
82   onkologi i sverige nr 5 – 20

••• barn som anhöriga

Viktig kunskap om 
barn till föräldrar i 
specialiserad palliativ 
hemsjukvård
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När en förälder i en barnfamilj får 
en livshotande sjukdom föränd-
ras livet för alla i familjen på 

många olika sätt. När vården dessutom 
sker i hemmet är barns konfrontation 
med förälderns sjukdom och förestå-
ende död omöjlig att undgå och kan 
därför väcka många tankar och känslor. 
Barn rapporterar känslor av skuld, oro 
och rädslor men också sömn- och kon-
centrationssvårigheter. Dessutom har 
barnen som lever med en förälder som 
har en livshotande sjukdom en ökad 
risk för psykisk ohälsa på lång sikt. För-
äldrarna kan ha svårt att prata med sina 
barn om sjukdomen då de ibland öns-
kar skydda sina barn eller inte vet hur 
de ska prata med dem. Denna osäkerhet 
kan innebära att barn inte alltid får in-
formation eller blir lyssnade till på ett 
önskvärt sätt. Föräldrar önskar stöd i 

Barn i familjer där en 
förälder har en livshotande 
sjukdom har behov av att 
visa sina känslor och prata 
med någon i familjen. I 
sin av handling har Rakel 
Eklund vid Ersta Sköndal 
Bräcke högskola utforskat 
barns erfarenheter av ”The 
Family Talk Intervention” 
som syftar till att främja 
öppen kommunikation 
inom familjen om sjuk-
domen. Här samman -
fattar hon de viktigaste 
slutsatserna.
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sitt föräldraskap, att barnens behov ska 
synliggöras och uppmärksammas samt 
att vårdpersonal ska prata med barnen 
om förälderns sjukdom och hur den 
påverkar barnens dagliga liv1–3. I ett 
pluralistiskt och sekulariserat samhälle 
som det västerländska finns det många 
olika sätt att se på döden, perspektiv 
som kan växla över tid både hos den 
enskilda personen och i samhället. Be-
hovet av kommunikation inom famil-
jen kan därför se väldigt olika ut och 
det krävs både kunskap och lyhördhet 
från sjukvårdspersonal för att, i en tid 
när olika föreställningar om livet och 
döden existerar sida vid sida, fånga den 
enskilda personens perspektiv. Tidiga-
re studier visar att vårdpersonal kan 
uppleva en osäkerhet angående vems 
ansvar det är att prata med barnen, eller 
att de har en rädsla för hur familjesam-
tal ska gå till4. 

FÅ INTERVENTIONER UTVÄRDERADE

Det finns endast ett fåtal familjecentre-
rade stödinterventioner för barnfamil-
jer utvärderade inom palliativ vård, och 
ännu färre utvärderade utifrån barns 
erfarenheter. The Family Talk inter-
vention (FTI) är en familjecentrerad 
stödintervention som primärt fokuse-
rar på att främja öppen kommunika-
tion om sjukdomen inom familjen samt 
öka sjukdomsrelaterad kunskap och 
stödja föräldrar i deras föräldraskap. 
Genom att uppmärksamma familjen på 
deras egna styrkor och skyddsfaktorer 
initieras en process som bygger upp 
resiliens för var och en av barnen inom 
familjen5. Interventionen kommer ur-
sprungligen från psykiatrin, och har 
där påvisat positiva effekter gällande 
sjukdomsrelaterad information och 
ökad kommunikation inom familjen. 
FTI innefattar sex samtal som hela fa-
miljen deltar i, dock i olika konstellatio-

ner. Föräldrarna deltar i de två första 
samtalen, därefter har barnen enskilda 
samtal med interventionisterna, det 
fjärde samtalet är bara för föräldrarna, 
det femte samtalet är för hela familjen 
och det sjätte samtalet är ett uppföljan-
de möte för hela eller delar av familjen. 
FTI leddes i denna studie av två perso-
ner som vi valt att kalla för interventio-
nister. FTI har använts i mindre ut-
sträckning inom klinisk palliativ vård i 
Sverige, men aldrig utvärderats med 
vetenskapliga metoder. 

Det övergripande syftet med av-
handlingen var att utforska barns erfa-
renheter av FTI och att leva med en 
svårt sjuk förälder som vårdas inom 
specialiserad palliativ hemsjukvård. 

Avhandlingen är en del av ett större 
forskningsprojekt6, den består av fem 
delstudier som fokuserar på barnens 
erfarenheter, utöver dessa delstudier 

finns fler studier på gång eller publice-
rade om föräldrarnas erfarenheter. 

ÅLDERSANPASSADE ENKÄTER

Familjerna rekryterades från fyra verk-
samheter för specialiserad palliativ 
hemsjukvård. Totalt tackade 32 familjer 
med 52 barn (i åldern 6–19 år) ja till att 
delta i studien. Av dessa deltog 20 fa-
miljer i FTI och resterande 12 familjer 
utgjorde jämförelsegrupp. 

