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Kapitel 17

Stodinterventioner for barn som ar anhoriga till
en foralder, eller annan vuxen, med neurologisk
sjukdom eller skada

Linda Gustafsson

Linda Gustafsson ir socionom och har en magisterexamen i socialt arbete. Hon
arbetar som legitimerad halso- och sjukvardskurator vid Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg. Hon ar ocksa forfattare, och skriver skonlitterara barnbocker
pa temat barn som anhorig till vuxen med neurologisk sjukdom eller skada.

Sammanfattning

Kapitlet ger en inblick i vilka stédinterventioner som kan erbjudas till barn som &r
anhoriga till en fordlder (eller annan vuxen) med neurologisk sjukdom eller skada.
En neurologisk sjukdom eller skada innebéar sjukdom eller skada i hjarna, ryggmairg,
nerver eller muskler. En del tillstdnd ar kroniska och kan kréva livslang kontakt med
specialistsjukvarden. En del tillstdnd ar progressiva och dodliga.

Barn kan paverkas positivt och negativt av att vara anhoriga. Ett barns behov av
information, rad och st6d ska sarskilt beaktas om barnets foralder, eller ndgon annan
vuxen barnet varaktigt bor tillsammans med, har en allvarlig fysisk sjukdom eller
skada. Barnets bista ska beaktas vid alla dtgarder som ror barnet. Barn har ratt till
information, ratt att delaktiggoras och ratt att fa sin asikt hord.

P4 min arbetsplats pd en neurologimottagning, arbetar vi med att informera
fordldrar om hur de kan stotta sina barn. Vi erbjuder familjesamtal med kurator och
sjukskoterska for att hjdlpa familjen att prata mer 6ppet om sjukdomen. Vi arbetar
med Family Talk Intervention — en metod vars syfte ar att forebygga psykisk ohilsa
hos barn. Vi har dven ett samverkansforum 6ppet for olika yrkeskategorier att delta
i, vars syfte ar att kontinuerligt arbeta med hur vi kan forbattra stodet till barn som
ar anhoriga.

Malet med arbetet dr att motverka att barn paverkas negativt pa kort och lang sikt.
Varje barn till en fordlder med neurologisk sjukdom eller skada ska erbjudas det stod
hen behover. Véra interventioner utviarderas i dagsldget muntligt och ett framtida
mal ar att genomfora skriftliga utvirderingar om arbetet med barn som &r anhoriga.
Vi arbetar dven med att ta fram digitala stodgrupper f6r barn som ar anhériga.
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Insatser behover erbjudas for att forebygga psykisk och fysisk ohélsa pa kort och lang
sikt. Interventionerna som erbjuds pa mottagningen bygger pa aktuell forskning och
beprovad erfarenhet och ar en god start men inte pa négot sitt fullindade. Vi har
exempelvis ett arbete att gora gillande hur vi kan né barn vars foraldrar tackar nej
till det (frivilliga) stéd som erbjuds.

Summary

Support Interventions for Children as Next of Kin to a Parent or Other Adult with
Neurological Disease or Injury

This chapter provides an insight into the support interventions that can be offered
to children as next of kin to a parent (or other adult) who has a neurological disease
or injury. Such conditions affect the brain, spinal cord, nerves, or muscles. Some are
chronic and may require lifelong specialist care, while others are progressive and
potentially fatal.

Being a child as next of kin can have both positive and negative effects. Particular
attention should be paid to the needs of children for information, guidance, and
support when a parent or close adult has a serious physical illness or injury. The best
interests of the child must be considered in all matters affecting them. Children have
the right to be informed, to be involved, and to have their voices heard.

I (the author) work at a neurology clinic in which we inform parents on how to
support their children. We offer family conversations facilitated by a social worker
and a nurse to help families speak openly about the illness. We also use the Family
Talk Intervention - a method aimed at preventing mental health issues in children.
In addition, we run a collaboration forum for professionals from different disciplines
to continuously improve our support for children as next of kin.

