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Forord

Enligt halso- och sjukvardslagen har personal inom halso- och sjukvarden sedan ar 2010 ett ansvar att
beakta barns och ungas behov av information, rad och stod nér en forilder eller annan vuxen som de
stadigvarande sammanbor med missbrukar beroendeframkallande medel, har en psykisk stérning eller
funktionsnedsittning, allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller nir en férdlder eller annan vuxen som
de stadigvarande sammanbor med ovéintat avlider. Detta ansvar har successivt utvecklats till att ocksa
omfatta spel om pengar och om forilder eller annan vuxen som de stadigvarande sammanbor med
utsatter eller har utsatt barnet eller en nérstdende till barnet for vald eller andra 6vergrepp.

Regeringen tog 2011 initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete, dar Socialstyrelsen, Statens
Folkhalsoinstitut och Sveriges Kommuner och Landsting samarbetar for att starka stddet till barn och
unga i utsatta situationer. Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) har i uppdrag av Socialstyrelsen
att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap inom omradet Barn som anhoriga,
att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och att stimulera och stodja utvecklingen inom omrédet.

Att ha fordldrar som lider av psykisk ohélsa, har beroendeproblematik eller svar somatisk sjukdom kan
vara mycket pafrestande for barn. Registerstudier som genomforts inom ramen for Barn som anhoriga
vid Nka visar pa en betydligt 6kad risk for att barnen inte gar ut grundskolan med godkénda betyg, likasa
finns 6kad risk for ohalsa, missbruk, forsérjningsstod i vuxen alder och 6kad risk for suicid. Tidig iden-
tifiering av dessa barn och tillgang till stod ar en skyddande faktor f6r barnens utveckling.

Denna rapport bygger pa Charlotte Louise Ojas avhandling: “Upholding family relationships in a con-
text of increasing awareness of parental illness”. Rapporten beskriver den teori som utvecklats baserat
pa intervjuer med fordldrar och barn och ger ocksa handfasta forslag pa hur lakare och personal inom
hélso- och sjukvarden kan arbeta for att identifiera, uppmarksamma och stodja dessa barn. Den har
fokus pa primarvard som ar sarskilt aktuellt med tanke p&d den omfattande reformen med God och nira
vard.

Rapporten ingar i en serie inom omradet Barn som anhériga och ar framtagen av Charlotte Louise Oja,
specialistlakare i allmadnmedicin och mgjliggorare/forskare vid Nka och Linnéuniversitetet i samverkan
med undertecknad Lennart Magnusson, verksamhetschef vid Nka och docent vid Linnéuniversitetet.
Agneta Berghamre Heins, journalist knuten till Nka har sprakgranskat och korrekturldst rapporten. En
tidigare version av manuset har lasts och kommenterats av Merike Hansson, tidigare programansvarig
vid Socialstyrelsen. Hennes synpunkter har beaktats i det slutliga manuset. Vi hoppas att rapporten skall
komma till nytta for dig och vid utvecklandet av stod till Barn som anhoriga inom hélso- och sjukvéarden.
Vill du férdjupa dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgdngliga i Nka:s bibliotek. De kan er-
héllas till sjdlvkostnadspris genom kontakt med Nka:s bibliotekarie Annica Larsson Skoglund, e-post:
info@anhoriga.se eller telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson

Verksamhetschef, docent FOU-ledare, professor



Sammanfattning

For att arbeta med barn som anhoriga kravs kunskap om temat bland hilso- och sjukvardspersonal,
forutsittningar for god vard av den enskilda patienten samt ett stallningstagande av alla vuxna att forso-
ka se situationen ur patientens barns 6gon.

Primérvarden ar en lamplig arena for att utveckla stod till ldngvarigt sjuka foraldrar och deras barn:
sjukdomen befinner sig mitt i vardagen for bade foraldrar och deras barn, prognosen ar oftast god, be-
handlingen skoéts hemma och dessutom har professionella i primarvérden ett intresse for och kompen-
tens kring arbete med personcentrering och familjeperspektiv.

Rapporten sammanfattar forfattaren Charlotte Louise Ojas doktorsavhandling (1—4) som framfor allt
ar baserad pa intervjuer med vuxna patienter samt deras barn 11-17 ar pé vardcentraler. Intervjuerna
ar underlag for den teori som presenteras i denna rapport. Vidare ger rapporten forslag pé vilken roll
primédrvarden kan ta i arbete med barn som anhériga, presenterar exempelfall och utgor ett inspira-
tionsmaterial med praktiska, handfasta rad till hilso- och sjukvérdspersonal for att stirka kommunika-
tionen mellan sjuka fordldrar och deras barn.

Analysen av de genomfé6ra intervjuerna visar att bade féraldrars och barns huvudsakliga utmaning nar
foraldrar ar sjuka ar att forsoka uppratthélla familjens relationella jamvikt. Barnet kianner sig tyngt och
ensamt nar dess foridlder ar sjuk och vill att fordldern ska berdtta om sjukdomen och hur den paverkar
fordldern. Fordldern & sin sida &r medveten om att barnet kianner av sjukdomssituationen och att barnet
vill att foraldern ska berdtta. Men fordldern kianner sig ofta oférmogen att gora det. Det framkom att for
att kunna beratta behover foraldern kunna hantera den gemensamma insikt som barnet och foridldern
har kring fordlderns sjukdom. Och f6r att kunna hantera den gemensamma insikten behéver fordldern
forsta sin egen sjukdom samt forsta barnets behov.

Teorin beskriver sex olika tillstdnd av insikt som barn och fordldrar kan befinna sig i nar foraldern ar
sjuk. De kan benamnas stangd, dold, misstanksam, konfliktfylld, 1atsande och 6ppen. Darefter beskrivs
att fordldrar och barn ofta hamnar i ett 1ast 1dge av dold, misstanksam, konfliktfylld eller latsande kom-
munikation. Om foraldern far stod att forsta sin sjukdom och sitt barns behov i relation till sjukdomen
har fordldern battre forutsattningar att 1asa upp den kommunikativa 1dsning och féordndra kommunika-
tionen till ett 6ppet samtal med sitt barn om fordlderns sjukdom.

Baserat pa denna teori har forslag pd hur man som ldkare och medarbetare kan stodja foraldern och
samtidigt befrimja barnets hélsa utarbetats. Det omfattar fallbeskrivningar, forslag pa brev till sjuka
foraldrar och forslag pd minnesanteckningar infor att fordldern ska berétta for sitt barn om sin sjukdom.
Det avslutas med en sammanfattning av vad enskilda medarbetare kan gora med stod av sin chef och
arbetskamrater.



Introduktion

Likare pa vardcentral och medarbetare har bevittnat olika situationer dir en fordlder som soker vard
har haft med sitt barn. De erfarenheterna har i sin tur vickt var nyfikenhet pa vad som kan hinda i
kommunikationen mellan foraldrar och barn da féraldern ar sjuk. Exempel pé olika situationer beskrivs
i det f6ljande.

Receptionisten: Jag blir orolig da det ar barnet som kommer fram och siger fordlderns personnummer.

Sjukskoterskan: En glad 6-aring tittade in pa mitt rum. Barnet sa: Jag ska jobba hér nér jag blir stor. Och
hjalpa min mamma som ar sjuk. Sjukskoterskan: Sé bra.

Léakaren: Jag satt i samtal med en patient som var deprimerad. Jag behovde fraga henne om hennes
tankar. Ville hon slippa leva? Hade hon planer pa att ta sitt liv? Det gick inte for hennes barn, som var
ombett att sitta i vintrummet, knackade pa och ville sitta med i rummet.

Charlotte sjalv: En vanlig dag, under ett vanligt 1akarbesok pa min vardcentral, hinde négot ovanligt.
Ett skolbarn var pé besok med sin mamma da barnet hostat ldnge. Jag kinde mamman da hon var min
patient och hon var utmattad och darfor langtidssjukskriven av mig. Vi talade om hostan och jag un-
dersokte barnet. D& det inte fanns négot oroande beslot vi att avvakta och ge naturen en chans att lika
hostan. Néar de skulle g& sade mamman till sitt barn: "Det hir 4r min doktor som hjilper mig med min
hilsa.” Ett kort samtal utspann sig om mammans hélsa och behandling och de var néjda nir de gick. Jag
satt kvar i min stol, glad och forundrad. S& hir brukar det inte bli vid lakarbesok. Jag fragade mig sjalv
vad var sa kraftfullt och befriande i detta korta samtal?

