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Inledning

”The best way to predict the future is to create it”.

Inspirerad av Abraham Lincolns
bevingade ord vill jag med dessa rader
tacka alla som medverkade och
mojliggjorde konferensen i Soder-
malmskyrkan den 4 oktober.

Inspiration, gladje och en kinsla av att
vara i ratt sammanhang var det som
sammanfattade dagen for mig.

Konferensen var ett viktigt avstamp for
vart utvecklingsarbete framover och jag
hoppas ni inspirerades och fick kraft for
att fortsitta ert viktiga arbete med att
kunna ge barnen och ungdomarna det

stod de behover.

P4 aterseende!

Vdn@a Mﬁ'ﬂinﬂmﬂ,
Helene 7</a/7/7

Projektledare Barn som Anhoriga
Nationellt kompetenscentrum Anhoriga



Lena Liedholm, Lars Widén och Monica Nanni.

Nar mamma eller pappa dor

Varje ar forlorar runt 3200 barn och ungdomar i Sverige en foralder. Tio barn om aret
forlorar bada. Professionellt stod till dem ar sallsynt.

I Norrkoping daremot finns sedan
tolv r Barntraumateamet med

tva heltidsanstillda. Lars Widén,
kurator/psykoterapeut, har varit
med sedan starten. Lena Lidholm,
psykolog, sedan tva ar.

Deras uppgift ar att stodja och be-
handla barn upp till 18 ar och deras
familjer som upplevt en nara
anhorigs plotsliga dod eller all-
varliga sjukdom, eller andra
extrema handelser. Barntrauma-
teamet ska ocksa erbjuda konsulta-
tion till sjukvarden, kommuner och
enskilda. De ar ofta ute och fore-

laser om sitt arbete.

En oversikt av verksamhetens tolv
ar visar att 1 250 barn och unga fatt
deras hjalp (i snitt 100 unga om
aret). Av dem har hilften upplevt
plotslig d6d hos en nara anhorig.
Och av de 650 barnen har 41
procent forlorat sin foridlder pa
grund av sjukdom.

"Férmedlar information”
— Nar man pratar om hastig dod
tanker de flesta pa olyckor men det
ar bara 18 procent av dem vi triffat
som forlorat sin fordlder s — jam-

fort med 34 procent i sjalvmord,
sager Lena.

Barntraumateamets arbete kan se
valdigt olika ut. Det kan till
exempel vara polisen som ringer
efter att ha hittat en man som tagit
sitt liv och nu ar pa vag for att
lamna d6dsbud i en familj dar det
finns barn. D3 kan Barntrauma-
teamet dka med. I en kaotisk situa-
tion kan de hjilpa till med orden.
— I en akut hindelse ar var forsta
och framsta uppgift att formedla
information och bidra till struk-
tur. Forsoka forklara suicid for en



fyraaring. Prata med barnen om
varfor man viljer bort livet. De har
ofta massor av idéer som att pappa
kunde ha slutat pa det dar dumma
jobbet som gjorde honom stressad.
De séger att ”vi kunde ldnat pengar
av grannen eller flyttat till ett talt i
skogen, bara pappa fanns kvar”.
Barntraumateamet kan hjilpa till
med information till skolan och vara
till stéd nér familjen ska ta avsked av
den déde. Nagonting de bada upp-
lever som valdigt viktigt inte minst
for barn for att begripa att foraldern
ar dod.

— Att skapa forutsattningar for att
varje barn far mojlighet till avsked
ar en viktig del i att starta ett sorge-
arbete.

Stod till familjen

Hur ldnge de har kontakt med varje
familj varierar stort. Till en borjan
kan det vara flera ginger i veckan,
efter begravningen mer sillan.
Teamet kan erbjuda stod i sorge-
arbetet under en ldngre tid, bade
enskilt med barnen och ungdomarna
och genom familjesamtal. Yngre
barn kan bearbeta sin forlust genom
lekterapi. Traumatiserade barn och
ungdomar kan fa behandling med
bland annat EMDR (Eye Movement
Desensitization Reprocessing).
Familjerna har ofta kvar det lilla
kortet med telefonnummer pa sitt
kylskap och det dr inte ovanligt att
barn eller foraldrar ringer Barn-

traumateamet flera ar efter dods-
fallet.

