltagande ar att de ska fa battre kunskap om féralderns till-
stdnd samt att ge dem erkdnnande for deras egna behov och kinslor. Ytterligare
ett syfte ar att hjdlpa barnen att utveckla fungerande copingstrategier.

Intervention nr 6 (Davey et al 2012) riktas till familjer i vilka en foridlder har
drabbats av cancer och har fokus pa att stirka stod fran ett vidare socialt natverk.
Metoden ar tankt att vara kulturellt anpassad till malgruppen som hir bestér av
en afroamerikansk befolkning i storstad som har starka band till sin kyrka och
niarsamhille. Interventionen bestér av tre gruppmoten for skolbarn och tvé fa-
miljegemensamma traffar med utvalda deltagare fran narsamhaillet. Syftet ar att
starka barnens copingstrategier och att utoka familjens stod genom att utvidga
det sociala nitverket.

Intervention nr 7 (Mitrani et el 2010) riktar sig till modrar med missbruk som
ar HIV-positiva. Syftet med interventionen ar att modrar ska minska sin anvand-
ning av droger, ta battre hand om sin hélsa och 6ka sin formaga att vara foralder.
Interventionen bestar av samtal med modrar enskilt och tillsammans med viktiga
personer ur det sociala nitverket, en gang per vecka under 4-8 méanader. Aven
barnen forviantas fa positiva effekter av interventionen genom ett foraldraskap
som bittre tillgodoser barnets behov av kinslomissig niarhet och delaktighet.

Slutligen innehéller intervention nr 8-11, TALC ( Rotheram Borus et al 2001;
Lee et al 2007; Rotheram Borus et al 2004; Rotheram Borus et al 2012) gruppsam-
tal for tonaringar och foraldrar. Samtalen genomfors var for sig och foralder-barn
tillsammans nir en fordlder (mor) ar HIV-positiv eller har utvecklat AIDS. In-
terventionen utvecklades i New York for en afroamerikansk befolkning. Tonar-
ingarna deltog i sexton gruppsamtal som syftade till att hantera kinslor av sorg
och radsla infor framtiden, att hantera stigma och att kunna prata med foérialdern
om sjukdomen. Vidare diskuterades siker sex, droganvindning samt férebyggan-
de av graviditet. Modrarnas samtal handlar om att kommunicera om sjukdomen
med barnen, att hantera symtom p& AIDS och oro for framtiden. I vissa grupper
ingar forberedelser for virdnad av barnen efter att modern har avlidit av AIDS.

Analys av metoderna

Sammantaget framgar det av tabell 1, ndsta uppslag, att metoderna avser att hjal-
pa barn och fordldrar nér en fordlder drabbats av cancer, MS eller 4r HIV-positiv.
Detta dr ett snavt utfall da inga metoder har hittats for stod till barn och féraldrar
vid relativt vanliga orsaker till l&ngvarig fysisk sjukdom/ funktionsnedsittning,
exempelvis forvarvad hjiarnskada, ryggmargsskador, eller andra neurologiska
sjukdomar.
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Tabell 1. Oversikt éver studier om metoder i kunskapsoversikten

Studie Land | Sjuk- Design Population,
domstill- Avser barn
stand
1. Kortvarigt stod, lagerverksamhet
1. Coles et al (2007) Austra- | Multipel Pre-posttest, uppfoljning 9-14 &r
lien scleros efter 1 manad n=20
2. John, Becker & Mat- | Tysk- Brostcancer | Pre-posttest uppfoljning 3- | 4-15 &r
tejat (2010) land och 12 ménader N=153
2. Kortvarigt stod, information och samtal
3. Lewis et al (2006) USA Brostcancer | Pre- posttest M-=10 &r
N=13
4. Murphy et al (2011) USA HIV RCT, 6-12 ar
3-6-9 man uppfoljning 80 modrar,80 barn, n=80
n= 39 Experimentgrupp
n=41 kontrollgrupp
3. Langvarigt stod,
5. Thastum, Dan- Cancer Kvasiexperimentell 8-15 ar
Munch-Hansen, Wiell & | mark 24 familjer, 24 modrar, 17 fader, 34 barn
Romer (2006) N=34 experimentgrupp
n= 21 Jamforelse-grupp
6. Davey et al (2012) USA Cancer Kvasiexperimentell Skolélder
12 barn och foralder
n= 7 experimentgrupp
n= 5 jamforelse-grupp
7. Mitrani, McCabe, USA HIV RCT, 6-18 ar
Robinson, Weiss-Laxer Bekvamlig-hetsurval 25 modrar, 42 barn
& Feaster (2010) 4,8,12 méan uppfoljning N=42
8. USA HIV RCT 307 foraldrar 412 barn, n=412
Rotheram-Borus et al Var tredje manad-24 man n=205 experimentgrupp
(2001) uppfoljning n=207 kontrollgrupp
9. Rotheram-Borus; USA HIV RCT 307 fordldrar n=423 barn
Lee, Ying-Ying & Lester 6-ars-uppfoljning av ovan n=212 experimentgrupp
(2004) n=211 kontrollgrupp Bygger pa samma
material som ovan
10. Lee et al (2007) USA HIV RCT 307 foraldrar 413 barn
2-4rs uppfoljning N=413
av ovan Bygger pd samma material som ovan
11. Rotheram-Borus, et | USA HIV RCT 339 forildrar, 259 barn
al (2012) Var tredje manad- 24 mén | n=259
uppfoljning M=15
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Intervention

