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Abstrakt 

Barns erfarenheter av ”The Family Talk Intervention” 
Att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas 

inom specialiserad palliativ hemsjukvård 
Rakel Eklund 

När en förälder i en barnfamilj får en livshotande sjukdom förändras livet för alla 
i familjen. Barn som lever i denna situation rapporterar att de upplever oro och 
skuld relaterat till förälderns sjukdom. Dessutom har barnen en ökad risk för 
psykisk ohälsa. Brist på kommunikation inom familjen om sjukdomen och ämnen 
relaterade till den, har visat sig ha en negativ påverkan på hälsan. Trots detta finns 
endast ett fåtal stödinterventioner utvärderade för barnfamiljer i palliativ vård, 
och ännu färre utvärderade utifrån barns erfarenheter. The Family Talk 
Intervention (FTI) är en familjecentrerad intervention, med barnen i fokus, som 
visat på positiva effekter gällande sjukdomsrelaterad information och ökad 
kommunikation för barnfamiljer inom psykiatrisk och somatisk vård. Det 
övergripande syftet med denna avhandling var att utforska barns erfarenheter av 
FTI och att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas inom specialiserad palliativ 
hemsjukvård. Avhandlingen påvisar att de flesta barnen ville veta mer om sin 
förälders sjukdom. De yngre barnen rapporterade svårigheter både med att 
berätta om, och med att visa hur de själva mådde för någon i sin familj. De barn 
som deltog i FTI uppskattade strukturen och innehållet, de kände sig sedda, hörda 
och uppmärksammade under FTI, vilket skapade en känsla av tillit och trygghet. 
Alla barn blev lyssnade till och fick stöd att uttrycka både svårigheter och faktorer 
som kunde underlätta för dem. Under interventionen var det dock endast för ett 
fåtal barn som deras synpunkter och åsikter togs i beaktan, i enlighet med artikel 
12 i barnkonventionen. De flesta barn rapporterade dock att FTI ökade 
kunskaperna om förälderns sjukdom och att det blev lättare att kommunicera med 
sina föräldrar. Genom sitt deltagande i FTI kunde barnen förbereda sig inför 
framtida sjukdomsrelaterade händelser, och hantering av konflikter underlättades. 
Resultatet visar att de behov barnen hade innan deltagande i FTI till stor del 
tillgodosågs under deltagandet. FTI innehar dock en struktur som ger föräldrarnas 
perspektiv större utrymme än barnens. Barnens perspektiv behöver således tas i 
beaktan i större utsträckning i syfte att det stöd som ges till dessa barn verkligen 
är till för dem. FTI tycks trots detta vara genomförbart och betydelsefullt för de 
barn som deltagit.  

Nyckelord Barn, Barnkonventionen, Delaktighet, Familj, Information, 

Kommunikation, Närstående, Palliativ vård, Pilotstudie, The Family Talk 

Intervention 
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”Pappan säger till luften döden är nära nu 

men på morgonen kokar han kaffe och torkar av 

vaxduken med handen 

ryggan klar för skolan Erik orkar bära” 

 

Tove Mörkberg (ur diktsamlingen Barnen)  
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Förord 

När jag skriver denna text har jag varit legitimerad sjuksköterska i lite mer än tio 

år. Sedan jag började arbeta inom hälso- och sjukvården har jag till största del 

arbetat med vård för barn i olika kontexter. Barn som fötts för tidigt, barn som 

inkommit till en akutmottagning, barn med neurologiska eller ortopediska 

åkommor, barn drabbade av ätstörningar, självskadebeteende, ångest, dep-

ressioner och trauman. Bredvid de sjuka barnen fanns alltid en familj att fånga 

upp, informera och göra delaktig. Såväl syskon som föräldrar, släktingar och 

vänner. Ett par månader efter min examen som specialistsjuksköterska inom 

psykiatrisk vård erbjöds jag möjligheten att, som doktorand, utforska hur det kan 

vara att vara barn och närstående till en förälder med livshotande sjukdom. Jag 

skulle dessutom utvärdera ett familjecentrerat stödprogram som ursprungligen 

kom från psykiatrin. Sedan februari 2016 har mitt jobb, mina tankar, min tid och 

mitt liv ockuperats av att försöka förstå den palliativa vårdkontexten. Att försöka 

lära mig hur det är att vara barn och leva med en förälder med livshotande 

sjukdom, genom att se föräldrar och barn kämpa, hålla ut och få vardagen att 

fungera, höra deras historier och ta del av deras verkligheter. Jag är oändligt 

tacksam för denna möjlighet jag fått!  

Stockholm, maj 2020 

Rakel Eklund  
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1. Inledning

Denna avhandling inleds med en berättelse om Edith som är 9 år. Hennes pappa 

har cancer och han har varit sjuk under ett par år. Sista tiden har han försämrats i 

sin sjukdom och har regelbundet besök hemma från ett palliativt hemsjuk-

vårdsteam. Berättelsen om Edith är fingerad, men Edith skulle kunna vara ett av 

de barn som medverkat i detta avhandlingsarbete. 

Edith sitter hemma i soffan i vardagsrummet och ser på TV. Hon bor i ett gult hus tillsammans 

med sin mamma, sin pappa och sina två småbröder. I kväll ser hon inte TV:n så bra för 

framför den står en sjukhussäng och bredvid sjukhussängen finns en ställning med apparater och 

påsar. Apparaterna blinkar och plingar. Ediths pappa är sjuk, han orkar inte gå upp för 

trapporna till sitt sovrum längre och därför har han fått en sjukhussäng i vardagsrummet. I 

kväll är det två personer från det palliativa hemsjukvårdsteamet där och hjälper hennes pappa 

så att han inte ska ha ont eller må illa. Edith har inte pratat med dem, det är så många olika 

personer som kommer till dem varje gång, men hon sitter tyst i soffan och tittar på när de jobbar. 

Ediths pappa har cancer, det är ett svårt ord tycker Edith och hon vet inte så mycket om den 

sjukdomen, fast hon skulle gärna vilja veta mer. Ibland undrar hon om pappa ska dö, men 

vågar inte fråga sjukvårdspersonalen. Hon vågar inte heller fråga sin mamma om det, eftersom 

mamma redan är väldigt ledsen och Edith inte vill göra henne mer ledsen eller orolig. Hennes 

två småbröder verkar inte förstå någonting, de bara hoppar omkring och leker och låter, fast 

mamma sagt att det är viktigt att vara tyst i vardagsrummet så att pappa får vila. Edith vågar 

inte fråga sina bröder om de ibland undrar om pappa ska dö. Kanske är det bara hon som 

funderar på det? Fast varför är mamma så ledsen då? Förut hade Edith ofta kompisar på 

besök men det vill hon inte längre. Det luktar så konstigt hemma nu och hon skäms för att 

pappa ligger i den där sjukhussängen i vardagsrummet. När sjukvårdspersonalen gått, och 

apparaterna slutat plinga, kryper Edith upp i sängen bredvid sin pappa, lägger sig nära honom 

utan att säga något. Han stryker henne över håret och tillsammans fortsätter de att titta på 

TV.  
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2. Bakgrund 

Avhandlingen skrivs inom ramen för forskningsområdet människan i välfärds-

samhället. Det första avsnittet nedan avser därför att förtydliga det området i 

relation till mitt avhandlingsarbete. Därefter presenteras avhandlingens kontext 

och forskarutbildningsämnet palliativ vård. Vidare beskrivs barn som närstående i 

palliativ vård. Därefter berörs begrepp som är centrala för denna avhandling: 

information, kommunikation, delaktighet och familjecentrerad vård. Slutligen 

beskrivs interventioner för barnfamiljer i palliativ vård, sist den familjecentrerade 

stödinterventionen som detta avhandlingsarbete utforskar, the Family Talk 

Intervention (FTI).1 Gemensamt för de centrala begrepp som berörs i detta 

avhandlingsarbete, och som beskrivs nedan, till exempel barn och 

kommunikation, är att dessa har präglats av ett socialkonstruktionistiskt 

perspektiv där världen ses som kollektivt konstruerad, det vill säga, vi människor 

konstruerar våra verkligheter och sanningar mellan varandra, i interaktioner med 

varandra (1). 

2.1. Människan i välfärdssamhället 

För att göra forskningsområdet människan i välfärdssamhället begripligt i relation till 

mitt avhandlingsarbete har jag valt att förstå människan ur två olika perspektiv; 

barnet och familjen. I detta kapitel görs därför några svepande historiska drag över 

hur begreppet barn och begreppet familj förändrats över tid.  

2.1.1. Barnet i välfärdssamhället 

I denna avhandling ses barn och barndomar som ”i varande”, det vill säga, barnet 

är en aktör i utvecklingen av sig själv och av samhället, och varje deltagande barns 

röst är unik. Barnen i denna avhandling ses som medskapare i sitt eget liv och inte 

som passiva åskådare, vilket är i linje med ett socialkonstruktionistiskt perspektiv. 

För att förstå barnet i välfärdssamhället behöver jag teckna en bild av förståelsen 

för barn och barndom, vilket jag kommer att göra främst ur ett barndoms-
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sociologiskt perspektiv kring barn i det västerländska samhället. Jag kommer 

främst att förhålla mig till barn i en svensk kontext, vars positioner påverkats av 

den svenska välfärdsstatens framväxt.  

Synen på barn och barnets roll i det svenska välfärdssamhället har förändrats och 

utvecklats över tid. En kraftig utveckling av det svenska välfärdssamhället har 

skett de senaste 200 åren, från att ha varit ett land präglat av fattigdom och 

förtryck till att bli ett land som tar hand om sina medborgare genom utvecklandet 

av rättigheter och nedmontering av starka hierarkier (2-4). Detta har påverkat 

synen på barn. I och med industrialiseringens framväxt och urbaniseringen, som 

skedde vid förra sekelskiftet2, startades en debatt om barns villkor och rättigheter. 

I samband med folkhemmets uppbyggande och kvinnors frigörelse, i mitten av 

1900-talet, tog välfärdssamhället ett allt större ansvar för barnen. Barndomen blev 

nu också en nationell angelägenhet, och inte enbart ett ansvar för föräldrarna. 

Målet var att barnen skulle skolas till goda samhällsmedborgare och utgöra en 

kollektiv resurs i samhället. Under senare år har individualism, självständighet och 

oberoende blivit allt starkare ideal i det svenska samhället, detta har lett till att 

synen på barn förändrats ytterligare. Barnen ska nu fostras till att bli självständiga 

sociala aktörer och medborgare med egna rättigheter (2-4). I dag anses den 

svenska välfärdsstaten vara en av de mest generösa staterna i världen när det 

kommer till sociala fördelar för dess medborgare och ses som en av världens mest 

barnvänliga stater (2, 5). Ett exempel på detta är att Sverige antog Förenta 

Nationernas konvention om barnets rättigheter (barnkonventionen) år 1990, och 

från och med den 1 januari 2020 är konventionen svensk lag (6, 7). Trots denna 

utveckling finns en debatt som ifrågasätter barns ställning i det svenska 

välfärdssamhället. Fernqvist (2) beskriver det som att det i det svenska 

välfärdssamhället finns en styrande vuxencentrering, ett synsätt där den 

medelålders individen står som norm i utgångspunkter för behov och lösningar i 

samhället. Medan vuxna individers välfärdsbehov diskuteras utifrån styrkor och 

resurser, har diskussionen om barns välfärd snarare kommit att handla om 

barnens behov.  
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Ett traditionellt förhållningssätt till barn är att se barn som behövande3, av bland 

annat vård, omsorg och skola, men dessa behov är konstruerade av vuxna och 

inte formulerade utifrån barnen själva (2, 8). Det grundar sig bland annat i att 

barndomen då ses som något under utveckling, i strävan mot den normativa 

vuxendomen, att barnet under sin barndom ännu inte är en fullvärdig medlem av 

samhället (9, 10). Att se på barndom på detta sätt kan benämnas som ”i 

vardande”.4 Under tidigt 1900-tal etablerades en bild av barn som icke-vuxna, där 

barnen med hjälp av vuxnas bemötande, fostran och skola skulle hjälpas att 

utvecklas till en ideal vuxen individ (10-12). Det fanns då, och till viss del även 

nu, en rådande föreställning om att barn utvecklas genom olika kognitiva stadier. 

Barnet ses inte som fullt utvecklad och kompetent individ förrän ett visst 

utvecklingsstadium är uppnått, barn etiketteras således som inkompetenta (11, 13, 

14). Denna dikotomi mellan synen på barn och synen på 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 synsättet på barn som 

”i vardande” grundade sig på att utvecklingsteorier så starkt betonade intellektets 

roll i barnets utveckling. Relationer, social förmåga och förmåga att fantisera 

betraktades inte som viktigt för barnets utveckling. Alderson (13) menar att 

kompetens är något som görs i relation med andra människor; det är ett sätt att 

relatera till andra, inte en individuell färdighet. Ett barns kompetens förstås först 

när barnets kvaliteter ses tillsammans med det sociala nätverk och de kulturella 

influenser som finns runt omkring barnet. Detta nya sätt att se på barn och 

barndom öppnade upp för att se variationer av upplevelser för barnen under deras 

barndom, både historiskt, socialt och kulturellt, vilket resulterat i att begreppet 

barndom vidgats till barndomar5 (8, 14). Motsatsen till ”i vardande” blev då ”i 

varande”6, där barnet nu sågs som en social aktör och individ i samhället.  

Barndomar fick ett värde i sig och utgjordes inte bara av en strävan mot 

vuxendom genom uppnående av olika kognitiva stadier i en utvecklingsprocess 

                                                           

 

3 Engelskans ”needy”. 

4 Engelskans ”becoming”. 

5 Engelskans ”childhood” respektive ”childhoods”. 

6 Engelskans ”being”. 
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(11, 15). Synsättet ”i varande” öppnade upp för att inkludera barn i delaktighets-

processer som rör dem.  

Även om barn ses utifrån ett aktörsperspektiv kvarstår fortfarande en ojämn 

maktrelation mellan barn och vuxna i dagens samhälle, vilket begränsar barnens 

handlingsutrymme (16, 17). Detta går bland annat att koppla till den åldersordning 

som råder i samhället, där barn grupperas utifrån kronologisk ålder och således 

blir omyndiga personer, samt till familjens klasstillhörighet och ekonomiska 

situation, som barnet är helt bunden till. Familjens inkomst reglerar barnets 

möjlighet till boendesituation, fritidsaktiviteter, skolval och dylikt (17-20). Den 

nya barndomssociologin har också riktat stark kritik mot att barn i första hand 

förstås utifrån att de ingår i en familj, något som kallas för familialisering (21). 

Risken med familialisering är att barnen osynliggörs som egna självständiga 

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

Detta barndomssociologiska perspektiv på barn och barndom främjar ett synsätt 

där det är mycket viktigt att utforska barns egna erfarenheter. Utvecklingen har 

också lett till att interventioner, likt den som denna avhandling utforskar, har 

utvecklats, där barnens behov står i fokus och barnen bjuds in som deltagare. I 

och med detta står barns erfarenheter i fokus för denna avhandling. Barnen som 

deltagit i denna avhandling utgörs av individer i olika åldrar, definierade av dem 

själva. Termen yngre barn avser de barn som uppgett en ålder på 6–12 år, termen 

tonåringar avser barnen som uppgett en ålder på 13–19 år. När termen barn används 

avser det samtliga deltagande barn i åldersgruppen 6–19 år.  

2.1.2. Familjen i välfärdssamhället 

Begreppet familj ses i denna avhandling utifrån ett socialkonstruktionistiskt 

perspektiv, utifrån en förståelse om stjärnfamiljen (22) vilket förklaras närmare 

nedan. Det innebär att alla typer av familjer har kunnat inkluderas i denna 

forskningsstudie. Jag kommer att beskriva en mer allmän bild av familjen i relation 

till utvecklingen av det västerländska och främst svenska välfärdssamhället. I 

denna avhandling är det barnen som står i fokus, men de lever i familjer där en 

förälder är svårt sjuk, och deltar i en intervention som ges till hela familjen, därav 

kan begreppet familj inte bortses ifrån. Det är den sjuka föräldern som har 

definierat vilka individer som ingått i familjen, och således deltagit i både 

interventionen (FTI) och forskningsprojektet. 
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Synen på familjen har även den förändrats över århundradena i samband med 

samhällets utveckling. Från att familjen under bondesamhället skötte sin egen 

ekonomi och produktion inom familjen till industrialiseringens förflyttning av 

ekonomi och produktion till samhällets institutioner (4, 11, 23). Under mitten av 

1900-talet övergick familjen till att vara en konstellation där relationella värden, 

normer och beteenden stod i centrum, den så kallade kärnfamiljen skapades. 

Denna kärnfamilj bestod av ett heterosexuellt gift par och deras gemensamma 

barn. Kvinnan bar huvudansvar för familjens känslomässiga välmående (en 

expressiv roll byggd på teorier om biologiska band mellan mor och barn) medan 

mannen stod för försörjningsdelen (en instrumentell roll). En sådan ordning 

upprätthöll familjen som enhet, dess medlemmar skulle inte komma i konflikt 

med varandra när rollfördelningen var tydlig mellan familjeliv och yrkesliv. Denna 

uppdelning sades också ha positiva effekter för barnens socialisation och 

välmående, vilket var ett av kärnfamiljens primära mål. Utöver dessa statiska roller 

innefattade kärnfamiljen en dimension av makt där båda föräldrarna var 

överordnade sina barn (4, 19, 23, 24). I och med det svenska välfärdssamhällets 

framväxt, med styrande ord som gemenskap, demokrati och solidaritet, tog staten 

på sig ett allt större ansvar för att fostra dess medborgare, såväl vuxna som barn, 

att frigöra medborgarna och göra dem till självständiga individer. Under 1960- 

och 1970-talet växte familjekritiken sig allt starkare, familjen sågs som en 

ålderdomlig patriarkal struktur som både kvinnor och barn behövde befrias ifrån. 

Utöver detta stod välfärdssamhället i stort behov av arbetskraft och allt fler 

kvinnor började då arbeta eller utbilda sig (4). Kärnfamiljen som styrande norm 

avvecklades nu långsamt, även om den till viss del finns kvar än i dag. 

Kärnfamiljen väckte debatt och ifrågasattes starkt genom feministisk kritik. 

Diskussioner om moderskapet, makt, våld, sexualitet, kön och patriarkala 

strukturer fördes. Familjen som begrepp och struktur förändrades och det 

påbörjades en uppluckring av kärnfamiljens 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 

självständiga individer. En familj blev då, med detta resonemang, två eller flera 

sammanboende individer som tillsammans definierade sig som en familj (4). 

Begreppet familj utvecklades också till att inte bara vara något förutsatt, tilldelat 

och bestämt utan något som skapades och gjordes kontinuerligt genom 

interaktioner och erfarenheter mellan familjemedlemmarna (25). Barnomsorg, 
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obligatorisk skolgång, studiestöd, skattelagstiftning och juridik blev centrala 

teman för utvecklingen av det svenska välfärdssamhället – statens sociala ansvar. 

Detta har skapat flexibla individer, som lätt anpassar sig efter nya former och 

konstellationer i samhället. Dessa förändringar har, tillsammans med global-

iseringen och reproduktionsteknologin, skapat möjligheter för individer att skilja 

sig, leva som ensamstående, få barn med olika partners och på så sätt utvidga 

familjebegreppet ännu mer (4, 19, 23).  

Ett modernt begrepp för den nya typen av familjekonstellation är stjärnfamilj, 

myntat av aktivisten Ingrid Engarås (22). Det begreppet innefattar alla typer av 

familjekonstellationer, både den normativa kärnfamiljen och normbrytande 

konstellationer, som samkönade föräldrapar eller frivilligt ensamstående föräldrar. 

Begreppet syftar till att byta fokus från familjens yttre form, till dess inre 

relationella process där ömsesidigheten mellan individerna skapar en upplevelse 

av familjeskap (19, 22, 26). Dock är den nuvarande synen på familjen inte fläckfri 

eller mer harmonisk än tidigare sätt att konstruera familjen. Även om många 

svenska heterosexuella par har som målsättning att leva jämställt, ligger huvud-

ansvaret för denna målsättning ändå hos kvinnan att upprätthålla (19, 24). Roman 

(23) skriver att frihet och individens möjlighet till egen utveckling kan skapa en 

privat och personlig konflikt inom familjen där ingenting längre är självklart 

rörande hur familjen ska organiseras, när rollfördelning och normer uppluckrats. 

Dessa motsättningar inom familjen kan leda till ökad ojämlikhet mellan familje-

medlemmarna, men staten har nu, mer eller mindre, avsagt sig ansvaret för 

lösningarna.  

Det finns olika typer av konstellationer av familjer i denna avhandling och ibland 

är det nödvändigt att förtydliga dessa konstellationer. De olika typer av familje-

konstellationer som finns representerade i materialet är kärnfamiljen; med två 

sammanboende föräldrar och deras gemensamma barn. Bonusfamiljen; som 

innefattar två eller flera vuxna som har gemensamma biologiska barn och/eller 

barn från tidigare relationer, där barnen bor tillsammans med minst en biologisk 

och minst en icke-biologisk förälder. Ensamstående; är en konstellation av en 

förälder och ett eller flera barn. När förälder omnämns i denna avhandling avser 

det en betydelsefull vuxen person i barnets liv som barnet lever med, och där 

barnet och den vuxna definierar sin relation just så; som barn–förälder. Föräldrar 

som förekommer i denna avhandling behöver med andra ord inte vara i släktskap 

 

 26 
 

obligatorisk skolgång, studiestöd, skattelagstiftning och juridik blev centrala 

teman för utvecklingen av det svenska välfärdssamhället – statens sociala ansvar. 

Detta har skapat flexibla individer, som lätt anpassar sig efter nya former och 

konstellationer i samhället. Dessa förändringar har, tillsammans med global-

iseringen och reproduktionsteknologin, skapat möjligheter för individer att skilja 

sig, leva som ensamstående, få barn med olika partners och på så sätt utvidga 

familjebegreppet ännu mer (4, 19, 23).  

Ett modernt begrepp för den nya typen av familjekonstellation är stjärnfamilj, 

myntat av aktivisten Ingrid Engarås (22). Det begreppet innefattar alla typer av 

familjekonstellationer, både den normativa kärnfamiljen och normbrytande 

konstellationer, som samkönade föräldrapar eller frivilligt ensamstående föräldrar. 

Begreppet syftar till att byta fokus från familjens yttre form, till dess inre 

relationella process där ömsesidigheten mellan individerna skapar en upplevelse 

av familjeskap (19, 22, 26). Dock är den nuvarande synen på familjen inte fläckfri 

eller mer harmonisk än tidigare sätt att konstruera familjen. Även om många 

svenska heterosexuella par har som målsättning att leva jämställt, ligger huvud-

ansvaret för denna målsättning ändå hos kvinnan att upprätthålla (19, 24). Roman 

(23) skriver att frihet och individens möjlighet till egen utveckling kan skapa en 

privat och personlig konflikt inom familjen där ingenting längre är självklart 

rörande hur familjen ska organiseras, när rollfördelning och normer uppluckrats. 

Dessa motsättningar inom familjen kan leda till ökad ojämlikhet mellan familje-

medlemmarna, men staten har nu, mer eller mindre, avsagt sig ansvaret för 

lösningarna.  

Det finns olika typer av konstellationer av familjer i denna avhandling och ibland 

är det nödvändigt att förtydliga dessa konstellationer. De olika typer av familje-

konstellationer som finns representerade i materialet är kärnfamiljen; med två 

sammanboende föräldrar och deras gemensamma barn. Bonusfamiljen; som 

innefattar två eller flera vuxna som har gemensamma biologiska barn och/eller 

barn från tidigare relationer, där barnen bor tillsammans med minst en biologisk 

och minst en icke-biologisk förälder. Ensamstående; är en konstellation av en 

förälder och ett eller flera barn. När förälder omnämns i denna avhandling avser 

det en betydelsefull vuxen person i barnets liv som barnet lever med, och där 

barnet och den vuxna definierar sin relation just så; som barn–förälder. Föräldrar 

som förekommer i denna avhandling behöver med andra ord inte vara i släktskap 

26



 

 27 
 

med barnet utan kan också vara till exempel bonusföräldrar. Föräldrarna kommer 

i denna text fortsättningsvis att omnämnas som den sjuka föräldern eller den friska 

föräldern om det behövs för att förtydliga kontext eller utgångspunkt.  

2.2. Palliativ vård  

Avhandlingen utgår från barn som lever med en förälder som har en livshotande 

sjukdom, och i detta avseende lever nära döden. I ett pluralistiskt och sekulariserat 

samhälle som det västerländska finns det många olika sätt att se på döden, 

perspektiv som kan växla över tid både hos den enskilda personen och i samhället. 

Därför inleds detta kapitel med en förenklad skildring av hur synen på döden har 

förändrats över tid i takt med samhällets utveckling. 

2.2.1. Döendet och döden i samhället 

Ur ett socialkonstruktionistiskt perspektiv utvecklas och formas vi människor i 

samspel med varandra och vår samtid (1). Detta samspel påverkar också 

inställningen till döden, och hur vi förhåller oss till den (27, 28). Det har länge rått 

en tystnad kring döden, döden har varit ett tema som vi ofta försökt undvika att 

tala om trots att vi vet att den oundvikligen kommer att drabba oss (27-29). När 

vården sker i hemmet är barns konfrontation med förälderns sjukdom och 

förestående död omöjlig att undgå och kan därför väcka många tankar och 

känslor. Rädslor och osäkerhet hos föräldrar och vårdpersonal kan innebära att 

barn inte alltid får information eller blir lyssnade till på ett önskvärt sätt. Detta 

kan avspegla en osäkerhet över hur en ska prata med barn om döden. Föräldrar 

önskar stöd i sitt föräldraskap, att barnens behov ska synliggöras och 

uppmärksammas samt att vårdpersonal ska prata med barnen om förälderns 

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

I ett sekulariserat och pluralistiskt samhälle som vårt, finns många olika synsätt på 

vad som är eftersträvansvärda värden i livet och i mötet med döden. Värderingar 

som kan existera var för sig och i olika kombinationer, inte enbart på samhällsnivå 

utan också inom en och samma person (28, 34). Det krävs både kunskap och 

lyhördhet från sjukvårdspersonal för att, i en tid när olika föreställningar om livet 

och döden existerar sida vid sida, fånga den enskilda personens perspektiv.  
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Den typologi som Walter (27) beskrivit kan vara en hjälp i att synliggöra att vi alla 

är olika och att det inte enbart finns ett sätt att se på döden. Denna typologi har 

även omformats till en svensk vårdkontext som stöd i mötet med familjer inom 

palliativ vård (35, 36).  