Randiga huset stottar

En annan typ av stod till barn har
Monica Nanni tagit initiativ till. Hon
blev dnka 1989. Hennes da sexariga
dotter forlorade sin far. En erfaren-
het hon idag bottnar i som ansvarig
for verksamheten Randiga Huset i
Stockholm. Dit kan barn och unga
tillsammans med sin kvarvarande
fordlder komma for att fa stod nér de
forlorat en foralder.

— Under aren 2006-2009 arbetade
vi med projektet "Familj i sorg” som
finansierades av Arvsfonden. Dar
fick vi mojlighet att ge hjilp pa viagen
i sorg och saknad till runt 100 barn
och ungdomar och deras familjer. Vi
har sedan fortsatt vart arbete i
mindre skala, berattar Monica.
Indelade i grupper efter alder

traffas fem-sju barn per grupp
varannan vecka under tva terminer.
Har far de mojlighet att i lugn och ro
mota andra som forlorat en mamma,
pappa eller ett syskon. De far be-
rétta, lyssna och hjilpa med att sitta
ord pé det som gor ont.

Verksamheten har fem tydliga mél;

«  Ge barnen mojlighet att dela sin
erfarenhet med andra.

«  Oka kommunikationen inom
familjen.

«  Ge stod och information till hela
familjen.

«  Ge mojlighet att forsta sorg och

hur den fungerar.

« Hjalpa barnet att minnas
foraldern som den var i livet
och/eller innan sjukdomen.

Verksamheten véaxer

— For att barnen ska kénna sig
trygga har vi vissa regler. Det
som sigs stannar inom

gruppen och du har ratt att

std 6ver om du inte vill prata.
Barnen ska ocksa veta att alla
kanslor ar okej, siger Monica
Nanni.

Med Randiga Husets stod-
grupper arbetar socionomer,
psykologer och forskolelarare.
Monica Nanni ar jurist. Alla
som arbetar inom verksamheten
har ocksa egen erfarenhet av att
forlora en nara anhorig. Namnet
pa verksamheten kommer fran
ett uttryck som ofta anvinds;
“barns sorg ar randig”. Djupaste
avgrund kan varvas med att livet
ar som vanligt— inom loppet av
minuter.

Idag startas kontinuerligt stod-
grupper for barn i sorg. An s&
lange ar merparten av Randiga
Husets verksamhet i Stockholm
men Gévle anhorigeenter har
utbildats och startat grupper och
snart erbjuds traffar for famil-
jerisorg daven i Sundsvall och i
Goteborg.
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: " Tobias Elgan,
) N STAD/KI
Vad gor du?

- Pa drugsmart.com finns det en webbinterven-
tion for unga med missbrukande foraldrar som
ar framtagen av Drugsmart och forskare i Lund.
Jag haller pa med ett forskningsprojekt dar vi
undersoker hur den hjilpen fungerar. Bland de
unga som anmalt sitt intresse for att vara med

i testet screenar vi nu fram passande deltagare
som ska genomga Alkohol och Coping-pro-
grammet pa hemsidan och andra som utgor en
kontrollgrupp.

Mattias Karlsson,
boérjade blogga
nar hans pappa
blev demenssjuk

Varfor en blogg?

- Jag ville prata med andra i liknande situa-
tion och gick till en anho6riggrupp dar det satt
pensionarer och drack kaffe. Trevligt, men inte
riktigt vad jag behovde. Jag startade en blogg,

I demensens skugga, och jag skrev och skrev —
idag minns jag inte ens vad. Jag fick respons,
mangder av unga manniskor hérde av sig med
liknande berattelser och erfarenheter. Jag har
alltid varit valdigt Oppen och velat prata men de
flesta anhoriga vill inte synas och horas pa det
viset— men de vill vildigt gdrna kianna att de inte
ar ensamma.

