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Sammanfattning

Nir en forilder eller andra vuxna i familjen drabbas av allvarliga svarigheter pa-
verkas hela familjen (1, 2). Manga barn vixer upp i familjer dar det finns allvarliga
svarigheter (3). Av de barn som féddes 1987-1989 hade 12,6 procent en foralder
som vardats inneliggande minst en vecka for somatisk sjukdom och 28,4 procent
av fordldrarna till barn i aldern 10-18 ar rapporterade minst en kronisk sjukdom.
Barn som har en forilder med neurologisk sjukdom far ofta ta ett stort ansvar i
hemmet och sjukdomen paverkar barnens upplevelse av hur familjen fungerar
(4, 5). Att vixa upp med en fordlder med en sjukdom sdsom MS, Huntingtons
sjukdom och Parkinsons sjukdom innebar ocksé en 6kad risk for att barnet ska
utveckla ohilsa (6-8). Konsekvenserna av sjukdomen sdsom depression hos en
foralder, brist pa kunskap om sjukdomen samt brist pa socialt stod 6kar risken for
problem hos barnen (6, 9-12).

Syftet med den har kartlaggningen ar att 6ka kunskapen om vad som framjar hal-
sa, utveckling och vilbefinnande hos barn och ungdomar i familjer dar en forald-
er har en progredierande neurologisk sjukdom samt att undersoka vilka insatser
som kan forebygga psykisk ohilsa hos gruppen. I kartliggningen har nio familjer
med sammanlagt sjutton barn intervjuats. Yngre och dldre barn samt foraldrar
med och utan progredierande neurologisk sjukdom har deltagit i gruppintervjuer
vid tva tillfdllen. Intervjumaterialet har darefter kodats och analyserats med kva-
litativ innehéllsanalys.

Barnens och forialdrarnas beréttelser visar att progredierande neurologisk sjuk-
dom hos en fordlder paverkar hela familjen. Deltagarna beskriver att barnens
hilsa péverkas negativt. Barnen har bide somatiska besvir, sdsom magont, och
psykiska besvir, sdsom oro, nedstimdhet och stress. Flera av barnen har sokt
medicinsk hjilp for sina besvar.

Faktorer som hindrar hilsa hos de deltagande barnen ar exempelvis ett 6kat an-
svar och olika symtom hos fordldern med och fordldern utan sjukdom, sdsom
psykiska symtom och trotthet. Barnen tar ansvar for sina fordldrar, hemmet och
syskon. Andra hindrande faktorer som framkommer ar exempelvis samtidig fore-
komst av missbruk och sjukdom hos den andra fordldern samt begransad ekono-
mi. Stodjande faktorer som framkommer i kartldggningen ar exempelvis kunskap
om sjukdomen, att ha nagon att tala med, att triffa andra i liknande situation,
mojlighet att uppratthalla fordldraskapet, det privata natverket samt olika féren-
ingar.

Barnen i kartldggningen lyfter fram kunskap om sjukdomen som viktig. De flesta
barn ar informerade om foridlderns sjukdom men saknar négon att tala om sin
livssituation med.



Deltagarna upplever att det stéd de fatt varit otillrackligt. De uttrycker ett behov
av stod frén olika delar av samhallet. Stodet kan delas in i tre stodsystem: Det
privata nitverket, idéburna organisationer och det offentliga nétverket. Till det
privata nitverket riknas exempelvis familjen, grannar och vianner. Patient- och
anhorigforeningar och fritidsverksamheter ar exempel pa idéburna organisatio-
ner. I det offentliga natverket ingar exempelvis sjukvérd och férskola och sko-
la. De olika stodsystemen forhaller sig dynamiskt till varandra och varierar 6ver
tid, men ocksa utifrdn exempelvis sjukdomens svarighetsgrad, familjens bemas-
tringsstrategier, familjens medlemmar, alder pa barnen och samtidig nirvaro av
andra svarigheter. For att stodet ska vara effektivt 4r samverkan avgorande. Det
handlar bdde om samverkan mellan olika verksamheter och samverkan mellan
stodsystemen.



Ordval

I kartlaggningen deltar barn som har en fordlder med progredierande (fortskri-
dande, dvs. som forvirras efter hand) neurologisk sjukdom samt féraldrar med
sddan sjukdom och fordldrar som inte har en neurologisk sjukdom. I texten und-
viker vi att bendmna fordldrarna som friska och sjuka och har i stillet valt den
néagot krangligare men mer korrekta formuleringen foralder med respektive utan
sjukdom.

Barnen i kartldggningen ar mellan 8 och 16 ar. Med anledning av kartliggningens
syfte har vi valt att i stéllet for alder frimst utga frén att barnen ar just barn i en
familj dar det finns en fordlder med progredierande neurologisk sjukdom. Nar vi
skriver barn avses samtliga barn och ungdomar som deltagit i kartliggningen. Nar
det &r viktigt att skilja pd barnen, som intervjuats i tva grupper, bendmns de yngre
och dldre barn.



Bakgrund

Barn som anhodriga

Nir en forilder eller andra vuxna i familjen drabbas av allvarliga svarigheter pa-
verkas hela familjen (1, 2). Hur barnen paverkas beror pa ménga faktorer, sisom
hur allvarlig sjukdomen &r, hur svarigheterna hanteras av barnet och familjen,
barnets och familjens tidigare erfarenheter, om det finns andra svérigheter i fa-
miljen, hur familjens nitverk ser ut och vilket stod samhillet kan ge. Aven om
gruppen barn vars vuxna nérstadende drabbas av allvarlig sjukdom &r heterogen
sd har man sett att vissa teman ar vanligt forekommande i de har familjerna till
exempel 6kad oro, hemligheter, brist pa kunskap om sjukdomen och ett 6kat an-
svar hos barnen.

Nir barnets eller den ungas ansvar ar s omfattande att det innebar att hen konti-
nuerligt virdar och ger kinslomaissigt stod till en familjemedlem som ar fysiskt el-
ler psykiskt sjuk, har ett funktionshinder eller missbrukar talar man om unga om-
sorgsgivare (13, 14). I Storbritannien adr andelen unga omsorgsgivare 2,1 procent
(175 000), i Australien identifierades 3,6 procent (169 900) unga som omsorgsgi-
vare och i USA har 3,2 procent (1,3-1,4 miljoner) av unga bedomts vara omsorgs-
givare (15). Av de unga omsorgsgivarna i Storbritannien vardar 28 procent en
mamma eller en pappa (13). I Sverige finns inga studier som visar férekomsten av
unga omsorgsgivare men i en kartliggning utférd pa uppdrag av Socialstyrelsen
(4) svarar sju procent av ungdomarna (totalt 2424 personer svarade pa enkiten)
att de dgnar sig 4t omfattande omsorgsarbete, raknat antingen i antal aktiviteter
eller hur ofta de utfér omsorgsarbete. Enligt ovan ndmnda forskning har ménga
barn och ungdomar haft ett omsorgsansvar under flera ar, vilket paverkat deras
hélsa och mojlighet till deltagande i samhillet, till exempel skolgang.

Maénga barn vixer upp i familjer dir det finns allvarliga svarigheter (3). I en svensk
registerstudie av barn fodda 1987-1989 hade 7,8 procent under barndomen upp-
levt att minst en fordlder vardats inneliggande pa sjukhus péd grund av psykisk
sjukdom och/eller missbruk av alkohol eller narkotika. Under ett ir innebar detta
att ca 26 000 barn har haft minst en fordlder som vardats pa sjukhus pa grund av
psykisk sjukdom eller missbruk. I en undersékning av levnadsférhéllanden 2007-
2011 svarade 18,1 procent av fordldrarna till barn i aldern 10-18 &r att de sjdlva led
av dngslan, dngest eller oro. Av de barn som foddes 1987-1989 hade 12,6 procent
en fordlder som vardats inneliggande minst en vecka for somatisk sjukdom. I un-
dersokningen rapporterade 28,4 procent av fordldrarna till barn i dldern 10-18 &r
minst en kronisk sjukdom. Av alla barn f6édda 1987-1989 hade 3,4 procent férlorat
en fordlder genom dodsfall. Under ett enskilt ar under perioden 2006-2008 hade
ca 3 500 barn forlorat en fordlder genom dodsfall.



I Sverige pagar for narvarande en del aktivitet kring barn som anhériga. Social-
styrelsen har i uppdrag av regeringen att leda, samordna och stimulera ett utveck-
lingsarbete om st6d till barn som anhoriga. Uppdraget sker i samrdd med Folk-
héilsomyndigheten och maélet ar att verka for att barn och ungdomar i malgruppen
far ett iandamalsenligt stod (1). Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har
iuppdrag av Socialstyrelsen att langsiktigt bygga upp en hallbar bas f6r kunskaps-
produktion och kunskapsspridning, erfarenhetsutbyte och larande nitverk inom
omréadet.

Barnets rattigheter

Sverige undertecknade FN:s barnkonvention 1990 och ar darmed folkrattsligt for-
pliktigad att folja konventionen (16). Det innebir att alla de verksamheter som
moter barn och deras familjer ska f6lja barnkonventionens principer, dven de
verksamheter som méter vuxna patienter med barn inom exempelvis vuxensjuk-
varden. Konventionen bestar av fyra grundprinciper, dar artikel 3 handlar om att
barnets basta ska komma i frimsta rummet i alla atgarder som berdr barn. Andra
artiklar som ar tillampliga inom omradet barn som anhériga ar: 2, 6, 12, 13, 17,
18, 24, 26 och 31.

Enligt 2 g § hilso- och sjukvardslagen (17) ska hilso- och sjukvéarden sirskilt beak-
ta ett barns behov av information, ridd och stéd om barnets foridlder har en funk-
tionsnedsittning, allvarlig fysisk sjukdom eller 4r missbrukare. Detta giller ocksa
om foréaldern eller ndgon annan vuxen som barnet bor tillsammans med avlider.
Aven i patientsikerhetslagen (18) beskrivs barns behov av information, rad och
stod (6 kap. 5 §). Pa samma stille finns ocksd bestimmelser om skyldighet att
anmala till socialndimnden att ett barn kan behéva nimndens skydd enligt 14 kap.
1 § socialtjanstlagen.

Enligt socialtjanstlagen (19) ska barnets bésta beaktas vid atgarder som ror barn
(1 kap. 2 §). Vidare ska socialndimnden verka for att barn och ungdomar viaxer upp
under trygga och goda férhéllanden (5 kap. 1 §). I den del av socialtjanstlagen som
beror st6d till anhoriga ndmns inte barn, trots att de ibland vardar sin férélder (5
kap. 10 §). Dock ar anstéllda inom myndigheter som berér barn och ungdomar
eller andra myndigheter, sdsom hilso- och sjukvard, skyldiga att genast anmaéla
till socialnimnden om man far kinnedom om eller missténker att ett barn far illa
(14 kap. 1 §). Vidare ar dessa myndighetspersoner skyldiga att 1dmna uppgifter
till socialndmnden som kan vara av betydelse for utredning av ett barns behov av
stod och skydd (14 kap. 1 §). Socialndmnden ska i frigor som ror barn som far eller
riskerar att fara illa samverka med samhillsorgan, organisationer och andra som
berors (5 kap. 1 a §).



Skollagen (20) bestar av bestimmelser for skola och forskola. Aven om skollagen
inte tar upp barn som anhoriga finns flera paragrafer som beror dessa barns si-
tuation. Skolan ska ta hiansyn till varje barns utveckling och olika behov (1 kap. 4
§, 3 kap. 8 §). Aven forskolan ska ta hinsyn till barns olika behov och ge barnen
stod i sin utveckling (8 kap. 9 §). I skollagen beskrivs ocksé elevhilsans roll (2 kap.
25 §). Elevhilsan ska framst arbeta forebyggande och hilsofrimjande och stodja
elevernas utveckling mot utbildningens mal.

Néar en féralder har en progredierande neurologisk
sjukdom

Manga vuxna personer som har en sjukdom ar ocksa fordldrar och har darmed ett
ansvar for sina barn. Mojligheten att utova foraldraskapet paverkas pa olika sitt
av sjukdomen. I likhet med néar det finns annan ohilsa i familjen paverkas hela
familjen, inte minst barnen, nar en forilder har en progredierande neurologisk
sjukdom (1, 6, 10, 12, 21-23).

Forskning om barn som har fordldrar med progredierande neurologisk sjukdom
ar overlag begriansad, dven i Sverige. Inom vissa omraden tycks forskningsakti-
viteten vara sarskilt tunn. Vetenskapliga rapporter om upplevelser hos barn vars
foraldrar har amyotrofisk lateral skleros (ALS) ér till exempel svara att finna. I
de studier som gjorts fastslds att mer forskning behovs och att det ar viktigt att
utveckla preventiva modeller for att forhindra att barn till fordldrar med neuro-
logisk sjukdom utvecklar olika former av ohilsa (9, 11, 24). Ar 2010 genomforde
neurologiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset och dédvarande Neu-
rologiskt handikappades riksférbund ett projekt med syfte att ta fram rutiner for
att bemota minderdriga barn till allvarligt sjuka patienter (12). Fokusgrupper och
intervjuer med personal, barn, patienter och nirstiende partners visade att sjuk-
domen innebér en pafrestning for barnen, att badde barnen och familjerna behéver
olika former av st6d for att hantera sin situation och att personal inom sjukvard
och annan vard, omsorg och skola behdver tid, kunskap och 6kad samverkan for
att mota barnens och familjernas behov.

Allvarlig sjukdom hos en familjemedlem innebir en livsforandrande process for
hela familjen, paverkar familjens syn pa livet och kan leda till frédgor om livets me-
ning och existens (25). For ett barn kan det vara svart och ta tid att forsta varfor
man ir drabbad. For en vuxen vars partner blir sjuk kan den nya situationen te sig
kaosartad (26). En kinsla av sammanhang ar viktig for alla familjemedlemmar.
Antonovsky (27, 28) beskriver detta som hilsa; salutogenes. Han menar att for att
fa en kinsla av sammanhang (KASAM) méste individen uppleva situationen som
begriplig, hanterbar och meningsfull. Om en person upplever meningsfullhet i ett
sammanhang har hon eller han littare att bade begripa och hantera sin situation.
Med detta infinner sig en kénsla av sammanhang och upplevelse av en battre hal-
sa.
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Konsekvenser av sjukdomen

Barn som vixer upp med en fordlder som har en neurologisk sjukdom far ofta
ett 6kat ansvar i hemmet och sjukdomen paverkar barns och ungdomars upple-
velse av hur familjen fungerar (5). Flertalet studier visar att exempelvis barn och
ungdomar till fordldrar som har Huntingtons sjukdom tidigt far ta en vuxenroll
och ett okat ansvar. Det 6kade ansvaret handlar bland annat om omvérdnad av
den sjuke forildern samt ansvar for hushéllssysslor och yngre syskon (10, 22, 23).
Williams m.fl. (23) lyfter ocksa det faktum att barnen tar ansvar for att skapa en
stodjande milj6 for fordldern med sjukdom. Med stodjande miljo avses att barnet
rattar sitt eget beteende efter den sjuke foraldern for att forhindra o6nskat bete-
ende, exempelvis genom att forklara fordlderns fordndrade beteende for andra.
Barnen far dessutom fungera som kinslomassigt stod for sina fordldrar (22). Aven
ungdomar vars foradldrar har multipel skleros (MS) tar ett stort ansvar for sin sju-
ka foralder (21). Liksom ungdomarna till férdldrar med Huntingtons sjukdom
beskriver ungdomarna i intervjustudien av Bogosian m.fl. (21) att de bade far ta
ett praktiskt ansvar och ge emotionellt stod till sina fordldrar. Den praktiska hjil-
pen innebar ansvar for hushéllssysslor, omsorg om sin fordlder och att se till att
foraldern vilar tillrackligt. Barn vars fordldrar har Parkinsons sjukdom beskriver
hemsysslor som en borda (29).

Barnens 6kade ansvar bidrar till att sjukdomen tar stor plats i barnens liv. Sparbel
m.fl. (10) beskriver det som att ungdomarna lever sitt liv i Huntingtons skugga.
Aven Bogosian m.fl. (21) fann i sin intervjustudie att en del av ungdomarna upp-
levde att MS var en stor del av deras liv och att de missat mojligheten att fa vara
barn. Andra ungdomar lyfte fram det positiva med att vixa upp med en sjuk for-
dlder sdsom att bli mer sjilvstindig och omhindertagande.

Kommunikationen i familjen kan paverkas nar en fordlder har en neurologisk
sjukdom. Manga progredierande neurologiska sjukdomar innebér forsamrad for-
maga att tala och forstd sprak for den som har sjukdomen och darmed svarighe-
ter att kommunicera med andra samt behov av hjalpmedel och stédjande sam-
talspartners. Ungdomarna i Akerlunds (12) studie beskriver tystnaden i familjen
som negativ och saknar relationen med en frisk férdlder och en vuxen att prata
med.

I studien av Sparbel m.fl. (10) beskriver ungdomarna vars fordldrar har Hunting-
tons sjukdom bristen pa stod samt ensamhet. De beskriver ensamhet i forhallande
till bade familj och véanner. Barn till fordldrar med Parkinsons sjukdom upplever
ocksa problem med kommunikation, forstielse och vanskap och forfattarna dis-
kuterar att detta delvis kan bero pa att barnen skdms Gver sina fordldrar och har
svart att forklara sjukdomen for sina vénner (5).

11



Barnets hélsa

Att vixa upp med en fordlder med progredierande neurologisk sjukdom, sdsom
MS, Huntingtons sjukdom och Parkinsons sjukdom, okar risken for att barnet
ska utveckla psykiska problem (6-8, 11). De psykiska besvar som beskrivs ar be-
teendeproblem, angest, depression och sociala problem. Andra fériandringar i
tondringens beteende och maende som belysts dr 6kad kianslomaissig stress och
sociala begransningar sisom mindre tid med véanner. Flera studier betonar att
det ar konsekvenserna av sjukdomen, sdsom depression hos nigon av foraldrar-
na, forandrat klimat i familjen och brist pa kunskap om sjukdomen samt brist p&
socialt stod som Okar risken for problem hos barnen (6, 9-12). Risken att utveckla
kianslomaissiga problem och beteendeproblem ar stérre om modern har MS &n fa-
dern (9, 11) och om barnen ar i adolescensen (6). Schrag m.fl. (5) undersokte hilsa
och vilbefinnande hos 89 barn, ungdomar och unga vuxna vars foraldrar hade
Parkinsons sjukdom och fann att 17,2 procent av barnen och ungdomarna i dldern
12-24 ar hade symtom pa lindrig till mattlig depression. Morley m.fl. (7) jamforde
hélsa och vilméende hos barn till féraldrar med Parkinsons sjukdom och MS och
fann att for bada grupperna var lindrig till méattlig depression vanligare &n hos
ungdomar i genomsnitt. I familjer dir en fordlder har MS har man sett att en bra
fordldrarelation, foraldrar som klarar att anpassa sig till sjukdomen och god eko-
nomi skyddar barnen frén att utveckla psykosociala problem (6, 11).

En del neurologiska sjukdomar, sdsom Huntingtons sjukdom, ar arftliga vilket
bidrar till 6kad oro. Oron kommer till uttryck fysiskt som trétthet, kdnslomas-
sigt som brist pa sjdlvkinsla och undvikande av relationer, och psykologiskt som
angest, panikattacker och insomningssvarigheter (22). Barn och ungdomar som
riskerar att fi Huntingtons sjukdom kan utveckla riskbeteenden vad giller droger
och svérigheter i skola (30).

Att hantera den férédndrade livssituationen

Nar man drabbas av egen eller narstdendes sjukdom maste man hitta olika satt att
forhélla sig till sjukdomen och de forandringar i vardagen och livet som kommer
med denna. Forrest Keenan m.fl. (22) har studerat coping hos ungdomar vars for-
dlder har Huntingtons sjukdom. De ungdomar som kunde bemistra sin situation
pé ett bra sitt anvinde sig av en blandning av emotionsfokuserade och problem-
l6sande copingstrategier. De emotionsfokuserade strategierna var undvikande,
assimilation (anpassning) och att soka stod hos andra. De problemfokuserade
strategierna inbegrep strategier som informationssékning, férandring av livsstil
och planering for framtiden. Enligt Williams m.fl. (31) var de mest anvidnda och
hjidlpsamma strategierna for ungdomar med Huntingtons sjukdom att soka infor-
mation, tdnka pa eller géra ndgot annat, och att hjilpa sin foralder. Kinslomas-
sigt undvikande var en vanlig men inte sirskilt hjalpsam strategi. En strategi som
ungdomarna fann hjalpsam, men anvande i 1ag utstrackning, var socialt stod, till
exempel i form av stodgrupper och konferenser. Ungdomar till férdldrar med MS
fann att stod fran familjemedlemmar och vanner gjorde det lattare att hantera den
forandrade livssituationen (21).
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Att prata med andra i liknande situation ir ett tema som aterkommer i de un-
dersokningar som gjorts. De flesta i studien av Sparbel m.fl. (10) hade inte mott
nigon i liknande situation och upplevde motet med andra i fokusgrupperna som
positivt. Morley m.fl. (77) visar emellertid att manga barn och ungdomar faktiskt
har nigon vuxen att tala med och att denna kontakt r viktig. Over 70 procent
av barnen och ungdomarna i studien som saknade information om sin forélders
sjukdom och framtid upplevde samtidigt att de hade nagon att tala med om for-
dlderns sjukdom och att de hade stod frén familj och vanner. Foraldrar, syskon,
slakt och vianner fyller en mycket viktig funktion nar det géller att stodja barnen.
Trycket pa fordldern utan sjukdom okar dock i samband med sjukdomens pro-
gression. Hon eller han far ett allt tyngre ansvar for fordldern med sjukdom och
behover darfor stod nar det géller barnens hilsa. Alla familjer har heller inte ett
valfungerande socialt natverk som finns till hands vid sjukdom.