Our goal is to prevent both short- and long-term negative effects on children. Every
child of a parent with a neurological condition should be offered the support they
need. At present, our interventions are evaluated orally, but we aim to introduce
structured written evaluations. We are also developing digital support groups for
children as next of kin.

Preventive interventions are needed to reduce the risk of both physical and mental
health issues. The methods we currently use are grounded in research and
established practice. While they offer a solid foundation, they are not yet complete.
For example, we continue to explore how to better reach children whose parents
decline the (voluntary) support available.
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Inledning

Det har kapitlet kommer att ge en inblick i vilka stodinterventioner som kan erbjudas
barn som dr anhoriga till en fordlder (eller annan vuxen) med neurologisk sjukdom
eller skada. Kapitlet ar en beskrivning av hur stédet dr utformat pa en neurologi-
mottagning pd ett av Sveriges universitetssjukhus. Arbetet bygger pa aktuell
forskning och beprévad erfarenhet och kan forhoppningsvis inspirera andra yrkes-
verksamma som arbetar med mélgruppen. Mélet dr att motverka att anhorigskapet
paverkar barn negativt pa kort eller 1ang sikt. Varje barn till en fordlder med
neurologisk sjukdom eller skada ska erbjudas det stod hen behover.

Jag som ar forfattare till kapitlet ar legitimerad hélso- och sjukvardskurator och
utbildad socionom med en magisterexamen i socialt arbete. Jag arbetar sedan 2019
som kurator pa neurologimottagningen vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, och
har innan dess arbetat en kortare period inom socialtjansten. Jag ar ocksa forfattare
och skriver skonlitterdra bocker om barn som dr anhoriga till fordldrar med
neurologisk sjukdom eller skada. Aven min magisteruppsats i socialt arbete, som
blev klar 2024, behandlar detta dmne. Jag hoppas att mitt intresse och min
erfarenhet kan bidra till inspiration for andra som arbetar med samma mélgrupp.

Bakgrund

Att drabbas av neurologisk sjukdom eller skada

En neurologisk sjukdom eller skada innebar sjukdom eller skada i hjarna, ryggmairg,
nerver eller muskler. En del tillstidnd ar kroniska och kan krava livslang kontakt med
specialistsjukvarden. En del tillstdnd inleds med ett akut insjuknande, exempelvis
vid hjarnblédning. En del dr progressiva, det vill siga forvarras gradvis 6ver tid, och
en del dr dodliga. Vissa tillstdnd dr mer stabila och péverkar inte patienten lika
dramatiskt, dven om sjukdomen kan vara kronisk och patienten kan behova ta
mediciner varje dag och ha kontinuerlig kontakt med sjukvarden [1].

Neurologiska sjukdomar och skador kan orsaka kognitiva funktionsnedsittningar,
vilket betyder att hjarnans forméga att bearbeta information péverkas. Kognitiva
funktionsnedséttningar kan exempelvis vara inlarningssvarigheter, forsamrat minne
och forlust av initiativférmaga hos den som ar sjuk. Forluster som kan vara
forknippade med en neurologisk sjukdom eller skada kan vara av social, ekonomisk,
fysisk, existentiell och psykologisk art. De potentiella forlusterna paverkar inte bara
individen som ir sjuk utan dven familjen omkring patienten. Det kan handla om att
ekonomin forsdmras om patienten inte kan arbeta helt eller delvis pd grund av
sjukdomen. Fysiskt kan patienten forsdmras vilket kan forhindra att patienten
fortsitter gora saker hen gjort tidigare. Det kan paverka patientens sociala samman-
hang, exempelvis genom att patienten blir mer isolerad och slutar att umgas med
personer i sitt natverk. Patientens psykiska hilsa kan ocksa paverkas negativt [1].
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Hur pdverkas barn av att vara anhériga?