Mattias blogg: http://mlesliek.blogg.se/

Internet, e-hjalp
och sociala medier

Katarina
Axelsson,
kuling.nu

Hur fungerar Kuling?

- Kuling.nu drivs av Orebro Landsting och ger
via natet stod till unga med psykiskt sjuka for-
aldrar. Har kan du hamta information om vad
psykisk sjukdom ar, vad det kan bero pa och hur
det kan vara att leva med en mamma eller pappa
som ar sjuk. Texterna ar lattlasta och skrivna
for barn och unga. Vi har ett forum dar man

kan prata med andra unga och en chatt som ar
oppen en kvill veckan diar nagon fran kuling.nu
svarar. Vi finns ocksa pa facebook.

Ett inlagg hamtat fran Kulings forum i
augusti 2012:

" Hey!

Min manmwma hor sehizofrend (lhon bley
Yuk niv jog vow ca S o). Jag her alltid
kint att jag har ett ansvar att o hhand
o i mamwma. , aft se FUL att o har
sotadt wmginge (lon howr niston nga
viwnwer). Niw hon ringer othh jag sager att
Jjag ska géva nwigot avwmat den dagen (dm
att wmgds med henne) sé fér jag emorma
skuddicdnslor. How liksowm tystnar ( te-
lefonen nir jag siger att jog hor avunat
att gova... Bl GALEN, vill inte ha dessa
skuldicinslor, detta. answvor for manmma..
Ovkow inte i/ ... ”
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Vad vill barn och uhga ha i motet
med professionella?

Foreningen Maskrosbarn har gjortt en intervjustudie med 50 ungdomar om vad ungdomar
vill ha i motet med professionella inom socialtjanst, psykiatri, missbruk och skola. Vi
stillde tre fragor om intervjustudien till Sandra Patel fran Maskrosbarn.

Vad visar rapporten?

— Den visar bland annat att 89
procent av ungdomarna vill ha med
sig en vuxen som stod i motet med
socialtjansten eller psykiatrin. Den
visar ocksa att ungdomarna inte
vet vilka rattigheter de har eller
vad rittigheterna innebér, ndgot

de gar dit blir det inte battre av att
komma in i ett konferensrum med
ett bord dar socialsekreteraren
sitter pa ena sidan av bordet och
de sjdlva pa andra. Lite roligare
farger pa viaggarna, soffor och lite
filtar och ljus skulle gora mycket
for kanslan.

de vill ha mer kunskap om. Nar

de kommer till socialtjansten eller
psykiatrin vill de veta vad det finns
for insatser, stod och hjalp att fa.
De vill ocksa ha ett eget mote for att

Var det nagot ur
intervjustudien som forva-
nade dig?

kunna fa specifikt riktad in-
formation, maojlighet att prata
enskilt och kunna siga saker nar
foraldrarna inte ar med.
— Vi har ocksa stillt frdgor om
miljon och ungdomarna tycker att
socialkontoren eller psykiatriska
avdelningar ser ut som fangelser
eller sjukhus. De skulle vilja ha en
mer hemmalik miljo i samtals-
rummen. Om de ar nervésa innan

— Jag visste att ungdomar inte
har sa stort kunskap om sina rat-
tigheter, men var studie visar att
94 procent inte kianner till Barn-
konventionen och det ar vildigt
skrammande. Nagonting annat
som chockade mig var att manga
av ungdomarna kianner att de
maste ha med sig en vuxen till ett
mote for att bli tagna pa allvar och
bli trodda.

Vilket ar det viktigaste
stodet att ge till barn som
ar anhoriga till personer
med psykisk ohéalsa?

— Jag tror att det ar viktigt att det
finns en bredd, att man inte bara
anvander sig av en metod. For
vissa funkar det med Beardslee
familjeintervention. Andra gillar
att ga i grupp och tycker det ar
skont att prata med andra som har
liknande erfarenheter. Och sedan
finns det dem som vill prata enskilt
med nagon. Det ska vara individ-
uellt anpassat. Men det absolut
viktigaste och avgorande i kontakt-
en med professionella ar att det
skapas en relation till personen.
Att vara 6ppen, varm och in-
kannande. Att ge utrymme till
honom eller henne att stilla fragor
och att ha tid, vilket manga ganger
saknas.