Walter (27) utgår från tre olika tidsperioder när det gäller synen på döden. Han 

talar om traditionell död, modern död och postmodern död. Nedan följer en 

kortfattad schematisk beskrivning av innebörden av dessa begrepp med syfte att 

öka förståelsen för den enskilda individen, såväl patienten och den närstående 

som vårdpersonalen inom den palliativa vården. Typologin handlar inte om att 

placera in människor i olika fack. Den handlar om att öppna upp för mångfald 

och se att olika perspektiv på döden kan förekomma samtidigt, eller variera över 

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

Den traditionella döden, som också benämnts den religiösa döden, utgår från 

jordbrukssamhället för lite mer än hundra år sedan, när levnadsvillkoren var 

påtagligt annorlunda än i dag. Tillgången till sjukvård och läkemedel var begränsad 

och människor dog ofta plötsligt i sina hem av infektioner som inte gick att bota. 

För att kunna möta döden på ett så tryggt sätt som möjligt spelade personens 

religiösa tro en viktig roll. När döden var nära var det ofta en präst som tillkallades 

för att utföra olika typer av religiösa ritualer. I samband med industrialiseringen 

och framväxten av det moderna samhället förändrades synen på döden. Döende 

och död flyttades från hemmen till sjukhus. Detta innebar att läkaren och den 

medicinska vetenskapen övertog den trygghetsskapande roll som prästen och 

religionen haft innan. Den medicinska utvecklingen skedde i snabb takt, vilket 

bland annat resulterade i att det blev möjligt att bota infektioner som tidigare hade 

orsakat människors död. Den medicinska vetenskapen gjorde successivt stora 

framsteg och bidrog till att allt fler sjukdomar kunde botas eller lindras. Under 

denna period förbättrades också människors livsvillkor i samhället generellt, vilket 

också bidrog till en ökad livslängd i jämförelse med tidigare. Nackdelen kan sägas 

vara att det starka fokus som låg på den specifika sjukdomen bidrog till en syn på 

patienten som ett objekt för vården. När bot inte längre var möjligt, resulterade 

det inte sällan i att personen dog ensam. Dagens postmoderna samhälle 

kännetecknas av individualism och personcentrering. Det är patienten själv och 

dennes autonomi som ska främjas. Allt fler människor har också genom den 

digitala utvecklingen fått en större tillgång till kunskap och information både via 
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vetenskapliga källor och genom att byta information med andra i likartade 

situationer, till exempel genom sociala medier, detta gäller såväl patienten som de 

närstående (37-39). Det som beskrivs känneteckna det postmoderna döendet är 

att det i hög grad blivit ett identitetsprojekt, där personer som snart ska dö strävar 

efter att behålla sin självbild och sin identitet så länge som möjligt (35).  

Vi beskriver och talar således om döden på olika sätt beroende på hur vi som 

personer ser på och tänker och känner kring döende och död. Några söker till 

exempel stöd i religionen, andra i vetenskapen. Walters typologi kan enligt 

Ternestedt et al (36) vara ett stöd i att bättre förstå mötet och kommunikationens 

betydelse vid genomförande av vården, i sökandet efter den enskilda personens 

syn på döden och vad som är ett gott liv för just den personen. Denna förståelse 

blir således aktuell i mötet mellan dem som utför den intervention denna 

avhandling utgår ifrån och de barnfamiljer som deltar i detta forskningsprojekt, 

eftersom olika individer i en och samma familj kan förstå och tala om döende och 

död på olika sätt, samt ha olika behov i livet, nära döden.  

2.2.2. Palliativ vård –  

begrepp, definition och filosofi 

Som en motkraft till det Walter kallar för den moderna döden, och som 

kännetecknades av ett anonymt känslokallt förhållningssätt till döende och död, 

utvecklades hospicefilosofin. Filosofin innebär att när en människa är döende ska 

alla aspekter av denna människa tas om hand, och vården som ges ska utgöras av 

en helhetssyn på människan, såväl fysiskt som psykiskt, socialt och existentiellt 

(27, 28, 40, 41), förutsatt att patienten inte motsätter sig det. Förhållningssättet 

syftar till att främja livskvaliteten för både patienten och dennes familj i de 

situationer som uppkommer i samband med den livshotande sjukdomen. Detta 

synsätt har legat till grund för hur världshälsoorganisationen (WHO) (42) och flera 

andra aktörer i samhället har definierat och utformat palliativ vård (43, 44).  

Palliativ vård kan ges inom olika kontexter och sammanhang (45). Detta 

tydliggörs av European Association of Palliative Care (EAPC) som skiljer mellan 

allmän och specialiserad palliativ vård, i tre olika vårdnivåer. Den första nivån 

innebär att det palliativa förhållningssättet, det vill säga helhetssynen på 

människan, ska kunna ges till patienten och dennes familj oavsett vårdform och 

ska vara något som all hälso- och sjukvårdspersonal känner sig trygga med att ge. 
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Den andra vårdnivån innebär att den vårdpersonal som ger palliativ vård har 

utbildning och erfarenhet av sådan vård, till exempel inom onkologin. Den tredje 

vårdnivån är den specialiserade palliativa vården, den ges av ett multiprofessionellt 

team i syfte att hantera alla de komplexa behov en patient kan ha nära livets slut. 

Vården kan ges på speciella palliativa vårdavdelningar, på hospice eller som 

hemsjukvård (43). Specialiserad palliativ hemsjukvård, som är den vårdkontext 

som återfinns i denna avhandling, ges av ett multiprofessionellt team med 

specialistkompetens i palliativ vård och finns tillgängligt för vård, dygnet runt (44). 

Den palliativa vården riktar sig inte enbart till den sjuka patienten, utan också till 

de närstående, där familjen ses som en enhet och som en självklar komponent i 

den vård som ges (41-44). Både WHO:s och EAPC:s definitioner av palliativ vård 

inkluderar ett flertal punkter om att tillgodose familjens behov av stöd, både före 

och efter död. I Sverige har Socialstyrelsen uppdraget att definiera palliativ vård. 

Socialstyrelsen har valt att dela in den palliativa vården i fyra så kallade hörnstenar 

där stöd till närstående är en av dem.7 I samtliga definitioner uteblir dock en 

formulering eller ett förtydligande av minderåriga, närstående barns behov av stöd 

och delaktighet. Barnen skrivs in i begreppen familj eller närstående, men lyfts 

inte explicit fram som en egen grupp varken i de definitioner av eller i de flesta 

styrdokument som utformats för palliativ vård.  

Den palliativa vården utvecklades till en början för patienter med cancerdiagnoser 

som hade svåra och komplexa symtom. Det har allt eftersom blivit vanligare att 

personer med andra livshotande diagnoser och komplexa symtom också erbjuds 

palliativ vård (28, 40, 46). Det pågår en debatt i samhället om när i sjukdoms-

förloppet palliativ vård ska aktualiseras och erbjudas och det finns olika modeller 

för när och hur palliativ vård kan ges (45-47). Den traditionella modellen innebär 

att när den kurativa behandlingen inte längre har effekt ändrar vården mål och 

riktning och palliativ vård med lindrande åtgärder blir aktuell. I denna modell 

erbjuds också stöd till närstående efter patientens död. En annan modell, som 

anses utgöra ett paradigmskifte, beskriver att kurativ och palliativ vård kan ges 

parallellt under sjukdomsperioden (48). Att initiera palliativ vård tidigt i sjukdoms-

                                                           

 

7 De andra hörnstenarna är symtomlindring, teamarbete och kommunikation. 
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förloppet, parallellt med kurativ vård, har visat sig medföra positiva effekter för 

patienters livskvalitet (49). Det är av största vikt att vården anpassas efter olika 

typer av sjukdomsförlopp, för att kunna planera vården, samt förbereda för 

förestående död, på bästa sätt (47). Det pågår även en annan debatt i samhället 

gällande palliativ vård, som rör definitionen av själva begreppet. Diskussionen 

handlar om fördelar och nackdelar med att bredda begreppet palliativ vård. En ny 

definition har lagts fram av The International Association for Hospice and 

Palliative Care (50) (IAHPC), som formulerar palliativ vård som vård som syftar 

till att lindra svårt lidande vid allvarlig sjukdom. Kritiken riktad mot denna 

formulering grundar sig i en rädsla för att begreppet urvattnas och vården tappar 

sin funktion. EAPC menar att den språkliga förändringen som föreslås, från 

”livsbegränsande sjukdom” till ”svårt lidande vid allvarlig sjukdom”, är tvetydig 

och att den senare formuleringen innebär en alltför bred definition av begreppet. 

Utöver detta är EAPC kritisk till begreppet lidande, som de menar också är brett 

och svårt att definiera. Begreppen behöver, enligt EAPC, förfinas för att 

återspegla vad palliativ vård innebär, samt för att underlätta i diskussioner om när 

och hur palliativ vård ska ges (51).  

Palliativ vård i denna avhandling grundar sig i WHO:s definition, som inkluderar 

patienter med livshotande sjukdom, oavsett diagnos, i behov av en helhetsvård 

för att främja livskvalitet och lindra lidande, tillsammans med sin familj. Vården 

som familjerna i denna avhandling har fått har getts i hemmet av specialiserade 

hemsjukvårdsteam, men en del familjer har fått kurativ och palliativ vård parallellt 

beroende på varje individs unika vårdbehov. Den sjuka föräldern i denna 

avhandling har kunnat ha olika typer av livshotande sjukdomar, alltså även andra 

diagnoser än cancer.  

2.2.3. Barn som närstående  

I avhandlingen har ordet närstående valts att användas, i stället för begreppet 

anhöriga, grundat i den definition som Socialstyrelsen formulerat som ”person 

som den enskilde anser sig ha en nära relation till” (52). Begreppen närstående 

och anhöriga används ibland synonymt inom vården, och begreppen förekommer 

i olika typer av lagtexter och styrdokument utan närmare förklaring till hur val av 

begrepp gjorts. Inom den palliativa vårdens styrdokument används dock ordet 
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närstående mer frekvent (53) och därför kommer barnen i denna avhandling att 

skrivas fram som just närstående. 

När en förälder får en livshotande sjukdom påverkas många områden i barnens 

liv. Tidigare studier visar att föräldrar kan ha svårt att prata med sina barn om 

sjukdomen, att de önskar skydda barnen samt att familjens livssituation blir 

påverkad (30, 31, 54, 55). Barn som lever med en förälder som har en livshotande 

sjukdom uttrycker ofta skuld och rädsla för att ha orsakat förälderns sjukdom eller 

för att förvärra situationen (56-59), men också en ökad rädsla för att föräldern ska 

dö (57, 58, 60-68). Barn som lever i denna typ av situation har en ökad risk för 

psykisk ohälsa (54, 69, 70), såsom sömnproblem (66, 71), beteendeproblem som 

ger svårigheter i skolan (68, 71, 72), depression (66, 73-76) och ångest (67, 68, 72-

74, 76, 77). Även efter att ett barn mist sin förälder är det vanligt att de mår 

psykiskt dåligt; tonåringar som mist en förälder har en ökad risk för 

självskadebeteende, suicidala tankar och suicidförsök (78, 79). Barn som lever 

med en förälder som har livshotande sjukdom rapporterar även att de tar ett större 

ansvar för hemmet när de märker att en allt större börda läggs på den friska 

föräldern. Detta kan upplevas av barnen som stressigt, men också som 

betydelsefullt då det är en möjlighet att få hjälpa till (58, 64, 72, 80-86). Det är 

vanligt att barn till en svårt sjuk förälder utvecklar olika strategier som hjälper dem 

att hantera sin vardag. Dessa strategier kan innebära att söka eget stöd hos andra 

(58, 64, 81, 83, 85-88), att hitta former för distraktion (till exempel spela TV-spel, 

läsa böcker eller utöva andra fritidsaktiviteter) (58, 64, 81, 83-85, 87), positivt 

tänkande (64, 83) eller att hitta stöd genom tro/religion (58, 76, 85). 

2.2.3.1. Information och kommunikation  

När ett barn är närstående till någon med livshotande sjukdom kan information från 

sjukvårdspersonal vara direkt avgörande för att minska oro, obehag och psykisk 

ohälsa på lång sikt (79, 89). Barn som inte fått tillräckligt med information kan 

uppleva osäkerhet och ensamhet i situationen (62). Bristen på information kan 

leda till större benägenhet att inte lita på sjukvården (90), vilket ytterligare ökar 

risken för psykisk ohälsa och en bitterhet över att sjukvårdspersonalen inte gjort 

allt som var möjligt för att rädda deras förälder (91).  

Begreppet kommunikation är ett centralt begrepp inom den palliativa vården. 

Kommunikation är en process som sker då information överförs mellan två eller 
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flera olika individer. För att kunna kommunicera krävs ett språkligt system, detta 

kan till exempel utgöras av ett verbalt språk och/eller kroppsspråk. Kunskapen 

bildas i den sociala interaktionen som uppstår mellan individerna, till exempel 

mellan vårdpersonal och familj. De flesta definitioner av kommunikation 

innefattar tre begrepp; sändaren, innehållet och mottagaren. Där sändaren, med 

hjälp av ett språk, förmedlar innehållet till mottagaren, och där mottagaren tolkar 

innehållet. Kommunikationen kan övergå till ett samtal där de inblandade 

individerna turas om att vara sändare och mottagare, och där sändaren och 

mottagaren växelvis tar den andres perspektiv (89, 92, 93). Barns språkutveckling 

sker under lång tid och i samspel med andra människor, både med andra barn och 

i relation till signifikanta vuxna personer i barnets omgivning (94). Ett barn lär sig 

att kommunicera i samspel med bland andra sina familjemedlemmar, och det är 

inom familjen mycket av den vardagliga kommunikationen sker. Denna syn på 

kommunikation och barns språkutveckling är i linje med socialkonstruktion-

ismen, som menar att språk är konstruerat så att människor ska kunna interagera 

med varandra och att det är i interaktionen mellan människor som kunskap skapas 

(1, 93). 

En del av kommunikationen inom hälso- och sjukvården handlar om 

informationsutbyte i syfte att öka kunskap. För att barn ska kunna vara delaktiga 

i olika sammanhang som rör dem, behöver även de tillgång till information. 

Föräldrar kan ha svårt att informera sina barn om sjukdomen och önskar därför 

stöd i detta från sjukvårdspersonal (31, 33, 54, 55). Sjukvårdspersonalen upplever 

många gånger också svårigheter att prata med hela familjen. Det kan vara svårt att 

hitta ”rätt tillfälle”, eller hinna skapa en allians med barnen. Sjukvårdspersonalen 

uttrycker också en rädsla för att, genom att informera barnen, göra det värre för 

dem eller starta en konflikt inom familjen (33, 95-98). Dock behöver 

sjukvårdspersonal förhålla sig till den hälso- och sjukvårdslag som styr svensk 
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Barns rätt till information och informationsutbyte uttrycks också i 

barnkonventionen som blev lag i Sverige den 1 januari 2020. I artikel 17 står 

följande:  

[…] säkerställa att barnet har tillgång till information och material från 

olika nationella och internationella källor, särskilt sådant som syftar till att 

främja dess sociala, andliga och moraliska välmående samt fysiska och 

psykiska hälsa. 

Vuxna familjemedlemmar, såväl som olika yrkesprofessioner som barnet möter, 

hamnar ibland i en position av att vilja skydda barnen genom att inte delge dem 

tillräckligt med information på grund av okunskap eller rädslor (13, 30, 89, 95, 

100). Samtidigt visar tidigare forskning att barn ofta förstår att något är allvarligt 

fel redan innan föräldrarna eller sjukvårdspersonalen berättat för barnen om 

sjukdomen (68, 101). Om barn inte får tillräckligt med information kan de skapa 

egna bilder och fantasier för att försöka få förståelse för situationen. Fantasierna 

är inte alltid verklighetstrogna och realistiska, utan kan i stället öka barnens rädslor 

och oro (65, 101, 102). Barn önskar öppen och ärlig information och 

kommunikation eftersom det hjälper dem att skapa ökad förståelse för situationen 

och en känsla av trygghet. Tidigare studier visar att öppen kommunikation i 

familjen är hjälpsamt för barnens välmående (58, 64, 83, 84, 88, 103). Samtidigt 

beskriver barn i ett flertal studier att det är svårt att påbörja kommunikationen, 

att de inte vill störa föräldrarna eller vara i vägen och att det är underlättande om 

föräldrarna leder konversationen (30, 80, 83, 85, 88, 101, 104-106). Barn uttrycker 

även önskemål om att få vara nära den sjuka föräldern, att få upprätthålla den 

vardagliga kommunikationen och uttrycka kärlek både verbalt och icke-verbalt till 

sin sjuka förälder (61, 107, 108). 

Trots att tidigare forskning visar på barns behov av information och 

kommunikation riktad speciellt till dem, och att det stärkts genom lagstiftning, 

saknas formuleringar om detta i de definitioner och styrdokument som rör 

palliativ vård i dag. Sjukdomsrelaterad information, specifikt riktad till barn, är ett 

centralt ämne i denna avhandling eftersom barnens perspektiv som närstående i 

specialiserad palliativ hemsjukvård är nästintill outforskat. Det saknas även 

forskning gällande kommunikation mellan triaden föräldrar–barn–

sjukvårdspersonal när barnet är närstående till en vuxen person med livshotande 
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sjukdom. Därför har jag, utöver min kunskap om familjecentrerad vård och 

kommunikationens betydelse där, hämtat kunskap från den pediatriska 

sjukvården för att ytterligare förstå hur kommunikation mellan dessa tre enheter 

kan fungera. Där finns betydande kunskaper och teorier om denna triad-

interaktion. En modell för denna typ av kommunikation är Child Transitional 

Communication Model (CTC) (109). Denna modell har på olika sätt bidragit till 

min förståelse av den kommunikation som sker mellan barn–föräldrar–

sjukvårdspersonal. Nedan har jag för avsikt att belysa CTC, utan att sedan 

applicera den på mitt arbete, då det skulle vara en efterkonstruktion. Modellen har 

dock inspirerat mig och gett mig ökad förståelse under min forskarutbildning. 

CTC förklarar denna typ av triad-kommunikation genom begreppet  

”visible-ness”8 som kan förstås genom de två engelska orden ”vision” och 

”voice”, med andra ord att bli sedd och hörd. Visible-ness tydliggör ett kontinuum 

mellan positionen ”att bli överskuggad”, där barnet är minst synlig i 

kommunikationsprocessen, överskuggad av sjukvårdspersonal och föräldrar, och 

”att vara i framkant”, där barnet är mest synlig i kommunikationsprocessen, i en 

ledande position där kommunikationen är riktad till barnet som är i samspel med 

sjukvårdspersonal och föräldrar (109). Det är dock inte självklart att en av dessa 

två positioner är bättre än den andra, alla barn vill inte nödvändigtvis alltid vara i 

en ledande position längst fram och tidigare forskning visar att barn, vid vissa 

tillfällen, var nöjda med en position som passiva åskådare. Barnets position på 

detta kontinuum beskrivs som temporärt och hela tiden under förändring (110). 

Denna förändring påverkas av fyra faktorer som både enskilt och i kombination 

kan stärka eller tysta barnets röst. Dessa är: barnet själv (dess förmåga att 

formulera sig och sina önskemål), hälso- och sjukvårdspersonalens respektive 

föräldrarnas uppmärksamhet på barnet som en del av kommunikationsprocessen, 

samt sjukhusmiljön (109). Utöver det finns det flera olika teoretiska perspektiv 

som kan stå i konflikt med varandra och påverka dessa fyra faktorer (110). Dessa 

teoretiska perspektiv är bland annat familjecentrerad vård kontra barncentrerad 

                                                           

 

8 Då ingen bra översättning kan göras av detta konstruerade begrepp kommer det fortsättningsvis att 
användas på engelska.  
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vård, barnets rättigheter till frihet kontra dess behov av skydd samt synen på barn 

som i vardande kontra i varande.  

2.2.3.2. Barns delaktighet  

Ett viktigt begrepp gällande synen på barn som kompetenta individer är delaktighet 

(15, 111). För barn som närstående handlar begreppet delaktighet främst om att 

kunna påverka sin egen situation. Att inkludera barn i informationsutbyte och 

kommunikation, och ge dem kunskap om förälderns sjukdom och processer 

kopplade till den, är ett sätt att främja barns delaktighet. För barnet kan detta 

handla om att kunna påverka sin egen livssituation, till exempel att få möjlighet 

att förbereda sig och planera inför förälderns förestående död, eller våga ställa 

frågor relaterade till förälderns sjukdom.  

Begreppet delaktighet är till viss del komplext och används i många olika 

sammanhang, såväl på gruppnivå som på individnivå. Delaktighet används i 

sammanhang med andra snarlika begrepp såsom deltagande, aktörskap och 

konsultation (111, 112). Aktörskap är förknippat med handlingsutrymme, och blir 

därför en del av, eller en förutsättning för, delaktighet (111). Konsultation å andra 

sidan, kan definieras som en process där barn blir stöttade i att uttrycka sina tankar 

och åsikter men där de vuxna, som är de som har makt över situationen, ännu 

inte är redo att lämna över delar av makten till barnen (113). Barns delaktighet 

kan definieras brett och i olika sammanhang (114). I detta avhandlingsarbete 

definieras barns delaktighet som när barn, genom sitt aktörskap, kan påverka 

kontexten som barnet befinner sig i, och där barnets röst faktiskt gör en skillnad 

(111, 112, 114). Barns delaktighet kan relateras till artikel 12 i barnkonventionen, 

som uttrycker barns rätt att bli hörda:  

Barn har rätt att uttrycka sin mening och höras i alla frågor som rör barnet. 

Hänsyn ska tas till barnets åsikter, utifrån barnets ålder och mognad.  

Barns delaktighet kan studeras på olika sätt, genom att fråga 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). För att 

säkerställa att barn verkligen är delaktiga i situationer som rör dem finns ett flertal 

teorier och modeller som rör barns delaktighet. Den modell som ligger till grund 
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för barns delaktighet i denna avhandling är ”Pathways to participation”9 (113). 

Modellen är en utveckling av en annan modell som på svenska kallas för 

delaktighetsstegen10 (116, 117) som används främst i sammanhang där barns 

delaktighet på gruppnivå står i fokus. Delaktighetsstegen består av åtta steg där de 

tre första stegen handlar om barns icke-delaktighet (manipulation, dekoration och 

symbol, svensk översättning av Eriksson et al (117)). Efter detta återfinns fem 

steg som rör barns delaktighet, där barn går från konsulterade till aktivt delaktiga 

i processer som rör dem, och det är dessa fem som återfinns som nivåer i 

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

 

 

 

Figur 1. ”Pathways to participation” – En modell för barns delaktighet i beslutsfattande 
processer i enlighet med artikel 12 i barnkonventionen. 

 

                                                           

 

9 Då inget svenskt namn finns för denna modell kommer det engelska namnet att användas. 

10 Engelskans ”Ladder of participation”. 

Nivå 1: Barn blir 
lyssnade på.

Nivå 2: Barn får 
stöd att uttrycka 
sina åsikter och 
synpunkter.

Nivå 3: Barns 
åsikter och 
synpunkter 
beaktas.

Nivå 4: Barn 
involveras i 
beslutsfattande 
processer.

Nivå 5: Barn 
delar makt och 
ansvar över 
beslutsfattandet.

Minimipunkt för att 
uppnå artikel 12, 
barnkonventionen 
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Pathways to participation är utvecklad för att främja arbete med barns delaktighet 

även på individnivå. Nivå 1 handlar om att barnet blir lyssnat till, nivå 2 att barnet 

får stöd i att uttrycka sina åsikter och synpunkter, nivå 3 att barnets åsikter och 

synpunkter tas i beaktan. Nivå 4 handlar om att barn ska vara delaktiga i 

beslutsfattande processer medan nivå 5 är då makt och ansvar fördelas mellan 

barn och vuxna. Mellan den tredje och den fjärde nivån finns en punkt som 

markerar minimum för när artikel 12 i barnkonventionen är uppnått och det är 

här som förflyttningen mellan barns konsultation och delaktighet sker. 

2.2.4. Familjecentrerad vård   

Inom pediatriken används begreppet barncentrerad vård. Detta innebär att barnet 

står i centrum för vården som ges, med fokus på att uppmärksamma barnets 

perspektiv i olika situationer (118). Barncentrerad vård är dock skapad utifrån att 

barnet är patient, och något liknande synsätt finns inte när det gäller barn som 

närstående. Ett sätt att se på och arbeta med familjen inom palliativ vård är utifrån 

teorin om familjecentrerad vård. I Sverige kallas detta ofta familjefokuserad vård 

och är sedan i sig uppdelat i två inriktningar; familjerelaterad och familjecentrerad 

(119). Det förklaras vidare som att inom familjerelaterad vård är fokus riktat på 

en familjemedlem och familjen ses som kontext. I den familjecentrerade vården 

ses familjen som en enhet, och fokus ligger på interaktionen mellan familjens olika 

medlemmar. I denna avhandling kommer begreppet familjecentrerad vård vara 

det begrepp som används. Detta är för att den internationella litteratur som 

använts, liksom den intervention som ligger till grund för avhandlingen, utgår från 

begreppet familjecentrerad vård (120, 121). Familjecentrerad vård presenteras 

nedan utifrån Wright och Leaheys teori om familjecentrerade interventioner 

(122). 

Genom ett postmodernistiskt synsätt tydliggörs en pluralistisk syn på familjen 

med innebörden att det finns lika många sätt att förstå och uppleva världen på 

som det finns människor som upplever den. Med andra ord finns det lika många 

sätt att förstå och uppleva sjukdom på som det finns individer som upplever det.  

Den familjecentrerade vården utgår från systemteorin, vilket är det teoretiska 

perspektivet om system; att helheten är större än summan av dess delar. 
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Pathways to participation är utvecklad för att främja arbete med barns delaktighet 
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varje individ influerar andra familjemedlemmar. Familjen ses som ett 

självdefinierat system, det vill säga, det är familjen själv och ingen annan som 

definierar vilka medlemmar som ingår i detta system och det är därmed inte 

nödvändigtvis kopplat till lagar som äktenskap eller biologiska band.  