Kunskap om sjukdomen ar ett bra stod for att kunna hantera vardagen och de
forandringar sjukdomen for med sig. Enligt Paliokosta m.fl. (8) gor information
om sjukdomen att risken for psykisk ohélsa hos barn till fordaldrar med MS mins-
kar. Barn som far ofullstindig information om férialderns sjukdom skattar mer
sociala och internaliserade problem &n bade barn som inte far ndgon information
alls och vilinformerade barn (8). Ungdomarna i Akerlunds (12) studie menar att
information och att tillitas vara delaktig i forhéllande till det som ror sjukdomen
underlattar tillvaron. Information kan till exempel leda till att barnet slipper ono-
dig oro. Néastan hélften av deltagarna i studien av Schrag m.fl. (5) trodde att mer
information skulle gora att de kdnde sig mindre osdkra och otrygga. En stor del
av dessa barn, ungdomar och unga vuxna upplevde ocksa stodet frin samhillet
som otillrackligt och hade 6nskat att de i storre utstrackning hade kunnat paverka
stodet sjalva. Morley m.fl. (7) fann att ca 40 procent av de 143 barn och ungdomar
till fordaldrar med Parkinsons sjukdom och MS som ingick i studien upplevde att
de hade for lite information om foérdlderns sjukdom och endast 45 procent ansag
att de visste tillrackligt om vad som kommer att hinda med férildern som ar sjuk.

Arftlighet dr en mycket viktig faktor nir det giller barn och ungdomars méjlighet
att hantera sin nuvarande och framtida livssituation. Barn vars foraldrar har Hun-
tingtons sjukdom stélls infér frigan om de ska ta reda pa huruvida de ar anlags-
barare eller inte och att leva som riskperson paverkar deras tankar om framtida
relationer och barn (10, 22, 23). Aven barn som vixer upp med en forilder som
har MS uttrycker oro for sin framtid avseende beslut att flytta hemifran och val
av universitet (11, 21). Framtiden var ocksé ett problemomrade fér ungdomar och
vuxna barn till féraldrar med Parkinsons sjukdom (5).
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Preventiva atgarder

I en sammanfattning av kunskapslidget inom omradet barn som anhoriga, lyfter
Socialstyrelsen (1) att det ar viktigt att forebygga de negativa konsekvenser som
allvarliga svarigheter hos fordldrarna innebar for barnens utveckling. Genom att
minska riskfaktorernas paverkan och stirka de skyddande faktorerna 6kar mojlig-
heten till en gynnsam utveckling f6r barnet. Det dr viktigt att se hur fordldrarnas
svarigheter paverkar foraldraférmagan, familjeklimatet och fordldrarnas psykiska
hilsa, d& dessa omraden har samband med hur barn péaverkas av foralderns sjuk-
dom. I kunskapsgenomgéngen listas vidare de skyddsfaktorer, som ar angeldgna
att arbeta med i gruppen barn som anhériga (1 s. 57):

«Vilfungerande socialt niatverk — girna en stodjande vuxen utover
foraldrarna

« Att kunna tala om sin oro och sina upplevelser

« Kamratnitverk och egna fritidsintressen

+Stod i skolarbetet, t.ex. 1axlasning

« Att foraldrarna far den hjilp och det stéd de behover

+Trygga relationer i familjen

Flertalet av de studier som gjorts nir det géller barn och ungdomar till féraldrar
med progredierande neurologisk sjukdom betonar ocksé vikten av preventiva at-
garder och modeller f6r att framja hilsa och vilbefinnande hos dessa barn (9, 11,
24).

I Socialstyrelsens kunskapssammanstillning lyfts viktiga utvecklingsomraden.
Barns behov av information, rad och stéd ar ett. I sammanstéllningen talas det
om olika nivéer av information, rdd och stod. P4 en basniva ska alla barn och for-
dldrar exempelvis erbjudas information om sjukdomen och vanliga konsekvenser
for anhoriga och familjen samt fa direkta rdd om hur man kan samtala om svarig-
heter och underlitta vardagen. Att prata om sjukdomen &r viktigt for hela famil-
jens hilsa och fordldrarna maste fa stod i hur, vad och hur mycket de ska sédga till
sina barn. Det ir inte sjalvklart niar och hur ofta man ska prata med barnen eller
hur mycket man ska berétta om sjukdomen och kommande férandringar. Storm
Howatt Haugland m.fl. (2) betonar att barn kan behova information flera ganger
under sjukdomsforloppet och foreslar att den behandlingsenhet som foraldern
tillhor ocksa tar ansvar for att prata med barnen. Forfattarna papekar dven att det
ar viktigt att behandlingsenheterna har kunskap och rutiner fér information och
att de tar sitt ansvar for att barnen far information och stéd ocksa efter utskriv-
ning. Behovet av information for att undvika oro varierar naturligtvis mellan olika
familjer och barn. Det ar darfor viktigt att det finns ett valfungerande forialdrastod
och tydliga informationskanaler.
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I Storbritannien finns det till exempel tydliga riktlinjer for hur barn till foraldrar
med MS ska bemétas och tas om hand medan liknande riktlinjer inte finns nar det
giller barn till fordldrar med Parkinsons sjukdom (7, 24). Arbetet med att ta fram
svenska nationella riktlinjer for hilsa, vard och omsorg vid MS och Parkinsons
sjukdom har precis paborjats (32).

Stodgruppsverksamhet ar en del av basnivan (1). Williams, m.fl. (31) fann i sin
studie om strategier hos ungdomar vars foraldrar har Huntingtons sjukdom att
socialt stod i form av stodgrupper och konferenser uppskattades men att ungdo-
marna nyttjade mojligheten i 1ag utstrackning. Forfattarna menar att foraldrar
och arrangorer bor verka for att ungdomar engagerar sig i sddana aktiviteter. Det
ger ungdomarna mojlighet att utveckla strategier for att hantera sin livssituation.

Socialstyrelsen (1) beskriver att en del barn och foraldrar beh6ver mer stod, sdsom
praktisk hjilp, fordldrastdd, samspelsstod, hemma-hos-arbete, stod for bearbet-
ning och behandling for hela familjen. En mindre andel kan beh6va mer specifik
hjalp med egna svérigheter, sisom psykoterapi och traumabehandling. Stod ges
av olika huvudmaén sasom sjukvard, socialtjanst, kyrka och olika intresseorgani-
sationer.

Enligt Dyregrov och Dyregrov (33), som undersokt hur cancer paverkar hela fa-
miljen, ar den viktigaste hjdlpen till barnen att hjilpa foraldrarna. Foraldrar vill
ha stod for att klara omsorgen om barnen och rad om hur de ska tala med barnen
om sjukdomen. De Onskar vidare att ett barn- och familjeperspektiv integreras i
den medicinska varden. Sarskilt viktigt ar det att ge stod till fordldern utan sjuk-
dom som utgor “baerebjelken” i familjen. For att starka omsorgsformégan foreslas
insatser pé olika nivéer och inom olika verksamheter; i forhéllande till det sociala
nétverket, cancerforeningen, det offentliga samhillet/professionella, arbetsplat-
sen och skolan. Genom att stirka fordldrarnas omsorgsforméga, kombinerat med
direkt hjélp till barnen, 6kar barnens mojlighet till ett bra liv och en upplevelse av
att kunna hantera situationen. Storm Mowatt Haugland, Ytterhus och Dyregrov
(2) finner det som Dyregrov och Dyregrov (33) beskrivit i sina studier generaliser-
bart till barn som lever med eller férlorat sin fordlder i andra allvarliga somatiska
sjukdomar.

Vi vet att barn som har en forilder med progredierande neurologisk sjukdom 16-
per en okad risk for ohélsa och mer kunskap beh6vs om vad som kan goras for att
forebygga ohélsa och framja utveckling och vélbefinnande hos dessa barn. Befint-
lig forskning har framst involverat dldre barn och ungdomar men manga féraldrar
med progredierande neurologisk sjukdom har ocksa yngre barn. Som Morley och
Jenkinson (24) papekar ar en inte obetydlig del av de personer som insjuknar i ex-
empelvis Parkinsons sjukdom under 50 ar vilket innebar att de mycket val kan ha
fordldraansvar for yngre barn. Detsamma géller de som insjuknar i Huntingtons
sjukdom, MS och ALS. Om vi ska kunna utveckla ett stod som tillgodoser behov
hos barn i olika &ldrar behover dven yngre barn involveras i forskning. I denna
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kartlaggning har vi tagit ett helhetsgrepp om barnens situation och intervjuat
béde yngre och ildre barn samt foraldrar med och utan sjukdom.

Syfte

Det 6vergripande syftet med kartlaggningen ar att 6ka kunskapen om vad som
framjar hilsa, utveckling och vélbefinnande hos barn och ungdomar i familjer dar
en fordlder har en progredierande neurologisk sjukdom samt att undersoka vilka
preventiva insatser som kan férebygga psykisk ohilsa hos gruppen.

Mer specifikt avses att a) undersoka hur barnen och fordldrarna upplever att bar-
nen har det, b) specificera hindrande och stédjande faktorer for hilsa och utveck-
ling, samt c) utarbeta ett forslag till en modell for hur samhillets insatser och sam-
arbetet runt det enskilda barnet och familjen kan se ut nér en férdlder drabbas av
progredierande neurologisk sjukdom.
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Metod

I detta avsnitt presenteras genomforandet av kartliggningen, etiska 6vervagan-
den, deltagande barn och foréldrar, intervjuer och analys.

Etiska 6vervidganden

Projektet har granskats och godkénts av etikprovningsndmnden i Goteborg (D:
344-13). Deltagarna har informerats muntligt och skriftligt om kartlaggningens
syfte och uppligg samt om att deltagandet ar frivilligt och kan avbrytas niar som
helst. Informerat samtycke har inhdmtats fran alla deltagare.

Deltagande barn och foraldrar

Projektets mélgrupp har varit familjer med barn dér en féralder har en progre-
dierande neurologisk sjukdom. Barn och fordldrar med och utan sjukdom har in-
tervjuats om barnens upplevelser och situation. Utifran barnens och fordldrarnas
mojligheter och 6nskemal accepterades olika deltagarkonstellationer fran de del-
tagande familjerna. Detta innebdr att en eller tvd sammanboende eller icke sam-
manboende fordldrar kunde delta i kartlaggningen liksom att inget, ett eller flera
barn fran en familj kunde delta.

Familjerna rekryterades under sommaren och hosten 2013. Rekrytering skedde
genom ansvariga chefer och liakare, kuratorer och sjukskéterskor vid Dalheimers
hus, Goteborg; Neurosjukvirden, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg;
Neurologmottagningen, Angereds narsjukhus, Angered; Neurologmottagningen,
Sodra Alvsborgs sjukhus, Bors samt genom ordférande i Neuroforbundet, Riks-
forbundet Huntingtons sjukdom och Parkinsonférbundet.

Totalt deltog nio familjer med sammanlagt sjutton barn i kartliggningen. I fa-
miljerna fanns Parkinsons sjukdom, MS och Huntingtons sjukdom. I de nio fa-
miljerna har tio barn, sex férdldrar med neurologisk sjukdom och sju féraldrar
utan sjukdom intervjuats. For tre familjer deltog hela familjen i kartlaggningen.
Tre familjer representerades av alla familjens barn och en forilder (en fordlder
med och tva fordldrar utan sjukdom). Tva familjer representerades av enbart en
forilder (en fordlder med och en fordlder utan sjukdom). For en familj deltog bada
fordldrarna och ett av familjens tre barn i kartlaggningen.
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Deltagare:

«Fyra yngre barn i dldern 8 — 11 ar, tva pojkar och tva flickor
+Sex dldre barn i aldern 13 — 16 r, fyra flickor och tva pojkar

+Sex fordldrar med sjukdom, fyra mammor (42 — 51 &r) och tvd pappor
(42 och 45 ar)

+Sju fordldrar utan sjukdom, tre mammor (37 — 54 ar) och fyra pappor
(41 - 49 an),

Datainsamling - intervjuer

Data samlades in genom gruppintervjuer som genomférdes pd DART' hosten
2013. Intervjuare var psykolog Petra Linnsand och logoped Ulrika Ferm. Utifran
den respons vi fick i samband med rekrytering av deltagare skapades fem fokus-
grupper av yngre och dldre barn samt féraldrar med och utan sjukdom:

1. Yngre barn (8 — 11 4r)
Aldre barn (13 — 16 &r)

N

Foraldrar med sjukdom till yngre och dldre barn

Foraldrar utan sjukdom till yngre barn

A S

Foréldrar utan sjukdom till dldre barn

Syftet var att formera tvd grupper av yngre och dldre barn samt fyra grupper av
fordldrar till yngre och dldre barn med och utan sjukdom. Verkligheten sédg dock
annorlunda ut. Endast tva fordldrar med sjukdom till yngre barn deltog och en av
dessa foridldrar hade dessutom &ven ett dldre barn. En grupp pa tva personer ar
liten och med tanke pd att samtliga deltagare hade en sjukdom och dirmed 6kad
risk for franvaro i samband med intervju beslutades att skapa en grupp av férald-
rar med sjukdom. En foralder utan sjukdom hade bade yngre och dldre barn. Hon
deltog i den mindre gruppen foraldrar med yngre barn.

Personer med kognitiva och kommunikativa funktionsnedsattningar utesluts ofta
fran forskning (34, 35). Detta innebir att deras upplevelser inte tas tillvara pa ett
sddant sitt som ar onskvart i forhallande till utveckling av hjalpmedel och annat
stod for mélgruppen. En av fordldrarna med sjukdom hade omfattande kommu-
nikationssvarigheter. Denna foralder deltog i gruppintervjuerna och intervjuades
dven enskilt med samtalsmatta i anslutning gruppintervjuerna. Samtalsmatta ar
en bildbaserad metod som underlattar for personer med kognitiva och kommu-
nikativa svarigheter att uttrycka asikter och delta i olika typer av samtal och har

1 Kommunikations- och dataresurscenter for personer med funktionsnedséttning,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg
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visat sig fungera utmarkt bland annat for personer som har Parkinsons sjukdom
och Huntingtons sjukdom (36, 37).

Varje grupp intervjuades vid tva tillfillen (eftermiddag eller kvill) under en tids-
period av fyra veckor. Till varje intervjutillfialle avsattes tre timmar. Varje tillfalle
inleddes med fika och social samvaro i ca tjugo minuter. Darefter foljde intervju
och slutligen efterprat i korridoren.

Den totala intervjutiden for grupper och enskilda intervjuer med samtalsmatta
var 14 timmar och 33 minuter (Tabell 1., Bilaga 2). Gruppintervjuerna varierade
ilangd mellan 1:03:52 (tim:min:sek) och 1:36:20. De tva intervjuerna med sam-
talsmatta var 21 respektive 18 minuter ldnga.

Det var hog narvaro vid de tva intervjutillfillena f6r samtliga grupper. Tva &dldre
barn och en frisk foralder utan sjukdom hade pé grund av oférutsedda hiandelser
och sjukdom inte mojlighet att delta vid andra intervjutillfillet. Antal deltagare i
deras grupper minskade sdledes med tva respektive en person vid andra intervju-
tillfallet. For 6vriga tre grupper var konstellationen densamma vid de tva inter-
vjuerna.

Avsikten var att genomféra intervjuer med fokusgruppmetod dar en person inter-
vjuar och en ar observator (38-40). En frageguide med omraden som skulle bero-
ras vid de tva intervjutillfillena togs fram. Samma frageguide gillde for samtliga
grupper och samtliga intervjuer handlade om barnens situation och méaende. Vid
den forsta gruppintervjun med de yngre barnen blev det efter en pratsam inled-
ning runt fikabordet tydligt for bade intervjuare och observator att rollférdelning-
en dem emellan blev konstig och att den striktare varianten av fokusgrupp, dar
observatoren héller sig lite utanfor, inte var 1amplig. Intervjuare och observator
beslutade i detta skede att det var battre att badda deltog aktivt i intervjun men
med huvudsakligt ansvar for olika omraden. En kombination av fokusgrupp och
kvalitativ gruppintervju har sdledes anvints (41-45).

En intervjuguide bestdende av nio frigeomréden anvindes i intervjuerna. De
omraden som skulle diskuteras i varje grupp var a) sjukdomen, b) psykisk och
fysisk hilsa och miende, c) hem, d) skola, e) fritid, f) socialt nitverk, g) kamra-
ter, h) kommunikation, och i) stédfunktioner. I samtliga grupper uppmuntrades
deltagarna att resonera kring frageomradena i forhéllande till dtid, nutid och
framtid. Barnens kinslor och drommar lyftes, liksom tankar om hindrande och
underlittande faktorer for halsa, utveckling och vilmiende. Stor vikt lades vid
barnets kunskap om sjukdomen och hur barnen tillignat sig denna. I forhallande
till temat kommunikation var syftet att ta reda pa hur denna fungerar i hemmet,
om kommunikationen forandrats och i sddana fall pa vilket sitt, hur fordldern
med sjukdom kommunicerar, hur mycket man pratar hemma, om man anviander
kommunikationshjilpmedel, i vilken utstrackning barnen anviander telefon eller
annan fjirrkommunikation for att kommunicera med sina férdaldrar och om det ar
ndgot man inte pratar om hemma som man skulle beh6va prata om. Inspirerade

19



av Druin (46) uppmuntrades de yngre barnen att rita kommunikationshjalpmedel
som de trodde skulle kunna underlatta for fordldrar med kommunikationssvérig-
heter. Barnen fick beridtta om sina teckningar och hjalpmedel for 6vriga i gruppen.

Det forsta intervjutillfillet inleddes med att intervjuarna presenterade sig och
gick igenom syfte och etiska riktlinjer. Darefter fick barn och fordldrar i de olika
grupperna presentera sig och beritta om sin familj och den sjukdom som fanns
i familjen. En av intervjuarna stillde sedan en 6ppen fraga till gruppen om vad
som blir annorlunda i en familj nir en forélder ar sjuk. Gruppens diskussion kring
denna fraga sammanfattades punktvis pa en whiteboardtavla. Darefter fick sam-
talet floda fritt sa linge det berdrde kartlaggningens syfte. I och med att varje
grupp triaffades vid tva tillfillen hade intervjuerna ett lugnt tempo. Intervjuarna
ansvarade for att frigeguidens omréden berordes vid antingen forsta eller andra
intervjutillfallet. Det andra intervjutillfallet inleddes med reflektioner kring forsta
intervjun och om hur det kindes att komma tillbaka for ytterligare en intervju.
Darefter lyftes omradet kommunikation. Resterande del av andra tillfillet dgna-
des at de teman som inte diskuterats vid forsta tillfallet och &t spontana tankar
och idéer. Det andra tillfallet avslutades genom att alla deltagare fick berdtta om
sina upplevelser av de tva gruppintervjuerna. Deltagarna fick ocksd information
om projektets fortsdttning, foreliggande rapport och seminarium for deltagarna i
projektets slutskede.

De tva enskilda samtalsmatteintervjuerna med en av fordldrarna med sjukdom
handlade om foralderns kénslor och tankar om sina barns situation och méaende.
Samma teman som i gruppintervjun togs upp, men i begrinsad omfattning och
med stod av bilder. Personen deltog dven i gruppintervjuerna.

Samtliga intervjuer spelades in med bade diktafon och digital kamera. Punkterna
pa whiteboardtavlan och de yngre barnens teckningar fotograferades. Samtals-
matteintervjuerna spelades in med smart telefon. Samtalsmattorna fotografera-
des och foréldern fick bilderna pé sina mattor s som ar brukligt med metoden.

Psykolog Petra Linnsand har haft uppféljande telefonkontakt med alla deltagare
vid tva tillfallen. Det forsta samtalet skedde inom en ménad efter andra intervju-
tillfallet och det andra samtalet tre — fyra ménader darefter.

