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Abstrakt

Barns erfarenheter av ”The Family Talk Intervention”
Att leva med en svirt sjuk férilder som virdas
inom specialiserad palliativ hemsjukvérd
Rakel Ekiund

Nir en férilder i en barnfamilj fir en livshotande sjukdom férindras livet f6r alla
i familjen. Barn som lever i denna situation rapporterar att de upplever oro och
skuld relaterat till f6rilderns sjukdom. Dessutom har barnen en 6kad risk for
psykisk ohilsa. Brist pa kommunikation inom familjen om sjukdomen och dmnen
relaterade till den, har visat sig ha en negativ paverkan pa hilsan. Trots detta finns
endast ett fatal stoédinterventioner utvirderade fér barnfamiljer i palliativ vard,
och dnnu firre utvdrderade utifrin barns erfarenheter. The Family Talk
Intervention (FTT) dr en familjecentrerad intervention, med barnen i fokus, som
visat pd positiva effekter gillande sjukdomsrelaterad information och 6kad
kommunikation f6r barnfamiljer inom psykiatrisk och somatisk vird. Det
overgripande syftet med denna avhandling var att utforska barns erfarenheter av
FTT och att leva med en svirt sjuk férilder som virdas inom specialiserad palliativ
hemsjukvird. Avhandlingen pédvisar att de flesta barnen ville veta mer om sin
forilders sjukdom. De yngre barnen rapporterade svirigheter bade med att
berdtta om, och med att visa hur de sjilva madde f6r ndgon i sin familj. De barn
som deltog i FTT uppskattade strukturen och innehallet, de kinde sig sedda, hérda
och uppmirksammade under FT1, vilket skapade en kénsla av tillit och trygghet.
Alla barn blev lyssnade till och fick stéd att uttrycka bdde svarigheter och faktorer
som kunde underlitta f6r dem. Under interventionen var det dock endast for ett
fital barn som deras synpunkter och asikter togs i beaktan, i enlighet med artikel
12 i barnkonventionen. De flesta barn rapporterade dock att FTI 6kade
kunskaperna om férilderns sjukdom och att det blev littare att kommunicera med
sina fordldrar. Genom sitt deltagande i FTI kunde barnen férbereda sig infor
framtida sjukdomsrelaterade hindelser, och hantering av konflikter underlittades.
Resultatet visar att de behov barnen hade innan deltagande i FTI till stor del
tillgodosdgs under deltagandet. FTT innehar dock en struktur som ger forildrarnas
perspektiv stérre utrymme dn barnens. Barnens perspektiv behéver saledes tas 1
beaktan i storre utstrdckning i syfte att det stéd som ges till dessa barn verkligen
ar till £6r dem. FTT tycks trots detta vara genomférbart och betydelsefullt f6r de
barn som deltagit.

Nyckelord Barn, Barnkonventionen, Delaktighet, Familj, Information,
Kommunikation, Nirstidende, Palliativ vird, Pilotstudie, The Family Talk
Intervention
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Forord

Nir jag skriver denna text har jag varit legitimerad sjukskoterska i lite mer dn tio
ar. Sedan jag borjade arbeta inom hilso- och sjukvarden har jag till stérsta del
arbetat med vard f6r barn i olika kontexter. Barn som fétts £6r tidigt, barn som
inkommit till en akutmottagning, barn med neurologiska eller ortopediska
akommor, barn drabbade av dtst6rningar, sjilvskadebeteende, dngest, dep-
ressioner och trauman. Bredvid de sjuka barnen fanns alltid en familj att finga
upp, informera och géra delaktig. Sivil syskon som forildrar, sliktingar och
vianner. Ett par médnader efter min examen som specialistsjukskbterska inom
psykiatrisk vird erbjoéds jag mojligheten att, som doktorand, utforska hur det kan
vara att vara barn och nirstidende till en férilder med livshotande sjukdom. Jag
skulle dessutom utvirdera ett familjecentrerat stédprogram som ursprungligen
kom frin psykiatrin. Sedan februari 2016 har mitt jobb, mina tankar, min tid och
mitt liv ockuperats av att f6rséka férsta den palliativa vardkontexten. Att f6rséka
lira mig hur det dr att vara barn och leva med en férilder med livshotande
sjukdom, genom att se fordldrar och barn kdmpa, halla ut och fi vardagen att
fungera, hora deras historier och ta del av deras verkligheter. Jag dr odndligt

tacksam f6r denna moijlighet jag fatt!
Stockholm, maj 2020

Rakel Eklund
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1. Inledning

Denna avhandling inleds med en berittelse om Edith som dr 9 d4r. Hennes pappa
har cancer och han har varit sjuk under ett par ar. Sista tiden har han f6rsimrats i
sin sjukdom och har regelbundet besék hemma fran ett palliativt hemsjuk-
vardsteam. Berittelsen om Edith 4r fingerad, men Edith skulle kunna vara ett av

de barn som medverkat i detta avhandlingsarbete.

Edith sitter hemma i soffan i vardagsrummet och ser pa T'V'. Hon bor i ett gult hus tillsammans
med sin mamma, sin pappa och sina tvi smdbroder. 1 kvill ser hon inte TV :n sa bra for
Jramfor den star en sjukbussing och bredvid sjukbussangen finns en stillning med apparater och
pdsar. Apparaterna blinkar och plingar. Ediths pappa dr sjuk, han orkar inte gi upp for
trapporna till sitt sovrum lingre och déarfor har han fatt en sjukbussang i vardagsrummet. 1
kvill dr det tvd personer fran det palliativa hemsinkvdirdsteamet dér och byalper hennes pappa
sd att han inte ska ha ont eller ma illa. Edith har inte pratat med dem, det dr si mdinga olifa
personer som Rommer till dem varje gang, men hon sitter tyst i soffan och tittar pd ndr de jobbar.
Ediths pappa har cancer, det dr ett svirt ord tycker Edith och hon vet inte sa mycket om den
sjukdomen, fast hon skulle girna vilja veta mer. 1bland undrar hon om pappa ska do, men
vagar inte fraga sjukvardspersonalen. Hon vagar inte heller fraga sin mamma om det, eftersom
mamma redan dr véldigt ledsen och Edith inte vill gora henne mer ledsen eller orolig. Hennes
tva smdbroder verkar inte forsta nagonting, de bara hoppar omkring och leker och later, fast
mamma sagt att det dr viktigt att vara tyst i vardagsrummet sa att pappa fir vila. Edith vigar
inte frdga sina broder om de ibland undrar om pappa ska do. Kanske dr det bara hon som
Junderar pa det? Fast varfor ar mamma sa ledsen da? Forut hade Edith ofta kompisar pa
besok men det vill hon inte lingre. Det Inktar sa konstigt hemma nu och hon skdms for att
pappa ligger i den dir sjukbussingen i vardagsrummet. Nar sjukvardspersonalen gatt, och
apparaterna stutat plinga, kryper Edith upp i singen bredvid sin pappa, lagger sig nira honom
utan att saga ndgot. Han stryker henne dver haret och tillsammans fortsitter de att titta pa
TV
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2. Bakgrund

Avhandlingen skrivs inom ramen f6r forskningsomridet manniskan i valfards-
sambdllet. Det forsta avsnittet nedan avser darfor att fortydliga det omradet i
relation till mitt avhandlingsarbete. Diarefter presenteras avhandlingens kontext
och forskarutbildningsimnet palliativ vard. Vidare beskrivs barn som nirstiaende i
palliativ viard. Direfter berdrs begrepp som dr centrala f6r denna avhandling:
information, kommunikation, delaktighet och familjecentrerad vérd. Slutligen
beskrivs interventioner f&r barnfamiljer 1 palliativ vard, sist den familjecentrerade
stodinterventionen som detta avhandlingsarbete utforskar, #he Family Talk
Intervention (FTI).! Gemensamt f6r de centrala begrepp som berdrs i detta
avhandlingsarbete, och som beskrivs nedan, till exempel barn och
kommunikation, dr att dessa har priglats av ett socialkonstruktionistiskt
perspektiv dir virlden ses som kollektivt konstruerad, det vill siga, vi minniskor
konstruerar vara verkligheter och sanningar mellan varandra, i interaktioner med

varandra (1).

2.1. Mdanniskan i valfardssamhadllet

For att gora forskningsomradet mzinniskan i vilfardssambdallet begripligt 1 relation till
mitt avhandlingsarbete har jag valt att f6rstd mdnniskan ur tva olika perspektiv;
barnet och familjen. 1 detta kapitel gérs darfér nagra svepande historiska drag 6ver

hur begreppet barn och begreppet familj f6rindrats Gver tid.

2.1.1. Barnet i valfardssamhéllet

I denna avhandling ses barn och barndomar som i varande”, det vill sdga, barnet
ar en akt6r 1 utvecklingen av sig sjilv och av sambhillet, och varje deltagande barns
rost dr unik. Barnen 1 denna avhandling ses som medskapare 1 sitt eget liv och inte
som passiva askadare, vilket ér i linje med ett socialkonstruktionistiskt perspektiv.
For att forsta barnet 1 vilfirdssamhillet beh&ver jag teckna en bild av forstielsen

f6r barn och barndom, vilket jag kommer att gbra frimst ur ett barndoms-

! Pa svenska kallas FTT ofta f6r Beardslees familjeintervention.
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sociologiskt perspektiv kring barn i det visterlindska sambhillet. Jag kommer
frimst att f6rhalla mig till barn i en svensk kontext, vars positioner paverkats av

den svenska valfirdsstatens framvaxt.

Synen pa barn och barnets roll i det svenska vilfardssamhillet har férindrats och
utvecklats 6ver tid. En kraftig utveckling av det svenska vilfirdssambhillet har
skett de senaste 200 aren, fran att ha varit ett land priglat av fattigdom och
tortryck till att bli ett land som tar hand om sina medborgare genom utvecklandet
av rittigheter och nedmontering av starka hierarkier (2-4). Detta har paverkat
synen pa barn. I och med industrialiseringens framvixt och urbaniseringen, som
skedde vid forra sekelskiftet?, startades en debatt om barns villkor och rittigheter.
I samband med folkhemmets uppbyggande och kvinnors frigorelse, i mitten av
1900-talet, tog valfirdssamhillet ett allt storre ansvar £f6r barnen. Barndomen blev
nu ocksa en nationell angeligenhet, och inte enbart ett ansvar f6r férildrarna.
Malet var att barnen skulle skolas till goda samhillsmedborgare och utgéra en
kollektiv resurs i samhillet. Under senare ar har individualism, sjilvstindighet och
oberoende blivit allt starkare ideal i det svenska sambhaillet, detta har lett till att
synen pa barn férdndrats ytterligare. Barnen ska nu fostras till att bli sjdlvstindiga
sociala aktérer och medborgare med egna rittigheter (2-4). 1 dag anses den
svenska vilfirdsstaten vara en av de mest generdsa staterna i virlden ndr det
kommer till sociala f6rdelar f6r dess medborgare och ses som en av virldens mest
barnvinliga stater (2, 5). Ett exempel pa detta dr att Sverige antog Férenta
Nationernas konvention om barnets rittigheter (barnkonventionen) ar 1990, och
frin och med den 1 januari 2020 4r konventionen svensk lag (6, 7). Trots denna
utveckling finns en debatt som ifrdgasitter barns stillning i det svenska
valfirdssamhillet. Fernqvist (2) beskriver det som att det i det svenska
valfirdssamhillet finns en styrande vuxencentrering, ett synsitt dir den
medelalders individen stir som norm i utgingspunkter fér behov och 16sningar i
samhillet. Medan vuxna individers vilfirdsbehov diskuteras utifrdn styrkor och
resurser, har diskussionen om barns valfard snarare kommit att handla om

barnens behov.

2 Skiftet fran 1800- till 1900-tal.
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Ett traditionellt f6rhallningssitt till barn ér att se barn som behévande?, av bland
annat vird, omsorg och skola, men dessa behov dr konstruerade av vuxna och
inte formulerade utifrin barnen sjilva (2, 8). Det grundar sig bland annat i att
barndomen da ses som nagot under utveckling, i strivan mot den normativa
vuxendomen, att barnet under sin barndom 4dnnu inte ir en fullvirdig medlem av
samhillet (9, 10). Att se pa barndom pa detta sitt kan benimnas som i
vardande”.* Under tidigt 1900-tal etablerades en bild av barn som icke-vuxna, dir
barnen med hjilp av vuxnas bemétande, fostran och skola skulle hjilpas att
utvecklas till en ideal vuxen individ (10-12). Det fanns di, och till viss del dven
nu, en radande forestillning om att barn utvecklas genom olika kognitiva stadier.
Barnet ses inte som fullt utvecklad och kompetent individ forrdn ett visst
utvecklingsstadium dr uppnatt, barn etiketteras saledes som inkompetenta (11, 13,
14). Denna dikotomi mellan synen pd barn och synen pd vuxna var starkt
dominerande fram tills den nya barndomssociologin utvecklades under 1980-talet,
och kom som en motkraft (8, 10, 11, 14, 15). Kritiken mot synsittet pa barn som
1 vardande” grundade sig pa att utvecklingsteorier sa starkt betonade intellektets
roll i barnets utveckling. Relationer, social f6rméiga och férmaga att fantisera
betraktades inte som viktigt f&r barnets utveckling. Alderson (13) menar att
kompetens dr nidgot som gors i relation med andra minniskor; det 4r ett sitt att
relatera till andra, inte en individuell firdighet. Ett barns kompetens forstis f6rst
ndr barnets kvaliteter ses tillsammans med det sociala nitverk och de kulturella
influenser som finns runt omkring barnet. Detta nya sitt att se pa barn och
barndom éppnade upp for att se variationer av upplevelser f6r barnen under deras
barndom, bide historiskt, socialt och kulturellt, vilket resulterat i att begreppet
barndom vidgats till barndomar> (8, 14). Motsatsen till i vardande” blev da i
varande”®, ddr barnet nu sigs som en social aktér och individ i sambhillet.
Barndomar fick ett virde i sig och utgjordes inte bara av en strivan mot

vuxendom genom uppniende av olika kognitiva stadier i en utvecklingsprocess

3 Engelskans “needy”.

4 Engelskans ”becoming”.

5> Engelskans ”’childhood” respektive ”childhoods”.
¢ Engelskans ”’being”.
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(11, 15). Synsittet i varande” &ppnade upp £6r att inkludera barn i delaktighets-

processer som rér dem.

Aven om barn ses utifrin ett aktorsperspektiv kvarstir fortfarande en ojimn
maktrelation mellan barn och vuxna i dagens sambhille, vilket begrinsar barnens
handlingsutrymme (16, 17). Detta gar bland annat att koppla till den dldersordning
som rader 1 sambhillet, dir barn grupperas utifrin kronologisk dlder och siledes
blir omyndiga personer, samt till familjens klasstillhérighet och ekonomiska
situation, som barnet 4r helt bunden till. Familjens inkomst reglerar barnets
mdijlighet till boendesituation, fritidsaktiviteter, skolval och dylikt (17-20). Den
nya barndomssociologin har ocksa riktat stark kritik mot att barn i f6rsta hand
forstds utifran att de ingar i en familj, ndgot som kallas f6r familialisering (21).
Risken med familialisering 4r att barnen osynliggérs som egna sjilvstindiga

individer inom sin familj, trots att barn har egna intressen och asikter.

Detta barndomssociologiska perspektiv pa barn och barndom frimjar ett synsitt
dir det dr mycket viktigt att utforska barns egna erfarenheter. Utvecklingen har
ocksd lett till att interventioner, likt den som denna avhandling utforskar, har
utvecklats, ddr barnens behov stdr i fokus och barnen bjuds in som deltagare. 1
och med detta stir barns erfarenheter i fokus fér denna avhandling. Barnen som
deltagit i denna avhandling utgbrs av individer i olika édldrar, definierade av dem
sjalva. Termen yngre barn avser de barn som uppgett en dlder pa 6—12 ar, termen
tondringar avser barnen som uppgett en dlder pa 13—19 ar. Nir termen barn anvinds

avser det samtliga deltagande barn i aldersgruppen 6—19 ar.

2.1.2. Familjen i valfardssamhdallet

Begreppet familj ses 1 denna avhandling utifrin ett socialkonstruktionistiskt
perspektiv, utifrdn en forstdelse om stjirnfamiljen (22) vilket férklaras ndrmare
nedan. Det innebir att alla typer av familjer har kunnat inkluderas i denna
forskningsstudie. Jag kommer att beskriva en mer allmin bild av familjen i relation
till utvecklingen av det visterlindska och frimst svenska vilfirdssamhillet. I
denna avhandling ir det barnen som star i fokus, men de lever i familjer dir en
torilder dr svart sjuk, och deltar 1 en intervention som ges till hela familjen, ddrav
kan begreppet familj inte bortses ifrin. Det 4r den sjuka férildern som har
definierat vilka individer som ingitt i familjen, och sdledes deltagit i bade

interventionen (FTT) och forskningsprojektet.
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Synen pé familjen har dven den férindrats &ver arhundradena i samband med
sambhillets utveckling. Frin att familjen under bondesamhillet skétte sin egen
ekonomi och produktion inom familjen till industrialiseringens forflyttning av
ekonomi och produktion till samhillets institutioner (4, 11, 23). Under mitten av
1900-talet 6vergick familjen till att vara en konstellation dir relationella virden,
normer och beteenden stod 1 centrum, den sa kallade kdrnfamiljen skapades.
Denna kirnfamilj bestod av ett heterosexuellt gift par och deras gemensamma
barn. Kvinnan bar huvudansvar fér familjens kidnslomissiga vilméiende (en
expressiv roll byged pi teorier om biologiska band mellan mor och barn) medan
mannen stod fér férsérjningsdelen (en instrumentell roll). En sidan ordning
uppritth6ll familjen som enhet, dess medlemmar skulle inte komma i konflikt
med varandra nir rollférdelningen var tydlig mellan familjeliv och yrkesliv. Denna
uppdelning sades ocksd ha positiva effekter fér barnens socialisation och
vilmaende, vilket var ett av kirnfamiljens priméra mal. Utéver dessa statiska roller
innefattade kidrnfamiljen en dimension av makt ddr bada férildrarna var
6verordnade sina barn (4, 19, 23, 24). I och med det svenska vilfirdssambhillets
framvixt, med styrande ord som gemenskap, demokrati och solidaritet, tog staten
pa sig ett allt storre ansvar f6r att fostra dess medborgare, savil vuxna som barn,
att frigéra medborgarna och géra dem till sjilvstindiga individer. Under 1960-
och 1970-talet vixte familjekritiken sig allt starkare, familjen sigs som en
alderdomlig patriarkal struktur som bade kvinnor och barn behévde befrias ifran.
Utover detta stod vilfdrdssamhillet i stort behov av arbetskraft och allt fler
kvinnor bérjade da arbeta eller utbilda sig (4). Kidrnfamiljen som styrande norm
avvecklades nu lingsamt, dven om den till viss del finns kvar d4n i dag.
Kiérnfamiljen vickte debatt och ifrigasattes starkt genom feministisk kritik.
Diskussioner om moderskapet, makt, vild, sexualitet, k6n och patriarkala
strukturer férdes. Familjen som begrepp och struktur férindrades och det
piborjades en uppluckring av kidrnfamiljens tidigare fasta grepp (19, 23). Alla
vuxna familjemedlemmar skulle nu vara ekonomiskt oberoende av varandra, leva
i frivillig samlevnad med varandra och familjemedlemmarna skulle vara
sjilvstindiga individer. En familj blev d4, med detta resonemang, tvi eller flera
sammanboende individer som tillsammans definierade sig som en familj (4).
Begreppet familj utvecklades ocksa till att inte bara vara nigot forutsatt, tilldelat
och bestimt utan ndgot som skapades och gjordes kontinuerligt genom

interaktioner och erfarenheter mellan familjemedlemmarna (25). Barnomsorg,
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obligatorisk skolging, studiestdd, skattelagstiftning och juridik blev centrala
teman for utvecklingen av det svenska vilfirdssamhaillet — statens sociala ansvar.
Detta har skapat flexibla individer, som ldtt anpassar sig efter nya former och
konstellationer i samhillet. Dessa férindringar har, tillsammans med global-
iseringen och reproduktionsteknologin, skapat méjligheter f6r individer att skilja
sig, leva som ensamstiaende, fi barn med olika partners och pa sa sitt utvidga

familjebegreppet dnnu mer (4, 19, 23).

Ett modernt begrepp f6r den nya typen av familjekonstellation dr s#drnfamilj,
myntat av aktivisten Ingrid Engaras (22). Det begreppet innefattar alla typer av
familjekonstellationer, biade den normativa kidrnfamiljen och normbrytande
konstellationer, som samkonade forildrapar eller frivilligt ensamstdende forildrar.
Begreppet syftar till att byta fokus frin familjens yttre form, till dess inre
relationella process dir 6msesidigheten mellan individerna skapar en upplevelse
av familjeskap (19, 22, 26). Dock 4r den nuvarande synen pa familjen inte flackfri
eller mer harmonisk in tidigare sitt att konstruera familjen. Aven om minga
svenska heterosexuella par har som malsittning att leva jamstillt, ligger huvud-
ansvaret for denna mélsittning 4nda hos kvinnan att uppritthalla (19, 24). Roman
(23) skriver att frihet och individens mdijlighet till egen utveckling kan skapa en
privat och personlig konflikt inom familjen dir ingenting lingre dr sjilvklart
rorande hur familjen ska organiseras, nir rollférdelning och normer uppluckrats.
Dessa motsittningar inom familjen kan leda till 6kad ojimlikhet mellan familje-
medlemmarna, men staten har nu, mer cller mindre, avsagt sig ansvaret for

l6sningarna.

Det finns olika typer av konstellationer av familjer i denna avhandling och ibland
ar det nédvindigt att fortydliga dessa konstellationer. De olika typer av familje-
konstellationer som finns representerade 1 materialet dr Adrnfamiljen; med tvi
sammanboende férildrar och deras gemensamma barn. Bonusfamiljen; som
innefattar tvi eller flera vuxna som har gemensamma biologiska barn och/eller
barn fran tidigare relationer, dir barnen bor tillsammans med minst en biologisk
och minst en icke-biologisk foérilder. Ensamstiende; ir en konstellation av en
férilder och ett eller flera barn. Nar fordlder omnimns i denna avhandling avser
det en betydelsefull vuxen person i barnets liv som barnet lever med, och dir
barnet och den vuxna definierar sin relation just sd; som barn—férilder. Foérildrar

som férekommer i denna avhandling behéver med andra ord inte vara i sliktskap
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med barnet utan kan ocksa vara till exempel bonusférildrar. Férildrarna kommer
i denna text fortsittningsvis att omnamnas som den Sjuka foraldern eller den friska

Jordldern om det behdvs for att fortydliga kontext eller utgangspunkt.

2.2. Palliativ vard

Avhandlingen utgér fran barn som lever med en férilder som har en livshotande
sjukdom, och i detta avseende lever nira déden. I ett pluralistiskt och sekulariserat
samhille som det visterlindska finns det manga olika sdtt att se pa ddéden,
perspektiv som kan vixla éver tid bade hos den enskilda personen och i samhillet.
Dirfor inleds detta kapitel med en férenklad skildring av hur synen pa déden har

férindrats 6ver tid i takt med sambhillets utveckling.

2.2.1. Déendet och déden i samhadllet

Ur ett socialkonstruktionistiskt perspektiv utvecklas och formas vi ménniskor i
samspel med varandra och var samtid (1). Detta samspel piaverkar ocksi
instéllningen till déden, och hur vi férhéller oss till den (27, 28). Det har linge ratt
en tystnad kring déden, déden har varit ett tema som vi ofta f6rsékt undvika att
tala om trots att vi vet att den oundvikligen kommer att drabba oss (27-29). Nir
varden sker i hemmet 4r barns konfrontation med férilderns sjukdom och
foérestaiende déd omdjlig att undgd och kan ddrfér vicka manga tankar och
kinslor. Riddslor och osdkerhet hos férdldrar och vardpersonal kan innebdra att
barn inte alltid fir information eller blir lyssnade till pa ett dnskvirt sitt. Detta
kan avspegla en osidkerhet 6ver hur en ska prata med barn om déden. Férildrar
onskar st6d 1 sitt fordldraskap, att barnens behov ska synliggbras och
uppmirksammas samt att vardpersonal ska prata med barnen om férilderns

sjukdom och hur den paverkar barnens dagliga liv (30-33).

I ett sekulariserat och pluralistiskt samhille som vart, finns médnga olika synsitt pa
vad som dr efterstridvansvirda virden 1 livet och i métet med déden. Virderingar
som kan existera var f6r sig och i olika kombinationer, inte enbart pd samhillsniva
utan ocksd inom en och samma person (28, 34). Det krdvs bidde kunskap och
lyhérdhet frin sjukvardspersonal for att, i en tid nir olika foérestillningar om livet

och déden existerar sida vid sida, finga den enskilda personens perspektiv.
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Den typologi som Walter (27) beskrivit kan vara en hjilp i att synligg6ra att vi alla
dr olika och att det inte enbart finns ett sitt att se pa déden. Denna typologi har
dven omformats till en svensk vardkontext som stéd i métet med familjer inom

palliativ vird (35, 36).

Walter (27) utgar fran tre olika tidsperioder nir det giller synen pa déden. Han
talar om traditionell d6d, modern déd och postmodern déd. Nedan féljer en
kortfattad schematisk beskrivning av inneb6érden av dessa begrepp med syfte att
Oka forstaelsen f6r den enskilda individen, savil patienten och den nirstdende
som vardpersonalen inom den palliativa virden. Typologin handlar inte om att
placera in minniskor i olika fack. Den handlar om att 6ppna upp f6r mangfald
och se att olika perspektiv pid déden kan férekomma samtidigt, eller variera Gver

tid, komma och g4, hos en och samma person.

Den traditionella déden, som ocksa benimnts den religiosa déden, utgar frin
jordbrukssambhillet f6r lite mer 4n hundra ar sedan, nir levnadsvillkoren var
patagligt annorlunda 4n 1 dag. Tillgiangen till sjukvard och likemedel var begrinsad
och minniskor dog ofta pl6tsligt 1 sina hem av infektioner som inte gick att bota.
For att kunna méta déden pa ett sd tryget sitt som mojligt spelade personens
religiésa tro en viktig roll. Ndr déden var nira var det ofta en prist som tillkallades
f6r att utféra olika typer av religidsa ritualer. I samband med industrialiseringen
och framvixten av det moderna samhillet férdndrades synen pd déden. Déende
och déd flyttades fran hemmen till sjukhus. Detta innebar att likaren och den
medicinska vetenskapen 6vertog den trygghetsskapande roll som pristen och
religionen haft innan. Den medicinska utvecklingen skedde i snabb takt, vilket
bland annat resulterade i att det blev méijligt att bota infektioner som tidigare hade
orsakat minniskors déd. Den medicinska vetenskapen gjorde successivt stora
framsteg och bidrog till att allt fler sjukdomar kunde botas eller lindras. Under
denna period férbittrades ocksa manniskors livsvillkor i samhillet generellt, vilket
ocksd bidrog till en 6kad livslingd i jimférelse med tidigare. Nackdelen kan sidgas
vara att det starka fokus som lig pa den specifika sjukdomen bidrog till en syn pa
patienten som ett objekt fér virden. Nir bot inte lingre var méijligt, resulterade
det inte sidllan i att personen dog ensam. Dagens postmoderna samhille
kidnnetecknas av individualism och personcentrering. Det dr patienten sjilv och
dennes autonomi som ska frimjas. Allt fler mianniskor har ocksi genom den

digitala utvecklingen fatt en storre tillgdng till kunskap och information bade via
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vetenskapliga killor och genom att byta information med andra i likartade
situationer, till exempel genom sociala medier, detta giller savil patienten som de
nirstiende (37-39). Det som beskrivs kdnneteckna det postmoderna déendet ar
att det 1 hég grad blivit ett identitetsprojekt, didr personer som snart ska d6 stravar

efter att behilla sin sjdlvbild och sin identitet sa linge som méjligt (35).