Barn som ar anhoriga till en fordlder (eller annan vuxen) med neurologisk sjukdom
eller skada kan paverkas pé olika sitt. En del barn anser att fordlderns sjukdom inte
paverkar dem méarkbart, medan andra upplever att sjukdomen har en stor inverkan
pa deras liv. Nagra befinner sig ndgonstans daremellan. Barn kan vixa upp med en
sjuk fordlder fran tidig barndom och in i vuxenlivet. Stod kan darfor behovas vid
olika tidpunkter, och i varierande form, beroende pa hur sjukdomen utvecklas och
hur den paverkar barnets liv. Det dr darfor viktigt att stindigt uppmérksamma barn
som &r anhoriga [2, 3]. Nedan foljer ett antal exempel pa hur barn kan péaverkas av
att vara anhoriga.

Barn kan pdverkas negativt

En del barn som vuxit upp med en sjuk fordalder betraktar det som en normal del av
livet, och upplever inte att det paverkar dem sarskilt mycket. Andra kénner sig
missforstddda och ensamma, och upplever att de saknar stéd fran kamrater, familj
och vuxna [4]. En del beréttar att de 6nskar fa frigan om hur de maér, eftersom de
upplever att omgivningens uppmarksamhet riktas mot den sjuka forialdern [5].

Barn kan kinna skuld over fordalderns sjukdom. Exempelvis kan de fundera 6ver om
tillstdndet kan péverkas om de dndrar sitt eget beteende, och uppfor sig ”snillare”.
Att kdnna skuld ar en naturlig reaktion pé traumatiska héndelser, 4ven nar man inte
haft moéjlighet att paverka situationen [1]. Barn som dr anhériga kan uppleva lagre
livskvalitet, jamfort med barn som vixer upp med friska fordldrar. En del barn som
ar anhoriga vittnar om problem med angest, depression och beteendeproblem, eller
att de upplever kinslor av sorg, ilska, ensamhet och oro [4, 6—8].

Det ar inte ovanligt att barn som ar anhoriga tar pa sig ett 6kat ansvar, exempelvis i
form av att ge omsorg till sin férdlder och ansvara for att skota om hushallet [6]. En
del barn som vérdar sin fordlder i ndgon omfattning, upplever att deras roll inte
erkanns eller bekriftas [4]. Vissa barn isolerar sig fran vanner och sociala aktiviteter
om omsorgen om fordldern ar allt for kriavande, och en del barn kan forsoka dolja
sjukdomen for omvarlden [4, 7—9].

Barn paverkas av hur kommunikationen i familjen fungerar. Om féraldrarna inte vill
att barnen talar med utomstiende om sjukdomen, hamnar barnen i en situation dar
de tvingas separera viktiga hiandelser i livet fran vardagen. De hindras frén att be
négon utanfor familjen om hjélp, och om de dnd4 gor det, kan de kdnna att de har
svikit fordldrarna. Dessa kanslor kan drdja sig kvar under 1dng tid efterit. Barnen
riskerar att bli limnade ensamma med sina fragor och iakttagelser av det som hint i
familjen. Vissa barn kan fa sina upplevelser fornekade eller bortférklarade. Det kan
ske i vilmening fran foraldrarna, som forsoker skydda barnen fran det som ar svart
att tala om, exempelvis genom att inte beritta for barnen om ett allvarligt
sjukdomsbesked. Niar barnen inte fir information kan de lamnas ensamma med
egna tolkningar av situationen [9]. En del forsoker dimpa konflikter i familjen, i
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synnerhet om fordldrarna kidnner skam oOver situationen. Skam kan forsvéra
kommunikationen i en familj, och kan vara ett hinder for att séka hjalp [10].

Vissa barn kan kidnna oro dels for den sjuke foralderns fysiska och kansloméssiga
kamp, dels for den “friska” fordldern (om det finns tvé fordldrar), som behover ta
hand om familjen. For en del barn kan oro ocksé finnas for om de sjilva eller deras
framtida barn kan drabbas av sjukdomen [4, 10]. Det forekommer att barn som bor
med en ensamstdende forilder kan sakna stod fran andra vuxna. Barn kan i olika
utstrackning behdva ta ansvar for foralderns sjukdom, f6r hemmet och f6r familjens
ekonomi [7].