Analys

Efter varje intervjutillfille hade de tva intervjuarna ett reflekterande samtal kring
sina upplevelser av intervjun, vad som kommit fram, hur gruppen och den andra
intervjuaren fungerat (38, 40). Efter forsta intervjutillfallet gick intervjuarna dven
igenom frageguiden och noterade vad som skulle diskuteras vid andra tillfallet.
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Samtliga intervjuer transkriberades ordagrant av en person med vana att trans-
kribera inspelade intervjuer och intervjumaterialet har darefter kodats och ana-
lyserats med kvalitativ innehallsanalys av forfattarna. Syftet har varit att beskriva
barnens och féraldrarnas upplevelser, att identifiera och beskriva skillnader, lik-
heter och variationer samt att hitta det explicita och implicita budskapet (39, 47,
48). Meningsbirande delar av texten, det vill sdga ord, meningar eller stycken av
text som hor ihop genom innehall och sammanhang, har forst kondenserats och
sedan, genom skapandet av koder, underkategorier och kategorier, abstraherats
till en hogre logisk niva. For varje niva av abstraktion har kontroll mellan abstrak-
tioner och originaldata utforts. P4 sa satt har relevansen sikerstillts (att relevant
data inte har exkluderats och att ovidkommande data inte inkluderats) och koder,
underkategorier och kategorier kontrollerats si att de sdkert dr grundade i data
(39, 47, 48). Resultaten fran intervjuerna med samtalsmatta har analyserats till-
sammans med Ovrig intervjudata.
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Resultat

Resultaten presenteras utifrdn barnets perspektiv, det vill sdga utifran barnens
upplevelser och berittelser, samt utifran ett barnperspektiv, det vill sdga utifran
foraldrarnas upplevelser om barnens situation. Resultaten fran fokusgrupper med
yngre och dldre barn presenteras tillsammans. Darefter f6ljer gemensamt resultat
fran fokusgrupper med foraldrar som har respektive inte har sjukdom. Barnens
upplevelser av sin egen livssituation har medvetet fatt ett nagot stérre utrymme
an fordldrarnas upplevelser av barnens situation.

Barnets perspektiv — yngre och aldre barn

Sa hir sa ett av de dldre barn som deltog i kartldggningen:

“det dr oftast det ndr man dr med en mamma som har Huntingtons det

dr att man sjdlv blir pdverkad av det” (dldre barn)
Hur de deltagande barnens hilsa och vilbefinnande péverkas av att en av deras
fordldrar har en progredierande neurologisk sjukdom kommer att beskrivas i for-
héllande till fyra huvudkategorier och totalt 22 underkategorier (Figur 1).

Barnens upplevelser

Sjukdomen Konsekvenser i Relationer Att hantera
vardagen situationen

Fem under- Sex under- Tre under- Atta under-

kategorier kategorier kategorier kategorier

Figur 1. Barnens upplevelser av sin situation.

De fyra huvudkategorierna speglar barnets upplevelser av och relation till sjukdo-
men i det dagliga livet. Barnen blir varse att nagot ar fel med fordlderns hilsa ge-
nom konkreta fysiska och psykiska sjukdomssymtom, men ocksé i forhéllande till
vardagens aktiviteter och foridlderns behov av hjalpmedel och assistans, samt ge-
nom faktorer sdsom familjens fordndrade ekonomi, omgivningens reaktioner och
bristfalligt samhalleligt stod. Det ar sjukdomens negativa effekter som tar storst
utrymme i fokusgrupperna, men barnen berattar dven att sjukdomen fort med sig
positiva saker, sisom exempelvis okad sjilvstindighet. Aven dessa upplevelser
kommer att presenteras.
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Sjukdomen

Huvudkategorin sjukdomen innefattar fem underkategorier som speglar hur
sjukdomen p4 olika sitt gor sig pAmind i barnens liv (Figur 2).

Sjukdomen
|
Hur sjukdomen Kunskap om Arftlighet Sjukdomens Medicin
marks sjukdomen forlopp

Figur 2. Huvudkategori Sjukdomen och tillhorande underkategorier.

Hur sjukdomen maéarks

Sjukdomen blir tydlig for barnen somatiskt, psykiskt och kognitivt samt kommu-
nikativt. De dldre barnens berittelser visar ocksa att samsjuklighet och det faktum
att en forilder kan ha flera symtom, sjukdomar och diagnoser ar en viktig faktor
att beakta nir det giller hur sjukdomen marks.

Kroppsliga forandringar och funktionsnedsattningar hos foraldern med sjukdom
ar i vissa fall mycket patagliga och beskrivs av de yngre barnen ofta utifrén ett
aktivitets- och delaktighetsperspektiv. De yngre barnen beskriver ocksa ofta for-
dlderns funktionsformaga utifran vad foraldern gjorde och kunde gora tidigare.

“dom kan ju inte kéra bil sjalva” (yngre barn)
“innan hon fick sjukdomen sa joggade hon vdldigt mycket” (yngre barn)

De dldre barnen upplever ocksé sjukdomen utifrén ett aktivitets- och delaktig-
hetsperspektiv och en férandrad vardag, men kan dven tala mer om den faktiska
funktionsnedsittningen:

“svart med balansen liksom” (dldre barn)

Maénga neurologiska sjukdomar leder till fysisk och psykisk trotthet. Trétthet, be-
hov av sémn och vila och bristande ork var ocksa ett &terkommande tema. Bade
de yngre och de idldre barnen upplevde att deras foridldrar var trétta och att detta
begrinsade fordldrarnas formaga att delta i familjens vardagsliv. Trottheten be-
skrivs pa olika sétt, kunde vara mer eller mindre pataglig och kunde komma och
gd i perioder. Foraldrarnas trotthet och begriansade forméga att delta i vardagen
paverkar barnen pé olika sitt och ligger till grund for ménga av de upplevelser
som presenteras i rapporten.
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“att ibland blir ju min pappa lite for trott och da orkar han inte hjdlpa till
i familjen” (yngre barn)

“att ens till exempel fordldrar typ gar ner i sa har dvala” (éldre barn)

Trottheten kopplas till fordalderns formaga att delta i vardagslivet, men aven till
humor och beteende. Barnen resonerar kring trétthet och forklarar ibland forald-
erns sitt att vara utifran denna.

“konstant trétt det dr ju sd att man blir pa sdmre humor” (dldre barn)

“da blir pappa lite arg” (yngre barn)

Framforallt de dldre barnen talade dven en hel del om hur sjukdomen paverka-
de foralderns psykiska maende och ddrmed dem sjilva. Flera dldre barn beskrev
symtom som tyder pa att deras fordldrar inte méar bra och att detta i sin tur bidrar
till en negativ stimning i hemmet.

“ibland sa tycker han att hela vdrlden dr emot honom liksom sdna saker”
(dldre barn)

“eller alltsa inte nu men for nagra Gr sen sG var mamma orolig hela tiden
hade verkligen dngest” (dldre barn)

Aven om det framforallt var trétthet som upplevdes som ett problem si férekom
ocksa motsatsen. Foraldrar som ibland var valdigt trotta kunde efter vila upplevas
som mycket pigga och emellanat kravande.

“kanske att ibland sa ndr pappa har vilat extra mycket ... da brukar
ibland far han sG@ mycket energi ... sa att han kan han brukar gora sa
mycket” (yngre barn)

En del progredierande neurologiska sjukdomar har en psykisk och kognitiv pa-
verkan som inte alltid ar synlig for utomstdende men som kan bli mycket pataglig
for dem som lever nira personen, i det har fallet barnen. Bade yngre och dldre
barn berittar om vardagsnira observationer och hiandelser. Det kan handla om
en upplevelse av att fordldern beter sig konstigt.

“min pappa var lite sa ddr vdldigt konstig och att han betedde sig vdldigt
konstigt da” (yngre barn)

”sa jakla pinsamt allts han har vart sa pinsam” (dldre barn)
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Det kan ocksé vara sa att fordldern med sjukdom beter sig aggressivt och har en
bristande respekt for barnet genom att exempelvis ringa och be om hjilp vildigt
ofta. Att ens foralder beter sig aggressivt gor att man blir radd. Det blir ocksé pin-
samt i forhallande till grannar och andra som hér och ser.

“och aggressivt och alla blev jdttenervésa for att och sen det dr samtidigt
vad heter det mina grannar kunde héra nar han skrek ... for han blir allt-
sa eftersom sjukdomen gor sa att han blir vildigt sur” (dldre barn)

En del dldre barn upplever att fordldern med sjukdom har bristande forstaelse for
deras behov.

“han liksom forstar inte att jag mar daligt 6ver att han ringer sa har eller
sa hdr skriker i telefonen eller om jag sdger nej och det dr sa hdr jdttejob-
bigt” (dldre barn)

Bristande formaga hos fordldern med sjukdom att sétta sig in i barnets situation
kopplas pa ett vildigt direkt sitt till fenomenet empati.

“han har vdldigt lack med empati” (dldre barn)

En del barn har foridldrar vars forméga att kommunicera har forsamrats. Detta
gor att barnen inte kan prata med sin foralder sa som de skulle vilja men ocksa
for att de méste anpassa sig till fordlderns foraindrade kommunikation pa ett sétt
som de kanske inte alltid hinner eller orkar. Eftersom fordldern med sjukdom ofta
tillbringar en stor del av sin tid i hemmet ar det ocksd jobbigt att kompisar har
svart att forsta foralderns tal.

“alltsG vi pratar inte med varann sq jdttemycket lingre kdnns det som”
(dldre barn)

“a det ar lite jag tycker det dr vdldigt eh ... synd att man inte riktigt kan
komma hem frén skolan och sitta och prata sé hdar liksom” (yngre barn)

Bristande kommunikationsférméga hos féraldern med sjukdom och de svarighe-
ter som uppstar till foljd av denna komplicerar tillvaron och kan ge barnet skuld-
kinslor. Att inte forstd sin mamma eller pappa och att behova friga om trots att
man vet att det ar jobbigt for fordldern att prata kianns fel.

“det gar det ar sa har nar han siger lite l1anga ord eller om det ar sa
dar lite sGna ord som dr lite svara att sdga du vet da tar det rdtt lang tid

att dd maste han ju sdga om det typ tre ganger” (yngre barn)

Foralderns forandrade kommunikationsférméga innebar att férdldern talar tys-

25



tare, laingsammare, otydligare och mindre ofta. Barnen beskriver ocksa att deras
fordldrar har svart att komma ihag ord, att det ar svart att forstd vad de sdger och
att det ibland &r osékert om foraldrarna forstar dem. Det framkommer ocksé att
fordldrar kan tala onaturligt hogt och ha svart att halla sig till amnet.

“det later konstigt” (yngre barn)

“ibland ndr man berdttar saker och sant dar alltsd da far man kanske
berditta det igen eller ndnting for att hon inte riktigt hdnger med dnda”
(dldre barn)

Att det tar ldng tid for fordldern att kommunicera upplevs som péfrestande och
skapar osidkerhet hos barnet som inte sikert vet varfor det tar tid.

“darfor far man inte svar med en gdng vilket ibland gor att det kéinns
som att man inte liksom lyssnar” (yngre barn)

De yngre barnen har ocksa forklaringar till varfor foraldern kommunicerar pa ett
visst sitt.

“han kan inte prata riktigt bra da eftersom han har med eftersom tungan
ar muskel da och muskeln och han kan inte riktigt styra musklerna sa
blir det valdigt rorigt” (yngre barn)

Barnen har olika strategier for att underlitta kommunikation med foridldern sé-
som att frdga om nir de inte forstar, att beratta pa ett nytt satt nar foraldern inte
forstér eller att helt enkelt ldtsas som om de hor och forstér vad fordldern sdager
fastdn de inte gor det.

“man kan ju fraga liksom vad sa du ... och sant dér mer ganger” (yngre
barn)

“till slut s@ blir det att man bara ldtsas att man hor” (dldre barn)
Ingen av foraldrarna med sjukdom anviande nagon form av lag- eller hogtekno-
logiskt kommunikationshjalpmedel i samtal och fjarrkommunikation via telefon

och sms fungerade bristfalligt.

“ringer inte till pappas mobil for han kanske inte har pd sig den” (yngre
barn)

“jag brukar skicka till henne tbland fast hon kollar aldrig pd dom” (dldre
barn)
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Det framkommer tydligt i fokusgrupperna att det ar viktigt for barnen att kunna
tala med sina foraldrar och att de 6nskar att kommunikationen med foraldern
med sjukdom ska fungera. Flera av fordldrarna med sjukdom tillbringar mycket
tid i hemmet och har dven av denna anledning begransade majligheter att tala
med sina barn; brist pa sysselsiattning utanfor hemmet innebér att det inte finns
s& mycket nytt att prata med barnen om.

“mamma sitter ju mest bara i stolen i kéksfonstret sG hon pratar vdl
mycket om vddret hur det dr ute ... det dr fint vader idag och sana hdr ja
... alltsa ... och sG om vad man har gjort under dan” (dldre barn)

Barnen vill kunna prata med sina féraldrar om vad de har gjort under dagen, pla-
nera framat och tala med fordldern om vad som ska hénda till exempel efter sko-
lan.

“iag skulle vilja prata med honom om samma saker som jag pratar med
mamma om som dr mycket liksom om vad har vi gjort i skolan idag och
liksom mycket liksom vad ska du gora imorgon vad ska vi gora i helgen
vad ska vi gora si och sG” (yngre barn)

En foridlder som har en progredierande neurologisk sjukdom kan dven ha andra
sjukdomar, diagnoser och symtom &n de som hor till den neurologiska sjukdo-
men. Dessa kan paverka varandra och den totala livssituationen pa ett negativt
satt. Svarigheterna med samsjuklighet blir uppenbara i de dldre barnens berattel-
ser och exemplifieras till exempel genom trétthet. Som beskrivits ovan kan sjuk-
domen innebara att en foralder ar mycket trétt i vissa perioder och pigg i andra.
Om det samtidigt finns en neuropsykiatrisk problematik kan vakenhetsgrad och
energiniva hos foraldern med sjukdom bli ett centralt tema i barnets liv.

“han dr oftast det hdr pigga liksom ... det har vdldigt pa” (dldre barn)

“han slosade ju sina pengar pé alkohol” (dldre barn)

Kunskap om sjukdomen

De barn som deltagit i kartliggningen har 6verlag god kunskap om sina forildrars
sjukdom. De talar om varfor foraldern blivit sjuk, kan forklara sjukdomen och
berittar ocksd om hur de forklarar den for andra, ndgot som de behéver gora i
olika sammanhang. De yngre barnen forklarar ofta sjukdomen utifran den egna
foralderns svarigheter.

“da sitter han oftast tyst och det dr ocksa det dr ocksd sG med hunting-
ton” (yngre barn)
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De dldre barnens berittelser om sjukdomen baseras inte alltid p& den egna forald-
erns symtom, ar sprékligt mer avancerade och ofta langre.

“det dr 1 hjdrnan far immunforsvaret att angripa den egna kroppen i
stdllet men det finns bromsmediciner sa det funkar rdtt sa bra nu for
tiden men annars sa det dr liksom obotligt och sa” (dldre barn)

Arftlighet
Fenomenet arftlighet var aktuellt framf6rallt f6r de barn vars féraldrar hade Hun-
tingtons sjukdom. Bade de yngre och de #ldre barnen kunde forklara varfor deras
foraldrar fatt sjukdomen och hur stor risk det var att f den. En del barn kunde
pa ett mer detaljerat satt berdtta om sldaktens sjukdom. De var ocksa insatta i sin
egen situation. En del visste att de inte hade sjukdomen. Andra var inte testade
och visste darfor inte om de hade sjukdomen eller inte. En del barn hade sedan
fodseln fatt veta att de var testade och friska men hade ocksé hort att man kanske
méste testa om sig nar man blir dldre och uppskattade inte detta. Det fanns alltsa
oklarheter kring de genetiska testernas tillforlitlighet och giltighet.

“femtio procents risk att vi far den och_femtio procents chans att vi inte

far den” (yngre barn)

“och sen det dr dndd skont att man inte vet det for att dG@ man fortsdtter
ju med livet” (dldre barn)

Bade yngre och ildre barn var vil insatta i saker som hade med deras egen till-
blivelse, fodsel och arftlighet att gora och kunde ocksé beritta om fordldrarnas
situation och andras reaktioner pa sjukdomen.

“pappa och mamma ndr vi foddes sd blev vi dom hade vdldig tur att inte
vi fick sjukdomen” (yngre barn)

“sen har det ocksa varit sd att vissa som har testat sig har sldktingar sa
om en syskon dr frisk men den andra dr sjuk sd kan det ibland hénda att
dom brdkar vdldigt mycket ... en del kan bli vdldigt ledsna och rddda och
allting” (dldre barn)

Sjukdomens forlopp

Gemensamt for barnen #r att deras forildrar har progredierande sjukdomar. Aven
om sjukdomarna ger olika symtom sa liknar de varandra s4 till vida att det finns
en progression. Sjukdomen har inte alltid funnits hos foraldern, foraldern forsam-
ras och vissa sjukdomar leder till doden. Berittelser och funderingar kring dessa
teman presenteras under kategorin sjukdomens férlopp. Tva aspekter framtrader
som sarskilt viktiga i berittelserna. Det handlar om att ha sett eller inte ha sett sin
foralder frisk och om framtiden och doden.
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En del barn har levt med fordlderns sjukdom hela livet och har inte upplevt for-
dldern som frisk. Andra minns hur det var nar fordldern var frisk och delger dessa
minnen i fokusgrupperna. Det kan ocksa vara sa att fordldern var frisk nir barnet
var litet men att barnet inte minns detta och att det kinns som om foréaldern alltid
varit sjuk.

“men hon har ju inte vart sjuk sa dar jdtteldnge s hon kunde ju fortfa-
rande ta hand om oss ndr vi var smd ... ja men alltsG det var det var typ
fem dr sen eller nét som det brot ut liksom” (dldre barn)

“alltsG jag kommer 1hdg ... att jag kunde leka med pappa” (yngre barn)

Barnen har ménga funderingar kring fordlderns sjukdomsférlopp, hur det varit
och ar och hur det skulle ha kiints om det varit p4 ett annat sitt. De relaterar ocksa
till sina syskon och deras situation.

“liksom det skulle va lite mer konstigt typ om jag skulle va fyra fem ar sa
ddr och sen skulle min pappa ha fatt det MS att ett tag liksom att ett tag
skulle jag haft en normal pappa” (yngre barn)

Ett barn berittar att hennes aldre syskon sett fordldern frisk. Barnet far da en
foljdfraga av samtalsledaren om huruvida det blir nagon skillnad fér syskonen nar
x har sett fordldern frisk och pé det svarar barnet sa har:

“eh ... jag tror att x har fatt uppleva mycket mer saker med
pappa” (yngre barn)

De yngre barnen uttrycker att de inte tinker sarskilt mycket pa framtiden. Det ar
hér och nu som giller.

“jag tdnker bara pa nutid” (yngre barn)

Samtidigt har bade de yngre och de dldre barnen tankar om hur situationen kom-
mer att fordndras over tid. De funderar pa hur deras eget liv kommer att fordandras
och pa foridlderns forsamring. Syskon som deltar i samma fokusgrupp resonerar
med varandra. Doden dr ocksa ett samtalsamne i grupperna.

Barnen kan vara oroliga for saker som har med foérdlderns behandling att gora.
Forialdern kan ha berittat om olika alternativa behandlingar och tankbara konse-
kvenser. Detta innebar att barnet blir delaktigt och far 6kad kunskap om forald-
erns situation, men ger ocksa utrymme f6r funderingar, hopp och oro infor fram-
tiden. Citaten nedan kommer frin ett barn vars forilder, s som barnet forstétt
det, fatt veta att det gar att gora en operation for att ta bort sjukdomen.
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“och det finns en det finns en vdldigt liten risk att dé vdldigt vdldigt liten”
(yngre barn)

De yngre barnen har tankar om hur det kommer att bli fo6r dem sjélva i framtiden
och hir finns utrymme f6r bade positiva och negativa perspektiv. Barnen &r krea-
tiva i sitt sitt att hantera sjukdomen nir de till exempel resonerar om hur det kan
bli i framtiden i forhallande till kontakten med kompisar.

“jag tdnkte att for att dd har vi ju levt med det sG@ mycket ldngre sa ddr
och da kommer antagligen mina vdnner redan att veta sd ja hennes pap-
pa dr sjuk men liksom det mdrks ju inte sG mycket anda att han har MS”
(yngre barn)

Forloppet ser olika ut for de sjuka foraldrarna och barnen observerar och funde-
rar. De har 6verlag stor kunskap om sina forildrars sjukdom och hur den férand-
ras. De vet till exempel hur sjukdomen péaverkar foralderns funktionsforméaga och
hur mediciner kan gora fordldern friskare for stunden men beréattar ocksa att de
inte vet hur det kommer att bli.