Vad berattar du for dina
kollegor om konferensen?

Jari Korolainen, barn-
kurator, Landstinget i
Ostergétland

— Barn som anhoriga inom
primarvarden borjar bli ndgonting
man diskuterar. Det jobbas pa flera
hall och det ar roligt att hora. Jag
har fatt mer inspiration att prata
om fragorna som jag tjatat om
sedan lange.

Kristina Eriksson, verk-
samhetsansvarig
Qvinnoqulan, RFHL/
Gavleborg

— Det var intressant att hora
Eleonoragruppen beritta om sitt
satt att jobba med foraldrastod.
Hur de arbetar med hela familjen
samtidigt. Ofta plockar man bara
bort missbrukaren och familjen
bloder under tiden.

" W
Eva Sundstrom, socio-
nom och psykoterapeut,
Norrbottens lans lands-

ting

— Just nu ar jag alldeles uppfylld
av forelasningen om vad som
hénder nér en fordlder drabbas av
psykisk ohilsa, vilka kanslostor-
mar det ror upp. Da ar det latt att
vuxna och barn tappar kontakten
med varandra. Det ar ingen ny
kunskap men hon sa det sé fint. Att
vaga vara dar da och dela det med
familjen. Det ar att gora skillnad.

Erik Nordstrom, FoU-
ledare, Regionférbundet
i Jonkopings lan

— Jag sitter i styrgruppen Barn
som anhoriga i Jonkopings 1an och
det ar alltid bra att vidga vyerna
och hora hur andra gor. Det var
intressant att hora SKL, Social-
styrelsen och FHI fororda samord-
ning.

Susanna Dellans,
utredare,
Socialstyrelsen

— Det var spannande att hora att
begreppet barnombud verkar vara
etablerat pa manga arbetsplatser,
for mig som har till uppgift att fora
barnen pa tal och ha deras per-
spektiv. Det var ocksa intressant
att hora om Tytti Solantaus forsk-
ning som visar att det s& gott som
alltid ar positivt att fora barnen pa
tal.

Kerstin Akerlund,
socionom/psykotera-
peut, Karolinska Univer-
sitetssjukhuset

— Jag ska beratta att vi ar pa ratt
vag. Vi har redan riktlinjer och
arbetsmodeller for att stotta barn
och unga. Det var intressant ocksa
att hora lakare inom priméarvarden
som engagerar sig. Likare har som
bekant en viss misstro mot andra
yrkesgrupper sa det var vardefullt
att det var lakare sjdlva som
pratade om att det ar viktigt.



Handbok for stodgrupper

lisabeth Hagborg ar forfattare

till boken "Hela Manniskan-
hjulet” som ar en handbok for sju
grupptraffar utifran olika teman
som genus och etik, alkohol och
droger, fattigdom och folkhilsa,
stodfunktioner och prevention,
lek, kreativitet, livsdskadning
samt kinslor.

Sodermalmskyrkan holl hon
ett seminarium kring stod-
gruppsverksamhet och utgick fran

boken. Hagborg menade att stod-
gruppsverksamhet inte ar nagon
terapeutisk eller medicinsk be-
handling, utan en mellanform.
Modellen kan anvindas i arbete
med barn, unga, vuxna eller fa-
miljer.

— Den hir samtalsmodellen ar
inte utvirderad, men den bygger
pé gamla teoretiska tillgdngar och
evidensbaserad praktik, sa Elisa-
beth Hagborg.

Lager for unga anhoriga

ena Broman och Katrin Lind-

holm, anhorigsamordnare fran
Mora och Avesta kommuner,
berattade om sitt arbete med
inférandet av lager for ungdomar
som ar anhoriga till foraldrar med
demenssjukdom. Ett arbete som
vaxer sig storre till sommaren
2013.

