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Förord 
Enligt hälso- och sjukvårdslagen (2g §) har personal inom hälso- och sjukvård 
sedan 2010 ett ansvar att beakta barn och ungas behov av information, råd och 
stöd när en förälder har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, psykisk störning 
eller funktionsnedsättning, missbrukar beroendeframkallande medel eller ovän-
tat avlider. Regeringen har tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsar-
bete, där Socialstyrelsen, Statens folkhälsoinstitut och Sveriges Kommuner och 
Landsting samarbetar för att stärka stödet till barn och unga i utsatta situation-
er. Nationellt kompetenscentrum anhöriga (Nka) har fått i uppdrag av Social-
styrelsen att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap 
inom området Barn och unga som anhöriga och att långsiktigt bygga upp en bas 
för kunskapsproduktion och kunskapsspridning, stimulera och stödja utveckl-
ingen inom detta område. 

Närmare 13 procent av barn födda 1987–89 hade någon gång innan sin ar-
tonårsdag upplevt att någon av deras föräldrar hade vistats minst en vecka på 
sjukhus på grund av somatisk sjukdom. Det här framgår av den registerstudie 
som genomfördes av Centre for Health Equity Studies, CHESS vid Stockholms 
Universitet och Karolinska Institutet under våren 2013 på uppdrag av Nka och 
Linnéuniversitet. Av undersökningar av levnadsförhållanden, ULF-undersök-
ningen 2007–2011 framgår att 28 procent av föräldrar till barn i åldern 10–18 år 
rapporterar att de har minst en kronisk sjukdom. 

Denna kunskapsöversikt som handlar om barn som är anhöriga till föräldrar 
med allvarlig fysisk sjukdom visar på det aktuella kunskapsläget inom området. 
Kunskapsöversikten syftar till att beskriva effektiva metoder för stöd till barn 
och unga och identifiera behov av vidare forskning och utveckling inom området. 
Den avser också att vara ett stöd och inspirationskälla för personal i hälso- och 
sjukvård och socialtjänst som möter barn och ungdomar i sitt arbete.  

Kunskapsöversiken är den första i en serie inom området Barn som anhöriga 
och ingår i Socialstyrelsens uppdrag till Nka och Linnéuniversitetet. Den är 
framtagen av Ulrika Järkestig Berggren, universitetslektor, och Elizabeth Han-
son, professor, båda verksamma vid Linnéuniversitetet och Nka. 
 
 
Lennart Magnusson    
Verksamhetschef    
Nationellt kompetenscentrum anhöriga 
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Sammanfattning 
Denna kunskapsöversikt är avsedd att vara ett stöd i kunskapsutvecklingen om 
metoder för att ge information, råd och stöd till barn när en förälder har allvarlig 
fysisk sjukdom eller skada. Enligt hälso- och sjukvårdslagen (2g §) har personal 
inom hälso- och sjukvård sedan 2010 ett ansvar att beakta ett barns behov av 
information, råd och stöd när en förälder har en allvarlig fysisk sjukdom eller 
skada, psykisk störning eller funktionsnedsättning, missbrukar beroendefram-
kallande medel eller oväntat avlider. 

I kunskapsöversikten granskas och värderas empiriska studier av metoder 
som riktas till barn när en förälder har allvarlig fysisk sjukdom. Metoderna besk-
rivs också för att kunna användas som inspiration i utvecklingsarbete inom 
hälso- och sjukvården. Kunskapsöversikten kan också stimulera till utveckling av 
svensk forskning om stöd till barn och föräldrar när en förälder blir allvarligt 
sjuk. Kunskapsöversikten avser att besvara följande frågeställningar: 

 Vilka metoder förekommer i de inkluderade studierna och hur kan de 
beskrivas?  

 Vilken vetenskaplig kvalitet har de inkluderade studierna? 
 Vilka slutsatser kan dras om behov av fortsatt kunskapsutveckling? 

 
I kunskapsöversikten beskrivs elva studier vilka har utvärderat effekter av inter-
ventioner riktade till barn. En av metoderna är lägerverksamhet för barn vars 
föräldrar har MS. Fyra metoder riktas till barn med förälder som har cancer. 
Dessa har olika fokus. Ett par av dem har främst fokus på individuell rådgivning, 
en utgörs av konvalescentvistelse för mor och barn och en metod har familjete-
rapeutiskt fokus. Sex studier beskriver tre metoder för stöd till barn vars förälder 
har HIV. En av metoderna har främst fokus på att hjälpa föräldern att tala med 
barnet om sin sjukdom, medan övriga metoder är mer omfattande program med 
flera interventioner, såsom individuella samtal och gruppverksamhet riktad till 
både barn och föräldrar. Ingen av studierna är svensk och flertalet kommer från 
USA. 

De flesta av de inkluderade studierna har en design med före- och eftermät-
ning, alternativt kvasiexperimentell metod. Få av studierna är randomiserade 
med kontrollgrupp, företrädesvis de om metoder riktade till familjer med HIV. 
Detta påverkar med vilken vetenskaplig säkerhet man utifrån studierna kan dra 
slutsatser om metodernas effekter för barnen. Då flera av studierna är pilotstu-
dier och de flesta bygger på små undersökningsgrupper kan kunskapsöversikten 
inte peka på några metoder som med säkerhet ger positiva effekter för barn vars 
förälder har en allvarlig fysisk sjukdom.  

Kunskapsöversikten visar dock på en variation av metoder, varav några möter 
behov av information som alla barn har i en svår situation, medan andra är in-
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riktade på att möta större behov av riktat stöd. Flera av metoderna syftar till att 
stärka föräldrars förmåga att själva informera och ge stöd till sina barn. 

När det gäller att mäta effekter för barnen är de vanligaste utfallsmått som 
används skattning av depression och beteendeproblematik (ofta skattad av för-
äldrar). Det leder till slutsatsen att utfallsmåtten med fördel borde kunna bred-
das. Det kan t ex vara angeläget att mäta om barnet får ökat stöd från sitt sociala 
nätverk, hur barnens prestationer i skolan förändras, om barnets grad av ansvar 
i hemmet förändras samt om barnets deltagande i sociala aktiviteter påverkas.  

Ett annat resultat som granskningen pekar på är att föräldrar tenderar att 
skatta metodernas effekter för barnen mer positivt än barnen själva. En slutsats 
av detta är att det är viktigt att så långt möjligt låta barnen själva uttala sig om 
sina upplevelser. 

Avslutningsvis kan det åter understrykas att flertalet av de studier som ingår i 
kunskapsöversikten är pilotstudier vilka avser att pröva nya metoder. Det gör att 
området framstår som nytt i forskningen. Det behövs både metodutveckling och 
forskning för att öka kunskaperna om hur man bäst hjälper barn i svåra livssitu-
ationer.  
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1. Inledning 
Livsomständigheterna påverkas för alla familjemedlemmar, inte minst minderå-
riga barn, som lever i en familj där en förälder drabbas av en allvarlig fysisk 
sjukdom eller har en fysisk funktionsnedsättning (Gustavsson Holmström 2002, 
Welch et al 1996). Barn i familjen upplever ofta stress och oro som kan relateras 
till den osäkerhet som en sjukdom för med sig, både vad gäller framtiden för den 
drabbade och för barnets egen del (Spath 2007). Familjen kan också drabbas av 
ekonomiska försämringar till följd av långvarig sjukdom eller funktionsnedsätt-
ning (Socialstyrelsen 2010). 