Syftet med den har rapporten ar att pa ett kort och lattillgangligt sitt ge lasaren en fordjupad forstéelse
av kommunikation i barnfamiljer dar fordldern ar sjuk. Rapporten sammanfattar Charlotte Louise Ojas
forskning (1—4) som framfor allt 4r baserad pa intervjuer med vuxna patienter samt deras barn pa vard-
central. Dessa intervjuer ar underlag for en teori som presenteras om vad som ar foraldrar och barns hu-
vudsakliga kommunikativa problem nér fordldern ar sjuk och vad de gor for att 16sa sitt problem. Vidare
ger rapporten forslag pa vilken roll primérvarden kan ta i arbete med barn som anhoriga, presenterar
exempelfall och utgor ett inspirationsmaterial med praktiska, handfasta rad till hilso- och sjukvardsper-
sonal for att starka kommunikationen mellan sjuka foraldrar och barn.



Information, rad och stod till barn vars foradldrar ar sjuka

Att en forilders sjukdom ar en riskfaktor for barnets hilsa har lange varit kdnt och gradvis blivit alltmer
belagt i forskning. Sedan 2010 har Hailso- och sjukvardslagen gett (5) personalen ansvar att sarskilt
beakta barns behov av information, rad och stod nir en foralder eller nigon annan som barnet bor med
vardas for missbruk, psykisk storning, allvarlig sjukdom eller ovintat avlider (5). Trots att 6ver ett ar-
tionde gatt inkluderas sédllan denna bestimmelse i grundutbildningar eller fortbildning for hélso- och
sjukvardspersonal. Det betyder att manga som arbetar inom halso- och sjukvarden inte har kinnedom
om bestdmmelsen och inte har fatt ndgon utbildning i hur de ska handskas med sitt ansvar att beakta
barns behov da fordldern ar sjuk. Det finns saledes ett stort behov av utbildning, fortbildning och larande
i den Kkliniska vardagen. Kanske behovs det ett extra fokus pa denna utbildning da bestimmelsen om
barn som anhorig dr unik, i det att den lagger ansvaret for barns behov pa personal som méter vuxna
patienter? Det ar vart att notera att det pa grund av sekretess kanske bara ar sjukvardspersonalen som
vet att en fordlder ar allvarligt sjuk. Det ar saledes viktigt att just personal i sjukvarden uppmérksammar
de behov som uppstar hos patientens barn nar férdaldern ar sjuk. Om inte de diskuterar foraldraskapet i
forhallande till kronisk sjukdom vem ska d& gora det? Om ett barn far illa kan ju férskolepersonal, skolp-
ersonal eller sjukvardspersonal som ser barnet larma sa att hjilp kan ges via socialtjansten. I manga fall
finns en potentiell lucka dar fordldern kanske inte dr medveten om risker for barnet och att hjilp finns
att fa.

Interventioner for barn som anhériga finns oftast inom cancervard och psykiatri. Det ar rimligt att i sit-
uationer nir en fordlder diagnostiseras med en dramatisk och livshotande sjukdom, sdsom cancer eller
svar psykisk sjukdom, dr det mer sjalvklart att inse att sjukdomen dven utgor en risk for foralderns barn
och deras hilsa. Det kan dock @ven vara en utsatt situation for alla inblandade parter da foralderns sjuk-
dom inte ar livshotande men sjukdomen paverkar fordlderns majligheter att utova sitt foraldraskap. Vi
har i priméarvard visat att barn till fordldrar med ldngvariga och funktionsnedsittande symtom, sdsom
langvarig vark och utmattning, paverkas och upplever sig belastade (1). Sddana sjukdomar handhas ofta
i primarvard. Primarvarden ar en viktig arena dar vi behover och kan lara oss om barn som anhériga.
Nedan beskrivs varfor priméarvarden har sarskilt goda forutsattningar att ldra om temat och ge stod till
barn som anhoériga.

Arbete for barn som anhoriga kraver god vard for patienten

Anhoriga dr i forsta hand beroende av att vardens insatser till den enskilde fungerar bra (6). Majoriteten
av sjukvardsbesok i Sverige gors inom primarvarden. Svarigheter att skapa och uppratthalla en sam-
manhéllen, modern, jaimlik och effektiv sjukvard med fokus pa primarvard. Nuvarande utmaningar in-
kluderar svarigheter att behalla vialutbildad och kompetent personal, vilket gor det svart att uppratthélla
personlig kontinuitet mellan patient och vardare. Det gor arbetet mer “"tungrott” och minskar tilliten
mellan patienter och vardpersonal.

Ett huvudsakligt syfte med reformen (7) som antogs av riksdagen i december 2021 ar att sl fast att
primédrvarden ar ansvarig for forsta linjens utredning och vard av bade psykisk och fysisk ohilsa samt
skall dven arbeta forebyggande for hilsa. Reformens insatser syftar till att 6ka tillgéngligheten och bét-
tre mota invanarnas behov av vard, bland annat genom goda forutséttningar for virdens medarbetare
och utveckling av primarvarden. Forverkligandet av reformens syfte ar en viktig forutsattning for att
gott arbete med barn som anhoriga ska kunna bedrivas inom svensk sjukvard.



Att lyfta barnets perspektiv och se med barnets 6gon.

Barnkonventionen (8), som innebir att barnets réttigheter ska beaktas i alla sammanhang, blev lag i
Sverige 1 januari 2020. Rittigheterna inkluderar barnets ratt till information och sirskilt anpassade
material som avser att frimja barnets sociala, andliga och moraliska vilbefinnande samt barnets fy-
siska och psykiska hélsa. I Sverige finns flera lagar som avser skydda barn och ungas uppvaxtvillkor.
Socialtjanstlagen (9) och dess krav pa att anmala oro for att ett enskilt barn far illa till socialtjansten,
ar allmant bekant bland professionella. Lagen syftar till att barn ska ges skydd i forsta hand genom
barnets foraldrar vilka kan erhélla stod av socialtjansten i sitt fordldraskap. Ibland behovs dessutom
insatser riktade till barnet. Insatserna kan ofta ges pa frivillig basis med fordlderns samtycke. Ibland
bedoms barnet situation mycket svar och da kan socialtjansten besluta att gora insatser for barnet utan
foralderns samtycke. Hilso- och sjukvardslagen (5) syftar ocksa till att skydda barn och ungas uppvax-
tvillkor. Lagen ger sjukvarden i uppdrag att beakta barns behov av information, radd och stod nir en
foralder ar allvarligt sjuk. Samarbete mellan patient som ar fordlder och sjukvardspersonal ar siledes
grunden for arbetet med att informera patientens minderariga barn om patientens sjukdom.

Enligt 5 kap. 7 § i Hilso- och sjukvardslagen “ska halso- och sjukvéirden sérskilt beakta ett barns behov
av information, rad och st6d nar foralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans
med

« har en psykisk storning eller psykisk funktionsnedséttning

« har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada

+  har ett missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel om pengar

« utsitter eller har utsatt barnet eller en narstaende till barnet for vald eller andra Gvergrepp.

+ detsamma giller om barnets forilder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor till-
sammans med ovantat avlider.” (5)

Da relationen mellan fordldrar, barn och institutioner som sjukvarden, ar ett komplext omrade, finns
det en naturlig, men olycklig, tendens till att det offentliga samtalet blir férenklat och tdnkandet tudelat.
Olika viktiga aspekter presenteras dd som motsatt varandra, i stillet for att forsdka se hur aspekterna
kan vara delar av en sammanhingande helhet. Exempel p& denna tudelning, néar det giller klinisk prak-
tik och forskning kring barn och foréldrar, ar snavt stillda fragor och pastaenden som:

« Skavita hand om barnet eller fordldern?
»  Foraldrar vill inte: ska vi 4nda agera for barnet mot fordlderns vilja?

« Ska vi, vilvilliga vuxna med barnperspektiv, utveckla sjukvarden eller ska vi forsoka forsta
barnets eget perspektiv och agera utifran barnets perspektiv?

I stillet for att stélla barns och fordldrars rattigheter och behov mot varandra foreslés att det ar mer
fruktbart att, i forsta hand, forsoka uppfylla dom samtidigt.

Primarvard som lamplig arena for att utveckla stod till barn som
anhoriga
I detta kapitel kommer aspekter av primarvardens arbetssitt att behandlas, med fokus pa de faktorer

som ar betydelsefulla i arbete for barn som anhoriga. Begreppet barn anvinds i texten och det avser
kunna omfatta bade ett och flera barn till en fordlder som &r patient i primérvard.