“till sist kanske han ligger och jag vet inte riktigt kanske han han kanske
inte ens kan gd helt eller han har kanske blivit forlamad fast jag vet inte
jag dr inte sdker pa att man kan bli det men han det blir sa svart att sty-
ra over sana saker han kanske inte kan gora nanting ju jag har ju ingen
aning” (yngre barn)

Vissa neurologiska sjukdomar leder till doden och en del barn vet inte hur det for-
héller sig med foralderns sjukdom. En del barn vet om man dor eller inte av den
sjukdom deras fordldrar har. Andra barn tror saker. Doden ar ett tema som oroar.
Flera barn berittar om sina tankar kring och radsla fér doden.

“men det var vdrre innan hon fick diagnosen sa liksom da sa trodde jag
att hon skulle do typ” (dldre barn)

Medicin

Tabletter och sprutor ar ett &mne som dterkommer i fokusgrupperna och det ar
tydligt att medicinsk behandling ar en del av barnens vardag. Bade yngre och ald-
re barn har kunskap om sina fordldrars mediciner, dosering, hur ofta de ska tas
och vilken effekt de har.

“innan hon tog medicin ndr hon mdrkte det sa borjade fick hon borjade
hon fé& svért med balans och sa” (dldre barn)

De dldre barnen diskuterar dven saker som har att géra med nar medicinerna ska
tas. Det handlar till exempel om att kompisar kan se nir en fordlder tar sina spru-
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tor och om de system fordldrarna har for att bli pAminda om att ta sin medicin.
Péminnelsesignaler kan upplevas
som mycket stérande:

“jag hatar den ddr signalen den ringer hundra ganger” (dldre barn)

Konsekvenser i vardagen

Den andra huvudkategorin, konsekvenser i vardagen, handlar om hur sjukdomen
paverkar barnen i det dagliga livet. Till kategorin hor sex underkategorier (Figur

3).

Konsekvenser i vardagen

1
Maéende Att vara Ekonomi Aktiviteter Ansvar Personliga
annorlunda assistenter

Figur 3. Huvudkategori Konsekvenser i vardagen och tillh6rande underkatego-
rier.

Maéende
Sjukdomen paverkar barnens hilsa och maende. Pa foljande fraga fran samtals-
ledaren

"Har eran hdlsa eller hur ni mar, tror ni att den har pdverkats av att ha

en mamma eller pappa som har en sjukdom?” svarar ett barn sa hdar:

“givetvis vi far ju dra ju ett mycket tyngre lass dn vad vi hade behovt i
vanliga fall” (dldre barn)

Att barnen paverkas av sjukdomen framgér tydligt i deras beréttelser. Sarskilt de
dldre barnen har manga tankar och kanslor kring sjukdomen och beskriver sym-
tom hos sig sjdlva som tyder pa sorg, oro och stress.

“man blir lite orolig 6ver sin pappa da” (yngre barn)

“jag var ju deprimerad frdn ndr jag var tretton till femton efter allt som
har hdant med min pappa” (dldre barn)

”s@ ndr jag var tolv sd hade jag sjdlvmordstankar bland annat” (ldre
barn)
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De dldre barnen har anpassat sig och lart sig leva med sjukdomen. De har lart sig
att halla koll pa foralderns dagsform och later denna delvis styra deras eget sitt
att vara och bete sig.

“tretton ars erfarenhet liksom det ... du snappar upp lite saker under
tiden” (dldre barn)

De éldre barnen kopplade ocksa sina egna kinslor och maende direkt till forald-
erns beteende.

“da blev jag vdldigt irriterad pa henne ofta ndr hon hela tiden skulle sitta
och va orolig for sGna smasaker” (dldre barn)

Béde de yngre och de dldre barnen tar i olika sammanhang upp att fordlderns
sjukdom har paverkat dem positivt pa olika sitt. Det handlar om hur de mar och
ar som manniskor.

“jag dr stark och sa hdr respektingivande person om man ser det sd
och for fran nan som dr ja dom som dr lite dldre sdger att jag verkar
va vis for min dlder” (dldre barn)

Att vara annorlunda

Att en fordlder har en progredierande neurologisk sjukdom innebar att férdldern
inte dr som alla andra och diarmed blir d&ven barnet annorlunda. Barnen ser sig
som annorlunda dels pa grund av att de inte kinner ndgon annan som har en sjuk
fordlder, dels for att den anpassade hemmiljon, hjalpmedel och féralderns utse-
ende gor att andra manniskor tittar och tror saker om foridldern som inte behéver
stdimma med verkligheten.

“lag kdnner ju ingen som bor sd ddr nédra som mig som har nan fordlder
som dr sjuk som har en sjukdom” (yngre barn)

Forélderns olika hjialpmedel var ett samtalsimne for bade yngre och &ldre barn.
En foridlder som ar sjuk kan ha ett eller flera hjalpmedel som gor sjukdomen synlig
och bidrar till barnets kinsla av att vara annorlunda.

“pappa kan ju inte heller gd for att det for att det han maste sitta i rullstol
och assistenterna mdste putta han” (yngre barn)

“mm i borjan ndr mamma bérjade ga med rullator da skulle vi skulle ga

pd stan ensamma med mamma dd var jag liten och tyckte bara hon var
pinsam som gick med rullator” (dldre barn)
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Det kan ocksé kénnas jobbigt infor kompisar att hemmet dr annorlunda pa grund
av diverse anpassningar. En automatisk spolningsfunktion pé en toalett kan till
exempel stilla till med problem och &r inte enkel att forstd sig pA om man inte
kanner till den sedan tidigare. Nagon, i det héar fallet barnet sjdlvt, méaste férklara
for kompisar hur toaletten fungerar.

“ifall jag tar hem nan ... och sd vdran toalett dr ganska konstig” (yngre
barn)
Kompisar och folk ute i samhéllet tittar ibland f6r mycket och for lange pa for-
dldern med sjukdom. Detta upplever barnen som obehagligt. Aven kompisar som
barnet har kint lange och som borde vara vana kan stanna upp och titta lite for
mycket pa fordldern i hemmet.

“en av vdara kompisar Berra han brukar typ std ddr i ndgra sekunder och
kolla pa honom typ” (yngre barn)

De dldre barnen har ocksé en del férestillningar om kompisars och andra mann-
iskors upplevelser av den sjuke fordldern. Vad andra tror om foridldern ar viktigt
for barnet.

“fast det jobbigaste dr typ att man dr rddd att kompisen ska fé en
annan syn pd mamma” (dldre barn)

Att vara annorlunda innebér ocksa att vara utsatt for andra manniskors spekula-
tioner och rykten. Ett av de dldre barnen berittade till exempel hur férildern vid
ett tillfille blivit himtad med ambulans och hur denna hindelse forvanskats till
ett rykte om polisingripande och kriminalitet.

”s@ hade ndgra av vara grannar sagt att han hade blivit hdmtad av poli-
sen och inlast” (dldre barn)

Sarskilt de yngre barnen forsokte forstd och forklara andra méanniskors forhall-
ningssatt till fordldern med sjukdom.

“det dr ju bara for att dom ser nanting som dom inte dér vana vid dom dr
lite nyfikna” (yngre barn)

Ekonomi

De yngre barnen talar inte om pengar och ekonomi. Det gor diaremot de dldre
barnen, som &r eniga om att fordlderns sjukdom innebar att familjen har sdmre
ekonomi dn andra familjer. Simre ekonomi innebér att barnen inte kan gora eller
kopa saker de vill sd som de upplever att andra kan. De kan heller inte resa som
andra och det tar 1ang tid for fordaldern utan sjukdom att spara pengar till exem-
pelvis resor. Detta gor att familjen kan ha begriansade majligheter att traffa slakt
och vénner.
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“ndr pappa blev sjuk sd var det vdldigt mycket sa hdr jag hade knappt
kldder jag fick anvinda typ samma jeansbyxor i tre ar” (dldre barn)

Familjens ekonomi ar ett oroande och kinsligt &mne och barnen gor vad de kan
for att inte belasta fordldrarna genom att till exempel arbeta sjalva. Ett av de dldre
barnen arbetar for fordldern med sjukdom men papekar sjilv att dven om hen
behover pengarna kidnns detta inte bra.

“man liksom skdms lite 6ver att be om pengar eller ndnting” (dldre barn)

Ekonomin ar ett bekymmer f6r de dldre barnen, men de vinder ocksa pa resone-
manget och ser fordelar med att inte ha s& mycket pengar.

“men jag tror det dr nyttigt ocksa att inte fa allt man pekar pa och tinka
igenom att saker faktiskt kostar pengar” (dldre barn)

Aktiviteter

Sjukdomen paverkar barnens mojligheter att gora saker tillsammans med forald-
rarna och familjen. Fysiska och psykiska funktionsnedsattningar hos foraldern
som &r sjuk gor att hen inte kan delta i aktiviteter med barnet pa ett sjalvstandigt
och varierat satt.

“fast han kan liksom inte simma med en och hdlla pa” (yngre barn)
“hon sitter ju bara ddr hemma hela dagarna” (éldre barn)
Sjukdomen péverkar ocksa barnens aktiviteter och lekar med kompisar i hemmet.

“sd att dd blir pappa lite arg om man sdger sd ndr man hdller pd och
leker typ i vardagsrummet” (yngre barn)

Samtalen handlar ocksd om hur aktiviteter och semestrar méaste planeras i detalj
for att kunna genomforas och om hur aktiviteter har stallts in pa grund av sjukdo-
men. Fordldern med sjukdom har inte kunnat delta och ibland har detta inneburit
att hela familjen fatt 4ndra sina planer.

“och jag och min pappa da till badhuset men han vart li ... eh... ja MSen
tog over lite extra mycket den dan vi skulle aka da sa vi kunde ju inte

dka” (yngre barn)

“och det blev ju da att pappa han kan ju inte folja med hela tiden eftersom
han behover ju massa assistenter” (yngre barn)
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Trots tydliga begransningar nar det giller aktiviteter som barnen kan gora till-
sammans med fordldern med sjukdom och familjen uppstar dven positiva reso-
nemang.

“fast vi gor ju dnda saker tillsammans” (dldre barn)

Ansvar

En viktig konsekvens av fordlderns sjukdom &r att barnen far ett 6kat ansvar for
att saker och ting ska fungera i vardagen. Det 6kade ansvaret upplevs som jobbigt,
men, som f6ljande uttalanden vittnar om, for ocksa med sig nigot positivt.

“mm ... det gjorde sa att jag fick bli mer ansvarstagande 1 tidig dlder eh
sa ... jag vet inte jag tycker att det dr en bra erfarenhet” (dldre barn)

“ag dr redo att bli pappa vid sexton ars dlder liksom” (Gldre barn)
“jag var inte sGn som lekte s mycket” (dldre barn)

Ansvaret som barnen talar om ar intellektuellt, kinslomassigt och praktiskt. Sar-
skilt ett par av de yngre barnen talar om familjens situation pé ett ansvarstagande
och vuxet sétt. Barnen resonerar exempelvis kring hur det fungerar hemma, var-
for, vem som har ansvar och vad man har ritt till som sjuk och familj.

vt far en vecka om aret sa det dr dndd ganska lite” (yngre barn)

En betydande del av samtalstiden for bade yngre och dldre barn handlar om hur
kompisar ska fa information om foralderns sjukdom. Att beridtta om sjukdomen
ar forenat med ansvar. Sarskilt de dldre barnen ger varandra rad nar det géller
hur man ska beréatta och for vem. Alla har egna strategier och erfarenheter av att
informera respektive inte informera om sjukdomen.

“jag har faktiskt inte berdttat det for nan” (yngre barn)

For barnet kan det kinnas viktigt att forklara for kompisar att det inte ar sé att for-
dldern inte tycker om kompisarna utan att det ir sjukdomen som gor att foraldern
fungerar och beter sig pa ett visst sitt.

“eh ... det dr att ja mamma dr sjuk och s@ att hon kan va vdldigt trétt
och sd sa det dr inte det att dom dr trdkiga och sd har inte vill ha er hdr
liksom sa” (dldre barn)

Manga tycker att det dr jobbigt att berédtta om sjukdomen och en del lagger mycket

energi pa att fundera 6ver hur och nir man ska beritta, eller undvika att beratta.
De dldre barnen ir eniga om att det handlar om att hitta ratt tillfalle. Man disku-
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terar ocksa att det ar viktigt att beratta for alla sina nira kompisar sa att det inte
blir fel om det 4r ndgon man inte beréttat for.

“det dr ju bara liksom mina ... liksom ... allra liksom bdsta vdnner som
vet om att min pappa dr sjuk for att det dr sa jobbigt att berdtta annars
och dom stiller alltid sG manga frdgor och sant” (yngre barn)

“det kdnns sa jobbigt att prata om ocksa eller alltsd jag har ju inte pratat
mycket om det alls” (dldre barn)

Att informera om sjukdomen skriftligt via sms 4r ocksd en mdgjlighet. De dldre
barnen diskuterar mgjligheten att ndgon vuxen skulle kunna ansvara for att in-
formera om sjukdomen och pa fraga fran samtalsledaren om det skulle vara bra
om “nén vuxen hade hjilpt till lite grann” reagerar man positivt, ”sa slipper man
siga det sjalv”.

Négon har bett sin fordlder att beritta for en kompis om sjukdomen och planera-
de hur detta skulle kunna ske valdigt naturligt i samband med att férdldern tog sin
medicin. Hen blev besviken nir fordldern inte foljde planen.

“sd jag forsokte fG typ henne att typ berdtta men hon gick typ in pd toan
sa det var ocksa sa ba nej varfor gick du in pa toan typ” (dldre barn)

Vid andra tillfallet foljer de dldre barnen spontant upp detta &mne och fragar en
deltagare i gruppen om hen berittat for ndgon mer sedan forra tréffen och hur det
i sddana fall gick.

“det gick bra det var faktiskt den bdsta reaktionen” (dldre barn)
Arbete i hemmet dr ytterligare ett ansvarsomréade. Sarskilt de dldre barnen tar
stort ansvar for olika hushéllssysslor och aktiviteter i hemmet och ar, som tidigare
namnts, inte enbart negativa till detta.

“det gav mig ett ¢ i hemkunskap sa jag dr nojd” (dldre barn)

“jag har blivit mer insatt och hjdlpt till typ med rédkningar och sant nu”
(dldre barn)

Ansvar for yngre syskon kan upplevas bade positivt och negativt. Ndgon berattar
till exempel om att ha kommit narmre sitt syskon i och med fordlderns sjukdom.
En del berittelser vittnar dock om vuxenlikt ansvar for smésyskon hos barn som

sjalva ar unga och som inte har négon reell moéjlighet att protestera.

“inte direkt att jag kan skita i min lillasyster” (ildre barn)
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“och nan gang ibland ndr hon var dnnu mindre och gick pa dagis sa hade
Jju mamma redan gjort i ordning sd att typ hon ndr hon hade nappflaska
till henne sd var det ju bara att stdlla in i micron typ” (dldre barn)

Pé fraga fran samtalsledare om och nar ndgon vuxen hade kunnat komma in och
stotta sa att ungdomen inte hade behovt vara sd ansvarstagande ges positivt gens-
var och f6ljande kommentar:

“emellan eh ... vad ska vi sdga sju till tretton kanske” (dldre barn)

Ytterligare ett ansvar som barnen kan ta pa sig mer eller mindre frivilligt ar att
tolka fordldern med sjukdom. Det hénder till exempel att barnet mirker att assis-
tenterna inte forstr och att de dé forsoker tydliggora vad foraldern sager.

“det dr ju sd ifall vi hor att assistenten inte hor vad pappa sdger sa sdger
vi bara” (yngre barn)

Nir en foralder ar sjuk far den andra fordldern gora mer. Detta ar barnen medvet-
na om och berérda av. Deras berittelser speglar att de kdanner ansvar for foraldern
utan sjukdom.

“det drabbar partner eller partnern drabbar det vdldigt mycket” (cldre
barn)

“pappa har ju tatt hand om mycket ocksd han har dven fatt haft lite
mammaroll om man sdger sd” (dldre barn)

Det finns en 6nskan om att bada fordldrarna kunde vara delaktiga och ta ansvar i
vardagen.

“ag tycker att kanske att det inte bara dr mamma hela tiden som kom-
mer och hamtar och sé ndnting liksom ndr vi ska dka och képa nénting
sant dar att det inte bara dr mamma utan pappa ocksa skulle kunna folja
med ndn gdng fast det kan han ju inte da eftersom det dr vdldigt svart
for honom han dr vdldigt trott och sant sa att han har svart att gora det”
(yngre barn)

De éldre barnen ser att foraldrarnas roller har fordndrats och att fordldern utan
sjukdom har ett mer omfattande ansvar i vardagen. Detta paverkar hur mycket
man hinner umgas med varandra, gor att barnen far ta mer ansvar sjilva och pa-
verkar hilsan hos fordldern utan sjukdom.
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“han dr upptagen av praktiska saker” (dldre barn)

”... min mamma dr ocksa sjuk nu” (dldre barn)

Personliga assistenter

En del foraldrar har personliga assistenter och fir dven stod nattetid. Detta inne-
bér att barnen lever tillsammans med personer de inte sjélva har valt, ibland hela
dygnet. Detta paverkar den personliga integriteten och gor att man blir stord, till
exempel pa nitterna. Det ir jobbigt att det alltid 4r ndgon i hemmet, att man
maste ha koll pa var assistenterna befinner sig och att man inte far vara ensam s&
mycket som man skulle vilja. Assistenternas nirvaro gor ocksa att barnen kénner
att de inte kan vara sig sjélva.

“det har med assistenter alltsa ha fradmmande folk i huset hela tiden det
dr vdldigt jobbigt” (dldre barn)

“liksom jittesent pa kudllen sa nar jag forsoker sova s kommer liksom
hemtjdnsten och typ vdcker en” (yngre barn)

Familjerna ar delaktiga i att ta fram riktlinjer for assistans i hemmet, vad assis-
tenterna ska gora, var de ska vara och med vem. Outtalade regler om hur man ska
bete sig mot sina medmanniskor, bostadens storlek och assistentens personlighet
ar faktorer som oundvikligen ocksé spelar stor roll, och som péverkar barnens
livssituation.

“att alltid beh6va va artig och inte ... alltsG aldrig kunna va sur bara och
tycka att livet dr kasst utan att man mdste va artig mot dom hdr som
sitter i koket och ler och dr sa sndlla” (Gldre barn)

“det dr sa jobbigt liksom ifall man sdger att man vill liksom duscha eller
ndt sant ddr och sa gar man in pa badrummet mdste man alltid ldsa
eller nat sant ddr for man vill ju inte att dom ska komma inrusande och
liksom hdlla pé hej o hé har var det redan nén ddar” (yngre barn)

Det ar viktigt att assistenterna respekterar familjen och att de vet vad de ska gora
och inte gora i forhéllande till barnen och den sjuke fordldern. Nir de dldre bar-
nen beskriver hur en bra assistent ska vara ar f6ljsamhet och naturlighet viktiga
egenskaper.

“hon vet ndr hon ska ga ifran hon vet hon dr jdttesndll och skitbra” (dldre
barn)

“alla andra pratar om att dom dr personal och sant ddr men hon gor inte
det” (dldre barn)
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Det blir konstigt nir assistenter tar pa sig en fordldraroll men for féralderns och
barnets skull behover assistenterna hélla sig uppdaterade om barnets livssitua-
tion och aktiviteter. Assistenten maste till exempel kunna prata med fordldern
som har en sjukdom om var barnet dr utan att ringa och fraga barnet. Fér manga
telefonsamtal kan upplevas som stérande, sirskilt om man redan informerat om
vad man ska gora efter skolan.

“sd fort vi inte kommer hem sa ringer dom” (dldre barn)

I grupperna talade barnen dven om assistenternas sétt att handskas med forald-
erns kommunikation. Det ar inte sjilvklart att assistenterna stottar fordldrarna i
kommunikationen med barnen. Tvirtom sa tyder berattelserna pa att en del as-
sistenter har svart att forsta talet hos den person de arbetar tillsammans med, det
vill sdga fordldrarna med sjukdom, och att de saknar kunskap om strategier som
skulle kunna underlidtta kommunikationen. Barnen ir ibland mer kompetenta an
assistenterna nar det giller att forsta fordldern och tycker att assistenternas sitt
att kommunicera med foridldern &r jobbigt.