Barn kan pdverkas positivt

Barn kan paverkas positivt av att ha levt eller viaxt upp med en sjuk fordlder. En del
barn beskriver kénslor av stolthet 6ver att ha hjilpt till i omhéndertagandet av en
sjuk fordlder. De beskriver att de kanner sig behovda, och att de gjort nagot
vardefullt. En del barn upplever att deras sjilvkénsla och empati stirkts, och att de
genom att ha lart sig att ge omsorg och att hantera konflikter, kinner sig mer
empatiska, ansvarstagande och mogna, dn barn som lever med “friska” foraldrar [6,
10]. En del beskriver att de blivit mer sjalvstandiga och att de kdnner sig mer modiga,
stolta och tacksamma. Négra uttrycker att de utvecklat nya sitt att se pa livet, och att
fordlderns sjukdom lart dem hur de ska Gvervinna svarigheter och vixa av dem. En
del barn beskriver att deras friska” foralder lart dem att njuta av sma gladjestunder
och fokusera pa det positiva, samt lart dem att be om hjalp och att sérja [1, 4, 7, 11].

Vikten av att uppmdédrksamma barn som dr anhériga

Socialstyrelsen [12] menar att barn som vixer upp med en fordlder med allvarlig
sjukdom eller skada behéver uppmirksammas i sammanhang diar deras familj
kommer i kontakt med hilso- och sjukvarden och socialtjansten. Barn som &r
anhoriga kan riskera att utvecklas negativt pa kort och lang sikt om de inte far det
stod de behover. Socialstyrelsen betonar att varje barn som vixer upp i en utsatt
situation tidigt ska uppméarksammas och erbjudas stéd for att tillférsakras goda och
jamlika uppvaxtvillkor. Detta for att arbeta i enlighet med hélso- och sjukvéardslagen
och barnkonventionen, som reglerar barns rattigheter pa nationell och internationell
niva. Rittigheterna regleras dven pa regional och lokal niv4, vilket f6ljer av exemplen
nedan.

Hiilso- och sjukvdrdslagen

Enligt hilso- och sjukvardslagen ska ett barns behov av information, rad och st6d
sarskilt beaktas om barnets forilder, eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med, har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning,
har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller har ett missbruk av alkohol, annat
beroendeframkallande medel eller spel om pengar. Detsamma giller om barnet eller
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en narstdende vuxen till barnet utsitts eller har blivit utsatt for vald eller andra
overgrepp, alternativt om en fordlder eller nirstiende vuxen till barnet ovintat
avlider [13].

Barnkonventionen

Barnkonventionen [14] lagstadgades i Sverige &r 2020. Konventionen om barnets
rattigheter bestar av 54 artiklar. Ett barnrittsperspektiv motsvarar konventionens
barnsyn och innebar bland annat f6ljande:

e Barnet fir inte diskrimineras pa ndgon grund (artikel 2)

e Barnets basta ska bedomas och beaktas vid alla dtgirder som ror barn
(artikel 3)

e Resurser ska avsittas for barn och unga (artikel 4)

e Barnet har ratt till liv, 6verlevnad och utveckling (artikel 6)

e Barnet ska fd mojlighet att séga sin mening och fa den respekterad (artikel
12).

e Barn har ritt till ett privatliv (artikel 16)

e  Barn har ratt till lek, vila och fritid (artikel 31)

e Barn, unga och vuxna ska ha goda kunskaper om barnets rattigheter (artikel

42).