En grund för barns stress och oro är att de saknar adekvat information om 
förälderns tillstånd och vad som kan förväntas ske (Cross & Rintell 1999). Även 
föräldrar oroar sig för hur deras tillstånd påverkar barnen och uttrycker att bar-
nen behöver stöd som riktas direkt till barnen (De Judicibus & McCabe 2004). 

Ett sätt för hälso- och sjukvården, samt socialtjänsten, att möta den belast-
ning som sjukdomar och funktionsnedsättningar innebär för familjer är att im-
plementera en holistisk och familjecentrerad vård och omsorg som också har ett 
specifikt fokus på minderåriga barns behov av information, råd och stöd. 

I hälso- och sjukvårdslagen infördes 2010 en bestämmelse som innebär en 
skyldighet för hälso- och sjukvården att beakta barns situation och behov: 
 

Hälso- och sjukvården ska särskilt beakta ett barns behov av information, råd 
och stöd om barnets förälder eller annan vuxen som barnet varaktigt bor till-
sammans med 

1. har en psykisk störning eller psykisk funktionsnedsättning, 
2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller 
3. är missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande 

medel 
 

Detsamma gäller om barnets förälder eller någon annan vuxen som barnet 
varaktigt bor tillsammans med oväntat avlider. (2g § HSL) 
 

Syftet med denna lag är att lyfta fram barns rättigheter och att stärka barnper-
spektivet i hälso- och sjukvården. Motsvarande bestämmelse har också införts i 
patientsäkerhetslagen (6 kap. 5 § PSL). I socialtjänstlagen (2001:453) finns en 
bestämmelse om skyldighet att anmäla till socialnämnden om man får känne-
dom om att ett barn kan far illa eller riskerar att fara illa, som gäller bl.a. perso-
nal i hälso- och sjukvården (14 kap. 1 §).  

När hälso- och sjukvården ska beakta barns behov av information, råd och 
stöd behövs samverkan med andra samhällsorgan, förutom socialtjänsten även 
t.ex. förskola och skola som har en central roll i barns liv.  

För att kunna erbjuda barn information, råd och stöd krävs att hälso- och 
sjukvårdspersonal har kunskaper om hur detta kan anpassas till barnets mog-
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nadsnivå. Dessutom behöver personalen ha kunskaper om och tillgång till verk-
tyg i form av metoder för att förmedla information, råd och stöd. 

Denna kunskapsöversikt är avsedd att vara ett stöd i yrkesverksammas kun-
skapsutveckling när det gäller metoder för att ge barn information, råd och stöd 
när föräldrar har allvarlig sjukdom. I kunskapsöversikten granskas och värderas 
studier av metoder som riktas till barn och föräldrar. Metoderna beskrivs också 
för att kunna användas som inspiration och vidareutvecklas av yrkesverksamma 
inom hälso- och sjukvården. Kunskapsöversikten kan också stimulera till ut-
veckling av svensk forskning om interventioner till barn och föräldrar när en 
förälder blir allvarligt sjuk. 

Syfte och frågeställningar 
Syftet med kunskapsöversikten är att kartlägga och visa vilka utvärderade meto-
der som finns för stöd till barn som har en förälder vilken har drabbats av allvar-
lig fysisk sjukdom. Kunskapsöversikten syftar också till att ge underlag för slut-
satser om behov och riktning för kunskapsutveckling och forskning. 

Kunskapsöversikten avser att besvara följande frågeställningar: 
 Vilka metoder förekommer i de inkluderade studierna och hur kan de 

beskrivas?  
 Vilken vetenskaplig kvalitet har de inkluderade studierna? 
 Vilka slutsatser kan dras om behov av fortsatt kunskapsutveckling? 

Definitioner av huvudbegrepp 

Barn är anhöriga 
2 g § i hälso- och sjukvårdslagen talar inledningsvis om att ”hälso- och sjukvår-
den ska särskilt beakta ett barns behov av information, råd och stöd om barnets 
förälder eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med …”  

Till barn räknas personer under 18 år och är därmed de som lagstiftningen 
avser. 

Bestämmelsen rör barn som anhöriga, även om inte anhörigbegreppet an-
vänds. Barn ges rättigheter på grund av sin relation till sina föräldrar eller till 
någon annan vuxen som barnet bor med, t ex familjehemsförälder eller styvför-
älder (prop 2008/09:193). Anhörigbegreppet definieras enligt Socialstyrelsens 
termbank (20130819) som en ”person inom familjen eller bland de närmaste 
släktingarna”.  

Ytterligare ett begrepp som behöver tydliggöras i detta sammanhang är ”när-
stående”. Det används ofta synonymt med anhörig i lagtexter och policy, men 
ibland istället som beteckning på den som behöver stöd. Socialstyrelsens defini-



 
 

10 
 

tion av närstående är en ”person som den enskilde anser sig ha en nära relation 
till” (Socialstyrelsens termbank 20130819). I regeringens proposition 2008/ 
2009:82 ”Stöd till personer som vårdar eller stödjer närstående” används när-
ståendebegreppet för den person som får hjälp av en anhörig: ”personer som 
vårdar en närstående som är långvarigt sjuk eller äldre eller som stödjer en när-
stående som har funktionshinder”. Nationellt kompetenscentrum anhöriga har 
för att försöka tydliggöra begreppen reserverat begreppet ”närstående” för den 
som behöver stöd. 

Till rollen som anhörig vilken ger stöd, hjälp och personlig vård till den när-
stående har knutits rättigheter till stöd i socialtjänstlagen (5 kap 10 § SoL). Det 
framgår indirekt av propositionen 2008/2009:82 att lagstiftaren inte räknat in 
barn under 18 år i de grupper som beaktas som anhöriga i socialtjänstlagen.  

Att barn under 18 år enligt 2g § HSL kan sägas ha fått status som anhöriga är 
därmed ett första steg mot att se och erkänna barns behov som anhöriga. 

FN:s barnkonvention kan också kopplas till barns anhörigskap och de krav 
som där ställs på ett erkännande av barns rättigheter till liv och psykisk, fysisk, 
andlig samt social utveckling (artikel 3, FN:s barnkonvention). Artikel 12 ankny-
ter till att information ska ges till barnet och att barnet ska beredas möjlighet att 
få tala om sin situation, då artikeln uttrycker att barn har rätt till att få uttrycka 
sina åsikter om de frågor som berör barnet samt att få dem beaktade med hän-
syn till barnets ålder och mognad (Unicef 2013).  

Metoder för stöd 
I denna kunskapsöversikt granskas studier om metoder vilka har beskrivits och 
publicerats i vetenskapliga tidskrifter. Studierna har valts ut i enlighet med Soci-
alstyrelsens process för att genomföra systematiska översikter (Socialstyrelsen 
hämtad 20130826). Ett tillägg har gjorts då få studier hittades vilka motsvarar 
Socialstyrelsens krav på evidens. Kunskapsöversikten inkluderar därför också 
studier om metoder som har en lägre evidensgrad, då de har utvärderats genom 
mätningar av förhållanden före och efter genomförd intervention.  