“jag tror egentligen att vi kanske forstar kanske lite bdttre dn dom” (yng-
re barn)

“dom borjar prata sa hdar... dom borjar typ blir lite typ hogljudda ibland
... allts@ det dr inte sG dom skriker men dom pratar hogt” (yngre barn)

Pa en direkt fraga frdn samtalsledaren om barnen vet varfor assistenterna talar
hogt med foridldern svarar barnen att assistenterna kanske tror att fordldern inte
hor fast det inte ar horseln som 4r problemet. Aterigen ett tecken pa stor kunskap
om sjukdomen och dess konsekvenser hos barnen.

Barnen ar mycket forstdende nir det giller fordlderns behov av assistans och det
faktum att det méste finnas andra méanniskor i féralderns narhet dn familjemed-
lemmar. Samtidigt kan administrationen kring assistans och assistenter ta myck-
et av familjens tid och energi. Barnen blir ibland trétta pa att det talas sa mycket
om forilderns vard.

“och sen madste ju assistenterna vara ddr hon kan ju inte sitta sjalv” (dld-
re barn)

“det sa jag till pappa ndr jag fyllde ar att idag far ni inte prata om assis-
tenterna alls” (dldre barn)
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Relationer
Den tredje huvudkategorin handlar om barnens relationer och sociala natverk,
om narmsta familjen, kretsen utanfor familjen och framtida relationer (Figur 4).

Relationer

Néarmsta familjen Natverk utanfor Framtida relationer
narmsta familjen

Figur 4. Huvudkategori Relationer och tillhorande underkategorier.

Narmsta familjen

Relationerna i den narmsta familjen ar viktiga for barnen. Detta framkom inte
minst i deras samtal om kommunikation, hur och om vad man pratar med varan-
dra i hemmet. Bada fordldrarna — med och utan sjukdom — ar viktiga for barnen
men relationerna ser olika ut, delvis pa grund av sjukdomen. Framforallt de dldre
barnen talar mycket om relationen med féraldrar och syskon och relationen mel-
lan foréldrarna.

Aven om relationen till férdldern med sjukdom péverkas mycket av sjukdomen
ar fordldern framst foralder och det ar barnets relation till fordldern som ar allra
viktigast, inte sjukdomen.

“okej han dr sjuk men han dr fortfarande min pappa och han dlskar mig”
(dldre barn)

De dldre barnens berittelser vittnar dock dven om anstrangda relationer till for-
dldern med sjukdom. Inte sillan har barnet en vuxenroll, ibland pa grund av att
fordldrarna har en délig relation. Det kan till exempel vara sa att barnet ar forald-
erns niarmsta vian och kontakt med samhaéllet och darfor far lagga mycket mental
energi pa att st emot 6nskemal och krav fran fordldern.

“det kan bli sG att han ringer mig istdllet for att han ska ringa mamma”
(aldre barn)

“sd vill han inte va sur for att om han dr sur och inte vill prata med mig
har han ingen alls” (dldre barn)

De dldre barnens relationer till fordldern utan sjukdom préglas ocksé av sjukdo-

men. Fordldern utan sjukdom har ett stort ansvar for familjen och hemmet vilket
gor att hen har mindre tid till barnet och kan vara trétt, stressad och pa déligt hu-
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mor. Relationen till fordldern utan sjukdom kan ocksé starkas av att hen har det
fraimsta fordldraansvaret och av att barnet gor mycket tillsammans med foraldern.

“han dar upptagen hela tiden” (dldre barn)

De dldre barnen talar om syskonrelationen och har olika uppfattningar om hur
denna péaverkats av fordlderns sjukdom. Sjukdomen innebér att syskon maéste ta
hand om varandra. Detta kan péverka syskonens relation negativt.

“alltsG vi brdkade konstant” (Gldre barn)

“det var hemskt alltsa jag tyckte bara att hon var en san arrogant lite
skitunge som inte lyssnade pG nanting” (dldre barn)

Det fanns dven de som upplevde att foralderns sjukdom gjort sa att de kommit
narmare sina syskon och att det var roligt att gora saker tillsammans med sysko-
nen, saker som andra syskon kanske inte gor sa ofta, till exempel ga och handla
mat tillsammans.

“jag tror jag har kommit lite ndrmare min syster faktiskt” (dldre barn)

Framforallt de dldre barnen dr av den uppfattningen att sjukdomen paverkar for-
dldrarnas relation. Ibland leder sjukdomen till skilsmissa.

“det blev sa allvarligt att mina fordldrar var ju tvungna att skilja sig”
(dldre barn)

De dldre barnen kunde ocksa se pa sina foraldrars relation utifran ett partnerper-
spektiv och uppleva att det var synd om fordldern utan sjukdom som hade forplik-
telser utover de dom sjdlva hade. Detta gillde framforallt i fall dar relationen till
fordaldern med sjukdom var mycket anstrangd.

“jag behdver ju inte sova bredvid honom i alla fall det dr ju liksom eller
jag behover inte vara i saimma rum men som partner alltsG som mamma
dar ju liksom med honom typ hela tiden” (éldre barn)

Natverk utanfor narmsta familjen

Den andra underkategorin till relationer handlar om natverket utanfér narmsta
familjen. Bade de yngre och de dldre barnen beréttade om viktiga personer i fa-
miljens nirhet. Det var sldktingar och vanner i olika aldrar.

Bland sldktingar ndmndes mor- och farforildrar, fastrar, farbroder, mostrar och

morbroder samt sysslingar. Alla har inte kontakt med sldkten och relationen till
mor- och farforaldrar var inte alltid enkel. De var viktiga personer men forknip-
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pades ibland for mycket med sjukdomen. De kunde ha manga asikter om for-
dldrarna och familjens satt att leva. De kunde dven vara inblandade i fordlderns
assistans och ur barnens perspektiv kunde detta innebira en upplevelse av att ha
tappat den relation de haft till sina far- och morforildrar. Aven denna relation
genomsyrades nu av sjukdomen och de behov foraldern med sjukdom har.

“varan sliakt dom har vdldigt mycket dsikter till exempel min mormor”
(dldre barn)

De aldre barnen talar inte om vanner till familjen 6verhuvudtaget. Det gor da-
remot de yngre barnen. I deras berittelser omnamns mammas och pappas nira
vanner sedan langt tillbaka som familjens vanner. De dr som familjemedlemmar
och hjilper familjen. Det kan handla om att vara ett stod for barnen och en eller
bada forildrarna.

“typ eh ... han brukar hjdlpa oss mycket typ ifall det dr nanting som
kranglar datorn eller teven eller stereon eller vad som helst s brukar
han komma och fixa det” (yngre barn)

Kompisar och flickvinner och pojkvéanner fyller en viktig funktion i barnens liv.
Av berittelserna kan man utlisa att det ar viktigt att ha riktigt goda kompisar.
Med goda kompisar kan man ha hemlisar och prata om annat &dn det som har med
sjukdomen att gora.

“men det har inte ndnting att gora med MS eller nan sjukdom alls” (yng-
re barn)

Det ar jobbigt att prata om och svara pé fragor om den fordldern. Barnen berattar
bara for de narmaste. Det framkommer tydligt i fokusgrupperna att det ar enklast
att umgas med kompisar som redan vet och &r vana vid sjukdomen.

Flera barn berittar att de ibland undviker att ta hem kompisar pa grund av for-
dlderns sjukdom.

“jag har vdl inte vart en person som gillar att ta hem kompisar” (yngre
barn)

“jag kom thag ndr jag fick min typ forsta flickvin eller seriésa typ forhdl-
lande jag liksom dd sé skulle hon komma hem till oss och da herregud jag
var sa javla nervés” (dldre barn)

Framtida relationer
Framtida relationer och familjebildning dr teman som &r sarskilt relevanta i for-
héllande till arftliga sjukdomar. Ett av de dldre barnen funderar till exempel 6ver
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hur det ska bli ndr man traffar en mgjlig partner och ska beritta att man bar pa
en sjukdom.

“jag liksom tdnker pd mest det dr att hur det pdverkas i relationen for lik-
som man kan ju inte bara ga fram ba ja men tjena jag heter Love jag har
femti procent att fa Huntingtons liksom eller ha vill du ha mina barn lik-
som och se till att dom ocksa har femti procents chans att fGd Huntingtons
liksom det dr ju det dr lite s hdr jdttejobbigt att tanka pa” (dldre barn)

Att hantera situationen

Att hantera situationen

Acceptera Anpassning Praktisk Att fa Prata Traffa andra Skolans roll Kommunikations-
situationen av det egna hjalp kunskap om med i liknande hjalpmedel och
beteendet sjukdomen nagon situation strategier

Figur 5. Huvudkategori Att hantera situationen och tillhérande underkategorier.

Den fjirde och sista huvudkategorin i barnens fokusgrupper handlar om hur de
hanterar sin livssituation. Kategorin innehéller itta underkategorier som speglar
vad barnen gor for att fa livet att fungera.

Acceptera situationen

Bade de yngre och de dldre barnen beskriver att de anvinder acceptans som en
strategi att hantera den forandrade situationen i hemmet. De talar om att de bor-
jat vinja sig vid att foraldern ar sjuk.

“alltsé jag accepterade att han var min pappa och att han va som han va
eller att han dr som han dr” (dldre barn)

“det dr inget det dr inte s@ mycket jag kan géra at det” (yngre barn)
Att acceptera ir ocksé ett sitt for barnen att hantera att de skams for sin forélder.
“det dr inte min pappa det dr inte min pappa och man ba ... man Gh

skdms ju lite for det men jag har bérjat vinja mig nu att han dr sa att
han kan inte ra for det sa” (dldre barn)
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Anpassning av det egna beteendet

Ett satt att hantera den fordndrade familjesituationen ar att anpassa det egna be-
teendet. Det handlar bade om att barnen far ta ett stérre ansvar for hemmet och
smasyskon och om att de egna behoven far sta tillbaka.

“bara att gora det bdsta av situationen” (yngre barn)

”sd jag vet inte jag har ldart mig att hélla ganska lag profil” (dldre barn)

Praktisk hjalp

Ett aterkommande tema hos barnen ar behovet av praktisk hjalp. Det kan handla
om hjilp med hushaéllssysslor, omhindertagande av fordldern eller att bygga om
boendet.

“det kdnns som just nu sd behover vi typ assistenthjdilp” (dldre barn)

En del av barnen har fordldrar som regelbundet har korttidsvistelse. De ildre ar
genomgaende mycket positiva till det. De lyfter fram flera positiva saker som for-
dlderns korttidsvistelse bidrar till, exempelvis att de kan glomma bort sjukdomen
och att de kan vara hemma utan att ndgra personliga assistenter ar i hemmet.

“att man fick ha lite man fick glomma bort att hon va sjuk” (dldre barn)

Att fa kunskap om sjukdomen

Barnen har lart sig om sjukdomen pa olika sitt. De flesta barnen hade fatt nagon
information om foérdlderns sjukdom av fordldrarna sjalva. Hur mycket foraldrar-
na berittat varierar emellertid. Ungefar hilften av barnen hade fatt kunskap om
sjukdomen pé lager eller kurser for patienter med MS och anhoriga som anord-
nas av Neuroforbundet och Neurosjukvarden i Goteborg. En del, dven yngre barn,
hade sjélva sokt information pa Internet.

“jag har kollat lite pa Internet om det ocksd” (yngre barn)
“jag har ju kollat jag sékte ju pa Youtube och da kunde man se det finns
det kom upp ganska mdanga videos sd att det finns personer verkligen”

(yngre barn)

Barnen onskade mer kunskap om sjukdomen. Det fanns ocksa saker som de skulle
vilja prata om, som man inte pratade om i familjen.

“vad han tycker dr nédvdndigast sG han inte berdttar typ dom delar som

inte dr s bra med MS:en att han bara berdttar dom positiva” (yngre
barn)
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Prata med nagon

De flesta av de dldre barnen har fitt information om sin foralders sjukdom, men
talar i liten utstrackning med nigon om sin livssituation. De talar vare sig med
andra familjemedlemmar eller professionella.

“jag snackar aldrig med pappa jag fixar det ensam” (dldre barn)

“alltsG sma problem det dr dnda det gar att skamta om men stora pro-
blem dr ldttare att deala med ensam tycker jag alltsé varfor skulle jag
belasta nan annan med mitt problem dom flesta har sdkert tillrdackligt
med mycket privata problem som det dr” (dldre barn)

Om de édldre barnen dnda har talat om livssituationen, s& har det varit med nagon
inom familjen, pa lager eller i ndgon form av gruppverksamhet tillsammans med
andra ungdomar.

“det dr ju familj och sldkt som man pratar med och sant” (dldre barn)
De yngre barnen uttrycker sig positivt nir det giller att tala med vuxna.

“ag tycker att det var vdildigt smart att fraga ndgon som vet och som

min pappa brukar sdga att ndr jag haller i min mobil att jag har varl-

dens storsta bibliotek i min hand” (yngre barn)
Inget av de dldre barnen har enligt dem sjédlva haft kontakt med psykolog eller
kurator med direkt anledning av férilderns sjukdom. De beskriver flera symtom
som tyder péa att de ibland mér daligt, men vill inte eller tror inte att det skulle
hjalpt att prata med ndgon professionell vuxen. Flera av de dldre barnen beréttar
att dven om de fatt frdgan om stod sa skulle de inte tackat ja &ven om behovet
funnits.

“ag tycker att jag klarar mig hellre sjdlv liksom” (dldre barn)
Dock tror de att andra i samma situation skulle varit hjilpta av prata med nagon.
Ett av de dldre barnen lyfter sarskilt fram de yngre barnens behov av att prata med

nagon.

“alltsG om du dr forskolebarn till exempel dé tycker jag att det dr obliga-
toriskt att man mdste frdga hur dom mdar” (dldre barn)

Aven om barnet vill ha hjilp 4r det inte sikert att hen vill tala om sina problem.

“typ sa det alltsa jag vill inte prata om mina problem” (dldre barn)
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Aven om det skulle funnits hjilp att f4 ir dessa barn si vana att klara sig sjilva att
de inte tycker att de behover prata med négon. De dldre barnen lyfter ocksa fram
svarigheten att hitta ndgon de gillar att prata med.

“det dr svdart det mdste va ndn som jag gillar” (dldre barn)

De yngre barnen talar positivt om att prata med nagon professionell om sin livs-
situation.

“kanske bara berqdtta typ ibland vill jag bara prata om ibland vill jag
bara prata om hur det har varit hemma med min pappa och allting och
berdtta situationen sa ddr” (yngre barn)

Barnen ser ocksa svirigheter att hitta ndgon att tala med och hur det ska fungera
praktiskt.

“jag vill det men jag har ingen direkt” (yngre barn)

“for jag vill ju inte missa lektioner” (yngre barn)

Traffa andra i liknande situation

Négra av barnen har triffat andra i liknande situation. De har varit pa lager el-
ler triffats i ungdomsgrupper. Nagot av de dldre barnen har fitt information om
fordlderns sjukdom i grupp tillsammans med andra anhoriga. Samtliga barn som
traffat andra i liknande situation dr mycket positiva till dessa aktiviteter. Ett av de
dldre barnen har gétt i en grupp dar hen tréaffat andra som ocksa har en foralder
med samma neurologiska sjukdom.

“ja eftersom att jag gdr i en speciell grupp sa har jag fatt hjdlp eftersom
att vi delar upplevelser med varandra och dom dr ocksa dldre vissa av
dom sG dom har mer upplevelser dn vad man har sjélv s har dom ju
sagt att det dr jobbigt 1 borjan att sdga nej” (dldre barn)

En del av barnen har varit pa lager med hela familjen och upplevt det valdigt posi-
tivt. De lyfter fram att vistelsen varit rolig, men ocksd mgjligheten f4 traffa andra
iliknande situation, se att man inte dr ensam och fa ny kunskap.

“fast jag vet ju betydligt mycket mer om det nu efter att jag varit pa dom
ldgrena nu eftersom det finns personer som kan berdtta sG@ himla bra och
som vet sG himla mycket ocksa” (yngre barn)

Aven internationella liger for ungdomar som har en foridlder med neurologisk

sjukdom uppskattas. Det ar positivt att dela upplevelser med andra och hitta nya
strategier att hantera olika situationer.
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”s@ dker ju folk fran olika ldnder och trdffas och sG var jag ddr forsta
gdngen i ar och det var liksom toppen for det var det var bade forskare
och sa folk fran andra linder som berdttade sina upplevelser och sen
hade man ocksa gruppdiskussioner och sen fick man ocksd reda pa hur
man skulle hantera dom pratade om att testa sig om hur det typ gdr till
ndr man ska borja starta en relation och sant sa det liksom det det ldtta-
de sig verkligen ndr man gick ddr och ndr man far reda pa saker” (Gldre
barn)

Barnen talar ocksd om det positiva att vara med i den pdgéende kartlaggningen.
For négra ar det forsta gingen de tréaffar andra i liknande situation. De tycker
att det ar skont att f prata om sin hemsituation, da de inte har majlighet till det
annars. Barnen tycker att det varit roligt att vara med i gruppen och bra att lara
kidnna andra som har en liknande hemsituation som de sjilva.

“det dr skont att fa prata om sant hdar som man pratar aldrig om sant
hdr med andra typ” (dldre barn)

“man far berdtta det som man far berdtta man far berdtta lite jag kdnner
att det kdnns bdttre nu ndr jag berdttar for personer” (yngre barn)

Det kan ocksa vara si att man har pratat mycket om foralderns sjukdom tillsam-
mans med andra i liknande situation och att det ger ett nytt perspektiv att triffa
andra vars forialder har en annan neurologisk sjukdom.

“det dr alltid skont att hora alla andra speciellt nan som har en annan
sorts neurologisk sjukdom sG man ser hur deras situation dr” (dldre
barn)

De dldre barnen beskriver ocksa gruppen som ett larandetillfille.
“alltsa jag typ alltsa nar jag vdl har hort det sG hdr en gang da snappar
jag typ som en berdttade forra gdngen sa hdr och da kom jag ba ja men

det var jdttebra forklaring det ska jag komma ihag” (dldre barn)

De talar ocksa om att deras medverkan i kartlaggningen bidrar till ett battre stod
till andra i liknande situation och att det kdanns bra att medverka till det.

Skolans roll
Flera av barnens forildrar har informerat skolan om hemsituationen. Inget av de
dldre barnen upplever emellertid att de fatt nigot stod fran skolan.

“nej jag vet inte min skola gor ju ingenting” (dldre barn)
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Barnen &r osidkra pa vad skolan kan gora for att underlatta for dem. Skolan skulle
dock kunna ta hansyn till att det 4r jobbigt hemma.

“nej men alltsd jag vet inte det dr vdl typ ta hdnsyn till om det dr jobbigt i
hemmet” (dldre barn)

De édldre barnen ar tveksamma till om det skulle underlitta om négon av deras la-
rare fragade hur det dr. For att det ska kdnnas bekvamt ar det viktigt att de kdnner
tillit till den som fragar. De ser inte heller skolpsykologen eller skolkuratorn som
ett mojligt stod, da de ofta inte vet vem den personen ar.

“det finns vdl nan sak som jag maste ldgga till dar det dr att alltsG man
trdffar ju ndstan aldrig jag har ndstan aldrig trdffat ndgra skolpsykolo-
ger eller kurator eller sant” (dldre barn)

“nej man vill inte ha ndn som sd hdr stdller fragor om hur det dr hemma
ndr man knappt ndr man inte ens vet dens fornamn liksom” (dldre barn)

Aven ett av de yngre barnen ir tveksam till om liraren skulle kunna vara till hjilp.

“jag vet att det inte dr sén stor idé att fraga véran liarare om det” (yngre
barn)

Barnen har dock idéer om hur det skulle kunna vara i skolan.

“man kan prata med sin ldrare och sen sa kanske fa stanna kanske fem
tio minuter efter skolan och bara f& prata” (yngre barn)

De yngre barnen berittar om ett positivt stod fran elevhélsan.

“jag pratar lite med i trean pratade jag mycket med henne ndr jag mad-
de daligt av ndnting” (yngre barn)

Om man kinner sig ledsen, radd eller orolig tycker de yngre barnen att man kan
ga till en psykolog som ocksa har tystnadsplikt. Ett av barnen berittar s har om
att ga till en psykolog.

“det man sdger da om man sdger till exempel att jag dr rddd for si och sa
och sa for att bla bla bla och d¢ sdger dom aldrig sa hdr liksom ja men
dom forsoker liksom hjdlpa en istdllet for att hdlla pd och sdga ja men
var inte rdadd for det det dr inget farligt och bla bla bla sa utan det dr
mer att dom istdllet for att sga emot da brukar dom mer hjdlpa och det
tycker jag dr skont” (yngre barn)
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Ett problem i skolan &r att information inte fors vidare nér en stodperson slutar.