Utfallsmatt

Resultat

Fun in the Sun Camp, lager-verksamhet

Barns skattning:
Stresshantering
Kunskaps-nivda om MS
Socialt stod

Anpassning
Vérdnads-borda av fordlder
Coping-strategier

Familjens funktionsforméga

+ stress

+ kunskapsniva

+ socialt stod

+ anpassning

+ vardnadsborda

0 coping-strategier

o familjens funktionsférmaga

Gemeinsam Gesund Werden, grupprehabi-
litering

Barns skattning;:
Livskvalitet
Psykologisk funktion

+ livskvalitet
+ psykologisk funktionsférmaga

The Enhancing Connec-tions Program, rad-

givning i hemma-miljo

Barns skattning:

Cancer-relaterad oro, Ouppmairksam-
mad sorg, Oro, Depression, Relation
mor-barn

Teaching,
Raising
and Communic-ating with Kids (TRACK),

Barns skattning: Depression
Oro
Mor-barn relation

+ depression
+ 0ro
+ relation mor- barn

Familje-terapi-samtal
i hemma-miljo

Barns skattning:
Depression relation till fordalder emotio-
nell och fysisk halsa

+ depression
o foralder-relation
0 emotionell fysisk halsa

Kulturellt anpassad
familjeintervention

Barns skattning
Kommunikation
Depression
Oro/angest

+ kommunikation
0 depression
0 oro/angest

Structural Ecosystem Therapy
(SET)

Barns skattning Externaliserade pro-
blem Internaliserade problem
Foraldraskap

+ externaliserade
+ internaliserade
+ foraldraskap

Project, Teens and Adults
Learning to Communicate (TALC)

Barns skattning Beteendeproblem
Sjalvuppfattning Sjalvuppskattning

+ beteendeproblem
+ sjalvuppfattning

Gruppintervention + sjalvuppskattning
Samma Arbete + arbete

som Utbildning + utbildning

ovan Forsorjning + forsorjning

Samma som

Barn; depression beteende-problem

+ depression

ovan multiproblem + beteende-problem
+ multiproblem

TALC, Narvaro i skola, Betyg , Familjefunk- 0 narvaro

gruppmoten tion, stress 0 betyg

o familjefunktion
O stress
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Nagra av metoderna viander sig endast till fordldrar i syfte att informera och stod-
ja foraldrar i att informera sina barn och forbattra sin formaga att kommunicera
med barnen om sitt sjukdomstillstind. Ovriga metoder viinder sig i ngot avse-
ende direkt till barnen, oftast i en gruppverksamhet f6r barn. Lite Gverraskande
aterfanns inga webbaserade metoder, trots att dessa borjar bli ett etablerat satt att
erbjuda stdd till framforallt tonéringar vars foraldrar har ndgon form av problem
(Elgan et al 2012).

Det absoluta flertalet av studierna ar kvasi-experimentella och flera ar ocksa
pilotstudier dar nya metoder testats for forsta gdngen. Kunskapsoversikten pe-
kar pa att f av dessa metoder ar vetenskapligt vl utvirderade varfor ytterligare
forskning om metoder behovs! . Det ar endast TALC (studie nr 8-11) som har re-
plikerats efter tio ir i en annan amerikansk delstat. Det visade sig da att de sig-
nifikanta resultat man fann i den forsta studien uteblev nir studien upprepades.
Detta visar pa svarigheter i att 6verfora en metod fran en kontext till en annan. Or-
ganisering av sjukvard och samhillsstod har betydelse for vilka metoder som kan
fungera i ett nytt sammanhang. Speciellt komplicerat kan det tdnkas vara att Gver-
fora metoder mellan lander med skilda valfirdsmodeller, sdsom USA och Sverige.