Med en metod avses i denna kunskapsöversikt en detaljerat beskriven inter-
vention för information, råd eller stöd, som oftast finns beskriven i en manual 
för att säkerställa att den kan upprepas på likartat sätt varje gång. Intervention-
en har sedan utvärderats vetenskapligt avseende vilka effekter den har för barn 
och deras föräldrar. Synonymt med ”metod” används också ”program”.  

Hälso- och sjukvårdspersonal möter barn och deras föräldrar och genomför 
många insatser/interventioner som inte är så strukturerade och systematiserade 
att de uppfyller definitionen på metod i denna kunskapsöversikt. Dessa inter-
ventioner kan vidareutvecklas till metoder i denna kunskapsöversikts mening 
om de beskrivs i detalj samt utvärderas vetenskapligt. 
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2. Kunskapsläget om barn som anhöriga 
Barn kan påverkas på både kort och lång sikt av de svårigheter som föräldern 
drabbas av som fysiskt sjuk eller funktionsnedsatt. Forskningsläget idag ger möj-
lighet att ganska bra beskriva vilka svårigheter som möter barnen när en förälder 
blir allvarligt sjuk eller får en fysisk skada som leder till funktionsnedsättning. 
Det finns också kunskap om vilka konsekvenser dessa svårigheter kan få på 
längre sikt och vilka faktorer som kan fungera skyddande för barnet. Viss kun-
skap finns också nu om i vilken omfattning barn är anhöriga till föräldrar med 
allvarlig sjukdom. 

Omfattningen av barn som anhöriga till  
föräldrar med allvarlig sjukdom 
I en nyligen publicerad registerstudie presenteras data som beskriver hur många 
barn som berörs av att vara anhöriga en den mening som 2g § HSL avser (Hjern 
& Adelino Manhica 2013).  

En svårighet med att beräkna omfattningen av barn som anhöriga till föräld-
rar med allvarlig fysisk sjukdom är att det saknas bra mått på allvarlig fysisk 
sjukdom hos förälder. ULF- undersökningarna 2007–2011 (i Hjern & Manhica 
2013) rapporterar att 28,7 procent av föräldrar till barn i åldersintervallet 10–18 
år uppgav att de har någon form av långvarig eller kronisk sjukdom. Hjern & 
Manhica (2013) fann att i gruppen barn födda 1987–1989 hade 12,6 procent av 
barnen varit med om att någon eller båda föräldrarna hade vårdats inneliggande 
på sjukhus på grund av fysisk sjukdom i mer än en vecka.  

Svårigheter för barnen 
Barn utmärks i sitt anhörigskap av att vara beroende av sina föräldrar för sin 
trygghet, omsorg, försörjning, uppfostran samt för att föräldern är den som 
rättsligt för deras talan. Det innebär att barn ofta är direkt berörda av de svårig-
heter som föräldrar utsätts för. Forskning visar att svårigheterna för barnen när 
en förälder blir allvarligt sjuk ligger på flera plan. Nedan ges en bild av vilka kon-
sekvenser en förälders allvarliga sjukdom kan få för barn. I texten görs en tema-
tisk indelning för att tydliggöra svårigheterna, men de olika problemen hänger 
naturligtvis samman i en helhet som utgör barnets totala upplevelse av sin livssi-
tuation. 
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Ekonomiskt: Med en allvarlig fysisk sjukdom eller funktionsnedsättning 
följer ofta en väsentligt försämrad ekonomi (Coles et al 2007, Socialstyrelsen 
2010). Detta skapar en ökad belastning på alla familjemedlemmar. 

Bortavaro från förälder: En förälder som råkar ut för allvarlig fysisk sjuk-
dom måste ofta vårdas på sjukhus under en längre tidsperiod. Att vara åtskild 
från sin förälder belastar barnet med psykisk stress och skapar osäkerhet i relat-
ionen till föräldern (Romer et al 2005, Spath 2007).  

Bristande energi hos föräldern: Allvarlig sjukdom kan kräva så mycket 
energi av föräldern att det blir svårt att utöva föräldraskap i läxläsning, fritidsak-
tiviteter och samvaro med barnet (Lacetti & Vessey 2007). Studier visar att för-
äldrar upplever sig misslyckade när de känner att de inte orkar uppfylla föräldra-
rollen (Altschuler & Dale 1999, Romer et al 2005, Niemelä et al 2010).  

Minskat personligt utrymme och utrymme för familjeliv: Förälderns 
tillstånd kan kräva att personal kommer in i hemmiljön för att ge vård eller stöd i 
vardagslivet, t ex via personlig assistans. Det finns studier som visar att barn kan 
uppleva att de får ett minskat personligt utrymme samt att familjen påverkas 
negativt av att ha utomstående i hemmiljön (Romer et al 2005).  

Ökat ansvar och förändrad rollfördelning i familjen: Det förekom-
mer att barn även i unga år får ta på sig mer ansvar för hemmet och att barnets 
roll i familjen förändras när en förälder blir allvarligt sjuk eller skadas. Internat-
ionella studier visar att det inte är sällsynt att barn får ta på sig uppgifter som 
man normalt betraktar som vuxenansvar. Det kan gälla ansvar för hushållssyss-
lor och för syskon, men också för att hjälpa den sjuka föräldern (Becker 2007, 
Rost 1992, Coles et al 2007, Spath 2007, Pakenham & Bursnall 2006) 

Bristande kommunikation: Familjer där en förälder drabbas av allvarlig 
sjukdom har ofta svårigheter att tala med varandra om sjukdomen och allt den 
för med sig (Forrest et al 2006). Föräldrar upplever ofta svårigheter att tala med 
barnen om sjukdomen på ett sätt som barnen kan ta emot. Det riskerar att bli 
enbart det rent tekniska eller för mycket information som barn han ha svårt att 
ta emot (Issel et al 1990, Shands et al 2000). Kommunikationen i övrigt kan 
också påverkas och barn upplever att de inte vill gå till sina redan belastade för-
äldrar med sina egna problem (Zahlis & Lewis 1998). 

Bristande tillgång till känslomässigt stöd och tröst: I en situation där 
barn behöver extra mycket känslomässigt stöd på grund av belastningen i famil-
jen har föräldrar ofta svårt att ge stöd och tröst, eftersom de har fullt upp med att 
hantera sin egen situation (Davey et al 2012). Föräldrar vill inte heller visa sin 
oro inför sina barn och när det sker känner de sig misslyckade som föräldrar 
(Altschuler & Dale 1999, Davey et al 2003, Lacetti & Vessey 2007, Van Dernott 
2005, De Judicibus & McCabe 2004). Det finns också studier som visar att yngre 
skolbarn har färre personer som de kan söka stöd hos i sin omgivning än äldre 
skolbarn (Lewis et al 2006, Visser et al 2004). 