Sjukdomen dr mitt i vardagen fér bade fordlder och barn

Att vardas i primérvard betyder att vardas mitt i sin egen vardag. De flesta fordldrar i primarvard ar,
innan de blir sjuka, kompetenta, glada och stolta foraldrar till sina barn. Sjukdomen é&r inte livshotande
och den sjuke dr hemma, inte pa sjukhus. Den sjuke ar ofta ocksé pa sitt arbete.

Ibland ar patientens funktion s& paverkad att det inte gir att uppréatthélla funktionen pé arbetet, och
patienten sjukskrivs pa hel- eller deltid. Men narvaron i hemmet pégar alltid. For patienter som ar
foraldrar betyder det att de fortsitter att aktivt utova sitt foraldraskap dven nér de ar sjuka. Foraldrar ger
barn erfarenheter och skapar den miljo som vigleder barnets utveckling och hilsa (10). Det ar ddarmed
omojligt for en forilder att inte paverka sitt barn.

For barn till fordldrar med sjukdom som behandlas i primarvird betyder detta att barnet har fortsatt
tillgang till sin foralder dven da denne &r sjuk. Det innebér att barnet i realtid observerar forandringar
i fordlderns kanslor och beteende och att barnet ofta 4r ensam hemma med den sjuke fordaldern (1). I
den situationen har barnet inte mycket att vélja pa. Barnet ar beroende av fordldern och hjalper darfor
foraldern, i stunden och, om det behovs, och ibland 6ver manga ar. Att hjalpa fordldern bidrar till bar-
nets utveckling om de kdnner att vuxna har ansvaret och ledarskapet, och att de dels bidrar med tydliga,
avgransade, icke-intima hjalpuppgifter (11). Uppgifterna behover vara rimliga i svéarighetsgrad omfat-
tning och jaimférbara med barnets kamraters uppgifter (12). Det ar dock tyvarr vanligt att barn forsatts
i situationer di de maste ta for stort ansvar och gora for betungande uppgifter. Hur barnet kommer att
paverkas av foralderns sjukdom varierar mycket utifran hur féraldern forhéller sig till barnet (13).

Familjens vardag paverkas dven av omstindigheter hos andra vuxna i familjens narhet. Hur ser den
andre fordlderns situation ut? Boende med barnet eller ej? Frisk eller sjuk? Arbetar for mycket eller for
lite? Nar narvarande i barnets liv eller franvarande?

Har familjen ménga, fa eller inga vdnner, grannar eller slaktingar som besoker hemmet och bidrar till
hemmets stabilitet och varme? Det ar vardefullt att forsta svaret pa sddana fragor i det enskilda fallet.

God prognos och behandlingen skots framfor allt hemma

De langvariga sjukdomar som behandlas inom primarvarden ar huvudsakligen angest, mild och mattlig
depression samt kronisk vark. Under 2020 var 159 000 personer sjukskrivna i Sverige, 103 000 kvin-
nor och 56 000 man. Sjukskrivningsorsaken var huvudsakligen psykiatriska diagnoser (51%) (inklusive
stress 22%), olyckor och skador (13%) samt sjukdomar i muskel och skelett (10%) (14). Dessa tillstind
paverkar i hog grad hur patienter mar och vad de klarar i vardagen. Lyckligtvis leder dessa sjukdomar
séllan till for tidig dod. Darmed kan priméarvarden genom saklig information om sjukdomen lugna méan-
ga barn som ir oroliga for att foraldern ska do i fortid. Fordlderns behandling bedrivs dessutom framfor
allt i hemmet. Det dr i hemmet medicinen intas, somnen rattas till, matvanorna forbattras, den fysiska
aktiviteten genomfors och dterhdmtningen sker. Om de 6vriga i hemmet forstar och stodjer behandling-
sprocessen underlittas genomforandet av behandlingen betydligt.

Professionellas intresse och kompetens: Personcentrering och familjeperspektiv

Inom priméarvard ar det viktigt att ha ett helhetsperspektiv. Det innefattar bland annat att forsta pati-
enten framfor sig som en hel individ, att forsta hela familjer och att f6rstd hur samhallet kan paverka
individens mojligheter. I det ingér att forstd hur individen forhaller sig till sin familj och hur en viss
familj forhaller sig till samhallet (15). Detta sker via personcentrering



(16): dvs behandlaren centrerar sin uppmarksamhet pa den individuella patienten och forsoker forsta
individens upplevelse av sig sjilv, sin sjukdom, sin familj och sitt 6vriga sammanhang. Utifrdn den
forstaelsen bedrivs sedan utredning och behandling i samarbete med patienten.

Professionella i sjukvirden arbetar med personer i alla &ldrar och livsfaser. De har gedigen erfarenhet
av att samtala med och understka spadbarn, smébarn, skolbarn, tonaringar, vuxna i olika livsfaser och
adldre personer. Dessutom dr anhoriga i alla aldrar ofta med pa patientbesok. Detta ar en i sjukvarden
unik erfarenhet som kan underlitta forstéelsen for hur personer i olika dldrar uttrycker sig och hur
fordldrar och barn samspelar. Allmanlakare undersoker ungdomar och &r vana att avgora och skapa
tillfalle for att vid behov tala med barnet i enrum medan férdldern vantar i vintrummet.

Haélso- och sjukvérdslagen foreskriver att patienters behov av trygghet, kontinuitet och sidkerhet skall
tillgodoses och att verksamheten ska framja goda kontakter mellan patienten, dess familj och anhoriga
och hélso- och sjukvéirdspersonalen. Personkontinuitet mellan den individuella patienten och den in-
dividuella professionella personen maéjliggor att tillit och gemensam forstéelse av patientens situation
byggs upp over tid. Inriktningen péd verksamheten pa en vardcentral/halsocentral ar alltid i grunden
béde sjukvirdande och halsofraimjande. Att forebygga en eventuell ohilsa hos barnet da fordldern ar
sjuk ligger darmed som en del i verksamhetens kiarnvarden.

Professionell frihet under ansvar ger mojlighet att gradvis prova att stélla nya fragor som del av utred-
ning och behandling. Agendan for besoket i primarvard ar sillan klar di patienten kommer, utan sitts i
samarbete mellan patient och behandlare under besoket. En kunnig allméanldkare, eller annan personal
inom primérvard har moéjlighet att nar det ar lampligt sjdlv ta upp fragan om hur patientens barn reager-
at pa patientens sjukdom. Det finns frihet att laborera, vilket md&jliggor for personal i primérvard att lara
sig hur och niar det ar lampligt att lyfta fragan. Det innebar ocksa frihet att anpassa hur personalen tar
upp fragan med varje individuell patient. Det viktiga ar att vaga fraga, lyssna och stédja bade patienten
och dess barn (17).

Vad hander i kommunikationen mellan foralder och barn da foral-
dern blir sjuk?

Intervjuer med barn till sjuka fordldrar visar att barnen ar paverkade da fordldern ar sjuk (1). Samman-
stillning av vetenskapliga studier (2) pa temat visar att fordldrar och barn far ett gemensamt behov av
att inte bara forsta och borja kommunicera om foridlderns sjukdom utan ocksa far battre strategier for
att kunna hantera situationen och sina egna negativa kéanslor kring den. Interventioner har utvecklats i
framfor allt psykiatri och cancervard och vinder sig till hela familjen, ofta med en kombination av en-
skilda samtal och samtal i familjegrupp eller i foraldra- respektive barngrupp. Interventionerna syftar
till att 6ka kunskap och kommunikation om foridlderns sjukdom och har visat sig ha en positiv effekt
pa barnets kianslomassiga tillstand. Det framkommer dven att fordldrar som deltagit i interventioner
vardesitter sin 6kade forstdelse for sina egna barn, de positiva forandringar de ser i sina egna barns
beteende och att fa se sina barn vara tillfreds (2).

Det ar sdledes vardefullt att bista sjuka fordldrar och deras barn. Med kunskap om detta uppstar ytter-
ligare fragor: Hur sjuk behover fordldern vara for att det ska paverka barnet? Vad hinder mera exakt
i kommunikationen mellan féridlder och barn angdende foralderns sjukdom? Vad uppfattar foraldrar
och barn som sina huvudsakliga problem nar foraldern ar drabbad av sjukdom? Vad gor foraldrar och
barn for att forsoka 16sa eller hantera dessa problem? P& vilket sdtt onskar barn och foréldrar fa stod da
foraldern ar sjuk?