Vi beskriver och talar saledes om déden pa olika sitt beroende pa hur vi som
personer ser pa och tinker och kidnner kring déende och déd. Nagra soker till
exempel st6d i religionen, andra 1 vetenskapen. Walters typologi kan enligt
Ternestedt et al (30) vara ett st6d i att battre forstd métet och kommunikationens
betydelse vid genomférande av vdrden, i s6kandet efter den enskilda personens
syn pd déden och vad som ir ett gott liv f6r just den personen. Denna forstaelse
blir siledes aktuell i moétet mellan dem som utfér den intervention denna
avhandling utgir ifrdn och de barnfamiljer som deltar i detta forskningsprojekt,
eftersom olika individer i en och samma familj kan f6rsta och tala om déende och

déd pa olika sitt, samt ha olika behov i livet, ndra déden.

2.2.2. Palliativ vérd —
begrepp, definition och filosofi

Som en motkraft till det Walter kallar fér den moderna déden, och som
kinnetecknades av ett anonymt kinslokallt f6rhallningssitt till déende och déd,
utvecklades hospicefilosofin. Filosofin innebdr att nir en minniska dr déende ska
alla aspekter av denna minniska tas om hand, och virden som ges ska utgbras av
en helhetssyn pa minniskan, savil fysiskt som psykiskt, socialt och existentiellt
(27, 28, 40, 41), torutsatt att patienten inte motsitter sig det. Férhillningssittet
syftar till att frimja livskvaliteten f&r bdde patienten och dennes familj i de
situationer som uppkommer i samband med den livshotande sjukdomen. Detta
synsitt har legat till grund {61 hur virldshilsoorganisationen (WHO) (42) och flera

andra akt6rer i samhillet har definierat och utformat palliativ vard (43, 44).

Palliativ vard kan ges inom olika kontexter och sammanhang (45). Detta
tydligg6rs av European Association of Palliative Care (EAPC) som skiljer mellan
allmin och specialiserad palliativ vird, i tre olika vardnivder. Den f6rsta nivin
innebdr att det palliativa férhallningssittet, det vill sdga helhetssynen pa
minniskan, ska kunna ges till patienten och dennes familj oavsett virdform och

ska vara nigot som all hilso- och sjukvardspersonal kidnner sig trygga med att ge.
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Den andra vardnivin innebdr att den vardpersonal som ger palliativ vard har
utbildning och erfarenhet av sddan vird, till exempel inom onkologin. Den tredje
vardnivin 4r den specialiserade palliativa varden, den ges av ett multiprofessionellt
team 1 syfte att hantera alla de komplexa behov en patient kan ha nira livets slut.
Virden kan ges pa speciella palliativa virdavdelningar, pda hospice eller som
hemsjukvird (43). Specialiserad palliativ hemsjukvard, som 4r den viardkontext
som dterfinns i denna avhandling, ges av ett multiprofessionellt team med

specialistkompetens i palliativ vard och finns tillgingligt f6r vird, dygnet runt (44).

Den palliativa varden riktar sig inte enbart till den sjuka patienten, utan ocksa till
de nirstidende, dir familjen ses som en enhet och som en sjilvklar komponent i
den vird som ges (41-44). Bide WHO:s och EAPC:s definitioner av palliativ vird
inkluderar ett flertal punkter om att tillgodose familjens behov av stéd, bade fére
och efter déd. I Sverige har Socialstyrelsen uppdraget att definiera palliativ vérd.
Socialstyrelsen har valt att dela in den palliativa varden i fyra sd kallade hoérnstenar
dir stéd till ndrstdende dr en av dem.” I samtliga definitioner uteblir dock en
formulering eller ett fértydligande av minderariga, nirstiende barns behov av stéd
och delaktighet. Barnen skrivs in i begreppen familj eller nirstdende, men lyfts
inte explicit fram som en egen grupp varken i de definitioner av eller 1 de flesta

styrdokument som utformats f6r palliativ vard.

Den palliativa varden utvecklades till en b6rjan f6r patienter med cancerdiagnoser
som hade svira och komplexa symtom. Det har allt eftersom blivit vanligare att
personer med andra livshotande diagnoser och komplexa symtom ocksa erbjuds
palliativ vard (28, 40, 46). Det pagar en debatt i samhillet om nir i sjukdoms-
férloppet palliativ vard ska aktualiseras och erbjudas och det finns olika modeller
f61 nidr och hur palliativ vard kan ges (45-47). Den traditionella modellen innebir
att nir den kurativa behandlingen inte lingre har effekt dndrar virden mal och
riktning och palliativ vird med lindrande atgdrder blir aktuell. I denna modell
erbjuds ocksi stoéd till ndrstiende efter patientens déd. En annan modell, som
anses utgora ett paradigmskifte, beskriver att kurativ och palliativ vird kan ges
parallellt under sjukdomsperioden (48). Att initiera palliativ vird tidigt i sjukdoms-

7 De andra hérnstenarna dr symtomlindring, teamarbete och kommunikation.
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térloppet, parallellt med kurativ vdrd, har visat sig medf6ra positiva effekter for
patienters livskvalitet (49). Det dr av storsta vikt att virden anpassas efter olika
typer av sjukdomstérlopp, f6r att kunna planera virden, samt forbereda for
foérestaende dod, pa bista sitt (47). Det pigir dven en annan debatt i samhillet
gillande palliativ vird, som ror definitionen av sjidlva begreppet. Diskussionen
handlar om férdelar och nackdelar med att bredda begreppet palliativ vard. En ny
definition har lagts fram av The International Association for Hospice and
Palliative Care (50) IAHPC), som formulerar palliativ vird som véird som syftar
till att lindra svart lidande vid allvarlig sjukdom. Kritiken riktad mot denna
formulering grundar sig i en radsla for att begreppet urvattnas och varden tappar
sin funktion. EAPC menar att den sprakliga férindringen som féreslds, fran
“livsbegrinsande sjukdom” till ”’svirt lidande vid allvarlig sjukdom”, dr tvetydig
och att den senare formuleringen innebir en alltfér bred definition av begreppet.
Utéver detta ar EAPC kritisk till begreppet lidande, som de menar ocksa dr brett
och svirt att definiera. Begreppen behéver, enligt EAPC, forfinas for att
aterspegla vad palliativ vard innebdr, samt £6r att underlitta i diskussioner om nir

och hur palliativ vard ska ges (51).

Palliativ vird 1 denna avhandling grundar sig i WHO:s definition, som inkluderar
patienter med livshotande sjukdom, oavsett diagnos, i behov av en helhetsvard
f6r att frimja livskvalitet och lindra lidande, tillsammans med sin familj. Varden
som familjerna i denna avhandling har fatt har getts i hemmet av specialiserade
hemsjukvirdsteam, men en del familjer har fatt kurativ och palliativ vard parallellt
beroende pd varje individs unika viardbehov. Den sjuka férildern i denna
avhandling har kunnat ha olika typer av livshotande sjukdomar, alltsd dven andra

diagnoser 4n cancer.

2.2.3. Barn som nérstédende

I avhandlingen har ordet nérstiende valts att anvindas, 1 stillet f6r begreppet
anhoriga, grundat 1 den definition som Socialstyrelsen formulerat som ”person
som den enskilde anser sig ha en nira relation till” (52). Begreppen nirstiende
och anhériga anvinds ibland synonymt inom vérden, och begreppen férekommer
i olika typer av lagtexter och styrdokument utan niarmare férklaring till hur val av

begrepp gjorts. Inom den palliativa vardens styrdokument anvinds dock ordet
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nirstaende mer frekvent (53) och dirfér kommer barnen i denna avhandling att

skrivas fram som just nirstiende.

Nir en forilder fir en livshotande sjukdom paverkas méinga omraden i barnens
liv. Tidigare studier visar att férildrar kan ha svirt att prata med sina barn om
sjukdomen, att de 6nskar skydda barnen samt att familjens livssituation blir
paverkad (30, 31, 54, 55). Barn som lever med en férilder som har en livshotande
sjukdom uttrycker ofta skuld och ridsla for att ha orsakat férilderns sjukdom eller
61 att forvirra situationen (56-59), men ocksa en 6kad ridsla for att forildern ska
doé (57, 58, 60-68). Barn som lever i denna typ av situation har en 6kad risk for
psykisk ohilsa (54, 69, 70), sisom sémnproblem (66, 71), beteendeproblem som
ger svirigheter i skolan (68, 71, 72), depression (66, 73-76) och dngest (67, 68, 72-
74, 76, 77). Aven efter att ett barn mist sin forilder ir det vanligt att de mar
psykiskt daligt; tondringar som mist en fordlder har en oOkad risk for
sjdlvskadebeteende, suicidala tankar och suicidférsék (78, 79). Barn som lever
med en férilder som har livshotande sjukdom rapporterar dven att de tar ett strre
ansvar for hemmet nidr de mairker att en allt stérre bérda liggs pa den friska
férildern. Detta kan upplevas av barnen som stressigt, men ocksi som
betydelsefullt da det 4r en mojlighet att fa hjdlpa till (58, 64, 72, 80-806). Det ir
vanligt att barn till en svart sjuk fordlder utvecklar olika strategier som hjéilper dem
att hantera sin vardag. Dessa strategier kan innebdra att s6ka eget stod hos andra
(58, 64, 81, 83, 85-88), att hitta former for distraktion (till exempel spela TV-spel,
lisa bocker eller utéva andra fritidsaktiviteter) (58, 64, 81, 83-85, 87), positivt
tinkande (64, 83) eller att hitta stdd genom tro/religion (58, 76, 85).

2.2.3.1. Information och kommunikation

Nir ett barn ir ndrstaende till nagon med livshotande sjukdom kan znformation trin
sjukvardspersonal vara direkt avgérande f6r att minska oro, obehag och psykisk
ohilsa pa ling sikt (79, 89). Barn som inte fatt tillrdckligt med information kan
uppleva osidkerhet och ensamhet 1 situationen (62). Bristen pa information kan
leda till storre bendgenhet att inte lita pa sjukvarden (90), vilket ytterligare Skar
risken f6r psykisk ohilsa och en bitterhet 6ver att sjukvdrdspersonalen inte gjort

allt som var méijligt £6r att ridda deras férilder (91).

Begreppet kommunikation ir ett centralt begrepp inom den palliativa varden.

Kommunikation dr en process som sker di information éverférs mellan tva eller
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flera olika individer. Fér att kunna kommunicera krivs ett sprakligt system, detta
kan till exempel utgoras av ett verbalt sprik och/eller kroppssprik. Kunskapen
bildas i den sociala interaktionen som uppstir mellan individerna, till exempel
mellan vardpersonal och familj. De flesta definitioner av kommunikation
innefattar tre begrepp; sindaren, innehallet och mottagaren. Dir sindaren, med
hjilp av ett sprak, fé6rmedlar innehallet till mottagaren, och ddr mottagaren tolkar
innehallet. Kommunikationen kan &verga till ett samtal didr de inblandade
individerna turas om att vara sindare och mottagare, och dir sidndaren och
mottagaren vixelvis tar den andres perspektiv (89, 92, 93). Barns sprakutveckling
sker under ling tid och 1 samspel med andra minniskor, bade med andra barn och
i relation till signifikanta vuxna personer 1 barnets omgivning (94). Ett barn lér sig
att kommunicera i samspel med bland andra sina familjemedlemmar, och det ir
inom familjen mycket av den vardagliga kommunikationen sker. Denna syn pd
kommunikation och barns sprakutveckling 4r i linje med socialkonstruktion-
ismen, som menar att sprik dr konstruerat sa att mianniskor ska kunna interagera
med varandra och att det 4r i interaktionen mellan minniskor som kunskap skapas

a,93).

En del av kommunikationen inom hilso- och sjukvirden handlar om
informationsutbyte i syfte att 6ka kunskap. For att barn ska kunna vara delaktiga
i olika sammanhang som r6r dem, behéver dven de tillgang till information.
Foérildrar kan ha svart att informera sina barn om sjukdomen och énskar dirfor
stdd i detta frin sjukvardspersonal (31, 33, 54, 55). Sjukvirdspersonalen upplever
manga ganger ocksa svarigheter att prata med hela familjen. Det kan vara svirt att
hitta 7ritt tillfdlle”, eller hinna skapa en allians med barnen. Sjukvirdspersonalen
uttrycker ocksd en riddsla for att, genom att informera barnen, géra det virre for
dem eller starta en konflikt inom familjen (33, 95-98). Dock behéver
sjukvardspersonal férhalla sig till den hilso- och sjukvirdslag som styr svensk
sjukvard (99). Dar star att ldsai 5 kap. 7 §:

Ett barns behov av information, rdd och stod ska sirskilt beaktas om
barnets forilder eller nidgon annan vuxen som barnet varaktigt bor

tillsammans med [...] har en allvarlig fysisk sjukdom.
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Barns ritt till information och informationsutbyte uttrycks ocksd i
barnkonventionen som blev lag i Sverige den 1 januari 2020. I artikel 17 star

féljande:

[...] sdkerstilla att barnet har tillgang till information och material frin
olika nationella och internationella killor, sdrskilt sidant som syftar till att
frimja dess sociala, andliga och moraliska vilméiende samt fysiska och

psykiska hilsa.

Vuxna familjemedlemmar, sivil som olika yrkesprofessioner som barnet méter,
hamnar ibland i en position av att vilja skydda barnen genom att inte delge dem
tillrickligt med information pa grund av okunskap eller ridslor (13, 30, 89, 95,
100). Samtidigt visar tidigare forskning att barn ofta forstir att nigot dr allvarligt
fel redan innan fordldrarna eller sjukvardspersonalen berittat f6r barnen om
sjukdomen (68, 101). Om barn inte fir tillrickligt med information kan de skapa
egna bilder och fantasier for att férsoka fd forstielse for situationen. Fantasierna
ar inte alltid verklighetstrogna och realistiska, utan kan 1 stillet 6ka barnens riddslor
och oro (65, 101, 102). Barn oOnskar &ppen och idrlig information och
kommunikation eftersom det hjilper dem att skapa 6kad férstelse £6r situationen
och en kinsla av trygghet. Tidigare studier visar att 6ppen kommunikation i
familjen dr hjilpsamt fér barnens vilméiende (58, 64, 83, 84, 88, 103). Samtidigt
beskriver barn i ett flertal studier att det dr svirt att pab6rja kommunikationen,
att de inte vill stora féridldrarna eller vara i vigen och att det 4r underlittande om
térildrarna leder konversationen (30, 80, 83, 85, 88, 101, 104-106). Barn uttrycker
dven 6nskemal om att fi vara nira den sjuka fordldern, att fi uppritthalla den
vardagliga kommunikationen och uttrycka kirlek bade verbalt och icke-verbalt till
sin sjuka férilder (61, 107, 108).

Trots att tidigare forskning visar pd barns behov av information och
kommunikation riktad speciellt till dem, och att det stirkts genom lagstiftning,
saknas formuleringar om detta i de definitioner och styrdokument som ror
palliativ vdrd 1 dag. Sjukdomsrelaterad information, specifikt riktad till barn, dr ett
centralt dmne i1 denna avhandling eftersom barnens perspektiv som nirstdende i
specialiserad palliativ hemsjukvdrd dr nistintill outforskat. Det saknas dven
forskning  gillande  kommunikation mellan  triaden  f6ridldrar—barn—

sjukvardspersonal nir barnet dr nirstdende till en vuxen person med livshotande
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sjukdom. Dirfér har jag, utéver min kunskap om familjecentrerad vard och
kommunikationens betydelse ddr, himtat kunskap frin den pediatriska
sjukvirden for att ytterligare forstd hur kommunikation mellan dessa tre enheter
kan fungera. Dir finns betydande kunskaper och teorier om denna triad-
interaktion. En modell fér denna typ av kommunikation dr Child Transitional
Communication Model (CTC) (109). Denna modell har pa olika sitt bidragit till
min forstielse av den kommunikation som sker mellan barn—férildrar—
sjukvardspersonal. Nedan har jag foér avsikt att belysa CTC, utan att sedan
applicera den pd mitt arbete, dd det skulle vara en efterkonstruktion. Modellen har
dock inspirerat mig och gett mig 6kad forstaelse under min forskarutbildning.
CTC forklarar denna typ av triad-kommunikation genom begreppet
?visible-ness”® som kan f6rstis genom de tvd engelska orden vision” och
”voice”, med andra ord att bli sedd och hérd. Visible-ness tydliggor ett kontinuum
mellan positionen “att bli &verskuggad”, dir barnet dr minst synlig i
kommunikationsprocessen, 6verskuggad av sjukvardspersonal och férildrar, och
Vatt vara 1 framkant”, dir barnet dr mest synlig 1 kommunikationsprocessen, i en
ledande position dir kommunikationen 4r riktad till barnet som 4r i samspel med
sjukvirdspersonal och férildrar (109). Det dr dock inte sjidlvklart att en av dessa
tva positioner ir bittre 4n den andra, alla barn vill inte nédvindigtvis alltid vara i
en ledande position lingst fram och tidigare forskning visar att barn, vid vissa
tillfdllen, var néjda med en position som passiva askiadare. Barnets position pa
detta kontinuum beskrivs som temporirt och hela tiden under férindring (110).
Denna férindring paverkas av fyra faktorer som bade enskilt och i kombination
kan stirka eller tysta barnets rost. Dessa dr: barnet sjilv (dess férméga att
formulera sig och sina 6nskemdl), hilso- och sjukvardspersonalens respektive
férildrarnas uppmairksamhet pa barnet som en del av kommunikationsprocessen,
samt sjukhusmiljén (109). Utéver det finns det flera olika teoretiska perspektiv
som kan sta i1 konflikt med varandra och paverka dessa fyra faktorer (110). Dessa

teoretiska perspektiv dr bland annat familjecentrerad vird kontra barncentrerad

8 D4 ingen bra 6versittning kan gbras av detta konstruerade begrepp kommer det fortsittningsvis att
anvindas pa engelska.
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viard, barnets rittigheter till frihet kontra dess behov av skydd samt synen pa barn

som i vardande kontra i varande.

2.2.3.2. Barns delaktighet

Ett viktigt begrepp gillande synen pa barn som kompetenta individer ar delaktighet
(15, 111). F6r barn som nirstaende handlar begreppet delaktighet frimst om att
kunna piverka sin egen situation. Att inkludera barn i informationsutbyte och
kommunikation, och ge dem kunskap om férilderns sjukdom och processer
kopplade till den, dr ett sitt att frimja barns delaktighet. F6r barnet kan detta
handla om att kunna paverka sin egen livssituation, till exempel att f4 méijlighet
att f6rbereda sig och planera infér fordlderns férestiende dod, eller viga stilla

fragor relaterade till f6rdlderns sjukdom.

Begreppet delaktighet 4r till viss del komplext och anvidnds i manga olika
sammanhang, savil pd gruppnivd som pa individnivd. Delaktighet anvinds i
sammanhang med andra snarlika begrepp sdsom deltagande, aktérskap och
konsultation (111, 112). Akt6rskap édr férknippat med handlingsutrymme, och blir
dirfor en del av, eller en forutsittning for, delaktighet (111). Konsultation 4 andra
sidan, kan definieras som en process dir barn blir stottade 1 att uttrycka sina tankar
och dsikter men dir de vuxna, som 4r de som har makt Gver situationen, dnnu
inte 4r redo att limna 6ver delar av makten till barnen (113). Barns delaktighet
kan definieras brett och i olika sammanhang (114). I detta avhandlingsarbete
definieras barns delaktighet som nir barn, genom sitt aktorskap, kan paverka
kontexten som barnet befinner sig 1, och dir barnets rost faktiskt gér en skillnad
(111, 112, 114). Barns delaktighet kan relateras till artikel 12 i barnkonventionen,

som uttrycker barns ritt att bli hérda:

Barn har ritt att uttrycka sin mening och héras i alla frigor som rér barnet.

Hinsyn ska tas till barnets asikter, utifran barnets alder och mognad.

Barns delaktighet kan studeras p4 olika sitt, genom att fraga barn om deras egna
erfarenheter, genom att observera interaktioner mellan barn och andra eller
genom att samarbeta med barn och inkludera barn i olika processer (115). For att
sakerstilla att barn verkligen 4r delaktiga i situationer som r6r dem finns ett flertal

teorier och modeller som rér barns delaktighet. Den modell som ligger till grund
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t6r barns delaktighet i denna avhandling dr ”Pathways to participation”® (113).
Modellen ir en utveckling av en annan modell som pd svenska kallas for
delaktighetsstegen!® (116, 117) som anvinds frimst i sammanhang dir barns
delaktighet pa gruppnivi stir i fokus. Delaktighetsstegen bestir av édtta steg dir de
tre fOrsta stegen handlar om barns icke-delaktighet (manipulation, dekoration och
symbol, svensk Oversittning av Eriksson et al (117)). Efter detta aterfinns fem
steg som ror barns delaktighet, ddr barn gir frin konsulterade till aktivt delaktiga
i processer som r6r dem, och det dr dessa fem som daterfinns som nivier i

modellen Pathways to participation (figur 1) (113, 116).

Minimipunkt fér att
uppni  artikel 12,
barnkonventionen

Niva 5: Barn
A delar makt och
Niva 4: Barn ansvar éver
A involveras i beslutsfattandet.
Niva 3: Barns beslutsfattande
A asikter och processer.

Niva 2: Barn far synpunkter

stod att uttrycka beaktas.
Niva 1: Barn blir sina 4sikter och
lyssnade pa. synpunkter.

Figur 1. "Pathways to participation” — En modell for barns delaktighet i besiutsfattande
processer i enlighet med artikel 12 i barnkonventionen.

? Dé inget svenskt namn finns f6r denna modell kommer det engelska namnet att anvindas.

10 Engelskans ”Ladder of participation”.
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Pathways to participation ar utvecklad f6r att frimja arbete med barns delaktighet
dven pa individniva. Niva 1 handlar om att barnet blir lyssnat till, niva 2 att barnet
far st6d i att uttrycka sina dsikter och synpunkter, nivd 3 att barnets dsikter och
synpunkter tas 1 beaktan. Niva 4 handlar om att barn ska vara delaktiga 1
beslutsfattande processer medan nivda 5 dr da makt och ansvar férdelas mellan
barn och vuxna. Mellan den tredje och den fjirde nivan finns en punkt som
markerar minimum f6r nir artikel 12 i barnkonventionen 4r uppnitt och det dr

hir som forflyttningen mellan barns konsultation och delaktighet sker.

2.2.4. Familjecentrerad vérd

Inom pediatriken anvinds begreppet barncentrerad vird. Detta innebir att barnet
stir 1 centrum f6r virden som ges, med fokus pi att uppmirksamma barnets
perspektiv i olika situationer (118). Barncentrerad vird dr dock skapad utifrdn att
barnet dr patient, och ndgot liknande synsitt finns inte nir det giller barn som
nirstdende. Ett sitt att se pa och arbeta med familjen inom palliativ vird dr utifrin
teorin om familjecentrerad vard. I Sverige kallas detta ofta familjefokuserad vard
och dr sedan i sig uppdelat i tva inriktningar; familjerelaterad och familjecentrerad
(119). Det foérklaras vidare som att inom familjerelaterad vird ir fokus riktat pa
en familjemedlem och familjen ses som kontext. I den familjecentrerade varden
ses familjen som en enhet, och fokus ligger pa interaktionen mellan familjens olika
medlemmar. I denna avhandling kommer begreppet familjecentrerad vird vara
det begrepp som anvinds. Detta dr fOr att den internationella litteratur som
anvints, liksom den intervention som ligger till grund fér avhandlingen, utgér fran
begreppet familjecentrerad vird (120, 121). Familjecentrerad vard presenteras
nedan utifran Wright och Leaheys teori om familjecentrerade interventioner
(122).

Genom ett postmodernistiskt synsitt tydliggdrs en pluralistisk syn pa familjen
med innebo6rden att det finns lika manga sitt att forstd och uppleva virlden pa
som det finns manniskor som upplever den. Med andra ord finns det lika manga

sdtt att forstd och uppleva sjukdom pa som det finns individer som upplever det.

Den familjecentrerade varden utgir fran systemteorin, vilket dr det teoretiska
perspektivet om system; att helheten 4r storre dn summan av dess delar.
Appliceras denna teori pd familjen blir familjen ett integrerat system dir varje

familjemedlem ir en unik individ men férbunden till familjen, som ett system dir
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varje individ influerar andra familjemedlemmar. Familjen ses som ett
sjalvdefinierat system, det vill sdga, det dr familjen sjilv och ingen annan som
definierar vilka medlemmar som ingdr i detta system och det dr dirmed inte

nodvindigtvis kopplat till lagar som dktenskap eller biologiska band.

Familjen som system dr 6ppet, det vill sdga, systemet kan paverkas sivil inifrdn
som utifran. En familj bestir av flera olika subsystem dér individer stir 1 relation
till varandra i olika konstellationer, som till exempel syskon. Utdver detta utgdr
individerna inom familjen egna subsystem med komplexa fysiska och psykiska
system uppbygegda inuti kroppen. Familjen som system tillhér i sig storre
suprasystem, till exempel vilfiardssamhillet och platsen familjen bor pd (122).
Familjerna har olika delar av vilfirdssamhillet runt omkring sig, dir den
specialiserade palliativa hemsjukvarden ir ett av systemen som familjerna i denna

avhandling 4r en del av.

En betydande del inom familjecentrerad vérd dr férindringsteorin, det vill siga
balansen mellan férindring och stabilitet. Wright et al (122) menar att nir en
familjemedlem drabbas av en sjukdom maste familjen omorganisera sig pa ett f6r
familjen nytt sitt. Det sker en férindring i systemets struktur, inte bara for varje
enskild familjemedlem utan f6r hela familjen. Det kan till exempel handla om
familjens forestillningar om sin uppkomna situation, nir familjemedlemmarna
g6rs medvetna om varandras forestillningar och erfarenheter blir det en
férindring i systemet. Familjesystemet sitts 1 rérelse, limnar sin gamla ordning,

omprévar den, och familjen hittar nya 16sningar och nya synsitt pa situationen.

Med denna teori applicerad pa familjen blir en férdndring £6r familjen nigot som
paverkar hela systemet. Det vill sdga, blir en familjemedlem sjuk drabbar det hela
familjen. Stéd i form av interventioner som riktar sig till hela familjen blir darfér

mycket viktigt inom den palliativa varden.