Regional medicinsk riktlinje — ett exempel

Vistra Gotalandsregionen har tagit fram en regional medicinsk riktlinje som beror
barn som ar anhoriga. Syftet med skrivelsen ar att ge std till virdverksamheter i att
forsté hilso-och sjukvérdslagens intentioner och verksamhetens ansvar, samt att ge
stod i att formulera verksamhetsnira rutiner. Huvudbudskapet ar att barn som ar
anhoriga ska uppmirksammas och fa adekvat information, rad och stéd vid sjuk-
dom, funktionsnedséttning eller annat tillstind hos en anhorig. Detta for att
forebygga ohilsa hos barnet. Ansvaret aligger all personal som arbetar inom héilso-
och sjukvérden [15].

Lokal riktlinje — ett exempel

Epilepsiteamet pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset har tagit fram en lokal rutin
for hur arbetet med barn som ar anhoriga ska ske inom teamet. Riktlinjen berér alla
som arbetar i teamet oavsett profession. Riktlinjen utgér frdn den regionala
medicinska riktlinjen, men har anpassats for att stimma in mer detaljerat pa barn
som ar anhoriga till patienter med epilepsi/som utreds for misstankt epilepsi.

Metod

Ovanstaende beskrivna lagrum och riktlinjer, i kombination med aktuell forskning
och beprévad erfarenhet, formar hur vi arbetar med st6d till barn som ar anhoriga
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inom Neurosjukvarden. I forsta hand stéttar vi fordldrarna i hur de kan stétta sina
barn. Vi erbjuder ocksa familjesamtal med kurator och sjukskéterska. Vid behov kan
vi erbjuda Family Talk Intervention, vilket 4r en manualbaserad preventiv metod
som kommer att beskrivas mer ingdende i kommande stycken. Vi har ocksa ett
samverkansforum inom verksamheten som ses kontinuerligt. En djupare beskriv-
ning av varje stodform aterfinns nedan.

Stod till férdldrar i hur de kan stétta sina barn

For att erbjudas stod ska foraldern vara aktuell pa Neurosjukviarden, SU/Sahl-
grenska dar vederborande ska ha en pagdende kontakt med neurolog. Vanligen gar
det till sa att sjukskéterska, neurolog eller annan yrkeskategori som tréffat patienten
far information om att det finns barn i familjen. De informerar dd om mgjligheten
att fa information, rdd och stéd utifrdn barnets situation som anhorig. Om for-
dldrarna tackar ja lamnas arendet till kurator.

Kuratorn informerar i forsta hand fordldrarna hur de kan stotta sina barn.
Exempelvis kan samtalen handla om familjens kommunikation och hur férdldrarna
kan hjidlpa barnet genom att lyssna och skapa trygghet. Om vuxna har svart att
hantera situationen kan barn férséka skydda dem genom att inte visa eventuell oro
och ledsenhet. Barn forstir ofta mer dn vuxna tror och det dr darfor viktigt att
kommunicera med barnen dels om det som ar svért, dels om det som ar hoppfullt
och om vilken hjilp som finns kring den som ar sjuk [16].

Samtalen kan ocksé berora hur fordldrarna kan hjilpa barnet att uttrycka kanslor,
samt hur de kan samtala pd barnets villkor. Samtalen kan rora information om
vikten av vardagliga rutiner for att skapa struktur och trygghet i den svara situa-
tionen. Att triffa vanner, ga till forskola och skola och fortsdtta med fritids-
aktiviteter, normaliserar tillvaron for barnet.

Kuratorn kan ocksi informera férdldrarna om att barn reagerar olika och att de
behover delaktiggoras utifran dlder och mognad. Information kan ges till foraldrarna
om hur barns krisreaktioner kan te sig, om beteendeférandringar och om kénslor av
skuld och skam [16].