Bristande tillgång till information: Barn saknar ofta information om 
den sjukdom eller skada som föräldern har drabbats av och vad den innebär. I 
avsaknad av information om vad som kommer att ske, hur det kommer att på-
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verka barnet, föräldern och familjen, hittar barnet egna förklaringar (Zahlis 
2001, Cross & Rintell 1999, Armsden & Lewis 1994). I brist på information kan 
barn kämpa med rädsla för att själv drabbas av sjukdom och att bli lämnad en-
sam om föräldern avlider (Spath 2007). 

Stigmatiserande situation: Vid sjukdomar som omgärdas av stigmatise-
ring, såsom t.ex. HIV, påverkas barnens möjligheter att öppet tala om situation-
en ytterligare. Barnet vågar inte tala med någon om problemen hemma och ris-
kerar att isoleras från vänner och omgivning tillsammans med resten av familjen 
(Murphy et al 2011, Palin et al 2009, Murphy 2008, Lee et al 2007).  

Risk- och skyddsfaktorer 
De beskrivna svårigheterna kan också kopplas till begreppen risk- och skydds-
faktorer. Barn som tvingas hantera allvarlig fysisk sjukdom hos en förälder ut-
sätts för risk att få mer uttalade och långvariga problem. Lagerberg och Sundelin 
(2000, s 87) förtydligar att en ”risks styrka påverkas av antalet ogynnsamma 
faktorer, av utsatthetens intensitet samt av dess varaktighet”. Nedan redogörs 
kort för vilka risk- och skyddsfaktorer som forskningen har funnit vara relevanta 
för barn till föräldrar med allvarlig sjukdom. Riskerna kan röra barnets fysiska 
och psykiska hälsa och utveckling, skolsituation samt sociala och beteenderelate-
rade problem. En kommentar till beskrivningen är att det saknas studier vilka 
har studerat effekten av kombinationer av flera riskfaktorer. 

Riskfaktorer 
Barns fysiska och psykiska hälsa samt utveckling riskerar att påverkas negativt 
när en förälder har allvarig sjukdom. Barn kan uppleva problem med oro, ångest, 
depressiva symtom, huvudvärk och sömnsvårigheter (Visser 2004). En metastu-
die visar att speciellt utsatta för denna risk är barn vars förälders tillstånd för-
sämras, t ex vid progredierande cancer (Krattenmacher et al 2012).  

Däremot finns inga tydliga bevis för att barns förmåga till social interaktion 
påverkas eller att externaliserade beteendeproblem skulle öka (Krattenmacher et 
al 2012, Visser 2004).  

Barn som får ta på sig omsorgsansvar och vuxenroller i hemmet löper risk att 
försämra sina skolresultat (Becker 2007, Visser et al 2004 ).  

Risker vilka kan relateras till samspelet i familjen är att familjen sluter sig, 
vilket kan leda till isolering för både barn och föräldrar (Coles et al 2007, Rot-
heram-Borus 2001). En försämrad ekonomi kan också bidra till isolering, då t ex 
möjligheter till fritidsaktiviteter kan påverkas. Ekonomisk utsatthet eller fattig-
dom utgör en stark stress som samverkar med övriga riskfaktorer och begränsar 
familjens livsmöjligheter (Lagerberg & Sundelin 2000). 
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Skyddsfaktorer 
Skyddsfaktorer som forskningen funnit hjälper barn att anpassa sig och hantera 
sin situation är att familjen är välfungerande samt att den friska föräldern har en 
fungerande relation till barnen (Krattenmacher 2012, Visser-Meily et al 2005). 
En annan viktig skyddsfaktor är att det finns ett stödjande socialt nätverk runt 
familjen (Rotheram-Borus et al 2001, Allgower et al 2001, Bal et al 2003). 

Skolmiljön utgör enligt en kunskapsöversikt också en skyddsfaktor för barn, 
som en skyddad miljö i vilken barnet inte behöver tänka på eller ta ansvar för 
situationen i hemmet (Visser et al 2004). Goda skolresultat är generellt sett en-
ligt forskningen en stark skyddsfaktor för barn och unga (Lagerberg & Sundelin 
2000). 

Även om omsorgsansvar för den sjuka föräldern och hemmet bär med sig 
flera riskfaktorer för barnets utveckling och skolresultat finns forskning som 
visar att det även kan finnas positiva aspekter på att barnet tar på sig ett om-
sorgsansvar. Det handlar om att barn kan uppleva en högre grad av mognad och 
förmåga att ta ansvar, utveckla sina copingstrategier och sociala förmågor, upp-
leva att de behövs samt att relationen till föräldern fördjupas (Becker 2007, Jo-
seph et. al 2009, Smyth, Cass & Hill 2011, Ireland & Pakenham 2010). 

Skyddsfaktorer har också en personlig intern dimension som har att göra med 
tankemönster, att barnet förstår sin situation i det sammanhang som det befin-
ner sig i (Lagerberg & Sundelin 2000). Detta diskuteras av Antonovsky (1987) i 
begreppen ”känsla av sammanhang” och ”meningsfullhet”. I detta sammanhang 
blir information och möjlighet till kommunikation för att skapa sig en förståelse 
av sin egen och familjens situation viktig. Tillgång till flera skyddsfaktorer, såväl 
personliga som i omgivningen, skapar bättre förutsättningar för barnet och 
minskar riskfaktorers inverkan som helhet (Lagerberg & Sundelin 2000).  

Ovanstående genomgång av svårigheter samt risk- och skyddsfaktorer visar 
att det finns stora möjligheter för hälso- och sjukvården att genom information, 
råd och stöd till barn bidra till att minska svårigheter samt till att stärka skydds-
faktorer. Hälso- och sjukvårdens uppdrag att implementera metoder för att be-
akta barns behov av information, råd och stöd kan påverka barns hela livssituat-
ion positivt. Det finns forskningsstöd för att förebyggande metoder riktade till 
barn och deras föräldrar kan innebära att många av de ovan beskrivna proble-
men helt eller delvis kan undvikas (Christ & Christ 2006, Davey et al 2003, 
Lacetti & Vessey 2007). 
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3. Metod 
I detta avsnitt redogörs för hur studierna i kunskapsöversikten har identifierats 
och valts ut samt hur data har analyserats. Socialstyrelsens metodbeskrivning av 
framtagandet av systematiska översikter har fungerat som övergripande guide 
för sammanställningen av denna kunskapsöversikt. Denna metodbeskrivning 
vilar på The Cochrane Handbook for Systematic Review of Interventions 
(www.cochrane-handbook.org). Den anvisade arbetsprocessen har följts så långt 
möjligt. Avsteg har gjorts i urvalet av studier, som har breddats då få studier 
återfanns vilka uppfyller samtliga evidenskriterier i anvisningarna. Detta har 
också fått som konsekvens att kunskapsöversikten inte kan uttala sig om effek-
ter, men istället får tjäna som en beskrivning av forskningsfältet idag och peka 
på inom vilka områden det behövs fortsatt kunskapsutveckling. 

Inklusionskriterier 
För att studier ska inkluderas i denna kunskapsöversikt ska de uppfylla fyra ur-
valskriterier enligt Socialstyrelsens anvisningar. Det första kriteriet är att studien 
ska behandla den avsedda populationen, dvs. barn i åldrarna 0–18 år och deras 
föräldrar.  