“och sd nu sa har vi en ny sd att ja ... eh ... hon vet typ ingenting jag tror
inte hon vet om pappas sjukdom” (yngre barn)

Kommunikationshjalpmedel och strategier

Som ett led i samtalet om att hantera sin vardag fick de yngre barnen i uppgift att
rita ett kommunikationshjalpmedel som skulle kunna underldtta kommunikatio-
nen mellan barnet och fordaldern med sjukdom. Tva av barnen blev inspirerade
av de bildbaserade hjilpmedel som fanns tillgédngliga i miljon dir intervjuerna
genomfordes och ville skapa kommunikationshjalpmedel med ord eller bilder dar
fordldern med talsvarigheter kan vilja och pa sa sitt berétta olika saker. Hjdlpme-
dlet (Bild 1) dr en hybrid av en kommunikationsbok och surfplatta.

“eh ... jag tdankte att man skulle kunna ha typ nan bok ... med typ mening-
ar s kunde pappa typ ja” (yngre barn)

“och jag skulle da da skulle jag fatta vad han sa och sa kunde jag svara”
(yngre barn)

Bild 1. Hybrid av kommunikationsbok och surfplatta.
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Ett av barnen har en forilder vars tal 4r mycket svart att forstd. Hen konstruerade
en avancerad “rentljudmakapar”, som ska gora foralderns otydliga tal tydligt (Bild

2).

“som dker in i tratten och sd vevar man och det hdr dr en rentljud-
makapdren sa ddr dr en till tratt ddr dar en till tratt och sa aker ljudet in
ddr sG kommer det ut igen och det dr samma rost fast ren svenska alltsa
Jja vanlig som man kan forsta” (yngre barn)
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Bild 2. En "Rentljudmakapdr” som forvandlar svarforstéeligt tal till ren svenska.

Ett annat barn ritade en apparat som gor att fordldern bara behover ta medicinen
en ging i ménaden istéllet for tre fyra génger i veckan (Bild 3). Om forildern far
sin medicin blir hen piggare, behover inte ga och ldgga sig och kanske kan prata
battre. Om foraldern dr uppe kan fordldern vara tillsammans med barnen mer och
hitta pa saker.
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Bild 3. Ett medicinhjdlpmedel som skulle kunna underlditta kommunikation.

I samband med att barnen ritade tinkbara hjilpmedel till sina féraldrar smapra-
tade de, stillde fragor och stéttade varandra. Fragorna gav ocksa upphov till nya
tankar om hur kommunikationen med féraldern kan underlittas.

Barnperspektiv - féraldrar med och utan sjukdom

Har presenteras fordldrarnas tankar om barnens situation i forhéllande till fem
huvudkategorier och 16 underkategorier.

Foéraldrarnas upplevelser

Sjukdomens
paverkan pa Samspel Foraldrarollen Natverk Méende
barnen
I I I I I
Fyra under- Tre under- Tva under- Fyra under- Tre under-
kategorier kategorier kategorier kategorier kategorier

Figur 6. Fordldrarnas upplevelser av barnens situation.
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Sjukdomens paverkan pa barnen

Sjukdomens paverkan pa

barnen
]
I | I I
Sjukdomens Assistenternas Ansvar for Familjens
symtom narvaro i familjens hemmets ekonomi
dagliga liv aktiviteter

Figur 7. Huvudkategori Sjukdomens pdverkan pd barnen och tillhérande under-
kategorier.

Den forsta huvudkategorin bestir av fyra underkategorier som &terspeglar sjuk-
domens konsekvenser for barnen. En neurologisk sjukdom hos férdldern paverkar
barnen. De blir medvetna om sjukdomens symtom och férlopp genom forildern,
men ocksa genom anhdriga, professionella och vianner. Barnen blir ocksa varse
sjukdomen genom en rubbad balans i familjeekonomin och i familjens aktiviteter
i hemmet, dir dven assistenter blir en del av barnens dagliga liv.

Sjukdomens symtom

Foraldrar med och utan sjukdom menar att nir en fordlder har en neurologisk
sjukdom behover och 6nskar barnen information om sjukdomen, dess symtom
och forlopp. De behover hjélp att forsta vad sjukdomen innebar och vad som kan
hianda med deras fordlder utifrén sjukdomens kognitiva och fysiska péaverkan.
Foréaldrarna utan sjukdom beskriver olika symtom hos férdldern med sjukdom.
De talar om psykiatriska symtom, fysiska symtom och personlighetsmissiga for-
andringar sdsom 6kad aggressivitet och brist pd empati. Symtomen péverkar bar-
nen pa olika sitt. De psykiatriska och fysiska symtom som beskrivs dr bland annat
angest och trotthet. De psykiatriska symtomen beskrivs av fordldrarna som svara
for barnen att hantera.

“det dr ndr hon inte mar bra psykiskt och angest och sant nér det kom-
mer det dr klart det ... nu har hon fGtt bra mediciner sd nu gar det bdttre
sa det som har vart har vart vdrre men ndr hon mar daligt egentligen,
men det fysiska vet jag inte om dom tycker det dr vdl inga storre hinder
egentligen” (fordlder utan sjukdom)

Kunskap om forialderns sjukdomssymtom ger barnen forstaelse och en majlighet

att fa viss kontroll i en situation som annars kan upplevas som ohanterlig och
fluktuerande. Barnen i de deltagande familjerna far information om sjukdomen
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av sina fordldrar. Foradldrarna utan sjukdom upplever dock att de ibland ar for
oppna med informationen om sjukdomen med sina barn.

“har nog aldrig hallt inne nanting dver huvudtaget vilket mina fordldrar
tycker dar fruktansvdrt dom tycker att vi har varit alldeles for 6ppna”
(fordlder utan sjukdom)

“ndr vi trdffades for jag kdnde det att jag har forstort mitt barn for all
framtid genom att liksom 6ppna upp sig for mycket” (fordlder utan sjuk-
dom)

Foraldrar med sjukdom upplever en osdkerhet om huruvida de ger barnen infor-
mation pa ratt niva och vid ratt tillfalle.

“varfor ska jag prata med henne om det oroa henne for det kan jag kdan-
na” (fordlder med sjukdom)

Foraldrar utan sjukdom ger ocksd information till anhoriga. Nar anhoriga har
kunskap om familjens situation fir dessa personer okad forstielse for foraldern
med sjukdomens annorlunda beteenden och vanor.

“dom vi umgds med for att dom ska veta om det dr sd att vi ibland inte
orkar umgads riktigt som vanligt” (fordlder utan sjukdom)

Assistenternas narvaro i familjens dagliga liv

Assistenterna ar anstillda och samtidigt en del av familjens dagliga liv, vilket pa-
verkar bade barnen och forildrarna. A ena sidan kan assistenterna vara pafrestan-
de och begransa moéjligheterna till privatliv for familjen. Fordldrar utan sjukdom
beskriver att barnen kan bli storda under hela dygnet, vilket gor dem trétta pa
assistenter. Foradldrar med sjukdom pépekar att barnen diskuterar bra eller daliga
assistenter. Det uppstar ett behov av “egen tid” hos alla familjemedlemmar. As-
sistenterna saknar ibland kunskap om sjukdomen, vilket begransar deras mojlig-
heter att forstd och hjilpa till. A andra sidan stédjer assistenterna forildern med
sjukdom och underlittar for 6vriga familjen i hemmet.

”sG@ man kommer aldrig undan dom vt har ju dnda kéket ihop och vi har
Jju vissa delar i huset thop sd klart dom tycker det dr mycket ibland” (for-

dlder utan sjukdom)

“dom funderar mycket vilken (assistent) som dr bra eller ddlig” (fordlder
med sjukdom)

Assistenternas narvaro i familjen kan upplevas som ett stort problem av forald-
rarna utan sjukdom.
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“men det (assistenternas ndrvaro) dr faktiskt sa det dr den tuffaste biten
av allihop” (fordlder utan sjukdom)

Ansvar f6r hemmets aktiviteter

Foraldrar med och utan sjukdom beskriver att deras barn far ta mer ansvar i hem-
met jamfort med barn i andra familjer. P4 grund av att férialdern med sjukdom
inte kan vara lika aktiv som tidigare méste barnen hjilpa till med de dagliga akti-
viteterna. Det 6kade ansvaret kan bli en belastning fér barnen, men leder ocks4 till
att barnen mognar och pa detta sitt blir kompetenta i dessa aktiviteter. Barnens
ansvar innebar att de far hjilpa till med olika sysslor i hemmet och ta hand om
syskon, men dven att de far klara sig sjdlva i situationer dar féraldrarna skulle
varit narvarande om situationen sett annorlunda ut.

“x maste fa valdigt mycket positiv feedback for att han faktiskt gar in och
tar sa stort ansvar som han gor att han gdar in och blir en extrafordlder”
(foralder utan sjukdom)

“dom har ett 6kat ansvar da sa att det jag byter ju bloja och sant pa hen-
ne da men” (fordlder med sjukdom)

Béde foraldrar med och utan sjukdom menar att en anledning till att barnen tar
stort ansvar kan vara att skydda fordldrarna. Barnen &r medvetna om den péfres-
tande och sarbara familjesituationen och dr mana om att det inte ska hinda nagon
av foraldrarna nagot.

“for dom vet ju om hur mamma dr att hon dr sjuk och sa da dr det klart
att dom det fér ju inte hdnda mig ndnting” (fordlder utan sjukdom)

Familjens ekonomi

Familjernas situation innebar att det inte ldngre finns ekonomiskt utrymme att
gora samma aktiviteter som tidigare. Foraldrarnas upplevelse dr att barnen upp-
lever och péverkas av den ekonomiska férandringen.

“kdnna att man inte har samma mdjlighet att kunna géra kanske det hdr
som alla andra far dka pa och géra da” (fordlder med sjukdom)

“och vi har inte rdd att kopa for vi har en som forsorjer familjen” (fordald-
er utan sjukdom)
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Samspel

Samspel
Aktiviteter mellan Foraldern med Relationer inom
foraldern med sjukdom behover stod familjen
sjukdom och barnen att kommunicera

Figur 8. Huvudkategori Samspel och tillhorande underkategorier.

Den andra huvudkategorin aterspeglas i tre underkategorier som belyser samspe-
lets betydelse for aktiviteter och gemenskap med fordldrarna. Foraldrarna med
sjukdom beskriver att barnen far uppleva att kommunikationen med dem forand-
ras. Sjukdomen péverkar &ven humoret och energin hos foraldern med sjukdom,
vilket i sin tur leder till mindre samspel med barnen. Eftersom sjukdomen fort-
skrider behovs olika former av stod for att bibehalla moéjligheten till kommunika-
tion mellan barnen och féraldrarna.

Aktiviteter mellan férdldern med sjukdom och barnen

Foraldrarna med sjukdom har en ambition att upprétthalla aktiviteter med barnen
sdsom att lasa tillsammans pé kvallen och att vara delaktiga i barnens fritidsak-
tiviteter utanfor hemmet. Interaktionen paverkas dock av fordlderns fysiska och
kognitiva forandringar, som gor att mojligheten till aktiviteter kan reduceras eller
till och med upphora. Fordldrarna med sjukdom upplever att samspelet minskar
och att det kan uppsta en distans mellan dem och barnen i dagliga aktiviteter. De
aterkommer ofta till att trotthet ar en viktig orsak till att kommunikationen mel-
lan dem och barnen avtar.

”s@ gjorde x 1 ordning smorgds och grejer sd skulle vi sitta och ¢ta och
hon pratar och grejar och jag kdnner jag klarar inte nu far jag skrika

snart jag orkar inte i hela huvet kdnde jag” (fordlder med sjukdom)

“om jag ska ldsa nén bok for tosen ndr jag dr i offldge sé lyssnar dom i
fem sekunder och sa ldgger jag igen boken” (fordlder med sjukdom)

“for mitt tal ndar jag blir eh extra extra trott da far jag mycket svdrare att
hitta ord och stammar tydligen” (fordlder med sjukdom)

“va fan kom till saken liksom sé hdr bara for man dar trétt” (fordlder med
sjukdom)

55



Foraldrarna utan sjukdom pratar ocksa om aktiviteter utifran den andra forald-
erns sjukdom.

“och for det blir ju det kan ju ldgga lite eh det kan bli lite trakig stdmning
hemma just ndr x dr dalig hon har haft ett skov” (fordlder utan sjukdom)

Foraldern med sjukdom behéver stod att kommunicera

Det kan uppsta ombytta roller i familjen, dar barnet far ta ansvar for kommuni-
kationen med omgivningen och exempelvis upplysa omgivningen om sjukdomen.
Foréaldrarna med sjukdom upplever att barnen tycker det ar viktigt att berdtta om
sjukdomen for omgivningen, men ar inte alltid bekvima med denna situation sjal-
va. Foridldern kan uppleva att personer i omgivningen far veta mer 4n nédvandigt.

“ndstan lite pinsamt ja hdr dr min pappa han har X ja till var och var-
annan mdnniska och det kan ju va lite men vad fan inte nu igen skit i det
liksom” (fordlder med sjukdom)

“lag pratar inte om det for deras kompisar och sG@ men det dr tosen berdt-
tar det ibland om ifall jag dr irriterad for ofta om man sdger sa” (forald-
er med sjukdom)

Relationer inom familjen

Sjukdomens uttryck och paverkan pa fordldern innebar att humoret varierar. Hu-
moret kan variera med dagsform och péverkas ocksa av sjukdomens progress.
Humorsviangningarna paverkar familjemedlemmarnas méende och relationer.
Ifall féraldern med sjukdom har en bra dag s smittar detta av sig och da mar ofta
hela familjen bra.

“om hon mar bra s@ mar alla andra bra” (fordlder utan sjukdom)

Forédldrarna med sjukdom beskriver att deras humor péverkar samvaron med
barnen.

“varfor dr du arg nu da mamma varfor blir du arg” (fordlder med sjuk-
dom)

Relationen mellan fordldern med sjukdom och fordldern utan sjukdom kan ock-
sa forandras. Foridldrarna utan sjukdom beskriver att barnen far bevittna osdmja
mellan fordldrarna och att detta paverkar samspelet inom familjen.

“skilsmdssa var den sista utvdg som jag tog eh ndr han borjade bli agress

han borja bli aggressiv forst mot mig och sen mot henne” (fordlder utan
sjukdom)
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Forhallandet mellan foradldrar med och utan sjukdom paverkas av den pressade
situationen som uppstir pd grund av sjukdomen. Den 6kade belastningen och
pafrestningen pa fordldrarnas relation kan innebéira att barnen far uppleva brak
mellan fordldrarna och en stokig situation i hemmet.

“jag tycker att barnen har fatt se ett saimre forhallande mellan mamma
och pappa det va det jag sa liksom att det blir liksom mera hos oss i varje
fall att det blir mer gril och brdk pd grund av detta under ett visst skede
av sjukdomen” (fordlder utan sjukdom)

Foraldrarollen

Den tredje huvudkategorin beskriver att foraldrarnas roller forandras i och med
sjukdomen. Kategorin bygger pa tvd underkategorier som betonar férandringen
i sig, men dven en osidkerhet vad giller barnens framtid (Figur 9). Bade foraldrar
med och utan sjukdom har ménga tankar om foraldraskap och hur detta paverkas
nar en fordlder i familjen drabbas av sjukdom. I fokusgrupperna finns ocksa fun-
deringar kring hur en familj ska se ut, vad man 6nskar och tror ska inga i en "god”
familj. Fordldrarna uttrycker en 6nskan om att skydda barnen fran presumtiva
risker, vilket dven kan innebéra att man undviker allt for detaljerade samtal om
sjukdomen.

Foraldrarollen
I
Féraldrarnas roller Véarnandet om barnens
forandras i och med nutid och framtid
sjukdomen

Figur 9. Huvudkategori Fordldrarollen och tillhérande underkategorier.

Foraldrarnas roller férdndras i och med sjukdomen

I foraldrarollen ingér enligt foraldrarna att gora saker tillsammans med sina barn.
Denna mgjlighet begréansas starkt av sjukdomen. Bade foraldrar med och utan
sjukdom har begriansad energi. Trotthet i familjen drabbar barnen som inte kan
kinna sig sdkra pa att ena eller andra forialdern, eller familjen, kan genomfora
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olika aktiviteter. Fordldrarollen paverkas ocksad av ekonomiska begriansningar,
som ytterligare forsamrar mdjligheten att gora saker tillsammans. Fordldrar med
och utan sjukdom berittar att det kravs prioriteringar for att orka vara foralder.
Foraldrar med sjukdom far ladda infor aktiviteter med barnen och priset kan bli
utmattning och lang vila efterat. Detta drabbar aterigen barnen.

“ja jag kanske orkar dka till badhuset sen mdste jag sova i tva dar” (for-
dlder med sjukdom)

Foraldrar med sjukdom beskriver att de inte ldngre kan hjialpa barnen pa det sitt
som kan forvintas av en fordlder och efterfragar praktiskt stod i sin féraldraroll.

“hjdlpa till med barnen med ldxldsning” (fordlder med sjukdom)

Foréldrar utan sjukdom beskriver ocksa att rollen som foralder fordndras i och
med sjukdomen. Foridldrarna kimpar for att gora vardagen sa bra som mojligt for
sina barn genom att bland annat uppréatthélla planeringen av aktiviteter. I forald-
rarollen ingér ocksa att kunna ge trost och samtala med sina barn om olika saker.
En fordlder utan sjukdom beskriver hur férdldern med sjukdom vill prata om vis-
sa saker med barnen, men att det inte fungerar bra pa grund av kommunikations-
svarigheter. Det kan handla om saker som har med barnens utveckling att gora,
sdsom exempelvis menstruation, ett omrade som kanns naturligt att en mamma
pratar med sin dotter om. Ansvaret for den hir typen av samtal, som sa mycket
annat i vardagen, hamnar nu hos fordldern utan sjukdom. Sjukdomen innebar
enligt fordldrarna utan sjukdom ocksa att familjen kommer nirmare varandra,
vilket i sig paverkar foraldrarollen.

“jag haller absolut med om att man blir mycket mera sammansvetsad
som familj” (fordlder utan sjukdom)

Varnandet om barnens nutid och framtid

Foraldrarna med sjukdom beskriver att de vill skydda barnen infor framtiden.
Foréldrarna vill inte att barnen ska oroa sig i onddan, det vill sdga ta ut for mycket
i forskott. Detta leder till att fordldrarna skyddar barnen genom att exempelvis
inte diskutera sjukdomen och framtiden.

“min minsta flicka hon vet ju inte att jag kommer att bli smre allting
sdger jag inte heller det vill jag bespara henne ifran for att hon dr en

tankare” (fordlder med sjukdom)

“eh ja vi pratar inte riktigt om eh hur det blir i framtiden och” (fordlder
med sjukdom)

Foraldrarna med sjukdom beskriver att de vill vara en del av barnens framtid och
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funderar 6ver om och hur de kan bli det. De vill vairna om att barnen far samma
mojligheter som alla andra barn.

“man tdnker att man ska gora nat kunna léra henne att simma pa
samma stt eller ldra henne dka skidor pG samma sdtt som alla andra
alla andra har man hjdlpt dd om det kommer va majligt” (fordlder med
sjukdom)

Forédldrarna utan sjukdom planerar for barnens framtid utifrén sjukdomens f6lj-
der i familjen och vill forsdkra sig om att det gér bra fér barnen.

“ett avtal med min storebror att om det hidnder nat sd att han skulle kom-
ma hit och hamta henne helt enkelt” (fordlder utan sjukdom)

“framtidsplaner till henne sa pdverka det viktiga 1 hennes liv dr att bli
en sjdalvstdandig kvinna och den enda vdgen dr att fa en hog utbildning”
(fordlder utan sjukdom)

Foraldrarna med sjukdom beskriver hur irritation mot barnen skapar skuld och
daligt samvete; man onskar att situationen varit annorlunda och varnar om bar-
nen.

“jag kan fa sant fruktansvart daligt samvete fast jag dr irriterad inom
antagligen pd mig pad min situation eller ja” (fordlder med sjukdom)

“och sa kdnner jag ju det har dr ju inte klokt kdnner jag det dr ju mitt
barn” (fordlder med sjukdom)

Natverk

Den fjarde huvudkategorin dterspeglar barnens behov av fungerande natverk uti-
fran fyra underkategorier (Figur 10). Barnen blir beroende av sina nétverk nir det
finns en fordlder med neurologisk sjukdom i familjen. I detta sammanhang spelar
kompisar och skola en central roll, men dven andra natverk ar betydelsefulla for
barnens hélsa och vilbefinnande.

Natverk

Kompisar Foreningar Skolan Sjukvarden

Figur 10. Huvudkategori Ndtverk och tillhorande underkategorier.

59



Kompisar

Foréaldrarna med sjukdom tycker att det ar viktigt att barnen ges majlighet att ta
hem kompisar. Det hinder dock att barnen viljer att inte ta hem nya kompisar
och man tror att det beror pa sjukdomen. Barnen verkar vilja undvika att visa for
kompisar att de har en férdlder med sjukdom. Féraldrarna med sjukdom gor vad
de kan for att inte vara ett hinder i kompisrelationerna. En forialder berittar till
exempel om smygande med sprutor.

