


Barn i familjer ddr en
fordlder har en livshotande
sjukdom har behov av att
visa sina kdnslor och prata
med ndgon i familjen. I

sin avhandling har Rakel
Eklund vid Ersta Skondal
Bricke hogskola utforskat
barns erfarenheter av "The
Family Talk Intervention”
som syftar till att frimja
oppen kommunikation
inom familjen om sjuk-
domen. Har samman-
fattar hon de viktigaste
slutsatserna.

ar en forilder i en barnfamilj far
N en livshotande sjukdom forind-

ras livet for alla i familjen pa
manga olika sitt. Nir varden dessutom
sker i hemmet 4r barns konfrontation
med forilderns sjukdom och foresta-
ende dod omojlig att undga och kan
dirfor vicka manga tankar och kinslor.
Barn rapporterar kinslor av skuld, oro
och ridslor men ocksa sémn- och kon-
centrationssvarigheter. Dessutom har
barnen som lever med en foridlder som
har en livshotande sjukdom en 6kad
risk for psykisk ohilsa pa lang sikt. For-
dldrarna kan ha svart att prata med sina
barn om sjukdomen da de ibland 6ns-
kar skydda sina barn eller inte vet hur
de ska prata med dem. Denna osikerhet
kan innebira att barn inte alltid far in-
formation eller blir lyssnade till pa ett
onskvirt sitt. Fordldrar 6nskar stod i
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eee barn som anhoriga

sitt forildraskap, att barnens behov ska
synliggéras och uppmirksammas samt
att vardpersonal ska prata med barnen
om forilderns sjukdom och hur den
paverkar barnens dagliga liv"”. T ett
pluralistiskt och sekulariserat samhille
som det visterlindska finns det manga
olika sitt att se pa doden, perspektiv
som kan vixla 6ver tid bade hos den
enskilda personen och i samhillet. Be-
hovet av kommunikation inom famil-
jen kan ddrfor se vildigt olika ut och
det krivs bade kunskap och lyhérdhet
fran sjukvardspersonal for att, i en tid
nir olika forestillningar om livet och
doden existerar sida vid sida, fanga den
enskilda personens perspektiv. Tidiga-
re studier visar att vardpersonal kan
uppleva en osikerhet angiende vems
ansvar det 4r att prata med barnen, eller
att de har en ridsla for hur familjesam-
tal ska ga till*.

ner. Fordldrarna deltar i de tva forsta
samtalen, direfter har barnen enskilda
samtal med interventionisterna, det
fjarde samtalet dr bara for forildrarna,
det femte samtalet dr for hela familjen
och det sjitte samtalet dr ett uppfoljan-
de méte for hela eller delar av familjen.
FTTleddes i denna studie av tva perso-
ner som vi valt att kalla for interventio-
nister. FTT har anvints i mindre ut-
strickning inom klinisk palliativ vard i
Sverige, men aldrig utvirderats med
vetenskapliga metoder.

Det 6vergripande syftet med av-
handlingen var att utforska barns erfa-
renheter av FTT och att leva med en
svart sjuk fordlder som virdas inom
specialiserad palliativ hemsjukvard.

Avhandlingen dr en del av ett storre
forskningsprojekt’, den bestar av fem
delstudier som fokuserar pa barnens
erfarenheter, utover dessa delstudier

Tidigare studier visar att vard-

personal kan uppleva en osdikerhet
angdende vems ansvar det dr att prata med
barnen, eller att de har en rddsla for hur
familjesamtal ska ga till.

FA INTERVENTIONER UTVARDERADE

Det finns endast ett fatal familjecentre-
rade stodinterventioner for barnfamil-
jer utvirderade inom palliativ vard, och
annu firre utvirderade utifran barns
erfarenheter. The Family Talk inter-
vention (FTT) dr en familjecentrerad
stodintervention som primirt fokuse-
rar pa att frimja 6ppen kommunika-
tion om sjukdomen inom familjen samt
oka sjukdomsrelaterad kunskap och
stodja forildrar i deras foraldraskap.
Genom att uppmirksamma familjen pa
deras egna styrkor och skyddsfaktorer
initieras en process som bygger upp
resiliens for var och en av barnen inom
familjen’. Interventionen kommer ur-
sprungligen fran psykiatrin, och har
dir pavisat positiva effekter gillande
sjukdomsrelaterad information och
okad kommunikation inom familjen.
FTT innefattar sex samtal som hela fa-
miljen deltar i, dock i olika konstellatio-

84 onkologi i sverige nr 5 — 20

finns fler studier pa gang eller publice-
rade om forildrarnas erfarenheter.

ALDERSANPASSADE ENKATER

Familjerna rekryterades fran fyra verk-
samheter for specialiserad palliativ
hemsjukvard. Totalt tackade 32 familjer
med 52 barn (i aldern 619 ar) ja till att
delta i studien. Av dessa deltog 20 fa-
miljer i FTT och resterande 12 familjer
utgjorde jimforelsegrupp.