Det andra kriteriet handlar om interventionen, d v s olika metoder för att ge 
stöd till barn eller/och deras föräldrar då föräldrarna har allvarlig fysisk sjuk-
dom. Studien måste vara en utvärdering av en sådan metod. Exempelvis har vi 
här avsett att inkludera studier om metoder som riktar sig till föräldrar med 
nyfödda barn för att stödja deras föräldraskap, medan vi har exkluderat studier 
om interventioner för föräldrar med nyfödda barn som utformats för att stödja 
den vuxnes rehabilitering, men inte uttalat i syfte att ge stöd i föräldraskapet. 
Studier vilka riktar in sig på metoder för att ge stöd till barn som har föräldrar i 
palliativt skede har uteslutits, då kunskapsöversikten riktar in sig på stöd för 
barn som tvingas anpassa sig till att leva med allvarlig fysisk sjukdom i familjen. 
(Studier om insatser för barn med förälder som avlider beskrivs i en kommande 
kunskapsöversikt från Nka.) 

Det tredje urvalskriteriet rör urvalsmetoden. En systematisk översikt ska 
normalt endast inkludera studier vilka är effektutvärderingar med slumpmässigt 
utvalda kontrollgrupper. Antalet effektutvärderingar inom detta område har 
dock visat sig vara få. Av denna anledning har urvalskriteriet breddats till att 
också omfatta studier med kvasi-experimentell metod, d v s studier med kon-
trollgrupp där de barn och familjer som ingår inte har slumpats till undersök-
nings- eller kontrollgrupp, samt utvärderingar med pre-posttest, dvs. mätningar 
på populationen före och efter genomförd intervention.  
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Utfallsmåttet, vilket utgör det fjärde urvalskriteriet, ska idealt mäta effekter 
för barnen. Det förekommer en stor variation av utfallsmått då olika effekter 
mäts i olika studier, t ex social förmåga eller grad av depression. Dessutom an-
vänds olika skattningsskalor för att mäta samma effekter. Kunskapsöversikten 
redogör för utfallsmått som på något sätt relaterar till barnen och/eller föräldra-
skapet, samt vilka skalor och begrepp som använts för att mäta dessa.  

Strategi för litteratursökning 
Sökningen efter material har gjorts i två steg. En första provsökning gjordes för 
att identifiera viktiga sökord genom att granska sökord och abstract. Centrala 
sökord som identifierades var bland ett flertal andra ”child”, ”parent”, ”mater-
nal”, ”impairment”, ”trauma”. Därefter genomfördes litteratursökning i alla rele-
vanta databaser; ASSIA, Cochrane library, EBSCO, PubMed. För dokumentation 
av sökord, sökvägar och databaser, se bilaga 1. Databassökningarna genomfördes 
i november och december 2012 av Christian Linders, Socialstyrelsen.  

Utöver sökning i databaser har vi använt manuella metoder som att gå ige-
nom referenslistor i artiklar och vi har granskat tidigare publicerade forsknings- 
och kunskapsöversikter relaterade till området. Vi har också riktat oss till ett 
åttiotal forskare i Sverige, ett sextiotal forskare i Norge samt en forskare speciali-
serad på forskningsområdet i USA för att få del av deras kunskap om forsknings-
området. 

Urval av studier 
Urvalet av studier har gjorts systematiskt. Publikationer har valts ut i två steg 
och granskats av två forskare oberoende av varandra. I ett första skede har urval 
gjorts utifrån publikationens titel och abstrakt. Denna granskning genomfördes i 
sin helhet av två forskare (Ulrika Järkestig Berggren och Elizabeth Hanson), 
oberoende av varandra. Därefter jämfördes resultatet och om granskarna var 
oeniga om inkluderingen av en artikel, har den beställts för granskning i fulltext. 
I detta första steg inkluderades artiklar som betraktades som osäkra. Därmed 
har risken att missa relevanta artiklar minimerats. 

Därefter granskades samtliga utvalda artiklar i fulltext av Ulrika Järkestig 
Berggren och urvalet (18 artiklar) granskades därefter av Elizabeth Hanson. För 
att en studie skulle ingå måste den uppfylla samtliga fyra urvalskriterier. Publi-
kationer som tillkom från kontakterna med forskare granskades också (Ulrika 
Järkestig Berggren) och resultatet diskuterades med Elizabeth Hanson. I detta 
material återkom några av de redan utvalda publikationerna samt publikationer 
som inte har relevans för denna kunskapsöversikt, då de inte har studerat effek-
ter.  
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Urvalsflöde 
Totalt identifierades 1362 dokument efter sökningen i databaserna. Till detta 
tillkom 10 publikationer efter kontakter med forskare. Efter granskning av ab-
strakt och titel exkluderades 1156 publikationer, beroende på att de i något avse-
ende inte motsvarade urvalskriterierna. Den vanligaste orsaken till exkludering 
var att studierna inte utvärderade effekter av interventioner utan istället beskrev 
hur barnen påverkas av och anpassar sig till att en förälder blir sjuk. Många av 
dessa studier har använts för att beskriva kunskapsläget i kapitel 2 om skydds- 
och riskfaktorer för barn när en förälder drabbas av allvarlig sjukdom eller 
skada. Den näst vanligaste orsaken till att studier exkluderades var att de inte 
handlade om barn vars föräldrar var fysiskt sjuka, utan det motsatta, d v s att det 
är barnen som har en svår fysisk sjukdom och föräldrarna som behöver stöd. 
Även artiklar som enbart innehåller beskrivningar av interventioner eller enbart 
kvalitativa data har uteslutits. Efter genomgång av artiklar i fulltext återstod 11 
artiklar. Urvalsflödet åskådliggörs nedan i figur 1. 
 
 

	
 
Figur 1. Urvalsprocessen 



 
 

18 
 

Av de slutligt inkluderade 11 studierna är 6 randomiserade undersökningar 
(RCT) varav 3 studier bygger på samma material. Övriga utgör studier med kva-
siexperimentell metod eller pre-posttest. Merparten av studierna kommer från 
USA. De sjukdomar hos föräldrar som flest studier handlar om är HIV och can-
cer. Den vanligaste interventionen är gruppverksamhet med olika upplägg, men 
även andra metoder förekommer. Flertalet studier riktar sig till barn från skolål-
dern och uppåt, främst tonåringar. 

Analys av data 
De inkluderade studierna klassificerades i en tabell efter kategorierna: Studiens 
design, population, interventionsprogram, utfallsmått och huvudresultat. Se 
tabell 1 nedan. Då få studier ingår i materialet trots att inklusionskriterierna 
gällande urvalsmetoder har breddats lämpar sig analysen bäst för en narrativ 
och beskrivande analys snarare än en analys byggd på statistiska beräkningar. 
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4. Presentation av inkluderade studier 

Inkluderade studier 
I detta kapitel presenteras de inkluderade studierna i tabellform och i en över-
gripande analys. Därefter analyseras studiernas vetenskapliga kvalitet och rele-
vans för svenska förhållanden. Slutligen presenteras i andra avsnittet varje stu-
die för sig med fokus på den metod som studien utvärderar. De följande sidorna 
ger en översikt över studierna i tabellform.  