“ja dven dom ndr jag tar spruta ja med morfin eller ndnting da gdr man
ju sjdlvklart undan och gor det da” (fordlder med sjukdom)

Foraldrarna utan sjukdom beskriver ocksd hur barnens kompisrelationer péaver-
kas av att det finns en fordlder med sjukdom i familjen.
“x kunde inte bjuda ndgon tills x flyttade hemifran” (fordlder utan sjuk-
dom)

“kompisar hdller sig borta sa det tycker jag att jag har mdrkt” (fordlder
utan sjukdom)

Foreningar

Béde fordldrar med och utan sjukdom beskriver att barnen kan finna st6d i olika
foreningsverksamheter och att det upplevs som vardefullt att barnen far traffa
andra med liknande erfarenheter. P4 detta sitt fyller idéburna organisationer en
viktig roll som métesplats.

“dom trdffar vi har vart pd sGd har dom uppskattat att det funnits likasin-
nade att dom mdrker att det finns andra barn som har fordldrar som dr
sjuka” (fordlder med sjukdom)

Skolan

Foraldrarna med sjukdom beskriver att det kan vara viktigt att personalen i sko-
lan vet hur barnens familjesituation ser ut. Forhoppningen ar att det finns en
forstaelse hos skolpersonalen om det uppstar en krissituation f6r barnen och att
skolpersonalen vid dessa tillfdllen kan ge stod.

"1 fall det verkar som att X dr lite orolig hdr sa kan det ju kanske ha att
gora med att jag har precis har vart pa sjukhuset och fatt en diagnos”

(fordlder med sjukdom)

Aven forildrar utan sjukdom beskriver att det #r viktigt med kommunikationen
med skolan och att personalen i skolan har kinnedom om hemsituationen.
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“och jag har dnda informerat dom dom har fatt informationscdskivan
som dr framtagen just for information till alla stdllen” (fordlder utan
sjukdom)

Information till skolan &r dock inte ett enkelt tema och tanken om att barnen kan
pekas ut som annorlunda om personalen i skolan informeras allt for detaljerat
diskuteras ocksa av foraldrarna. Foraldrar utan sjukdom forvintar sig dven att
personalen i skolan informerar varandra om barnets familjesituation.

“om det kommer ny personal och inte information fors dver det dr jdtte-
allvarligt i sa fall om dom missar att gora det” (fordlder utan sjukdom)

Det bor dessutom finnas en kontaktperson i skolan tycker fordldrarna utan sjuk-
dom.

“en person sen om det dr mentor eller klassforestandare eller nan i
elevhdlsoteamet som kurator eller skolskoterska det kan ju se olika ut”
(fordlder utan sjukdom)

Sjukvarden
Foraldrarna utan sjukdom menar att sjukvarden inte tar familjens situation pa
allvar, och att verksamheterna sviktar i sitt ansvar att ge stod till barnen.

“dom fordomde mig istdllet alltsa alltsa ndr jag gick till och hjdlp till
exempel bup bup och x blev deprimerad” (fordlder utan sjukdom)

Foraldrarna med sjukdom upplever inte heller att sjukvarden ser till barnens bés-
ta eller att det finns ett familjeperspektiv i métet med sjukvarden.

"MS-centrum da sa dr det vdldigt mycket fokus alltsa jag da som sjuk
da va och liksom ja ingenting liksom hur ser din familjebild ut da eller”
(fordlder med sjukdom)

Det dr inte bara fordldern med sjukdom som har kontakt med sjukvérden. Barnen
har kontakt med barnsjukvarden, sdsom barnmottagning, ungdomsmottagning
och barn- och ungdomspsykiatri.

Maende

Den femte huvudkategorin handlar om hur barnen mar psykiskt och fysiskt, vad
de har for tankar om sjukdomen och hur de aktiverar sig sjalva fysiskt (Figur 11).
Flera av barnen har enligt fordldrarna tecken pa ohalsa. En del foraldrar upplever
dock att barnen vill uppratthélla en bild av hilsa genom fysisk aktivitet.
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Maende

Psykisk och Tankar om Fysisk aktivitet
fysisk ohélsa sjukdomen

Figur 11. Huvudkategori Mdende och tillhorande underkategorier.

Psykisk och fysisk ohélsa

En del fordldrar utan sjukdom upplever psykisk obalans hos barnen som kan visa
sig genom exempelvis oro. Fordldrarna beskriver att oron kan 6verga till somatis-
ka symtom, sdsom magont och magproblem.

“det har kommit in en oro i barnens liv som inte fanns tidigare” (fordlder
utan sjukdom)

“och hon hamnar ibland i panik stress och sa till den virsta som dr de-
pression och isolering” (fordlder utan sjukdom)

Sarbarheten hos barnen visar sig 4ven genom att sjukdomen aterspeglar sig i de-
ras beteende. Fordldrarna med sjukdom beskriver hur barnen far “hitta-pa sjuk-
domar”.

“magen har blivit ithdlig” (fordlder med sjukdom)

“tappat kdnseln i ansiktet lite grann” (foralder med sjukdom)

Tankar om sjukdomen

Foraldrar med och utan sjukdom beskriver att barnen har manga tankar om sjuk-
domens konsekvenser i familjen. Dessa tankar paverkar hur barnen maér, ibland
leder detta ocksa till en kénsla av sorg hos barnen.

“han har till exempel gratit éver det hdr att han inte har en frisk pappa
och han énskar att han hade det dr ordattvist tycker han” (fordlder utan
sjukdom)

En fordlder utan sjukdom beréttar att hon vid ett tillfdlle hamnat pa sjukhus och

att barnet da passat pé att prata med personalen om hennes tillstind. Enligt per-
sonalen hade barnet bett dem berédtta om mamman skulle do.
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“ni mdste berdtta for mig om min mamma dor nu det dr min pappa som

ar frisk mamma kan inte bli sjuk det dr hon som dr den friska vad hdnder
med mig och x” (fordlder utan sjukdom)

Fysisk aktivitet

Barnen har mycket kinslor nir det giller familjesituationen och sjukdomen och
ett sétt att bearbeta dessa ar att tréna hart fysiskt.

“har jag funderat om det dr for att ja jag ska minsann trdna och visa att
jag kan for det vet man inte hur det dr med det for det har man sett pa

ndra hall att rdtt som det dar sa kanske det inte dr sa ldtt med det ddr”
(fordlder med sjukdom)

“man kan ju ocksa tdnka sig att trdning kan ocksa va ett sdtt att for bar-
nen att kanske ocksa fa utlopp” (fordlder med sjukdom)
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Diskussion

Denna kartliggning handlar om hilsa och vilbefinnande hos barn och ungdo-
mar som har en fordlder med progredierande neurologisk sjukdom. Barnens och
fordldrarnas beréttelser tyder pa att en progredierande neurologisk sjukdom hos
en fordlder paverkar hela familjen och sarskilt barnen. Resultatet ar i linje med
tidigare observationer (t ex 1, 6, 10, 12, 22, 23).

Exempel pa faktorer som hindrar hilsa och vilmaende hos de deltagande barnen
ir ett 6kat ansvar, forsimrad ekonomi och olika symtom hos férdaldern med sjuk-
dom. Barnen far ett 6kat ansvar for sina foraldrar, hemmet och syskon (se dven
10, 22, 23). Barnen talar om férilderns symtom som hindrande och lyfter framfor
allt fram tréttheten, att féraldern inte orkar genomfora de aktiviteter som plane-
rats, och psykiska symtom sdsom &ngest och aggressivitet. En annan hindrande
faktor som framkommer i kartlaggningen ar samtidig forekomst av andra svarig-
heter, exempelvis missbruk och sjukdom hos den andre fordldern.

Exempel pa stodjande faktorer for barn och foraldrar ar kunskap om sjukdomen,
att ha nagon att tala med, triffa andra i liknande situation, méjlighet att upp-
ratthalla foraldraskapet, kompisar, natverket samt olika foreningar. Kunskap om
sjukdomen &r ett tema som bade yngre och &ldre barn lyfter fram som stodjan-
de, vilket ocksi bekriftats av exempelvis Paliokosta m.fl. (8) och Akerlund (12).
Framforallt de yngre barnen talar om att det hjélper att tala med nagon utanfor
familjen. Flera av deltagarna hade traffat andra i liknande situation pa exempelvis
lager och tyckte att det var positivt. De deltagande barnen var relativt vilinfor-
merade om sjukdomen, symtom, behandling och sa vidare men hade inte alltid
négon att tala med om sin livssituation och hur sjukdomen péaverkade dem. For-
dldrarna talade om vikten av att fa st6d i att uppratthalla féraldraskapet genom att
exempelvis f4 hjalp att kommunicera med barnet.

Berittelserna vittnar om att fordlderns sjukdom paverkar barnens hilsa och ma-
ende negativt. Barnen kidnner oro, ledsnad och stress. En del har varit deprime-
rade och haft sjalvmordstankar. Barn i familjer med arftlig sjukdom har inte bara
fordlderns sjukdomstillstdnd att tanka p&, utan oroar sig dven 6ver om de sjal-
va ska blir sjuka. Sjukdomen och dess progress, liksom de forandringar man ser
hos sin forilder, padverkar hur barnen mér. Dartill kommer det som foljer med
sjukdomen och den begriansade funktionsformagan hos fordldern med sjukdom.
Barnen skoter praktiska sysslor i familjen men har ockséa ett kdnslomassigt och
psyko-socialt ansvar. De ir insatta i familjens rattigheter i forhéllande till olika
samhillsorgan och svensk lag, "bar” kunskap om sjukdomen, informerar andra
om forialderns sjukdom, &r insatta i férdlderns medicinska behandling, kénner
ansvar infor eventuella framtida partners och familjebildning nir det giller arft-
lighet och hjilper fordldern med sjukdom att kommunicera.
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Flera av barnen har detaljerad kunskap om sin foralders sjukdom. Andra har viss
kunskap, men saknar annan och kan dessutom vara felinformerade. Enligt Palio-
kosta m.fl. (8) gor information om sjukdomen att risken for ohélsa hos barn till
foraldrar med MS minskar. Dock skattar barn som far otydlig information mer so-
ciala och internaliserade problem dn de som inte fatt ndgon information alls. Be-
hov av kunskap och korrekt information ar ett viktigt resultat av denna kartlagg-
ning. Att ha kunskap ar dock inte sjdlvklart bra. Barnen maste ocksa ha mojlighet
att tala med négon om den oro som kunskapen kan leda till. Det racker allts4 inte
att informera barnen. Vuxna runt barnen har ocksa ansvar for att f6lja upp och ge
barnen mojlighet att tala om sjukdomen nir de sjalva behover det och har lust.

Syskon delar kunskap om familjen, féraldrarna och livssituationen i stort. Ett sys-
kon kan darfor vara en trygghet och ett stod. En del av barnen talar ocksd om goda
och delvis nya relationer med sina syskon pé grund av foralderns sjukdom. Det
finns dock dven berittelser som tyder pa anstrangda relationer till syskon. Det
handlar da ofta om att barnet fatt ta ett stort ansvar nar hen inte varit redo for
det. En del barn har en forildraliknande roll i forhallande till syskon. Barn har
ratt att vara barn och det finns en gréans for hur mycket barn kan arbeta i hemmet
utan att skolarbete och den egna hélsan péverkas. Det ar ocksa onodigt att riskera
den viktiga syskonrelationen. Syskon som har en forilder med en progredierande
neurologisk sjukdom behover finnas for varandra, utan vardande forpliktelser.

Bade barn och foraldrar utan sjukdom uppmarksammar assistans som en kompli-
cerande faktor i familjernas vardag. Att ha assistans dygnet runt paverkar barnens
rorelsefrihet i boendet och mojligheten till privatliv. Samtidigt 4r barnen ansvar-
skdannande infor fordldern med sjukdom och familjens situation och uttrycker att
de vet att assistenterna ar viktiga och behdvs. Barnen ger detaljerade uppgifter om
hur de upplever situationen och faktorer kring assistansen som forsvéarar och un-
derlattar. En assistans planerad utifran ett barncentrerat perspektiv skulle kunna
underlétta for barnet och stodja barnets hilsa och utveckling.

Manga faktorer bidrar till en ofta komplicerad livssituation for de deltagande fa-
miljerna som utéver den neurologiska sjukdomen dven kan drabbas av andra pro-
blem. Berittelserna vittnar pad manga sitt om styrka. Samtidigt 4r det uppenbart
att familjerna har begrdnsade mojligheter att handskas med oférutsedda hén-
delser, ytterligare sjukdom och andra kriser. Denna sérbarhet drabbar barnen.
Andra funktionsnedsittningar och sjukdomar @n den neurologiska sjukdom som
sjukvérden behandlar kan orsaka stora problem for barnen. Neuropsykiatriska
svarigheter hos foraldrar, och mojligen dven hos barnen, liksom missbruk, ar pro-
blem som kan forsvara for familjen. Berittelserna tyder pa brist pa kunskap inom
sjukvard, skola och socialtjanst nar det giller neurologiska sjukdomars symtom
och konsekvenser. Vad som ofta tycks saknas ar en helhetsbild av sjukdomen,
fordlderns forandrade satt att vara och fungera och sjukdomen i forhallande till
familjens vardag samt dess paverkan pa barnen.
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Familjens ekonomi péverkar hur barnen mar. Familjernas forsimrade ekonomi
beror pa dndrade arbetsforhallanden, sjukpensionering eller sjukskrivning for en
eller bdda fordldrarna. Fordaldern med sjukdom kan behéva arbeta mindre eller
inte alls, eller studera for att byta yrke, och fir darmed en ldgre inkomst. Att en
fordlder ar sjuk innebar 6kat ansvar och darmed okad risk for simre hilsa och
sjukskrivning dven hos fordldern som inte har en sjukdom (26). Samhélleliga for-
dndringar, sdsom att verksamheter 14ggs ner, drabbar dven dessa familjer som, i
och med att minst en fordlder ar sjuk, har simre mojligheter att handskas med
exempelvis arbetsloshet. Barnen talar om den friska foralderns roll, arbetsborda
och risk for sjukdom och visar darmed att de &r medvetna om att familjen ar utsatt
for risk.

Ett annat tema som tas upp av bade barn och foraldrar ar trotthet. Bade foraldrar
med och utan sjukdom &r trétta och detta paverkar barnen. Moéjligheten att gora
saker tillsammans med barnen ar begriansad. Tréttheten leder till irritation och
fordldern med sjukdom maste vila vilket paverkar barnets majlighet att ta hem
kompisar. Barnen maste ocksé ta ansvar for en del vardagssysslor som foraldrar-
na kinner att de sjdlva borde ta hand om.

Barnens kreativa idéer kring kommunikationshjilpmedel vittnar om hur svart det
ar nar en foralder inte kan kommunicera som vanligt. Barnen uttrycker en 6nskan
om att kunna tala mer med sina foridldrar om vardagliga ting. Flera faktorer gor
att kommunikation &r ett problem. En del barn har svart att férsté sina foraldrars
tal och en del foraldrar har svart att forstd det barnen sdger. Barnen kan kianna
skuld, eftersom de vet att det ar svart for fordldern att prata och att det blir jobbigt
for fordldern att siga samma sak ménga ganger. De kan ocksd kidnna skuld for
att de inte pratar tillrackligt med foraldrarna. De ar mycket medvetna om for-
dlderns ofta mycket begriansade livssituation, vet att foérdldern vill tala med dem,
men orkar inte sjilva eftersom samtal tar tid och dr médosamt for bade barnet och
fordldern. Foralderns livssituation gor ocksa att det inte finns sd mycket att prata
om langre. Sjukdomen gor ocksa fordldern trott och mindre tillgdnglig for samtal
och umgénge med barnen. Ytterligare ett problem néar det giller kommunikation
ar att barnen kan vara de som forstér fordldrarna bast. Det kan vara jobbigt for
barnen att beh6va se hur andra inte forstar fordldern och att behova agera tolk i
olika sammanhang.

Béade fordldrar med och utan sjukdom uttrycker oro for sina barn. Foraldrarna
funderar 6ver vad som kan anses vara vanlig uppvaxt och fostran och vad som
beror péd sjukdomen. Det finns en stor osidkerhet nar det giller fordldrarollen
och vad som &r vad i barnens virld. Vad i barnens beteende och méende beror
pa sjukdomen och vad ar normalt for ett barn under utveckling? Det finns ocksa
en osikerhet och olika uppfattningar mellan férdldrarna kring information. Hur
mycket ska barnen informeras och pa vilket satt? Hur mycket och pa vilket satt
ska man informera andra utanfor familjen sédsom slaktingar, vinner och skola?
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Forhoppningsvis kan denna kartliggning ligga till grund for fortsatt forskning och
tydligare riktlinjer kring dessa fragor.

Det ar viktigt att betona att det finns mycket i berittelserna och gruppernas sam-
talsklimat som tyder pa stor sammanhéllning inom de deltagande familjerna.
Detta dr forstas frimjande nar det giller hur barnen mér. Allt som kan st6dja fa-
miljen och bada fordldrarnas fortsatta fungerande ar viktigt nir det géller barnens
hélsa och vilbefinnande.

Modell f6r stod till barn och ungdomar som har en
foralder med progredierande neurologisk sjukdom

Deltagarna beskriver ett 6kat behov av information och stod i den férdndrade
livssituationen. Barnens upplevelser utgor barnets perspektiv och foridldrarnas
upplevelser representerar ett barnperspektiv. Tillsammans ger upplevelserna ett
barncentrerat perspektiv och en modell for stod som utgar frdn barnens behov
(Figur 12). Stodet kan delas in i tre stodsystem: Det privata natverket, idéburna
organisationer och det offentliga nitverket. I modellen beskrivs de olika stodsys-
temen i forhallande till barnet och familjen.
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Figur 12. Modell for stod till barn och ungdomar som har en fordlder med pro-
gredierande neurologisk sjukdom.

Familjens behov av stod beror pa exempelvis sjukdomens svarighetsgrad, famil-
jens egna bemastringsstrategier, egenskaper hos familjens medlemmar, alder pa
barnen och samtidig nirvaro av andra svarigheter i familjen. Hur stodet ska se
ut skiljer sig darfor at mellan olika familjer och 6ver tid, d&ven om foéraldrarna har
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samma diagnos. En familj som har fi andra svérigheter och ett val utvecklat nat-
verk behover sannolikt mindre st6d fran det offentliga natverket 4n en familj med
ett bristande socialt natverk och hog forekomst av andra svérigheter i familjen. En
familjs behov av stod kan ocksé variera 6ver tid. Behovet av stod fran det offent-
liga nitverket kan exempelvis 6ka nar fordldern forsamras i sin sjukdom. Det ar
darfor viktigt att terkommande utvirdera de insatser en familj far for att se om
de svarar mot familjens behov. Behovet av stod inom en familj kan ocksé se olika
ut.

For att stodet ska fungera kriavs samverkan mellan olika verksamheter och stod-
system.

Det privata natverket

Det privata nétverket av vinner, flick- och pojkvanner samt far- och morforaldrar
ar betydelsefullt. Det privata natverket kan vara en frizon for hela familjen, dar
fokus ar pa annat dn sjukdomen.

Barnen talar med sina fordldrar om sjukdomen, men sillan om hur sjukdomen
paverkar deras livssituation. For att underlitta for barnen kan de vuxna i natver-
ket fraga barnen hur de mar och hur sjukdomen péverkar dem. Det ar enklast for
barnen att umgas med kompisar som kénner till fordalderns sjukdom och ibland
undviker de att ta hem kompisar. Vuxna kan hjilpa barnet att beritta for kompi-
sar om sjukdomen. Det ar ocksa viktigt att prata med barnet om hur och nar det
fungerar att ta med kompisar hem.

Det ar latt att fordlderns sjukdom far stort fokus i umginget med mor- och far-
fordldrarna. Barnen kan uppleva att de forlorat en viktig relation. Det ar viktigt
att skapa tillfillen dar man pratar om annat dn sjukdomen och om sliktingar ar
inblandade i assistans ar det bra for barnen om de vuxna talar om assistansen da
barnen inte dr med. Grannar och vianner kan underlitta for familjen genom att
skjutsa till fritidsaktiviteter, limna och hdmta pé forskola och skola, och genom
att 1osa tillfalliga praktiska problem i hemmet.