Begynnande svar pa dessa fragor skapades (3) via djupanalys av intervjuer med 32 foraldrar och 23 av
deras barn pé tre vardcentraler. Fordldrarna hade i genomsnitt varit sjukskrivna i ett ar pa grund av di-
agnoser som utmattningssyndrom, angest, depression och ldngvarig smarta. Intervjuerna analyserades
med metoden Grundad Teori (18), som ar lamplig for att utforska ett nytt filt genom att finga in vad
som &r studiedeltagarnas huvudsakliga utmaning och vad de gor for att hantera den utmaningen.

Sammanfattningsvis framkom att bade fordldrars och barns huvudsakliga utmaning nér foraldrar ar
sjuka ar att forsoka uppratthélla familjens relationella jaimvikt. Barnet kdnner sig tyngt och ensamt nar
dess foralder ar sjuk och vill att fordldern ska berdtta om sjukdomen och hur den péaverkar foraldern.
Forildern a sin sida har observerat att barnet kdnner av sjukdomssituationen och att barnet vill att
foraldern ska beratta. Men foraldern kanner sig ofta oformogen att gora det

(3). Den teori som presenteras tydliggor att det som behovs for att fordldern ska kunna beritta om sin
sjukdom for sitt barn, ar att foraldern behover kunna hantera den gemensamma insikten om sjukdomen
som barnet och foridldern tillsammans skapar. Och for att kunna hantera den gemensamma insikten
behover foraldern forsta sin egen sjukdom och forsta barnets behov.

Teorin som presenteras lite utforligare i det foljande kan ses som ett forslag pa hur foraldrar och barn
kan uppfatta och hantera sin situation da féraldern ar sjuk. Styckena &ar ett sammandrag pa svenska av
en artikel (3) pa engelska som dven har presenterats i avhandlingen (4).

Bade fordldrar och barn forsoker att uppratthalla familjerelationerna

Den huvudsakliga utmaningen for sjuka foraldrar och deras barn ar att uppratthalla familjens jamvikt,
vilket de forsoker gora genom att uppratthalla familjerelationerna, utifrdn rollen som barn eller foralder.

Barnet onskar att bade ses som en individ med personliga synpunkter och samtidigt sjalvklart inklud-
eras som sin foralders barn. Fordldern onskar ocksa ses som en individ med personliga synpunkter och
samtidigt fa erkdnnande i sin roll som foralder till sitt barn.

Bade foridldrar och barn langtar efter upplevelsen av en 6msesidigt bekraftande forialdra-barn-

relation. Forildern och barnet 6nskar i de allra flesta fall bli sedda som en sammanldnkad enhet dar po-
tentialen hos den ena inte kan forverkligas utan att potentialen hos den andra forverkligas. En foralder
uttryckte betydelsen av foraldra-barnrelationen sd hiar: Jag tycker ...att det hir dr nagot allvarligt, som
folk borde ha mer koll pd”. Denna grundldggande hallning var dterkommande i alla intervjuer och vari-
erade inte med diagnos, socioekonomisk situation eller kulturell mangfald bland de intervjuade.

Barnets forstaelse och stravan

Intervjuer med barn till fordldrar sjukskrivna i primarvéard (1) visar att dessa barn kdmpar for att up-
pratthalla familjens jamvikt, genom att striva efter att “ensam klara av bade sig sjélv och sin fordlder”.
Barnet ar kdnslomassigt anknutet till fordaldern och tillbringar mycket tid med foréldern. Da foraldern
ofta visar att samtal om sjukdomen och fordlderns minskade kapacitet dr tabu, 1dmnas barnet att ens-
amt kampa for att hjilpa sin fordlder bli battre och samtidigt hjilpa sig sjalv vixa upp. Stravan efter
att upprétthélla familjens jamvikt sker genom tva huvudsakliga processer: genom att barnet forsoker
”forstd situationen” och genom att barnet forsoker “ta fordldrarollen”. Forstéelse av situationen far bar-
net genom sina egna observationer, genom att tdnka i enskildhet och genom att ensam kdmpa med sin
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sorg och oro. Barnet tar 6ver fordldrarollen genom att i orimligt hog grad ta hand om foraldern, ta hand
sig sjilv och ta hand om hushéllet. Barnets upplevelse av sin situation kan illustreras som i figur 1 (1).

Figur 1. Barn upplevelse och beteende da deras fordlder dr sjuk (1)
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Barnet Onskar att foraldern ska berétta vad som &r pé géng, och tycker att det ar "bast att hora det fran
personen sjélv, 4n fran ndgon annan. Det 4r som med hemligheter”. Darigenom kan barnet och foraldern
vara kvar i sina respektive roller och barnet kan uppleva att fordldern tar initiativ till autentisk narhet.

Barnet Onskar att fa veta foljande:

Sjukdomen: Barnet onskar veta sjukdomens namn och vilka symptom och hinder i vardagen som ar
orsakade av sjukdomen. Barnet vill ocksé veta vilken behandling fordaldern far samt om och nir foral-
dern kommer att bli frisk, alternativt bli simre och kanske do.

Foralderns upplevelse av sin egen inre vdrld: Barnet 6nskar att fordldern berattar om sina inre tankar
och kénslor och om forilderns forstaelse av sin egen livshistoria.

Foralderns onskningar om sin relation till barnet, nu ndr fordldern dr sjuk: Relationen forandras
naturligt i takt med barnets utveckling och mognad. Nu tillkommer fériandringar i relationen pa grund
av fordlderns sjukdom. Barnet undrar vad fordldern 6nskar for att vara nojt med barnet.

Foralderns forstaelse och stravan

Forildern har & sin sida observerat att barnet kdnner av sjukdomssituationen och vill att fordldern ska
beritta. Foraldrar har noterat och kan beskriva att barnet reagerar pa fordlderns beteende och att barnet
tar hand om sig sjalvt och att barnet blir ensamt. Foraldrar vill tala med sitt barn om sjukdomen da de
uppfattar att det ar en del av fordldrauppdraget.
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Men foraldern kdnner sig ofta oférmogen att berdtta om sjukdomen. Foraldern forstar att denna oforma-
ga att tala om sjukdomen pa ett 6ppet sitt ar otillracklig for barnet och de ar ledsna for det. De tycker att
deras upplevda oférméga att berdtta om sin sjukdom beror pa flera faktorer hos dem sjilva: bristande
forstaelse av sin egen sjukdom, svarigheter att hantera egna negativa kénslor, oro for att barnet ska ty-
cka synd om och forminska dem, svérigheter att skapa lugn, regelbunden tid och utrymme tillsammans
med sitt barn, oférmaga att forsta barnets behov av att forstd sjukdomen, svarigheter att finna de ritta
orden och oro for att in kunna besvara barnets fragor. Vissa fordldrar berdttade dven som barn egna
negativa erfarenheter av hemlighetsmakeri i sin ursprungsfamilj. Under intervjuerna visade de flesta
fordldrar en formaga att kunna reflektera Gver sina egna observationer av sitt barns fragor och beteende
och de kunde dirigenom komma pa vad de kan gora for att underlitta for sitt barn.

Hur hanger barnens och férildrarnas férstaelse ihop?

P basis av barnens och fordldrarnas perspektiv kunde analysen gé vidare till att skapa en grundad teori
om hur barnens och fordldrarnas kommunikation hinger ihop. Genom att klargora familjens upplevda
problem och vad de gor for att 16sa det kan sjukvardspersonal tydligare se vad de bor gora for att stodja
familjen att uppratthalla bra familjerelation da de gradvis far en 6kande insikt om foralderns sjukdom.

I analysen framkom att for att kunna berédtta om sjukdomen behover fordaldern klara av att hantera den
gemensamma insikten som barnet och fordldern skapar mellan sig. Avgorande for att kunna hantera
den gemensamma insikten var att fordldern behover forsté sin egen sjukdom och forsté barnets behov
av information om sjukdomen. Genom att studera olika tillstdnd av insikt om sjukdomen hos férdldern
respektive barnet samt fordlderns forstaelse och barnets behov, kunde olika tillstand av gemensam in-
sikt urskiljas.

I f6ljande avsitt kommer forst de sex olika tillstdnden av insikt om fordlderns sjukdom beskrivas. Da-
refter kommer processen av hur foraldrar och barn forflyttar sig fran ett stangt till 6ppet tillstand att
klargoras. En idealisk insiktsprocess ar driven och hanterad av forildern. En vanligare och mer otill-
fredsstillande insiktsprocess dr driven av barnet och bromsad av férdldern. D4 hamnar familjen i ett 1ast
kommunikativt tillstdnd och den relationella spanningen kan bli hog. Darefter kommer det stéd som
foraldern behover och 6nskar for att ta familjen ur det lasta tillstdndet beskrivas.