Familjen som system är öppet, det vill säga, systemet kan påverkas såväl inifrån 

som utifrån. En familj består av flera olika subsystem där individer står i relation 

till varandra i olika konstellationer, som till exempel syskon. Utöver detta utgör 

individerna inom familjen egna subsystem med komplexa fysiska och psykiska 

system uppbyggda inuti kroppen. Familjen som system tillhör i sig större 

suprasystem, till exempel välfärdssamhället och platsen familjen bor på (122). 

Familjerna har olika delar av välfärdssamhället runt omkring sig, där den 

specialiserade palliativa hemsjukvården är ett av systemen som familjerna i denna 

avhandling är en del av.   

En betydande del inom familjecentrerad vård är förändringsteorin, det vill säga 

balansen mellan förändring och stabilitet. Wright et al (122) menar att när en 

familjemedlem drabbas av en sjukdom måste familjen omorganisera sig på ett för 

familjen nytt sätt. Det sker en förändring i systemets struktur, inte bara för varje 

enskild familjemedlem utan för hela familjen. Det kan till exempel handla om 

familjens föreställningar om sin uppkomna situation, när familjemedlemmarna 

görs medvetna om varandras föreställningar och erfarenheter blir det en 

förändring i systemet. Familjesystemet sätts i rörelse, lämnar sin gamla ordning, 

omprövar den, och familjen hittar nya lösningar och nya synsätt på situationen.  

Med denna teori applicerad på familjen blir en förändring för familjen något som 

påverkar hela systemet. Det vill säga, blir en familjemedlem sjuk drabbar det hela 

familjen. Stöd i form av interventioner som riktar sig till hela familjen blir därför 

mycket viktigt inom den palliativa vården.  

2.2.5. Interventioner till  

barnfamiljer i palliativ vård  

En litteraturöversikt över den forskning som gjorts inom den palliativa vården i 

Sverige under 2007–2012 synliggör att det finns få interventionsstudier överlag, 

och inga interventionsstudier för barnfamiljer i palliativ vård (123). Endast två 

studier i litteraturöversikten har fokus på barn som närstående. Fem 
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internationella litteraturöversikter (124-128) som undersökt vilken typ av 

interventioner som finns vetenskapligt utvärderade för barnfamiljer där en 

förälder har en livshotande sjukdom redovisar att det finns ett tjugotal 

interventioner runt om i världen. Interventionerna skiljer sig i design och upplägg. 

En typ av interventioner är bara för barn (n=6), utförda på skola eller sjukhus, i 

syfte att låta barnen möta andra barn i liknande situationer. I dessa grupper är 

barnen ofta uppdelade i ålderskategorier eller utifrån föräldrarnas diagnoser. En 

annan typ av interventioner är riktade till sjuka mammor och deras barn (n=3), 

medan ytterligare en typ av interventioner ges till både föräldrar och barn, men 

där familjemedlemmarna är separerade från varandra (n=4). Nio interventioner 

beskrivs i dessa fem litteraturöversikter som familjecentrerade där hela familjen 

deltar tillsammans som en enhet. Dessa interventioner ges inte nödvändigtvis i 

palliativ vård, utan även till familjer med en förälder i kurativ somatisk vård. Några 

av interventionerna börjar vid diagnos, andra senare under sjukdomsförloppet, 

flera av dem pågår även efter att föräldern dött. Interventionerna skiljer sig åt vad 

gäller teoretiska och psykologiska grunder. De flesta är psykoterapeutiska och 

fokuserar på sorg och trauma, några har ett mer stödjande fokus och bygger på 

psykoedukation. Ett fåtal av interventionerna är manualbaserade. Ingen av 

interventionerna har blivit utvärderade i svensk vård, endast i andra europeiska 

länder samt USA och Australien. Därmed saknas det utvärderade 

familjecentrerade stödinterventioner för barnfamiljer i det svenska välfärds-

samhället, när en förälder har en livshotande sjukdom.  

2.3. The Family Talk Intervention 

The Family Talk Intervention (FTI) är en familjecentrerad intervention som 

främst använts och utvärderats inom en psykiatrisk kontext, i USA, för föräldrar 

som har en affektiv sjukdom (120, 129-131). FTI är prövad och utvärderad i 

nordisk psykiatrisk kontext (132-136), i svensk missbruksvård (137) och av två 

forskargrupper inom somatisk vård (ej palliativ vård) (65, 138, 139), dock är en av 

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

Målen med FTI är att främja öppen kommunikation inom familjen om 

sjukdomen, öka den sjukdomsrelaterade kunskapen samt stödja föräldrarna i 

deras föräldraskap. Genom att främja familjens medvetenhet om sina styrkor och 

skyddsfaktorer initieras en process som bygger upp resiliens, för var och en av 
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barnen inom familjen. På så sätt står barnen i centrum för interventionen (120, 

121). Resiliens kan ses som ett övergripande mål i FTI och förklaras som 

motståndskraft. Beardslee (121) beskriver resiliensprocessen för barn, på följande 

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 stå emot men också återhämta sig från stora 

omvälvande livsförändringar. Resiliens är inte något statiskt eller inneboende hos 

människan, utan något som fluktuerar över tid beroende på omständigheter i livet 

(121, 140, 141). 

FTI börjar med att föräldrarna formulerar sin oro rörande sjukdomen och hur 

den påverkar familjen. Genom interventionen får familjen sedan hjälp att sätta 

ord på händelser och saker som de inte kan, eller har svårt att, prata med varandra 

om. Hela familjen, alla som är berörda av sjukdomen, samlas till ett familjemöte 

med fokus på att bryta tystnaden, där allas röster ska bli hörda. 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 på flera olika teorier för att nå upp till dess målsättningar, dessa är 

psykoedukation, narrativ teori samt dialogisk teori (142, 143). Genom psyko-

edukation ökar familjens kunskap om den sjuka förälderns sjukdom och 

tillhörande problematik, men information och kunskap skapar förändring inom 

familjen enbart om familjemedlemmarna kan prata öppet om sjukdomen och med 

varandra. Genom en narrativ teori skapas möjligheten för varje familjemedlem att 

berätta sin historia för de andra, och tillsammans skapar då familjen en gemensam 

historia, från diagnos till där de står i dag. Vidare, genom en postmodernistisk 

dialogisk teori, görs problematiska situationer inom familjen synliga, erfarenheter 

delas mellan familjemedlemmar och barnens erfarenheter och behov ställs i fokus. 

Alla familjemedlemmars olika perspektiv och erfarenheter lyfts och synliggörs. 
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Det finns sex huvudkoncept som utgör ett ramverk för FTI (121). Dessa koncept 

är varierande över tid, de följer inte alltid efter varandra och ibland är de inte heller 

uppenbara för familjen och/eller dem som leder interventionen, eftersom varje 

familj är unik både till sin historia och sin karaktäristik. Dessa sex koncept är 1) 

Dela en historia tillsammans, 2) Att ge kunskap om sjukdomen, 3) Tillgodose 

barnens behov, 4) Planera hur föräldrarna ska prata med barnen, 5) Att bryta 

tystnaden tillsammans som familj, och 6) Fortsätta familjedialogen, gå vidare och 

planera inför framtiden. 

FTI består i sin originalform av 6–11 manualbaserade möten, uppdelade med  

1–2 veckor mellan samtalen, i olika konstellationer av familjemedlemmar  

(tabell 1), där utbildade samtalsledare utgår från en manual (129), som på svenska 

kallas för ”loggboken”. Möte 1–6 ingår för alla familjer som deltar i FTI, möte 7–

11 är så kallade booster-sessioner, det vill säga, uppföljande möten som sätts in 

vid behov för att stödja familjerna. 

Vid det första och andra mötet deltar endast föräldrarna och fokus under dessa möten 

är att de, var för sig, får berätta sin historia, sina erfarenheter och tankar kring 

sjukdomen och hur den påverkar familjen. Föräldrarna får också berätta om 

tankar, funderingar och eventuell oro de har kring barnens situation. Tillsammans 

sätter föräldrarna upp ett mål med FTI. Detta mål är relaterat till vilken oro eller 

vilka funderingar som föräldrarna har kring sjukdomen och hur den påverkar 

familjen. Under denna tid får föräldrarna också i uppgift att informera barnen om 

att de kommer att få prata enskilt med samtalsledarna. Det tredje mötet är ett enskilt 

samtal med varje barn i familjen. Vid detta möte ges barnet möjlighet att berätta 

om sina tankar och känslor kring förälderns sjukdom och familjens situation. Här 

fångas det även upp vilka skyddande faktorer barnet har, till exempel ett socialt 

nätverk utanför familjen, och hur det fungerar i skolan. I dialog mellan barnen 

och samtalsledarna bestäms vad från samtalet som kan återges till föräldrarna. 

Barnen kan välja att något som är känsligt eller svårt kan förbli hemligt.11 Det fjärde 

mötet innehåller en återkoppling till föräldrarna om vad som kommit fram på 

                                                           

 

11 Förutsatt att det inte handlar om något som utgör fara för barnets liv, som samtalsledarna yrkesetiskt 
bör delge föräldrarna.  
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11 Förutsatt att det inte handlar om något som utgör fara för barnets liv, som samtalsledarna yrkesetiskt 
bör delge föräldrarna.  
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mötet med barnet/barnen. Barnens eventuella behov diskuteras och föräldrarna 

får chans att planera inför, och öva på, det familjesamtal som kommer. Det femte 

mötet är familjesamtalet och då samlas alla familjemedlemmar tillsammans. Syftet 

med detta möte är att öppna upp kommunikationen mellan familjemedlemmarna 

gällande sjukdomen, att synliggöra och lyfta eventuell problematik som finns samt 

att diskutera hur familjen kan fortsätta en dialog med varandra. Det sjätte mötet är 

ett avslutande samtal mellan föräldrar och samtalsledare, ibland även barnen. Där 

diskuteras eventuella svårigheter eller saker som uppstått sedan familjesamtalet 

och familjen uppmanas att fokusera på framtiden och hur de ska fortsätta för att 

uppnå det uppsatta målet. 

 

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

för varje möte. 

Möte Deltagande familjemedlemmar Fokus för mötet  

1 Föräldrarna  Den sjuka förälderns historia. Föräldrarnas 
funderingar och eventuella oro för barnen. 
Föräldrarna formulerar ett mål med 
interventionen.  

2  Föräldrarna  Den friska förälderns historia. Hur föräldrarna 
kan förbereda barnet inför möte 3. 

3 Varje barn Barnets upplevelse av situationen och 
sjukdomen. Fånga upp behov, eventuell oro 
och frågor från barnet.  

4 Föräldrarna  Sammanfattning av möte 3. Övning och 
planering inför möte 5.  

5 Hela familjen  “The family talk”, familjesamtalet som leds av 
föräldrarna och utgår ifrån det som kommit 
upp under föregående möten, från både barn 
och föräldrar.  

 6 Föräldrarna, ibland barnen  Uppföljande möte med fokus på hur familjen 
kan fortsätta kommunicera framöver för att 
nå familjens uppsatta mål.  

7–11  Extra möten, vid behov. 
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Studier som utvärderat FTI inom psykiatrisk kontext påvisar goda resultat när det 

kommer till genomförbarhet (129, 135). Studierna visar att de som deltagit i FTI 

var nöjda, att FTI var hjälpsamt och att interventionen inte var till skada. Tidigare 

studier visar också att målen med FTI uppfyllts; föräldrar rapporterade ökad 

förståelse för sjukdomen samt förbättrad kommunikation föräldrarna sinsemellan 

(120, 129-131). Föräldrarna rapporterade också att deras barn hade utvecklat ökad 

förståelse för förälderns sjukdom efter deltagande i FTI. Familjer som deltagit i 

FTI i svensk psykiatrisk vårdkontext har rapporterat liknande resultat (132, 133). 

Föräldrarna rapporterade att det var en positiv upplevelse att delta i FTI, 

dessutom rapporterade de att föräldraskapet stärkts och att deras oro för barnen 

minskat. Hälften av de deltagande barnen rapporterade att de förstod sina 

föräldrar bättre och att känslor av skuld och skam minskade efter deltagandet. 

Studierna som utvärderat FTI i somatisk kontext visar bland annat att föräldrar 

som deltagit i FTI fått lindrigare psykiatriska symtom (139), samt att de fått ökad 

insikt och förståelse för sina barns tankar och reaktioner, vilket minskat konflikter 

samt ökat kommunikationen inom familjen (138). Barnen som deltagit i den 

modifierade versionen av FTI inom somatisk vård har beskrivit att interventionen 

ökade deras kunskap om förälderns sjukdom och minskade negativa känslor (65). 

Under senare år har FTI börjat användas i mindre utsträckning inom klinisk 

palliativ vård i Sverige, men inte ännu utvärderats med vetenskapliga metoder. 

Detta forskningsprojekt, som denna avhandling är en del av, kan ses som ett första 

steg i denna utvärderingsprocess.  
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3. Problemformulering och syfte

När en förälder i en barnfamilj får en livshotande sjukdom förändras livet för alla 

i familjen på många olika sätt. Barn rapporterar känslor av skuld, oro och rädslor 

och också sömn- och koncentrationssvårigheter. Dessutom har barnen en ökad 

risk för psykisk ohälsa på lång sikt. Brist på kommunikation inom familjen, om 

sjukdomen och saker relaterade till den, har visat sig ha en negativ påverkan på 

hälsan. Trots detta finns endast ett fåtal familjecentrerade interventioner för 

barnfamiljer utvärderade inom palliativ vård, och ännu färre utvärderade utifrån 

barns erfarenheter. FTI är en familjecentrerad stödintervention som primärt 

fokuserar på att främja öppen kommunikation inom familjen om sjukdomen. 

Interventionen innefattar sex möten som hela familjen deltar i, dock i olika 

konstellationer. FTI har påvisat positiva effekter gällande sjukdomsrelaterad 

information och ökad kommunikation inom familjen i andra vårdkontexter. FTI 

har använts i mindre utsträckning inom klinisk palliativ vård i Sverige, men aldrig 

utvärderats med vetenskapliga metoder.  

Det övergripande syftet med denna avhandling var att utforska barns erfarenheter 

av FTI och att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas inom specialiserad 

palliativ hemsjukvård.  

Specifika syften var att: 

• Beskriva föreliggande studiedesign för FTI inom specialiserad palliativ

hemsjukvård (delstudie I).

• Utforska barns erfarenheter av sjukdomsrelaterad information och

kommunikation inom familjen när de lever med en förälder som har en

livshotande sjukdom och får specialiserad palliativ hemsjukvård (delstudie II).

• Utforska barns erfarenheter av FTI när en förälder vårdas inom specialiserad

palliativ hemsjukvård, med fokus på genomförbarhet (delstudie III).

• Undersöka vilka svårigheter och underlättande faktorer barnen uttryckte

under sitt deltagande i FTI, samt om barnen kan anses delaktiga enligt artikel

12 i barnkonventionen (delstudie IV).

• Utforska potentiella effekter av FTI, från barnens perspektiv, när en förälder

vårdas inom specialiserad palliativ hemsjukvård (delstudie V).

45 

3. Problemformulering och syfte

När en förälder i en barnfamilj får en livshotande sjukdom förändras livet för alla 

i familjen på många olika sätt. Barn rapporterar känslor av skuld, oro och rädslor 

och också sömn- och koncentrationssvårigheter. Dessutom har barnen en ökad 

risk för psykisk ohälsa på lång sikt. Brist på kommunikation inom familjen, om 

sjukdomen och saker relaterade till den, har visat sig ha en negativ påverkan på 

hälsan. Trots detta finns endast ett fåtal familjecentrerade interventioner för 

barnfamiljer utvärderade inom palliativ vård, och ännu färre utvärderade utifrån 

barns erfarenheter. FTI är en familjecentrerad stödintervention som primärt 

fokuserar på att främja öppen kommunikation inom familjen om sjukdomen. 

Interventionen innefattar sex möten som hela familjen deltar i, dock i olika 

konstellationer. FTI har påvisat positiva effekter gällande sjukdomsrelaterad 

information och ökad kommunikation inom familjen i andra vårdkontexter. FTI 

har använts i mindre utsträckning inom klinisk palliativ vård i Sverige, men aldrig 

utvärderats med vetenskapliga metoder.  

Det övergripande syftet med denna avhandling var att utforska barns erfarenheter 

av FTI och att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas inom specialiserad 

palliativ hemsjukvård.  

Specifika syften var att: 

• Beskriva föreliggande studiedesign för FTI inom specialiserad palliativ

hemsjukvård (delstudie I).

• Utforska barns erfarenheter av sjukdomsrelaterad information och

kommunikation inom familjen när de lever med en förälder som har en

livshotande sjukdom och får specialiserad palliativ hemsjukvård (delstudie II).

• Utforska barns erfarenheter av FTI när en förälder vårdas inom specialiserad

palliativ hemsjukvård, med fokus på genomförbarhet (delstudie III).

• Undersöka vilka svårigheter och underlättande faktorer barnen uttryckte

under sitt deltagande i FTI, samt om barnen kan anses delaktiga enligt artikel

12 i barnkonventionen (delstudie IV).

• Utforska potentiella effekter av FTI, från barnens perspektiv, när en förälder

vårdas inom specialiserad palliativ hemsjukvård (delstudie V).

45



46



 

 47 
 

4. Metod, material  

och analysprocess  

I detta kapitel kommer avhandlingens metod, material och analysprocess att 

beskrivas. Avhandlingen fokuserar på barnen i familjen, men forskningsprojektet 

involverar alla familjemedlemmar. Nedan beskrivs till att börja med det 

övergripande forskningsprojektet (delstudie I) följt av mer ingående beskrivningar 

av de delar i projektet som involverar delstudie II–V (tabell 2). Avhandlingens 

delstudier följer steg för en pilotstudie när en komplex intervention designas och 

utvärderas (144, 145), med studieprotokoll, en utforskande baslinjemätning, 

genomförbarhet och potentiella effekter av den studerade interventionen.  

 

Tabell 2. Översikt över delstudier i avhandlingen.  

Delstudie Design Deltagare Datainsamling Dataanalys 

I Studieprotokoll    

II Tvärsnittsstudie Barn i 
interventions- & 
jämförelsegrupp 

Enkäter, 
baslinjemätning 

Beskrivande 
statistik 

III Pilotstudie av 
komplex 
intervention, 
kvasi-
experimentell 

Barn i 
interventionsgrupp 

 

 

 

Enkäter & 
intervjuer, 
uppföljningstillfälle 
1 

Sammanflätad 
mixad metod 

 

 

IV Pilotstudie av 
komplex 
intervention, 
kvasi-
experimentell 

Barn i 
interventionsgrupp 

 

 

 

Fältanteckningar 
noterade under 
interventionen 

 

Tolkande 
beskrivning 

 

V Pilotstudie av 
komplex 
intervention, 
kvasi-
experimentell 

Barn i 
interventionsgrupp 

Enkäter & 
intervjuer, 
uppföljningstillfälle 
1 

Beskrivande 
statistik och 
konventionell 
innehållsanalys 
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4.1. Studiedesign  

Detta avhandlingsarbete baseras på en pilotstudie av en komplex intervention. 

Komplexiteten består av flera, i sig själva, komplexa interagerande komponenter, 

såsom olika familjekonstellationer, en stor åldersspridning hos de deltagande 

barnen, olika diagnoser hos den sjuka föräldern och olika typer av behandlingar 

och vård12 för både den sjuka föräldern och dennes familj. Vidare är detta en 

kvasiexperimentell studie, med pre- och postmätning, samt med en 

interventionsgrupp (som fick FTI) och en jämförelsegrupp (som fick sedvanligt 

stöd). För att undersöka genomförbarhet och erfarenheter av att delta i en 

komplex intervention, framför allt inom palliativ vård, är mixad metod att föredra 

(146). Att kombinera kvantitativa och kvalitativa data på detta sätt ger en bredare 

och djupare kunskap, där helheten är större än summan av delarna (147).  

Två personer, en socionom och en diakon, agerade som samtalsledare i FTI i detta 

forskningsprojekt. Fortsättningsvis i texten kommer samtalsledarna att om-

nämnas som interventionisterna. Det var interventionisterna som tog initial kontakt 

med forskargruppen för att påbörja ett samarbete om FTI i specialiserad palliativ 

hemsjukvård. De hade utbildning i FTI, samt klinisk erfarenhet av att arbeta med 

FTI och familjer i palliativ vård.   

4.1.1. Registrering av studien 

Forskningsprojektet är registrerat som forskningsintervention i databasen 

clinicaltrials.gov, 18 april 2017, med ID-nummer NCT03119545.  

4.2. Rekryteringsprocess 

Familjer rekryterades till forskningsprojektet från sammanlagt fyra verksamheter 

för specialiserad palliativ hemsjukvård, som i denna text kallas för avancerad 

hemsjukvård (ASIH). Två verksamheter rekryterade familjer till interventions-

gruppen och två verksamheter rekryterade familjer som skulle utgöra en 

                                                           

 

12 Även om vård genom ASIH är ett inklusionskriterie kan den sjuka föräldern ibland fått vård även 
genom vårdavdelning, hospice med mera. Ytterligare stödinsatser för barnen kan också ha skett 
parallellt, till exempel inom skolhälsovården eller primärvård.  
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jämförelsegrupp. De två verksamheterna som rekryterade familjer till 

interventionsgruppen tillfrågades om deltagande i studien då interventionisterna 

arbetat där tidigare. Verksamheterna som skulle rekrytera familjer till 

jämförelsegruppen tillfrågades av projektgruppen för deltagande i studien, då 

verksamheterna betraktades bedriva likvärdig vård 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. Jämförelsegruppens verksamheter 

bestod av sex respektive sju enheter. Samtliga ASIH-enheter bedrev likvärdig vård 

i form av multidisciplinära team som hade specialistkunskap inom palliativ vård, 

med uppdrag att vårda patienten och ge stöd till närstående i hemmet, dygnet 

runt. Ett omfattande förarbete utfördes av projektgruppen tillsammans med 

interventions- och jämförelseenheterna innan rekrytering av familjer påbörjades. 

Detta initiala arbete bestod av möten med verksamhetscheferna och besök på 

respektive ASIH-enhet för att informera och diskutera med vårdpersonalen om 

den kommande studien. Vidare genomfördes flertalet möten med dem som av 

chefssjuksköterskor valdes ut till kontaktpersoner på enheterna. Dessa möten 

syftade till att vara ett stöd i rekryteringen för att säkerställa rutiner och processer. 

Det inledande arbetet följdes sedan av regelbunden kontakt med kontaktpersoner, 

chefssjuksköterskor och verksamhetschefer. Under projektets gång genomfördes 

ett antal omorganisationer vid ASIH-enheterna, det handlade bland annat om 

sammanslagningar av enheter. Vidare skedde förändringar genom personal-

omsättning, till exempel var vid projektets slut nästan alla kontaktpersoner vid 

jämförelseenheterna nya personer, som inte var med från början.  

För att inkluderas i studien behövde minst en förälder i familjen vara inskriven på 

någon av dessa fyra verksamheter, ha en livshotande sjukdom och vara i behov 

av palliativ vård. Utöver detta behövde familjen också bestå av minst ett barn, i 

en ålder av 6–19 år. Hade familjen fler barn, även i andra åldrar, fick dessa barn 

också medverka i FTI. Samtliga familjemedlemmar behövde kunna förstå, prata 

och skriva svenska för att delta. Det var den sjuka föräldern som definierade sin 

familj och genom det valde vilka som skulle ingå i studien. Familjen kunde således, 

utöver partner och barn, inkludera före-detta partners, bonusbarn, vänner och 

andra viktiga personer som definierades som familjemedlemmar. Rekryteringen 

av familjer pågick under ett års tid, från mars 2017 till och med februari 2018. 
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Familjer som matchade inklusionskriterierna (n=78)13 identifierades av en 

kontaktperson för vardera ASIH-enhet. De familjer (n=30) som uppfyllde 

inklusionskriterierna på de två verksamheterna för rekrytering till interventions-

gruppen kontaktades via telefon av de två interventionisterna. Över telefon 

planerades ett möte med familjen, där familjen sedan fick information, både 

muntligt och skriftligt, om forskningsprojektet och FTI. Familjerna (n=49) som 

uppfyllde inklusionskriterierna på de verksamheter som rekryterade till 

jämförelsegruppen 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 tillfrågade familjer, från båda grupperna, var det 3214 familjer som 

deltog i studien (interventionsgruppen, n=20, svarsfrekvens: 67 %; jämförelse-

gruppen, n=10, svarsfrekvens: 20 %) (figur 2). I jämförelsegruppen valde 37 

familjer som matchade inklusionskriterierna att inte delta, siffran för 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 

från projektgruppen, var i huvudsak relaterad till att den sjuka föräldern var för 

sjuk för att orka, att det var för mycket att göra relaterat till sjukdomen 

(sjukhusbesök, behandlingar, med mera) eller den sjuka föräldern inte ville att 

deras barn skulle delta eftersom föräldrarna inte informerat dem om förälderns 

sjukdom och situation (figur 2).  

 

                                                           

 

13 En familj blev tillfrågad två gånger, eftersom de bytte ASIH-enhet från en som rekryterade till 
jämförelsegruppen till en som rekryterade till interventionen, familjen tackade dock nej båda gångerna. 

14 Två av dessa familjer (båda i jämförelsegruppen) fyllde i baslinjemätningens enkäter efter att den 
sjuka föräldern dött. Dessa två familjer exkluderades därför vid baslinjemätningen men har inkluderats 
vid de två senare mättillfällena.  
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Figur 2. Flödesschema över rekrytering och orsaker att inte delta i studien. 
* Kan överstiga antalet deltagare då möjligheten att uppge flera olika anledningar fanns. ** En familj 
blev tillfrågad två gånger, eftersom de bytte ASIH-enhet från en som rekryterade till 
jämförelsegruppen till en som rekryterade till interventionen, familjen tackade dock nej båda gångerna. 
Detta innebär att det är 78 familjer som tillfrågats. *** Lämnade in skriftligt samtycke.  

 

De 32 deltagande familjerna15 var uppdelade i olika familjekonstellationer, där 21 

var kärnfamiljer, 9 var i bonusfamiljskonstellation och i 2 familjer var föräldern 

ensamstående. Totalt bestod familjerna av 77 barn i åldrarna 0–32 år, 52 av dessa 

barn var 6–19 år16, 6 av barnen var under 6 år och resterande 19 var över 19 år. 