Familjesamtal med kurator och sjukskéterska

Ar stodet till forildrarna inte tillrickligt erbjuds familjesamtal dir barnet tillsam-
mans med fordldrarna far traffa kurator och sjukskéterska. Syftet ar att hjalpa
familjen att prata mer Oppet om sjukdomen. Samtalen anpassas utifrén barnets
behov och kurator och sjukskoterska gor barnet delaktigt genom att exempelvis
stilla fragor direkt till barnet. Kurator och sjukskdterska behover vara lyhérda och
flexibla for att lyckas anpassa samtalet efter vad det specifika barnet i rummet
behover. En inventering sker gillande hur natverket ser ut runt familjen, exempelvis
om det finns sldkt och vinner som kan trdda in och hjilpa till vid behov. Familjen
uppmuntras att informera om situationen till pedagog eller mentor pa barnets
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forskola eller skola. Alla pé skolan behover inte veta om situationen men det &r bra
om négon vet, som barnet kan vinda sig till. I vissa fall kan det vara aktuellt att
etablera kontakt med kurator pa barnets skola, eftersom den kontakten finns i en
miljo barnet redan kianner till.

Family Talk Intervention

Som ett ytterligare stod arbetar nigra av kuratorerna pa mottagningen med Family
Talk Intervention. Det dr en manualbaserad, preventiv metod for att forhindra
psykisk ohélsa hos barn vars fordlder har en neurologisk sjukdom eller skada. Syftet
med metoden ar att stirka fordldraskapet och att familjen ska kunna prata mer 6ppet
om sjukdomen. En familjeintervention kan bli aktuell nir en férdlder kdnner behov
av att prata med barnen om sin sjukdom eller om fordldern ar orolig for hur
sjukdomen/skadan péverkar barnen.

Familjeinterventionen ska inte tillampas vid akuta kriser, pagdende missbruk eller
familjevald. Interventionen kan tillimpas i olika familjekonstellationer [17]. Vi ar for
nirvarande tre kuratorer pd mottagningen som har utbildning i metoden och vi
arbetar alltid tva och tv4 tillsammans med familjerna.

Vid forsta traffen ar det fokus pé fordldern med neurologisk sjukdom eller skada. Vid
andra triffen ska man enligt interventionen prata om hur den andra fordldern (om
det finns tvé fordldrar) upplever situationen. Samtal fors 4ven om barnens situation,
liksom om teman som fordldrarna 6nskar ta upp med barnen.

Vid den tredje triaffen ska barnen intervjuas enskilt, pd sjukhuset eller hemma hos
familjen om de 6nskar det. Foraldrarnas 6nskade teman ar utgdngspunkten. En
kartldggning gors 6ver barnens uppfattning av foridlderns sjukdom samt barnens
styrkor och eventuell sdrbarhet. Om barnen har fragor eller uttrycker oro ska det
ocksa fa utrymme for att lyftas. Vid den fjarde tréaffen traffar vi enbart fordldrarna,
och lyfter d& barnens fragor och teman. Vi planerar en familjetraff och funderar
tillsammans pa vilka &mnen som kan tas upp nér hela familjen ar narvarande.

Vid den femte triffen ses familjen tillsammans, och om det ar mojligt héller
foraldrarna i samtalet med st6d frén oss. Temana som kommit upp diskuteras. Vid
den sjétte traffen utvirderas interventionen tillsammans med férdldrarna och ibland
dven barnen. Utviarderingen sker en manad efter interventionen. Vid den sjunde
traffen hélls en uppfoljning. Vi tréaffas cirka sex manader efter utviarderingen for att
folja upp hur familjen har det [17].

Samverkansforum for olika yrkeskategorier, med fokus pa barn som ér anhériga

Vi har ett samverkansforum inom enheten, vars syfte ar att kontinuerligt jobba med
hur vi kan forbattra stodet till barn som ar anhériga. Det ar en friga som stindigt
behover beaktas och ett arbete som vi behover utveckla, och grupptraffarna har blivit
ett naturligt forum for det. Olika yrkeskategorier ar vilkomna att delta. Vi ses digitalt
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cirka varannan manad for att rddgora kring svéra drenden, halla oss uppdaterade pé
kommande utbildningar och konferenser, ta fram material som exempelvis informa-
tionsbroschyrer, dela kunskap och prata om arbetet som rér barn som ar anhoriga.