Olika tillstand av insikt mellan barnet och fordldern om foralderns sjukdom

Sex olika faser av gemensam medvetenhet eller insikt kring fordlderns sjukdom kunde identifieras:
stangd, dold, misstanksam, konfliktfylld, omsesidigt latsande och 6ppen. Dessa beskrivs Gversiktligt i
Figur 2. De sex olika tillstdnden eller faserna av gemensam insikt skapas som en f6ljd av fordlderns och
barnets forstaelse om foralderns sjukdom, fordlderns forstaelser av barnets behov, samt foraldrars up-
pratthéllande beteende och barns speglande beteende. Den gemensamma insikten om foralderns sjuk-
dom kan forandras fran stingd till 6ppen pa kort tid eller lasas fast i tillstdnd av konflikt eller 6msesidigt
latsande under artionden.

Stangd och dold gemensam insikt om foralderns sjukdom

I dessa tva tillstdnd borjar barnet notera forandringar: fordldern borjar uppvisa symptom och siankt
funktion, familjelivet inskranks och hemmet skots simre. Barnet forstar dock inte dnnu att det beror pa
sjukdom. I det stiangda tillstdndet ar fordldern inte heller medveten om att hen héller pé att bli sjuk och
forsoker uppritthalla de beteenden som tidigare har fungerat bra. I det dolda tillstdndet borjar fordldern
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indgon grad inse att hen ar sjuk men forsoker maskera eller dolja sjukdomens effekter. Barnet noterar
dock symptom och forandringar och borjar patala och friga om det som barnet ser. Fordldern avvisar
barnets pastdenden och fragor om forandringar och symptom, och séger att det inte dr nigot eller att det
inte dr sa illa. Den relationella spanningen ar fortfarande 1ag, men jamvikten borjar hotas.

Misstanksam och konfliktfylld gemensam insikt om féralderns sjukdom

Nu ser barnet tydligt att fordldern har symptom och lagre funktionsférméga och forstar att fordldern ar
sjuk. T det misstdnksamma tillstdndet accepterar dock foraldern fortsatt inte vare sig sin egen sjukdom
eller barnets behov i relation till fordlderns sjukdom. Foraldern fortsitter darfor att upprétthélla tidig-
are beteenden och forneka barnets behov. I sin respons utmanar det misstinksamma barnet féraldern
genom att stéta pa for att fA mera information: barnet pétalar foralderns symptom och fragar, i forhop-
pning om att fordldern kommer att beratta om sjukdomen och dess paverkan nu och framgent. D4 foral-
dern inte berattar, forsoker barnet bevisa for foraldern att foraldern har symptom och lagre funktion
an tidigare, genom att papeka fakta och forklara och kontextualisera fordlderns symptom for foraldern.
Barnet gor det i sin stravan att sjélvt forsta battre och for att bidra till en 6kad gemensam forstaelse av
familjens situation.

I det konfliktfyllda tillstindet har foraldern bade viss insikt om sin egen sjukdom och att barnet har
behov i relation till denna. Foraldern ar dock osiker pa sin egen forméga att hantera detta tillsammans
med sitt barn och striavar emot barnets utmaningar genom att aktivt forneka eller forminska barnets
vaxande insikt samt sina egna symptom och minskade forméga. Den relationella spanningen &ar hog eller
mycket hog och familjen ar kraftigt ur balans.

Som en av de intervjuade fordldrarna berdttade: "Min dotter sdger: — Mamma, varfor ar du ledsen igen?
Jag siger: Nej dlskling, nej, jag ar inte ledsen”.

Omsesidigt latsande om forilderns sjukdom

I detta tillstdnd av gemensam insikt forstar bade foraldern och barnet att fordldern ar sjuk och att barnet
har behov i relation till fordlderns sjukdom. Féraldern inbjuder dock barnet till ett hemligt samforstand
dir de bada latsas att de inte vet, eller att det som de vet inte ar viktigt. Barnet accepterar inbjudan och
ingar ett hemligt samforstdnd med foraldern for att undvika att fordldern ytterligare forsvagas i sin roll
som foréalder. Eller s accepterar barnet inte att inga i hemligt samforstind och de fortsitter att tillsam-
mans vara i ett konfliktfyllt tillstind. Om barnet gar med pa att latsas gar den relationella spanningen
ner nagot och familjen hamnar i en 1ast jamvikt. Detta tillstdnd kan pagé under kortare eller mycket 1ang
tid.

Oppen gemensam insikt om férilderns sjukdom

I detta tillstdnd forstar bade fordldern och barnet sjukdomen och barnets behov. Fordldern samtalar
med barnet och berdttar om sjukdomens realitet. Da behover barnet inte ldngre utmana eller upprét-
thalla ett hemligt samforstand, utan kan i stéllet bidra till familjens samtal. Den relationella spanningen
ar 14g och familjen befinner sig i dynamisk jamvikt.
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Insiktsprocessen

I borjan av en gradvis sjukdomsprocess ar bade fordldern och barnet omedvetna om att fordldern har
blivit sjuk. Deras insikt om sjukdomen &r dnnu stingd. Vilka 6vriga tillstdnd av insikt om fordlderns
sjukdom familjen kommer att uppleva varierar. Hur foralder och barn forflyttar sig frén det ena tillstan-
det till det andra beror huvudsakligen pa 1) foralderns egenskaper, 2) tempot i fordlderns insiktspro-
cess om sin egen sjukdom, 3) tempot i barnets insiktsprocess om foridlderns sjukdom och 4) tempot
i foralderns viaxande forstaelser for barnets behov av fordlderns konstruktiva agerande i relation till
barnet. Att forflytta sig fran stiangd till 6ppen insikt om foralderns sjukdom kan ske pa kort tid, men tar
ofta manader eller ar. Ibland kan foraldern aldrig tala 6ppet om sin sjukdom och foridldern och barnet
kommer da att vara i ett last tillstind kring fordlderns sjukdom under &rtionden. Till slut kan det vuxna
barnet forhoppningsvis komma till insikt om sin foralders sjukdom och dess effekter pa sig sjilv tillsam-
mans med andra kloka vuxna.

Gemensam
insikt

Stangd Dold Misstdnksam Konfliktfylld Latsande Oppen

Barnets
forstaelse av
foralderns

Foralderns
forstaelse av

Foralderns
forstaelse av
barnets behov

Foralderns
beteende:
uppritthélla
familje-
relationer

Barnets
beteende:
speglande

Relationell
spanning

Familje-
jamvikt

Figur 2: Relationella tillstdnd mellan barn och fordldrar da fordldern dr sjuk beror av deras insikt
om fordlderns sjukdom och deras insikt om barnets behov (3)
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Bade foridldrar och barn onskar att fordldern ska hantera processen till 6kad gemensam insikt. Men tva
olika tillstdnd hos fordldrar kan urskiljas: Foraldrar som agerar for att 6ka den gemensamma insikten,
14t oss kalla dem Berittare. Samt foridldrar som agerar for att hindra utvecklingen av gemensam insikt,
14t oss kalla dem Bromsare.

Berittare har hogre grad av sjilvkinsla, sjalvinsikt, forstaelse av sin sjukdom, fordldraférméga och
kianslomaissig stabilitet. De har ett storre behov och ddrmed hogre motivation att hantera sitt barns vix-
ande insikt om forialderns sjukdom. Ju mer en viss fordlder har dessa formégor, desto mer sannolikt ar
det att fordldern kan bli en beréttare. Det dr viktigt att ha orden att forklara, tdlamodet att uthiarda och
den kéanslomassiga formégan att stodja barnet i dess behov av en berattande forélder.

Bromsarna har lagre grad av sjilvkinsla, sjilvinsikt, forstéelse av sin sjukdom, fordldraférmaga och
kianslomaissig stabilitet. Dessa foraldrar inser ocksa att de behover stodja sitt barn, men tror inte att de
har formégan att gora det pé ett bra sitt. Deras smarta fordubblas. En foralder uttryckte det pé foljande
satt: "Att onska vara dar for sitt barn, och inte kunna, ar det svaraste av allt”.