Idéburna organisationer

Patient- och anhérigféreningar ar viktiga. De informerar om neurologiska sjukdo-
mar och anordnar traffar for anhoriga. De flesta aktiviteter riktas dock till vuxna
och handlar om sjukdomen, behandling och hur det blir f6r vuxna anhériga. Fler
foreldsningar och diskussionsgrupper om barnen och fordldraskapet vore bra.
Barnen kan ocksa bjudas in till grupper dar de far 6kad kunskap om sjukdomen,
strategier att hantera den férdndrade livssituationen och mgjlighet att traffa an-
dra i liknande situation.
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Flera foreningar arbetar aktivt med barn som anhoriga och deras familj. Denna
kartlaggning tyder dock pé att behovet av information till barn och unga ar stort
och att detta &r ett omrade som bor utvecklas. Lager for familjen liksom for ung-
domar och unga vuxna uppskattas. Pa lager fir barnen kunskap om sjukdomen
och traffar andra i liknande situation. De far ocksd komma ivag och géra roliga
saker, vilket den forsamrade ekonomin omgjliggor i en del familjer. For att ord-
na lager behovs en samverkan mellan foreningar och olika professioner. Forelas-
ningar om sjukdomen kan varvas med diskussionsgrupper och roliga aktiviteter.

Idéburna organisationer arbetar dven med opinionsbildning och utbildning. Det
ar viktigt att lyfta familjens situation, inte bara behoven hos personen som éar sjuk.
Utbildningar bor belysa hur sjukdomen paverkar barnen och vad som kan goras
for att underlitta for barnen och familjen. Olika fritidsaktiviteter dr en viktig del
av barnens natverk. Informerade foreningsledare kan ge extra stod sa att barnet
kan fortsiatta med sina aktiviteter. En del foreningar forvintar sig ett stort engage-
mang fran fordldrar och for familjer dar en fordlder har en allvarlig sjukdom kan
ett sddant vara omgjligt. Utbildning om barn som anhériga till ledare inom olika
foreningar ar ett satt att stdrka barnens nitverk.

Det offentliga natverket

Halso- och sjukvard

Haélso- och sjukvarden har ett viktigt att ansvar i det praktiska arbetet runt barn
vars foralder har en progredierande neurologisk sjukdom. Sjukvérden utreder och
stiller fordlderns diagnos och ska enligt hilso- och sjukvardslagen beakta bar-
nets behov. Det behovs riktlinjer for vem som ansvarar for att fréga patienten
om eventuella barn, vilka fragor som ska stillas och hur informationen ska doku-
menteras. Genom att systematiskt samla in information ar det majligt att planera
stod utifran barnens och familjens behov. Socialstyrelsen (1) talar om olika nivier
av information, rad och stéd. P4 en basniva ska alla barn och foérildrar erbjudas
information om sjukdomen och vanliga konsekvenser for anhériga samt fa rad
om hur man kan samtala med barnen om svarigheter och underlitta vardagen.
Barnen i denna kartldggning onskar information om sjukdomen och det finns sa-
ker de skulle vilja veta som man inte talar om i familjen. Sjukvarden har ett stort
ansvar nar det galler att uppfylla det som forvintas p& basnivén.

Olika professioner behovs for att ge ett bra stdd till barnen och familjen. For att
alla ska kinna sig trygga med att friga och prata om barnen behévs utbildning
om lagstiftning och barn som anhdriga. Inom alla verksamheter som méter dessa
familjer bor det finnas personer som ansvarar for att uppratthélla och vidareut-
veckla detta arbete.

70



Sjukskoterskor och lakare har en central roll i arbetet med barn som anhoériga. De
moter patienten vid ett eller flera tillfdllen och kan bjuda in till samtal om barnen
och foraldraskapet. De kan ocksé informera barnen om forialderns sjukdom, be-
handling, prognos etc.

Kuratorer och psykologer kan ge fordldrarna majlighet att tala om sitt foraldra-
skap samt rdd om hur de kan tala med varandra och sina barn om sjukdomen
och den fordandrade livssituationen. Kuratorn har kunskap om samhéllets insatser
utifran ett barncentrerat perspektiv. Kuratorer och psykologer kan ocksé vara en
lank till barnens skola, dar féraldrarna ibland behéver hjdlp att berdtta om sjuk-
domen och familjens situation.

En logoped kan ge stod nir det géller barnens och férdlderns mdjligheter att kom-
municera med varandra. Familj och vanner kan behova hjalpmedel och kunskap
om kommunikation och samspelsstrategier. En del barn och féridldrar behover
stod for att kunna genomfora samtal i vardagen.

Sjukgymnaster och arbetsterapeuter arbetar ibland i hemmet och méter darmed
barnen. Barnen maér bra av att vara delaktiga i det som sker i hemmet och beho-
ver hjalp med att férklara varfor hemmet ser ut som det gor for kompisarna. Ar-
betsterapeuter och sjukgymnaster kan dven ge stod kring forandrad rorlighet och
foraldraskap. Det kan exempel handla om hur fordldern ska lasa kvillssagan for
barnet nér hen inte lingre kan ligga i sangen bredvid barnet.

En del neurologiska sjukdomar &r arftliga och barnen ar ofta oroliga 6ver att sjdlva
vara anlagsbarare. Genetiska radgivare spelar en viktig roll, da det galler fragor
som handlar om arftlighet.

Flera av de deltagande barnen har varit i kontakt med virden utifrdn egna besvar,
exempelvis barn- och ungdomspsykiatri och barnmedicin. I verksamheter som
moter barn behévs kunskap om barn som anhoriga. Det ar viktigt att forstd hur
somatiska och psykiska problem kan vara ett resultat av barnets livssituation och
att anpassa interventionen direfter.

Forskola, skola och fritidshem

Forskola, skola och fritidshem ar viktiga nar det géller att uppticka barn som inte
mar bra. Professionella i dessa verksamheter bor ha kunskap om hur olika sjuk-
domar kan paverka familjen och hur man ska beméta och ge stod till barn som
anhoriga. Det kan till exempel handla om st6d i laxlasning, insatser fran elevhal-
soteamet eller rdd om vart fordldern kan vinda sig for att fa mer stod. Det behovs
vidare rutiner for dokumentation och 6verforing av information om barnen inom
skolsystemet.
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Socialtjanst
Socialtjanstlagen ger kommunerna det yttersta ansvaret for att skydda och stodja
barn och om det finns risk att ett barn far illa ska en anmélan goras till social-
tjansten. For att sdkerstilla att anmaélan gors behovs handlingsplaner inom olika
verksamheter dar barn vistas. I dessa ska framga nir en anmilan ska goras, av
vem och hur.

Inom socialtjinstens 6ppna verksamhet erbjuds ofta ndgon form av foraldrastod,
béde i grupp och individuellt. Fordldern far hjalp att bemoéta barnet, 6ppna upp
kommunikationen runt sjukdomen och stiarka skyddande faktorer runt barnen.
Eftersom sjukdomen éar fortskridande dr samverkan med sjukvarden ofta nod-
vandig.

Omsorgsformégan hos foraldrar med sjukdom varierar och férildern utan sjuk-
dom kan uppleva 6kad belastning och forsamrad hilsa och omsorgsférméga.
Deltagande i barngrupper och annat individuellt stod till barnet kan vara svart
att 16sa. Ibland har foérdldern utan sjukdom vare sig praktiska eller ekonomiska
mojligheter att folja ett eller flera barn till stodgrupper och fritidsaktiviteter. Sam-
hillet har en viktig uppgift att fylla nir det géller att praktiskt underlatta forald-
raskapet utifrdn den pressade livssituation en partners sjukdom medfor. Det kan
exempelvis handla om ledsagning till och frén en aktivitet. Stod av detta slag var
ett starkt 6nskemal fran de deltagande férdaldrarna och barnen.

Personlig assistans och praktisk hjalp i hemmet

Personlig assistans ges kommunalt eller privat. Bide barn och fordldrar i kart-
laggningen beskriver svarigheter med att ha en utomstéende person i hemmet
stora delar av dygnet. Att vara personlig assistent till en person som har min-
derériga barn stéller speciella krav. Det ar inte bara behoven hos foraldern med
sjukdom som ska tas hénsyn till, utan barnet méaste inkluderas i beslutet om och
genomforandet av assistans. For att barnets behov ska beaktas maste fragor som
hur barnen péverkas av assistansen och vilken roll assistenterna ska ha i relation
till barnen diskuteras. Det dr vidare viktigt att tala om assistentens roll i forhal-
lande till fordldern, hur assistenten kan stétta fordldern i kommunikationen med
barnen och hur fordldern kan fa stod i att uppréatthélla sin foraldraroll. Assistenter
behover specifik kunskap och utbildning om den aktuella sjukdomen. Barnen i
kartlaggningen uttrycker oro bade for férdaldern med sjukdom och f6r fordldern
utan sjukdom. Genom att foraldern far stéd kan barnets oro och ansvar for hem-
uppgifter minska.

Barngruppsverksamhet

De barn i kartlaggningen som talat om sin livssituation har gjort det tillsammans
med andra i liknade situation, exempelvis pé lager eller i gruppverksamheter. Ge-
nerellt ar barnen mycket positiva till att triffa andra med liknande erfarenhet-
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er. Socialstyrelsen (1) beskriver barngruppsverksamhet som en del i arbetet med
barn som anhoriga. De flesta barngruppsverksamheter vander sig dock till barn
vars fordlder har ett missbruk, psykisk ohilsa eller separerade fordldrar. Denna
kartldggning visar att &ven barn vars foralder drabbats av progredierande neuro-
logisk sjukdom bor erbjudas gruppverksambhet.

Reflektioner kring kartldggningens metod

Slutligen ett par rader om kartlaggningens genomforande. Det var svart att re-
krytera deltagare. De deltagande familjerna rekryterades framst via patient- och
anhorigféreningar och en del av familjerna var kdnda for intervjuarna sedan ti-
digare. Det ar inte sdkert att familjer som redan &r aktiva inom idéburna orga-
nisationer ar representativa for mélgruppen. Det dr mojligt att de familjer som
sokt sig till organisationer har det svarare dn genomsnittsfamiljen i malgruppen.
Motsatsen ar ocksa tdnkbar, att familjer som ar medlemmar i patientféreningar
och som tagit sig tid att delta i kartliggningen har en enklare situation och ar mer
handlingskraftiga 4n andra i malgruppen. Resultaten av kartlaggningen ska tolkas
mot bakgrund av detta.

Ytterligare en aspekt nir det giller urval handlar om att kartlaggningen bygger pa
berittelser fran ett fatal familjer och att flera deltagare tillhorde samma familjer.
Givet studiens syfte ar detta framst en fordel och det som gor kartliggningen unik.
Givet svarigheterna att rekrytera deltagare och familjernas livssituation kan nio
familjer betraktas som ett hogt antal deltagare. Att yngre barn och fordldrar med
sjukdom intervjuats starker ocksé studiens varde.

Intervjuarna hade stor forkunskap i amnet familjer med progredierande neuro-
logisk sjukdom, vilket kan ses som bade en styrka och en svaghet. Férkunskap
skapar trygghet hos intervjuaren nar det galler att f6lja och leda gruppens samtal.
Det dr ocksa enklare att stilla relevanta foljdfragor for den som har en kunskap
i dmnet. Trots frageguidens omraden kan intervjuarna pé grund av sin stora for-
kunskap omedvetet ha styrt samtalen utifran egna intresseomraden och preferen-
ser. For att minimera styrning talade intervjuarna om detta fore och efter inter-
vjuerna.

Deltagarna kontaktades per telefon vid tv4 tillfallen efter fokusgruppsintervjuer-
na. Syftet var att folja upp hur deltagandet i kartlaggningen péverkat barnen och
foraldrarna samt erbjuda extra stod om nagon behovde. Nar det géllde de yng-
re barnen féljdes ocksa deras maende och eventuella fragor upp via foraldrarna.
Samtliga deltagare var positiva och de flesta mycket positiva till att ha deltagit i
kartlaggningen. Fordldrarna sdg ocksa stora fordelar med att deras barn fatt vara
med. Nigra onskade att det fanns liknande grupper utanfor studien. Flera av for-
dldrarna tyckte att det var viktigt att samtalen handlat om barnen och deras per-
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spektiv. De lyfte ocksa fram det hjalpsamma i att hora andras erfarenheter och
fa rad fran de andra fordldrarna om hur de kan hantera sin livssituation. Néagra
talade om det positiva i att f4 bidra med sina erfarenheter for att underlatta for
andra. Bade foraldrar och barn tyckte att det var intressant att héra hur andra
sjukdomar paverkade situationen i familjen. De dldre barnen tyckte att det var
skont att prata om sin situation och att fa hora hur andra har det och hanterar sin
livssituation. Samtliga deltagare var nojda med intervjuarna och deras forméga
att leda samtalen i gruppen. Ingen av deltagarna tyckte att deltagandet vackt nig-
ra jobbiga tankar eller kidnslor. Dock var en deltagare lite orolig fore intervjuerna
och en deltagare hade kint sig lite ledsen efterat. Ingen av deltagarna 6nskade
hjélp att s6ka vidare stod och den bedomningen gjorde ocksa psykologen utifran
samtal med deltagarna.

Samtliga deltagare har bjudits in till ett uppfoljande moéte tio manader efter sista
intervjutillfllet. Tio deltagare kom till métet. Syftet med motet var tvafaldigt, att
ge deltagarna mojlighet att ta del av och ge synpunkter pa resultatet. De tva i fors-
kargruppen som genomfort intervjuerna presenterade och diskuterade resultatet
med deltagarna samt svarade pa fragor. Deltagarna kidnde igen sig i resultaten i
stort. Aven om man inte kinde igen sig i alla detaljer s kiinde man igen berittel-
serna fran de andra deltagarna i sin grupp. Deltagarna hade ocksé tankar om den
modell som presenterades. Man betonade bland annat sjukvérdens ansvar att tala
om och med barnen samt vikten av att fa tala om sitt fordldraskap. De som kom
till motet tyckte ocksa att patient- och anhorigforeningarna hade en viktig roll att
fylla genom information, aktiviteter for familjen och samtalsgrupper.
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Relevanta webbplatser

Alzheimerfonden Unga anhoriga www.alzheimerfonden.se/unga_anhriga
Barndialogen http://plus.]j.se/infopage.jsf?childld=18556&nodeld=38725

Barn som anhoriga www.anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/om-
vart-uppdrag/

Eleonoragruppen AB http://eleonoragruppen.se/default.asp
Huntington’s Disease Youth Organization (HDYO) www.sv.hdyo.org

Karolinska universitetssjukhuset Narstaende - barn www.karolinska.se/Verk-
samheternas/Kliniker--enheter/Neurologiska-kliniken/Rad--och-Stodenhet-
en-Huddinge/Narstaende---barn/

Kriser.no Psykososial oppfelging etter kriser og katastrofer www.kriser.no/alvor-
lig-sykdom

Motor neuron disease association (mnda) www.mndassociation.org/for-carers/
Young+carers

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) www.anhoriga.se http://www.
anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/missbruk/broschyrer/bro-
schyrer-om-allvarlig-fysisk-sjukdom/

Neuroférbundet www.neuroforbundet.se
Naracancer.se www.naracancer.se
Parkinsonférbundet www.parkisnonforbundet.se

Psykiatri Skane Barn som anhoriga www.skane.se/sv/Webbplatser/Psykia-
tri-Skane/Barn-som-anhoriga/

Riksforbundet Huntingtons sjukdom (RHS) www.huntington.se
Schizofreniférbundet Kallan www.schizofreniforbundet.se/Kallan/

Ung.no www.ung.no,/sorg

Unganhorig.se Stod for unga anhoriga till demenssjuka www.unganhorig.se

Vistra Gotalandsregionen www.vgregion.se/barnsomanhoriga
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Projektgrupp

Kartlaggningen har genomforts av en tvirfacklig arbetsgrupp med erfarenhet av
malgruppen och goda majligheter att sprida kunskapen vidare inom sjukvard och
intresseforeningar, universitet, hogskola och andra utbildningsverksamheter.

Petra Linnsand, psykolog och forskollarare har under tiden for projektets genom-
forande dven arbetat i det Arvsfondsfinansierade projektet “Barn som anhoriga”.
Petra har erfarenhet av barn- och ungdomspsykiatri och psykosvard och har bland
annat varit med och vidareutvecklat en verksamhet for barn med psykossjuk for-
dlder. Hon har arbetat med olika sorters stodverksamhet for familjer som lever
med sjukdom, i grupper for familjer som lever med multipel skleros och pa lager
for familjer med Huntingtons sjukdom.

Annikki Jonsson, distriktssjukskéterska och forskare har arbetat inom primér-
varden och med utveckling av barnhilsovard. Annikki har erfarenhet av prosta-
tacancer och dess foljder for familjen. Hon har ansvarat for distriktsskoterskeut-
bildningen samt for utbildning om familjehélsovard vid Hogskolan i Boras och
ar numera forskningsaktiv pa Goteborgs universitet. Intressen ar etik, hilsa och
livskvalitet, situationen for anhriga, vard i livets slutskede och organisationsut-
veckling.

Lotta Dellve ar sjukskoterska, beteendevetare och professor i vardvetenskap med
inriktning ledarskap och organisation vid Hégskolan i Borés samt vid KTH — Sko-
lan for teknik och Halsa. Lotta har erfarenhet av arbete med barn som anhoériga.
Hennes nuvarande forskning handlar bl.a. om relationen mellan psykosocial mil-
jO, stodjande strukturer och ledarskap.

Ulrika Ferm ar logoped, sprakvetare och forskare och arbetar med kommunika-
tion pd DART — Kommunikations- och dataresurscenter vid Drottning Silvias
barn och ungdomssjukhus i Goteborg samt pa logopedprogrammet vid Géteborgs
universitet. Ulrika har intresserat sig for hemmet som kommunikativ miljé och
har genomfort forskning om kommunikation vid Huntingtons sjukdom, Parkin-
sons sjukdom och Alzheimers sjukdom. Ulrika har erfarenhet av arbete med an-
horiga pa lager for familjer med Huntingtons sjukdom.

Margaretha Jenholt Nolbris dr barnsjukskoterska och forskare och arbetar vid
Centrum for barns ratt till hilsa, Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus
samt pa institutionen for vardvetenskap och hilsa, Goteborgs universitet. Hen-
nes forskning handlar om barnonkologisk omvardnad, personcentrerad vard och
insatser for barn och ungdomar med psykisk ohilsa i familjen. Margareta har ge-
nomfort natbaserat stéd for barn med urogenital missbildning och har haft stod-
grupper for barn och syskon till barn med cancersjukdom samt foraldrar i sorg.
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Stefan Nilsson &r sjukskoterska med specialistutbildning inom barn- och ung-
domssjukvard och forskare. Han har flerdrig erfarenhet av arbete som smért-
sjukskoterska vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus men arbetar idag
framst med utbildning och forskning vid Sahlgrenska akademin, G6teborgs uni-
versitet, och pé institutionen for vardvetenskap vid Hogskolan i Boras. Stefans
forskning handlar om barns smarta, stress och oro i samband med undersokning
och behandling.
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Bilaga 1

Tabeller, figurer och bilder

Tabell 1. Liangd pa fokusgruppsintervjuer och intervjuer med samtalsmatta.

Figur 1.  Barnens upplevelser av sin situation.

Figur 2. Huvudkategori Sjukdomen och tillhérande underkategorier.

Figur 3. Huvudkategori Konsekvenser i vardagen och tillhérande
underkategorier.

Figur 4. Huvudkategori Relationer och tillhérande underkategorier.

Figur 5. Huvudkategori Att hantera situationen och tillhérande
underkategorier.

Figur 6. Foraldrarnas upplevelser av barnens situation.

Figur7. Huvudkategori Sjukdomens pdverkan pa barnen och tillhérande
underkategorier.

Figur 8. Huvudkategori Samspel och tillhérande underkategorier.

Figur 9. Huvudkategori Fordldrarollen och tillhérande underkategorier.

Figur 10. Huvudkategori Ndtverk och tillh6rande underkategorier.

Figur 11. Huvudkategori Mdende och tillh6rande underkategorier.

Figur 12. Modell for stod till barn och ungdomar som har en féralder med
progredierande neurologisk sjukdom.

Bild 1. Hybrid av kommunikationsbok och surfplatta.

Bild 2. En "Rentljudmakapir” som forvandlar svarforstaeligt tal till ren
svenska.
Bild 3. Ett medicinhjidlpmedel som skulle kunna underldatta kommunikation.
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Bilaga 2

Tabell 1. Langd pa fokusgruppsintervjuer och intervjuer med

samtalsmatta.

Intervjuer Tillfalle 1 Tillfalle 2 | Totalt
Yngre barn 1:03:52 1:20:46 2:24:38
Aldre barn 1:26:53 1:19:36 2:46:29
Foraldrar med sjukdom 1:29:37 1:24:37 2:54:14
Foraldrar utan sjukdom yngre 1:35:04 1:36:20 3:11:24
barn

Foraldrar utan sjukdom &aldre 1:11:29 1:24:49 2:36:18
barn

Samtalsmatta 0:21:58 0:18:53 0:40:51

Totalt | 7:08:53 7:25:01 14:33:54
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