Resultat och slutsatser

Hur fungerar stédet?

Samtliga interventioner utviarderas i nuldget muntligt. Flera familjer har uppgett att
de ar nojda med stodet. Exempelvis har flera som genomgétt Family Talk
Intervention lyft att interventionen hjilpt dem att forbattra kommunikationen i
familjen, vilket minskat kénslor av skuld och skam. Manga foraldrar kdnner skuld
over fokuset pa den sjuka fordldern, men eftersom interventionen lyfter
skyddsfaktorerna kring familjen kianner de sig stirkta i det som fungerar.

Andra har dven lyft att samtalet med sjukskoterska och kurator hjilpt dem att lara
sig hur de kan prata med sina barn om sjukdom. Barn har sagt exempelvis att
samtalen med sjukskoterska och kurator har gjort att de férstar mer om sjukdomen,
och vad de ska gora rent konkret i olika situationer, exempelvis om en fordlder med
epilepsi skulle f4 ett epilepsianfall nar fordldern dr ensam hemma med barnet. Barn
har dven sagt att det har varit skont att fa svar frén vardpersonal pa fragor de haft.
Fragorna har rort exempelvis om sjukdomen gar att bota eller om den ar dédlig, hur
vanlig sjukdomen ir, samt ifall sjukdomen ar smittsam.

Ett framtida mal vi har ar att genomfora skriftliga utviarderingar om arbetet med
barn som ar anhoériga, exempelvis efter familjesamtal med kurator och sjukskéterska
eller efter en Family Talk Intervention. Tanken ar att familjerna ska fa delge vad de
tyckte om stodet, om det upplevdes hjalpsamt och om det fanns nagot de saknade.

En utmaning vi har ar att eftersom stédet ar frivilligt och formedlas till vuxna
(eftersom den vuxna dr patient hos oss), innebar det att vi "missar” de barn vars
foraldrar tackar nej till insatser. Det innebar att stodet inte nar fram till alla barn,
trots att deras behov av information, rdd och stod ska beaktas enligt hilso- och
sjukvardslagen. Forskning om stod till ungdomar vars foralder har amyotrofisk
lateral skleros (ALS) betonar vikten av att aktivt na ut till dem och erbjuda stéd, samt
att inkludera ungdomarna i beslutsprocesser [3]. ALS ar en nervsjukdom som
drabbar nervcellerna som styr musklerna. Symtom kan vara muskelsvaghet,
ryckningar, férlamning, samt tal- och sviljsvarigheter. Sjukdomen &r obotlig och
forvirras ofta gradvis. Symtomen kan lindras med vard och stod [18]. I forskningen
lyfts en brist pd kontakt mellan ungdomar och sjukvard, och det foreslas att
sjukvardspersonal behover inta ett mer aktivt forhallningssétt for att nd ungdomar
tidigt [3]. Vi behover arbeta vidare med hur vi kan na alla barn som ar i behov av
stod.

10



Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

Vi har i samverkansforumet for blandade yrkeskategorier tagit fram en broschyr om
stod till barn som dr anhoriga samt har annat informationsmaterial vi delar ut, men
detta material nar endast de barn vars fordldrar tar med sig materialet hem och visar
det for barnen.

Saledes ir vi inte pa négot satt fullirda utan behover utveckla arbetet vidare kring
hur vi kan né varje barn som behover det, for att forebygga psykisk och fysisk ohilsa
pa kort och lang sikt. Insatser behover erbjudas och arbetet med att utforma detta
stod sé vil som majligt behover fortlopa.