En idealisk insiktsprocess ar driven och hanterad av foraldern

En oproblematisk utveckling av 6kande insikt om fordlderns sjukdom drivs av en berdttande foridlder
och gar relativt snabbt fran stangd till 6ppen. D4 fortsitter den relationella spAnningen att vara lag och
familjen ar i jaimvikt. Detta kan observeras kliniskt, men laggs sdllan marke till da det inte finns ndgon
observerbar problemsituation. Den berattande fordaldern forstar och accepterar sin sjukdom och barnets
behov och ser sitt berdttande som en del av fordldrauppdraget. Barnet har ett dldersadekvat behov av
okad forstaelse och har dirmed en naturlig 6nskan och stravan efter att forsta sig sjalvt, sin féralder och
sina relationer. Fordldern hjilper barnet till insikt genom att tidigt och verklighetsbaserat beridtta om
sin sjukdom och genom att svara pa barnets fragor. Tillsammans skapar de ett 6ppet tillstdnd av insikt
om fordlderns sjukdom.

En otillfredsstallande insiktsprocess dr driven av barnet och bromsad av foridldern

Om insiktsprocessen i stillet drivs av barnets 6kande forstaelse blir monstret problematiskt och foral-
dern och barnet skapar tillstdnd av misstanksamhet och konflikt. Den relationella spanningen stiger och
familjen forlorar jamvikten.

Bromsaren forstar till en borjan inte sin sjukdom och accepterar inte att barnet har behov i relation till
den sjuke foraldern. Barnet marker av sjukdomen och forsoker fa en forstéelse av vad som hander genom
att testa och bevisa att ndgot ar forandrat. Foraldern tvivlar pa sin forméaga att beritta och bromsar ut-
vecklingen av gemensam insikt genom att maskera eller strava emot. Barnet fortsétter att forstd mer och
mer som en del av sin &ldersadekvata utveckling. Ju mer fordldern bromsar och barnet utmanar, desto
mera lases de fast i ett konfliktfyllt ssmmanhang. D& foraldern inte formar vilkomna barnets forsok till
okad insikt blir barnet upprort. Den kinslan 6kar spanningen mellan fordldern och barnet, och kan bli
hog. Familjen ar ur jamvikt. Som en bromsande forilder uttryckte det: “Den storsta svarigheten ar att
inte acceptera sin egen situation. Fornekelse. Fornekelse.”
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Att ta sig ur tillstand med last insikt och hég relationell spdnning

For att skapa en dynamisk familjejamvikt behover fordldern vara den som leder processen till 6kad ge-
mensam insikt och beridtta om sin sjukdom. For att klara det behover fordldern en hog grad av sjalvkans-
lairollen som forélder och hen behdver sjélv forsté sin sjukdom och sitt barns behov.

De flesta foraldrar klarar inte det pa egen hand. De fastnar i ett tillstind diar de 4r medvetna om att
barnet observerar sjukdomens effekter. De kan beskriva hur barnet noterar att fordldern 4r hemma
mycket, inte gar ut och handlar, inte umgas med vanner och att hemmet ar i oordning. Fordldern vet
och beskriver att barnet hjalper dem med deras symptom och med hushéllet mer &n vad de tycker ar
rimligt. Fordldern noterar dven att barnet maste klara sig sjalvt i for hog grad, da fordldern inte orkar
och att foralderns déliga humor gar ut 6ver barnet. Fordldrar kan beritta att barnet talar och fragar om
fordlderns sjukdom och att barnet inte far svar. Foridldern vet att barnet blir ensamt. Som en foralder
sammanfattade det: "Nu nar jag ir sjuk maste hon ta storre ansvar”. Allt detta kanner foridldern till. Det
som ofta saknas ar fordlderns formaga att berdtta om sin sjukdom. Darfor fortsatter fordldern och bar-
net att vara i tillstdnd av misstdnksamhet, konflikt eller 6msesidigt latsande. For att 16sa upp ldsningen
behover fordldern bli en berittare och for att kunna bli en beréttare behover foraldern stod.

Barnet vill att fordldern sjdlv och ingen annan ska beritta. De onskar hora om fordlderns symptom
och diagnos, behandling, hur lange sjukdomen foérvintas pagd men aven om forialderns inre tankar och
kanslor och forialderns egen forstéelse av sin livshistoria. Barnen tycker att fordldrar ska berétta pa en
trygg plats och pa ett avslappnat och lugnt sitt, gdrna hemma. Om det beh6vs kan professionella komma
hem eller man kan triffas pd mottagningen.

Hur man behandlar foraldern och samtidigt framjar barnets halsa

Det finns en moéjlighet att frimja barns och foraldrars hélsa i ett och samma sammanhang. Primarvarden
ar instansen som utreder, diagnostiserar och behandlar majoriteten av sjuka forildrar (19) och behéver
specifik forskning. Vanliga diagnoser vid langvarig sjukdom i primarvéard ar till exempel depression,
dngest och kronisk vark. Dessa diagnoser medfor en funktionsnedsittning, vilket betyder att patientens
barn ofta redan har uppmarksammat en férandring hos sin fordlder. Foraldern har behov av behandling.
Och fordlderns barns hélsa och framtida liv kan frimjas genom information om fordlderns sjukdom.

Detta kapitel beskriver hur man kan arbeta med att fraimja bade sjuka foridldrar och deras barns hilsa.
Forst utforskas vad olika aktorer bor gora. Sedan hur den teori som presenterats i den har rapporten
kan anvindas for att forsta och hjilpa de individuella patienter som behandlas. Darefter ges exempel-
fall med forslag pa bedomning och sma samtalsatgirder samt en minnesanteckning och ett brev till
foraldrar som kan vara till hjalp vid patientsamtalet. Till sist presenteras en sammanfattning av vad
enskilda medarbetare kan gora samt tips pa resurser for fortsatt larande.

Vad olika aktérer kan gora for foraldrar och barn

Det ar ménga inblandade i att skapa goda forutsattningar for sjuka foraldrar och deras barn. Viktiga
aktorer aterfinns forutom inom primérvarden bland annat i skola, socialtjainst och kommunens anhorig-
stod. Ibland kan ockséd idéburna organisationer vara en viktig aktor. Foljande stycken och forslag ar
formulerade utifrén ett sjukvardens perspektiv, men kan vara betydelsefulla dven i andra sammanhang.

For att ge god vard kravs kvalitativt systematiskt arbete bade kring vardens grundforutsattningar och
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kring speciella teman s som barn som anhoriga. I ett forskningssamarbete, "Prato Research Collabora-
tive for change in parent and child mental health” (20), kring hur forbattringar for foraldrar med psykisk
ohilsa och deras barn kan ske, ges rekommendationer for nédviandiga systemforandringar i sjukvérd,
riktad till sdval barn och ungdomar som till vuxna patienter. For systemfordndringar betonas vikten av
specifika riktlinjer och lagstiftning, samarbetsmodeller inom och mellan vardgrannar, utbildning och
fortbildning av personal, att god vard samt att psyko-pedagogiska interventioner blir litt tillgdngliga
samt att det sker systematisk uppfoljning om huruvida utbildning och interventioner faktiskt genom-
fors.

I all sjukvard bor det inga att: bedoma familjens styrkor och sarbarheter, inklusive tillgingligt stod fréan
familjens natverk, att ge lamplig information till alla familjemedlemmar inklusive familjens barn, att
planera med barnet och andra familjemedlemmar infor majligheten till forsamringar i fordlderns hélsa
som kanske leder till inldggning pa sjukhus (var ska barnet da bo och hur ska barnet kunna ha fortsatt
kontakt med sin foralder), f6lja upp hur det géar for barnet, sarskilt i barnets viktiga utvecklingsperioder
sd som under spadbarnsaret och da barnet borjar eller byter forskola och skola. (20)

For sjukvard riktad till barn och ungdomar foreslar Prato Research Collaborative att sjukvardspersonal,
nar det ar lampligt och pa ett finkansligt sétt, efterh6r om foraldrarna har psykisk ohédlsa. Om s, i vilken
grad paverkar det barnet? Dessutom behover fordldrarna fa hjalp att identifiera och svara mot det egna
barnets behov (20).

For sjukvard riktad till vuxna foreslar Prato Research Collaborative att man vid forsta kontakten vid
langvarig sjukdom identifierar om patienten ar gravid eller fordlder till minderériga barn.

Med fordldrar initierar man samtal om deras foraldraskap. Och att man nir det ar lampligt initierar
samtal med patientens barn for att identifiera och svara pa barnets behov (20).