Négra av studierna visar pé att det ar viktigt att metoderna har en kulturell
anpassning till familjens sprak och kultur. Till detta kan ocksa tilldggas att en
socioekonomisk medvetenhet ar angeldgen da hélsa har en tydlig klassdimension
(Rostila & Toivanen 2012). Vidare finns en genusdimension i studierna da flera
av dem endast inbegriper médrar och det har visat sig svarare att rekrytera fader
till studierna. Familjekonstellationer kan ocksé ha betydelse for barnets roll och
behov av stod i sin familj.

I studierna férekommer en mangd olika skattningsskalor. En del av skattnings-
skalorna &r validerade och Oversatta till svenska medan andra ar framtagna for
den enskilda studien. Detta skapar problem med replikerbarhet da det blir svart
att aggregera data nar alla studier har sina egna skattningsskalor. Skattnings-
skalorna som anviands maéter framst barns psykiska stress och oro?, livskvalitets,
grad av familjesammanhéllning* och kommunikation i familjens. I en studie mats
barns omsorgsansvar i hemmet (studie nr 1). Det finns en tyngdpunkt i effekt-
matten pa barns upplevda psykologiska interna eller externa problem, samt pa
kvaliteten i familjerelationerna. Det ar fa skalor som tar upp forandringar i barns
sociala relationer dven om det finns nigra exempel (studie nr 1, och 10). Inte na-
gon av studierna miter forandringar i barns skolprestationer eller deltagande i
fritidsaktiviteter, vilket skulle kunna vara relevanta métt pa forandringar i barnets
situation.

1 For metodbeskrivning, se kunskapsoversikten (Jarkestig Berggren & Hanson 2013).Endast
studier vilka i ndgot avseende miter effekter fér barnen har inkluderats.

2 (BSI Derogatis 2000, CDI Kovacs 1981, RCMAS, Compas et al 1996, Cander Worries Scale
Doka 1989, BDI-Y, Beck & Beck & Jolly 2001)

3 (Satisfaction with Life Scale Pavot & Diener 1993, QIQ-C30 Aronsson et al 1993, ILK Matte-
jat & Remsmidt 2006)

4 (family environment scale Moos & Moos 1986; Relatedness Scale, Lynch & Chicetti 1998,
IPPA, Armsden & Greenberg 1987, Family Functioning Scale, Bloom & Naar 1994)

5 (Barnes & Olsen 1985)
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Yitterligare en iakttagelse avseende skattningsskalor dr att barn 6verlag har skattat
mindre positiva forandringar dn vad deras foraldrar har gjort. En tolkning av det-
ta kan vara att fordldrar har battre 6verblick och ser forandringar som barnet inte
uppmirksammar. Denna tolkning gors di med bilden av barnet som en ofullstin-
dig omogen vuxen, som en becoming (James & Prout, 1997). En tolkning utifrén
ett perspektiv dir barnet ses som en egen person med ritt till egna erfarenheter
och perspektiv som en being (Uprichard, 2008), handlar om att barnen utifran
sina erfarenheter och perspektiv gor en annan bedémning av insatsens betydelse
for dem. I utvarderingen av Thastum et al 2006 (studie nr 5) genomfordes ocksa
intervjuer med barnen som visade att de 6nskade sig ett eget forum dar de kunde
fa stilla sina fragor utan att fordldrar horde pé. Detta eftersom de trodde att det
skulle gora fordldrarna ledsna och oroliga att hora fragorna liksom for att barnen
tyckte att deras fragor kom bort i familjesamtalet. En forsiktig slutsats som kan
dras av denna observation ar att det kraver erkdnnande av och kunskap om barns
perspektiv, som kan skilja frdn foraldrars perspektiv, for att kunna utveckla ett
fungerande stod till barn och ungdomar.