Tolkning av resultaten 
Utifrån de inklusionkriterier som angivits för sökningen har slutligen 11 studier 
inkluderats. Av dessa studier handlar en om när en förälder har multipel skleros 
(MS), fyra rör metoder för att stödja barn vars förälder har cancer och sex stu-
dier (varav tre härrör från samma material) rör metoder för barn vars förälder 
har HIV. Metoderna i studien fördelar sig på huvudsakligen fyra övergripande 
teman: lägerverksamhet/rehabiliteringsvistelse, stöd i hemmet med fokus på att 
ge psykologiskt stöd och att utbilda barn och förälder samt olika varianter av 
stödgrupper. Ingen av studierna är svensk och flertalet av studierna, med undan-
tag för några av de amerikanska studierna om HIV, är genomförda med små 
populationer.  

Det är uppenbart att studier främst genomförts rörande metoder som utveck-
lats i relation till cancer och HIV, vilka båda innebär en risk för att den som 
drabbas avlider av sjukdomen (vad gäller HIV åtminstone tidigare). De studier 
som inkluderats i denna kunskapsöversikt har emellertid en tydlig inriktning på 
att leva i vardagen med en förälder som har en allvarlig sjukdom.  

Nedan beskrivs varje studie och därefter ges en beskrivning av metoden. 
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5. Detaljerad beskrivning av studierna  
1. Läger för barn till föräldrar som har MS –  
Fun in the Sun Camp. Angela R Coles, Kenneth I  
Pakenham och Christine Leech (2007).  
Detta är en intervention i lägerform för barn till föräldrar med MS ut-
vecklad i Australien. Under lägret genomförs gruppsessioner för barn 
och vuxna för sig. Interventionen avser att ge kunskap om och förståelse 
för vad MS innebär, erbjuda socialt stöd och copingstrategier i syfte att 
underlätta anpassning till olika situationer samt att minska stress och 
negativ påverkan av att barn tar på sig omsorgsansvar. Studien under-
sökte även vilken inverkan interventionen hade på föräldrars anpass-
ning och familjens funktionsförmåga. 

Programmet vilar teoretiskt på copingteori (Lazarus & Folkman 
1984) och tar fasta på att barns positiva anpassning till familjesituation-
en är beroende av att de kan utveckla sina interna och externa co-
pingstrategier.  

Metodbeskrivning 
Interventionen är en sex dagars lägervistelse som innehåller både fri-
tidsaktiviteter och åtta gruppsessioner enbart för barn. I gruppsession-
erna får barnen information om MS, möjlighet att dela erfarenheter med 
andra barn och träning av copingstrategier. Varje morgon hålls en eller 
två gruppsessioner och eftermiddagarna ägnas åt fritidsaktiviteter i 
grupp. Programmet bygger på ett australiensiskt behandlingsprotokoll 
för syskon till barn som har speciella behov (Nesa & Strohm 2004). 
Gruppsessionerna finns beskrivna i detalj i Fun in the Sun Facilitator 
Manual. Programmet finns att ta del av i sin helhet på Nationellt kompe-
tenscentrum anhörigas hemsida (www.anhoriga.se).  

Varje gruppsession varar i 1–2 timmar och är huvudsakligen interak-
tiv. Metoden vilar på en kognitiv beteendeterapeutisk bas med ett stort 
fokus på att förmedla information och kunskap om MS som sjukdom 
och om copingstrategier.  

Två ledare, en arbetsterapeut och en psykolog, höll i gruppsessioner-
na. Session 1 syftar till att deltagarna ska lära känna varandra, skapa en 
förtroendefull och trygg atmosfär i gruppen, sätta upp gemensamma 
regler om förtroenden och konfidentialitet. Syftet med session nr 2 är att 
våga tala om MS och bygga kunskap om sjukdomen. Aktiviteterna inne-
bär en gruppquiz, diskussioner i grupp och en aktivitet som syftar till att 
barnen tillsammans simulerar vanliga MS-symtom. Under den tredje 
sessionen fokuseras på positiva och negativa känsloupplevelser; delta-
garna identifierar en rad olika känslor för att höja medvetenheten om 
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vilka känslor som kan väckas av att ha en förälder som drabbats av MS. 
Socialt stöd samt att tala med andra om sina upplevelser och känslor 
diskuteras som en copingstrategi. Deltagarna får information om vilket 
stöd samhället kan bidra med och de har i uppgift att tänka på vilka 
människor eller organisationer de kan söka hjälp hos. Den fjärde sess-
ionen har fokus på barriärer för en bra kommunikation i familjen och 
hur olika MS-symtom kan påverka kommunikationen. Övningar genom-
förs, t ex i rollspel om olika kommunikationsstilar. Session 5 introduce-
rar kognitiva återuppbyggande strategier, för att deltagarna ska kunna 
identifiera tankebanor som hjälper och ersätta problemskapande med 
mer konstruktiva tankar. Session 6 syftar till att barnen ska lära sig pro-
blemlösande strategier och få möjlighet att pröva dem i scenarier från 
vardagslivet. Under session 7 praktiseras olika copingstrategier för att 
möta okontrollerbara situationer och svåra känslor. Tekniker som lugn 
kontrollerad andning, visualisering etc prövas. Under den avslutande 
session 8 ser deltagarna tillbaka på och reflekterar över upplevelserna i 
gruppen samt fokuserar på sina egna och familjens styrkor.  

Studiens design och resultat 
I studien deltog 20 barn i åldrarna 9–14 år och 14 föräldrar med MS. 
Både kvantitativa och kvalitativa data användes. Deltagande barn ge-
nomförde ett test före, ett direkt efter samt ett tre månader efter genom-
förd intervention. Föräldrar genomförde tester före och vid 3-månaders-
uppföljningen. Bortfall förekom endast vid 3-månadersuppföljningen 
(barn N=16, föräldrar N=12).  

Enkäten till barnen tar upp skalor som mäter kunskapsnivå om MS, 
stressnivå, socialt stöd, copingstrategier, inverkan från omsorgsansvar i 
hemmet, anpassning och familjens funktionsförmåga. Forskarna utveck-
lade egna skalor för att mäta barnens kunskap om MS, kunskap och 
medvetenhet om rättigheter och samhällsstöd, föräldrars skattning av 
barnens kunskap om MS, copingstrategier, kommunikationsfärdigheter 
och anpassning. Utöver dessa egenkonstruerade skalor användes ytterli-
gare sex skalor: Social Support Questionnaire (Sarason et al 1987) för att 
mäta vilket socialt stöd barn upplever att de har, Young Caregiver of 
Parents Inventory (YCOPI; Pakenham et al 2006) för att mäta vilken 
inverkan ökat omsorgsansvar för hemmet och för den sjuka föräldern 
hade på barnet. Familjesammanhållning samt graden av familjekonflik-
ter mättes via Family Environment Scale (Moos & Moos 1986).  