2.2.5. Interventioner fill

barnfamiljer i palliativ vérd

En litteraturéversikt 6ver den forskning som gjorts inom den palliativa virden i
Sverige under 2007—-2012 synligg6r att det finns fi interventionsstudier 6verlag,

och inga interventionsstudier f6r barnfamiljer i palliativ vird (123). Endast tva

studier 1 litteraturéversikten har fokus pia barn som nirstdende. Fem
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internationella litteraturéversikter (124-128) som undersokt vilken typ av
interventioner som finns vetenskapligt utvirderade f&r barnfamiljer dir en
torilder har en livshotande sjukdom redovisar att det finns ett tjugotal
interventioner runt om 1 virlden. Interventionerna skiljer sig i design och uppligg.
En typ av interventioner dr bara f6r barn (n=06), utférda pa skola eller sjukhus, 1
syfte att lita barnen méta andra barn i liknande situationer. I dessa grupper dr
barnen ofta uppdelade i dlderskategorier eller utifran férildrarnas diagnoser. En
annan typ av interventioner ér riktade till sjuka mammor och deras barn (n=3),
medan ytterligare en typ av interventioner ges till bade férildrar och barn, men
dir familjemedlemmarna dr separerade frin varandra (n=4). Nio interventioner
beskrivs i dessa fem litteraturéversikter som familjecentrerade dir hela familjen
deltar tillsammans som en enhet. Dessa interventioner ges inte nédvindigtvis i
palliativ vard, utan dven till familjer med en férilder i kurativ somatisk vird. Négra
av interventionerna bérjar vid diagnos, andra senare under sjukdomsférloppet,
flera av dem pagar dven efter att férdldern dott. Interventionerna skiljer sig dt vad
giller teoretiska och psykologiska grunder. De flesta dr psykoterapeutiska och
fokuserar pa sorg och trauma, nagra har ett mer stédjande fokus och bygger pa
psykoedukation. Ett fital av interventionerna 4r manualbaserade. Ingen av
interventionerna har blivit utvirderade i svensk vird, endast i andra europeiska
linder samt USA och Australien. Dirmed saknas det utvirderade
familjecentrerade stédinterventioner f6r barnfamiljer i det svenska vilfdrds-

sambhillet, ndr en férilder har en livshotande sjukdom.

2.3. The Family Talk Intervention

The Family Talk Intervention (FTI) dr en familjecentrerad intervention som
frimst anvints och utvirderats inom en psykiatrisk kontext, 1 USA, for forildrar
som har en affektiv sjukdom (120, 129-131). FT1 4r prévad och utvirderad i
nordisk psykiatrisk kontext (132-136), i svensk missbruksvard (137) och av tvd
forskargrupper inom somatisk vard (ej palliativ vard) (65, 138, 139), dock dr en av

de utvirderade interventionerna endast inspirerad av FTI (65, 138).

Milen med FTI dr att frimja Sppen kommunikation inom familjen om
sjukdomen, 6ka den sjukdomsrelaterade kunskapen samt stédja fordldrarna i
deras forildraskap. Genom att frimja familjens medvetenhet om sina styrkor och

skyddsfaktorer initieras en process som bygger upp resiliens, f6r var och en av
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barnen inom familjen. P4 si sitt stir barnen i centrum for interventionen (120,
121). Resiliens kan ses som ett &vergripande mal i FTI och férklaras som
motstindskraft. Beardslee (121) beskriver resiliensprocessen for barn, pa féljande
vis (s. 81):

We see that resilience is not the romantic emergence of a superchild, but
rather the hard, slow, earned growth of overcoming obstacles and

gradually mastering developmental challenges despite the odds.

Resiliens handlar om kapaciteten att std emot men ocksa dterhdmta sig fran stora
omvilvande livsférandringar. Resiliens 4r inte nigot statiskt eller inneboende hos
mainniskan, utan ndgot som fluktuerar 6ver tid beroende pa omstindigheter i livet

(121, 140, 141).

FTI borjar med att férdldrarna formulerar sin oro rérande sjukdomen och hur
den paverkar familjen. Genom interventionen fir familjen sedan hjilp att sitta
ord pa hindelser och saker som de inte kan, eller har svart att, prata med varandra
om. Hela familjen, alla som ir berérda av sjukdomen, samlas till ett familjemote
med fokus pa att bryta tystnaden, dir allas réster ska bli hérda. Beardslee (121)

skriver (s. 7):

We call this ”breaking the silence”. Parents need to be able to voice their
concerns and have their questions answered. Children have to be able to
talk about their experiences, to have their voices heard, their fears

addressed.

FTI bygger pa flera olika teorier for att nd upp till dess malsittningar, dessa ir
psykoedukation, narrativ teori samt dialogisk teori (142, 143). Genom psyko-
edukation Okar familjens kunskap om den sjuka férdlderns sjukdom och
tillhérande problematik, men information och kunskap skapar férindring inom
familjen enbart om familjemedlemmarna kan prata Sppet om sjukdomen och med
varandra. Genom en narrativ teori skapas maojligheten for varje familjemedlem att
beritta sin historia f6r de andra, och tillsammans skapar da familjen en gemensam
historia, frin diagnos till dir de stir i dag. Vidare, genom en postmodernistisk
dialogisk teori, gbrs problematiska situationer inom familjen synliga, erfarenheter
delas mellan familjemedlemmar och barnens erfarenheter och behov stills i fokus.

Alla familjemedlemmars olika perspektiv och erfarenheter lyfts och synliggors.
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Det finns sex huvudkoncept som utgér ett ramverk f6r FTT (121). Dessa koncept
ar varierande 6ver tid, de f6ljer inte alltid efter varandra och ibland ar de inte heller
uppenbara for familjen och/eller dem som leder interventionen, eftersom vatje
familj 4r unik bdde till sin historia och sin karaktiristik. Dessa sex koncept ir 1)
Dela en historia tillsammans, 2) Att ge kunskap om sjukdomen, 3) Tillgodose
barnens behov, 4) Planera hur férildrarna ska prata med barnen, 5) Att bryta
tystnaden tillsammans som familj, och 6) Fortsitta familjedialogen, g vidare och

planera inf6ér framtiden.

FTI bestar i sin originalform av 6—11 manualbaserade méten, uppdelade med
1-2 veckor mellan samtalen, i olika konstellationer av familjemedlemmar
(tabell 1), dir utbildade samtalsledare utgir frin en manual (129), som pa svenska
kallas £6r ”loggboken™. Méte 1-6 ingar for alla familjer som deltar i FTT, méte 7—
11 4r sd kallade booster-sessioner, det vill sdga, uppféljande méten som sitts in

vid behov f6r att stédja familjerna.

Vid det forsta och andra motet deltar endast f6rildrarna och fokus under dessa méten
ar att de, var fOr sig, fir beritta sin historia, sina erfarenheter och tankar kring
sjukdomen och hur den paverkar familjen. Forildrarna far ocksa beritta om
tankar, funderingar och eventuell oro de har kring barnens situation. Tillsammans
sdtter forildrarna upp ett mal med FTI. Detta mal dr relaterat till vilken oro eller
vilka funderingar som forildrarna har kring sjukdomen och hur den paverkar
familjen. Under denna tid far férildrarna ocksa i uppgift att informera barnen om
att de kommer att fi prata enskilt med samtalsledarna. De# tredje motet ir ett enskilt
samtal med varje barn i familjen. Vid detta méte ges barnet mojlighet att beritta
om sina tankar och kinslor kring férilderns sjukdom och familjens situation. Hir
fingas det dven upp vilka skyddande faktorer barnet har, till exempel ett socialt
nitverk utanfér familjen, och hur det fungerar i skolan. I dialog mellan barnen
och samtalsledarna bestims vad frin samtalet som kan aterges till f6rildrarna.
Barnen kan vilja att ndgot som dr kinsligt eller svart kan f6rbli hemligt.!! De farde

motet innehaller en dterkoppling till férdldrarna om vad som kommit fram pa

" Foérutsatt att det inte handlar om négot som utgor fara f6r barnets liv, som samtalsledarna yrkesetiskt
bor delge fordldrarna.
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motet med barnet/barnen. Barnens eventuella behov diskuteras och forildrarna
fir chans att planera infér, och 6va pi, det familjesamtal som kommer. Def femte
motet ir familjesamtalet och dd samlas alla familjemedlemmar tillsammans. Syftet
med detta méte dr att Sppna upp kommunikationen mellan familjemedlemmarna
gillande sjukdomen, att synliggéra och lyfta eventuell problematik som finns samt
att diskutera hur familjen kan fortsitta en dialog med varandra. Der sitte mitet dx
ett avslutande samtal mellan f6rialdrar och samtalsledare, ibland 4ven barnen. Dir
diskuteras eventuella svarigheter eller saker som uppstitt sedan familjesamtalet
och familjen uppmanas att fokusera pé framtiden och hur de ska fortsitta for att

uppna det uppsatta malet.

Tabell 1. The Family Talk Intervention: deltagande familjemedlemmar och fokus

61 varje mote.

Mote | Deltagande familjemedlemmar Fokus for motet

1 Foraldrarna Den sjuka foralderns historia. Féraldrarnas
funderingar och eventuella oro for barnen.
Foraldrarna formulerar ett mal med
interventionen.

2 Foraldrarna Den friska foralderns historia. Hur féradldrarna
kan forbereda barnet infor mote 3.

3 Varje barn Barnets upplevelse av situationen och
sjukdomen. Fanga upp behov, eventuell oro
och fragor fran barnet.

4 Foraldrarna Sammanfattning av méte 3. Ovning och
planering infor mote 5.

5 Hela familjen “The family talk”, familjesamtalet som leds av
foraldrarna och utgar ifran det som kommit
upp under foregaende moten, fran bade barn
och foraldrar.

6 Foraldrarna, ibland barnen Uppfoljande mote med fokus pa hur familjen
kan fortsatta kommunicera framover for att
na familjens uppsatta mal.

7-11 Extra moten, vid behov.
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Studier som utvirderat FTT inom psykiatrisk kontext pavisar goda resultat nir det
kommer till genomférbarhet (129, 135). Studierna visar att de som deltagit i FT1
var n6jda, att FTT var hjidlpsamt och att interventionen inte var till skada. Tidigare
studier visar ocksd att malen med FTT uppfyllts; fordldrar rapporterade 6kad
forstaelse for sjukdomen samt férbittrad kommunikation férildrarna sinsemellan
(120, 129-131). Férdldrarna rapporterade ocksa att deras barn hade utvecklat 6kad
forstdelse for fordlderns sjukdom efter deltagande i FTI. Familjer som deltagit i
FTI i svensk psykiatrisk virdkontext har rapporterat liknande resultat (132, 133).
Forildrarna rapporterade att det var en positiv upplevelse att delta i FTI,
dessutom rapporterade de att fordldraskapet stirkts och att deras oro £6r barnen
minskat. Hilften av de deltagande barnen rapporterade att de forstod sina
forildrar bittre och att kdnslor av skuld och skam minskade efter deltagandet.
Studierna som utvirderat FTT i somatisk kontext visar bland annat att féraldrar
som deltagit i FTT fitt lindrigare psykiatriska symtom (139), samt att de fatt 6kad
insikt och forstielse for sina barns tankar och reaktioner, vilket minskat konflikter
samt 6kat kommunikationen inom familjen (138). Barnen som deltagit i den
modifierade versionen av FT1 inom somatisk vard har beskrivit att interventionen
okade deras kunskap om férilderns sjukdom och minskade negativa kinslor (65).
Under senare dr har FTI boérjat anvindas i mindre utstrickning inom klinisk
palliativ vard i Sverige, men inte dnnu utvirderats med vetenskapliga metoder.
Detta forskningsprojekt, som denna avhandling dr en del av, kan ses som ett forsta

steg i denna utvirderingsprocess.
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3. Problemformulering och syfte

Nir en férilder i en barnfamilj fir en livshotande sjukdom férindras livet f6r alla
i familjen pid manga olika sitt. Barn rapporterar kinslor av skuld, oro och ridslor
och ocksi sémn- och koncentrationssvirigheter. Dessutom har barnen en 6kad
risk f6r psykisk ohilsa pa ling sikt. Brist pd kommunikation inom familjen, om
sjukdomen och saker relaterade till den, har visat sig ha en negativ paverkan pi
hilsan. Trots detta finns endast ett fital familjecentrerade interventioner for
barnfamiljer utvirderade inom palliativ vird, och dnnu firre utvirderade utifran
barns erfarenheter. FTI dr en familjecentrerad stodintervention som primirt
fokuserar pi att frimja 6ppen kommunikation inom familjen om sjukdomen.
Interventionen innefattar sex méten som hela familjen deltar i, dock i olika
konstellationer. FTI har pdvisat positiva effekter gillande sjukdomsrelaterad
information och 6kad kommunikation inom familjen i andra virdkontexter. FTT
har anvints 1 mindre utstridckning inom klinisk palliativ vard 1 Sverige, men aldrig

utvirderats med vetenskapliga metoder.

Det &vergripande syftet med denna avhandling var att utforska barns erfarenheter
av FTT och att leva med en svirt sjuk férilder som vardas inom specialiserad

palliativ hemsjukvard.
Specifika syften var att:

® Beskriva foreliggande studiedesign for FT1 inom specialiserad palliativ
hemsjukvird (delstudie I).

e Utforska barns erfarenheter av sjukdomsrelaterad information och
kommunikation inom familjen ndr de lever med en férilder som har en
livshotande sjukdom och far specialiserad palliativ hemsjukvard (delstudie II).

e Utforska barns erfarenheter av FT1 nir en férilder virdas inom specialiserad
palliativ hemsjukvird, med fokus pa genomférbarhet (delstudie I1T).

* Underscka vilka svarigheter och underlittande faktorer barnen uttryckte
under sitt deltagande i FT1, samt om barnen kan anses delaktiga enligt artikel
12 i barnkonventionen (delstudie IV).

e Utforska potenticlla effekter av FTI, frin barnens perspektiv, nir en forilder

virdas inom specialiserad palliativ hemsjukvard (delstudie V).
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4. Metod, material
och analysprocess

I detta kapitel kommer avhandlingens metod, material och analysprocess att
beskrivas. Avhandlingen fokuserar pa barnen i familjen, men forskningsprojektet
involverar alla familjemedlemmar. Nedan beskrivs till att bérja med det
overgripande forskningsprojektet (delstudie I) £6ljt av mer ingdende beskrivningar
av de delar i projektet som involverar delstudie II-V (tabell 2). Avhandlingens
delstudier foljer steg for en pilotstudie nir en komplex intervention designas och

utvirderas (144, 145), med studieprotokoll, en utforskande baslinjemitning,

genomforbarhet och potentiella effekter av den studerade interventionen.

Tabell 2. Oversikt ¢ver delstudier i avhandlingen.

Delstudie | Design Deltagare Datainsamling Dataanalys

1 Studieprotokoll

] Tvarsnittsstudie | Barni Enkater, Beskrivande

interventions- & baslinjematning statistik
jamforelsegrupp

1] Pilotstudie av Barn i Enkater & Sammanflatad
komplex interventionsgrupp | intervjuer, mixad metod
intervention, uppfoljningstillfalle
kvasi- 1
experimentell

v Pilotstudie av Barni Faltanteckningar Tolkande
komplex interventionsgrupp | noterade under beskrivning
intervention, interventionen
kvasi-
experimentell

\") Pilotstudie av Barn i Enkater & Beskrivande
komplex interventionsgrupp | intervjuer, statistik och
intervention, uppfoljningstillfalle | konventionell
kvasi- 1 innehallsanalys
experimentell
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4.1. Studiedesign

Detta avhandlingsarbete baseras pa en pilotstudie av en komplex intervention.
Komplexiteten bestér av flera, i sig sjilva, komplexa interagerande komponenter,
sasom olika familjekonstellationer, en stor ldersspridning hos de deltagande
barnen, olika diagnoser hos den sjuka férildern och olika typer av behandlingar
och vard!? f6r bade den sjuka férildern och dennes familj. Vidare idr detta en
kvasiexperimentell studie, med pre- och postmitning, samt med en
interventionsgrupp (som fick FTT) och en jimforelsegrupp (som fick sedvanligt
stod). For att underséka genomfdrbarhet och erfarenheter av att delta i en
komplex intervention, framfér allt inom palliativ vdrd, 4r mixad metod att féredra
(146). Att kombinera kvantitativa och kvalitativa data pd detta sitt ger en bredare

och djupare kunskap, dir helheten dr stérre dn summan av delarna (147).

Tva personer, en socionom och en diakon, agerade som samtalsledare 1 FTTidetta
forskningsprojekt. Fortsittningsvis 1 texten kommer samtalsledarna att om-
nimnas som interventionisterna. Det var interventionisterna som tog initial kontakt
med forskargruppen f6r att paborja ett samarbete om FTT 1 specialiserad palliativ
hemsjukvird. De hade utbildning i FT1, samt klinisk erfarenhet av att arbeta med
FTI och familjer i palliativ vard.

4.1.1. Registrering av studien

Forskningsprojektet 4r registrerat som forskningsintervention i databasen
clinicaltrials.gov, 18 april 2017, med ID-nummer NCT03119545.

4.2. Rekryteringsprocess

Familjer rekryterades till forskningsprojektet frin sammanlagt fyra verksamheter
f6r specialiserad palliativ hemsjukvird, som i denna text kallas f6r avancerad
hemsjukvird (ASIH). Tva verksamheter rekryterade familjer till interventions-

gruppen och tvd verksamheter rekryterade familjer som skulle utgéra en

12 Aven om vérd genom ASIH ir ett inklusionskriterie kan den sjuka forildern ibland fatt vird dven
genom virdavdelning, hospice med mera. Ytterligare stodinsatser fér barnen kan ocksd ha skett
parallellt, till exempel inom skolhilsovirden eller primérvard.
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jamforelsegrupp. De tvd verksamheterna som rekryterade familjer till
interventionsgruppen tillfrigades om deltagande i studien da interventionisterna
arbetat ddr tidigare. Verksamheterna som skulle rekrytera familjer till
jamforelsegruppen tillfrigades av projektgruppen for deltagande i studien, da
verksamheterna betraktades bedriva likvirdig vard som interventionsverk-
samheterna. Dessa fyra verksamheter fanns i Stockholm, Sverige och bestod i sig
av olika mindre ASIH-enheter. Interventionsgruppens ena verksamhet bestod av
fyra enheter, den andra bestod av en enhet. Jimférelsegruppens verksamheter
bestod av sex respektive sju enheter. Samtliga ASIH-enheter bedrev likvirdig vard
i form av multidisciplinidra team som hade specialistkunskap inom palliativ vard,
med uppdrag att virda patienten och ge stéd till ndrstiende i hemmet, dygnet
runt. Ett omfattande forarbete utférdes av projektgruppen tillsammans med
interventions- och jaimférelseenheterna innan rekrytering av familjer pdbérjades.
Detta initiala arbete bestod av méten med verksamhetscheferna och besék pa
respektive ASIH-enhet f6r att informera och diskutera med vardpersonalen om
den kommande studien. Vidare genomférdes flertalet méten med dem som av
chefssjukskoterskor valdes ut till kontaktpersoner pd enheterna. Dessa mdten
syftade till att vara ett stéd 1 rekryteringen for att sikerstilla rutiner och processer.
Det inledande arbetet f6ljdes sedan av regelbunden kontakt med kontaktpersoner,
chefssjukskoterskor och verksamhetschefer. Under projektets ging genomférdes
ctt antal omorganisationer vid ASIH-enheterna, det handlade bland annat om
sammanslagningar av enheter. Vidare skedde férindringar genom personal-
omsittning, till exempel var vid projektets slut nidstan alla kontaktpersoner vid

jamforelseenheterna nya personer, som inte var med fran bérjan.

Fo6r att inkluderas i1 studien beh6vde minst en foréilder i familjen vara inskriven pa
nagon av dessa fyra verksamheter, ha en livshotande sjukdom och vara i behov
av palliativ vard. Ut6ver detta behévde familjen ocksa bestd av minst ett barn, i
en alder av 619 dr. Hade familjen fler barn, dven i andra ildrar, fick dessa barn
ocksd medverka i FTI. Samtliga familjemedlemmar behévde kunna férsta, prata
och skriva svenska f6r att delta. Det var den sjuka férildern som definierade sin
familj och genom det valde vilka som skulle ingi i studien. Familjen kunde séledes,
utbver partner och barn, inkludera fére-detta partners, bonusbarn, vinner och
andra viktiga personer som definierades som familjemedlemmar. Rekryteringen

av familjer pdgick under ett ars tid, frin mars 2017 till och med februari 2018.
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Familjer som matchade inklusionskriterierna (n=78)!? identifierades av en
kontaktperson fér vardera ASIH-enhet. De familjer (n=30) som uppfyllde
inklusionskriterierna pd de tvd verksamheterna for rekrytering till interventions-
gruppen kontaktades via telefon av de tvd interventionisterna. Over telefon
planerades ett méte med familjen, dir familjen sedan fick information, bade
muntligt och skriftligt, om forskningsprojektet och FTI. Familjerna (n=49) som
upptyllde inklusionskriterierna pia de verksamheter som rekryterade till
jamforelsegruppen fick ett informationsbrev via post, och cirka en vecka senare

blev de uppringda av en forskare i projektgruppen.

4.2.1. Deltagande familjer

Av totalt 78 tillfrdgade familjer, fran bida grupperna, var det 32'* familjer som
deltog i studien (interventionsgruppen, n=20, svarsfrekvens: 67 %; jimforelse-
gruppen, n=10, svarsfrekvens: 20 %) (figur 2). I jimforelsegruppen valde 37
familjer som matchade inklusionskriterierna att inte delta, siffran for inter-
ventionsgruppen var 10 familjer. Det som familjerna angav som orsak till att inte
delta, vilket framkom spontant under telefonsamtal mellan patient och en forskare
frin projektgruppen, var i huvudsak relaterad till att den sjuka férildern var f6r
sjuk for att orka, att det var f6r mycket att gbra relaterat till sjukdomen
(sjukhusbes6k, behandlingar, med mera) eller den sjuka férildern inte ville att
deras barn skulle delta eftersom férildrarna inte informerat dem om férilderns

sjukdom och situation (figur 2).

13 En familj blev tillfrigad tvd ginger, eftersom de bytte ASIH-enhet frin en som rekryterade till
jaimforelsegruppen till en som rekryterade till interventionen, familjen tackade dock nej biada gangerna.

14 Tva av dessa familjer (bada i jimforelsegruppen) fyllde i baslinjemitningens enkiter efter att den
sjuka forildern dott. Dessa tvd familjer exkluderades dirfor vid baslinjemitningen men har inkluderats
vid de tvd senare mattillfillena.
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Interventionsgrupp L Orsak till att inte delta*® Jamférelsegrupp

V Vv
R
Upplyllde Uppfyllde
inklusionskriterierna, inklusionskriterierna,
n=30 familjer** Intervenfion  Jamférelse n=49 familjer**
Oklar orsak n=5 n=12
Orkade inte/Fér sijvk  n=2 n=14
A Dédsfall n=0 n=3 Tackat nej, n=37
Tackat nej, n=10 Inget behov/intresse  n=3 n=0
Ej informerat barnen  n=0 n=7
Inget barn ville delta  n=0 n=1
Gick ej ait na n=0 =2
Tackade ja fill Tackade ja ill
att delta*** att delta** *
n=20 familjer n=12 familjer

Figur 2. Flidesschema over referytering och orsaker att inte delta i studien.

* Kan Gverstiga antalet deltagare dd méjligheten att uppge flera olika anledningar fanns. ** En familj
blev tillfrigad tvd ginger, eftersom de bytte ASIH-enhet frin en som rekryterade till
jamforelsegruppen till en som rekryterade till interventionen, familjen tackade dock nej bada gangerna.
Detta innebir att det dr 78 familjer som tillfragats. *** Limnade in skriftligt samtycke.

De 32 deltagande familjernal!> var uppdelade i olika familjekonstellationer, dir 21
var kirnfamiljer, 9 var i bonusfamiljskonstellation och i 2 familjer var férildern
ensamstdende. Totalt bestod familjerna av 77 barn i aldrarna 0—32 ar, 52 av dessa
barn var 6—19 4r16, 6 av barnen var under 6 ar och resterande 19 var 6ver 19 ir.
Sju av samtliga barn hade inte syskon. Av de 32 sjuka féridldrarna hade 26 f6rildrar
en cancerdiagnos, andra var neurologiska-, lung-, hjartkirl-, samt gastrointestinala
sjukdomar. Av de 30 sjuka fordldrarna dog 10!7 under forskningsprojektets
datainsamlingstid (2 av dem under péigiende deltagande 1 FTT), med en spridning
pa 3 veckor frin baslinjemitningen upp till ett 4r senare (medelvirde: 4 manader).
Aven om en forilder dog under FTT eller pigiende datainsamling fick familjerna
fortsitta sitt deltagande i bade FTT och studien. Samtliga barn som deltog i
interventionsgruppen erbjods att delta i FTI, men endast barnen i dldrarna 6-19

ir besvarade enkiterna.

15 Se fotnot 14.
16 Inklusionskriterie.

17 Ytterligare tvd familjer deltog, dir férildern var déd innan baslinjemitningen fylldes i. Se fotnot 14,
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4.2.2. Deltagande i FTI

I den hir interventionsstudien omfattades FT1 av de forsta sex samtalen (tabell
1). Interventionisterna har dock varit flexibla och anpassat sig efter familjernas
behov, till exempel med uppféljande telefonsamtal och sms. Av de 20 familjer
som var med 1 interventionsgruppen deltog 14 familjer i 6 méten, medan formen
t6r FT1 for resterande 6 familjer justerades pa grund av férsimrad hilsa,
familjerelaterade problem eller att en foéridlder dog under pigiende intervention.

FTI pagick i 1,5-7 médnader (medelvirde: 3) f6r dessa 20 familjer.

4.3. Datainsamling

Det primira utfallsmattet fo6r denna interventionsstudie var sjilvrapporterad
kommunikation inom familjen. Detta di frimjandet av kommunikation ir ett av
de primira malen med FTI. Det sekundira utfallsmattet, som ocksa relaterar till
malet med FTI, var sjukdomsrelaterad information. UtSver detta har erfarenheter
av att delta i FTT utforskats. Andra utfallsmatt har ocksi anvints, till exempel

psykosocialt vilmiende och sorg, men ej inkluderats i detta avhandlingsarbete.

Data har inhdmtats genom enkiter, intervjuer och filtanteckningar (tabell 2).

Enkitdata samlades in vid tre tillfallen. Dessa tre tillfillen var:

* bashnjen, fore interventionen startade (interventionsgruppen) eller vid
inskrivning pa ASIH (jimférelsegruppen)

* forsta uppfoljningen, efter att interventionen var avslutad (interventionsgruppen)
eller tva manader efter baslinjemitningen (jimforelsegruppen)

* andra uppfoljningen, ett ar efter baslinjemitningen, fér bada grupperna.!8

Bide vuxna och barn uppmuntrades att delta, ingen féridldraproxy anvindes
eftersom barn sjilva dr den primira killan f6r sina egna erfarenheter baserat pa
perspektivet om barn som i varande”. Alla familjer informerades om att nigon
frin forskargruppen kunde hjilpa barnen att fylla i enkiterna, tvd barn ville ha

denna hjilp vid ett tillfille vardera.