Sju av samtliga barn hade inte syskon. Av de 32 sjuka föräldrarna hade 26 föräldrar 

en cancerdiagnos, andra var neurologiska-, lung-, hjärtkärl-, samt gastrointestinala 

sjukdomar. Av de 30 sjuka föräldrarna dog 1017 under forskningsprojektets 

datainsamlingstid (2 av dem under pågående deltagande i FTI), med en spridning 

på 3 veckor från baslinjemätningen upp till ett år senare (medelvärde: 4 månader). 

Även om en förälder dog under FTI eller pågående datainsamling fick familjerna 

fortsätta sitt deltagande i både FTI och studien. Samtliga barn som deltog i 

interventionsgruppen erbjöds att delta i FTI, men endast barnen i åldrarna 6–19 

år besvarade enkäterna. 

                                                           

 

15 Se fotnot 14. 

16 Inklusionskriterie. 

17 Ytterligare två familjer deltog, där föräldern var död innan baslinjemätningen fylldes i. Se fotnot 14.  
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4.2.2. Deltagande i FTI  

I den här interventionsstudien omfattades FTI av de första sex samtalen (tabell 

1). Interventionisterna har dock varit flexibla och anpassat sig efter familjernas 

behov, till exempel med uppföljande telefonsamtal och sms. Av de 20 familjer 

som var med i interventionsgruppen deltog 14 familjer i 6 möten, medan formen 

för FTI för resterande 6 familjer justerades på grund av försämrad hälsa, 

familjerelaterade problem eller att en förälder dog under pågående intervention. 

FTI pågick i 1,5–7 månader (medelvärde: 3) för dessa 20 familjer. 

4.3. Datainsamling 

Det primära utfallsmåttet för denna interventionsstudie var självrapporterad 

kommunikation inom familjen. Detta då främjandet av kommunikation är ett av 

de primära målen med FTI. Det sekundära utfallsmåttet, som också relaterar till 

målet med FTI, var sjukdomsrelaterad information. Utöver detta har erfarenheter 

av att delta i FTI utforskats. Andra utfallsmått har också använts, till exempel 

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

Data har inhämtats genom enkäter, intervjuer och fältanteckningar (tabell 2). 

Enkätdata samlades in vid tre tillfällen. Dessa tre tillfällen var:  

• baslinjen, före interventionen startade (interventionsgruppen) eller vid 

inskrivning på ASIH (jämförelsegruppen) 

• första uppföljningen, efter att interventionen var avslutad (interventionsgruppen) 

eller två månader efter baslinjemätningen (jämförelsegruppen) 

• andra uppföljningen, ett år efter baslinjemätningen, för båda grupperna.18 

Både vuxna och barn uppmuntrades att delta, ingen föräldraproxy användes 

eftersom barn själva är den primära källan för sina egna erfarenheter baserat på 

perspektivet om barn som ”i varande”. Alla familjer informerades om att någon 

från forskargruppen kunde hjälpa barnen att fylla i enkäterna, två barn ville ha 

denna hjälp vid ett tillfälle vardera.  

                                                           

 

18 Andra uppföljningen är ej relevant för denna avhandling. 
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18 Andra uppföljningen är ej relevant för denna avhandling. 
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Intervjuer genomfördes med de familjer som deltog i FTI, efter avslutad 

intervention. Intervjuerna med de första tre familjerna utfördes mellan möte 5 

och möte 6 i FTI. Möte 6 planerades initialt att utföras senare i processen, därför 

beslutades att intervjun skulle utföras efter familjesamtalet, möte 5. Det visade sig 

dock att familjerna behövde ha möte 6 närmare inpå möte 5, bland annat på grund 

av förvärrade sjukdomstillstånd för de sjuka föräldrarna.  

För första och andra enkätuppföljningen, samt intervju för dem som deltagit i 

FTI, kontaktades familjerna av någon i forskargruppen via telefon. Vid fortsatt 

deltagande postades enkäter hem, tillsammans med ett svarskuvert. Vid behov av 

påminnelse att besvara enkäterna skickades två sms, och ett telefonsamtal gjordes, 

under cirka en månads tid.  

Under pågående intervention skrev interventionisterna kontinuerligt fält-

anteckningar i den loggbok som användes under interventionen, samt mer 

fristående anteckningar liknande dagboksanteckningar digitalt.  
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Figur 3. Flödesschema över deltagande familjer.  
* Kan överstiga antalet deltagare då möjligheten att uppge flera olika anledningar fanns. ** Två familjer 
svarade på baslinjemätningen efter att föräldern hade dött och exkluderades därför från det 
mättillfället. Dessa två familjer inkluderades senare i uppföljningsmätningarna.  
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4.4. Konstruktion av  

studiespecifika enkäter (delstudie I) 

Denna studie är först i Sverige med att studera barnfamiljers deltagande i FTI i 

palliativ vård. För det krävs studiespecifika enkäter, eftersom det är viktigt att det 

som avses studeras, verkligen studeras. Projektgruppen konstruerade studie-

specifika enkäter efter en metod av Charlton (148). Metoden innebär att frågor 

konstrueras utifrån litteratur, fokusgrupper och samtal med dem som är experter 

inom området. Därefter testas frågorna tillsammans med den målgrupp som ska 

studeras. Viktigt vid denna testning är att de som testat ger återkoppling på det 

allmänna intrycket av enkäten, kommentarer på språk och innehåll, om frågorna 

är svåra eller lätta att besvara, hur svarsalternativen fungerar, om det är något som 

saknas och om presentationen är klar och tydlig.  

När frågor skulle konstrueras till denna studie användes frågor som konstruerats 

enligt samma metod till tidigare rikstäckande undersökningar om föräldrar eller 

syskon som mist ett barn eller bror/syster i cancer (149, 150), och tonåringar som 

mist en förälder i cancer (79), men justerades för den nya kontexten. Frågor från 

tidigare interventionsstudier (132, 151) användes också.  

För att anpassa frågorna till denna nya kontext utfördes intervjuer med sju 

familjemedlemmar från sex familjer. Två av familjerna hade deltagit i FTI när det 

tidigare erbjöds i klinisk verksamhet, det vill säga innan forskningsprojektets start. 

De övriga fem familjerna hade fått sedvanlig vård via ASIH. Tre av de intervjuade 

personerna var patienter och fyra var närstående (en tonåring, tre partners). 

Intervjuerna var utforskande och fokuserade på kommunikation inom familjen, 

familjens vardagsliv och deras psykosociala välmående. De två familjemedlemmar 

som deltagit i FTI uppmuntrades också att berätta om erfarenheterna av detta. 

Intervjuerna pågick under 16–90 minuter, i familjens hem eller i offentlig miljö. 

En intervju genomfördes över telefon enligt önskemål från den sjuka föräldern. 

Alla intervjuer spelades in på diktafon och transkriberades därefter ordagrant. 

Intervjuerna analyserades med kvalitativ innehållsanalys (152), där 

meningsbärande enheter plockades ut, kodades och kategoriserades. De sju 

intervjuerna var till hjälp för att välja ut, förfina och förbättra de redan 

konstruerade frågorna från tidigare studier samt att konstruera nya frågor.  
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I enlighet med Charlton (148) testades sedan enkäterna av både barn och vuxna. 

De personer som tidigare deltagit i en intervju tillfrågades att testa enkäterna 

tillsammans med sina familjemedlemmar, utöver detta tillfrågades också andra 

barnfamiljer att testa enkäterna. I linje med perspektivet att barn är ”i varande”, 

och att varje deltagande barns röst är unik, skickades enkäten till elva barn i 

åldrarna 6–12 år och till sju tonåringar. Fem vuxna deltog också. Familje-

medlemmarna ombads skriva ner sina tankar direkt i enkäterna, och även 

undersöka hur lång tid det tog att svara på alla frågor. Föräldrarna till barnen som 

testade enkäterna ombads att prata med sina barn om hur det var att fylla i 

enkäterna, undersöka hur lång tid det tog att svara på frågorna och återkoppla 

detta till projektgruppen. Genom denna process blev det tydligt att de allra yngsta 

barnen (6–7 år) behövde egna åldersanpassade frågor, med färre svarsalternativ 

(3 alternativ) och färre antal frågor. Exempel på frågor som de yngsta barnen hade 

svårt att förstå, och som därför togs bort, var frågor med fritextsvar om vem/vilka 

barnen kunde prata med samt fördjupade följdfrågor om att vilja prata mer eller 

vilja kunna visa mer för någon i sin familj hur de mådde (Bilaga 1a, 1b). Enkäterna 

riktade till tonåringar justerades inte nämnvärt efter validitetstestningen.  

För att fånga varje familjemedlems upplevelse konstruerades fem versioner av 

enkäten:  

• Barn 6–7 år 

• Barn 8–12 år 

• Tonåringar 13–19 år 

• Den friska föräldern/annan viktig vuxen 

• Den sjuka föräldern 

Enkäterna delades ut vid de tre mättillfällena. Utöver detta konstruerades också 

åldersanpassade tilläggsformulär med frågor kring deltagandet i FTI, med olika 

frågor för de tre mättillfällena. 

Enkäterna kom att innehålla frågor indelade i sex teman: socio-demografi, 

sjukdomsrelaterad information, kommunikation, psykosocialt välmående, sorg 

(för de som mist en familjemedlem under forskningsprocessen) och upplevelsen 

av genomförandet av och deltagandet i FTI (för interventionsgruppen). Vid de 

två uppföljningstillfällena var de sociodemografiska frågorna färre.  
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4.5. Enkäter, intervjuer  

och fältanteckningar (delstudie II–V) 

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

för avhandlingsarbetets delstudier II–V.  

4.5.1. Studiespecifika enkäter 

4.5.1.1. Delstudie II 

För delstudie II användes studiespecifika frågor från baslinjemätningen gällande 

socio-demografi, sjukdomsrelaterad information samt kommunikation inom 

familjen (Bilaga 1a, 1b, 1c). Totalt svarade 48 barn (7–19 år) från 30 familjer på 

frågorna (interventionsgruppen, n=34 barn; jämförelsegruppen, n=14 barn).  

Sjukdomsrelaterad information: alla barn, oavsett ålder, fick frågan om någon 

hade berättat för dem om förälderns sjukdom och om de ville veta mer om 

sjukdomen. Alla barn fick även två fritextfrågor om vilken sjukdom föräldern 

hade och vem som informerat dem om sjukdomen (Bilaga 1a–b: frågorna 6–8; 

Bilaga 1c: frågorna 14–16). Utöver detta fick tonåringarna besvara ytterligare sju 

frågor om information de fått gällande förälderns sjukdom, till exempel om 

prognos och behandling. För varje fråga fick tonåringarna även svara på från vem 

informationen kom (Bilaga 1c: frågorna 18–24). 

Kommunikation inom familjen: barnen i åldrarna 8–19 år fick svara på 

frågorna om de kunde prata om eller visa för någon i sin familj hur de själva 

mådde samt om de ville prata mer/visa mer och vem de kunde prata med/visa 

för (Bilaga 1b: frågorna 20–21; Bilaga 1c: frågorna 41–42). Tonåringarna fick 

ytterligare fem frågor som rörde kommunikationen i familjen, till exempel om de 

hade frågor de inte vågade ställa (Bilaga 1c: Frågorna 25a, 27–28, 44–45).  

4.5.1.2. Delstudie III och V  

Vid uppföljning 1, i anslutning till att FTI avslutades, fick barnen svara på frågor 

gällande genomförbarhet (delstudie III) samt sjukdomsrelaterad information och 

kommunikation i familjen (delstudie V) (Bilaga 1d, 1e). Dessa frågor var 

inspirerade av en studie av Pihkala et al (132) som utvärderat FTI i svensk 

psykiatrisk vård. Totalt svarade 23 barn (8–17 år) från 15 familjer på frågorna. 
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Genomförbarhet (delstudie III): De yngre barnen fick svara på fyra frågor 

(Bilaga 1d: frågorna 1, 3–5) och tonåringarna nio frågor (Bilaga 1e: frågorna 2–7, 

9, 11–12) som bland annat rörde huruvida interventionen hade tillräckligt antal 

möten, timing av interventionen, upplevelsen av att prata med interventionisterna 

utan föräldrarna samt om barnet skulle rekommendera FTI. En fråga hade 

utrymme för fritextsvar, där barnen ombads berätta om det fanns något med 

interventionen som hade kunnat vara bättre.  

Sjukdomsrelaterad information (delstudie V): alla barn, oavsett ålder, fick 

svara på frågan om kunskapen om förälderns sjukdom blivit bättre, oförändrad 

eller sämre efter deltagande i FTI (Bilaga 1d: fråga 6e; Bilaga 1e: fråga 8e).  

Kommunikation inom familjen (delstudie V): alla barn, oavsett ålder, fick 

svara på tre frågor om huruvida det blivit lättare eller svårare att prata med 

mamma/pappa/syskon, eller om det var oförändrat (Bilaga 1d: fråga 6b–d; Bilaga 

1e: fråga 8b–d).  

4.5.2. Intervjuer  

Samtliga familjer som deltog i FTI erbjöds 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 utfördes med barnen skedde i deras hem och utfördes av en eller två 

forskare från projektgruppen. Flexibilitet fanns från forskarnas sida angående hur 

familjerna ville utföra intervjun, både vad gällde tid i förhållande till avslutad 

intervention, konstellation av familjemedlemmar närvarande under intervjun och 

intervjuns längd. Några familjer önskade göra intervjun så snart som möjligt efter 

att FTI avslutats och några familjer önskade skjuta upp intervjun, oftast beroende 

på dödsfall, behandlingar eller att det helt enkelt var ”för mycket just nu”. Det 

gick mellan 5 dagar och 14 veckor mellan att FTI avslutats och intervjun utfördes 

(medelvärde = 4 veckor). Åtta familjer med sammanlagt tolv barn utförde familje-

intervjuer där hela eller delar av familjen deltog tillsammans. Sex familjer med 

sammanlagt nio barn utförde först en familjeintervju, därefter deltog samtliga nio 

barn i enskilda intervjuer. I en familj intervjuades barnet först, därefter föräldern.  

Forskarna initierade till en början en familjeintervju (153) och då hade föräldrarna 

mandat att välja plats för intervjun. När barn intervjuas är det mycket viktigt att 
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sträva efter att utjämna den maktassymetri som uppstår mellan vuxna och barn 

(25, 154, 155). Detta ställdes på sin spets under familjeintervjuerna då både 

föräldrarna och forskarna från projektgruppen var vuxna. Forskarna frågade 

därför aktivt efter barnens svar under familjeintervjuerna för att deras röster 

verkligen skulle komma fram. Efter familjeintervjuerna initierades en intervju med 

barnet/barnen, varje barn fick då själv välja en plats för intervjun. Oftast utfördes 

intervjun i barnets egna rum, men några intervjuer utfördes i kök eller vardagsrum. 

Intervjuerna utfördes med stor flexibilitet och lyhördhet, två nyckelkomponenter 

när barn intervjuas (154, 155), och med utgångspunkten att barnet vet eller kan 

något 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 få de 

intervjuade familjemedlemmarna att prata fritt om sina erfarenheter utifrån de 

områden som undersöktes, det vill säga, 1) erfarenheter av att delta i FTI, samt 2) 

målen med FTI. Under intervjuerna ställdes öppna frågor, med följdfrågor för att 

fördjupa det som sades eller för att den som intervjuade skulle försäkra sig om att 

ha uppfattat innehållet såsom familjemedlemmen menade.  

Intervjuerna där barnen deltog själva utan närstående vuxen pågick mellan 6 och 

21 minuter, och intervjuerna med hela eller delar av familjen pågick mellan 17 och 

81 minuter. Samtliga intervjuer spelades in på diktafon och transkriberades 

därefter ordagrant.  

4.5.3. Fältanteckningar 

Under de möten där båda interventionisterna deltog, och situationen tillät, skrev 

en av interventionisterna fältanteckningar. Vid vissa möten krävdes att båda 

interventionisterna var aktiva i samtalen med familjemedlemmarna och inga 

fältanteckningar fördes då. Fältanteckningar fördes dels i manualen ”loggboken”, 

där noterades bland annat vilka som medverkade och hur länge och var mötet 

pågick, och rutor kryssades i för att markera vilka ämnen som tagits upp under 

mötet. Den andra typen av fältanteckningar var mer fria i sin form, nedtecknade 

digitalt. Där nedtecknades ordagrant, så långt det var möjligt, vad som sades 

mellan olika familjemedlemmar och interventionisterna. Även icke-verbal 

kommunikation och känslouttryck som gråt, skratt och dylikt noterades. 
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Omfattningen av fältanteckningarna varierade från en halv sida till ett flertal sidor, 

genomsnittligt cirka två A4-sidor per FTI-möte.  

Till delstudie IV användes fältanteckningar som interventionisterna noterat från 

mötena 3 och 5 i FTI. Från möte 3 fanns anteckningar från 35 barns samtal med 

interventionisterna. Från möte 5 fanns anteckningar från 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. Enkätdata  

I delstudie II, III och V användes 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 också en longitudinell analys av data för att undersöka 

potentiella långtidseffekter för de deltagande barnen, genom fem studiespecifika 

frågor relaterade till de primära utfallsmåtten (Bilaga 1b: frågorna 7, 20a, 20c, 21a, 

21c; Bilaga 1c: frågorna 15, 41a, 41c, 42a, 42c). Då skillnaden i antal barn mellan 

grupperna var så stor vid mättillfällena på grund av bortfall (figur 3) valdes i 

samråd med statistiker att inte inkludera barnen från jämförelsegruppen. 

Eftersom det var så få deltagande barn och dessutom olika svarsalternativ samt 

antal skalsteg för de olika åldersgrupperna (se bilaga 1b, 1c) valdes att endast 

analysera svaren på individnivå deskriptivt. Detta var också den rekommendation 

som gavs av statistiker. För att hitta mönster över tid för varje enskilt barn 

kategoriserades barnens svar in i tre grupper: en förbättring (om barnet skattade 

en förbättring, det vill säga ett eller flera skalsteg från baslinjemätningen), 

oförändrat/stabilt (ingen skillnad i skalsteg), och försämring (om barnet skattade 

en försämring ett eller flera skalsteg från baslinjemätningen). Mönster över tid i hur 

dessa barn svarade analyserades från baslinjen till uppföljning 1, från uppföljning 

1 till uppföljning 2, från baslinjen till uppföljning 2, samt från baslinjen till 

uppföljning 1 och vidare till uppföljning 2. Under arbetets gång med denna analys 

blev det tydligt att materialet var för litet för att kunna påvisa några longitudinella 
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potentiella effekter, det vill säga svara på syftet. Antal barn i interventionsgruppen 

var för få för att göra en analys på gruppnivå, men för många för att följa varje 

barn på individnivå. Efter ett antal metodologiska överväganden beslutades att 

publicera resultaten från de fyra frågor som endast ställdes vid första 

uppföljningstillfället (direkt efter avslutad intervention) (Bilaga 1d: fråga 6b–e; 

Bilaga 1e: fråga 8b–e) och exkludera de svar som mättes över ett års tid.  

Vad gäller fritextsvaren i enkäterna var mängden fritext begränsad och bestod 

endast av något ord per barn. En innehållsanalys gjordes av fritextsvaren i 

delstudie II, utifrån likheter i innehåll (159). Barnens svar, som bestod av enstaka 

ord, om vem de kunde prata med/visa känslor för sorterades i olika enheter 

baserat på vad barnen skrivit (till exempel mamma och/eller pappa), sedan 

summerades antalet inom varje enhet. Barnens svar på vilken sjukdom föräldern 

hade jämfördes med den sjuka förälderns svar (baslinjemätning) och sorterades 

därefter i enheter utifrån diagnos, sedan summerades antalet i varje enhet. 

Fritextsvaren i delstudie III bestod av några enstaka meningar och analyserades 

med konventionell innehållsanalys (152) baserat på likheter och skillnader i 

barnens svar på frågan om det fanns något med interventionen som hade kunnat 

vara bättre.  

4.6.2. Intervjudata  

Alla intervjuer transkriberades av mig eller en assistent anställd i projektgruppen, 

löpande under datainsamlingens gång. Transkripten skrevs ned ordagrant såsom 

barnen (och även de vuxna) uttryckte sig, ljud som ”ehm” och ”mm” skrevs ut, 

så även ord som upprepades, kortare pauser markerades med tre punkter och 

längre pauser skrevs ut som tystnader inom parentes. Inga punkter eller 

kommatecken sattes ut eftersom det skulle bli en tolkning redan i ett tidigt 

stadium, från den som skrev ut transkriptet (157). Händelser som skedde i 

rummet under intervjun, till exempel att personal från det palliativa 

hemsjukvårdsteamet ringde på dörren och kom hem till familjen under pågående 

intervju, beskrevs inom parentes i transkriptet. Analysen av data påbörjades efter 

att alla intervjuer var utförda och transkriberade.  
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Kvalitativ innehållsanalys valdes till delstudie III och V på grund av att det är en 

flexibel och pragmatisk metod som syftar till att utveckla kunskap om mänskliga 

erfarenheter samt eftersom metoden fokuserar på språk, med särskilt fokus på 

innehållet och den kontextuella meningen i texten, som syftar till att öka kunskap 

och förståelse av fenomenet som studeras (152). En konventionell innehållsanalys 

innebär att forskaren har en induktiv ansats, och förespråkas då fenomenet som 

ska studeras inte tidigare har studerats och inte finns beskrivet i tidigare teorier. 

Den konventionella innehållsanalysen valdes därför till denna avhandling 

eftersom syftet med studien var att studera något som inte tidigare studerats; att 

undersöka och beskriva FTI i specialiserad palliativ hemsjukvård. Fördelen med 

en konventionell innehållsanalys är att det som berättas av dem som blir 

intervjuade inte är begränsat eller tolkat av forskare sedan tidigare, och kan därför 

innehålla en rik variation. Viktigt är att denna komplexitet och variation inte 

försvinner under analysprocessens gång. Intervjuerna var utförda semi-

strukturerat, de var många i sitt antal (n=22), de utfördes både i grupp och enskilt, 

och data antogs därför innehålla en stor variation.  

Som ett första steg plockades de transkript som barnen var med i ut. I de 

transkript där fler familjemedlemmar än barnet/barnen deltog markerades 

barnens utsagor med gul färg för att underlätta inför läsningen. Analysprocessen 

påbörjades sedan med att samtliga medförfattare till delstudie III och V läste 

samtliga transkript. Detta gjordes i syfte att alla medförfattare skulle få en 

överblick om vad intervjuerna handlat om. Analysen fortskred sedan genom ett 

primärt samarbete mellan två av medförfattarna som läste samtliga transkript igen 

och plockade ut alla meningsbärande enheter som svarade mot studiernas syften. 

Dessa meningsenheter placerades in i en tabell och innehållet i dem diskuterades. 

När samtliga medförfattare var överens om vilka meningsenheter som svarade 

mot studiernas syften sorterades enheterna in i koder utifrån innehållets likheter 

och skillnader. Koderna sorterades sedan in i kategorier som konstruerades 

baserat på likhet i innehåll. Eftersom det är viktigt att komplexiteten och varia-

tionerna i data, vilket i detta fall var barnens egna ord och röster, inte försvinner 

under analysprocessen (152) skapades definitioner för varje kod och kategori, 

formulerade både i ett vuxenspråk och i ett språk mer nära data, med barnens 

egna ord. Exempelcitat valdes ut från transkripten, för att förbereda inför 

skrivningen av resultat.  
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För delstudie V valdes sedan att fördjupa analysen ytterligare genom att deduktivt 

relatera kategorierna till de sex huvudkoncepten i ramverket för FTI. Detta 

utfördes för att få en djupare förståelse för vilka områden inom FTI som var av 

relevans för barnen.  

Under alla steg i analysprocessen var samtliga medförfattare med och diskuterade 

innehållet. Dessa diskussioner ledde fram till enighet mellan medförfattarna 

gällande både analys och resultat.  

4.6.2.1. Sammanflätad mixad analys 

I delstudie III gjordes ytterligare en analys där resultaten från de kvalitativa och 

kvantitativa analyserna sammanflätades (147). Resultaten jämfördes med varandra 

och sorterades sedan in i olika domäner baserat på innehåll. Därefter skedde en 

fördjupad analys där det undersöktes på vilket sätt resultaten från de olika 

analyserna bekräftade, fördjupade eller skiljde sig från varandra.  

4.6.3. Fältanteckningar 

Fältanteckningarna analyserades med tolkande beskrivning. Tolkande beskrivning 

är en metod som är särskilt utvecklad för att förstå kliniska fenomen samt 

generera ny kunskap relevant för klinisk praktik (160, 161). Förförståelse, såsom 

tidigare teoretiska och kliniska kunskaper hos forskarna, ses i tolkande 

beskrivning som en grund för det arbete som ska göras. En metod med den 

utgångspunkten lämpar sig väl för delstudie IV i denna avhandling eftersom 

forskningsfrågan är tänkt att bidra till utveckling av den kliniska praktiken, men 

också för att interventionisterna som skrev fältanteckningarna har gedigen 

erfarenhet av klinisk palliativ vård. Författarnas teoretiska och kliniska kunskaper 

samt erfarenheter från palliativ, psykiatrisk och pediatrisk vård var också hjälpsam 

i den analytiska processen. Analysen involverade både en deskriptiv och en 

tolkande bearbetning av data, baserat på Thornes antaganden att verkligheten är 

komplex, kontextuell och socialt konstruerad (161). Eftersom individens upp-

levelse ses som subjektiv och konstruerad måste data tolkas utifrån det. Thorne 

(161) menar också att tolkande beskrivning lämpar sig bäst för studier av en 

mindre karaktär med ett fåtal individer då data analyseras induktivt.  
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Till en början läste alla medförfattare till delstudie IV samtliga fältanteckningar 

för att få en känsla för och förståelse av helheten. För att utforska vilka svårigheter 

och underlättande faktorer som barnen uttryckte under sitt deltagande i FTI 

identifierades textenheter av data i fältanteckningarna relaterade till studiens syfte. 

Dessa textenheter organiserades sedan in i ett dokument och kodades brett 

baserat på innehåll. Thorne (160, 161) menar att denna typ av bredare kodning 

underlättar för att urskilja mönster i data och stimulerar till en kontextuell tolkning 

av innebörder och fenomen. Under denna fas av analysen skrevs kontinuerligt 

anteckningar och kommentarer ner bredvid textenheterna för att vara en hjälp i 

tolkningsprocessen. Efter detta tog den tolkande fasen vid då mönster 

identifierades baserat på likheter och variationer. Textenheterna sorterades 

slutligen in i olika teman: Att ha överväldigande känslor eller inga känslor alls; Att 

sova dåligt, vara trött och ha svårigheter att koncentrera sig; Att vara rädd för att 

föräldern ska dö och orolig för framtiden; Att vara stressad över att kombinera 

hem och skola; Att ha problem i familjen.  