Vidare mättes graden av psykisk stress hos barn och föräldrar med 
Brief Symptom Inventory-18 (BSI; Derogatis 2000). Positiva känslor 
hos barn och föräldrar mättes med Bradbrun Affect Balance Scale 
(Bradbrun 1969). Tillfredsställelse med livet mättes hos barn och föräld-
rar med Satisfaction with Life Scale (Pavot & Diener 1993). 
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Signifikanta förändringar kunde uppmätas avseende att barnens 
kunskapsnivå om MS ökade, stressnivån minskade från före till uppfölj-
ning och det stöd barnen upplevde sig ha från sitt sociala nätverk ökade 
från före- till eftermätningen. Den inverkan som omsorgsansvar hade på 
barnet visade på signifikanta förändringar avseende att påtvingat om-
sorgsansvar minskade från före till uppföljning. Däremot ökade barnens 
upplevelse av isolering från före- till eftermätningen för att därefter gå 
tillbaka till samma nivå som vid föremätningen.  

De signifikanta resultat som studien visar på har huvudsakligen skett 
mellan före- och eftermätningen. Med undantag för upplevelse av isole-
ring sker de signifikanta förändringarna i anslutning till interventionen, 
för att därefter sjunka tillbaka till baseline vid uppföljningen tre måna-
der senare. Författarna förklarar ökningen i upplevelse av isolering med 
att interventionen gör att barnen blir medvetna om sin isolerade situat-
ion i vardagen, men denna upplevelse verkar inte vara varaktig då nivån 
återställdes vid uppföljningen.  

Några signifikanta förändringar kunde inte uppmätas vad gäller co-
pingstrategier, positiva anpassningar och upplevelser samt inte heller 
vad gäller föräldrars anpassning eller familjens funktionsförmåga. 

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Författarna redogör för de svagheter som de uppfattar att studien har 
och tar upp att studien inte har en slumpmässigt utvald kontrollgrupp, 
har ett litet urval, ej slumpmässigt, att typ 1-fel kan förekomma1 och att 
flera av mätskalorna har konstruerats för studien. Studien har ingen 
kontrollgrupp, varför förändringar kan vara orsakade av andra förhål-
landen än den genomförda interventionen. De kan t ex bero på att bar-
nen varit uppmärksammade och har upplevt omtanke snarare än på hur 
själva interventionen utformats. Antalet deltagande barn är litet, endast 
20, vilket påverkar styrkan i statistiska mått och begränsar möjligheter 
att generalisera resultaten. Då urvalet inte gjordes slumpmässigt kan 
populationen bestå av speciellt motiverade och hjälpsökande barn och 
vuxna, vilket kan tänkas påverka resultaten. Det finns också en väsentlig 
risk för bedömningsbias då utfallet delvis mätts med nya mått som inte 
kan betraktas som tillräckligt validerade. Bortfallet i studien var däre-
mot relativt litet. Det framkommer inte om och i så fall hur forskarna 
kontrollerat programtrohet, d v s att interventionens ingående moment 
har genomförts.  
 

                                                             
1 Falskt positivt resultat som visar på slutsatsen att en intervention har varit 
effektiv när den inte har varit det. 
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2. Gruppintervention för barn och förälder när  
förälder drabbas av cancer, Davey et al (2012)  
I en amerikansk pilotstudie prövades en kulturellt anpassad intervent-
ion som riktades till föräldrar med afroamerikanskt ursprung som drab-
bats av cancer samt till deras barn i skolåldern. Interventionen syftade 
till att förbättra kommunikation och sammanhållning i familjen.  

Interventionen bygger enligt forskarna på anknytningsteori (Bowlby 
1980) med fokus på att trygga relationer med föräldrar utgör en bas för 
barns välbefinnande. En fungerande kommunikation med föräldrar 
utgör enligt författarna en skyddsfaktor för barnet. Forskarna framhåller 
betydelsen av att göra en intervention kulturellt anpassad till den mål-
grupp som den riktas till. Interventionen innebär ett interaktivt samar-
bete med lokala kyrkor och organisationer, vilket författarna uppfattar 
som motivationsdrivande och stödjande för barn och föräldrar. Den 
kulturella anpassningen handlar i modellen om att ta fasta på den afro-
amerikanska befolkningens acceptans för kollektivt och andligt stöd 
genom lokala kyrkor samt copingstrategier som involverar ett utökat 
nätverk. 

Metodbeskrivning 
Det kulturellt anpassade programmet innehåller två moment. Det första 
momentet utgörs av tre gruppmöten för skolbarn. Varje möte varar 90 
minuter med maximum fem deltagande skolbarn. Det första mötet syf-
tar till att skapa förståelse och visa empati för barnets och familjens 
situation samt att minska spänning. Det andra mötestillfället syftar till 
att hjälpa barnen att tänka positivt och hitta copingstrategier. Det tredje 
och avslutande gruppmötet för skolbarnen fokuserar på kommunikat-
ionen med föräldrar samt att barn ska våga uttrycka sina frågor och sin 
oro. Detta möte förbereder för de familjegemensamma träffarna i mo-
ment två. 

Det andra momentet utgörs av två familjegemensamma träffar för 
upp till fem familjer. Det första mötet fokuseras på att stärka tilltro i 
familjen samt uppmuntran till andlighet och återhämtning. Kyrkliga 
verksamheter och församlingar från lokalsamhället deltar som ett utökat 
familjestöd. Under den andra och avslutande familjeträffen fokuseras på 
kommunikationen i familjen och på hur barn och föräldrar öppet för 
varandra kan uttrycka sina frågor och känslor inför att föräldern har 
cancer. Samtalet handlar också om copingstrategier, vilka inbegriper att 
finna stöd också utifrån, i lokalsamhället. Den nära kopplingen till kyrka 
och utökat nätverk i lokalsamhället utgör kulturellt anpassade inslag till 
målgruppen afroamerikaner. 

Sessionerna både i kontrollgrupp och jämförelsegrupp leddes av en 
afroamerikansk kvinnlig terapeut och genomfördes efter en manual.  
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Studiens design och resultat 
Pilotstudien genomfördes som en kvasiexperimentell studie där 12 fa-
miljer bestående av 12 vuxna och 19 barn i åldrarna 10–18 år (medel-
värde 16) deltog. Sju familjer valdes ut till den kulturellt anpassade in-
terventionen och fem familjer ingick i en jämförelsegrupp som fick en 
stödgruppsinsats. Denna insats designades för studien och omfattade 
samma innehåll och antal träffar som experimentinterventionen, men 
under kortare tid för barnen och två träffar för enbart vuxna istället för 
gemensamt i familjerna.  

Urvalet till experimentgrupp respektive jämförelsegrupp matchades 
avseende föräldrars ålder, civilstånd, utbildningsnivå, inkomst, den 
sjuka förälderns typ av cancer och i vilket stadium cancern bedömdes 
vara, samt det äldsta deltagande skolbarnets ålder.  

Inklusionskriterier för deltagande i studien var förälder eller vård-
nadshavare diagnostiserad med cancer i stadium I, II eller III, att famil-
jen hade ett skolbarn i åldern 10–18 år som fortfarande bodde hemma 
och hade kunskap om sin förälders diagnos. Exklusionskriterier var 
cancer i stadium 0 eller IV och svår psykisk funktionsnedsättning hos 
barn eller förälder.  