Data inhdmtades genom enkiter, in-
tervjuer och filtanteckningar. Alders-
anpassade studiespecifika enkiter ska-
pades for att utvirdera FTT inom spe-
cialiserad palliativ hemsjukvard utifran
alla familjemedlemmars erfarenheter,
oavsett alder. Enkitdata samlades in
vid tre tillfallen under ett ar. Dessa tre
tillfallen var baslinjemdtningen (fore in-
terventionen startade (interventions-
gruppen) eller vid inskrivning pa ASIH

(jimforelsegruppen)), forsta uppfiljningen

(efter att interventionen var avslutad
(interventionsgruppen) eller tvda mana-
der efter baslinjemitningen (jimforel-
segruppen)) och andra uppfiljningen (ett
ar efter baslinjemitningen, for bada
grupperna, detta mattillfille inkludera-
des ¢j iavhandlingen). Bide vuxna och
barn uppmuntrades att delta, ingen for-
ildraproxy anvindes eftersom barn
sjdlva ansags vara den primira killan
for sina egna erfarenheter. Intervjuerna
genomfordes med de familjer som del-
tog i FTT, efter avslutad intervention.
Under pagaende intervention skrev de
som ledde stodprogrammet kontinuer-
ligt filtanteckningar i den loggbok som
anvindes under interventionen, samt
mer fristaiende anteckningar liknande
dagboksanteckningar digitalt.

I baslinjemitningen, innan barnen
deltog i F'TT rapporterade alla barn (47
av 48) utom ett, att de fatt information
om forilderns sjukdom, och de allra
flesta (42 av 48) hade fatt informatio-
nen fran nagon av forildrarna. Dock
ville de flesta (32 av 48) veta mer om
sin forilders sjukdom och situationer
kopplade till den. Tonaringarna fick lite
fler fragor dn de yngre barnen. Dessa
handlade om information kring sin for-
ilders sjukdom. Bland annat rapporte-
rade cirka tre fjardedelar (18 av 20) att
de endast fatt lite eller ingen informa-
tion alls om vad de kunde goéra om en
akut situation uppstod relaterat till for-
ilderns sjukdom. De yngre barnen (8—
12 ar) rapporterade svarigheter med att
bade beritta om och visa hur de sjilva

madde for nagon i sin familj”.

UPPSKATTADE STOD UTIFRAN
De 25 barn som deltog i F'TT (och del-
tog i forsta uppfoljningen) uppskattade
strukturen och innehallet. De allra fles-
ta rapporterade att det var lagom antal
samtal inom ramen for FTT och att det
var bra att nigon utanfor familjen kom
till dem for att stodja familjen i deras
kommunikation med varandra. Utover
detta kinde barnen sig sedda, horda
och uppmirksammade under FTT av
interventionisterna, vilket skapade en
kinsla av tillit och trygghet. Att delta i
FTT rekommenderades av barnen till
andra familjer 1 liknande situationer®.
Baserat pa de filtanteckningar som
skrevs under FT1, av interventionister-
na, framkom att alla barn var lyssnade



eee barn som anhoriga

Barnens perspektiv behover
tas i beaktan ytterligare under
interventionen, sa att det stod som ges

till dessa barn verkligen dir till for dem.

till och fick stod att formedla savil sva-
righeter (manga kinslor i omlopp,
ridsla for framtiden, svarigheter i var-
dagslivet) som underlittande faktorer
de hade (uppritthalla 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 fatal barns synpunkter
och asikter som togs i beaktan av de
vuxna, i enlighet med artikel 12 i barn-
konventionen som inkorporerades i
svensk lag i januari 2020°.

Deltagandet i FTT 6kade kunskaper-
na om forilderns sjukdom for en majo-
ritet av barnen och det blev littare for
de yngre barnen att kommunicera med
sina foraldrar efterat. Genom sitt del-
tagande i F'TT fick barnen hjélp att for-
bereda sig infor framtida sjukdomsre-
laterade hindelser sisom att ga igenom
testamente eller prata om den foresta-
ende doden tillsammans med sin fa-
milj. FTT hjilpte familjerna att hantera
konflikter och pa sa sitt fick barnen
hjilp att paborja en process for resi-
liens. Kommunikationen mellan sysko-
nen var dock i stort sett oforindrad ef-
ter deltagandet'.

Resultatet av studierna som ingar i
denna avhandling visar att de behov
som barnen hade innan deltagande i
FT1, gillande sjukdomsrelaterad infor-
mation och kommunikation i familjen,
till stor del blev tillgodosedda under
deltagandet i FTT. Interventionen inne-
har dock en struktur som ger forild-
rarna storre utrymme dn barnen sett
till interventionens uppligg. Barnens
perspektiv behover tas i beaktan ytter-
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ligare under interventionen, sa att det
stod som ges till dessa barn verkligen
ar till for dem. Avhandlingen skrevs
under en tid da barnkonventionen just
inkorporerats i svensk lag, och samhil-
let gar mot en allt mer inkluderande
syn pa barns delaktighet i olika sam-
manhang. Avhandlingen bidrar darfor
med aktuell information, kunskap och
stod for sjukvardspersonal och besluts-
fattare, som nu inte bara har hilso- och
sjukvirdslagen att forhalla sig till nidr
det kommer till barn som nirstaende.

Fotnot: Avhandlingens titel: Barns erfa-
renheter av “the Family Talk Intervetion”
- att leva med en svart sjuk férdlder som
vardas inom specialiserad palliativ hem-
sjukvard.
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