Det andra syftet var att undersöka om barnen kunde anses delaktiga i FTI, i 

enlighet med artikel 12 i barnkonventionen. För att undersöka detta användes 

modellen Pathways to participation19 (113) som ett analytiskt ramverk i tolkningen 

av fältanteckningarna. En tolkande analys utfördes, då fältanteckningar lästes 

samtidigt som anteckningar skrevs kontinuerligt, med Pathways to participation 

som utgångspunkt för tolkningen, för att utforska vilken nivå som uppnåddes för 

varje deltagande barn. 

Under analysarbetet pågick en kontinuerlig diskussion mellan författarna kring 

tolkningen, för att undvika för tidigt avslut av tolkningsprocessen, vilket skulle 

kunna resultera i prematura tolkningar (160, 161). Ett arbete med att kontinuerligt 

titta tillbaka på de textenheter från fältanteckningarna som valdes ut gjordes 

också, i syfte att säkerställa att de ursprungliga innebörderna bibehölls och inte 

försvann under processen. Analysen var klar när samtliga författare var överens 

om slutresultatet.  

                                                           

 

19 Läs mer om denna modell i kapitel 2.2.3.2. 
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19 Läs mer om denna modell i kapitel 2.2.3.2. 
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4.7. Etiska överväganden  

Ett flertal etiska överväganden har gjorts, då data till denna avhandling är 

inhämtad från föräldrar och barn i olika åldrar. Många av de etiska överväganden 

som måste göras inom forskning är desamma, oavsett om den rör barn eller vuxna 

(162). Vetenskapsrådet har till exempel formulerat fyra etiska huvudkrav som 

måste uppfyllas av forskare inom humaniora och samhällsvetenskap, det vill säga 

kraven om information, samtycke, konfidentialitet och nyttjande (163). Dessa 

principer överlappar de etiska principerna som finns beskrivna inom biomedicin, 

vilka är: autonomi, att göra gott, att inte skada och rättvisa (164). När det kommer 

till forskning där barn deltar är det dock extra viktigt med lyhördhet och tydlighet 

från forskarna (162). 

Det är av största vikt att de deltagande barnen fått åldersanpassad information 

om forskningsprojektet eftersom det ger dem möjlighet att aktivt välja om de vill 

delta i studien eller ej. Vid forskning med barn är det viktigt att informationen ges 

vid upprepade tillfällen och att barnet får tydlig information om att ett eventuellt 

nekande till deltagande i forskningsprojektet inte påverkar vården för den sjuka 

föräldern (165). Skriftlig information delades ut i olika åldersanpassade 

broschyrer. I dessa fanns information om forskningsprojektet i stort, vad 

deltagandet i stödprogrammet skulle innebära samt att familjen skulle delta i en 

intervju efteråt. Här informerades också om att familjen, och även enskilda 

familjemedlemmar, när som helst kunde avsluta sitt deltagande utan att behöva 

berätta varför.  

Informerat samtycke innebär att forskning endast sker med personer som 

uttryckligen har gett sitt samtycke för att delta i studien (163, 164). Det är viktigt 

att forskarna är uppmärksamma på signaler som barnet ger som skulle kunna 

indikera att de inte vill vara med längre, och att barnet då ånyo får information 

om att deltagandet är frivilligt (162). I de åldersanpassade broschyrerna som 

delades ut fanns en del avsedd för att barnet själv, oavsett ålder, kunde skriva 

under samtycke till att delta, med sitt namn. Enligt lagen om etikprövning av 

forskning som avser människor (2003:460) står att barn under 15 år även ska ha 

informerat samtycke från båda vårdnadshavare för att delta i en forskningsstudie 

(166). Därför gjordes tydliga dokument där de vuxna som deltog fick skriva under, 

inte bara för sin egen medverkan utan även för sina barns räkning. Tonåringarna 
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som var äldre än 15 år fick, enligt samma lag, skriva under eget samtycke för 

deltagande i studien (166, 167).  

Under intervjun lades stor vikt vid att barnen skulle känna sig fria att berätta vad 

de ville, därför informerades om konfidentialitet (164, 165). Forskarna infor-

merade innan varje intervju om att privat information som skulle kunna avslöja 

identitet eller andra privata angelägenheter inte skulle spridas vidare, varken till 

övriga familjemedlemmar eller genom forskningsprojektets texter eller presen-

tationer till allmänheten. I transkript och citat förekommer därför inte namn på 

sjukhus och skolor eller tilltalsnamn på vänner, vårdpersonal och andra 

omnämnda personer. Detta i syfte att avidentifiera så mycket som möjligt. Att 

intervjua barn om deras förälders sjukdom och eventuellt förestående död kan 

klassas som känsligt tema och därför eventuellt känslosamt för barnet att behöva 

prata om. Skulle barnet berätta om något under intervjun där det framkom att 

barnet var utsatt för en risk eller fara skulle konfidentialitetskravet behöva brytas 

och föräldrarna informeras (162). Detta skedde dock aldrig under de intervjuer 

som hölls i detta forskningsprojekt. Efter varje intervju stannade forskarna kvar 

en stund i hemmet för att försäkra sig om att intervjun, på kort sikt, inte upprört 

någon familjemedlem. Familjen fick även telefonnummer till forskargruppen 

utifall att de skulle vilja återkomma efter intervjun med tankar och funderingar. 

Ingen familj hörde av sig efteråt i det syftet. Under studiens gång har 

forskargruppen haft ett nära samarbete med kontaktpersonerna i samtliga 

palliativa hemsjukvårdsteam, som vet vilka familjer som varit deltagare i 

forskningsprojektet och har funnits som stöd för familjerna om de skulle uppleva 

ökad ohälsa eller obehag relaterat till studien. Även interventionisterna har funnits 

tillgängliga för familjerna som deltagit i FTI. 

Forskningen utfördes i enlighet med Helsingforsdeklarationen (168). Då 

insamlade data innehåller personuppgifter samt information om individers hälsa 

är data hanterad i kodad form och endast tillgänglig för forskargruppen (169). 

Den data som innehåller personuppgifter är förvarad på en server och under 

lösenordsskydd, via Ersta Sköndal Bräcke högskola. Forskningsprojektet har 

godkänts av den regionala etikprövningsnämnden i Stockholm, diarienummer 

2016/664 - 31/5 och 2017/7 - 31/1.  
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5. Resultat  

Nedan följer en beskrivning av hur barnen rapporterade sjukdomsrelaterad 

information och kommunikation inom familjen innan genomförandet av FTI. 

Därefter beskrivs barnens erfarenheter av att delta i FTI, vad som framkom under 

barnsamtalen, samt barnens delaktighet i interventionen. Sist beskrivs ytterligare 

effekter som barnen erfarit under sin medverkan i FTI.  

5.1. Att vara barn till en förälder som vårdas 

inom specialiserad palliativ hemsjukvård  

Nedan presenteras resultatet från enkäterna som barnen svarade på vid 

baslinjemätningen. Då deltog 48 barn, från båda grupperna, i åldrarna 7–19 år, 

där de yngre barnen hade en medelålder på 10 år och tonåringarna en medelålder 

på 15 år. Av de yngre barnen rapporterade en majoritet att de var pojkar, medan 

tonåringarna var jämnt fördelade mellan könen. De flesta barnen uppgav att de 

var födda i Sverige. 

5.1.1. Sjukdomsrelaterad information  

I delstudie II framgick att av de 48 barn som deltog i baslinjemätningen 

rapporterade alla utom ett barn, oavsett interventions- eller jämförelsegrupp, att 

någon hade berättat för dem om den sjuka förälderns sjukdom. De allra flesta 

barn (42 av 48) fick information om förälderns sjukdom från någon av föräldrarna 

i familjen, två av dem fick information från ett syskon och tre tonåringar fick 

information från en läkare. Ett barn sa att han inte fått någon information. Två 

tredjedelar (32 av 48) av barnen ville veta mer om förälderns sjukdom. Barnen 

angav i de allra flesta fall samma sjukdom som den sjuka föräldern rapporterat 

som diagnos. De åtta barnen som inte rapporterade som sin sjuka förälder hade 

svarat ”jag vet inte” eller lämnat fritextraden tom. I två familjer hade föräldern en 

mycket ovanlig diagnos och då hade barnen beskrivit symtom eller behandling i 

stället för namnet på sjukdomen.  
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Av de 26 tonåringarna, som fick fler frågor än de yngre barnen20, rapporterade 

alla utom två att de hade fått information om sjukdomens progression. Sex av 

tonåringarna rapporterade att de hade fått lite information, men inte tillräckligt, 

om förälderns behandling och sju stycken att de hade fått information om hur 

behandlingen kunde påverka förälderns fysiska hälsa. Sju tonåringar rapporterade 

att de inte hade fått någon information alls om hur behandlingen kunde påverka 

förälderns psykiska hälsa. Knappt tre fjärdedelar (18 av 26) rapporterade att de 

fått lite eller ingen information alls om vad de kunde göra om en akut situation 

uppstod, relaterat till förälderns sjukdom. Åtta tonåringar rapporterade att de 

hade fått lite men inte tillräckligt med information om vem de kunde kontakta om 

de hade frågor om förälderns sjukdom, och fem hade inte fått någon information 

alls om detta. Sex av de 26 tonåringarna hade fått lite men inte tillräckligt med 

information om vem de kunde kontakta om de ville ha eget stöd, medan fyra inte 

hade fått den informationen alls. Tonåringarna fick i huvudsak all denna typ av 

information från någon i sin familj.  

5.1.2. Kommunikation inom familjen 

I delstudie II rapporterade knappt hälften av de yngre barnen (8 av 20) att de inte 

kunde prata alls, eller bara lite, om hur de själva mådde med någon i sin familj. 

Hälften av de yngre barnen ville kunna prata mer med någon i sin familj om hur 

de mådde. Av de barn som kunde prata med någon i sin familj rapporterade 

hälften att de pratade med sina föräldrar. Nio av de 20 yngre barnen rapporterade 

att de inte kunde visa sina känslor, eller bara lite, för någon i familjen. Hälften av 

dem ville kunna visa mer. Av de barn som kunde visa sina känslor för någon i sin 

familj visade tre av dem sina känslor enbart för sin mamma, tre barn för båda 

föräldrarna och tre barn för båda föräldrarna och andra närstående.  

Alla tonåringarna rapporterade att de kunde prata med någon i sin familj om 

förälderns sjukdom, tre av dem rapporterade dock att de inte var nöjda med dessa 

samtal. Alla utom en kunde prata med någon i sin familj om hur de mådde, men 

i olika utsträckning. Nio rapporterade att de kunde prata om hur de mådde med 

                                                           

 

20 Se kapitel 4.5.1.1. 

 

 68 
 

Av de 26 tonåringarna, som fick fler frågor än de yngre barnen20, rapporterade 

alla utom två att de hade fått information om sjukdomens progression. Sex av 

tonåringarna rapporterade att de hade fått lite information, men inte tillräckligt, 

om förälderns behandling och sju stycken att de hade fått information om hur 

behandlingen kunde påverka förälderns fysiska hälsa. Sju tonåringar rapporterade 

att de inte hade fått någon information alls om hur behandlingen kunde påverka 

förälderns psykiska hälsa. Knappt tre fjärdedelar (18 av 26) rapporterade att de 

fått lite eller ingen information alls om vad de kunde göra om en akut situation 

uppstod, relaterat till förälderns sjukdom. Åtta tonåringar rapporterade att de 

hade fått lite men inte tillräckligt med information om vem de kunde kontakta om 

de hade frågor om förälderns sjukdom, och fem hade inte fått någon information 

alls om detta. Sex av de 26 tonåringarna hade fått lite men inte tillräckligt med 

information om vem de kunde kontakta om de ville ha eget stöd, medan fyra inte 

hade fått den informationen alls. Tonåringarna fick i huvudsak all denna typ av 

information från någon i sin familj.  

5.1.2. Kommunikation inom familjen 

I delstudie II rapporterade knappt hälften av de yngre barnen (8 av 20) att de inte 

kunde prata alls, eller bara lite, om hur de själva mådde med någon i sin familj. 

Hälften av de yngre barnen ville kunna prata mer med någon i sin familj om hur 

de mådde. Av de barn som kunde prata med någon i sin familj rapporterade 

hälften att de pratade med sina föräldrar. Nio av de 20 yngre barnen rapporterade 

att de inte kunde visa sina känslor, eller bara lite, för någon i familjen. Hälften av 

dem ville kunna visa mer. Av de barn som kunde visa sina känslor för någon i sin 

familj visade tre av dem sina känslor enbart för sin mamma, tre barn för båda 

föräldrarna och tre barn för båda föräldrarna och andra närstående.  

Alla tonåringarna rapporterade att de kunde prata med någon i sin familj om 

förälderns sjukdom, tre av dem rapporterade dock att de inte var nöjda med dessa 

samtal. Alla utom en kunde prata med någon i sin familj om hur de mådde, men 

i olika utsträckning. Nio rapporterade att de kunde prata om hur de mådde med 

                                                           

 

20 Se kapitel 4.5.1.1. 

68



 

 69 
 

”alla” och sex stycken kunde prata med sin mamma. Tre tonåringar, från två 

familjer, ville prata mer om hur de mådde med någon i sin familj. Endast tre 

tonåringar rapporterade att de bara kunde visa sina känslor lite, eller inte alls, för 

någon i sin familj. Av dem som kunde visa sina känslor var det elva som 

rapporterade att de kunde göra det för ”alla” eller ”alla i familjen”. Tre tonåringar 

från två familjer ville kunna visa mer för någon i sin familj hur de mådde. Sju 

tonåringar hade frågor de inte vågade fråga om förälderns sjukdom.  

5.2. Att vara barn och delta  

i the Family Talk Intervention 

Nedan presenteras resultat gällande genomförbarhet, delaktighet och potentiella 

effekter av FTI, från barnens perspektiv. Vid mättillfället efter att FTI var avslutat 

deltog 25 barn från 16 familjer; 23 barn svarade på enkäten och 22 barn deltog i 

en intervju. Barnen hade en ålder på 8–17 år, med en medelålder på 12 år. 

Fältanteckningar finns noterade av interventionisterna från 35 barns barnsamtal 

samt från 28 barns deltagande i familjesamtal.  

5.2.1. Genomförbarhet 

I delstudie III framkom att en majoritet av de deltagande barnen, oavsett ålder, 

tyckte att FTI innehöll lagom antal möten, men fem barn rapporterade att det var 

för få möten. Alla tonåringar, utom en, uppgav att FTI kom i rätt tid, och samma 

tonåringar rapporterade också att FTI helt eller delvis uppfyllde deras 

förväntningar. I intervjuerna beskrev några barn att det var underlättande att 

någon utifrån kom till familjen och ledde mötena. En tonåring beskrev det så här:  

alltså det blir ju bara bättre för att man blir ju en eller mer öppna och det 

kanske inte alltid annars är så här jättenaturligt alltså när man inte har några 

frågor eller sådär 

barn, 13 år  

Några barn berättade att de upplevde interventionisterna som kompetenta, de 

beskrev det som att de uppmärksammat att interventionisterna hade mycket 

erfarenhet av att göra detta och att de ställde relevanta frågor till dem. Ett barn 

upplevde dock att det ställdes för många frågor.  
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Vidare framkom det, genom enkäterna, att en majoritet av barnen kände sig 

förstådda av interventionisterna och inget barn rapporterade att hen inte kände 

sig förstådd. De flesta barnen rapporterade att det var lätt att prata med 

interventionisterna även om föräldrarna inte varit med. Alla tillfrågade tonåringar 

(utom en, som inte svarade på frågorna) rapporterade att de, helt eller delvis, 

kunde prata öppet med interventionisterna om sina tankar och känslor. Detta 

fördjupades i intervjuerna där det beskrevs som att barnen känt sig lyssnade till 

och att det kändes som att interventionisterna verkligen brydde sig om dem. 

Några barn berättade att det var en direkt lättnad att få prata med 

interventionisterna om sin livssituation, en tonåring beskrev det så här:  

ja jag satt ju ensam då pratade med NN och NN (interventionisternas 

namn) och då så pratade vi om mammas sjukdom såklart eh det flöt på 

bra jag grät inte men jag mådde bra jag kände inget så här jag var inte 

ledsen under samtalet eller någonting det flöt på bra liksom och sen gick 

jag ifrån där det är så här grejerna de säger de kan säga positiva grejer om 

dig typ du är stark eller det betyder mycket faktiskt eh att någon säger så 

till en eh så man gick ju därifrån med lite bättre självförtroende i alla fall  

barn, 14 år 

Interventionisterna frågade barnen vad de kunde berätta för föräldrarna och vad 

som skulle stanna som en hemlighet mellan barnet och interventionisterna. Detta 

var något som skapade tillit och trygghet.  

Alla barn var dock inte helt nöjda med hur FTI tillgodosåg barnens behov och ett 

fåtal barn uttryckte att det varit svårt och jobbigt att delta i FTI samtidigt som det 

också hade varit skönt och bra. I ett fritextsvar skrev ett barn som råd till 

interventionisterna:  

Att t.ex gå lugnare in i samtalsämnet. Istället kan man säga typ hur har det 

varit i skolan i dag, att man tar steg för steg  

barn, 11 år   

Alla tillfrågade tonåringar (utom en, som inte svarade på frågan) rapporterade att 

de skulle rekommendera andra familjer i liknande situationer att delta i FTI.  
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de skulle rekommendera andra familjer i liknande situationer att delta i FTI.  
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5.2.2. Barnsamtalens innehåll  

– svårigheter och underlättande faktorer  

Barnen berättade i intervjuerna att det enskilda mötet med interventionisterna 

hade handlat om förälderns sjukdom (både förståelsen av den och eventuell 

avsaknad av information), hur barnen mådde och vem de kunde prata med 

utanför familjen.  

Genom fältanteckningarna framkom att interventionisterna hjälpt barnen att ut-

trycka både svårigheter och faktorer som hjälpte dem. Interventionisterna såg och 

lyfte saker tillsammans med barnen som kunde vara till hjälp för dem, för att 

hantera den uppkomna situationen. Alla barn beskrev för interventionisterna 

under barnsamtalet hur de distraherat sig själva med fritidsaktiviteter och att de 

tänkte på något annat för att undvika att tänka på den uppkomna situationen. 

Genom fältanteckningarna framkom även att barnen berättade för interven-

tionisterna att de ofta bar på mycket tankar och blandade känslor. En del barn 

uttryckte starka känslor av både nedstämdhet och oro men också konstant ilska 

och frustration. Barnen uttryckte också oro för sina föräldrar (både den friska och 

den sjuka), sina syskon och ibland sig själva (till exempel att få sjukdomen själv). 

Barnen levde med en osäkerhet kring förälderns sjukdomsutveckling, vilket var 

jobbigt för dem. Framtiden var skrämmande eftersom de inte visste om det skulle 

bli bättre eller sämre för den sjuka föräldern. Några barn var rädda för att 

föräldern kanske skulle dö och några barn tänkte mycket på döden. Vissa barn 

hade fysiska problem som magont och svårt att äta eller svårt att somna, trötthet 

på dagen och koncentrationssvårigheter.  

Genom fältanteckningarna framkom även att det var stressigt att kombinera 

skolan med vad som pågick hemma, och några barn var rädda för att förlora 

kontakten med sina vänner. Det framkom ett ökat ansvarstagande för hemmet, 

något som kunde vara besvärligt att hantera. Vissa barn upplevde att den friska 

föräldern behövde hjälp med att se efter syskon och några äldre tonåringar tyckte 

att de inte fick tillräckligt med egen tid för att fokusera på att skapa sin egen 

framtid.  

Barnen berättade också för interventionisterna att det ibland fanns problem inom 

familjen. I vissa familjer med historik av familjerelaterade problem förvärrades 

situationen när föräldern blivit sjuk (till exempel ekonomisk situation och växelvis 
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boende på grund av skilsmässa). I fältanteckningarna framkom att barnen uttryckt 

olika relationella problem med andra familjemedlemmar. Problem i relation till 

den friska föräldern var bara omnämnt om det var pappan som var frisk, 

papporna beskrevs som lättirriterade eller deprimerade, och att barnen upplevde 

det som att den friska pappan var rädd för att prata om svåra saker och svårt att 

visa känslor relaterade till det. Några barn beskrev den friska mammans roll som 

att allt skulle falla isär utan henne. I de familjer där den friska föräldern inte bodde 

med den sjuka föräldern uttryckte barnen önskemål om att vara i det ”friska 

hemmet”. Några barn upplevde svårigheter i syskonrelationen och önskade en 

bättre relation. De barn som hade en bra syskonrelation upplevde att det var 

bättre när syskonen var med varandra. Vissa barn uttryckte önskemål om att göra 

mer saker ihop som en familj, eller mer ensamtid utan sina syskon men med någon 

av föräldrarna. För några barn var också kusiner och mor-/farföräldrar viktiga 

relationer för barnen.  

5.2.3. Barnens delaktighet  

Genom fältanteckningarna framkom att alla barn (i de möten där fältanteckningar 

skrevs) blev lyssnade till och fick stöd att uttrycka sina åsikter och synpunkter 

under barnsamtalet (nivå 1 och 2 i Pathways to participation, se figur 1). Under 

familjesamtalet blev alla barn (i de möten där fältanteckningar skrevs) lyssnade till 

av såväl interventionisterna som föräldrarna (nivå 1). Vidare fick runt tre 

fjärdedelar av barnen som deltog i familjesamtalet stöd i att uttrycka sina åsikter 

och synpunkter, oftast med hjälp av interventionisterna (nivå 2). Till exempel 

kunde interventionisterna initiera samtal kring ämnen som barnen tagit upp under 

barnsamtalet, och där uttryckt önskemål om att få prata med sin familj om det 

senare. En fjärdedel av de barn som deltog i familjesamtalen (i de möten där 

fältanteckningar skrevs) nådde upp till den punkt i Pathways to participation där 

barn är aktivt delaktiga enligt barnkonventionen (nivå 3). Barnens synpunkter 

uppmärksammades på ett sådant sätt att deras tankar och idéer inte bara lyssnades 

till utan också till viss mån beaktades. Till exempel bjöds läkare in till familjen för 

att berätta mer om sjukdomen eller så gjordes scheman för hushållssysslor i syfte 

att minska konflikter inom familjen. Ett exempel på när ett barn inte nådde upp 

till nivå 3 var när en 13-åring blev tillfrågad av interventionisten om hon var orolig 

för sin sjuka pappa och mamman svarade på frågan åt barnet, samtalet fortskred 

sedan mellan interventionisterna och föräldrarna. Endast ett barn var involverad 
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i beslutsfattande processer, där det barnets tankar och argument respekterades 

och diskuterades med samtliga vuxna (interventionister och föräldrar) under 

familjesamtalet. Det fanns inga tydliga mönster gällande ålder, kön, 

familjekonstellation eller om familjen deltog tidigt eller sent i forskningsprojektet 

för de barn som nådde upp till artikel 12 i barnkonventionen.  

5.2.4. Potentiella effekter 

Efter deltagande i FTI rapporterade två tredjedelar av de yngre barnen (8 av 12) 

och nära hälften av tonåringarna (5 av 11) i enkäterna att kunskapen om förälderns 

sjukdom hade ökat, för de andra var det oförändrat. I intervjuerna beskrev 

flertalet barn att deltagandet i FTI hade bidragit till ny information och ökad 

kunskap om förälderns sjukdom. Informationen fick barnen bland annat från 

interventionisterna: 

Det var lite läskigt först för att det kändes som (tystnad) jag blev rädd och 

visste inte mer om hans (pappans) sjukdom då (tystnad) jag visste inte om 

det hård cancer eller… lagom cancer… så då blev jag rädd (tystnad) det 

var bra att prata med henne (interventionisten) och och jättemycket 

information ja mer om pappas sjukdom och om och ja om man kunde 

bota det och sånna (Intervjuaren: kan man bota den?) mmm nej men man 

kan göra så att han ehm håller längre  

   barn, 10 år 

Informationen kom också från föräldrarna och läkare i ASIH som blivit inbjudna 

av interventionisterna att informera barnen om förälderns sjukdom. Några av 

barnen förklarade i intervjuerna att den ökade informationen och kunskapen om 

förälderns sjukdom minskade deras oro. Även om de flesta barn rapporterade att 

kunskapen ökat och att de fått bra information så var det inte så för alla. Trots att 

en läkare från ASIH blivit inbjuden att ytterligare förklara sjukdomen för ett barn 

i en familj, visade det sig att informationen inte varit åldersanpassad och därför 

inte så hjälpsam.  

Efter deltagandet i FTI rapporterade två tredjedelar av de yngre barnen i 

enkäterna att det blivit lättare att prata med sin mamma och hälften rapporterade 

att det blivit lättare att prata med sin pappa. För tonåringarna var 

kommunikationen efter FTI till största delen oförändrad med både sin mamma 
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och sin pappa. Endast två tonåringar rapporterade att det blivit lättare att prata 

med sin pappa efter FTI. Kommunikationen mellan syskonen var också i stort 

sett oförändrad efter deltagandet, oavsett ålder på barnen. Inget barn, oavsett 

åldersgrupp, rapporterade dock att kommunikationen förvärrats till någon 

familjemedlem efter deltagande i FTI.  

I intervjuerna framkom också att interventionisterna hjälpt familjerna med 

praktiska råd för hur de skulle fortsätta prata med varandra och integrera 

kommunikationen i vardagslivet framöver. Dessa praktiska råd var dock inte 

uppskattade av alla, och en tonåring beskrev det som att dessa råd kanske passade 

föräldrarna bättre, och inte var anpassade efter hans önskemål och behov. Å andra 

sidan berättade en annan tonåring att det var viktigt för honom att 

kommunikationen i familjen var regelbunden på detta föreslagna sätt eftersom det 

gav honom en känsla av kontroll och ökad förståelse för situationen och 

sjukdomens förlopp:  

det är lättare när man vet mer om det om man blir uppdaterad hela tiden 

om hur det går så känns det lättare (tystnad) alltså hjälp alltså det räcker ju 

om bara föräldrarna uppdaterar dig och säger vad som händer för att få 

en mer (tystnad) känns bättre om du vet vad som kommer hända än om 

du inte vet vad som händer så är du bara orolig  

barn, 17 år 

Några barn berättade under intervjuerna hur FTI hade hjälpt dem att identifiera 

styrkor som de hade, som att tänka positivt i svåra livssituationer för att orka med 

vardagslivet trots förälderns sjukdom. Ett antal barn beskrev det som hjälpsamt 

och stärkande att få möjligheten att sätta ord på tankar och känslor som de bar 

på, en av dem sa:  

för att alltså man kan prata om sina tankar och och inte liksom för annars 

kan det ju vara så att man går runt och tänker på det ganska mycket och 

man kan liksom man kan liksom liksom (tystnad) jag vet inte hur jag ska 

förklara men (tystnad) alltså så att man inte bara lägger det åt sidan utan 

att man tar tag i det ja så att man liksom inte bara är i sin lilla egna bubbla 

om man säger så  

barn, 11 år 
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Några barn berättade också hur interventionisterna hjälpt dem genom att 

påminna om och uppmärksamma vad som hände utanför familjen och hemmet, 

och att hämta styrka och kraft därifrån.  