18 Andra uppfdljningen ir ¢j relevant fér denna avhandling.
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Intervjuer genomférdes med de familjer som deltog i FTI, efter avslutad
intervention. Intervjuerna med de forsta tre familjerna utférdes mellan méte 5
och méte 6 1 FTI. Méte 6 planerades initialt att utféras senare i processen, dirfor
beslutades att intervjun skulle utforas efter familjesamtalet, méte 5. Det visade sig
dock att familjerna behévde ha méte 6 ndrmare inpa méte 5, bland annat pa grund

av forvirrade sjukdomstillstind for de sjuka férildrarna.

For férsta och andra enkituppfoljningen, samt intervju f6r dem som deltagit i
FTI, kontaktades familjerna av nagon i forskargruppen via telefon. Vid fortsatt
deltagande postades enkiter hem, tillsammans med ett svarskuvert. Vid behov av
paminnelse att besvara enkiterna skickades tvd sms, och ett telefonsamtal gjordes,

under cirka en manads tid.

Under pagiaende intervention skrev interventionisterna kontinuerligt falt-
anteckningar i den loggbok som anvindes under interventionen, samt mer

fristdiende anteckningar liknande dagboksanteckningar digitalt.
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Interventionsgrupp

Svarade pé
baslinjeenkdt,

Orsak till avhopp™

Jamfsrelsegrupp

Svarade pa
baslinjeenkdt,

n=20 familjer n=12 familjer**
(34 barn) (14 barn)
Intervention  Jamférelse

Avhopp, n=2 Oklar orsak: n=0 n=2 Avhopp, n=4
For sjuk: n=0 n=1
Dédsfall: n=1 n=1
Familjeproblem: n=1 n=0

Svarade pa férsta Svarade pa férsta
enkéatuppfsliningen, enkétuppfsljningen,
n=18 familjer n=8 familjer**
(24 barn) (9 barn)
Deltog i interviju,
n=18 familjer
(22 barn)
= Intervention Jamférelse

Avhopp, n=6 QOklar orsak: n=4 n=1 Avhopp, n=2
For sjuk: n=1 n=0
Dédsfall: n=0 n=1
Familjeproblem: n=1 n=0
Gar ej att na: n=1 n=0 v

Svarade pa andra

Svarade pa andra
enkétuppféliningen,

enkétuppféliningen,
n=6 familjer
(8 barn)

n=12 familjer
(20 barn)

Figur 3. Flodesschema over deltagande familjer.

* Kan 6verstiga antalet deltagare d4 mojligheten att uppge flera olika anledningar fanns. ** Tva familjer
svarade pd baslinjemitningen efter att fordldern hade détt och exkluderades diarfér fran det
miittillfillet. Dessa tva familjer inkluderades senare i uppfoljningsmitningarna.
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4.4, Konstruktion av
studiespecifika enkéter (delstudie )

Denna studie dr forst 1 Sverige med att studera barnfamiljers deltagande 1 FTT i
palliativ vard. Foér det krivs studiespecifika enkiter, eftersom det édr viktigt att det
som avses studeras, verkligen studeras. Projektgruppen konstruerade studie-
specifika enkiter efter en metod av Charlton (148). Metoden innebir att fragor
konstrueras utifran litteratur, fokusgrupper och samtal med dem som ér experter
inom omradet. Direfter testas frigorna tillsammans med den mélgrupp som ska
studeras. Viktigt vid denna testning ir att de som testat ger aterkoppling pa det
allminna intrycket av enkiten, kommentarer pd sprak och innehall, om frigorna
dr svira eller litta att besvara, hur svarsalternativen fungerar, om det dr nigot som

saknas och om presentationen ir klar och tydlig.

Nir fragor skulle konstrueras till denna studie anvindes fragor som konstruerats
enligt samma metod till tidigare rikstickande undersékningar om férildrar eller
syskon som mist ett barn eller bror/syster i cancer (149, 150), och tonaringar som
mist en férdlder i cancer (79), men justerades f6r den nya kontexten. Fragor fran

tidigare interventionsstudier (132, 151) anvindes ocksa.

For att anpassa frigorna till denna nya kontext utférdes intervjuer med sju
familjemedlemmar frin sex familjer. Tva av familjerna hade deltagit i FTT nir det
tidigare erbjods i klinisk verksamhet, det vill sdga innan forskningsprojektets start.
De 6vriga fem familjerna hade fitt sedvanlig vard via ASIH. Tre av de intervjuade
personerna var patienter och fyra var nirstiende (en tondring, tre partners).
Intervjuerna var utforskande och fokuserade pa kommunikation inom familjen,
familjens vardagsliv och deras psykosociala vilmaende. De tvd familjemedlemmar
som deltagit i FTT uppmuntrades ocksa att berdtta om erfarenheterna av detta.
Intervjuerna pigick under 16-90 minuter, i familjens hem eller i offentlig miljé.
En intervju genomfdrdes 6ver telefon enligt 6nskemdl frin den sjuka foérildern.
Alla intervjuer spelades in pid diktafon och transkriberades dérefter ordagrant.
Intervjuerna  analyserades med  kvalitativ  innechéllsanalys  (152), dar
meningsbirande enheter plockades ut, kodades och kategoriserades. De sju
intervjuerna var till hjilp fér att vilja ut, forfina och férbittra de redan

konstruerade fragorna frin tidigare studier samt att konstruera nya fragor.
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I enlighet med Charlton (148) testades sedan enkiterna av bade barn och vuxna.
De personer som tidigare deltagit i en intervju tillfrigades att testa enkiterna
tillsammans med sina familjemedlemmar, utéver detta tillfrigades ocksa andra
barnfamiljer att testa enkiterna. I linje med perspektivet att barn 4r i varande”,
och att varje deltagande barns rést dr unik, skickades enkiten till elva barn i
aldrarna 6-12 é4r och till sju tonaringar. Fem vuxna deltog ocksd. Familje-
medlemmarna ombads skriva ner sina tankar direkt i enkiterna, och iven
undersoka hur ling tid det tog att svara pa alla fragor. Foérildrarna till barnen som
testade enkiterna ombads att prata med sina barn om hur det var att fylla i
enkiterna, unders6ka hur ling tid det tog att svara pa frigorna och aterkoppla
detta till projektgruppen. Genom denna process blev det tydligt att de allra yngsta
barnen (67 dr) behévde egna aldersanpassade fragor, med firre svarsalternativ
(3 alternativ) och firre antal fragor. Exempel pa fragor som de yngsta barnen hade
svart att forstd, och som dirfor togs bort, var frigor med fritextsvar om vem/vilka
barnen kunde prata med samt férdjupade foljdfrigor om att vilja prata mer eller
vilja kunna visa mer £6r ndgon i sin familj hur de madde (Bilaga 1a, 1b). Enkiterna

riktade till tonaringar justerades inte namnvirt efter validitetstestningen.

For att fanga varje familjemedlems upplevelse konstruerades fem versioner av

enkiten:

e Barn 6-7 ar

e Barn 8-12 ir

e Tonaringar 13—19 ar

* Den friska forildern/annan viktig vuxen

* Den sjuka férildern

Enkiterna delades ut vid de tre mattillfallena. Utover detta konstruerades ocksa
aldersanpassade tilliggsformulir med fragor kring deltagandet i FTI, med olika

frigor f6r de tre mittillfillena.

Enkiterna kom att innehalla frigor indelade i sex teman: socio-demografi,
sjukdomstrelaterad information, kommunikation, psykosocialt vilmiende, sorg
(fér de som mist en familjemedlem under forskningsprocessen) och upplevelsen
av genomférandet av och deltagandet i FT1 (£6r interventionsgruppen). Vid de

tva uppfoljningstillfillena var de sociodemografiska frigorna firre.
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4.5. Enkdater, intervjuer
och faltanteckningar (delstudie 1I-V)

I denna del av avhandlingen presenteras insamlingen av den data som ar aktuell

f6r avhandlingsarbetets delstudier II-V.
4.5.1. Studiespecifika enkéter

4.5.1.1. Delstudie Il

Fo6r delstudie 11 anvindes studiespecifika fragor fran baslinjemitningen gillande
socio-demografi, sjukdomsrelaterad information samt kommunikation inom
familjen (Bilaga 1a, 1b, 1c). Totalt svarade 48 barn (7—19 ar) fran 30 familjer pa

frigorna (interventionsgruppen, n=34 barn; jimf&relsegruppen, n=14 barn).

Sjukdomsrelaterad information: alla barn, oavsett dlder, fick frigan om nigon
hade berittat f6r dem om férilderns sjukdom och om de ville veta mer om
sjukdomen. Alla barn fick dven tvi fritextfrigor om vilken sjukdom férildern
hade och vem som informerat dem om sjukdomen (Bilaga 1a—b: frigorna 6—8;
Bilaga 1c: fragorna 14-16). Ut6ver detta fick tondringarna besvara ytterligare sju
frigor om information de fatt gillande férilderns sjukdom, till exempel om
prognos och behandling. For varje friga fick tonaringarna dven svara pa frin vem

informationen kom (Bilaga 1c: frigorna 18-24).

Kommunikation inom familjen: barnen i aldrarna 8-19 ar fick svara pa
frigorna om de kunde prata om eller visa £6r ndgon i sin familj hur de sjilva
méidde samt om de ville prata mer/visa mer och vem de kunde prata med/visa
f6r (Bilaga 1b: fragorna 20-21; Bilaga lc: fragorna 41-42). Tondringarna fick
yttetligare fem fragor som rérde kommunikationen i familjen, till exempel om de
hade frigor de inte vigade stilla (Bilaga 1c: Frigorna 25a, 27-28, 44-45).

4.5.1.2. Delstudie Ill och V

Vid uppféljning 1, i anslutning till att FTT avslutades, fick barnen svara pa frigor
gillande genomfoérbarhet (delstudie I1I) samt sjukdomsrelaterad information och
kommunikation i familjen (delstudie V) (Bilaga 1d, le). Dessa fragor var
inspirerade av en studie av Pihkala et al (132) som utvirderat FTI i svensk

psykiatrisk vird. Totalt svarade 23 barn (8—17 4r) fran 15 familjer pad fragorna.
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Genomférbarhet (delstudie IIT): De yngre barnen fick svara pd fyra fragor
(Bilaga 1d: fragorna 1, 3—5) och tonaringarna nio frigor (Bilaga le: frigorna 2—7,
9, 11-12) som bland annat rérde huruvida interventionen hade tillrickligt antal
mdéten, timing av interventionen, upplevelsen av att prata med interventionisterna
utan forildrarna samt om barnet skulle rekommendera FTI. En friga hade
utrymme fOr fritextsvar, dir barnen ombads beritta om det fanns nagot med

interventionen som hade kunnat vara battre.

Sjukdomsrelaterad information (delstudie V): alla barn, oavsett alder, fick
svara pa fragan om kunskapen om férilderns sjukdom blivit bittre, oférindrad

eller simre efter deltagande i FTT (Bilaga 1d: frdga Ge; Bilaga 1e: friga 8e).

Kommunikation inom familjen (delstudie V): alla barn, oavsett dlder, fick
svara pi tre frdgor om huruvida det blivit littare eller svarare att prata med
mamma/ pappa/syskon, eller om det var oférandrat (Bilaga 1d: frdga 6b—d; Bilaga
le: fraga 8b—d).

4.5.2. Intervjuer

Samtliga familjer som deltog i FTI erbjods att delta i en intervju efter att
interventionen var avslutad. Totalt deltog 18 av 20 familjer i en intervju, och i 15
av dessa familjer intervjuades ett eller flera barn, totalt 22 stycken. Alla inter-
vjuerna som utférdes med barnen skedde i deras hem och utférdes av en eller tva
forskare frin projektgruppen. Flexibilitet fanns fran forskarnas sida angiende hur
familjerna ville utféra intervjun, biade vad gillde tid i férhdllande till avslutad
intervention, konstellation av familjemedlemmar nirvarande under intervjun och
intervjuns lingd. Nagra familjer 6nskade gbra intervjun sa snart som moijligt efter
att FTT avslutats och nagra familjer 6nskade skjuta upp intervjun, oftast beroende
pa dodsfall, behandlingar eller att det helt enkelt var ”f6r mycket just nu”. Det
gick mellan 5 dagar och 14 veckor mellan att FTT avslutats och intervjun utférdes
(medelvirde = 4 veckor). Atta familjer med sammanlagt tolv barn utférde familje-
intervjuer dir hela eller delar av familjen deltog tillsammans. Sex familjer med
sammanlagt nio barn utférde forst en familjeintervju, direfter deltog samtliga nio

barn i enskilda intervjuer. I en familj intervjuades barnet férst, direfter férildern.

Forskarna initierade till en bérjan en familjeintervju (153) och da hade férildrarna

mandat att vilja plats £6r intervjun. Nir barn intervjuas dr det mycket viktigt att
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striva efter att utjimna den maktassymetri som uppstir mellan vuxna och barn
(25, 154, 155). Detta stilldes pd sin spets under familjeintervjuerna dd bade
férildrarna och forskarna frin projektgruppen var vuxna. Forskarna fragade
dirfor aktivt efter barnens svar under familjeintervjuerna for att deras roster
verkligen skulle komma fram. Efter familjeintervjuerna initierades en intervju med
barnet/barnen, vatje barn fick da sjilv vilja en plats for intervjun. Oftast utférdes
intervjun i barnets egna rum, men négra intervjuer utférdes i kok eller vardagsrum.
Intervjuerna utférdes med stor flexibilitet och lyh6érdhet, tvd nyckelkomponenter
nir barn intervjuas (154, 155), och med utgingspunkten att barnet vet eller kan

nagot som forskaren inte vet eller kan (156).

Intervjuerna, oavsett om de skedde med hela familjen eller med enskilda
familjemedlemmar, var semistrukturerade till sin form (157) med syftet att fa de
intervjuade familjemedlemmarna att prata fritt om sina erfarenheter utifran de
omraden som undersoktes, det vill sdga, 1) erfarenheter av att delta 1 FT1, samt 2)
malen med FTI. Under intervjuerna stilldes 6ppna fragor, med foljdfragor f6r att
férdjupa det som sades eller for att den som intervjuade skulle f6rsikra sig om att

ha uppfattat innehallet sisom familjemedlemmen menade.

Intervjuerna dér barnen deltog sjilva utan nirstiende vuxen pigick mellan 6 och
21 minuter, och intervjuerna med hela eller delar av familjen pagick mellan 17 och
81 minuter. Samtliga intervjuer spelades in pd diktafon och transkriberades

direfter ordagrant.

4.5.3. Faltanteckningar

Under de méten dir bdda interventionisterna deltog, och situationen tilldt, skrev
en av interventionisterna filtanteckningar. Vid vissa méten kridvdes att bdda
interventionisterna var aktiva 1 samtalen med familjemedlemmarna och inga
filtanteckningar férdes dd. Filtanteckningar férdes dels i manualen “loggboken”,
dir noterades bland annat vilka som medverkade och hur linge och var métet
pagick, och rutor kryssades i f6r att markera vilka dmnen som tagits upp under
moétet. Den andra typen av filtanteckningar var mer fria i sin form, nedtecknade
digitalt. Dir nedtecknades ordagrant, sa lingt det var mojligt, vad som sades
mellan olika familjemedlemmar och interventionisterna. Aven icke-verbal

kommunikation och kinslouttryck som grit, skratt och dylikt noterades.
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Omfattningen av filtanteckningarna varierade fran en halv sida till ett flertal sidor,

genomsnittligt cirka tva A4-sidor per FTI-mote.

Till delstudie IV anvindes filtanteckningar som interventionisterna noterat frin
motena 3 och 51 FTI. Frin méte 3 fanns anteckningar fran 35 barns samtal med
interventionisterna. Frin moéte 5 fanns anteckningar frin 28 deltagande barns

familjesamtal.

4.6. Analys (delstudie II-V)

I denna del av avhandlingen beskrivs hur de olika typerna av data analyseras

genom olika analysmetoder i de olika delstudierna.

4.6.1. Enkéatdata

I delstudie II, IIT och V anvindes beskrivande statistik i form av frekvenser och
procent (158). Alla statistiska analyser gjordes i IBM SPSS Statistics version 22
och 24.

Till delstudie V gjordes ocksa en longitudinell analys av data f6r att underséka
potentiella langtidseffekter f6r de deltagande barnen, genom fem studiespecifika
fragor relaterade till de primara utfallsmétten (Bilaga 1b: fragorna 7, 20a, 20c, 21a,
21c; Bilaga 1c: fragorna 15, 41a, 41c, 42a, 42¢). Di skillnaden i antal barn mellan
grupperna var si stor vid mattillfdllena pd grund av bortfall (figur 3) valdes i
samrid med statistiker att inte inkludera barnen frin jimfSrelsegruppen.
Eftersom det var sa fa deltagande barn och dessutom olika svarsalternativ samt
antal skalsteg for de olika aldersgrupperna (se bilaga 1b, 1c) valdes att endast
analysera svaren pa individniva deskriptivt. Detta var ocksa den rekommendation
som gavs av statistiker. For att hitta monster 6ver tid f6r varje enskilt barn
kategoriserades barnens svar in i tre grupper: en férbittring (om barnet skattade
en forbdttring, det vill sdga ett eller flera skalsteg fran baslinjemitningen),
oforindrat/stabilt (ingen skillnad i skalsteg), och forsimring (om barnet skattade
en forsamring ett eller flera skalsteg frin baslinjemitningen). Ménster 6ver tid 1 hur
dessa barn svarade analyserades fridn baslinjen till uppf6ljning 1, frin uppféljning
1 till uppfdljning 2, fran baslinjen till uppféljning 2, samt fran baslinjen till
uppfoljning 1 och vidare till uppféljning 2. Under arbetets ging med denna analys

blev det tydligt att materialet var for litet for att kunna pavisa nagra longitudinella

60



potentiella effekter, det vill sdga svara pa syftet. Antal barn i interventionsgruppen
var fOr fa for att géra en analys pd gruppniva, men f6r manga for att £6lja varje
barn pd individniva. Efter ett antal metodologiska éverviganden beslutades att
publicera resultaten frin de fyra fragor som endast stilldes vid forsta
uppfoljningstillfillet (direkt efter avslutad intervention) (Bilaga 1d: friga Gb—e;

Bilaga le: friga 8b—e) och exkludera de svar som mittes ver ett drs tid.

Vad giller fritextsvaren i enkidterna var mingden fritext begrinsad och bestod
endast av nagot ord per barn. En innehallsanalys gjordes av fritextsvaren i
delstudie 11, utifran likheter i innehdll (159). Barnens svar, som bestod av enstaka
otd, om vem de kunde prata med/visa kinslor for sorterades i olika enheter
baserat pd vad batnen skrivit (tll exempel mamma och/eller pappa), sedan
summerades antalet inom varje enhet. Barnens svar pa vilken sjukdom férildern
hade jimférdes med den sjuka férilderns svar (baslinjemitning) och sorterades
ddrefter i enheter utifrdn diagnos, sedan summerades antalet i varje enhet.
Fritextsvaren i delstudie III bestod av nigra enstaka meningar och analyserades
med konventionell innehallsanalys (152) baserat pa likheter och skillnader i
barnens svar pa frigan om det fanns ndgot med interventionen som hade kunnat

vara bittre.

4.6.2. Intervjudata

Alla intervjuer transkriberades av mig eller en assistent anstilld i projektgruppen,
16pande under datainsamlingens ging. Transkripten skrevs ned ordagrant sisom
barnen (och dven de vuxna) uttryckte sig, ljud som “ehm” och ”mm” skrevs ut,
sa dven ord som upprepades, kortare pauser markerades med tre punkter och
lingre pauser skrevs ut som tystnader inom parentes. Inga punkter eller
kommatecken sattes ut eftersom det skulle bli en tolkning redan i ett tidigt
stadium, frin den som skrev ut transkriptet (157). Hindelser som skedde i
rummet under intervjun, till exempel att personal frin det palliativa
hemsjukvirdsteamet ringde pd dérren och kom hem till familjen under pagaende
interviju, beskrevs inom parentes i transkriptet. Analysen av data paborjades efter

att alla intervjuer var utférda och transkriberade.
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Kwvalitativ innehéllsanalys valdes till delstudie III och V pi grund av att det idr en
flexibel och pragmatisk metod som syftar till att utveckla kunskap om minskliga
erfarenheter samt eftersom metoden fokuserar pd sprik, med sidrskilt fokus pa
innehallet och den kontextuella meningen i texten, som syftar till att 6ka kunskap
och férstielse av fenomenet som studeras (152). En konventionell innehallsanalys
innebir att forskaren har en induktiv ansats, och féresprakas da fenomenet som
ska studeras inte tidigare har studerats och inte finns beskrivet i tidigare teorier.
Den konventionella innehallsanalysen valdes dirfér till denna avhandling
eftersom syftet med studien var att studera nigot som inte tidigare studerats; att
undersoka och beskriva FTT 1 specialiserad palliativ hemsjukvard. Férdelen med
en konventionell innehallsanalys idr att det som berittas av dem som blir
intervjuade inte ar begrinsat eller tolkat av forskare sedan tidigare, och kan darfor
innehalla en rik variation. Viktigt dr att denna komplexitet och variation inte
férsvinner under analysprocessens gang. Intervjuerna var utférda semi-
strukturerat, de var manga i sitt antal (n=22), de utférdes bade i grupp och enskilt,

och data antogs darfér innehilla en stor variation.

Som ett forsta steg plockades de transkript som barnen var med i ut. I de
transkript ddr fler familjemedlemmar 4n barnet/barnen deltog markerades
barnens utsagor med gul firg f6r att underlitta infér lisningen. Analysprocessen
piborjades sedan med att samtliga medforfattare till delstudie III och V liste
samtliga transkript. Detta gjordes i syfte att alla medférfattare skulle fa en
6verblick om vad intervjuerna handlat om. Analysen fortskred sedan genom ett
primirt samarbete mellan tvd av medforfattarna som ldste samtliga transkript igen
och plockade ut alla meningsbirande enheter som svarade mot studiernas syften.
Dessa meningsenheter placerades in i en tabell och innehallet i dem diskuterades.
Nir samtliga medfdrfattare var dverens om vilka meningsenheter som svarade
mot studiernas syften sorterades enheterna in i koder utifrin innehallets likheter
och skillnader. Koderna sorterades sedan in i kategorier som konstruerades
baserat pd likhet i innehall. Eftersom det ar viktigt att komplexiteten och varia-
tionerna i data, vilket i detta fall var barnens egna ord och r6ster, inte férsvinner
under analysprocessen (152) skapades definitioner f6r varje kod och kategori,
formulerade bade i ett vuxensprik och i ett sprak mer nira data, med barnens
egna ord. Exempelcitat valdes ut frin transkripten, fér att férbereda infor

skrivningen av resultat.
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Fo6r delstudie V valdes sedan att f6rdjupa analysen ytterligare genom att deduktivt
relatera kategorierna till de sex huvudkoncepten i ramverket f6r FTI. Detta
utfoérdes for att fa en djupare forstielse f6r vilka omraden inom FTT som var av

relevans for barnen.

Under alla steg i analysprocessen var samtliga medférfattare med och diskuterade
innehallet. Dessa diskussioner ledde fram till enighet mellan medf6rfattarna

gillande bade analys och resultat.

4.6.2.1. Sammanflétad mixad analys

I delstudie III gjordes yttetligare en analys dir resultaten frin de kvalitativa och
kvantitativa analyserna sammanflitades (147). Resultaten jimfordes med varandra
och sorterades sedan in i olika dominer baserat pa innehall. Direfter skedde en
térdjupad analys ddr det undersOktes pa vilket sitt resultaten frin de olika

analyserna bekriftade, foérdjupade eller skiljde sig frdn varandra.

4.6.3. Faltanteckningar

Filtanteckningarna analyserades med tolkande beskrivning. Tolkande beskrivning
ir en metod som dr sidrskilt utvecklad for att forsta kliniska fenomen samt
generera ny kunskap relevant £6r klinisk praktik (160, 161). Forforstielse, sisom
tidigare teoretiska och kliniska kunskaper hos forskarna, ses i tolkande
beskrivning som en grund fér det arbete som ska géras. En metod med den
utgangspunkten limpar sig vil fér delstudie IV i denna avhandling eftersom
forskningsfrigan dr tinkt att bidra till utveckling av den kliniska praktiken, men
ocksd for att interventionisterna som skrev filtanteckningarna har gedigen
erfarenhet av klinisk palliativ vird. Forfattarnas teoretiska och kliniska kunskaper
samt erfarenheter frin palliativ, psykiatrisk och pediatrisk vard var ocksa hjdlpsam
i den analytiska processen. Analysen involverade bade en deskriptiv och en
tolkande bearbetning av data, baserat pd Thornes antaganden att verkligheten ar
komplex, kontextuell och socialt konstruerad (161). Eftersom individens upp-
levelse ses som subjektiv och konstruerad maste data tolkas utifrin det. Thorne
(161) menar ocksa att tolkande beskrivning limpar sig bist fér studier av en

mindre karaktir med ett fital individer d4 data analyseras induktivt.
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Till en bérjan liste alla medférfattare till delstudie IV samtliga filtanteckningar
61 att fi en kinsla £6r och forstielse av helheten. For att utforska vilka svarigheter
och underlittande faktorer som barnen uttryckte under sitt deltagande i FT1
identifierades textenheter av data i filtanteckningarna relaterade till studiens syfte.
Dessa textenheter organiserades sedan in i ett dokument och kodades brett
baserat pa innehall. Thorne (160, 161) menar att denna typ av bredare kodning
underlittar f6r att urskilja moénster i data och stimulerar till en kontextuell tolkning
av innebérder och fenomen. Under denna fas av analysen skrevs kontinuerligt
anteckningar och kommentarer ner bredvid textenheterna for att vara en hjilp i
tolkningsprocessen. Efter detta tog den tolkande fasen vid di monster
identifierades baserat pa likheter och variationer. Textenheterna sorterades
slutligen in i olika teman: Att ha 6vervildigande kidnslor eller inga kinslor alls; Att
sova diligt, vara trétt och ha svérigheter att koncentrera sig; Att vara ridd for att
férildern ska d6 och orolig fér framtiden; Att vara stressad 6ver att kombinera

hem och skola; Att ha problem i familjen.

Det andra syftet var att undersbka om barnen kunde anses delaktiga i FT1, i
enlighet med artikel 12 i barnkonventionen. For att underséka detta anvindes
modellen Pathways to participation!® (113) som ett analytiskt ramverk i tolkningen
av filtanteckningarna. En tolkande analys utférdes, dd filtanteckningar ldstes
samtidigt som anteckningar skrevs kontinuerligt, med Pathways to participation
som utgingspunkt for tolkningen, for att utforska vilken niva som uppnaddes f6r

varje deltagande barn.

Under analysarbetet pigick en kontinuerlig diskussion mellan férfattarna kring
tolkningen, f6r att undvika f6r tidigt avslut av tolkningsprocessen, vilket skulle
kunna resultera i prematura tolkningar (160, 161). Ett arbete med att kontinuerligt
titta tillbaka pd de textenheter fran filtanteckningarna som valdes ut gjordes
ocksd, 1 syfte att sikerstilla att de ursprungliga innebérderna bibeh6lls och inte
térsvann under processen. Analysen var klar nidr samtliga forfattare var Gverens

om slutresultatet.