Data inhämtades genom enkäter, in-
tervjuer och fältanteckningar. Ålders-
anpassade studiespecifika enkäter ska-
pades för att utvärdera FTI inom spe-
cialiserad palliativ hemsjukvård utifrån 
alla familjemedlemmars erfarenheter, 
oavsett ålder. Enkätdata samlades in 
vid tre tillfällen under ett år. Dessa tre 
tillfällen var baslinjemätningen (före in-
terventionen startade (interventions-
gruppen) eller vid inskrivning på ASIH 
(jämförelsegruppen)), första uppföljningen 

(efter att interventionen var avslutad 
(interventionsgruppen) eller två måna-
der efter baslinjemätningen (jämförel-
segruppen)) och andra uppföljningen (ett 
år efter baslinjemätningen, för båda 
grupperna, detta mättillfälle inkludera-
des ej i avhandlingen). Både vuxna och 
barn uppmuntrades att delta, ingen för-
äldraproxy användes eftersom barn 
själva ansågs vara den primära källan 
för sina egna erfarenheter. Intervjuerna 
genomfördes med de familjer som del-
tog i FTI, efter avslutad intervention. 
Under pågående intervention skrev de 
som ledde stödprogrammet kontinuer-
ligt fältanteckningar i den loggbok som 
användes under interventionen, samt 
mer fristående anteckningar liknande 
dagboksanteckningar digitalt. 

I baslinjemätningen, innan barnen 
deltog i FTI rapporterade alla barn (47 
av 48) utom ett, att de fått information 
om förälderns sjukdom, och de allra 
flesta (42 av 48) hade fått informatio-
nen från någon av föräldrarna. Dock 
ville de flesta (32 av 48) veta mer om 
sin förälders sjukdom och situationer 
kopplade till den. Tonåringarna fick lite 
fler frågor än de yngre barnen. Dessa 
handlade om information kring sin för-
älders sjukdom. Bland annat rapporte-
rade cirka tre fjärdedelar (18 av 26) att 
de endast fått lite eller ingen informa-
tion alls om vad de kunde göra om en 
akut situation uppstod relaterat till för-
älderns sjukdom. De yngre barnen (8–
12 år) rapporterade svårigheter med att 
både berätta om och visa hur de själva 
mådde för någon i sin familj7. 

UPPSKATTADE STÖD UTIFRÅN

De 25 barn som deltog i FTI (och del-
tog i första uppföljningen) uppskattade 
strukturen och innehållet. De allra fles-
ta rapporterade att det var lagom antal 
samtal inom ramen för FTI och att det 
var bra att någon utanför familjen kom 
till dem för att stödja familjen i deras 
kommunikation med varandra. Utöver 
detta kände barnen sig sedda, hörda 
och uppmärksammade under FTI av 
interventionisterna, vilket skapade en 
känsla av tillit och trygghet. Att delta i 
FTI rekommenderades av barnen till 
andra familjer i liknande situationer8. 

Baserat på de fältanteckningar som 
skrevs under FTI, av interventionister-
na, framkom att alla barn var lyssnade 

Tidigare studier visar att vård-
personal kan uppleva en osäkerhet 

angående vems ansvar det är att prata med 
barnen, eller att de har en rädsla för hur 
familjesamtal ska gå till.
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till och fick stöd att förmedla såväl svå-
righeter (många känslor i omlopp, 
rädsla för framtiden, svårigheter i var-
dagslivet) som underlättande faktorer 
de hade (upprätthålla fritidsaktiviteter 
eller sova med en familjemedlem) un-
der samtal 3. Under det samtal som 
skedde med hela familjen (samtal 5) 
blev samtliga barn lyssnade till. Dock 
var det bara ett fåtal barns synpunkter 
och åsikter som togs i beaktan av de 
vuxna, i enlighet med artikel 12 i barn-
konventionen som inkorporerades i 
svensk lag i januari 20209. 

Deltagandet i FTI ökade kunskaper-
na om förälderns sjukdom för en majo-
ritet av barnen och det blev lättare för 
de yngre barnen att kommunicera med 
sina föräldrar efteråt. Genom sitt del-
tagande i FTI fick barnen hjälp att för-
bereda sig inför framtida sjukdomsre-
laterade händelser såsom att gå igenom 
testamente eller prata om den förestå-
ende döden tillsammans med sin fa-
milj. FTI hjälpte familjerna att hantera 
konflikter och på så sätt fick barnen 
hjälp att påbörja en process för resi-
liens. Kommunikationen mellan sysko-
nen var dock i stort sett oförändrad ef-
ter deltagandet10. 

Resultatet av studierna som ingår i 
denna avhandling visar att de behov 
som barnen hade innan deltagande i 
FTI, gällande sjukdomsrelaterad infor-
mation och kommunikation i familjen, 
till stor del blev tillgodosedda under 
deltagandet i FTI. Interventionen inne-
har dock en struktur som ger föräld-
rarna större utrymme än barnen sett 
till interventionens upplägg. Barnens 
perspektiv behöver tas i beaktan ytter-

ligare under interventionen, så att det 
stöd som ges till dessa barn verkligen 
är till för dem. Avhandlingen skrevs 
under en tid då barnkonventionen just 
inkorporerats i svensk lag, och samhäl-
let går mot en allt mer inkluderande 
syn på barns delaktighet i olika sam-
manhang. Avhandlingen bidrar därför 
med aktuell information, kunskap och 
stöd för sjukvårdspersonal och besluts-
fattare, som nu inte bara har hälso- och 
sjukvårdslagen att förhålla sig till när 
det kommer till barn som närstående. 

Fotnot: Avhandlingens titel: Barns erfa-
renheter av ”the Family Talk Intervetion” 
– att leva med en svårt sjuk förälder som 
vårdas inom specialiserad palliativ hem-
sjukvård. 
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Barnens perspektiv behöver 
tas i beaktan ytterligare under 

interventionen, så att det stöd som ges 
till dessa barn verkligen är till för dem.
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