Under deltagandet i FTI fick barnen möjlighet att, tillsammans med sin familj, 

förbereda sig inför olika framtida situationer kopplade till förälderns sjukdom. 

Som att planera begravningen tillsammans med sina föräldrar:  

alltså det pratade vi om ehm ehm vad hon liksom ville ha på sig när hon 

skulle begravas (tystnad) och ja men lite så (tystnad) typ vilken musik och 

vad man ska äta på begravningen och (tystnad) hur man ska vara klädd 

och så (tystnad) så det var typ mest det ehm ja men (suckar) alltså det 

kändes bra (tystnad) man liksom hade koll på allting eller inte allting men 

(tystnad) det mesta 

barn, 12 år 

Barnen fick också förbereda sig på vad de kunde göra om en akut situation skulle 

uppstå, gå igenom förälderns testamente och prata om den förestående döden 

tillsammans med sin familj.  

Ett flertal barn beskrev hur interventionisterna jobbat snabbt och hjälpsamt med 

konkreta uppgifter, som att hjälpa till med kontakter utanför familjen. Till 

exempel att hjälpa till med kontakten med skolan, och lyfta sådant som var viktigt 

för barnet där:  

sen när liksom dom sa att jag fick ha mobilen under lektionerna för att 

inte som att jag använder men alltså jag har mobilen där för att eh utifall 

någon skulle ringa och alltihopa då fixade hon (interventionisten) det  

barn, 13 år 

Interventionisterna hjälpte även barnen att hitta professionellt samtalsstöd, att 

guida dem till rätt person (till exempel skolkurator eller psykolog) och i vissa fall 

till och med ta den första kontakten med denna person och introducera barnet. 

Detta var uppskattat av de barn som fått stödet, och som i intervjuerna berättade 

att de inte orkade fixa med det själva eller visste hur de skulle göra.  
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Interventionisterna hjälpte även barnen att hitta professionellt samtalsstöd, att 
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till och med ta den första kontakten med denna person och introducera barnet. 

Detta var uppskattat av de barn som fått stödet, och som i intervjuerna berättade 
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Några barn berättade hur de fått hjälpa till mer hemma sedan föräldern blivit sjuk, 

och att FTI hjälpt familjen med hur de kunde lösa konflikter som kunde uppstå 

på grund av detta:  

och så hållde vi på att prata om pappas sjukdom och saker som vi delade 

upp att göra i huset så inte allt skulle bli för mycket för pappa brukade ta 

eller han brukade bli arg om han fick göra saker som han inte vill göra så 

vi har gjort ett schema vadå det är säkert  

barn, 10 år 

Att delta i FTI ledde också till att barnen upplevde att de fick mer tid med sina 

syskon och föräldrar som inte var relaterad till sjukdomen eller att behöva hjälpa 

till hemma. När ett barn fick frågan om vad som hade varit bäst med att vara med 

i FTI svarade han just det:  

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

vara med varandra  

barn, 10 år 
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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 FTI är en intervention till 

för barnen.  

6.1. Har The Family Talk Intervention en plats i 

den specialiserade palliativa hemsjukvården?  

Avhandlingen visar att barnen som deltog i denna studie och som lever med en 

svårt sjuk förälder i Sverige i dag, där en förälder vårdas inom specialiserad 

palliativ hemsjukvård, inte fick information, i den utsträckning de behövde och 

ville ha, om sin förälders sjukdom (II). Det visade sig också att de yngre barnen 

hade svårt att kommunicera med någon i sin familj om hur de själva mådde. Dessa 

resultat kan avspegla den komplexitet som finns i det postmoderna samhället vi 

lever i idag, där vi innehar en pluralistisk syn på livet, döendet och döden, där 

olika behov, värderingar och föreställningar kan samexistera inom en och samma 

individ, och inom en och samma familj (27, 28, 34). Denna komplexitet, med olika 

önskemål, dels individuellt men också mellan individer, kan således skapa 

utmaningar i kommunikationen om döendet och döden, såväl inom som mellan 

familjen och sjukvården. Kunskap om dessa olikheter, och lyhördhet för de olika 

behov som kan finnas, är av stor vikt inom palliativ vård. Utöver detta är det också 

viktigt att hänsyn tas till barnen som individer i denna komplexitet, det vill säga, 

att sträva efter ett undvikande av familialisering och uppmärksamma att barn kan 

ha egna och olika behov och inte endast är en del av sin familj. Denna lyhördhet 

kan ge ökad förståelse för hur kommunikation sker i en familj, vilka behov en 

familj kan ha, både på individnivå och som en enhet, och hur sjukvårdspersonalen 

kan hjälpa familjen att börja kommunicera kring döende och död. Jag kan se att 

FTI tycks öppna upp för kommunikation kring denna typ av komplexa behov 

som kan finnas inom familjen (III–V). Avhandlingen visar att när barnen får 

chans att prata, ensamma med interventionisterna under barnsamtalet, 

framkommer att barnen bär på många olika känslor och tankar, och även fysiska 

problem, och att de uppmärksammat relationella problem inom familjen (IV). När 

interventionisterna hjälpte barnen att sätta ord på tankar, önskemål och behov 

relaterat till förälderns döende och död, inför övriga familjemedlemmar, kände 
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barnen lättnad eller en känsla av kontroll efteråt (V). Barnens behov och önskemål 

kunde till exempel handla om att skriva ett testamente tillsammans eller vara med 

i planeringen av den kommande begravningen.  

Trots att stöd till närstående ingår i det palliativa förhållningssättet (42, 44) och 

därför inte bör förbises i specialiserad palliativ vård, samt att barnfamiljer där en 

förälder är svårt sjuk kan vara extra sårbara och i behov av familjecentrerad vård 

(170), finns det få studier som är gjorda utifrån perspektivet familjecentrerad vård 

med fokus på barn som närstående i palliativ vård (125-127). Vidare tycks det 

finnas utmaningar med att implementera den teoretiska förståelsen av 

familjecentrerad vård i klinisk praktik. Dessa utmaningar rör hur en familj 

definieras, när stöd till en familj ska initieras och vilket stöd som passar bäst för 

varje enskild familj (170, 171). Samtidigt kan jag se att systemteori skulle kunna 

gynna barnfamiljen i palliativ vård. Detta genom att interventioner skulle kunna 

ges, inte bara för en specifik familjemedlem utan för hela familjen, det vill säga 

även barnen. I sin tur skulle detta kunna leda till en ökad gemenskap och en känsla 

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

Vidare visar denna avhandling att familjecentrerad vård som intervention, det vill 

säga FTI, tycks vara genomförbar för de deltagande barnen (III), trots att bara en 

fjärdedel nådde upp till punkten för delaktighet enligt artikel 12 i 

barnkonventionen (IV). De allra flesta barn som deltog rapporterade nämligen att 

deltagandet i FTI var en positiv upplevelse överlag, några barn önskade dock fler 

samtal, eller å andra sidan färre frågor, från interventionisterna. Detta ser jag som 

ytterligare ett exempel på den komplexitet som finns i ett postmodernt samhälle 

(27, 28), där varje individ innehar egna unika behov som ställer krav på 

sjukvårdens anpassning. Komplexiteten blir särskilt tydlig gällande det 

familjemöte (möte 5) som finns i FTI, där barnen i denna studie (III), samt barn 

i en tidigare studie från den psykiatriska vårdkontexten (135), uttryckte att det 

kunde vara svårt att delta i familjemötet, samtidigt som deltagandet i FTI överlag 

upplevdes som betydelsefullt. Svårigheterna rörande familjesamtalet handlade i 

studierna om möjligheterna att komma till tals, att barnen fick veta saker de inte 

ville veta eller att mötet upplevdes som konstlat och inte, som ett barn uttryckte 

det, ”naturligt” (III–V). Barnsamtalet (möte 3), å andra sidan, har i tidigare 

forskning beskrivits som lätt som barn att delta i (135) vilket också framkom i 

denna avhandling (III, IV). I en annan studie framkom dock att möte 3 var lite 
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läskigt, eftersom barnen då var ensamma med interventionisterna (65). Inget barn 

i denna avhandling rapporterade att möte 3 var svårt eller läskigt att delta i (III). 

Snarare påvisar denna avhandling att barnen under barnsamtalet lyfte många olika 

typer av både svårigheter och faktorer som underlättade för dem, vilket kan tolkas 

som att FTI gjorde det möjligt för dessa barn att dela med sig av sin problematik 

(IV).   

6.1.1. Kommunikation inom familjen  

Det primära utfallsmåttet för denna avhandling var kommunikation inom 

familjen, när en förälder har livshotande sjukdom och vårdas inom specialiserad 

palliativ hemsjukvård. Inom palliativ vård, men också inom den familjecentrerade 

vården, är kommunikation ett grundbegrepp. Utöver detta är ökad kom-

munikation om sjukdomen ett av de övergripande målen i FTI (121). 

Kommunikation inom familjen är det som binder familjemedlemmar samman till 

en enhet genom att bidra till att lära av varandra, att utveckla självförtroende, att 

uttrycka tankar och känslor för varandra, att upprätthålla familjens regler, uttryck 

och beteenden samt att lösa eventuella konflikter (93, 122). Jag är dock medveten 

om att alla familjer inte utgörs av en homogen grupp, utan i sig är komplexa i alla 

sina olika subsystem. I och med det kan jag se att det föreligger en risk i att anta 

att alla familjemedlemmar vill prata öppet och ärligt, eller kommunicera på samma 

sätt. Kanske finns det någon familjemedlem som faktiskt inte alls vill prata? Detta 

kan skapa en spänning inom familjen, gällande kommunikationen om sjukdomen 

och eventuellt förestående död, där en del familjemedlemmar är mer öppna och 

andra mer tillbakadragna (173, 174) eller där föräldrar sinsemellan innehar olika 

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

För att förstå komplexiteten i kommunikationen inom familjen, utifrån barnens 

perspektiv, kan den modell för kommunikation som presenterades i 

avhandlingens bakgrund nu komma till användning, CTC (109).21 Modellen 

beskriver det som att barnen befinner sig på ett kontinuum i sin kommunikation 

med föräldrar och/eller sjukvårdspersonal, mellan att vara ”överskuggad” och ”i 

                                                           

 

21 Läs vidare i kapitel 2.2.3.1. 
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framkant”, påverkat av olika faktorer. För majoriteten barn som deltog i FTI i 

denna studie blev kommunikationen förbättrad, framför allt mellan de yngre 

barnen och deras föräldrar (V). Inget barn rapporterade att kommunikationen 

förvärrades eller försvårades efter deltagandet i FTI. Barnen i denna studie 

rapporterade vid baslinjemätningen (II) att de inte kunde berätta eller visa hur de 

själva mådde för någon i sin familj, fast de gärna ville det. Detta kan tolkas som 

att de då befann sig i den del av kontinuumet som beskrivs som ”att vara 

överskuggad” (109). I CTC finns fyra faktorer som, enskilt eller tillsammans, 

påverkar barnets förflyttning på kontinuumet, dessa är; barnet, föräldern, 

sjukvårdspersonalen och sjukhusmiljön (109). Jag kan se att samtliga dessa 

faktorer skulle kunna ha påverkat barnens förflyttning på kontinuumet, i denna 

avhandling. Eftersom CTC är utvecklad och utforskad för kommunikation inom 

pediatrisk sjukhusmiljö tänker jag mig att faktorn sjukhusmiljö i denna studie blir 

barnets hemmiljö. När palliativ vård ges i hemmet går det att tänka sig att 

hemmiljön inte längre blir som den brukade vara. Kanske luktar det annorlunda, 

sjukvårdsmaterial integreras i vardagsmiljön, nya ljud från pumpar och maskiner 

låter. Mycket kan alltså bli förändrat i barnets hemmiljö, som ska vara den centrala 

punkten för där barnet känner trygghet (175). Detta skulle kunna leda till att 

barnet drar sig undan, vilket kan förstås genom tidigare forskning, där intervjuer 

med barn visar att barn som lever med en svårt sjuk förälder undviker att dela 

med sig av tankar och känslor för att inte störa eller förvärra situationen för sina 

föräldrar (57, 58, 61, 88). Det är viktigt att sjukvårdspersonal kommunicerar med 

barn på ett för barnet anpassat sätt, men också har egenskaper såsom vänlighet, 

öppenhet och kanske till och med humor, för att låta barnet röra sig på 

kontinuumet (109). Tidigare forskning har dock belyst svårigheter för 

sjukvårdspersonalen inom palliativ vård att kommunicera med barn som 

närstående (95). I dagligt tal inom den svenska hemsjukvården beskrivs tonåringar 

som ”silverfiskar”, vilket syftar på att när sjukvårdspersonalen kommer hem till 

familjen försvinner ofta tonåringarna in på sina rum eller ut med vänner (176). 

Utöver det uttrycker föräldrar svårigheter att kommunicera med barnen om 

situationen och önskar stöd i det från sjukvårdspersonalen (31, 33). Dessa faktorer 

kan alltså försvåra möjligheten till kommunikation mellan triaden barn–föräldrar–

sjukvårdspersonal inom specialiserad palliativ hemsjukvård, och således vara 

bidragande faktorer till att barnens delaktighet i kommunikationen inom deras 

egen familj inte främjas, när en förälder har en livshotande sjukdom. Det framkom 
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dock i denna avhandlingsstudie att kommunikationen förbättrades för de yngre 

barnen, efter deltagande i FTI (V). Det kan dels tolkas, utifrån CTC, som att 

interventionisterna (i CTC ”hälso- och sjukvårdspersonalen”) har synliggjort 

barnens behov av kommunikation för familjen. Dels, genom att barnen själva har 

vågat fråga och kommunicera med interventionisterna (IV), vilket också är en 

faktor för förflyttning (109). Det är dock inte en självklarhet att alla barn alltid vill 

vara ”i framkant” i kommunikationsprocessen, ibland kan det vara skönt att vara 

en passiv åskådare (109). Detta står dock något i kontrast till denna avhandlings 

resultat (II) då hälften av de yngre barnen uttryckte att de önskade kunna 

kommunicera mer med någon i sin familj om hur de själva mådde, och FTI tycks 

kunna öppna upp för denna typ av kommunikation inom familjen (V). Detta 

indikerar vikten av att personal inom specialiserad palliativ hemsjukvård innehar 

kunskap och känner trygghet i att kommunicera med barn och deras familjer om 

den livshotande sjukdomen.  

Ytterligare en aspekt av kommunikation inom familjen är den som sker mellan 

syskonen. Avhandlingen visar att kommunikationen mellan syskon förblev i stort 

sett oförändrad (dock inte förvärrad eller försvårad) efter deltagandet i FTI (V) 

trots att nästan alla barn uttryckte under barnsamtalet att detta var något de 

önskade förbättra (IV). Syskons kommunikation mellan varandra tycks heller inte 

vara studerat nämnvärt i andra studier som utvärderat FTI. Jag ser en möjlig 

förklaring till detta i att FTI inte har en uttalad agenda eller en struktur för att 

stärka syskonens kommunikation sinsemellan, detta då jag kan se att fokus ligger 

på att utveckla kommunikationen mellan de två grupperna barn och föräldrar. 

6.1.2. Sjukdomsrelaterad information 

Ett sekundärt utfallsmått i denna studie var att undersöka sjukdomsrelaterad 

information. I denna avhandling påvisades bland annat att de deltagande barnen, 

innan de medverkat i FTI, önskade mer information om sin förälders sjukdom 

samt att de saknade sjukdomsrelaterad information och kunskap (II). Detta 

överensstämmer med tidigare forskning, och tycks därför vara ett fortsatt 

pågående problem för dessa barn i dag. Tidigare litteraturöversikter påvisar 

svårigheter för såväl barn och föräldrar som sjukvårdspersonal inom palliativ vård 

att kommunicera om sjukdomsrelaterad information på ett åldersanpassat, 

familjecentrerat vis (30, 31, 33, 54, 55, 69, 95, 125). Barnen i denna studie hade 
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företrädelsevis fått information om förälderns sjukdom från någon i sin familj, 

och inte från sjukvårdspersonalen. Detta trots att den svenska hälso- och 

sjukvårdslagen (99) beskriver att sjukvårdspersonal bör beakta barns behov av 

information, råd och stöd när de lever med en förälder (eller annan viktig vuxen) 

som har en allvarlig fysisk sjukdom.22 Jag kan se att det finns viss problematik 

med formuleringen att råd, stöd och information ”särskilt ska beaktas”, vilket ger 

utrymme för tolkning för sjukvårdspersonalen och inte är något som förpliktigar. 

Å andra sidan, om sjukvårdspersonalen ser till att föräldern ger informationen 

skulle det kunna tolkas som att det är taget i beaktan. Vidare, och som tidigare 

nämnts, saknas formuleringar om barn som närstående i de definitioner av 

palliativ vård som finns, gällande behov av stöd och information. Jag anser att risk 

för familialisering föreligger när styrdokument och definitioner inte specifikt gör 

utrymme för barnens behov och hur dessa ska tillgodoses. I Socialstyrelsens 

föreskrifter om palliativ vård (44) nämns visserligen att barnfamiljer i palliativ vård 

behöver råd och stöd, dock framkommer där att det saknas tillräckligt med 

vetenskapligt underlag för att kunna rekommendera något specifikt stöd för dessa 

familjer. I januari 2020 blev barnkonventionen lag i Sverige, och i och med detta 

stärktes barns rättigheter till delaktighet i processer som gäller barnet. Trots detta 

framkommer inte några rekommenderade utvärderade metoder eller stödprogram 

för hur barnen ska kunna tillgodogöra sig dessa råd, det stöd och den information 

som de kan behöva, eller hur barnens delaktighet, när de är närstående, ska kunna 

främjas. Ett sätt att främja barns delaktighet är just genom tillgång till information. 

Begreppet delaktighet går att koppla till artikel 12 i barnkonventionen som 

tydliggör att alla barn har rätt att uttrycka sin åsikt och sina tankar om saker som 

rör dem själva, och är den artikel i konventionen som ligger närmast vuxnas 

autonomi (9). Om barn får tillräckligt med information minskar risken för rädsla, 

och samarbetsförmågan ökar, vilket kan reducera familjens dagliga stress. En 

stress som jag tänker mig skulle kunna vara förhöjd då en familjemedlem är 

allvarligt sjuk. Cassidy (10) menar att för att främja delaktighet bör barn ha tillgång 

till någon form av forum där de kan uttrycka sina åsikter om den uppkomna 

situationen. Detta bör finnas både inom familjen och på institutioner inom 
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 82 
 

företrädelsevis fått information om förälderns sjukdom från någon i sin familj, 

och inte från sjukvårdspersonalen. Detta trots att den svenska hälso- och 

sjukvårdslagen (99) beskriver att sjukvårdspersonal bör beakta barns behov av 

information, råd och stöd när de lever med en förälder (eller annan viktig vuxen) 

som har en allvarlig fysisk sjukdom.22 Jag kan se att det finns viss problematik 

med formuleringen att råd, stöd och information ”särskilt ska beaktas”, vilket ger 

utrymme för tolkning för sjukvårdspersonalen och inte är något som förpliktigar. 

Å andra sidan, om sjukvårdspersonalen ser till att föräldern ger informationen 

skulle det kunna tolkas som att det är taget i beaktan. Vidare, och som tidigare 

nämnts, saknas formuleringar om barn som närstående i de definitioner av 

palliativ vård som finns, gällande behov av stöd och information. Jag anser att risk 

för familialisering föreligger när styrdokument och definitioner inte specifikt gör 

utrymme för barnens behov och hur dessa ska tillgodoses. I Socialstyrelsens 

föreskrifter om palliativ vård (44) nämns visserligen att barnfamiljer i palliativ vård 

behöver råd och stöd, dock framkommer där att det saknas tillräckligt med 

vetenskapligt underlag för att kunna rekommendera något specifikt stöd för dessa 

familjer. I januari 2020 blev barnkonventionen lag i Sverige, och i och med detta 

stärktes barns rättigheter till delaktighet i processer som gäller barnet. Trots detta 

framkommer inte några rekommenderade utvärderade metoder eller stödprogram 

för hur barnen ska kunna tillgodogöra sig dessa råd, det stöd och den information 

som de kan behöva, eller hur barnens delaktighet, när de är närstående, ska kunna 

främjas. Ett sätt att främja barns delaktighet är just genom tillgång till information. 

Begreppet delaktighet går att koppla till artikel 12 i barnkonventionen som 

tydliggör att alla barn har rätt att uttrycka sin åsikt och sina tankar om saker som 

rör dem själva, och är den artikel i konventionen som ligger närmast vuxnas 

autonomi (9). Om barn får tillräckligt med information minskar risken för rädsla, 

och samarbetsförmågan ökar, vilket kan reducera familjens dagliga stress. En 

stress som jag tänker mig skulle kunna vara förhöjd då en familjemedlem är 

allvarligt sjuk. Cassidy (10) menar att för att främja delaktighet bör barn ha tillgång 

till någon form av forum där de kan uttrycka sina åsikter om den uppkomna 

situationen. Detta bör finnas både inom familjen och på institutioner inom 

                                                           

 

22 Fullständigt citat återges i kapitel 2.2.3.1. 

82



 

 83 
 

välfärdssamhället såsom vården, skolan, et cetera. Denna avhandling påvisar dock 

att FTI inte är denna typ av forum för barn som lever i en familj där en förälder 

har en livshotande sjukdom. Resultaten visar på att endast en fjärdedel av de barn 

som deltog i familjesamtalet (där fältanteckningar skrevs) nådde upp till 

minimipunkten för att bedömas vara aktivt delaktiga i processer som rör dem, i 

enlighet med barnkonventionen (IV) (113). Detta skulle kunna tolkas som att 

barnen som deltog i FTI till största delen var konsulterade (113) snarare än aktivt 

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

Information som inte är anpassad för den målgrupp den ges till är utan värde. Det 

är därför av allra största vikt att den som ger information till barn tar reda på vad 

barnet har uppfattat och förstått, annars finns risk att barnet utvecklar fantasier i 

de kunskapsluckor som uppstår. Dessa fantasier kan vara värre än verkligheten, 

och därför skapa onödig oro eller stress hos barnet (65, 101, 102). I delstudie V 

framkommer att informationen som barnen fick under sitt deltagande i FTI var 

hjälpsam för många av dem, och minskade deras oro. Samtidigt visar andra 

resultat i samma delstudie på att den information som gavs av läkare från det 

palliativa hemsjukvårdsteamet inte var åldersanpassad och därför inte tillgänglig 

för samtliga barn. Jag menar att det således är av allra största vikt att det i samband 

med palliativ vård finns en utarbetad plan för hur barn kan få information om sin 

förälders sjukdom på ett sätt anpassat och tillgängligt för dem, detta i linje med 

rådande lagstiftning och speciellt eftersom barnkonventionen just blivit lag.  

6.1.3. Främjande av resiliens  

I familjecentrerade interventioner är begreppet resiliens ofta en huvudkomponent 

(121, 122, 140) och det är även ett övergripande syfte med FTI (120, 121). 

Faktorer som främjar resiliens finns på olika nivåer, dels för det individuella 

barnet, dels för familjen, dels hos sjukvårdspersonalen och dels för samhället i 

stort (141). Jag kan se att resultaten indikerar att resiliens ökat för de deltagande 

barnen i denna forskningsstudie (V). Beardslee (141) menar att resiliens för det 

individuella barnet främst främjas genom ökad kunskap, att barnet lär känna sina 

egna känslor och förstår andras, samt genom att upprätthålla relationer med andra 

utanför familjen. Det första mättillfället efter FTI, för barnen i den här studien, 

var närliggande till interventionens avslut och resiliens kan ses som en långtgående 

process, som fluktuerar över tid. Därför är det inte självklart att alla processer 
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som satts igång går att se i denna avhandlings resultat. Jag kan dock se att de 

faktorer som Beardslee nämner återfinns i delstudie V. Majoriteten av barnen 

rapporterade att kunskapen om förälderns sjukdom ökat efter deltagandet i FTI. 

När kunskapen ökar om förälderns sjukdom kan barnets förståelse öka och barnet 

ges möjlighet att förstå skillnaden i att föräldern inte är sin sjukdom utan har en 

sjukdom. Detta kan på lång sikt hjälpa barnet att förstå att förälderns sjukdom 

inte behöver påverka hela barnets liv utan är en del av livet (120, 121). Resiliens 

för det individuella barnet handlar också om att lära sig strategier för att uttrycka 

sina känslor och kunna förmedla dem till andra (141). Några barn berättade om 

hur interventionisterna hjälpte dem att börja, eller att fortsätta, tänka positivt trots 

den jobbiga situationen de befann sig i. Några barn berättade också om hur de 

fick hjälp av interventionisterna att sätta ord på det som de tänkte och kände. 

Detta är något som framför allt de yngre barnen hade svårigheter med innan FTI 

(II), men uppbyggandet av resiliens exemplifieras efter deltagandet i FTI, på så 

sätt att barnen fått möjlighet att lära sig mer om sina egna känslor och känslo-

uttryck. Vidare framkom att barnen blivit uppmuntrade av interventionisterna att 

upprätthålla relationer, bland annat vänskapsrelationer, utanför familjen, vilket jag 

tolkar som ett sätt att främja resiliens. På familjenivå kan det främjas genom att 

stärka föräldrarna i sitt föräldraskap, så att de spenderar mer tid med barnen och 

följer upp hur barnen har det. Resiliensprocessen understöds också om inter-

aktionen mellan föräldrar och barn är lustfylld och de gör saker tillsammans (141). 