Samverkar for

sykologen Petra Linnsand

berattade om projektet Barn
som anhorig som bland annat
Neurologiskt Handikappades
Riksforbund, Neurosjukvarden i
Vistra Gotaland och Goteborgs
stad star bakom. Projektet vinder
sig till barn som ar anhoriga till
foraldrar eller annan vardnads-
havare med allvarlig neurologisk
sjukdom dar en utarbetad modell
for stod, som bland annat inne-

Pé’l lagret traffar ungdomarna
andra unga i samma

situation och far chansen att stilla
fragor kring sjukdomen, samt
lyssna pa foreldsningar och fa
kunskap kring sjukdomen och vad
den innebar.

ett bra stod

héller Beardslees familjeinterven-
tion, har tagits fram.

e arbetar ockséd med informa-

tionsmaterial, barngrupper
och lager. Mélet ar att underlitta
for foraldrar och barn genom att
exempelvis ge fordldrarna verktyg
i foraldrarollen och att barnen far
tala med négon och tréffa andra i
samma situation.




Du far lov att vara arg

Dagen avslutades med ett panelsamtal i plenum dar moderator Nicklas Kartengren
samtalade med Sandra Patel, foreningen Maskrosbarn, Mattias Karlsson, som driver
bloggen "I demensens skugga” och Beatrice, som gatt i sorggrupp hos Randiga Huset.

En trio med olika erfarenheter av att forlora en for-

alder eller se sin fordlder forandras genom sjukdom.

Gemensamt for dem alla var dock instillningen

att man far lov att vara arg, bade pa sin friska, sin
sjuka och sin doda fordlder. Visst kan det uppsta
en kansla av pinsamhet eller skam 6ver en foralder
som dreglar eller beter sig underligt. Och det kan
vara svart ibland att beritta for sina kompisar hur
det egentligen dr darhemma. Men deras erfarenhet
i stora drag ar dnda att livet blir lattare ju 6ppnare
och mer drlig man vagar vara.

Vad vill du att publiken ska ta med
hem till sina verksamheter?

Mattias Karlsson:

— For min pappa tog det fem &r fran det att han fick
diagnosen alzheimer tills det att han var dod. Jag
sag att han blev samre men sarskilt som ung lever
man i nuet. Jag skulle 6nska att personalen pa sjuk-
huset sagt “om” din pappa kommer till ett boende.
Inte "nar” han kommer dit.

Sandra Patel:

— Vii foreningen Maskrosbarn har gjort en under-
sokning som visar att barn och unga vill komma till
miljoer som dr ombonade och vilkomnande och dar
barnen kianner sig trygga. Miljoer dar det inte kdnns
som att komma till en myndighet. Inga avskalade
konferensrum.

Vad gor ni idag for att ma bra?

Beatrice:

— Min pappa spelade och lyssnade mycket pa
musik, det var valdigt viktigt for honom. Jag lyssnar
ocksa pa musik och kinner att jag 4r nara honom
da.

Mattias:
— Jag forsoker nog gora sadant som skulle gjort
pappa glad och stolt.




Primarvardens roll for
barn som anhoriga

Ett replikskifte som, pa ett ungefar, kan utspela sig mellan pa-

tient och lakare pa en vardcentral:

— Jag har varldens basta 12-aring hemma. Hon skoter
ekonomi, lagar mat och passar syskon.

— Hur det gar i skolan?
— Hon ar trott...

— Kompisar?

— Hon har inga...

Charlotte Oja ar lakare vid
Carema vardcentral i Farsta.
Parallellt med sitt arbete bedriver
hon doktorandstudier vid

Centrum for allmanmedicin vid Karo-

linska Institutet.

Hon beréttar att alla patienter pa
hennes mottagning som ar foraldrar
till minderariga barn och ar sjuk-
skrivna i mer dn 90 dagar, kommer

till varen erbjudas Fora barnen pa tal.