19 Lds mer om denna modell i kapitel 2.2.3.2.
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4.7. Etiska évervaganden

Ett flertal etiska Overviganden har gjorts, da data till denna avhandling ir
inhdmtad frdn férildrar och barn i olika dldrar. Mdnga av de etiska dverviganden
som mdste géras inom forskning 4r desamma, oavsett om den rér barn eller vuxna
(162). Vetenskapsradet har till exempel formulerat fyra etiska huvudkrav som
maste uppfyllas av forskare inom humaniora och samhillsvetenskap, det vill siga
kraven om information, samtycke, konfidentialitet och nyttjande (163). Dessa
principer 6verlappar de etiska principerna som finns beskrivna inom biomedicin,
vilka dr: autonomi, att gbra gott, att inte skada och rittvisa (164). Nir det kommer
till forskning dir barn deltar dr det dock extra viktigt med lyhérdhet och tydlighet
frdn forskarna (162).

Det dr av storsta vikt att de deltagande barnen fitt aldersanpassad information
om forskningsprojektet eftersom det ger dem méjlighet att aktivt vilja om de vill
delta i studien eller ej. Vid forskning med barn 4r det viktigt att informationen ges
vid upprepade tillfillen och att barnet fir tydlig information om att ett eventuellt
nekande till deltagande i forskningsprojektet inte paverkar varden f6r den sjuka
férdldern (165). Skriftlig information delades ut i olika éldersanpassade
broschyrer. 1 dessa fanns information om forskningsprojektet i stort, vad
deltagandet i stédprogrammet skulle innebédra samt att familjen skulle delta i en
intervju efterat. Hir informerades ocksa om att familjen, och dven enskilda
familjemedlemmar, nir som helst kunde avsluta sitt deltagande utan att behéva

beratta varfor.

Informerat samtycke innebir att forskning endast sker med personer som
uttryckligen har gett sitt samtycke for att delta i studien (163, 164). Det ir viktigt
att forskarna dr uppmirksamma pa signaler som barnet ger som skulle kunna
indikera att de inte vill vara med lidngre, och att barnet da dnyo far information
om att deltagandet dr frivilligt (162). 1 de aldersanpassade broschyrerna som
delades ut fanns en del avsedd for att barnet sjilv, oavsett dlder, kunde skriva
under samtycke till att delta, med sitt namn. Enligt lagen om etikprévning av
forskning som avser minniskor (2003:460) stir att barn under 15 4r dven ska ha
informerat samtycke frin bdda virdnadshavare for att delta i en forskningsstudie
(166). Dirfor gjordes tydliga dokument dér de vuxna som deltog fick skriva under,

inte bara for sin egen medverkan utan dven fér sina barns rakning. Tonaringarna
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som var dldre dn 15 ar fick, enligt samma lag, skriva under eget samtycke for
deltagande i studien (166, 167).

Under intervjun lades stor vikt vid att barnen skulle kinna sig fria att berdtta vad
de ville, dirfér informerades om konfidentialitet (164, 165). Forskarna infor-
merade innan varje intervju om att privat information som skulle kunna avsloja
identitet eller andra privata angeligenheter inte skulle spridas vidare, varken till
ovriga familjemedlemmar eller genom forskningsprojektets texter eller presen-
tationer till allmidnheten. I transkript och citat férekommer dédrfér inte namn pa
sjukhus och skolor eller tilltalsnamn pa vinner, vdrdpersonal och andra
omnimnda personer. Detta i syfte att avidentifiera si mycket som mdijligt. Att
intervjua barn om deras forilders sjukdom och eventuellt férestiende déd kan
klassas som kinsligt tema och dirfér eventuellt kinslosamt f6r barnet att behéva
prata om. Skulle barnet beritta om ndgot under intervjun déir det framkom att
barnet var utsatt for en risk eller fara skulle konfidentialitetskravet behéva brytas
och foérildrarna informeras (162). Detta skedde dock aldrig under de intervjuer
som holls i detta forskningsprojekt. Efter varje intervju stannade forskarna kvar
en stund i hemmet f6r att forsikra sig om att intervjun, pa kort sikt, inte upprort
nagon familjemedlem. Familjen fick dven telefonnummer till forskargruppen
utifall att de skulle vilja aterkomma efter intervjun med tankar och funderingar.
Ingen familj hérde av sig efterat i det syftet. Under studiens ging har
forskargruppen haft ett nidra samarbete med kontaktpersonerna i samtliga
palliativa hemsjukvirdsteam, som vet vilka familjer som wvarit deltagare i
forskningsprojektet och har funnits som stéd f6r familjerna om de skulle uppleva
6kad ohilsa eller obehag relaterat till studien. Aven interventionisterna har funnits

tillodngliga f6r familjerna som deltagit i FTT.

Forskningen utférdes 1 enlighet med Helsingforsdeklarationen (168). Da
insamlade data innehéller personuppgifter samt information om individers hilsa
dr data hanterad i kodad form och endast tillginglig f6r forskargruppen (169).
Den data som innehaller personuppgifter dr férvarad pd en server och under
l6senordsskydd, via Ersta Skéndal Bricke hogskola. Forskningsprojektet har
godkints av den regionala etikprévningsnimnden i Stockholm, diarienummer
2016/664 - 31/5 och 2017/7 - 31/1.
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5. Resultat

Nedan foljer en beskrivning av hur barnen rapporterade sjukdomsrelaterad
information och kommunikation inom familjen innan genomférandet av FTI.
Direfter beskrivs barnens erfarenheter av att delta i FT1, vad som framkom under
barnsamtalen, samt barnens delaktighet i interventionen. Sist beskrivs yttetligare

effekter som barnen erfarit under sin medverkan i FTT.

5.1. Att vara barn till en féralder som vérdas
inom specialiserad palliativ hemsjukvérd

Nedan presenteras resultatet fran enkiterna som barnen svarade pa vid
baslinjemitningen. D4 deltog 48 barn, fran bada grupperna, i dldrarna 7—19 dr,
dir de yngre barnen hade en medelalder pa 10 4r och toniringarna en medelalder
pa 15 ar. Av de yngre barnen rapporterade en majoritet att de var pojkar, medan
tondringarna var jimnt férdelade mellan kénen. De flesta barnen uppgav att de

var fédda i Sverige.

5.1.1. Sjukdomsrelaterad information

I delstudie II framgick att av de 48 barn som deltog i baslinjemitningen
rapporterade alla utom ett barn, oavsett interventions- eller jimférelsegrupp, att
niagon hade berittat f6r dem om den sjuka forilderns sjukdom. De allra flesta
barn (42 av 48) fick information om férilderns sjukdom frin ndgon av férildrarna
i familjen, tvd av dem fick information frin ett syskon och tre toniringar fick
information fran en likare. Ett barn sa att han inte fitt ndgon information. Tva
tredjedelar (32 av 48) av barnen ville veta mer om férilderns sjukdom. Barnen
angav 1 de allra flesta fall samma sjukdom som den sjuka férdldern rapporterat
som diagnos. De étta barnen som inte rapporterade som sin sjuka férilder hade
svarat ”jag vet inte” eller limnat fritextraden tom. I tva familjer hade férildern en
mycket ovanlig diagnos och da hade barnen beskrivit symtom eller behandling i

stillet f6r namnet pa sjukdomen.
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Av de 26 toniringarna, som fick fler frigor dn de yngre barnen?’, rapporterade
alla utom tvi att de hade fatt information om sjukdomens progression. Sex av
tondringarna rapporterade att de hade fitt lite information, men inte tillrickligt,
om forilderns behandling och sju stycken att de hade fatt information om hur
behandlingen kunde péverka férilderns fysiska hilsa. Sju tonaringar rapporterade
att de inte hade fitt nigon information alls om hur behandlingen kunde paverka
férilderns psykiska hilsa. Knappt tre fjardedelar (18 av 26) rapporterade att de
fitt lite eller ingen information alls om vad de kunde géra om en akut situation
uppstod, relaterat till forilderns sjukdom. Atta tonaringar rapporterade att de
hade fatt lite men inte tillrdckligt med information om vem de kunde kontakta om
de hade frigor om foérilderns sjukdom, och fem hade inte fitt nigon information
alls om detta. Sex av de 26 tonaringarna hade fitt lite men inte tillrdckligt med
information om vem de kunde kontakta om de ville ha eget st6d, medan fyra inte
hade fitt den informationen alls. Tonaringarna fick i huvudsak all denna typ av

information fran nagon i sin familj.

5.1.2. Kommunikation inom familjen

I delstudie II rapporterade knappt hilften av de yngre barnen (8 av 20) att de inte
kunde prata alls, eller bara lite, om hur de sjidlva miadde med ndgon i sin familj.
Hilften av de yngre barnen ville kunna prata mer med nigon i sin familj om hur
de méidde. Av de barn som kunde prata med ndgon 1 sin familj rapporterade
hilften att de pratade med sina forildrar. Nio av de 20 yngre barnen rapporterade
att de inte kunde visa sina kinslor, eller bara lite, f6r nidgon i familjen. Hilften av
dem ville kunna visa mer. Av de barn som kunde visa sina kidnslor f6r ndgon i sin
familj visade tre av dem sina kinslor enbart f6r sin mamma, tre barn fér bdada

foraldrarna och tre barn for bida foraldrarna och andra narstiende.

Alla tonéringarna rapporterade att de kunde prata med nagon i sin familj om
térilderns sjukdom, tre av dem rapporterade dock att de inte var néjda med dessa
samtal. Alla utom en kunde prata med nigon i sin familj om hur de mddde, men

i olika utstrackning. Nio rapporterade att de kunde prata om hur de madde med

20 Se kapitel 4.5.1.1.
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7alla” och sex stycken kunde prata med sin mamma. Tre tondringar, frin tva
familjer, ville prata mer om hur de miadde med négon i sin familj. Endast tre
tondringar rapporterade att de bara kunde visa sina kinslor lite, eller inte alls, f6r
nagon 1 sin familj. Av dem som kunde visa sina kdnslor var det elva som
rapporterade att de kunde géra det f6r alla” eller alla i familjen”. Tre tonaringar
frin tva familjer ville kunna visa mer f6r nagon i sin familj hur de madde. Sju

tondringar hade fragor de inte vagade friga om férilderns sjukdom.

5.2. Aft vara barn och delta
i the Family Talk Intervention

Nedan presenteras resultat gillande genomférbarhet, delaktighet och potentiella
effekter av FT1, fran barnens perspektiv. Vid mattillfallet efter att FTT var avslutat
deltog 25 barn frin 16 familjer; 23 barn svarade pa enkiten och 22 barn deltog 1
en intervju. Barnen hade en dlder pa 8-17 4r, med en medeldlder pi 12 ir.
Filtanteckningar finns noterade av interventionisterna frin 35 barns barnsamtal

samt frin 28 barns deltagande i familjesamtal.

5.2.1. Genomférbarhet

I delstudie III framkom att en majoritet av de deltagande barnen, oavsett dlder,
tyckte att FTT innehdll lagom antal méten, men fem barn rapporterade att det var
f6r fi moten. Alla tondringar, utom en, uppgav att FTT kom i ritt tid, och samma
tondringar rapporterade ocksid att FTI helt eller delvis uppfyllde deras
férvintningar. I intervjuerna beskrev nagra barn att det var underlittande att

nagon utifrin kom till familjen och ledde métena. En tonaring beskrev det sa hir:

alltsd det blir ju bara bittre f6r att man blir ju en eller mer 6ppna och det
kanske inte alltid annars dr sa hir jattenaturligt alltsd ndr man inte har nigra

frigor eller saddr
barn, 13 ar

Nagra barn berittade att de upplevde interventionisterna som kompetenta, de
beskrev det som att de uppmirksammat att interventionisterna hade mycket
erfarenhet av att géra detta och att de stillde relevanta frigor till dem. Ett barn

upplevde dock att det stilldes f6r manga fragor.

69



Vidare framkom det, genom enkiterna, att en majoritet av barnen kidnde sig
térstaidda av interventionisterna och inget barn rapporterade att hen inte kinde
sig forstddd. De flesta barnen rapporterade att det var ldtt att prata med
interventionisterna dven om forildrarna inte varit med. Alla tillfragade tonaringar
(utom en, som inte svarade pa frigorna) rapporterade att de, helt eller delvis,
kunde prata &ppet med interventionisterna om sina tankar och kinslor. Detta
férdjupades i intervjuerna dir det beskrevs som att barnen kint sig lyssnade till
och att det kidndes som att interventionisterna verkligen brydde sig om dem.
Nagra barn berittade att det var en direkt ldttnad att fd4 prata med

interventionisterna om sin livssituation, en toniring beskrev det sd hir:

ja jag satt ju ensam da pratade med NN och NN (interventionisternas
namn) och da si pratade vi om mammas sjukdom siklart eh det fl6t pa
bra jag grit inte men jag madde bra jag kinde inget sa hir jag var inte
ledsen under samtalet eller ndgonting det flét pa bra liksom och sen gick
jag ifran dir det 4dr sa hir grejerna de sdger de kan siga positiva grejer om
dig typ du ir stark eller det betyder mycket faktiskt eh att ndgon siger si

till en eh sd man gick ju dirifran med lite bittre sjilvfértroende i alla fall
barn, 14 ar

Interventionisterna fragade barnen vad de kunde beritta f6r foérdldrarna och vad
som skulle stanna som en hemlighet mellan barnet och interventionisterna. Detta

var nigot som skapade tillit och trygghet.

Alla barn var dock inte helt n6jda med hur FTT tillgodosig barnens behov och ett
fital barn uttryckte att det varit svart och jobbigt att delta i FTT samtidigt som det
ocksd hade wvarit sként och bra. I ett fritextsvar skrev ett barn som rid till

interventionisterna:

Att t.ex ga lugnare in i samtalsimnet. Istillet kan man sdga typ hur har det

varit i skolan i dag, att man tar steg for steg
barn, 11 ar

Alla tillfrdgade tondringar (utom en, som inte svarade pd fragan) rapporterade att

de skulle rekommendera andra familjer i liknande situationer att delta i FT1.
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5.2.2. Barnsamtalens innehdll
— svérigheter och underléttande faktorer

Barnen berittade 1 intervjuerna att det enskilda métet med interventionisterna
hade handlat om férilderns sjukdom (bide férstdelsen av den och eventuell
avsaknad av information), hur barnen maidde och vem de kunde prata med

utanfér familjen.

Genom filtanteckningarna framkom att interventionisterna hjilpt barnen att ut-
trycka bade svirigheter och faktorer som hjilpte dem. Interventionisterna sag och
lyfte saker tillsammans med barnen som kunde vara till hjilp fér dem, for att
hantera den uppkomna situationen. Alla barn beskrev f6r interventionisterna
under barnsamtalet hur de distraherat sig sjdlva med fritidsaktiviteter och att de
tinkte pid ndgot annat for att undvika att tinka pa den uppkomna situationen.
Genom filtanteckningarna framkom édven att barnen berittade for interven-
tionisterna att de ofta bar pda mycket tankar och blandade kinslor. En del barn
uttryckte starka kinslor av bide nedstimdhet och oro men ocksa konstant ilska
och frustration. Barnen uttryckte ocksa oro f6r sina férildrar (bade den friska och
den sjuka), sina syskon och ibland sig sjdlva (till exempel att fa sjukdomen sjilv).
Barnen levde med en osikerhet kring férilderns sjukdomsutveckling, vilket var
jobbigt £t6r dem. Framtiden var skrimmande eftersom de inte visste om det skulle
bli bittre eller simre f6r den sjuka fordldern. Nagra barn var ridda for att
torildern kanske skulle d6 och ndgra barn tinkte mycket pd déden. Vissa barn
hade fysiska problem som magont och svart att dta eller svirt att somna, trdtthet

pa dagen och koncentrationssvirigheter.

Genom filtanteckningarna framkom #dven att det var stressigt att kombinera
skolan med vad som pigick hemma, och nidgra barn var ridda f6r att férlora
kontakten med sina vinner. Det framkom ett 6kat ansvarstagande f6r hemmet,
nagot som kunde vara besvirligt att hantera. Vissa barn upplevde att den friska
férildern behovde hjilp med att se efter syskon och nédgra dldre tondringar tyckte
att de inte fick tillrdckligt med egen tid f6r att fokusera pa att skapa sin egen

framtid.

Barnen berittade ocksa for interventionisterna att det ibland fanns problem inom
familjen. I vissa familjer med historik av familjerelaterade problem férvirrades

situationen ndr férildern blivit sjuk (till exempel ekonomisk situation och vixelvis
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boende pa grund av skilsmaissa). I filtanteckningarna framkom att barnen uttryckt
olika relationella problem med andra familjemedlemmar. Problem i relation till
den friska foridldern var bara omnimnt om det var pappan som var frisk,
papporna beskrevs som littirriterade eller deprimerade, och att barnen upplevde
det som att den friska pappan var ridd for att prata om svara saker och svart att
visa kinslor relaterade till det. Ndgra barn beskrev den friska mammans roll som
att allt skulle falla isdr utan henne. I de familjer dér den friska férdldern inte bodde
med den sjuka férildern uttryckte barnen 6nskemdl om att vara i det “friska
hemmet”. Nagra barn upplevde svirigheter i syskonrelationen och 6nskade en
bittre relation. De barn som hade en bra syskonrelation upplevde att det var
bittre nir syskonen var med varandra. Vissa barn uttryckte 6nskemal om att géra
mer saker thop som en familj, eller mer ensamtid utan sina syskon men med nigon
av forildrarna. For ndgra barn var ocksd kusiner och mot-/farforildrar viktiga

relationer for barnen.

5.2.3. Barnens delaktighet

Genom filtanteckningarna framkom att alla barn (i de méten dir filtanteckningar
skrevs) blev lyssnade till och fick stéd att uttrycka sina asikter och synpunkter
under barnsamtalet (niva 1 och 2 i Pathways to participation, se figur 1). Under
familjesamtalet blev alla barn (i de méten dir filtanteckningar skrevs) lyssnade till
av savil interventionisterna som fordldrarna (niva 1). Vidare fick runt tre
fjardedelar av barnen som deltog 1 familjesamtalet stéd 1 att uttrycka sina asikter
och synpunkter, oftast med hjilp av interventionisterna (nivd 2). Till exempel
kunde interventionisterna initiera samtal kring dmnen som barnen tagit upp under
barnsamtalet, och dir uttryckt 6nskemdl om att fa prata med sin familj om det
senare. En fjirdedel av de barn som deltog i familjesamtalen (i de méten dir
filtanteckningar skrevs) nadde upp till den punkt i Pathways to participation dir
barn dr aktivt delaktiga enligt barnkonventionen (niva 3). Barnens synpunkter
uppmirksammades pd ett sddant sitt att deras tankar och idéer inte bara lyssnades
till utan ocks4 till viss man beaktades. Till exempel bjods ldkare in till familjen f6r
att berdtta mer om sjukdomen eller sd gjordes scheman f6r hushallssysslor i syfte
att minska konflikter inom familjen. Ett exempel pd nir ett barn inte nadde upp
till niva 3 var nir en 13-aring blev tillfragad av interventionisten om hon var orolig
for sin sjuka pappa och mamman svarade pa fragan it barnet, samtalet fortskred

sedan mellan interventionisterna och foraldrarna. Endast ett barn var involverad

72



i beslutsfattande processer, dir det barnets tankar och argument respekterades
och diskuterades med samtliga vuxna (interventionister och férildrar) under
familjesamtalet. Det fanns inga tydliga monster gillande 4alder, kon,
familjekonstellation eller om familjen deltog tidigt eller sent i forskningsprojektet

f6r de barn som nadde upp till artikel 12 i barnkonventionen.

5.2.4. Potentiella effekter

Efter deltagande i FTT rapporterade tva tredjedelar av de yngre barnen (8 av 12)
och nira hilften av tondringarna (5 av 11) i enkiterna att kunskapen om férilderns
sjukdom hade Okat, f6r de andra var det of6rindrat. I intervjuerna beskrev
tlertalet barn att deltagandet 1 FTT hade bidragit till ny information och 6kad
kunskap om férilderns sjukdom. Informationen fick barnen bland annat fran

interventionisterna:

Det var lite ldskigt forst f6r att det kindes som (tystnad) jag blev rddd och
visste inte mer om hans (pappans) sjukdom d4 (tystnad) jag visste inte om
det hird cancer eller... lagom cancer... sa dd blev jag ridd (tystnad) det
var bra att prata med henne (interventionisten) och och jittemycket
information ja mer om pappas sjukdom och om och ja om man kunde
bota det och sanna (Intervjuaren: kan man bota den?) mmm nej men man

kan gbra s att han ehm hiller lingre
barn, 10 ar

Informationen kom ocksa fran férildrarna och likare i ASTH som blivit inbjudna
av interventionisterna att informera barnen om férilderns sjukdom. Nigra av
barnen férklarade 1 intervjuerna att den 6kade informationen och kunskapen om
forilderns sjukdom minskade deras oro. Aven om de flesta barn rapporterade att
kunskapen 6kat och att de fitt bra information sa var det inte sa for alla. Trots att
en ldkare frin ASIH blivit inbjuden att ytterligare férklara sjukdomen for ett barn
1 en familj, visade det sig att informationen inte varit dldersanpassad och dirfér

inte sd hjilpsam.

Efter deltagandet i FT1 rapporterade tva tredjedelar av de yngre barnen i
enkiterna att det blivit littare att prata med sin mamma och hilften rapporterade
att det blivit littare att prata med sin pappa. For tonaringarna var

kommunikationen efter FTT till storsta delen oforandrad med bide sin mamma
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och sin pappa. Endast tvd tonaringar rapporterade att det blivit littare att prata
med sin pappa efter FTI. Kommunikationen mellan syskonen var ocksa i stort
sett oférandrad efter deltagandet, oavsett dlder pa barnen. Inget barn, oavsett
aldersgrupp, rapporterade dock att kommunikationen forvirrats till ndgon

familjemedlem efter deltagande 1 FTT.

I intervjuerna framkom ocksd att interventionisterna hjilpt familjerna med
praktiska rad fér hur de skulle fortsitta prata med varandra och integrera
kommunikationen i vardagslivet framéver. Dessa praktiska rdd var dock inte
uppskattade av alla, och en tondring beskrev det som att dessa rad kanske passade
forildrarna bittre, och inte var anpassade efter hans 6nskemal och behov. A andra
sidan berdttade en annan tondring att det var viktigt f6r honom att
kommunikationen i familjen var regelbunden pa detta féreslagna sitt eftersom det
gav honom en kinsla av kontroll och o6kad forstielse fOr situationen och

sjukdomens forlopp:

det dr littare nir man vet mer om det om man blir uppdaterad hela tiden
om hur det gir sa kidnns det littare (tystnad) alltsd hjilp alltsa det ricker ju
om bara férildrarna uppdaterar dig och siger vad som hinder for att fa
en mer (tystnad) kdnns bittre om du vet vad som kommer hinda dn om

du inte vet vad som hinder sa ir du bara orolig
barn, 17 dar

Nagra barn berittade under intervjuerna hur FTT hade hjilpt dem att identifiera
styrkor som de hade, som att tinka positivt i svdra livssituationer £6r att orka med
vardagslivet trots fordlderns sjukdom. Ett antal barn beskrev det som hjilpsamt
och stirkande att fi maoijligheten att sitta ord péd tankar och kinslor som de bar

p4, en av dem sa:

for att alltsd man kan prata om sina tankar och och inte liksom fér annars
kan det ju vara sd att man gar runt och tinker pa det ganska mycket och
man kan liksom man kan liksom liksom (tystnad) jag vet inte hur jag ska
térklara men (tystnad) alltsd sa att man inte bara ligger det it sidan utan
att man tar tag i det ja s att man liksom inte bara dr i sin lilla egna bubbla

om man siger sa

barn, 11 dar
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Nigra barn berittade ocksd hur interventionisterna hjilpt dem genom att
paminna om och uppmirksamma vad som hinde utanfér familjen och hemmet,

och att himta styrka och kraft darifrdn.

Under deltagandet i FTT fick barnen mdijlighet att, tillsammans med sin familj,
férbereda sig infér olika framtida situationer kopplade till forilderns sjukdom.

Som att planera begravningen tillsammans med sina féraldrar:

alltsa det pratade vi om ehm ehm vad hon liksom ville ha pa sig nir hon
skulle begravas (tystnad) och ja men lite sa (tystnad) typ vilken musik och
vad man ska dta pa begravningen och (tystnad) hur man ska vara klidd
och sa (tystnad) sa det var typ mest det ehm ja men (suckar) alltsd det
kindes bra (tystnad) man liksom hade koll pi allting eller inte allting men

(tystnad) det mesta
barn, 12 ar

Barnen fick ocksa férbereda sig pd vad de kunde géra om en akut situation skulle
uppstd, gi igenom férilderns testamente och prata om den férestiende déden

tillsammans med sin familj.

Ett flertal barn beskrev hur interventionisterna jobbat snabbt och hjidlpsamt med
konkreta uppgifter, som att hjilpa till med kontakter utanfér familjen. Till
exempel att hjilpa till med kontakten med skolan, och lyfta sidant som var viktigt

for barnet dar:

sen nir liksom dom sa att jag fick ha mobilen under lektionerna for att
inte som att jag anvinder men alltsa jag har mobilen dir for att eh utifall

ndgon skulle ringa och alltihopa d4 fixade hon (interventionisten) det
barn, 13 ar

Interventionisterna hjilpte dven barnen att hitta professionellt samtalsstdd, att
guida dem till rdtt person (till exempel skolkurator eller psykolog) och i vissa fall
till och med ta den férsta kontakten med denna person och introducera barnet.
Detta var uppskattat av de barn som fétt stédet, och som i intervjuerna berittade

att de inte orkade fixa med det sjilva eller visste hur de skulle géra.
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Nigra barn beridttade hur de fatt hjilpa till mer hemma sedan f6rildern blivit sjuk,
och att FTT hjilpt familjen med hur de kunde 16sa konflikter som kunde uppsta
pa grund av detta:

och sd hillde vi pa att prata om pappas sjukdom och saker som vi delade
upp att géra i huset sd inte allt skulle bli f6r mycket f6r pappa brukade ta
eller han brukade bli arg om han fick gbra saker som han inte vill géra sd

vi har gjort ett schema vada det ér sikert
barn, 10 ar

Att delta i FTT ledde ocksa till att barnen upplevde att de fick mer tid med sina
syskon och férildrar som inte var relaterad till sjukdomen eller att beh6va hjilpa
till hemma. Nir ett barn fick frigan om vad som hade varit bist med att vara med

i FT1 svarade han just det:

att vi fick prata med varandra och kanske (tystnad) ja inte bara prata utan

vara med varandra

barn, 10 ar
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6. Diskussion

I denna del kommer avhandlingsarbetets resultat att diskuteras i relation till den
kontext interventionen studerats i, samt huruvida om FTT 4r en intervention till

for barnen.