I relation till detta kan jag se att resiliens främjats för de barn som deltog i FTI då 

de fick tips och råd om hur de skulle fortsätta samtala i familjen om sjukdomen, 

men också hur de kunde hantera vardagslivets sysslor på nya sätt, vilket minskade 

konflikter i familjen. Å andra sidan visar resultaten från denna avhandling att 

många barn inte kom till tals under familjesamtalen och i och med det föreligger 

en risk att de underlättande faktorerna som barnen uttryckte under barnsamtalen 

inte beaktades under familjesamtalen (IV). Detta är synd då de faktorer som är 

underlättande kan vara till hjälp för barnen i att fortsätta utveckla och stärka 

resiliens. För att ytterligare se om resiliens utvecklats måste dock barnen följas 

under längre tid, och på familjenivå måste föräldrarnas perspektiv också vägas in.  
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6.2. Är The Family Talk Intervention  

ett stödprogram för barnen?  

Samtidigt som FTI har ett övergripande mål att låta barnen stå i centrum, och att 

interventionen i förlängningen ges för dem (121), kan jag se att det finns olika 

villkor för barn och vuxna i upplägget av FTI. Å ena sidan står familjen som helhet 

i fokus, vilket är bra därför att familjerna kommer samman i en gemensam 

förståelse för den uppkomna situationen och får öva och utvecklas i att prata med 

varandra. Detta kan stärka familjens sammanhållning och ge dem styrkor som 

familj utöver att hantera sjukdomen, för att bygga på sin gemensamma framtid 

tillsammans (122). Å andra sidan kan jag se att det finns en risk att barnen blir 

underordnade både i familjen och som närstående inom vårdsystemet, och att 

FTI i sin struktur förstärker denna underordning. Beardslee (121) skriver att han 

ser barnet som familjens hopp och framtid, och att barnet därför alltid ska vara i 

centrum för de samtal som förs under interventionens gång, även om barnen inte 

alltid är närvarande. Vuxna sinsemellan har dock ett större utrymme inom FTI 

genom de två första samtalen där det är fokus på att stärka de vuxnas relation och 

gemensamma grund. Trots att FTI ses som en familjecentrerad stödintervention 

(120, 121) ligger fokus på kommunikation och relation mellan ”barn” och 

”vuxna”. Fokus på barnen sinsemellan, det vill säga syskonen, försvinner. 

Begreppet delaktighet återfinns inte i litteraturen gällande FTI, detta trots att 

Beardslee argumenterar för att barnen ska stå i centrum för interventionen (121). 

Delaktighet skulle kunna kopplas till det teoretiska perspektivet gällande 

dialogskapande som är en viktig del och en utgångspunkt i FTI. Delaktighet skulle 

kunna ses som en modern komponent i att förstå hur dialog förs mellan samtliga 

medlemmar i en familj, där barns röster är lika viktiga som vuxnas. Jag anser 

därför att förståelsen för familjen bör vidgas för att FTI ska vara fullt ut 

familjecentrerat och inneha en modern syn på familjen, där alla individers röster 

är viktiga, oavsett ålder (20, 177). Med hjälp av Wright och Leaheys (122) teori 

om familjecentrerade interventioner kan en familj ses som ett system som består 

av olika subgrupper. Det vill säga, en familj består inte bara av gruppen ”barn” 

och gruppen ”vuxna”, som sinsemellan kommunicerar med varandra, utan en 

viktig subgrupp inom familjen är också syskonen, deras relation och 

kommunikation med varandra.  
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Ett exempel på att FTI gynnar föräldrarna i första hand är att det i delstudie V, 

där resultaten23 har presenterats under de huvudkoncept som FTI består av24, 

framkom att inget resultat från barnen gick att koppla till huvudkonceptet ”att 

dela en historia tillsammans”. En möjlig orsak till detta skulle kunna vara att det 

konceptet beskrivs som en förståelse som gradvis växer fram och byggs upp inom 

familjen över tid (121). Merparten av ”att dela en historia tillsammans” sker under 

de två första mötena, då endast föräldrarna deltar. Här kan jag se att FTI innehar 

en struktur som främst gagnar föräldrarna, där föräldrarna får flertalet träffar med 

interventionisterna (möte 1, 2, 4 och 6) varav ett är ett förberedande samtal innan 

familjesamtalet där föräldrarna får möjlighet att planera, öva, testa och pröva 

(möte 4). Barnen däremot träffar interventionisterna vid ett enskilt samtal 

(möte 3) och den enda möjlighet de har att dela sin historia med övriga familje-

medlemmar, under FTI, är när hela familjen samlas för att prata tillsammans 

(möte 5). En förklaring till varför inget resultat från barnen gick att koppla till 

konceptet kan vara att barnen i denna studie deltog i intervjuer väldigt snart efter 

att FTI avslutats, vilket skulle kunna innebära att de ännu inte hunnit reflektera 

över, eller se, vad familjemedlemmarnas olika historier och erfarenheter skulle 

kunna ha för betydelse för dem. En annan förklaring till att strukturen för, och 

begreppsanvändningen i, FTI ser ut så här, skulle kunna förstås utifrån att FTI 

skapades under 1990-talet i USA, vilket är en annan tid och en annan kulturell 

kontext än den vi befinner oss i Sverige i dag. Synen på och kunskapen om barns 

delaktighet har även den utvecklats.  

Jag kan se att det finns en risk att barnens röster inte kommer fram till fullo under 

möte 5 (familjesamtalet). Detta går att koppla till tidigare forskning som visar den 

syn på barn och familj som hälso- och sjukvårdspersonal inom palliativ vård 

uttryckt, då de upplever osäkerhet angående vems ansvar det är att prata med 

barnfamiljer, eller att de har en rädsla för hur dessa familjesamtal ska gå till (95). 

Det finns också en risk att de som leder stödprogrammet har lättare att lyssna till 

föräldrarna än till barnen, grundat i familialiseringen som finns i dagens 

välfärdssamhälle. Ytterligare en risk med familjecentrerad vård är att barnen kan 

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

24 Dessa koncept presenteras i kapitel 2.3. 
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förbli osedda och därför inte delaktiga (178). Ett exempel är i kommunikations-

processen om barnet är sett och tolkat av hälso- och sjukvårdspersonalen utifrån 

föräldrarnas perspektiv (110). Då sker kommunikationen mellan hälso- och 

sjukvårdspersonalen och föräldrarna, medan barnen förblir passiva åskådare. 

Beroende på vilken position barnet själv tar, men också hur de vuxna väljer att 

inkludera eller exkludera barnet i kommunikationen som förs, påverkas alltså 

barnens plats i den familjecentrerade vården (109, 110, 178). Detta står dock i 

kontrast till de resultat som delstudie IV visar, där det framkom att samtliga barn 

under både barnsamtal och familjesamtal ändå blev lyssnade till av både 

interventionister och föräldrar. Å andra sidan visar avhandlingen också att de allra 

flesta barnen inte nådde upp till vad som krävs för ett aktiv delaktighet i 

interventionen, där barnens åsikter och synpunkter faktiskt tas i beaktan av de 

vuxna, i enlighet med barnkonventionen. För att undvika detta skulle det 

underlätta om hälso- och sjukvårdspersonal som jobbar inom palliativ vård också 

var utbildade i ett barncentrerat förhållningssätt. Ett barncentrerat förhållnings-

sätt inom hälso- och sjukvården innebär enligt Söderbäck et al (179) att barnet är 

medskapande aktör, tillsammans med sin familj och sjukvårdspersonalen. Det 

innefattar både ett barnperspektiv och barnets perspektiv (179). Kort samman-

fattat innebär begreppet barnperspektiv den vuxnas utifrånperspektiv på barnets 

tillstånd, erfarenheter, uppfattningar och handlingar med det individuella barnet, 

och vad som är bäst för det, i fokus. Barnperspektivet innebär även en koppling 

till barnets familj, där den som arbetar med barnet ger föräldrarna möjlighet att 

stödja sitt barn genom en god kommunikation med och inom familjen. Barnets 

perspektiv däremot fokuserar på barnets egna bidrag av erfarenheter, förståelse och 

uppfattningar av den uppkomna situationen, barnet ges möjlighet att förmedla 

sina kunskaper och åsikter (3, 179, 180). I FTI pratar interventionisterna med 

föräldrarna om barnen, innan de pratar med barnen själva (tabell 1). Föräldrarna 

formulerar, under möte 1–2, vad de tror om barnens uppfattning av familjens 

situation och vad de tror att barnen behöver. Det skulle därför kunna bli en 

svårighet för interventionisterna att lämna barnperspektivet bakom sig och 

verkligen lyssna till barnens egna röster och ta sig an barnens perspektiv under 

barnsamtalet (möte 3) och sedan upprätthålla detta perspektiv under familje-

samtalet (möte 5). Detta är något som framkom i delstudie IV, där alla barn under 

barnsamtalen (möte 3) blev lyssnade till och fick stöd i att uttrycka sina åsikter 

och synpunkter, men där långt ifrån alla barn, under familjesamtalet, fick detta 
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stöd och därför förblev många barns åsikter och synpunkter inte lyssnade till och 

således inte heller beaktade. Detta tolkar jag som att FTI primärt bygger på ett 

barnperspektiv, det vill säga vuxnas utifrånperspektiv på barnens erfarenheter och 

handlingar, med ett fokus på vad vuxna tror är det bästa för barnen, i stället för 

barnens perspektiv, där barnens egna röster verkligen blir lyssnade till. Jag kan 

dock se att det föreligger ett potentiellt problem med att kombinera ett 

barncentrerat och ett familjecentrerat förhållningssätt (178). Att se varje individ 

som tillhörande ett system (familjecentrering), och samtidigt se till barnets 

autonomi, styrkor och resurser som just en egen individ (barncentrering). Å andra 

sidan menar Coyne et al (118) emellertid att dessa två teorier, om familjecentrering 

och barncentrering, inte behöver vara motsatser till varandra.25 Den 

familjecentrerade vården kan ses som grunden till hur vårdpersonalen kan förhålla 

sig till familjen som en enhet, samtidigt som det barncentrerade förhållningssättet 

blir en påminnelse för vuxna att fokusera på barnets rättigheter samt ett sätt att 

förstärka barnets röst i den maktobalans som finns mellan vuxna och barn. Om 

vårdpersonalen utövade både ett familjecentrerat och ett barncentrerat förhåll-

ningssätt skulle barn som närstående till en förälder med livshotande sjukdom få 

en chans till korrekt åldersanspassad information, ökad och förbättrad kom-

munikation inom familjen men också med sjukvårdspersonalen, samt ökad 

delaktighet i frågor och processer som rör barnen själva.  

  

                                                           

 

25 Detta är dock skrivet och utforskat i en pediatrisk vårdkontext, men bör kunna vara applicerbart 
även på barn som närstående. 
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7. Metodologiska överväganden

Detta avhandlingsarbete involverar mixad metod (147) och därför kommer olika 

typer av metodologiska kvalitetskriterier att beröras nedan. Först kommer 

avhandlingsarbetet i stort att diskuteras i enlighet med Lincoln och Gubas (181) 

kvalitetskriterier för att undersöka en studies tillförlitlighet (trustworthiness), 

trovärdighet (credibility), pålitlighet (dependability), bekräftelse (confirmability) 

och överförbarhet (transferability) (158, 182). Därefter kommer den del av 

avhandlingsarbetet som berör enkätkonstruktion och användning av enkäter att 

diskuteras utifrån begreppen validitet och reliabilitet (158).  

7.1. Reflektioner kring studiens tillförlitlighet 

För att öka en forskningsstudies tillförlitlighet26 är forskarens egen reflexivitet kring 

sin förförståelse viktig. Det vill säga vad forskaren har med sig in i projektet, hur 

hen förhåller sig till det och hur forskaren utvecklas under projektets gång, samt 

reflekterar över det (181, 182). Thorne (161) menar att forskarens teoretiska, 

empiriska och kliniska erfarenheter tillsammans utgör en viktig kunskapsbas. 

Detta handlar om mina kliniska erfarenheter som sjuksköterska men också min 

förståelse för barn och barndom samt familjen som begrepp och konstruktion. 

Jag har ingen egen erfarenhet av att mista en förälder, däremot har jag erfarit samt 

observerat en förlust av en familjemedlem (nära väns syskon) på mycket nära håll 

för omkring 15 år sedan, vilket också blev startskottet för att utbilda mig till 

sjuksköterska. Parallellt med sjuksköterskebakgrunden har jag studerat andra 

ämnen på universitetet, såsom humaniora (till exempel litteraturvetenskap) och 

samhällsvetenskap (till exempel barn- och ungdomsvetenskap), vilket breddat min 

syn och säkerligen bidragit till min förståelse av barn, familj och hälso- och 

sjukvårdens system. Som sjuksköterska har jag främst jobbat med sjuka barn och 

deras familjer, och jag är specialistutbildad inom den psykiatriska vårdkontexten. 

Att intervjua barn utan att vara i rollen som psykiatrisjuksköterska har varit en 

utmaning då jag under avhandlingsarbetets gång upplevde svårigheter att lämna 

26 Engelskans ”trustworthiness”. 
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syn och säkerligen bidragit till min förståelse av barn, familj och hälso- och 

sjukvårdens system. Som sjuksköterska har jag främst jobbat med sjuka barn och 

deras familjer, och jag är specialistutbildad inom den psykiatriska vårdkontexten. 

Att intervjua barn utan att vara i rollen som psykiatrisjuksköterska har varit en 

utmaning då jag under avhandlingsarbetets gång upplevde svårigheter att lämna 

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 svåra livssituationer varit mig behjälplig när det gäller att 

skapa trygghet i kontakten med barnen. För att undvika att förförståelsen blir 

alltför styrande under datainsamling och analysprocess föreslår Thorne (161) att 

forskaren ska föra anteckningar och upprätthålla kontinuerliga diskussioner med 

andra forskare. Under min forskarutbildning har jag löpande 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 påverkats 

av mötet och vad jag tagit med mig därifrån. Dessa reflektioner har delats med 

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

En studies trovärdighet27 kan förbättras om forskarna närmar sig deltagarna i 

studien, eller fenomenet som ska undersökas, under en längre tid, i syfte att få 

ökad förståelse för den situation som deltagarna befinner sig i (181, 182). För att 

säkerställa trovärdigheten i denna studie intervjuades sju personer inför skapandet 

av enkäterna. Detta ökade min förståelse både för deltagandet i FTI och för dessa 

familjers situationer. Vidare hospiterade jag med sjuksköterskor på alla de 

verksamheter som rekryterade familjer till forskningsprojektet, i syfte att öka min 

egen kunskap och förståelse om specialiserad palliativ hemsjukvård men också 

för att öka samarbetet och bygga förtroende mellan projektgruppen och 

enheterna. Trots ett nära samarbete mellan projektgruppen och 

kontaktpersonerna på enheterna finns alltid en potentiell risk för så kallad 

gatekeeping28 (183), vilket innebär att kontaktpersonerna skulle kunna avstå från 

att meddela forskargruppen om alla identifierade familjer i syfte att vilja skydda 

enskilda patienter och deras familjer. Parallellt med detta forskningsprojekts 

datainsamling pågick organisationsförändringar i verksamheterna, vilket innebar 

att enheter slogs ihop med varandra och kontaktpersoner slutade och byttes ut. 

Detta kan ha påverkat rekryteringsprocessen då familjer kan ha missats i 

övergången mellan nyanställd personal och de som slutat.  

                                                           

 

27 Engelskans ”credibility”. 

28 Då ingen bra översättning finns av detta ord används det engelska ordet. 
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Trovärdigheten kan också relateras till valet av deltagare, då ett brett urval kan 

belysa forskningsfrågan från flera olika perspektiv (184). I detta forskningsprojekt 

var det patienten som identifierade sin familj och således bestämde vilka som 

skulle vara med i forskningsprojektet. En risk med detta inklusionsförfarande är 

att barn som skulle ha behövt FTI inte fick tillgång till det, och att barn till 

föräldrar som inte ville delta aldrig kom till tals. I några familjer var anledningen 

till att inte delta den att barnen inte informerats om sin förälders sjukdom, trots 

att den var livshotande. Dessa barn och deras familjer hade kanske särskilt behövt 

FTI i syfte att göra barnen delaktiga i den process som angår även dem. I en studie 

som skapat en typologi för familjer i sorg, baserat på familjefunktion, visar 

resultaten att de familjer som deltog i familjecentrerade interventioner var 

välfungerande familjer i termer av ”stödjande” och ”konfliktlösande” (185). Om 

det är de välfungerande familjerna, som Kissane et al (185) definierat, som deltagit 

i denna studie vet vi inte, men det skulle i sådana fall kunna innebära att familjerna 

svarat överlag positivt i baslinjemätningen. I detta avhandlingsarbete skulle det 

därmed kunna betyda att barnens rapportering av sjukdomsrelaterad information 

och kommunikation inom familjen endast speglar barn i familjer som överlag är 

relativt välfungerande. Vi vet dock att det i detta avhandlingsarbete inkluderats 

familjemedlemmar i olika åldrar och den sjuka förälderns sjukdom har inte varit 

bunden till en diagnosgrupp, i syfte att belysa de olika familjer som finns i vårt 

samhälle i dag. 

En svaghet för denna studies trovärdighet är den svårighet som uppstod med 

rekrytering av familjer till jämförelsegruppen. Orsak till att tacka nej var primärt 

relaterat till allmäntillstånd och dödsfall. Det är svåra omständigheter, som inte 

har att göra med varken studien i sig eller interventionen, utan var situationer och 

händelser i livet, som inte forskningen kunde påverka. Det är dock viktigt att ta i 

beaktan att, innan det planeras för en större studie av FTI i palliativ vård, se över 

möjligheterna för dessa familjer i jämförelsegruppen att få något i utbyte, vilket 

skulle kunna öka antalet deltagande familjer. Tidigare studier som utvärderat FTI 

i psykiatrisk vårdkontext har till exempel gett föräldrarna i familjerna i 
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jämförelsegruppen en kortversion av FTI, ”let’s talk about children”29 (135, 186) 

eller en föreläsningsintervention (129, 187, 188).  

Frågan om en studies pålitlighet30 belyser hur forskarna skulle kunna påverka data 

samt hur data står sig över tid, det vill säga; skulle resultaten bli desamma om 

studien utfördes och replikerades med samma deltagare i liknande kontext (158). 

Shenton (182) förtydligar dock att resultaten av en kvalitativ studie inte 

nödvändigtvis ska bli desamma, även om proceduren ska beskrivas så noga som 

möjligt. Denna studie är en pilotstudie och kan ses som en prototyp för en 

eventuell framtida fullskalig studie i palliativ vård. Det var därför mycket viktigt 

att beskriva studiens tilltänkta tillvägagångssätt och design genom ett publicerat 

studieprotokoll (I), vilket ökar studiens pålitlighet då det möjliggör för framtida 

forskare att replikera den.  

Intervjuerna (III, V) var uppbyggda utifrån frågeområden, men utan en specifik 

frågeguide. Detta kan bidra till ökad flexibilitet och kan därför ge barnen ett större 

utrymme, då inte de vuxnas förförståelse, ordval och fokus styr barnen i deras 

berättande (154, 189, 190). Nackdelen med denna typ av öppna och fria intervju-

form är dock att intervjuerna inte blir jämförbara med varandra på samma sätt 

som om samma frågor alltid hade ställts (191), och på så sätt minskar studiens 

pålitlighet. Flexibiliteten gällande familjernas önskemål om hur intervjuerna skulle 

gå till resulterade i att barnen intervjuades tillsammans med sin familj och/eller 

enskilt. En risk med att blanda intervjuförfaranden på detta sätt är att innehållet 

kan bli olika, det vill säga, det är inte säkert att det som framkommer under en typ 

av intervju är detsamma som framkommer under en annan. Å ena sidan skulle det 

kunna vara lättare för barnen att prata när familjen är samlad, eftersom det ger en 

ökad trygghet att inte sitta själv med en forskare, å andra sidan skulle makt-

relationen mellan barn och vuxna leda till att de vuxnas innehåll får mer plats 

under intervjun, eller att föräldrarna avbryter och interagerar medan barnen pratar 

och på så sätt, implicit eller explicit, påverkar vad barnen säger (25).  

                                                           

 

29 På svenska kallas denna kortversion av FTI ofta för ”Föra barn på tal”. 

30 Engelskans ”dependability”. 
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Data i delstudie III analyserades med en sammanflätad mixad metod (147). Det 

sammanflätade resultatet utmynnade primärt i bekräftande och fördjupande av 

data. Bara i ett fall skiljde det sig åt mellan kvalitativa och kvantitativa resultat. En 

möjlig anledning till detta sammanhållna resultat skulle kunna vara att ingen 

medförfattare favoriserade det ena datasetet framför det andra, vilket är mycket 

viktigt när forskare utför en analys grundat i mixad metod. En annan anledning 

till detta skulle kunna vara att de två dataseten bestod av samma deltagande barn, 

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

De fältanteckningar som delstudie IV bygger på är nedskrivna av interven-

tionisterna under och efter varje möte med familjerna. Dessa anteckningar bygger 

enbart på interventionisternas observationer och anteckningarna var nedskrivna i 

situationer som ofta var känslomässigt svåra, därför kom vissa fältanteckningar 

att saknas. Fältanteckningarna var dels noterade i manualen ”loggboken” med 

fasta frågor och rutor att kryssa i, vilket ökar studiens pålitlighet. Å andra sidan 

var de andra fältanteckningarna, som interventionisterna skrev ned digitalt, 

skrivna på fri hand utan förbestämd struktur. Fältanteckningarna reflekterar 

därför hur interventionisterna tolkade samtalet eller mötet med familjerna, vilket 

är en svaghet för studiens pålitlighet. För att öka studiens pålitlighet skulle 

samtalen ha kunnat spelas in på video eller som ljudupptagning. När studien 

designades valde vi dock att inte spela in samtalen eftersom vi önskade att 

familjemedlemmarna skulle vara så trygga som möjligt att prata om saker som 

skulle kunna vara svåra eller jobbiga, vilket är ett av målen med FTI.  

Det är också av vikt för en studies trovärdighet att återkoppla analys och/eller 

resultat till den grupp som blivit intervjuade (181). Så skedde dock aldrig i detta 

forskningsprojekt, och det är därmed en svaghet för studiens trovärdighet. Det 

förfarandet hade till exempel kunnat säkerställa att den vuxna tolkningen av 

intervjuerna eller fältanteckningarna överensstämt med vad barnen faktiskt 

berättade (154).  
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Ett kvalitetskriterie för att säkerställa att tolkning av data representerar dem som 

deltagit kallas för bekräftelse31(158, 181). Intervjuerna i detta avhandlingsarbete 

analyserades till en början utifrån systematisk textkondensering (192), vilket var 

min intention (se delstudie I), men övergick sedan till kvalitativ innehållsanalys 

(152) på grund av två orsaker. Dels utvecklades min epistemologiska syn, där jag 

insåg att systematisk textkondensering söker efter en inre essens (har en 

fenomenologisk utgångspunkt) medan jag utgår ifrån att det vi söker efter inte 

finns som en essens utan skapas genom konstruktioner mellan oss, och dels visade 

det sig också att systematisk textkondensering inte lämpade sig så väl när det 

gällde att få fram barnens röst. I analysens sista steg upptäckte jag att barnens 

röster delvis försvann och att forskarens tolkning fick för stort utrymme. För mig 

har det varit mycket viktigt att barnens röster hållits levande genom analys och 

framställande av resultat, därför återfinns också en stor mängd citat från 

intervjuerna i resultatbeskrivningarna både i avhandlingen och i delstudierna 

(154).   

Överförbarhet32 innebär att utomstående läsare, såsom andra forskare, ska kunna 

läsa, förstå och sedan rekonstruera forskningsprojektet (158). Målet med denna 

pilotstudies resultat är inte att generalisera till andra kontexter. Däremot kan en 

mindre studie som denna bidra med perspektiv och ökad förståelse för den 

specifika gruppen som är studerad (182). Forskaren har ett ansvar att ge tillräckligt 

med beskrivande data så att resultaten kan förstås i andra kontexter (181, 184). 

Läsaren/andra forskare har också ett stort ansvar vid överföringen, att vara 

noggranna och fundera kring begränsningar, skillnader och likheter. I denna 

avhandling återfinns noggrant återgiven information om kontexten, samt 

inklusions- och exklusionskriterierna för de deltagande familjerna. Antalet 

deltagande familjer finns beskrivna samt de som inte valt att delta, och varför de 

gjorde detta val. Tidsperiod, mätpunkter och datainsamlingsmetoder finns också 

de väl beskrivna i syfte att öka tillförlitlighet och möjlighet till överförbarhet. 

Eftersom det är studiespecifika frågor som skapats och använts finns delar av 

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

                                                           

 

31 Engelskans ”confirmability”. 

32 Engelskans ”transferability”. 
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31 Engelskans ”confirmability”. 

32 Engelskans ”transferability”. 
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har diskuterats och granskats av projektgruppen för att minimera risk för fel-

tolkning och missförstånd. Resultaten i denna avhandling är beskrivna så ärligt 

och textnära som det går. Resultaten i avhandlingen får stå för de barn som 

deltagit, hur det är att vara barn till en förälder med livshotande sjukdom och hur 

det är att vara barn och delta i FTI inom specialiserad palliativ hemsjukvård.  

7.2. Reflektion kring konstruktion 

och användning av enkäter 

De studiespecifika enkäterna är skapade utifrån grundtanken att ställa en fråga om 

ett fenomen, så kallat single item33 (193), i stället för att som inom klassisk testteori 

fånga ett fenomen genom att ställa många frågor som ringar in fenomenet (158, 

193). Tidigare forskning visar att när raka enkla frågor ställts i studiespecifika 

enkäter i andra kontexter som berör svåra livshändelser har det varit en hög 

svarsfrekvens (till exempel: Pohlkamp et al (194), Hjorth et al (195), Beernaert et 

al (91), Lövgren et al (149), Bylund-Grenklo et al (79) och Omerov et al (196)). 

Dock är dessa enkäter något svåra att jämföra med dem som använts i denna 

studie, då det inte varit yngre barn som fyllt i de enkäterna. Utöver detta var 

tidigare enkätstudier stora nationella enkätundersökningar och därför inte 

utformade för att undersöka en komplex intervention, över tid. Ett syfte med 

forskningsprojektet var dock att studera potentiella effekter av interventionen 

över tid, från baslinjemätningen och ett år framöver. I efterhand visade det sig 

svårt att göra en longitudinell mätning av barnens data. Detta på grund av hur 

frågorna var formulerade samt att frågorna till de yngre barnen hade få 

svarsalternativ, men också eftersom gruppen av deltagande barn blev för liten för 

att göra en statistisk analys.  