Tillampa kunskap om kommunikation i familjen pa dina patienter

Den teori som presenterats i tidigare avsnitt ger ett forslag pa hur fordldrar och barn kan uppfatta och
hantera sin situation da foridldern ar sjuk. Med hjélp av teorin kan bittre preciseras vad som behovs
for att forandra fordlderns och barnets gemsamma insikt om sjukdomen samt hur orsak och verkan i
deras kommunikation ldttare kan forutsigas. Lakaren/behandlaren kan forsta i vilken fas av insikt en
viss patient befinner sig och ddrmed bista patienten med lamplig kunskap och stod for att gradvis 6ka
mojligheten for att fordldern ska kunna kommunicera 6ppet om sin sjukdom med sitt barn, sa att de
dirigenom kan nd en gemensam insikt om situationen.
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Fallbeskrivningar

Nedan foljer tre fallbeskrivningar fran priméarvard, vilka ar tdnkta som illustration av temat barn som
anhoriga och som diskussionsunderlag. Fallen beskrivs forst och darefter ges konkreta, enkla forslag pa
vad som kan goras i befintlig sjukvard.

Det foreslas att personal fragar: Vad har dina barn sagt om din halsa/sjukdom? Utifrén fordlderns svar
pé den fragan kan sjukvardspersonal forstd om fordldern just nu ser sina barns behov av information
om sjukdomen. Dirigenom kan en uppfattning om i vilket sammanhang av gemensam insikt patienten
befinner sig tillsammans med sitt barn just nu. Ju sjukare patienten dr, desto mer sannolikt ir det att
barnet linge forstétt att fordldern ar sjuk. Om patienten inte kan beratta om sin sjukdom for sitt barn
befinner de sig sannolikt i ett konfliktfyllt sammanhang eller i ett ssmmanhang av 6msesidigt latsande.

1. Ett mycket vanligt enkelt fall

Bakgrund: Kvinna, 45 &r. Soker sillan vard, tidigare frisk. Gift och boende med frisk make samt deras
tva friska barn, 12 och 14 &r gamla.

Aktuellt: Soker nu for daligt psykiskt maende sedan sex manader tillbaka. Hon beskriver hog belastning
pa arbetet, men att det ar lugnt hemma. Patienten upplever nu en 6vervildigande trétthet och mental
utmattning. Hon har svart att somna pa grund av snurrande tankar och vaknar tidigt. Har brutit ihop
och gratit pa arbetsplatsen och behovt gd hem frén jobbet under pidgiende arbetspass flera ganger de
senaste veckorna. Hon har dalig ork med barnen och undrar om hennes maende kommer att paverka
dem negativt.

Utredning och atgdrd

»  Utred och diagnostisera patienten. I detta fall finner du att hon har utmattningssyndrom.

« Informera patienten noga om diagnos, behandling och prognos och hjilp patienten acceptera
diagnosen.

« Behandla patienten: information, fokus pa att ta hand om grundldggande behov av dterhamt-
ning och regelbundna rutiner, sannolikt behov av sjukskrivning, samtalsstod, kroppskinne-
dom. Uppfo6ljning. Mgjligen behov av remiss till stressrehabilitering.

« Barnen dr barn som anhoriga i relation till sin mamma.

o I detta fall har vi inga tecken pa eller oro for omsorgssvikt

Férslag for att stédja patientens fordldraskap

« Informera och ség: Vi vet fran forskning att barn miarker nar fordldrar ar sjuka och de 6nskar
information fran sin féralder om sjukdomen och om hur sjukdomen péverkar féraldern. Vad
har dina barn sagt om din sjukdom?

» Lyssna da patienten berittar vad barnet sagt och om sin unika familjesituation.

« Friga: Kan du tala med din partner om din sjukdom och hur den paverkar partnern och
barnen?

« Fraga: Kan du beritta for dina barn om din sjukdom?

o Stotta: Om det dr svart att beritta, kan vi prata om det?

Erbjud: Onskar du att jag ger dig en minnesanteckning? Onskar du ta med partner och/eller
barnen till ett besok dar vi tillsammans kan tala om sjukdomen och din behandling?
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2. Ett vanligt fall

Bakgrund: Kvinna, 32 ar. Soker sillan vard, valinstalld, tablettbehandlad brist pa skoldkortelhor-
mon. Sambo med frisk man samt deras tva barn, en frisk tiodrig flicka och &ttadrig son med ensidig
horselnedsittning och epilepsi.

Aktuellt: Soker for daligt maende sedan sex manader. Beskriver hog belastning pa arbetet och hemma.
Patienten upplever nu 6vervildigande trotthet och nedstimdhet. Hon sover all tid som hon inte ar med
barnen eller pa jobbet och har brutit ihop och gratit pa arbetsplatsen, sirskilt da arbetskamrater varit
upprorda. Nu undrar hon om hon héller pé att bli deprimerad. Hon ar ofta pa daligt humor d& hon ar
tillsammans med barnen och undrar om det kommer att paverka barnen negativt.

Utredning och atgéird

«  Utred och diagnostisera patienten. Du finner att hon har bra skoldkortelvirden samt att hon
har méttlig depression utan suicidtankar.

« Informera patienten noga om diagnos, behandling och prognos och hjilp patienten acceptera
diagnosen.

« Behandla patienten: information, fokus pa att ta hand om grundliggande behov av dterhamt-
ning och regelbundna rutiner, sannolikt behov av sjukskrivning, medicinering, samtalsstod
och sjukgymnastik/kroppskinnedom. Aterbesok var fjiarde vecka.

« Bada barnen ar barn som anhériga i relation till sin mamma.

e Det friska syskonet dr barn som anhorig i relation till sitt syskon.

o I detta fall har du inga tecken pé eller oro for omsorgssvikt.

« Klargor hur familjens vardag ser ut. Hur blir det nér sonen far krampanfall? Hur ofta sker
det? Vilket merarbete, praktiskt och kidnslomaissigt innebér det for familjen? Vad innebar
sonens horselnedsittning i vardagen for foraldrarna och syskonet? Behover de ldra sig nya
fardigheter? BehOver barnen mer stod av foraldrarna an de flesta barn? Hur paverkas familje-
livet? Hur ménga sjukvardsbesok behover de gé pa varje ménad?

Vad har familjen for nitverk kring sig? Ar nitverket stodjande eller belastande?

«  Finns det regelbundet utrymme for foraldrarna att vara ensamma med varandra?

«  Finns det regelbundet utrymme f6r fordldrarna att vara ensamma med det friska syskonet?

« Finns det utrymme for fordldrarna att dterhdmta sig varje dag? Varje vecka? Pa semester?

Férslag for att stodja patientens fordldraskap

+ Informera Ség: Vi vet fran forskning att barn méarker nar foraldrar ar sjuka och att de 6nskar
information fréan sin fordlder om sjukdomen och om hur sjukdomen paverkar fordldern. Vad
har dina barn sagt om din sjukdom?

« Informera Ség: Vi vet fran forskning att barn marker nir syskon har funktionsnedsittning
och de onskar information fran sin fordlder om sjukdomen och om hur sjukdomen/funktion-
snedsittningen paverkar syskonet och resten av familjen. Vad har ditt barn sagt om sitt sys-
kons sjukdom/svarigheter?

» Lyssna da patienten berittar vad barnen sagt och om sin unika familjesituation.

« Friga: Kan du tala med din partner om din sjukdom och hur den paverkar partnern och
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barnen?

« Fraga: Kan du tala med din partner om ert barns funktionsnedséttning och hur den paverkar
er foraldrar och det friska syskonet?

o Fraga: Hur samarbetar du och din partner kring ert familjeliv?

« Fraga: Kan du beritta for dina barn om din sjukdom?

«  Stotta: Kan vi prata om vad som kianns svart med att beratta?

«  Erbjud: Onskar du att jag ger dig en minnesanteckning? Onskar du ta med partner och/eller
barnen till ett besok dar vi tillsammans kan tala om sjukdomen och din behandling?

3. Ett svart fall

Bakgrund: Flicka nio ar gammal. Bor med pappa som har ensam vardnad efter att flickan blivit utsatt
for svart Gvergrepp av sin mamma som nu vardas inneliggande i psykiatrin. Flickan gar hos psykolo-
gen pa vardcentralen pa grund av symptom efter 6vergreppet.

Aktuellt: Flickan kommer nu ensam till vardcentralen, da pappan har ringt och meddelat att han inte
kan komma pé grund av arbete. Flickan har en handskada som behover rontgas. Lakaren ringer pappan
och resonerar och det slutar med att flickan ensam far ta bussen till rontgen. Under besoket tycker lakar-
en att flickan verkar mycket dldre 4n sina nio &r och hon verkar ta stort eget ansvar jamfort med andra
niodringar. Lakaren kallar flickan till aterbesok och flickan kommer dven nu ensam till besoket. Likaren
ringer pappan efter besoket och berittar att lakaren kommer att meddela socialtjansten sa att de ska f&
hjilp och st6tning. Pappan tycker inte att det beh6vs och vill inte det. Lakaren anméler oro for att flickan
far illa till socialtjansten. Far aterkoppling frén socialtjansten om att de tréffat flicka och pappa en gang
och att de inte kommer gora ndgon vidare uppfoljning eller dtgard. Lakaren traffar flickan igen, eftersom
pappan tyckt det var jobbigt att 1akaren gjort en anmélan och nu upplever dven flickan det som jobbigt.
Likaren ar frustrerad da det kinns som om orosanmaélan gjorde mer “skada” dn nytta och inte ledde till
att familjen fick st6d av socialtjansten.