6.1. Har The Family Talk Intervention en plats i
den specialiserade palliativa hemsjukvérden?

Avhandlingen visar att barnen som deltog i denna studie och som lever med en
svirt sjuk fordlder i Sverige 1 dag, dir en forilder vardas inom specialiserad
palliativ hemsjukvard, inte fick information, 1 den utstrickning de behévde och
ville ha, om sin férilders sjukdom (II). Det visade sig ocksa att de yngre barnen
hade svart att kommunicera med ndgon i sin familj om hur de sjilva midde. Dessa
resultat kan avspegla den komplexitet som finns i det postmoderna samhillet vi
lever i idag, ddr vi innehar en pluralistisk syn pa livet, ddendet och déden, dir
olika behov, virderingar och férestillningar kan samexistera inom en och samma
individ, och inom en och samma familj (27, 28, 34). Denna komplexitet, med olika
onskemal, dels individuellt men ocksd mellan individer, kan sdledes skapa
utmaningar i kommunikationen om déendet och déden, savil inom som mellan
familjen och sjukvarden. Kunskap om dessa olikheter, och lyh6rdhet f6r de olika
behov som kan finnas, dr av stor vikt inom palliativ vard. UtSver detta dr det ocksa
viktigt att hdnsyn tas till barnen som individer i denna komplexitet, det vill siga,
att striva efter ett undvikande av familialisering och uppmirksamma att barn kan
ha egna och olika behov och inte endast dr en del av sin familj. Denna lyh6rdhet
kan ge 6kad forstielse f6r hur kommunikation sker i en familj, vilka behov en
familj kan ha, bade p4 individniva och som en enhet, och hur sjukvardspersonalen
kan hjilpa familjen att boérja kommunicera kring déende och déd. Jag kan se att
FTT tycks 6ppna upp f6r kommunikation kring denna typ av komplexa behov
som kan finnas inom familjen (III-V). Avhandlingen visar att nidr barnen fir
chans att prata, ensamma med interventionisterna under barnsamtalet,
framkommer att barnen bir pa manga olika kidnslor och tankar, och dven fysiska
problem, och att de uppmirksammat relationella problem inom familjen (IV). Nir
interventionisterna hjilpte barnen att sitta ord pa tankar, énskemal och behov

relaterat till f6rilderns déende och dod, infér Gvriga familjemedlemmar, kidnde
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barnen littnad eller en kidnsla av kontroll efterat (V). Barnens behov och 6nskemal
kunde till exempel handla om att skriva ett testamente tillsammans eller vara med

i planeringen av den kommande begravningen.

Trots att stod till nirstdende ingir i det palliativa férhallningssittet (42, 44) och
dirtor inte bor f6rbises i specialiserad palliativ vard, samt att barnfamiljer dir en
forilder dr svart sjuk kan vara extra sarbara och i behov av familjecentrerad vard
(170), finns det fa studier som ar gjorda utifrin perspektivet familjecentrerad vard
med fokus pd barn som nirstiende 1 palliativ vard (125-127). Vidare tycks det
finnas utmaningar med att implementera den teorctiska fOrstielsen av
familjecentrerad vard i klinisk praktik. Dessa utmaningar rér hur en familj
definieras, nir st6d till en familj ska initieras och vilket st6d som passar bist for
varje enskild familj (170, 171). Samtidigt kan jag se att systemteori skulle kunna
gynna barnfamiljen i palliativ vard. Detta genom att interventioner skulle kunna
ges, inte bara for en specifik familjemedlem utan f&r hela familjen, det vill sdga
dven barnen. I sin tur skulle detta kunna leda till en 6kad gemenskap och en kinsla

av kontroll (122, 172), nagot som blir synligt i denna avhandlings resultat (V).

Vidare visar denna avhandling att familjecentrerad vird som intervention, det vill
sdga FTI, tycks vara genomférbar f6r de deltagande barnen (III), trots att bara en
fjirdedel nidde wupp till punkten f6r delaktighet enligt artikel 12 i
barnkonventionen (IV). De allra flesta barn som deltog rapporterade nimligen att
deltagandet 1 FTT var en positiv upplevelse 6verlag, nagra barn énskade dock fler
samtal, eller 4 andra sidan firre fragor, fran interventionisterna. Detta ser jag som
ytterligare ett exempel pa den komplexitet som finns i ett postmodernt samhille
(27, 28), dir vatje individ innehar egna unika behov som stiller krav pa
sjukvardens anpassning. Komplexiteten blir sirskilt tydlig gillande det
familjeméte (méte 5) som finns 1 FT1, ddr barnen i denna studie (I1I), samt barn
i en tidigare studie fran den psykiatriska virdkontexten (135), uttryckte att det
kunde vara svart att delta i familjemétet, samtidigt som deltagandet i FT1 6verlag
upplevdes som betydelsefullt. Svarigheterna rérande familjesamtalet handlade i
studierna om méjligheterna att komma till tals, att barnen fick veta saker de inte
ville veta eller att métet upplevdes som konstlat och inte, som ett barn uttryckte
det, 7naturligt” (II1I-V). Barnsamtalet (méte 3), 4 andra sidan, har i tidigare
forskning beskrivits som ldtt som barn att delta 1 (135) vilket ocksa framkom i

denna avhandling (I1I, IV). I en annan studie framkom dock att méte 3 var lite
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laskigt, eftersom barnen dé var ensamma med interventionisterna (65). Inget barn
i denna avhandling rapporterade att méte 3 var svart eller liaskigt att delta 1 (III).
Snarare pavisar denna avhandling att barnen under barnsamtalet lyfte manga olika
typer av bide svirigheter och faktorer som underlittade f6r dem, vilket kan tolkas

som att FTT gjorde det méijligt £6r dessa barn att dela med sig av sin problematik

av).

6.1.1. Kommunikation inom familjen

Det primira utfallsmattet f6r denna avhandling var kommunikation inom
familjen, ndr en forilder har livshotande sjukdom och virdas inom specialiserad
palliativ hemsjukvard. Inom palliativ vard, men ocksd inom den familjecentrerade
varden, dr kommunikation ett grundbegrepp. Utdver detta dr Skad kom-
munikation om sjukdomen ett av de Overgripande madlen i FTT (121).
Kommunikation inom familjen dr det som binder familjemedlemmar samman till
en enhet genom att bidra till att lira av varandra, att utveckla sjilvfértroende, att
uttrycka tankar och kinslor f6r varandra, att uppritthélla familjens regler, uttryck
och beteenden samt att 16sa eventuella konflikter (93, 122). Jag dr dock medveten
om att alla familjer inte utgdrs av en homogen grupp, utan i sig dr komplexa i alla
sina olika subsystem. I och med det kan jag se att det f6religger en risk i att anta
att alla familjemedlemmar vill prata 6ppet och irligt, eller kommunicera pd samma
sitt. Kanske finns det nagon familjemedlem som faktiskt inte alls vill prata? Detta
kan skapa en spanning inom familjen, gillande kommunikationen om sjukdomen
och eventuellt f6restiende dod, dér en del familjemedlemmar 4r mer 6ppna och
andra mer tillbakadragna (173, 174) eller dir forildrar sinsemellan innehar olika

uppfattning om hur och nir de ska prata med sina barn (31).

For att forstd komplexiteten i kommunikationen inom familjen, utifrin barnens
perspektiv, kan den modell f6r kommunikation som presenterades i
avhandlingens bakgrund nu komma till anvindning, CTC (109).>! Modellen
beskriver det som att barnen befinner sig pa ett kontinuum 1 sin kommunikation

med forildrar och/eller sjukvirdspersonal, mellan att vara ”6verskuggad” och i

2! Las vidare i kapitel 2.2.3.1.
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framkant”, paverkat av olika faktorer. F6r majoriteten barn som deltog i FTT i
denna studie blev kommunikationen férbittrad, framfér allt mellan de yngre
barnen och deras forildrar (V). Inget barn rapporterade att kommunikationen
foérvirrades eller forsvirades efter deltagandet i FT1. Barnen i denna studie
rapporterade vid baslinjemitningen (II) att de inte kunde beritta eller visa hur de
sjdlva madde f6r nagon 1 sin familj, fast de girna ville det. Detta kan tolkas som
att de dd befann sig i den del av kontinuumet som beskrivs som “att vara
overskuggad” (109). I CTC finns fyra faktorer som, enskilt eller tillsammans,
paverkar barnets forflyttning pd kontinuumet, dessa dr; barnet, fordldern,
sjukvirdspersonalen och sjukhusmiljéon (109). Jag kan se att samtliga dessa
faktorer skulle kunna ha pédverkat barnens férflyttning pa kontinuumet, i denna
avhandling. Eftersom CTC ir utvecklad och utforskad f6r kommunikation inom
pediatrisk sjukhusmiljé tinker jag mig att faktorn sjukhusmiljé i denna studie blir
barnets hemmiljé. Nir palliativ viard ges i hemmet gar det att tinka sig att
hemmiljén inte lingre blir som den brukade vara. Kanske luktar det annorlunda,
sjukvardsmaterial integreras i vardagsmiljén, nya ljud fran pumpar och maskiner
later. Mycket kan alltsd bli f6rdandrat i barnets hemmilj6, som ska vara den centrala
punkten for dir barnet kdnner trygghet (175). Detta skulle kunna leda till att
barnet drar sig undan, vilket kan f6rstds genom tidigare forskning, dér intervjuer
med barn visar att barn som lever med en svart sjuk férilder undviker att dela
med sig av tankar och kinslor for att inte stora eller férvirra situationen for sina
féraldrar (57, 58, 61, 88). Det dr viktigt att sjukvirdspersonal kommunicerar med
barn pa ett £6r barnet anpassat sitt, men ocksd har egenskaper sdsom vinlighet,
Oppenhet och kanske till och med humor, f6r att lita barnet réra sig pa
kontinuumet (109). Tidigare forskning har dock belyst svirigheter for
sjukvardspersonalen inom palliativ vdard att kommunicera med barn som
nirstdende (95). I dagligt tal inom den svenska hemsjukvarden beskrivs tonaringar
som silverfiskar”, vilket syftar pd att nir sjukvirdspersonalen kommer hem till
familjen férsvinner ofta tondringarna in pa sina rum eller ut med vinner (176).
Utover det uttrycker forildrar svirigheter att kommunicera med barnen om
situationen och 6nskar stéd i det fran sjukvdrdspersonalen (31, 33). Dessa faktorer
kan alltsd f6rsvara mojligheten till kommunikation mellan triaden barn—f6raldrar—
sjukvardspersonal inom specialiserad palliativ hemsjukvird, och siledes vara
bidragande faktorer till att barnens delaktighet i kommunikationen inom deras

egen familj inte framjas, nir en féridlder har en livshotande sjukdom. Det framkom
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dock i denna avhandlingsstudie att kommunikationen férbittrades for de yngre
barnen, efter deltagande i FTT (V). Det kan dels tolkas, utifrin CTC, som att
interventionisterna (I CTC ”hilso- och sjukvirdspersonalen”) har synliggjort
barnens behov av kommunikation f6r familjen. Dels, genom att barnen sjilva har
vagat friga och kommunicera med interventionisterna (IV), vilket ocksa ir en
faktor f6r forflyttning (109). Det dr dock inte en sjilvklarhet att alla barn alltid vill
vara 71 framkant” 1 kommunikationsprocessen, ibland kan det vara skont att vara
en passiv askddare (109). Detta star dock ndgot i kontrast till denna avhandlings
resultat (II) d4 hilften av de yngre barnen uttryckte att de 6nskade kunna
kommunicera mer med ndgon i sin familj om hur de sjidlva madde, och FTT tycks
kunna 6ppna upp fér denna typ av kommunikation inom familjen (V). Detta
indikerar vikten av att personal inom specialiserad palliativ hemsjukvard innehar
kunskap och kinner trygghet i att kommunicera med barn och deras familjer om

den livshotande sjukdomen.

Ytterligare en aspekt av kommunikation inom familjen 4r den som sker mellan
syskonen. Avhandlingen visar att kommunikationen mellan syskon forblev i stort
sett oférindrad (dock inte forvirrad eller férsvirad) efter deltagandet i FTI (V)
trots att ndstan alla barn uttryckte under barnsamtalet att detta var nagot de
onskade forbittra (IV). Syskons kommunikation mellan varandra tycks heller inte
vara studerat nimnvirt i andra studier som utvirderat FTI. Jag ser en mojlig
férklaring till detta i att FTT inte har en uttalad agenda eller en struktur f6r att
stirka syskonens kommunikation sinsemellan, detta da jag kan se att fokus ligger

pa att utveckla kommunikationen mellan de tvd grupperna barn och forildrar.

6.1.2. Sjukdomsrelaterad information

Ett sekundirt utfallsmétt i denna studie var att underséka sjukdomsrelaterad
information. I denna avhandling pavisades bland annat att de deltagande barnen,
innan de medverkat 1 FT1, 6nskade mer information om sin férilders sjukdom
samt att de saknade sjukdomsrelaterad information och kunskap (II). Detta
overensstimmer med tidigare forskning, och tycks darfér vara ett fortsatt
pagdende problem f6r dessa barn i dag. Tidigare litteraturéversikter pavisar
svirigheter f6r savil barn och forildrar som sjukvardspersonal inom palliativ vard
att kommunicera om sjukdomsrelaterad information pa ett dldersanpassat,
familjecentrerat vis (30, 31, 33, 54, 55, 69, 95, 125). Barnen i1 denna studie hade
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féretriadelsevis fatt information om férilderns sjukdom frin ndgon i sin familj,
och inte frin sjukvdrdspersonalen. Detta trots att den svenska hilso- och
sjukvirdslagen (99) beskriver att sjukvirdspersonal bér beakta barns behov av
information, rad och stéd nir de lever med en férilder (eller annan viktig vuxen)
som har en allvarlig fysisk sjukdom.?? Jag kan se att det finns viss problematik
med formuleringen att rad, stdd och information sirskilt ska beaktas”, vilket ger
utrymme for tolkning f6r sjukvardspersonalen och inte dr ndgot som forpliktigar.
A andra sidan, om sjukvardspersonalen ser till att férildern ger informationen
skulle det kunna tolkas som att det dr taget i beaktan. Vidare, och som tidigare
nimnts, saknas formuleringar om barn som nidrstiende i de definitioner av
palliativ vird som finns, gillande behov av stéd och information. Jag anser att risk
t6r familialisering féreligger nir styrdokument och definitioner inte specifikt gor
utrymme f6r barnens behov och hur dessa ska tillgodoses. I Socialstyrelsens
féreskrifter om palliativ vard (44) nimns visserligen att barnfamiljer i palliativ vard
behéver rdd och stéd, dock framkommer dir att det saknas tillrickligt med
vetenskapligt underlag f6r att kunna rekommendera nagot specifikt stod £6r dessa
familjer. I januari 2020 blev barnkonventionen lag i Sverige, och i och med detta
stirktes barns rittigheter till delaktighet 1 processer som giller barnet. Trots detta
framkommer inte ndgra rekommenderade utvirderade metoder eller stédprogram
t61 hur barnen ska kunna tillgodogéra sig dessa rid, det stéd och den information
som de kan beh6va, eller hur barnens delaktighet, nir de dr ndrstiende, ska kunna
frimjas. Ett sdtt att frimja barns delaktighet dr just genom tillgdng till information.
Begreppet delaktighet gar att koppla till artikel 12 i barnkonventionen som
tydliggdr att alla barn har ritt att uttrycka sin dsikt och sina tankar om saker som
r6r dem sjilva, och dr den artikel i konventionen som ligger nirmast vuxnas
autonomi (9). Om barn fir tillrickligt med information minskar risken for ridsla,
och samarbetsf6rmagan Okar, vilket kan reducera familjens dagliga stress. En
stress som jag tinker mig skulle kunna vara t6rhéjd di en familjemedlem ar
allvarligt sjuk. Cassidy (10) menar att £for att frimja delaktighet bér barn ha tillgang
till ndgon form av forum dir de kan uttrycka sina dsikter om den uppkomna

situationen. Detta bér finnas bade inom familjen och pa institutioner inom

22 Fullstindigt citat aterges i kapitel 2.2.3.1.
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vilfirdssamhillet sisom varden, skolan, et cetera. Denna avhandling pavisar dock
att FTT inte 4r denna typ av forum f6r barn som lever i en familj dir en férilder
har en livshotande sjukdom. Resultaten visar pi att endast en fjardedel av de barn
som deltog i familjesamtalet (ddr filtanteckningar skrevs) nadde upp till
minimipunkten foér att bedémas vara aktivt delaktiga i processer som rér dem, i
enlighet med barnkonventionen (IV) (113). Detta skulle kunna tolkas som att
barnen som deltog i FTI till stérsta delen var konsulterade (113) snarare dn aktivt

delaktiga och vars medverkan faktiskt utgjorde en skillnad f6r dem (111, 112, 114).

Information som inte 4r anpassad f6r den malgrupp den ges till dr utan virde. Det
ar darfor av allra storsta vikt att den som ger information till barn tar reda pa vad
barnet har uppfattat och férstatt, annars finns risk att barnet utvecklar fantasier i
de kunskapsluckor som uppstir. Dessa fantasier kan vara virre dn verkligheten,
och dirfér skapa onddig oro eller stress hos barnet (65, 101, 102). I delstudie V
framkommer att informationen som barnen fick under sitt deltagande i FTT var
hjilpsam f6r manga av dem, och minskade deras oro. Samtidigt visar andra
resultat i samma delstudie pa att den information som gavs av ldkare fran det
palliativa hemsjukvirdsteamet inte var dldersanpassad och dirfor inte tillginglig
t6r samtliga barn. Jag menar att det siledes ar av allra storsta vikt att det 1 samband
med palliativ vard finns en utarbetad plan f6r hur barn kan fd information om sin
torilders sjukdom pi ett sitt anpassat och tillgingligt f6r dem, detta i linje med

radande lagstiftning och speciellt eftersom barnkonventionen just blivit lag.

6.1.3. Frédmjande av resiliens

I familjecentrerade interventioner dr begreppet resiliens ofta en huvudkomponent
(121, 122, 140) och det dr dven ett Gvergripande syfte med FTT (120, 121).
Faktorer som frimjar resiliens finns pa olika nivder, dels f6r det individuella
barnet, dels f6r familjen, dels hos sjukvirdspersonalen och dels f6r samhillet i
stort (141). Jag kan se att resultaten indikerar att resiliens 6kat f6r de deltagande
barnen i denna forskningsstudie (V). Beardslee (141) menar att resiliens for det
individuella barnet fraimst frimjas genom 6kad kunskap, att barnet lir kinna sina
egna kinslor och forstar andras, samt genom att uppritthélla relationer med andra
utanfor familjen. Det f6rsta mittillfillet efter FT1, £6r barnen i den hir studien,
var nirliggande till interventionens avslut och resiliens kan ses som en lingtgiende

process, som fluktuerar Gver tid. Darfér dr det inte sjalvklart att alla processer
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som satts igdng gdr att se i denna avhandlings resultat. Jag kan dock se att de
faktorer som Beardslee nimner aterfinns i delstudie V. Majoriteten av barnen
rapporterade att kunskapen om férilderns sjukdom 6kat efter deltagandet i FTT.
Nir kunskapen 6kar om férilderns sjukdom kan barnets forstaelse 6ka och barnet
ges mojlighet att forsta skillnaden 1 att férildern inte 4r sin sjukdom utan bar en
sjukdom. Detta kan pa ling sikt hjidlpa barnet att forsta att fordlderns sjukdom
inte behéver paverka hela barnets liv utan dr en del av livet (120, 121). Resiliens
t6r det individuella barnet handlar ocksa om att lira sig strategier for att uttrycka
sina kinslor och kunna férmedla dem till andra (141). Ndgra barn berittade om
hur interventionisterna hjilpte dem att borja, eller att fortsitta, tinka positivt trots
den jobbiga situationen de befann sig i. Ndgra barn berittade ocksd om hur de
fick hjilp av interventionisterna att sitta ord pa det som de tinkte och kinde.
Detta dr nagot som framfér allt de yngre barnen hade svarigheter med innan FTI
(II), men uppbyggandet av resiliens exemplifieras efter deltagandet i FT1, pa sa
sitt att barnen fatt méijlighet att ldra sig mer om sina egna kinslor och kinslo-
uttryck. Vidare framkom att barnen blivit uppmuntrade av interventionisterna att
uppritthilla relationer, bland annat vinskapsrelationer, utanfér familjen, vilket jag
tolkar som ett sitt att frimja resiliens. P4 familjeniva kan det frimjas genom att
stirka forildrarna i sitt fordldraskap, sa att de spenderar mer tid med barnen och
féljer upp hur barnen har det. Resiliensprocessen understéds ocksd om inter-
aktionen mellan férildrar och barn ér lustfylld och de gor saker tillsammans (141).
I relation till detta kan jag se att resiliens frimjats f6r de barn som deltog 1 FTT da
de fick tips och rad om hur de skulle fortsitta samtala i familjen om sjukdomen,
men ocksi hur de kunde hantera vardagslivets sysslor pa nya sitt, vilket minskade
konflikter i familjen. A andra sidan visar resultaten frin denna avhandling att
manga barn inte kom till tals under familjesamtalen och i och med det féreligger
en risk att de underlittande faktorerna som barnen uttryckte under barnsamtalen
inte beaktades under familjesamtalen (IV). Detta dr synd da de faktorer som &r
underlittande kan vara till hjdlp f6r barnen i att fortsitta utveckla och stirka
resiliens. For att ytterligare se om resiliens utvecklats maste dock barnen foljas

under lingre tid, och pa familjenivd maste fordldrarnas perspektiv ocksi vigas in.
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6.2. Ar The Family Talk Intervention
ett stédprogram fér barnen?

Samtidigt som FTT har ett 6vergripande mal att ldta barnen std i centrum, och att
interventionen i foérlingningen ges f6r dem (121), kan jag se att det finns olika
villkor fér barn och vuxna i uppligget av FTI. A ena sidan star familjen som helhet
i fokus, vilket dr bra darfér att familjerna kommer samman i en gemensam
férstdelse for den uppkomna situationen och far 6va och utvecklas i att prata med
varandra. Detta kan stirka familjens sammanhdllning och ge dem styrkor som
familj utéver att hantera sjukdomen, for att bygga pa sin gemensamma framtid
tillsammans (122). A andra sidan kan jag se att det finns en risk att barnen blir
underordnade bade i1 familjen och som nirstiende inom vardsystemet, och att
FTI i sin struktur forstirker denna underordning. Beardslee (121) skriver att han
ser barnet som familjens hopp och framtid, och att barnet darf6r alltid ska vara i
centrum f6r de samtal som f6rs under interventionens ging, dven om barnen inte
alltid 4r ndrvarande. Vuxna sinsemellan har dock ett stérre utrymme inom FT1
genom de tvd forsta samtalen dir det dr fokus pd att stirka de vuxnas relation och
gemensamma grund. Trots att FTT ses som en familjecentrerad stédintervention
(120, 121) ligger fokus pa kommunikation och relation mellan “barn” och
”vuxna”. Fokus pa barnen sinsemellan, det vill siga syskonen, forsvinner.
Begreppet delaktighet aterfinns inte i litteraturen gillande FTI, detta trots att
Beardslee argumenterar fOr att barnen ska std i centrum for interventionen (121).
Delaktighet skulle kunna kopplas till det teoretiska perspektivet gillande
dialogskapande som ér en viktig del och en utgingspunkt i FT1. Delaktighet skulle
kunna ses som en modern komponent i att f6rsta hur dialog férs mellan samtliga
medlemmar i en familj, ddr barns réster dr lika viktiga som vuxnas. Jag anser
dirfor att forstdelsen for familjen bor vidgas for att FTI ska vara fullt ut
familjecentrerat och inneha en modern syn pd familjen, dir alla individers r6ster
ar viktiga, oavsett alder (20, 177). Med hjilp av Wright och Leaheys (122) teori
om familjecentrerade interventioner kan en familj ses som ett system som bestar
av olika subgrupper. Det vill siga, en familj bestir inte bara av gruppen “barn”
och gruppen ”vuxna”, som sinsemellan kommunicerar med varandra, utan en
viktig subgrupp inom familjen 4r ocksa syskonen, deras relation och

kommunikation med varandra.
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Ett exempel pa att FTT gynnar férildrarna i f6rsta hand édr att det i delstudie V,
dir resultaten? har presenterats under de huvudkoncept som FTI bestir av??,
framkom att inget resultat frdn barnen gick att koppla till huvudkonceptet “att
dela en historia tillsammans”. En méijlig orsak till detta skulle kunna vara att det
konceptet beskrivs som en forstaelse som gradvis vixer fram och byggs upp inom
familjen 6ver tid (121). Merparten av att dela en historia tillsammans” sker under
de tvi f6rsta métena, da endast forildrarna deltar. Hir kan jag se att FTT innehar
en struktur som frimst gagnar forildrarna, dir fordldrarna far flertalet triffar med
interventionisterna (méte 1, 2, 4 och 0) varav ett ar ett férberedande samtal innan
familjesamtalet dir forildrarna far mdojlighet att planera, 6va, testa och prova
(méte 4). Barnen diremot triffar interventionisterna vid ett enskilt samtal
(m&te 3) och den enda méjlighet de har att dela sin historia med 6vriga familje-
medlemmar, under FTI, dr ndr hela familjen samlas for att prata tillsammans
(méte 5). En forklaring till varfor inget resultat frin barnen gick att koppla till
konceptet kan vara att barnen i denna studie deltog i intervjuer vildigt snart efter
att FTT avslutats, vilket skulle kunna innebira att de dnnu inte hunnit reflektera
over, eller se, vad familjemedlemmarnas olika historier och erfarenheter skulle
kunna ha f6r betydelse f6r dem. En annan férklaring till att strukturen f6r, och
begreppsanvindningen i, FTI ser ut si hir, skulle kunna forstds utifrin att FT1
skapades under 1990-talet i USA, vilket dr en annan tid och en annan kulturell
kontext 4n den vi befinner oss i Sverige i dag. Synen pa och kunskapen om barns

delaktighet har dven den utvecklats.

Jag kan se att det finns en risk att barnens réster inte kommer fram till fullo under
moéte 5 (familjesamtalet). Detta gar att koppla till tidigare forskning som visar den
syn pa barn och familj som hilso- och sjukvirdspersonal inom palliativ vard
uttryckt, da de upplever osikerhet angiende vems ansvar det dr att prata med
barnfamiljer, eller att de har en ridsla f6r hur dessa familjesamtal ska ga till (95).
Det finns ocksd en risk att de som leder stédprogrammet har littare att lyssna till
férdldrarna 4n till barnen, grundat i familialiseringen som finns i dagens

valfirdssamhille. Ytterligare en risk med familjecentrerad vird dr att barnen kan

23 1 den publicerade artikeln, dock ej i avhandlingens resultatpresentation.