En blick framat

Flera barn som ar anhoriga, onskar traffa andra barn i liknande situation [3]. Vi
arbetar darfor med att starta upp digitala stodgrupper fér barn och unga som ar
anhoriga till vara patienter. Nagra av oss kuratorer har gatt utbildning i Me-We, en
riskprevention for unga omsorgsgivare i aldrarna 15—17 &r, som tagits fram av
professionella samt av barn som har erfarenhet av att vara anhoriga [19].
Utbildningen gar ut pa att ledare anordnar triaffar for unga som véardar, hjalper eller
stodjer nagon i sin narhet. Modellen innehaller sju grupptraffar om cirka tva timmar
som hélls en ging i veckan. Direfter foljer en uppfoljningstraff efter cirka tre
manader.

Grupptriffarna sker fysiskt eller digitalt och innehéller aktiviteter som syftar till att
deltagarna ska lara kidnna varandra, kunna hantera pafrestande tankar, komma i
kontakt med och observera sina kinslor, utveckla sjalvmedkannande och en flexibel
sjalvbild samt bygga starka sociala natverk. Under traffarna anvinds Me-We appen
som ett verktyg. Appen innehaller material till grupptréaffarna samt en chatt som ar
avsedd for deltagare och gruppledare. Appen innehéller ocksi ytterligare stod-
material i form av information om sjukdomar och diagnoser, barn som ar anhorigas
rattigheter, vilket stod som finns att fd och vad barn som ar anhoriga kan gora i
nodsituationer [19].

Utover Me-We gar ndgra av oss utbildning for att vara samtalsledare i digitala
stédgrupper inom projektet Ytan. Ytan ar en digital plattform skapad av och f6r unga
anhoriga till nigon som &ar drabbad av en neurodegenerativ sjukdom [20].
Neurodegenerativ sjukdom betyder att nervcellerna i hjarnan langsamt fungerar
sdmre och bryts ner i vissa delar i hjarnan. Det finns idag inget botemedel for dessa
sjukdomar, men symtomlindrande behandlingar kan gora symtomen littare att
hantera [21]. Exempel pd neurodegenerativa sjukdomar &ar ALS, Parkinsons
sjukdom, Huntingtons sjukdom, spinocerebellidra ataxier, Alzheimers sjukdom och
andra demenssjukdomar. Ytan drivs genom Arvsfondsprojektet "Det handlar om att
orka pa obestdmd tid — Digitala stédinsatser for unga” som ar ett samarbete mellan
Riksforbundet Huntingtons sjukdom, Alzheimerfonden, Nationellt kompetens-
centrum anhoriga och SCA-Spinocerebelldra ataxier. Malsattningen ar att skapa
digitala stodinsatser for unga anhoriga, och erbjuda stod, information och kontakt
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med andra i liknande situation. I projektets stodgrupper kan unga anhoriga prata
om sina tankar och kénslor och samtidigt lyssna till andra. Samtalen i stodgrupperna
utgar fran teman som tagits fram tillsammans med unga anhériga och man triffas
vid sex tillfdllen. Grupperna leds av vuxna samtalsledare [20]. Vi arbetar i skrivande
stund for att kunna erbjuda dessa grupper till barn som ar anhoriga till vara
patienter.

Nagra slutord

Vibehover jobba vidare med att belysa gruppen barn som &r anhoriga till en foralder
eller annan vuxen med neurologisk sjukdom eller skada, pa individ-, grupp- och
samhaéllsnivd. Varje anhorigt barn har ratt till information, rdd och stod av
sjukvarden.

Utifrdn min beprovade erfarenhet dr nagot av det viktigaste att finnas dar for de
anhoriga barnen, de vuxna anhoriga, och for patienten. Ett gott bemdtande kan
verka trivialt, men kan enligt min erfarenhet vara nigot av det viktigaste vi kan ge
till dem — att skapa en inbjudande miljo, lyssna, ge adekvat information, erbjuda
stod, samt vilkomna att de kan hora av sig i framtiden om de skulle behova. Att
signalera medmansklighet och forsoka att inge hopp skapar férhoppningsvis en
trygg bas, och en kénsla av att bli sedd i den jobbiga situation som kan rada.
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