Då denna studies enkätfrågor var konstruerade som single items var det inte 

aktuellt att undersöka intern konsistens.34 Test-retest för att mäta reliabilitet över 

33 Då det inte finns någon bra översättning av detta begrepp används det engelska. 

34 Engelskans ”internal consistency”. 
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tid (158) har inte undersökts, vilket kan betraktas som en svaghet för studiens 

tillförlitlighet. 

Tidigt i forskningsprocessen beslutades att barnen själva skulle rapportera sina 

erfarenheter (via enkät och intervju) och att föräldraproxy inte skulle användas. 

Detta ställningstagande var baserat på synen på barn som ”i varande” samt att 

tidigare studier visade dålig samstämmighet mellan barns egna skattningar och 

föräldraproxy-skattningar (197, 198). Vid skapandet av enkäterna tog 

projektgruppen hänsyn till bland annat barns svårigheter att svara på enkätfrågor 

om svarsalternativen är många och liknar varandra, svårigheter att minnas saker 

över tid, samt eventuella språkförbistringar som gör att barnen kan uppfatta 

frågorna på ett annat sätt än hur de vuxna tänkt sig dem (190, 199). Dessutom 

pilottestade barn i olika åldrar enkätfrågorna som en del i valideringsprocessen, 

vilket resulterade i att de allra yngsta barnen behövde än färre svarsalternativ samt 

att fritextsvaren var svåra att fylla i, och således togs bort. Trots att frågorna i 

slutändan är formulerade av vuxna, vilket skulle kunna leda till att frågorna styr 

hur barnet formulerar sig eller att missförstånd uppstår och barnen inte förstår 

vad frågan avser, är det en styrka i denna studie att barnen varit med i processen 

av framtagandet av enkäterna, och att forskargruppen tagit stor hänsyn till 

barnens tankar kring enkäternas 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 svårt sjuk förälder som vårdas inom 

specialiserad palliativ hemsjukvård. FTI är en familjecentrerad stödintervention 

som syftar till att främja öppen kommunikation inom familjen om sjukdomen. 

Samt öka sjukdomsrelaterad kunskap och stödja föräldrar i deras föräldraskap. 

Genom att uppmärksamma familjen på deras egna styrkor och skyddsfaktorer 

initieras en process som bygger upp resiliens för var och en av barnen inom 

familjen. Familjer rekryterades från fyra verksamheter för specialiserad palliativ 

hemsjukvård. Totalt tackade 32 familjer med 52 barn (i åldern 6–19 år) ja till att 

delta i studien. Av dessa deltog 20 familjer i FTI och resterande 12 familjer var 

jämförelsegrupp. Eftersom det var första gången FTI skulle prövas i palliativ vård 

skapades först ett studieprotokoll i syfte att beskriva föreliggande studies 

forskningsdesign för FTI inom specialiserad palliativ hemsjukvård. Inom ramen 

för designen utvecklades åldersanpassade studiespecifika enkäter för att utvärdera 

FTI inom specialiserad palliativ hemsjukvård utifrån alla familjemedlemmar, 

oavsett ålder. Innan barnen deltog i FTI rapporterade de flesta, i en 

baslinjemätning, att de ville veta mer om sin förälders sjukdom och situationer 

kopplade till den. De yngre barnen rapporterade också svårigheter med att både 

berätta om och visa hur de själva mådde för någon i sin familj. De barn som deltog 

i FTI uppskattade strukturen och innehållet. De allra flesta rapporterade också att 

det var lagom antal möten inom ramen för FTI och att det var bra att någon 

utanför familjen kom till dem för att stödja familjen i deras kommunikation med 

varandra. Utöver detta kände barnen sig sedda, hörda och uppmärksammade 

under FTI, vilket skapade en känsla av tillit och trygghet. Att delta i FTI 

rekommenderades till andra familjer i liknande situationer. Baserat på de 

fältanteckningar som skrevs under FTI framkom att alla barn var lyssnade till och 

fick stöd att förmedla såväl svårigheter (många känslor i omlopp, rädsla för 

framtiden, svårigheter i vardagslivet) som underlättande faktorer i denna situation 

(upprätthålla fritidsaktiviteter eller sova med en familjemedlem). Under det samtal 

som skedde med hela familjen blev samtliga barn lyssnade till, dock var det bara 

ett fåtal barns synpunkter och åsikter som togs i beaktan av de vuxna, i enlighet 

med artikel 12 i barnkonventionen. Deltagandet i FTI ökade dock kunskaperna 
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om förälderns sjukdom för en majoritet av barnen och det blev lättare för de 

yngre barnen att kommunicera med sina föräldrar. Genom sitt deltagande i FTI 

fick barnen hjälp att förbereda sig inför framtida sjukdomsrelaterade händelser, 

FTI hjälpte familjerna att hantera konflikter och på så sätt fick barnen hjälp att 

påbörja en process för resiliens. Kommunikationen mellan syskonen var dock i 

stort sett oförändrad efter deltagandet. Resultatet av studierna som ingår i denna 

avhandling visar att de behov som barnen hade innan deltagande i FTI, gällande 

sjukdomsrelaterad information och kommunikation i familjen, till stor del blev 

tillgodosedda under deltagandet i FTI. Interventionen innehar dock en struktur 

som ger föräldrarna större utrymme än barnen sett till interventionens upplägg. 

Barnens perspektiv behöver tas i beaktan ytterligare. Det finns förbättrings-

potential innan denna pilotstudie omvandlas till en större studie. Först måste data 

från hela familjen utforskas, det vill säga hur föräldrarna upplevde genomför-

barhet och potentiella effekter. Därefter fokusera på hur metoden kan förbättras, 

till exempel hur en kontrollgrupp på bästa sätt skulle kunna rekryteras, samt 

fokusera på utveckling av interventionen. Där skulle barnens perspektiv och 

utrymme behöva mer plats, för att göra barn som närstående delaktiga så att det 

stöd som ges till dessa barn verkligen är till för dem.   
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9. Kliniska implikationer

Avhandlingens resultat visar att barn ofta önskar information gällande sin 

förälders livshotande sjukdom, samt att det var betydelsefullt för barn att delta i 

FTI när en förälder vårdades inom specialiserad palliativ hemsjukvård. 

När denna text skrivs har barnkonventionen just blivit lag i Sverige. Samhället går 

således mot en alltmer inkluderande syn på barns delaktighet i olika sammanhang. 

Avhandlingen bidrar med information, kunskap och stöd för sjukvårdspersonal 

och beslutsfattare, som nu inte bara har hälso- och sjukvårdslagen att förhålla sig 

till när det kommer till barn som närstående. Kunskapen om barn som närstående 

och deras behov av information och kommunikation inom familjen är av vikt 

inom palliativ vård och kan underlätta i situationer då det som vårdpersonal kan 

vara svårt att prata med barn, tidigare forskning visar att vårdpersonal har svårt 

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

När en barnfamilj skrivs in i specialiserad palliativ hemsjukvård skulle FTI kunna 

erbjudas initialt, i syfte att lära känna den inskrivna familjen och deras behov. Det 

skulle vara en fördel om FTI var integrerad i verksamheten, med utbildad personal 

på varje enhet, och att interventionisterna inte var externt anställda såsom i 

föreliggande avhandlingsarbete. Detta för att interna interventionister då skulle få 

en möjlighet att lära känna familjen och se varje familjs behov och styrkor över 

tid. Interventionisterna skulle kunna följa familjerna, både barnen och föräldrarna, 

under en längre tid, för att fortsätta det arbete som FTI lagt en grund för. FTI 

öppnar upp för personal, men även föräldrar, att inkludera barnen i sammanhang 

som rör dem, vilket ökar barnens delaktighet.  

Med stöd i denna avhandlings resultat är det mycket viktigt att de utbildade 

interventionisterna har kunskap och trygghet, inte bara i familjecentrerad vård 

utan även i ett barncentrerat förhållningssätt. Detta för att FTI har en 

grundstruktur som innebär att föräldrarna får majoriteten av samtalen, föräldrarna 

formulerar familjens målsättning med interventionen och de får möjlighet att 

uttala sig om barnens situation innan barnen själva får berätta om den för 

interventionisterna. Ett barncentrerat förhållningssätt hos interventionisterna 

skulle kunna bidra till att barnens perspektiv synliggörs och att kommunikationen 
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förbättras även syskon emellan. Detta sammantaget skulle kunna ge barn som 

närstående en större plats i den palliativa hemsjukvården.  

FTI kan också tänkas prövas i närliggande vårdkontexter och sjukdomsskeden, 

såsom inom onkologin eller neurologin. Just nu pågår en pilotstudie av FTI i 

barnonkologin (200), och erfarenheterna från detta forskningsprojekt har varit en 

hjälp i utvecklingen av det projektet.  

Denna avhandling har barnen i familjen i fokus, utvärdering av föräldrarnas 

erfarenheter pågår när denna text skrivs. Först efter att den utvärderingen är klar 

kan nästa steg tas i utvecklingen av FTI inom specialiserad palliativ hemsjukvård. 
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10. Fortsatt forskning  

Samtidigt som denna studie påvisar positiva resultat för de deltagande barnen i 

familjen finns det en del kvar att utforska om FTI i palliativ vård. Det är också 

viktigt att ha i åtanke att denna studie varit designad som en pilotstudie. En 

pilotstudie görs i syfte att undersöka om en intervention kan utvecklas och 

utvärderas i ett större forskningsprojekt, såsom en randomiserad kontrollerad 

studie (RCT), och syftar till att påvisa saker som bör utvecklas eller förändras 

innan nästa steg påbörjas (144, 145). Resultaten av denna pilotstudie kan med 

fördel ligga till grund för ett större forskningsprojekt där FTI utvärderas i en 

fullstor RCT, på fler palliativa hemsjukvårdsenheter över hela Sverige, men efter 

viss justering. En lärdom från denna pilotstudie är bland annat att det var svårt 

med rekrytering av familjer till en jämförelsegrupp, och det skulle behövas ta i 

beaktan vid skapandet av en RCT. Utöver detta måste föräldrarnas erfarenheter 

också tas i beaktan, innan beslut tas om att utveckla en RCT. Vidare skulle de 

unga vuxna, det vill säga de som är i åldern 20–30 år, som fortfarande bor hemma 

med sina föräldrar, med fördel kunna inkluderas. Tidigare forskning visar att unga 

vuxna som närstående i palliativ vård är en outforskad grupp med lågt 

psykosocialt välbefinnande, vilket indikerar att de är i stort behov av psykosocialt 

stöd (201). Det vore också intressant, om än kanske komplicerat (202), att 

inkludera familjer som inte talar svenska, för att ytterligare kunna utvärdera FTI 

för fler barnfamiljer i vårt välfärdssamhälle. Vidare, och i linje med att 

barnkonventionen blivit lag, skulle det vara av intresse att undersöka hur barnen 

själva ser på sin delaktighet i FTI. Dels om barnen upplever sig delaktiga i beslutet 

att delta i FTI och dels om FTI har barnens agenda i fokus. Dessa frågeställningar, 

som uppkommit under detta forskningsprojekts gång, har bland annat bidragit till 

att barns delaktighet från deras perspektiv, inte bara från interventionister och 

forskares perspektiv, nu utforskas i pilotstudien av FTI inom barnonkologin 

(200).  

Det finns fortsatt behov av att utforska, utveckla och utvärdera familjecentrerade 

interventioner för barnfamiljer inom palliativ vård. Dels som RCT, men också 

med särskilt fokus från barnens perspektiv. Detta i syfte att det stöd som ges till 

barn som närstående i palliativ vård verkligen är stöd till och för dem. 
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English summary 

Children living with a parent with a life-threatening illness often express worries, 

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. FTI 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. Two 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 FTI were also invited to participate in an interview 

after FTI 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 FTI 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 FTI completion. Data were analyzed with 

descriptive statistics and conventional content analysis. Study IV was based on 

fieldnotes taken during FTI. 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 FTI 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, FTI 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 FTI was 

generally fulfilled after participating in FTI, regarding illness-related information 

and communication in the family. FTI 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, 
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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 satisfy 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 FTI 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 FTI in specialized palliative home care. Such 

research is being performed at the time of writing. 

105 

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 satisfy 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 FTI 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 FTI in specialized palliative home care. Such 

research is being performed at the time of writing. 

105



106



107 

Tack 

Tillsammans konstruerar vi den värld vi lever i och tillsammans med många 

människor har denna avhandling konstruerats. Ni förtjänar alla ett stort tack för 

att ni bidragit med stort och smått. Att lista er alla här skulle göra avhandlingen 

alldeles för lång, men jag skulle ändå vilja tacka några av er mer specifikt:  

Först av allt, tack alla ni fina barn som släppt in mig och mina kollegor i era hem 

och så öppet berättat om hur ni har det. För att ni svarat på frågorna i enkäterna 

flera gånger om, ritat fina bilder och fyllt i svarsrutorna med glitter och färg. Utan 

er – ingen avhandling! Men också ett förlåt för att den här boken inte blev lika 

spännande och tjock som Harry Potter, jag hoppas ni kan ge mig en ny chans 

framöver! Tack också till era föräldrar som även de delat med sig av sina 

erfarenheter.  

Tack till min huvudhandledare Malin Lövgren för att dygnet runt, året om, alltid, 

hjälpt mig framåt, i min utveckling till att bli en forskare. Det är inte ofta som jag 

inte har orden, men när det kommer till att tacka dig då blir jag fåordig. Jag känner 

en känsla av oändlig tacksamhet för allt du gett mig! Du väckte min nyfikenhet 

och kreativitet till liv igen, genom att låta mig få vara precis som jag är; snabb och 

impulsiv, för att sedan ”sova på saken”. Jag är så tacksam för att just jag fått jobba 

med dig! Tack till mina bihandledare Anette Alvariza och Ulrika Kreicbergs som 

också alltid funnits vid min sida, oavsett veckodag och tid på dygnet, med 

konstruktiv kritik och oändliga heja-rakel-utrop. Tack för att ni lärt mig så mycket 

om det ni brinner för, att ni så öppenhjärtigt delat med er av era erfarenheter och 

kunskaper.  

Anna Patzauer Personne och Åsa Högman som kom med den briljanta idén att 

utvärdera FTI i palliativ vård. Tack för ert tålamod när jag undrat, inte förstått, 

tjatat och varit fyrkantig. Glöm inte att ni är, som familjerna själva sagt, riktiga 

proffs-pratare, och att de gärna skulle vilja kunna klona er för att ha er kvar. 

Alla kontaktpersoner på enheterna som rapporterat in alla barnfamiljer, som mött 

upp mig på APT, informationsmöten, och när jag hospiterade hos er. Tack för att 

ni tagit er tiden att göra allt detta på er redan pressade arbetstid. 

Ett varmt tack till de assistenter som jobbat i projektet och som stått ut med mina 
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nojor; Cassandra Lawrence, Julia Nyman, Lina Hörnquist, Stina Ingmar och 

William Henriksson. Inte att förglömma de som hjälpt mig med språk och 

korrekturläsning, tack Linnéa Holmén, Janet Holmén och Majk Michaelsdotter. 

Tack också till statistikerna Ida Hed Myrberg och Sara Runesdotter som gjort 

både siffror och SPSS begripligt för mig. Ett stort tack till Ellen Salomonsson och 

Jessica Stuart-Beck som bidragit med alla fina illustrationer.  

Alla mina doktorandkollegor, några nu doktorer, såväl på Ersta Sköndal Bräcke 

högskola som på andra lärosäten, tack för att jag fått dela denna märkliga och 

utvecklande upplevelse med er! Speciellt tack till Anna Holmqvist, Anna 

O’Sullivan, Bodil Holmberg, Elin Hjorth, Hanna Gabrielsson, Jennifer Båskman, 

Lilian Pohlkamp, Megan Weber, Tina Lundberg och Viktoria Wallin. 

Tack till kollegorna på Ersta Sköndal Bräcke högskola som nyfiket följt med på 

denna resa, för att ni delat med er av era kunskaper och erfarenheter, och så många 

skratt i trapporna, i korridorerna och vid kaffeautomaterna. Speciellt tack till 

Pernilla Omerov, min mentor som fått mig att stanna upp och se var jag är precis 

just nu och njuta av det som faktiskt händer, i stället för att oroa mig för 

framtiden! Li Jalmsell, medförfattare till två av delstudierna och min guide in i den 

kvalitativa analysens snåriga värld. Vi hade så kul ihop när vi analyserade barnens 

intervjuer, även om jag sedermera fick en epistemologisk kris och lämnade den 

systematiska textkondenseringen därhän. Josefin Sveen som vågade tro på mig i 

en tid då allting svajade, det fick mig att orka slutföra det här projektet, tack! Mia 

Eriksson, tack för att du gett av din tid och delat med dig av dina kunskaper om 

barn, familj och feminism. Britt-Marie Ternestedt för våra samtal om begrepp, 

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

Alla mina underbara vänner utanför akademin, oj vad ni har betytt mycket för mig 

under de här åren. Annelie, Charlie, Edvin, Ellen, Helle, Jonas, Linus, Majk, 

Matilda, Mats, Mikael, Niklas, Petra, Sophia och alla ni andra – tack för att ni orkat 

lyssna på mig när jag pratat om döden med er fast ni kanske tyckt att det varit 

obehagligt och jobbigt, hur ni försökt hänga med i obegripligheter och 

svängningar i den akademiska världen. Tack för att ni visat att det vanliga livet 

finns kvar fast jag blivit så uppslukad av det här. Tack för att ni bjudit på middagar, 

diskuterat litteratur (som inte handlar om döden eller forskning), skickat sms, 

festat, rest, fört livliga diskussioner med mig, ja till och med spelat in en sång till 

mig. Det har peppat, gett styrka och fått mig att tänka på annat.  
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Jonatan, jag vet att jag inte ska skriva nåt cheesy tack till dig här, det har vi ju sagt. 

Men jag kan ju heller inte skriva tack för all IT-support under de här åren, det 

vore ju för trist (även om det förvisso är sant). Så jag nynnar några rader från en 

sång vi båda kan, som Annika Norlin skrivit: jag tror inte man kan hitta allting inom 

en och samma person för jag har inte allt som du behöver och gud vet, du har inte allt för mig. 

Men jag tror på när det händer att man hittar nån som vet vad man menar […] jag tror inte 

på att du ska laga någon av mina trasigheter men du vill vara med, hålla mig om ryggen när 

jag lagar mig. Stäng dina öron älskling, dom smutsar ner oss, allt om hur det borde vara. Jag 

ska blunda och gå, jag ska gå rakt fram till dig.  

Mamma Eva och pappa Gunnar, tacktacktack för att ni närt en feminist vid er 

barm. För att ni sen jag var liten lärt mig att ifrågasätta, våga ta plats i alla möjliga 

olika sammanhang och att inte ta nån skit. Tack för att ni stått när jag inte orkat 

själv. Tack för att ni delat stunder av glädje (och kanske ibland hybris) genom att 

tuta med bilen på E4:an, låtit mig lata mig på altanen, druckit bubbel och 

diskuterat allt möjligt med mig, under de här åren. Lillebror Isak, tack för ändlösa 

telefonsamtal om livet och för att du plockar fram det bästa i mig, för att du 

konstant påminner mig om saker jag själv så lätt glömmer. Du är som en del av 

mig. Som Frida Hyvönen sjunger: märker du hur alla vi som älskar dig försöker vara 

fyrtorn i natten? Precis så har ni funnits där för mig. Tack!  

Jag vill också rikta ett stort tack till Ebba Danelius stiftelse, Ersta Sköndal Bräcke 

högskola, Stiftelsen Konung Gustaf V:s Jubileumsfond, Svensk 

sjuksköterskeförening 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 enkäter, urval av frågor aktuella för denna 

avhandling 

1a: Baslinjeenkät, barn 6–7 år  

1b: Baslinjeenkät, barn 8–12 år  

1c: Baslinjeenkät, barn 13–19 år  

1d: Tillägg gällande genomförbarhet av FTI, barn 8–12 år  

1e: Tillägg gällande genomförbarhet av FTI, barn 13–19 år 
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Bilaga 1a. Baslinjeenkät, barn 6–7 år  

 

 

 

Enkät till barn 6-7 år   3 

 

Här kommer frågor om din mamma/pappas sjukdom 
 
 

  Nej  Ja, lite Ja, mycket 

6a. Någon har berättat för mig om  
mamma/pappas sjukdom 
 
 
b. Vem/Vilka berättade:_____________ 
 

        

7. Jag vill veta mer om mamma/pappas 
sjukdom  

        

 
8. Vad heter mamma/pappas sjukdom? : ________________________________ 
 
 
9. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter?  Du får gärna rita här:  

                                          
 
 

                              

Sätt ett kryss på varje rad 

 

 128 
 

Bilaga 1a. Baslinjeenkät, barn 6–7 år  

 

 

 

Enkät till barn 6-7 år   3 

 

Här kommer frågor om din mamma/pappas sjukdom 
 
 

  Nej  Ja, lite Ja, mycket 

6a. Någon har berättat för mig om  
mamma/pappas sjukdom 
 
 
b. Vem/Vilka berättade:_____________ 
 

        

7. Jag vill veta mer om mamma/pappas 
sjukdom  

        

 
8. Vad heter mamma/pappas sjukdom? : ________________________________ 
 
 
9. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter?  Du får gärna rita här:  

                                          
 
 

                              

Sätt ett kryss på varje rad 
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Bilaga 1b. Baslinjeenkät, barn 8–12 år 

Enkät till barn 8-12  3 

Här kommer frågor om din mamma/pappas sjukdom 

 Nej  Ja, lite Ja, mycket 

6a. Någon har berättat för mig om  
mamma/pappas sjukdom 

b. Vem/Vilka berättade:_____________

7. Jag vill veta mer om mamma/pappas 
sjukdom

8. Vad heter mamma/pappas sjukdom? : ________________________________ 

9. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter? 
Du får gärna rita eller skriva här: 

Sätt ett kryss på varje rad 
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Bilaga 1b. Baslinjeenkät, barn 8–12 år 

Enkät till barn 8-12  3 

Här kommer frågor om din mamma/pappas sjukdom 

 Nej  Ja, lite Ja, mycket 

6a. Någon har berättat för mig om  
mamma/pappas sjukdom 

b. Vem/Vilka berättade:_____________

7. Jag vill veta mer om mamma/pappas 
sjukdom

8. Vad heter mamma/pappas sjukdom? : ________________________________ 

9. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter? 
Du får gärna rita eller skriva här: 

Sätt ett kryss på varje rad 
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Bilaga 1c. Baslinjeenkät, barn 13–19 år 

Enkät till tonåring   4 

Här kommer frågor om din mamma/pappas sjukdom 

 
Instämmer 

inte alls  
Instämmer 

lite 
Instämmer 
till stor del 

Instämmer 
helt 

14a. Någon har berättat för mig om  
mamma/pappas sjukdom 

b. Vem/vilka berättade:__________

15. Jag vill veta mer om 
mamma/pappas sjukdom

16. Vilken sjukdom har din mamma/pappa?: __________________________

17. Vet du var din mamma/pappas sjukdom sitter? 
Du får gärna rita eller berätta här:

Sätt ett kryss på varje rad 
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Här kommer frågor om din mamma/pappas sjukdom 

 
Instämmer 

inte alls  
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helt 

14a. Någon har berättat för mig om  
mamma/pappas sjukdom 
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15. Jag vill veta mer om 
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Du får gärna rita eller berätta här:

Sätt ett kryss på varje rad 
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Bilaga 1d. Tillägg gällande genomförbarhet, barn 8–12 år 
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Bilaga 1d. Tillägg gällande genomförbarhet, barn 8–12 år 
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Bilaga 1e. Tillägg gällande genomförbarhet, barn 13–19 år 
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Bilaga 1e. Tillägg gällande genomförbarhet, barn 13–19 år 

138



139 139 

139



140 140 

140



Doktorsavhandlingar från  

Ersta Sköndal Bräcke högskola 

Nr 1. Anna Holmqvist (2019). Integritet på undantag? En studie av barns röst i 

patientlagen och patientorganisationer.  

Nr 2. Megan Weber Falk (2020). Development and Evaluation of the Grief and 

Communication Family Support Intervention for Parentally Bereaved Families in 

Sweden.  

Nr 3. Lilian Pohlkamp (2020). Bereaved mothers and fathers. Grief and 

psychological health 1 to 5 years after losing a child to cancer.  

Nr 4. Bodil Holmberg (2020). Assisterad kroppslig omvårdnad i livets slut på 

vård- och omsorgsboende. När kroppen inte räcker till.  

Nr 5. Rakel Eklund (2020). Barns erfarenheter av ”The Family Talk Intervention”. 

Att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas inom specialiserad palliativ 

hemsjukvård. 

Doktorsavhandlingar från  

Ersta Sköndal Bräcke högskola 

Nr 1. Anna Holmqvist (2019). Integritet på undantag? En studie av barns röst i 

patientlagen och patientorganisationer.  

Nr 2. Megan Weber Falk (2020). Development and Evaluation of the Grief and 

Communication Family Support Intervention for Parentally Bereaved Families in 

Sweden.  

Nr 3. Lilian Pohlkamp (2020). Bereaved mothers and fathers. Grief and 

psychological health 1 to 5 years after losing a child to cancer.  

Nr 4. Bodil Holmberg (2020). Assisterad kroppslig omvårdnad i livets slut på 

vård- och omsorgsboende. När kroppen inte räcker till.  

Nr 5. Rakel Eklund (2020). Barns erfarenheter av ”The Family Talk Intervention”. 

Att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas inom specialiserad palliativ 

hemsjukvård. 

239



ATT LEVA MED EN SVÅRT SJUK FÖRÄLDER SOM VÅRDAS INOM SPECIALISERAD 
PALLIATIV HEMSJUKVÅRD

Barns erfarenheter av 
”the Family Talk Intervention”

AVHANDLINGSSERIE INOM OMRÅDET 
MÄNNISKAN I VÄLFÄRDSSAMHÄLLET

ISSN 2003–3699

ISBN 978-91-985808-2-2

Rakel Eklund
Barns erfarenheter av ”the Fam

ily Talk Intervention”

Rakel Eklund 
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att leva med en svårt sjuk förälder som vårdas inom specialiserad 
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