24 Dessa koncept presenteras i kapitel 2.3.
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t61bli osedda och dérfér inte delaktiga (178). Ett exempel dr i kommunikations-
processen om barnet dr sett och tolkat av hilso- och sjukvdrdspersonalen utifran
férildrarnas perspektiv (110). Da sker kommunikationen mellan hilso- och
sjukvirdspersonalen och férildrarna, medan barnen fo6rblir passiva dskadare.
Beroende pa vilken position barnet sjilv tar, men ocksa hur de vuxna viljer att
inkludera eller exkludera barnet 1 kommunikationen som férs, paverkas alltsa
barnens plats i den familjecentrerade virden (109, 110, 178). Detta stir dock i
kontrast till de resultat som delstudie IV visar, ddr det framkom att samtliga barn
under bdde barnsamtal och familjesamtal 4ndd blev lyssnade till av bade
interventionister och férildrar. A andra sidan visar avhandlingen ocks att de allra
flesta barnen inte nidde upp till vad som krivs f6r ett aktiv delaktighet i
interventionen, dir barnens asikter och synpunkter faktiskt tas i beaktan av de
vuxna, i enlighet med barnkonventionen. Foér att undvika detta skulle det
underldtta om hilso- och sjukvirdspersonal som jobbar inom palliativ vird ocksé
var utbildade i ett barncentrerat férhallningssitt. Ett barncentrerat f6rhallnings-
sidtt inom hilso- och sjukvirden innebir enligt S6derbick et al (179) att barnet 4r
medskapande akt6r, tillsammans med sin familj och sjukvirdspersonalen. Det
innefattar bade ett barnperspektiv och barnets perspektiv (179). Kort samman-
fattat innebir begreppet barnperspektiv den vuxnas utifrinperspektiv pia barnets
tillstind, erfarenheter, uppfattningar och handlingar med det individuella barnet,
och vad som ir bist fo6r det, i fokus. Barnperspektivet innebir dven en koppling
till barnets familj, ddr den som arbetar med barnet ger férdldrarna mdjlighet att
stoédja sitt barn genom en god kommunikation med och inom familjen. Barnets
perspektiv diremot fokuserar pd barnets egna bidrag av erfarenheter, f6rstaelse och
uppfattningar av den uppkomna situationen, barnet ges méjlighet att fé6rmedla
sina kunskaper och asikter (3, 179, 180). I FTI pratar interventionisterna med
férdldrarna om barnen, innan de pratar med barnen sjilva (tabell 1). Forildrarna
formulerar, under méte 1-2, vad de tror om barnens uppfattning av familjens
situation och vad de tror att barnen behéver. Det skulle didrf6r kunna bli en
svirighet fOr interventionisterna att limna barnperspektivet bakom sig och
verkligen lyssna till barnens egna réster och ta sig an barnens perspektiv under
barnsamtalet (m6te 3) och sedan uppritthalla detta perspektiv under familje-
samtalet (mote 5). Detta dr ndgot som framkom i delstudie IV, dir alla barn under
barnsamtalen (méte 3) blev lyssnade till och fick stdd i att uttrycka sina dsikter

och synpunkter, men dir lingt ifrdn alla barn, under familjesamtalet, fick detta
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stod och dirfor férblev manga barns dsikter och synpunkter inte lyssnade till och
saledes inte heller beaktade. Detta tolkar jag som att FT1 primirt bygger pa ett
barnperspektiv, det vill sdga vuxnas utifrinperspektiv pd barnens erfarenheter och
handlingar, med ett fokus pa vad vuxna tror édr det basta f6r barnen, i stillet for
barnens perspektiv, dir barnens egna réster verkligen blir lyssnade till. Jag kan
dock se att det foreligger ett potentiellt problem med att kombinera ett
barncentrerat och ett familjecentrerat férhallningssitt (178). Att se varje individ
som tillhérande ett system (familjecentrering), och samtidigt se till barnets
autonomi, styrkor och resurser som just en egen individ (barncentrering). A andra
sidan menar Coyne et al (118) emellertid att dessa tva teorier, om familjecentrering
och barncentrering, inte behdver vara motsatser till varandra.’® Den
familjecentrerade varden kan ses som grunden till hur vardpersonalen kan f6rhilla
sig till familjen som en enhet, samtidigt som det barncentrerade férhallningssittet
blir en paminnelse fér vuxna att fokusera pa barnets rittigheter samt ett sitt att
torstirka barnets rst i den maktobalans som finns mellan vuxna och barn. Om
vardpersonalen utbvade bdde ett familjecentrerat och ett barncentrerat f6rhall-
ningssitt skulle barn som nirstdende till en férilder med livshotande sjukdom fa
en chans till korrekt aldersanspassad information, 6kad och foérbittrad kom-
munikation inom familjen men ocksd med sjukvirdspersonalen, samt Skad

delaktighet i frigor och processer som r6r barnen sjilva.

25 Detta dr dock skrivet och utforskat i en pediatrisk virdkontext, men bor kunna vara applicerbart
dven pa barn som nirstiende.
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7. Metodologiska évervéiganden

Detta avhandlingsarbete involverar mixad metod (147) och dirfér kommer olika
typer av metodologiska kvalitetskriterier att beréras nedan. Férst kommer
avhandlingsarbetet 1 stort att diskuteras i enlighet med Lincoln och Gubas (181)
kvalitetskriterier f6r att underséka en studies tillférlitlighet (trustworthiness),
trovirdighet (credibility), palitlighet (dependability), bekriftelse (confirmability)
och 6verférbarhet (transferability) (158, 182). Direfter kommer den del av
avhandlingsarbetet som berdr enkitkonstruktion och anvindning av enkiter att

diskuteras utifran begreppen validitet och reliabilitet (158).

7.1. Reflektioner kring studiens tillférlitlighet

For att 6ka en forskningsstudies #Zforlitlighet*® ir forskarens egen reflexivitet kring
sin forfoérstaelse viktig. Det vill sidga vad forskaren har med sig in i projektet, hur
hen foérhaller sig till det och hur forskaren utvecklas under projektets ging, samt
reflekterar 6ver det (181, 182). Thorne (161) menar att forskarens teoretiska,
empiriska och kliniska erfarenheter tillsammans utgdr en viktig kunskapsbas.
Detta handlar om mina kliniska erfarenheter som sjukskéterska men ocksa min
forstielse for barn och barndom samt familjen som begrepp och konstruktion.
Jag har ingen egen erfarenhet av att mista en forilder, diremot har jag erfarit samt
observerat en férlust av en familjemedlem (nédra vins syskon) pd mycket nira hall
t6r omkring 15 ar sedan, vilket ocksa blev startskottet for att utbilda mig till
sjukskoterska. Parallellt med sjukskéterskebakgrunden har jag studerat andra
imnen pd universitetet, sisom humaniora (till exempel litteraturvetenskap) och
sambhillsvetenskap (till exempel barn- och ungdomsvetenskap), vilket breddat min
syn och sikerligen bidragit till min forstielse av barn, familj och hilso- och
sjukvardens system. Som sjukskéterska har jag frimst jobbat med sjuka barn och
deras familjer, och jag dr specialistutbildad inom den psykiatriska virdkontexten.
Att intervjua barn utan att vara i rollen som psykiatrisjukskdterska har varit en

utmaning dé jag under avhandlingsarbetets gang upplevde svarigheter att limna

26 Engelskans “trustworthiness”.
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min gamla roll och kliva in i en ny. Samtidigt har min kliniska erfarenhet att prata
med barn som lever i svdra livssituationer varit mig behjilplig nir det giller att
skapa trygghet i kontakten med barnen. For att undvika att férférstaelsen blir
alltfér styrande under datainsamling och analysprocess foreslar Thorne (161) att
forskaren ska féra anteckningar och uppritthilla kontinuerliga diskussioner med
andra forskare. Under min forskarutbildning har jag 16pande skrivit ned
reflektioner i en dagbok jag alltid haft med mig. Efter att jag intervjuat en familj
har jag exempelvis skrivit ner mina tankar och reflektioner om hur jag paverkats
av moétet och vad jag tagit med mig dirifrin. Dessa reflektioner har delats med

mina handledare i syfte att vara tydlig och 6ppen med min egen utveckling.

En studies #rovirdighe”” kan forbittras om forskarna nidrmar sig deltagarna i
studien, eller fenomenet som ska undersckas, under en lingre tid, i syfte att fi
okad forstdelse for den situation som deltagarna befinner sigi (181, 182). For att
sakerstilla trovirdigheten 1 denna studie intervjuades sju personer infér skapandet
av enkiterna. Detta 6kade min forstdelse bade f6r deltagandet i FTT och {61 dessa
familjers situationer. Vidare hospiterade jag med sjukskéterskor pa alla de
verksamheter som rekryterade familjer till forskningsprojektet, i syfte att 6ka min
egen kunskap och férstdelse om specialiserad palliativ hemsjukvard men ocksi
foér att Oka samarbetet och bygga fértroende mellan projektgruppen och
enheterna. Trots ett nidra samarbete mellan projektgruppen och
kontaktpersonerna pi enheterna finns alltid en potentiell risk fér sa kallad
gatekeeping?® (183), vilket innebir att kontaktpersonerna skulle kunna avstd fran
att meddela forskargruppen om alla identifierade familjer i syfte att vilja skydda
enskilda patienter och deras familjer. Parallellt med detta forskningsprojekts
datainsamling pagick organisationsférandringar i verksamheterna, vilket innebar
att enheter slogs thop med varandra och kontaktpersoner slutade och byttes ut.
Detta kan ha paverkat rekryteringsprocessen da familjer kan ha missats i

overgangen mellan nyanstilld personal och de som slutat.

27 Engelskans credibility”.

28 D4 ingen bra 6versittning finns av detta ord anvinds det engelska ordet.
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Trovirdigheten kan ocksd relateras till valet av deltagare, da ett brett urval kan
belysa forskningsfragan fran flera olika perspektiv (184). I detta forskningsprojekt
var det patienten som identifierade sin familj och siledes bestimde vilka som
skulle vara med i forskningsprojektet. En risk med detta inklusionsférfarande ar
att barn som skulle ha behévt FIT inte fick tillgang till det, och att barn till
forildrar som inte ville delta aldrig kom till tals. I nagra familjer var anledningen
till att inte delta den att barnen inte informerats om sin férilders sjukdom, trots
att den var livshotande. Dessa barn och deras familjer hade kanske sirskilt beh6vt
FT11i syfte att gbra barnen delaktiga i den process som angar dven dem. I en studie
som skapat en typologi fér familjer i sorg, baserat pa familjefunktion, visar
resultaten att de familjer som deltog i familjecentrerade interventioner var
vilfungerande familjer i termer av ”’stédjande” och “konfliktlésande” (185). Om
det ir de vilfungerande familjerna, som Kissane et al (185) definierat, som deltagit
i denna studie vet vi inte, men det skulle i sidana fall kunna innebira att familjerna
svarat 6verlag positivt i baslinjemiétningen. I detta avhandlingsarbete skulle det
didrmed kunna betyda att barnens rapportering av sjukdomsrelaterad information
och kommunikation inom familjen endast speglar barn i familjer som 6verlag ir
relativt vilfungerande. Vi vet dock att det i detta avhandlingsarbete inkluderats
familjemedlemmar i olika dldrar och den sjuka férilderns sjukdom har inte varit
bunden till en diagnosgrupp, i syfte att belysa de olika familjer som finns i vart

sambhille i dag.

En svaghet for denna studies trovirdighet dr den svarighet som uppstod med
rekrytering av familjer till jimfoérelsegruppen. Orsak till att tacka nej var primirt
relaterat till allmantillstind och dédsfall. Det dr svara omstindigheter, som inte
har att gbra med varken studien i sig eller interventionen, utan var situationer och
hindelser i livet, som inte forskningen kunde paverka. Det dr dock viktigt att ta i
beaktan att, innan det planeras fér en storre studie av FT1 i palliativ vard, se 6ver
moijligheterna for dessa familjer i jamférelsegruppen att fa nagot i utbyte, vilket
skulle kunna 6ka antalet deltagande familjer. Tidigare studier som utvirderat FTI

i psykiatrisk vardkontext har till exempel gett fordldrarna 1 familjerna i
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jamforelsegruppen en kortversion av FT1T, ”let’s talk about children”? (135, 180)

eller en féreldsningsintervention (129, 187, 188).

Fragan om en studies palitligher’® belyser hur forskarna skulle kunna pdverka data
samt hur data star sig 6ver tid, det vill sdga; skulle resultaten bli desamma om
studien utférdes och replikerades med samma deltagare i liknande kontext (158).
Shenton (182) foértydligar dock att resultaten av en kvalitativ studie inte
nédvindigtvis ska bli desamma, dven om proceduren ska beskrivas sa noga som
mojligt. Denna studie dr en pilotstudie och kan ses som en prototyp for en
eventuell framtida fullskalig studie i palliativ vard. Det var darfér mycket viktigt
att beskriva studiens tilltinkta tillvigagangssitt och design genom ett publicerat
studieprotokoll (I), vilket 6kar studiens pilitlighet da det mojliggdr f6r framtida

forskare att replikera den.

Intervjuerna (III, V) var uppbyggda utifrin fraigeomraden, men utan en specifik
frigeguide. Detta kan bidra till 6kad flexibilitet och kan dédrtér ge barnen ett storre
utrymme, d4d inte de vuxnas forférstaelse, ordval och fokus styr barnen i deras
berdttande (154, 189, 190). Nackdelen med denna typ av 6ppna och fria intervju-
form dr dock att intervjuerna inte blir jimférbara med varandra pa samma sitt
som om samma fragor alltid hade stillts (191), och pd si sitt minskar studiens
palitlighet. Flexibiliteten gillande familjernas 6nskemal om hur intervjuerna skulle
ga till resulterade i att barnen intervjuades tillsammans med sin familj och/eller
enskilt. En risk med att blanda intervjuférfaranden pd detta sitt dr att innehéllet
kan bli olika, det vill sdga, det 4r inte sikert att det som framkommer under en typ
av intervju 4r detsamma som framkommer under en annan. A ena sidan skulle det
kunna vara littare f6r barnen att prata nir familjen dr samlad, eftersom det ger en
Okad trygghet att inte sitta sjilv med en forskare, 4 andra sidan skulle makt-
relationen mellan barn och vuxna leda till att de vuxnas innehall fir mer plats
under intervjun, eller att féridldrarna avbryter och interagerar medan barnen pratar

och pa s sitt, implicit eller explicit, paverkar vad barnen siger (25).

29 Pa svenska kallas denna kortversion av FTT ofta f6r “Féra barn p4 tal”.

3 Engelskans ”dependability”.
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Data i delstudie 111 analyserades med en sammanflitad mixad metod (147). Det
sammanflitade resultatet utmynnade primirt i bekridftande och férdjupande av
data. Bara i ett fall skiljde det sig 4t mellan kvalitativa och kvantitativa resultat. En
mojlig anledning till detta sammanhaéllna resultat skulle kunna vara att ingen
medforfattare favoriserade det ena datasetet framfér det andra, vilket ar mycket
viktigt nir forskare utfér en analys grundat i mixad metod. En annan anledning
till detta skulle kunna vara att de tva dataseten bestod av samma deltagande barn,

ungefir lika antal deltagare samt att data samlades in vid samma tidpunkt (147).

De filtanteckningar som delstudie IV bygger pa dr nedskrivna av interven-
tionisterna under och efter varje méte med familjerna. Dessa anteckningar bygger
enbart pd interventionisternas observationer och anteckningarna var nedskrivna i
situationer som ofta var kinslomadssigt svéra, diarfér kom vissa filtanteckningar
att saknas. Filtanteckningarna var dels noterade 1 manualen ”’loggboken” med
fasta fragor och rutor att kryssa i, vilket okar studiens pélitlighet. A andra sidan
var de andra filtanteckningarna, som interventionisterna skrev ned digitalt,
skrivna pa fri hand utan férbestimd struktur. Filtanteckningarna reflekterar
dirfor hur interventionisterna tolkade samtalet eller métet med familjerna, vilket
ir en svaghet for studiens pdlitlighet. For att 6ka studiens pdlitlighet skulle
samtalen ha kunnat spelas in pa video eller som ljudupptagning. Nir studien
designades valde vi dock att inte spela in samtalen eftersom vi 6nskade att
familjemedlemmarna skulle vara s trygga som moijligt att prata om saker som

skulle kunna vara svira eller jobbiga, vilket édr ett av malen med FTT.

Det dr ocksd av vikt for en studies trovirdighet att aterkoppla analys och/eller
resultat till den grupp som blivit intervjuade (181). Sa skedde dock aldrig i detta
forskningsprojekt, och det dr ddrmed en svaghet 61 studiens trovirdighet. Det
térfarandet hade till exempel kunnat sidkerstilla att den vuxna tolkningen av
intervjuerna eller filtanteckningarna Gverensstimt med vad barnen faktiskt
berdttade (154).
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Ett kvalitetskriterie fOr att sdkerstilla att tolkning av data representerar dem som
deltagit kallas 6r bekriftelse3'(158, 181). Intervjuerna i detta avhandlingsarbete
analyserades till en bérjan utifrdn systematisk textkondensering (192), vilket var
min intention (se delstudie I), men 6vergick sedan till kvalitativ innehallsanalys
(152) pa grund av tva orsaker. Dels utvecklades min epistemologiska syn, dir jag
insag att systematisk textkondensering séker efter en inre essens (har en
fenomenologisk utgingspunkt) medan jag utgir ifran att det vi s6ker efter inte
finns som en essens utan skapas genom konstruktioner mellan oss, och dels visade
det sig ocksa att systematisk textkondensering inte limpade sig si vil nidr det
gillde att fa fram barnens rdst. I analysens sista steg upptickte jag att barnens
roster delvis férsvann och att forskarens tolkning fick for stort utrymme. Fér mig
har det varit mycket viktigt att barnens réster hallits levande genom analys och
framstillande av resultat, ddrfér dterfinns ocksi en stor mingd citat frin
intervjuerna i resultatbeskrivningarna bade i avhandlingen och i delstudierna

(154).

Overforbarhe? innebir att utomstiende lisare, sisom andra forskare, ska kunna
ldsa, forstd och sedan rekonstruera forskningsprojektet (158). Milet med denna
pilotstudies resultat dr inte att generalisera till andra kontexter. Ddremot kan en
mindre studie som denna bidra med perspektiv och 6kad foérstielse f6r den
specifika gruppen som ir studerad (182). Forskaren har ett ansvar att ge tillrdckligt
med beskrivande data si att resultaten kan f6rstas i andra kontexter (181, 184).
Lisaren/andra forskare har ocksd ett stort ansvar vid OGverforingen, att vara
noggranna och fundera kring begrinsningar, skillnader och likheter. I denna
avhandling 4terfinns noggrant dtergiven information om kontexten, samt
inklusions- och exklusionskriterierna fér de deltagande familjerna. Antalet
deltagande familjer finns beskrivna samt de som inte valt att delta, och varfér de
gjorde detta val. Tidsperiod, mitpunkter och datainsamlingsmetoder finns ocksa
de vil beskrivna i syfte att 6ka tillforlitlichet och méjlighet till Sverférbarhet.
Eftersom det dr studiespecifika frigor som skapats och anvints finns delar av

enkiterna som bilagor i denna avhandling. Samtliga analyser, oavsett typ av data,

31 Engelskans ”confirmability”.

32 Engelskans “transferability”.
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har diskuterats och granskats av projektgruppen fér att minimera risk f6r fel-
tolkning och misstérstind. Resultaten i denna avhandling dr beskrivna sd arligt
och textnidra som det gir. Resultaten i avhandlingen fir std fér de barn som
deltagit, hur det 4r att vara barn till en férdlder med livshotande sjukdom och hur

det dr att vara barn och delta i FTT inom specialiserad palliativ hemsjukvard.

7.2. Reflektion kring konstruktion
och anvéndning av enkéter

De studiespecifika enkiterna dr skapade utifran grundtanken att stilla en fraga om
ett fenomen, sa kallat single item?3? (193), i stillet f6r att som inom klassisk testteori
finga ett fenomen genom att stilla manga frigor som ringar in fenomenet (158,
193). Tidigare forskning visar att nir raka enkla fragor stillts i studiespecifika
enkiter i andra kontexter som berdr svara livshidndelser har det varit en hég
svarsfrekvens (till exempel: Pohlkamp et al (194), Hjorth et al (195), Beernaert et
al (91), Lovgren et al (149), Bylund-Grenklo et al (79) och Omerov et al (196)).
Dock dr dessa enkiter nigot svira att jimféra med dem som anvints i denna
studie, da det inte varit yngre barn som fyllt i de enkiterna. Utdver detta var
tidigare enkitstudier stora nationella enkitundersSkningar och dirfér inte
utformade f6r att underséka en komplex intervention, éver tid. Ett syfte med
forskningsprojektet var dock att studera potentiella effekter av interventionen
over tid, frin baslinjemitningen och ett ar framéver. 1 efterhand visade det sig
svirt att gbra en longitudinell métning av barnens data. Detta pa grund av hur
frigorna var formulerade samt att frigorna till de yngre barnen hade fi
svarsalternativ, men ocksi eftersom gruppen av deltagande barn blev £or liten £6r

att gbra en statistisk analys.

Di denna studies enkitfrdgor var konstruerade som single items var det inte

aktuellt att undersoka intern konsistens.3* Test-retest fOr att mita reliabilitet Over

33 Da det inte finns nidgon bra 6versittning av detta begrepp anvinds det engelska.

3* Engelskans ”internal consistency”.
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tid (158) har inte undersokts, vilket kan betraktas som en svaghet £6r studiens
tillférlitlighet.

Tidigt i forskningsprocessen beslutades att barnen sjilva skulle rapportera sina
erfarenheter (via enkit och intervju) och att férildraproxy inte skulle anvindas.
Detta stillningstagande var baserat pa synen pa barn som i varande” samt att
tidigare studier visade dilig samstimmighet mellan barns egna skattningar och
forildraproxy-skattningar (197, 198). Vid skapandet av enkiterna tog
projektgruppen hinsyn till bland annat barns svirigheter att svara pa enkitfrigor
om svarsalternativen dr minga och liknar varandra, svarigheter att minnas saker
over tid, samt eventuella sprakforbistringar som gor att barnen kan uppfatta
frigorna pa ett annat sitt 4n hur de vuxna tinkt sig dem (190, 199). Dessutom
pilottestade barn i olika dldrar enkitfrigorna som en del 1 valideringsprocessen,
vilket resulterade i att de allra yngsta barnen behévde dn firre svarsalternativ samt
att fritextsvaren var svara att fylla i, och saledes togs bort. Trots att frigorna i
slutindan 4r formulerade av vuxna, vilket skulle kunna leda till att frigorna styr
hur barnet formulerar sig eller att missférstand uppstar och barnen inte forstir
vad fragan avser, dr det en styrka i denna studie att barnen varit med i processen
av framtagandet av enkiterna, och att forskargruppen tagit stor hinsyn till

barnens tankar kring enkiternas konstruktion.
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8. Sammanfattning

Denna avhandling hade som syfte att utforska barns erfarenheter av the Family
Talk Intervention (FTI) och att leva med en svirt sjuk forilder som virdas inom
specialiserad palliativ hemsjukvird. FTT 4r en familjecentrerad stédintervention
som syftar till att frimja 6ppen kommunikation inom familjen om sjukdomen.
Samt 6ka sjukdomsrelaterad kunskap och stodja forildrar i deras fordldraskap.
Genom att uppmirksamma familjen pd deras egna styrkor och skyddsfaktorer
initieras en process som bygger upp resiliens f6r var och en av barnen inom
familjen. Familjer rekryterades frin fyra verksamheter f6r specialiserad palliativ
hemsjukvird. Totalt tackade 32 familjer med 52 barn (i dldern 6—19 ir) ja till att
delta i studien. Av dessa deltog 20 familjer i FTT och resterande 12 familjer var
jamforelsegrupp. Eftersom det var f6rsta gingen FTIT skulle provas i palliativ vard
skapades forst ett studieprotokoll i syfte att beskriva foreliggande studies
forskningsdesign f6r FT1 inom specialiserad palliativ hemsjukvard. Inom ramen
t6r designen utvecklades dldersanpassade studiespecifika enkiter f6r att utvirdera
FTI inom specialiserad palliativ hemsjukvird utifran alla familjemedlemmar,
oavsett alder. Innan barnen deltog i FTI rapporterade de flesta, i en
baslinjemitning, att de ville veta mer om sin férilders sjukdom och situationer
kopplade till den. De yngre barnen rapporterade ocksa svarigheter med att bade
berdtta om och visa hur de sjdlva madde f6r ndgon i sin familj. De barn som deltog
1 FTT uppskattade strukturen och innehallet. De allra flesta rapporterade ocksa att
det var lagom antal méten inom ramen f6r FTT och att det var bra att nidgon
utanfor familjen kom till dem f6r att stédja familjen i deras kommunikation med
varandra. Utover detta kinde barnen sig sedda, hérda och uppmirksammade
under FTI, vilket skapade en kinsla av tillit och trygghet. Att delta i FTI
rekommenderades till andra familjer i liknande situationer. Baserat pa de
filtanteckningar som skrevs under FTI framkom att alla barn var lyssnade till och
fick stéd att férmedla savil svirigheter (manga kinslor i omlopp, ridsla for
framtiden, svarigheter i vardagslivet) som underldttande faktorer i denna situation
(uppritthalla fritidsaktiviteter eller sova med en familjemedlem). Under det samtal
som skedde med hela familjen 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 barnkonventionen. Deltagandet i FTT 6kade dock kunskaperna
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om férilderns sjukdom f6r en majoritet av barnen och det blev littare f6r de
yngre barnen att kommunicera med sina férildrar. Genom sitt deltagande 1 FT1
fick barnen hjilp att férbereda sig infor framtida sjukdomsrelaterade hindelser,
FTT hjilpte familjerna att hantera konflikter och pa sa sitt fick barnen hjilp att
pibérja en process for resiliens. Kommunikationen mellan syskonen var dock 1
stort sett ofordndrad efter deltagandet. Resultatet av studierna som ingir i denna
avhandling visar att de behov som barnen hade innan deltagande i FTI, gillande
sjukdomstrelaterad information och kommunikation i familjen, till stor del blev
tillgodosedda under deltagandet i FT1. Interventionen innehar dock en struktur
som ger forildrarna stérre utrymme dn barnen sett till interventionens uppligg.
Barnens perspektiv beh6ver tas 1 beaktan ytterligare. Det finns forbittrings-
potential innan denna pilotstudie omvandlas till en storre studie. F6rst méste data
frin hela familjen utforskas, det vill siga hur férildrarna upplevde genomfor-
barhet och potentiella effekter. Direfter fokusera pa hur metoden kan férbittras,
till exempel hur en kontrollgrupp pd bista sitt skulle kunna rekryteras, samt
fokusera pa utveckling av interventionen. Dir skulle barnens perspektiv och
utrymme beh&va mer plats, £6r att gbra barn som nirstaende delaktiga sa att det

stéd som ges till dessa barn verkligen ér till £6r dem.
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9. Kliniska implikationer

Avhandlingens resultat visar att barn ofta Onskar information gillande sin
férilders livshotande sjukdom, samt att det var betydelsefullt f6r barn att delta i

FTI nir en forilder vardades inom specialiserad palliativ hemsjukvird.

Nir denna text skrivs har barnkonventionen just blivit lag 1 Sverige. Sambhallet gir
saledes mot en alltmer inkluderande syn pa barns delaktighet i olika sammanhang.
Avhandlingen bidrar med information, kunskap och stéd 61 sjukvardspersonal
och beslutsfattare, som nu inte bara har hilso- och sjukvardslagen att férhalla sig
till ndr det kommer till barn som nirstiende. Kunskapen om barn som nirstiende
och deras behov av information och kommunikation inom familjen dr av vikt
inom palliativ vird och kan underlitta i situationer da det som virdpersonal kan
vara svart att prata med barn, tidigare forskning visar att virdpersonal har svart

att prata med barnen och inte heller ser det som deras ansvar.

Nir en barnfamilj skrivs in i specialiserad palliativ hemsjukvird skulle FTT kunna
erbjudas initialt, i syfte att lira kinna den inskrivna familjen och deras behov. Det
skulle vara en férdel om FT1 var integrerad i verksamheten, med utbildad personal
pa varje enhet, och att interventionisterna inte var externt anstillda sisom i
féreliggande avhandlingsarbete. Detta fOr att interna interventionister da skulle fa
en mojlighet att ldra kinna familjen och se varje familjs behov och styrkor over
tid. Interventionisterna skulle kunna félja familjerna, bdde barnen och férildrarna,
under en lingre tid, f6r att fortsitta det arbete som FTT lagt en grund f6r. FTI
Sppnar upp f6r personal, men dven forildrar, att inkludera barnen i ssmmanhang

som 16t dem, vilket 6kar barnens delaktighet.