Starka foraldraskapet

Fora barnen pé tal ar en metod som
handlar om att stirka foraldraskapet
och stodja barnets utveckling. Ut-
gangspunkten ar att psykisk ohilsa
paverkar foraldraskapet och barnen
och hur viktigt det ar att fordldern
kan stodja barnets utveckling.

— P4 "min” mottagning har vi just nu
144 personer som stimmer in med
mina kriterier och det dr dem jag
kommer att utgd ifran i mina studier,
siager Charlotte Oja.
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Professor Tytti Solantus har skrivit
den manualbaserade metoden dar
behandlare tillsammans med for-
dlder/foraldrar pa ett strukturerat vis
vid tvé tillfallen gar igenom barnets
situation. Man pratar om hur forald-
erns ohélsa paverkar barnet och om
hur fordldern kan stérka sitt barn.
Metoden kan anvandas da en foralder
lider av psykisk ohélsa men ocksa vid
somatisk sjukdom som exempelvis
cancer eller stroke.

Tytti Solantus brukar papeka att
”Fora barnen pa tal” 4r den minimi-
niva som man borde erbjuda alla for-
aldrar som soker for psykisk ohélsa.




Tre fragor till...

Builds up both peer support and family process
Children’'s age from preschoolers on to adolescents
Parallell groups for parents and children with joint
sessions

Child group prepare guestions for parent group
— Parent group answers them in a joint session

Child group: understanding what is happening,
emotional and behavioral coping
Parent group: understanding child experiences in

relation to one's symptoms, parenting Issues

Tytti Solantaus

Vad ser du for skillnader och likheter
mellan de nordiska landerna néar det
galler arbetet med barn som an-
horiga?

— I Norden finns det en underliggande medvetenhet, i
hela samhallet, om barn och att barn som anhoriga
behover stod. I ménga andra europeiska lander har
man inte ens borjat tinka pa dessa barn, folk himlar
med 6gonen nar jag beréttar hur vi arbetar. I Norden
har vi en lang historia av socialt ansvarstagande, jag
tror var medvetenhet bottnar i den.

— I Sverige, Norge och Finland finns det lagstiftning
i fragan. Danmark och Island ar i processen att borja
tdnka pa lagstiftning. En skillnad mellan Finland och
Sverige ar att i Finland raknas dven barn till foraldrar
som sitter i fangelse till gruppen barn som anhoriga.
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Vad tycker du om det svenska
arbetet?

— Jag tycker att det ar ett stort steg framat med ett
sarskilt center som fokuserar pa fragan. Men det har
ar ett arbete som tar tid. Det handlar om att férandra
manniskors sitt att tinka ute i verksamheterna, ut-
bildningen pa universitetet och politiker som ska vilja
skapa resurser.

Vilka framtida utmaningar ser du for
Sverige och Norden?

— Den stora utmaningen ar att gora arbetet med barn
som anhoriga till rutin. Till ndgonting som inte ifraga-
sdtts utan ar ett sjalvklart perspektiv. En annan ut-
maning handlar om forskning och utveckling av
metoder. Ju mer vi jobbar med fragorna desto mer lar
vi oss. Fragan ar hur vi uppréatthaller kvalitén pa
arbetet framover?



Barnen behover ju hjalp och
stod och enligt lagen ar det var

skyldighet att ge dem det.
Kerstin Akerlund, Karolinska

Vi maste fora in barnen i det har
sammanhanget sa att det inte bara
blir en vuxenfraga. Det ar viktigt
att f& med dem och frdga dem vad
de tycker. De har manga svar.
Sandra Patel, Maskrosbarn




Vi pratar médnga ganger om hur
professionella jobbar, men ofta
racker det med att vara medmaén-
niska. Att skapa en relation och
se den man moter. Det tycker jag
ar det absolut viktigaste.

Sandra Patel, Maskrosbarn

Jag star med Oppna armar och
forsoker att hjalpa andra.

Mattias Karlsson, fd anhorig till en
sjuk pappa

Aven om det tagit 30 &r,
sa har vi ett brett anhorig-
perspektiv idag.

Elisabeth Hagborg, forfattare
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Om inte anhoriga fanns...

www.anhoriga.se
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