Kunskapsoversikten visar inte pd att det finns ndgon stodmetod med tydlig evi-
dens och som har dokumenterat kvarstiende effekt. Daremot visar metoderna pa
viktiga aspekter och idéer for framtida utveckling av metoder sédvil med fokus pa
information som mer omfattande stod. Sammantaget visar kunskapséversikten
diarmed att det behovs mer fokus pa interventioner i forskningen. Detta da det
aterfinns fa studier dar flertalet dessutom har 1ag vetenskaplig relevans. Inte hel-
ler har ndgon svensk studie kunnat inkluderas trots att det finns verksamheter
som under ldngre tid arbetat med att utveckla metoder for att ge stod till barn och
foraldrar.

Avslutande diskussion - Att utforma och implementera
insatser for barn och deras familjer

I detta kapitel har vi presenterat barns upplevelser av de konsekvenser de méter
nir en foralder blir allvarligt sjuk, liksom kunskapsldget om metoder for stod till
barn och fordldrar som befinner sig i denna situation. Utifrdn den samlade kun-
skapen diskuteras hir avslutningsvis vad professionella som méter barn och deras
foradldrar kan ta fasta pa nar de ska utveckla och implementera stod for barn och
deras familjer.

En utgidngspunkt finns i Hilso- och sjukvardslagen (HSL 2g) dir personalens
ansvar att beakta barns behov av information, rdd och stod tydliggors. Personal
som moter fordldrar och deras barn méste ddrmed gora sig en bedomning av bar-
nets behov av information, rdd och stéd. Denna bedémning kan lampligen grunda
sig pa en kartldggning av de risk- och skyddsfaktorer som existerar runt barnet
och foridldrarna, samt barnens och férdldrarnas 6nskemal. Det betyder att perso-
nal behover inhdmta kunskap om viktiga skydds- och riskfaktorer samt utveckla
sin kompetens att kartligga dessa. De behover dessutom ha tillgang till och kunna
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anvanda vil utprovade arbetsmetoder for att kunna ge adekvat stod till féraldrar
och barn. I forsta skedet kravs darfor en utvidgning av perspektivinom hilso- och
sjukvarden si att samtalet om barn och fordldraskap blir en rutin i métet med en
patient som &r fordlder. Det kraver ocksé att hilso- och sjukvardens fokus pé pa-
tienten utvidgas till att inbegripa att se patienten som foralder och att dessutom
anta ett barnperspektiv for att ta stillning till barnets behov.

Vid en sammanstallning av de konsekvenser barn kan méta nar en fordlder blir
svart fysiskt sjuk framkommer négra faktorer som personal kan beh6va utveckla
sina instrument och metoder for att kunna mo6ta. Kommunikationsbristen som
kan uppsté i familjer nir det dr svért att prata om en forilders sjukdom har upp-
mirksammats av flera av metoderna i kunskapsoversikten, vilka kan tjdna som
inspiration att utveckla samtalsverktyg for familjer.

En annan konsekvens som barn ofta méter handlar om att de far en forandrad
roll i familjen och kan fa ta pa sig for mycket omsorgsansvar. Detta omrade for-
tjdnar en storre professionell uppmarksamhet i samtalet med fordldrar och barn.
Professionella behover tillgang till kartlaggningsinstrument som kan hjélpa pro-
fessionella att f syn pa barnets situation och forildrar att hantera och begréansa
barnets ansvar i hemmet®.

Relationer under fritiden och i det sociala niatverket spelar stor roll for barnets
mojlighet att utveckla resiliens. I detta sammanhang bor vikten av att professi-
onella samarbetar 6ver den egna verksamhetens granser understrykas. Barnets
mojlighet till en gynnsam uppvéixt kan forbattras genom samarbete mellan de
verksamheter som barnet kommer i kontakt med och de manniskor som &r viktiga
for barnet. Lagen stéller indirekta krav pa samverkan dir beaktande av barnens
behov kan innebira en samverkan med exempelvis skola, socialtjanst, fritidsverk-
samheter och idéburna organisationer.

Slutligen kan kunskapsbasen om arbetsmetoder med positiva effekter for for-
dldrar och barn 6ka genom att verksamheter planerar att systematiskt folja upp
de interventioner som genomfors. I dessa uppfoljningar kan effektmétt anvandas
som mater positiva effekter for barns sociala relationer, skolresultat och andra for
barnet viktiga omraden utover de psykologiska méatt som vanligast forekommer.

6 En kartlaggning av forekomsten av barns omsorgsansvar genomfors av Socialstyrelsen un-
der 2014. Ett forskningsprojekt arbetar med att ta fram instrument for kartlaggning av barns
ansvar i hemmet (Kontakt Jarkestig Berggren mfl).
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