Med st6d i denna avhandlings resultat dr det mycket viktigt att de utbildade
interventionisterna har kunskap och trygghet, inte bara 1 familjecentrerad vird
utan dven 1 ett barncentrerat foérhallningssdtt. Detta f6r att FIT har en
grundstruktur som innebdr att férildrarna far majoriteten av samtalen, forildrarna
formulerar familjens malsdttning med interventionen och de fir mdijlighet att
uttala sig om barnens situation innan barnen sjilva fir berdtta om den for
interventionisterna. Ett barncentrerat férhallningssitt hos interventionisterna

skulle kunna bidra till att barnens perspektiv synligedrs och att kommunikationen
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férbdttras dven syskon emellan. Detta sammantaget skulle kunna ge barn som

nirstiende en storre plats i den palliativa hemsjukvarden.

FTI kan ocksd tinkas provas i nirliggande virdkontexter och sjukdomsskeden,
sasom inom onkologin eller neurologin. Just nu pédgir en pilotstudie av FTI i
barnonkologin (200), och erfarenheterna frin detta forskningsprojekt har varit en

hjilp i utvecklingen av det projektet.

Denna avhandling har barnen i familjen i fokus, utvirdering av foérildrarnas
erfarenheter pagar nir denna text skrivs. Forst efter att den utvirderingen ar klar

kan nista steg tas i utvecklingen av FTT inom specialiserad palliativ hemsjukvard.
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10. Fortsatt forskning

Samtidigt som denna studie pavisar positiva resultat f6r de deltagande barnen i
familjen finns det en del kvar att utforska om FTI i palliativ vard. Det dr ocksa
viktigt att ha i dtanke att denna studie varit designad som en pilotstudie. En
pilotstudie gors i syfte att unders6ka om en intervention kan utvecklas och
utvirderas i ett storre forskningsprojekt, sisom en randomiserad kontrollerad
studie (RCT), och syftar till att pavisa saker som bor utvecklas eller férandras
innan nista steg paborjas (144, 145). Resultaten av denna pilotstudie kan med
fordel ligga till grund for ett storre forskningsprojekt ddr FIT utvirderas i en
fullstor RCT, pa fler palliativa hemsjukvardsenheter 6ver hela Sverige, men efter
viss justering. En lirdom fran denna pilotstudie dr bland annat att det var svért
med rekrytering av familjer till en jamférelsegrupp, och det skulle behévas ta i
beaktan vid skapandet av en RCT. Ut6ver detta maste foéridldrarnas erfarenheter
ocksi tas i beaktan, innan beslut tas om att utveckla en RCT. Vidare skulle de
unga vuxna, det vill siga de som ir i dldern 20-30 4r, som fortfarande bor hemma
med sina férildrar, med férdel kunna inkluderas. Tidigare forskning visar att unga
vuxna som nirstiende i palliativ vird dr en outforskad grupp med lagt
psykosocialt vilbefinnande, vilket indikerar att de 4r i stort behov av psykosocialt
stéd (201). Det vore ocksa intressant, om dn kanske komplicerat (202), att
inkludera familjer som inte talar svenska, for att ytterligare kunna utvirdera FTI
for fler barnfamiljer i vért vilfirdssamhille. Vidare, och 1 linje med att
barnkonventionen blivit lag, skulle det vara av intresse att underséka hur barnen
sjilva ser pd sin delaktighet i FTT. Dels om barnen upplever sig delaktiga i beslutet
att delta i FTT och dels om FTT har barnens agenda i fokus. Dessa fragestillningar,
som uppkommit under detta forskningsprojekts ging, har bland annat bidragit till
att barns delaktighet frin deras perspektiv, inte bara fran interventionister och
forskares perspektiv, nu utforskas i pilotstudien av FTI inom barnonkologin
(200).

Det finns fortsatt behov av att utforska, utveckla och utvirdera familjecentrerade
interventioner fér barnfamiljer inom palliativ vard. Dels som RCT, men ocksa
med sirskilt fokus fran barnens perspektiv. Detta i syfte att det st6d som ges till

barn som nirstdende i palliativ vard verkligen dr stéd %/ och for dem.
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English summary

Children living with a parent with a life-threatening illness often express worties,
fears, and psychological distress. When there is lack of communication within the
family about illness-related issues, this can increase psychological distress. Despite
this, there are few evaluated family-centered interventions for families with minor
children living with a parent with a life-threatening illness, and even fewer from
the children’s perspective. The Family Talk Intervention (FTI) is a family-
centered intervention, with the goals of opening up communication in the family
about the illness, increasing illness-related knowledge, and initiating a process of
resilience. FTT has been evaluated in psychiatric care with promising results, for

both parents and children, but has never been evaluated in palliative care.

The overall aim of this thesis was to explore children’s experiences of the Family
Talk Intervention and of living with a parent with a life-threatening illness who is

cared for in specialized palliative home care.

This thesis derives from a pilot intervention study. Families were recruited from
four specialized palliative home care units in Sweden, during the period March
2017 to February 2018. T'wo units recruited families to an intervention group and
two units recruited families to a comparison group. Inclusion criteria were that at
least one parent had a life-threatening illness and was enrolled in specialized
palliative home care, that at least one child in the family was aged 6—19 years, and
that the family members could understand, write, and speak Swedish.
Participating families answered study-specific questionnaires at three timepoints
and families that participated in FTT were also invited to participate in an interview

after F'TT completion.

Study I in this thesis is a study protocol aiming to describe the present study
design. Seven family members (3 patients and 4 relatives) were interviewed. The
interviews focused on their life situation and communication within the family.
The families that participated in FTT in clinical services were encouraged to talk
about their experiences of this. The interviews served as support in choosing,
refining and improving questions during the development of the questionnaires.

To capture every family member’s experiences, five questionnaires were con-
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structed, each for a different group: children aged 6—7 years; children 8—12 years;
teenagers; the ill parent; and the healthy parent/other significant adult.

In Study II, 48 children (aged 7-19 years), from both the intervention and
comparison groups, answered baseline questionnaires, which were analyzed with
descriptive statistics. In Studies III and V, the children (aged 8—17 years) who
participated in FTI answered study-specific questionnaires (n=23) and
participated in an interview (n=22) after FTT completion. Data were analyzed with
descriptive statistics and conventional content analysis. Study IV was based on

fieldnotes taken during FT1. These were analyzed using interpretive descriptions.

Study II showed that almost all children had received information about their
parent’s illness. However, two thirds wanted to know more. The study also
showed that around half of the younger children (aged 7—12 years) could not talk
or show how they felt to anyone in the family, even if they wanted to be able to
talk and/or show their feelings more to someone in the family. Findings from
Study III showed that a majority of the children appreciated the structure and
content of FTI. The children felt seen, heard, and acknowledged by the
interventionists during FTI, which established trust and security. FTI was
recommended by the children to other families in similar situations. Study IV
showed that all participating children were listened to and supported in expressing
both issues and facilitating factors during the child meeting in FTI. During the
family meeting, all children were listened to by the adults. However, only a quarter
of the children reached the minimum point required by Article 12 of the United
Nations Convention on the Rights of the Child (UNCRC), where the children’s
views are taken into account. Study V revealed some potential positive effects
such as that participating in FTT increased the children’s knowledge about their
parent’s illness. The younger children (aged 8—12 years) felt that talking to their
parents became easier. Further, FTT enabled the children to prepare for the future,

to continue in everyday life with fewer conflicts, and to build resilience.

The findings in this thesis showed that what children reported before FTT was
generally fulfilled after participating in FT1I, regarding illness-related information
and communication in the family. FTT seems to be feasible and of importance for
the children who participated in this study. However, FTI has a structure that

gives the parents more space than the children, in terms of numbers of meetings,

104



and thus gives the parent greater space to express themselves. FTI would benefit
from involving children’s perspectives to a greater extent in order to achieve all
goals of the intervention, and to satisty Article 12 of the UNCRC, where children
are active participants. This would help ensure that the support given to children
as relatives in specialized palliative home care truly works as support for them.
Before FT1 is further evaluated in a larger trial in palliative care, data from entire
families must be considered, for example how the parents experience the
feasibility and potential effects of FTT in specialized palliative home care. Such

research is being performed at the time of writing.
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Tack

Tillsammans konstruerar vi den virld vi lever i och tillsammans med minga
minniskor har denna avhandling konstruerats. Ni fortjdnar alla ett stort tack for
att ni bidragit med stort och smatt. Att lista er alla hir skulle géra avhandlingen

alldeles for lang, men jag skulle 4nda vilja tacka ndgra av er mer specifikt:

Forst av allt, tack alla ni fina barn som sliappt in mig och mina kollegor i era hem
och sd 6ppet berittat om hur ni har det. For att ni svarat pa frigorna i enkiterna
flera ginger om, ritat fina bilder och fyllt i svarsrutorna med glitter och firg. Utan
er — ingen avhandling! Men ocksi ett f6rlat f6r att den hir boken inte blev lika
spannande och tjock som Harry Potter, jag hoppas ni kan ge mig en ny chans
fram6ver! Tack ocksa till era férildrar som dven de delat med sig av sina

erfarenheter.

Tack till min huvudhandledare Malin Lévgren f6r att dygnet runt, dret om, alltid,
hjilpt mig framdt, i min utveckling till att bli en forskare. Det dr inte ofta som jag
inte har orden, men nir det kommer till att tacka dig da blir jag fiordig. Jag kinner
en kinsla av odndlig tacksamhet for allt du gett mig! Du vickte min nyfikenhet
och kreativitet till liv igen, genom att lita mig fa vara precis som jag ir; snabb och
impulsiv, for att sedan ’sova pa saken”. Jag dr sd tacksam for att just jag fitt jobba
med dig! Tack till mina bihandledare Anette Alvariza och Ulrika Kreicbergs som
ocksd alltid funnits vid min sida, oavsett veckodag och tid pa dygnet, med
konstruktiv kritik och odndliga heja-rakel-utrop. Tack f6r att ni lirt mig sa mycket
om det ni brinner f6r, att ni sa Sppenhjirtigt delat med er av era erfarenheter och

kunskaper.

Anna Patzauer Personne och Asa Hégman som kom med den briljanta idén att
utvirdera FTT i palliativ vard. Tack for ert tilamod nir jag undrat, inte forstatt,
tjatat och varit fyrkantig. GI6m inte att ni 4r, som familjerna sjilva sagt, riktiga
proffs-pratare, och att de gidrna skulle vilja kunna klona er fér att ha er kvar.
Alla kontaktpersoner pd enheterna som rapporterat in alla barnfamiljer, som mott
upp mig pa APT, informationsmd&ten, och nir jag hospiterade hos er. Tack for att
ni tagit er tiden att gora allt detta pa er redan pressade arbetstid.

Ett varmt tack till de assistenter som jobbat i projektet och som sttt ut med mina
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nojor; Cassandra Lawrence, Julia Nyman, Lina Hoérnquist, Stina Ingmar och
William Henriksson. Inte att férgldomma de som hjilpt mig med sprik och
korrekturldsning, tack Linnéa Holmén, Janet Holmén och Majk Michaelsdotter.
Tack ocksa till statistikerna Ida Hed Myrberg och Sara Runesdotter som gjort
bade siffror och SPSS begripligt f6r mig. Ett stort tack till Ellen Salomonsson och

Jessica Stuart-Beck som bidragit med alla fina illustrationer.

Alla mina doktorandkollegor, ndgra nu doktorer, siavil pa Ersta Skéndal Bricke
hégskola som pa andra lirositen, tack for att jag fatt dela denna mirkliga och
utvecklande upplevelse med er! Speciellt tack till Anna Holmqvist, Anna
O’Sullivan, Bodil Holmberg, Elin Hjorth, Hanna Gabrielsson, Jennifer Baskman,
Lilian Pohlkamp, Megan Weber, Tina ILundberg och Viktoria Wallin.
Tack till kollegorna pa Ersta Skéndal Bricke hégskola som nyfiket £6ljt med pa
denna resa, for att ni delat med er av era kunskaper och erfarenheter, och si minga
skratt i trapporna, i korridorerna och vid kaffeautomaterna. Speciellt tack till
Pernilla Omerov, min mentor som fatt mig att stanna upp och se var jag dr precis
just nu och njuta av det som faktiskt hinder, i stillet f6r att oroa mig for
framtiden! Li Jalmsell, medf6rfattare till tvd av delstudierna och min guide in i den
kvalitativa analysens snériga virld. Vi hade sd kul ithop nir vi analyserade barnens
intervjuer, dven om jag sedermera fick en epistemologisk kris och limnade den
systematiska textkondenseringen dirhin. Josefin Sveen som vigade tro pa mig i
en tid da allting svajade, det fick mig att orka slutféra det hir projektet, tack! Mia
Eriksson, tack for att du gett av din tid och delat med dig av dina kunskaper om
barn, familj och feminism. Britt-Marie Ternestedt f6r vira samtal om begrepp,

teorier, livet och déden, det har verkligen berikat mig!

Alla mina underbara vinner utanfér akademin, oj vad ni har betytt mycket f6r mig
under de hir dren. Annelie, Charlie, Edvin, Ellen, Helle, Jonas, Linus, Majk,
Matilda, Mats, Mikael, Niklas, Petra, Sophia och alla ni andra — tack {61 att ni orkat
lyssna pa mig nir jag pratat om déden med er fast ni kanske tyckt att det varit
obehagligt och jobbigt, hur ni férsékt hinga med i obegtipligheter och
svingningar i den akademiska virlden. Tack for att ni visat att det vanliga livet
finns kvar fast jag blivit sd uppslukad av det hir. Tack for att ni bjudit pa middagar,
diskuterat litteratur (som inte handlar om déden eller forskning), skickat sms,
festat, rest, fort livliga diskussioner med mig, ja till och med spelat in en sing till

mig. Det har peppat, gett styrka och fitt mig att tinka pa annat.
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Jonatan, jag vet att jag inte ska skriva nat cheesy tack till dig hir, det har vi ju sagt.
Men jag kan ju heller inte skriva tack for all IT-support under de hir dren, det
vore ju for trist (Aven om det f6rvisso ar sant). Sd jag nynnar ndgra rader frin en
sang vi bada kan, som Annika Norlin skrivit: jag tror inte man kan hitta allting inom
en och samma person for jag bhar inte allt som du behover och gud vet, du har inte allt for mig.
Men jag tror pa ndr det hinder att man hittar nan som vet vad man menar |[...] jag tror inte
pa att du ska laga ndgon av mina trasigheter men du vill vara med, hdlla mig om ryggen nir
jag lagar mig. Sting dina dron dlskling, dom smmutsar ner oss, allt om hur det borde vara. Jag

ska biunda och ga, jag ska ga rakt fram till dig.

Mamma Eva och pappa Gunnar, tacktacktack fér att ni nirt en feminist vid er
barm. For att ni sen jag var liten ldrt mig att ifrdgasitta, vaga ta plats i alla mojliga
olika sammanhang och att inte ta nan skit. Tack for att ni statt nir jag inte orkat
sjalv. Tack f6r att ni delat stunder av glidje (och kanske ibland hybris) genom att
tuta med bilen pa E4:an, latit mig lata mig pa altanen, druckit bubbel och
diskuterat allt mé&jligt med mig, under de hir dren. Lillebror Isak, tack f6r dndlsa
telefonsamtal om livet och f6r att du plockar fram det bista i mig, fér att du
konstant paminner mig om saker jag sjilv sa litt glémmer. Du dr som en del av
mig. Som Frida Hyvénen sjunger: wdrker du hur alla vi som dlskar dig forsoker vara

pyrtorn i natten? Precis sa har ni funnits dér f6r mig. Tack!

Jag vill ocksa rikta ett stort tack till Ebba Danelius stiftelse, Ersta Skondal Bricke
hégskola,  Stiftelsen  Konung  Gustaf V:is  Jubileumsfond, Svensk
sjukskoterskeférening samt Uppsala Hemsysterskolas fond som  bidragit
ekonomiskt till olika saker under min doktorandtid. Och ett varmt tack till

Familjen Erling Perssons stiftelse som finansierat forskningsprojektet.
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Bilagor

Bilaga 1: Studiespecifika enkiter, urval av fragor aktuella for denna

avhandling

la: Baslinjeenkit, barn 6—7 ar

1b: Baslinjeenkit, barn 8—12 ar

1c: Baslinjeenkit, barn 13—19 ar

1d: Tilligg gillande genomfdrbarhet av FT1, barn 8-12 ar

le: Tilligg gillande genomfdrbarhet av FT1, barn 13-19 ar
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Bilaga 1a. Baslinjeenkét, barn 6-7 é&r

Har kommer fragor om din mamma/pappas sjukdom

Sitt ett kryss p4 varje rad Nej Ja, lite Ja, mycket
6a. Nagon har beréattat fér mig om a a a
mamma/pappas sjukdom
b. Vem/Vilka beréttade:

7. Jag vill veta mer om mamma/pappas [m] [m] [m]

sjukdom

8. Vad heter mamma/pappas sjukdom? :

9. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter? Du far gérna rita har:

Enkat till barn 6-7 ar 3
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Vanligen tink pd den senaste veckan nér du svarar pa frdgorna som kommer nu:

Satt ett kryss pa varje rad

20. Jag kan prata om hur jag mar med
nagon i min familj

21. Min familj bryr sig om mig

22. Nagon annan an min familj bryr sig
om mig

23. Jag tycker det &r bra nér jag ar med
min familj

24. Jag tycker det &r bra nér jag ar med
andra

Nej

Ja, lite Ja, mycket
Q Q
[m] Q
[m] [m]
[m] Q
[m] [m]

Enkét fill barn 6-7 &r
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Bilaga 1b. Baslinjeenkét, barn 8-12 &r

Har kommer fragor om din mamma/pappas sjukdom

Satt ett kryss pa varje rad Nej Ja, lite Ja, mycket
6a. Nagon har berattat fér mig om a [m] [m]
mamma/pappas sjukdom
b. Vem/Vilka berattade:

7. Jag vill veta mer om mamma/pappas ] m] Q

sjukdom

8. Vad heter mamma/pappas sjukdom? :

9. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter?
Du far garna rita eller skriva har:

Enkét till barn 8-12 3
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Vinligen tank pa den senaste veckan nar du svarar pa fragorna som kommer nu:

Satt ett kryss pa varje rad

20a. Jag kan prata om hur jag mar med
nagon i min familj

b. Med vem/vilka:

c. Jag vill prata mer

21a. Jag kan visa hur jag mar for nagon i
min familj

b. For vem/vilka:

c. Jag vill kunna visa mer

22a. Jag kan visa hur jag mar for
andra dn min familj

b. Jag vill kunna visa mer
23. Min familj bryr sig om mig
24. Nagon annan an min familj bryr sig

om mig

25. Jag tycker det &r bra nér jag ar med
min familj

26. Jag tycker det ar bra nar jag ar med
andra

Ja, lite Ja, mycket
a m]
a Q
a m]
Q Q
a Q
a a
a a
a Q
a m]
a a

Enkaét fill barn 8-12

131



Bilaga 1c. Baslinjeenkét, barn 13-19 &r

Har kommer fragor om din mamma/pappas sjukdom

Sétt ett kryss pd varje rad inte alls lite till stor del helt

14a. Nagon har berattat fér mig om a a a a
mamma/pappas sjukdom

b. Vem/vilka berattade:
15. Jag vill veta mer om Q [m] Q Q

mamma/pappas sjukdom

16. Vilken sjukdom har din mamma/pappa?:

17. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter?
Du far gérna rita eller beratta har:

Enkat till tonaring 4
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Har kommer fragor om information du fatt om din
mamma/pappas sjukdom

Sétt ett kryss pa varje rad

18. Information om
sjukdomens férlopp

19. Information om
behandling

20. Om hur sjukdomen och
behandlingen kan paverka din
mamma/pappas kroppsliga
halsa

21. Om hur sjukdomen och
behandlingen kan paverka din
mamma/pappas psykiska
halsa

22. Om vad du kan géra om
nagot akut uppstar géllande
din mamma/pappas sjukdom

23. Till vem du kan vanda dig
med fragor om varden av din
mamma/pappa

24. Till vem du kan vanda dig
for att fa eget stod

Har inte fatt

information

Har fatt lite Har fatt Informationen kom
information tillrdckligt fran:
med
Information

Sjukvarden
Négon i
familjen
Annan

Q a

Sjukvarden
Négon i
familjen
Annan

Sjukvarden
Nagon i
familjen
Annan

0O 00 0O 00D 0O OO

Sjukvarden
Négon i
familjen
Annan

O
O
oo

a a Q  Sjukvarden
O  Négoni

familjen

Annan

a a Q  Sjukvarden
Q  Nagoni

familjen

Annan

a a Q  Sjukvarden
O  Négoni

familjen

Annan

Enkét till tondring
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Har kommer fragor om din mamma/pappas sjukdom

Vanligen tank pa den senaste veckan nar du svarar pa fragorna som kommer nu:

Sétt ett kryss pé varje rad inte alls lite till stor del

25a. Jag kan prata med nagon i min a [m] a
familj om mamma/pappas sjukdom

b. Med vem/vilka:

26. Jag kan prata med nagon i min a a a
familj om vad som hénder med
mamma/pappas behandling

27. Jag har fragor om a a a
mamma/pappas sjukdom som jag
inte vagar fraga

28. Jag ar n6jd med samtalen vi hari a a a
familjen om min mamma/pappas
sjukdom

Enkét till tondring

helt

a
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Vanligen tink pad den senaste veckan nér du svarar pa frdgorna som kommer nu:

Satt ett kryss pa varje rad

41a. Jag kan prata om hur jag mar
med nagon i min familj

b. Med vem/vilka:

c. Jag vill prata mer

42a. Jag kan visa hur jag mar for
nagon i min familj

b. Fér vem/vilka:

c. Jag vill kunna visa mer

43a. Jag kan visa hur jag mar for
andra an min familj

b. Jag vill kunna visa mer

44, Jag har kanslor som jag inte vill
dela med min familj

45. Jag har tankar som jag inte vill dela
med min familj

46. Jag har ndgon som bryr sig om mig
i min familj

47. Nagon annan dn min familj bryr sig
om mig

48. Jag &r nojd med stunderna jag
spenderar med min familj

49. Jag ar nojd med stunderna jag
spenderar med andra an min familj

inte alls

Q

lite

Q

till stor del

a

Enkét till tondring

helt
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Bilaga 1d. Tillagg gallande genomférbarhet, barn 8-12 &r

Fragor om stdodprogrammet

1. Vad tyckte du om antalet samtal (6 stycken + infotraff) som ingick i stédprogrammet?

O Det var lagom antal samtal
O Det var for fa samtal
O Det var fér manga samtal

2. Vad tyckte du om langden pa samtalen i stédprogrammet?

O Det var bra langd pa samtalen
Q Det var fér korta samtal
O Det var fér langa samtal

3. Hur upplevde du forstaelsen fran de som ledde stodprogrammet?

O Jag upplevde att de férstod mig
QO Jag upplevde att de delvis férstod mig
O Jag upplevde att de inte férstod mig

4. Hur var det att prata med de som ledde stédprogrammet, nér dina féraldrar inte var
med?
O Latt
O Vvarken eller
Q svart

5. Tycker du att det var bra att prata med de som ledde stédprogrammet utan att
din/dina férildrar var med?
Q Ja

O Nej
O Jagvetinte

Uppfslining 2 manader Barn 8-12 &r 1
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6. Stédprogram som detta kan kdnnas bade som bra eller daligt.
Hur var det for dig efterat?

a) Jag har matt:

Q Bittre
QO Oférandrat
QO Samre

b) Att prata med min mamma blev:

Q Enklare

Q Oféréndrat

Q Svarare

O Haringen mamma

c) Att prata med min pappa blev:
Q Enklare
Q oféréandrat
Q Svarare
O Haringen pappa
d) Att prata med mitt/mina syskon blev:
Q Enklare
Q Oférandrat
Q Svarare
O Haringa syskon
e) Min kunskap om min sjuka forélders sjukdom blev
Q Bittre
Q Oférandrat
O Sémre
7. Upplever du att stodprogrammet har hjilpt dig?
Q Ja, mycket

Q Ja, lite
O Nej

Uppfdlining 2 ménader Barn 8-12 & 2
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Bilaga 1e. Tillagg géllande genomférbarhet, barn 13-19 &r

2. Vad tyckte du om antalet samtal (6 stycken + infotraff) som ingick i stédprogrammet?

O Det var lagom antal samtal
O Det var for fa samtal
O Det var fér manga samtal

3. Kunde du prata 6ppet om dina tankar i de samtal som ingick i stddprogrammet?

O Ja, helt och hallet
Q Ja, delvis
O Nej, inte alls

4. Kunde du prata 6ppet om dina kénslor i de samtal som ingick i stddprogrammet?

O Ja, helt och hallet
Q Ja, delvis
O Nej, inte alls

5. Hur upplevde du férstaelsen fran de som ledde stodprogrammet?
O Jag upplevde att de férstod mig

QO Jag upplevde att de delvis férstod mig
O Jag upplevde att de inte férstod mig

Uppfdlining 2 ménader Tondringar 13-19 &r 2
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6.

7.

Hur var det att prata med de som ledde stédprogrammet, nar dina foraldrar inte var
med?

O Latt
Q varken eller
O svart

Tycker du att det var bra att prata med de som ledde stédprogrammet utan att
din/dina féraldrar var nirvarande?

Q Ja
QO Nej
Q Jagvetinte

Stédprogram som detta kan upplevas bade som bra eller daligt.
Hur var det for dig?

a) Jag har matt:

Q Bittre
QO Oférandrat
QO Samre

b) Att prata med min mamma blev:

Q Enklare

Q Oféréndrat

Q Svérare

O Haringen mamma

c) Att prata med min pappa blev:

Q Enklare

Q oOférandrat

Q Svarare

O Haringen pappa

d) Att prata med mitt/mina syskon blev:
Q Enklare
Q Oféréndrat

Q Svaérare
O Haringa syskon

Uppfélining 2 mé&nader Tonéringar 13-19 &r
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e) Min kunskap om min sjuka férélders sjukdom blev:

Q Bittre
O Oférandrad
O Sémre

9. Upplever du att stodprogrammet kom rétt i tiden f6r dig och din familj?

OJa
O Nej, det kom for tidigt
O Nej, det kom for sent

10. Upplever du att stédprogrammet har hjalpt dig i din situation?

O Ja, helt och hallet
Q Ja, delvis
O Nej, inte alls

11. Har stédprogrammet svarat upp mot dina férvantningar?

O Ja, helt och hallet
Q Ja, delvis
O Nej, inte alls

12. Skulle du rekommendera stédprogrammet till andra familjer i liknande situation?

a Ja
O Nej

13. Har du haft annat samtalsstod under tiden du medverkat i det har stédprogrammet?

O Ja, genom ASIH

O Ja, genom skolhilsovard (t.ex. kurator/skolsjukskoterska)
Q Ja, pa annat satt. Vilket?

O Nej

Uppfélining 2 mé&nader Tonéringar 13-19 &r 4
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