Bedémning och atgdird

Niodrig flicka som gitt igenom ett stort trauma i relation till sin mamma och sedan inte har ndgon riktig
stottning hemma, da pappan ar tvungen att jobba linga dagar for att f4 ihop ekonomin. Onskvéart vore
om familjen kunde fa olika typer av hjilp sé att flickan/dottern inte tvingas bli vuxen s& snabbt.

e Barn som far illa? Definitivt skil till oro, orosanmaélan var dirmed korrekt.

e Barn som anhorig? Ja, flickan ar sannolikt barn som anhorig till sin mamma som ar inlagd pa
psykiatrisk avdelning. Okdnt om pappan ar sjuk eller frisk.

«  Barn med skadliga uppvéaxtvillkor? Ja, tydlig paverkan pa flickans fysiska, psykiska, emotio-
nella och sociala uppvixtvillkor.

«  Skyddsfaktorer? Oként, viktigt att klarlagga.

Atgdird: Vad kan primérvarden géra for flickan och pappan?

«  Fortsitt folja och stodja flickans halsa och utveckling.

« Samverka med psykologen och andra pa vardcentralen.

« Klarldagg skyddsfaktorer och uppmuntra/stétta dem.

«  Stdd pappan och flickan i relation till mammans vard i psykiatrin.

«  Stod till vardpersonal vid orosanmaélan genom rutin och samarbete mellan flera professionella



Forslag pa brev till en sjuk foralder

Nedan foljer en text i brevform riktad till en sjuk fordlder. Den &r tdnkt som en kort sammanfat-
tning av budskapet i denna rapport. Det ar mojligt att kopiera brevet och ge det till en patient om
det kénns lampligt. Byt gdrna ut namnet pa den som signerar brevet om sa 6nskas.

Hej!

Sa underbart att du dr fordlder! Det ar ett sa viktigt uppdrag. Du ar sa viktig for
ditt barn.

Tyvdrr sdger vi det inte ofta nog. Men nu gér vi det: Tack for det du gor for ditt
barn varje dag.

Du gor mycket gott for ditt barn hela tiden, aven nu dé du ar sjuk. Men det ar ex-
tra svart ndr man som fordlder blir sjuk. Man blir upptagen av sjukdomens bes-
vdr, upptagen av att forstd vad som héint en sjdlv och av att jobba pa att bli frisk
igen. Du vet samtidigt att ditt barn behover dig, vare sig du ar frisk eller sjuk.

Har ar ett forslag:

Fran forskning vet vi att barn ser, forstar och agerar da deras fordldrar dr sjuka.
De vill att fordldern ska berdtta for dem om sin sjukdom. Det kan fordldern gora
om fordldern forstar sin egen sjukdom och forstar sitt barns behov. Fordldrar
behover ofta forst fa prata med vardpersonal om sin sjukdom och sitt barn. Det
kan du fa hjilp med pa vardcentralen. Be hilso- och sjukvdrdspersonal hjdlpa
dig att forsta din sjukdom och din behandling. Be dem sedan hjdlpa dig att for-
bereda dig sa att du tryggt kan berdtta om din sjukdom for ditt barn.

D@ dr manga fordldrar redo att g hem och prata med sitt eget barn. Nar du gor
det kom ihdg att ditt barn tycker du ar den bdsta mamman eller pappan, aven
nu ndr du ar sjuk. Frdga ditt barn vad barnet ser av din sjukdom. Berdtta vad
din sjukdom heter, vad som ér svart i vardagen pa grund av sjukdomen, att

du fér hjdlp av hilso- och sjukvéardspersonal, vilken behandling du far och hur
ldnge det kommer ta innan du blir bdttre. Det hdr vet vi att barn undrar over
ndr deras fordlder ar sjuk. Samtala gdrna flera gdnger med ditt barn. Berdtta
hur det gick pa aterbesoket och vad som héander i din behandling. Att berdtta ar
en process, bdde for dig och barnet. Nar barnet forstar din sjukdom och kédnner
sig tryggt, mar barnet bttre, bade nu och lingre fram i livet. Kanske ditt barn
en dag blir en fordlder som, precis som du, med stod kan samtala om svara
saker med sitt barn.

Varma hdlsningar,
Doktor Charlotte Oja
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Forslag pa minnesanteckning till fordlder infor att foraldern berattar om sin ej
livshotande sjukdom for sitt barn

Sjukdomen heter:

Den visar sig genom att fordldern ar: (trott, ledsen, far anfall,
inte kan )

Pa vardcentralen far fordldern hjélp att bli friskare av: (fyll i 1amp-
lig profession/er)
Foraldern blir battre av att: (ta medicin, gora 6vningar,

samtala etc.)

Det bedoms att fordldern kommer att bli battre eller bra men det kommer ske langsamt, under de
kommande (antal veckor, ménader)

och det kommer g4 lite upp och ner pa viagen till hilsa. Sjukdomen ger mycket besvir, men den ar inte
farlig och man dor inte av den.

Beritta gérna for ditt barn att &ven om du ar sjuk vill du vara en bra och stéttande foralder. Prata med
ditt barn om hur ni ska gora for att det ska bli sa bra for barnet som majligt trots att du paverkas av din
sjukdom.
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Sammanfattning av vad enskilda medarbetare kan géra med stéd av chef och
arbetskamrater

* Forstd patientens hela situation inklusive hur patientens familj ser ut. Har patienten
fordldraansvar? Om sd, hur gamla ar barnen och har vardcentralen redan kdnnedom om
barnen?

e Utred och still en korrekt diagnos

*  Hjilp patienten att acceptera sin diagnos

*  Erbjud och driv en bra behandling.

* Informera fordldern om kunskap du har om barn som anhoriga.
*  Fraga: Hur paverkar sjukdomen ditt fordldraskap i vardagen?

e Fraga: Vad ser och sédger ditt barn om din sjukdom?

e Fraga: Vad har du berittat for ditt barn som din sjukdom?

e  Uppmuntra fordldern att beratta for sitt barn, ge en minnesanteckning till féraldern

e Uppmuntra genom att fraga: Kan du hemma beritta for ditt barn om din sjukdom och
behandling? Vad behover du for att kunna gora det?

*  Erbjud stod:
e Vill du att vi ska samtala mer om det har?

e Vill du att jag skriver ner vad din sjukdom heter och hur vi behandlar den, som en minne-
santeckning till dig infor att du ska berétta for ditt barn?

e Vill du ta med ditt barn till nasta besok sé att vi kan samtala tillsammans?

Resurser for fortsatt larande och implementering

Den egna erfarenheten ar en mycket viktig att reflektera 6ver da vi vill l1ara nya fardigheter och utveckla
verksamheten. Reflektera girna 6ver vad har du sjilv har uppmarksammat nar det giller forhallandet
mellan fordldrar och deras barn da forialdern ar sjuk. Vad har du noterat inom sjukvarden? Bland dina
vanner och bekanta? I din egen familj?

P& nationell niva finns kunskap och vigledning pa temat barn som anhoériga pa Kunskapsguiden.se.
Det ar en webbplats fran Socialstyrelsen med tematexter och andra kunskapsstodjande produkter
som ir unikt framtagna av Socialstyrelsen, ibland i samverkan med andra myndigheter och aktorer.
Via Nationellt kompetenscentrum anhorigas hemsida anhoriga.se finns tillgéng till gratis e-kurser,
kunskapsoversikter, rapporter, exempel pa olika interventioner, skrivna material, nyheter och aktivi-
teter som aktuella webbinarier och konferenser.

Regioner har skapat riktlinjer kring barn som anhériga och det har dven vissa lokala sjukvardsenheter
gjort. Tag girna upp temat med din chef sd att alla pa enheten kan fa utbildning om barn som anhoriga
och si att lokala rutiner kan utvecklas. Nationellt kompetenscentrum arbetar nu i samverkan med per-
sonal inom primarvarden med att utveckla en webbutbildning om Barn som anhdriga och primérvarden.
Den planeras publiceras under varen 2023.
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