Studien mätte graden av positiv interaktion mellan barn och förälder. 
För detta ändamål användes en förkortad variant av Interaction 
Behavior Questionnaire (IBQ; Prinz et al 1979), som ifylldes vid baseline 
och efter interventionen av både barn och föräldrar. Både föräldrar och 
barn skattade också kvalitet på kommunikationen i relationen med tio 
frågor (Barnes Olsen 1985) i före- och eftermätning Vidare mättes hos 
barnen depressionsskattning med Children´s Depression Inventory 
(CDI; Kovacs 1981) och skattning av oro/ångestnivå med Revised Child-
ren´s Manifest Anxiety Scale (RCMAS; Reynolds & Richmond 1978). 
Båda skattningarna gjordes av barnen i skolåldern vid baseline och efter 
interventionen. Föräldrars grad av depression mättes också vid baseline 
och som eftermätning med Center for Epidemiological Studies Depress-
ion Scale (CES-D). 

Signifikanta förbättringar kunde påvisas vad gäller hur föräldrar i ex-
perimentgruppen skattade hur de kommunicerade med sina barn efter 
att ha deltagit i programmet. Skolbarnen i experimentgruppen var mer 
nöjda med interventionen än de skolbarn som deltog i jämförelsegrup-
pens behandling. Inga signifikanta skillnader kunde dock påvisas efter 
genomförd intervention avseende symptom på depression och ångest 
hos barn eller depression hos föräldrar. Inte heller kunde några skillna-
der iakttas eller avseende hur barn och föräldrar skattade familjerelat-
ionerna.  
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Studiens vetenskapliga kvalitet 
Forskarna hade svårt att rekrytera familjer till studien, vilket fick till 
följd att den har en liten population. Antalet deltagande barn är litet, 
endast 19 familjer, vilket påverkar styrkan i statistiska mått och begrän-
sar möjligheter att generalisera resultaten. 

Den lilla populationen fick också till följd att ett slumpmässigt urval 
till experiment- respektive kontrollgrupp blev omöjligt att genomföra. 
Då urvalet inte gjordes slumpmässigt kan populationen bestå av speci-
ellt motiverade och hjälpsökande barn och vuxna, vilket skapar en se-
lektionsbias.  

I studien användes en jämförelsegrupp som enligt forskarnas be-
skrivning fick en mindre omfattande variant av den kulturellt anpassade 
interventionen, men som inte är den behandling familjer traditionellt 
erbjuds vid cancerkliniker. Forskarna har troligen valt att erbjuda en 
utvecklad variant även i jämförelsegruppen av etiska skäl. Det är alltså 
två nya interventioner som jämförts med varandra och inte en ny inter-
vention som jämförts med traditionell behandling. Detta skapar också 
svårigheter i att kunna dra slutsatser kring vad den nya interventionen 
bidrar med. 

Etablerade skalor användes, men forskarna nämner att skalan för att 
mäta barnens depressionsnivå inte har fungerat, då barnen inlednings-
vis inte skattade några onormala värden. Skalan fångar endast föränd-
ringar i patogena värden, inte en mer normal oro och ångest i den rå-
dande situationen. 

Bortfallet i studien var däremot relativt lågt. Interventionen har ge-
nomförts med manual och gruppsessionerna har filmats för att mäta 
programtrohet, men det saknas uppgifter om resultatet av dessa mät-
ningar.  

3. Rehabiliteringsvistelse för cancerdrabbad föräl-
der och barn, Gemeinsam Gesund Werden, Katja 
John, Katja Becker och Fritz Mattejat (2010) 
Interventionen utgörs av en rehabiliteringsvistelse för bröstcancerdrab-
bade mammor och deras barn samt ibland även den andra föräldern. 
Den avser att komplettera traditionell cancerrehabilitering genom att ge 
stöd till familjen som system och preventiv hjälp för barnen i familjen.  
 

Metodbeskrivning 
Denna rehabiliteringsvistelse riktar sig främst till yngre kvinnor med 
barn i åldrarna upp till 12 år, som därför har svårt att lämna sina barn 
ensamma hemma och delta i rehabilitering på sjukhus. Under tre veckor 
deltar mödrar och barn i rehabilitering. 20–30 mammor med barn bor 
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tillsammans och deltar i gruppverksamhet. Barn i åldrarna 3–6 år ingår 
i en grupp, ”drömgruppen”, och barn i åldrarna 6–12 ingår i ”skattgrup-
pen”. Mödrar har också egna gruppträffar. Drömgruppen träffas under 
fyra möten där massage, drömresor och kreativt gestaltande ingår. Ett 
möte sker tillsammans med modern och ägnas specifikt åt att stärka 
interaktionen mellan mödrar och barn. Skattgruppen träffas också vid 
fyra tillfällen och syftet med träffarna är avlastning och nyorientering. 
Mötena syftar till att utveckla och stärka fungerande strategier för bar-
nen att hantera familjesituationen. Barnen får möjlighet att ställa frågor 
om moderns sjukdom och tillstånd. Träffarna syftar till att stärka bar-
nens självtillit genom samtal, övningar och aktiviteter.  

Mödrarna träffas vid två tillfällen i grupp och arbetar med att hjälpas 
åt med att stärka kommunikationen med barnen på ett åldersadekvat 
sätt. Barnens frågor diskuteras vid ett återföringsmöte och man hjälps åt 
med att hitta svar på barnens frågor. 

Utöver detta deltar barnen i sina grupper i utflykter i naturen, t ex till 
bondgård för att träffa djur. Utflykter görs också med mödrar och fäder 
för att stärka familjens sammanhållning. 

Mödrar och fäder erbjuds även att delta i seminarier om kommuni-
kation i familjen och hur man kan stärka den när modern drabbats av 
bröstcancer. 

Studiens design och resultat 
I studien deltog 173 mödrar och 150 barn vilka valts från ett större 
material (298 mödrar). De mammor som anmält sitt intresse och fyllt i 
samtliga uppgifter i det första frågeformuläret erbjöds att delta i pro-
grammet. Undersökningsgruppen utgör en relativt homogen grupp 
kvinnor, där över 80 procent är gifta eller sammanboende och med ef-
tergymnasial utbildning. 

Resultat av mätningarna 
Studien hade fyra undersökningspunkter; mätning vid baseline fyra 
veckor före rehabiliteringsvistelsen, vid avslutet av vistelsen (eftermät-
ning), 3-månadersuppföljning och ettårsuppföljning. Mödrarna besva-
rade frågor om sin egen situation och skattade också hur de upplevde 
situationen för barn upp till och med fyra år. Barn skattade sin egen 
situation från och med fem år vid två mätpunkter, före- och eftermät-
ning.  

Studien mätte skillnader i livskvalitet med QlQ-C30 (Aronsson et al 
1993) som besvarades av mödrarna. Barn från fem år besvarade en en-
kät om livskvalitet (ILK; Mattejat & Remschmidt 2006). Mödrar skat-
tade yngre barns livskvalitet. 
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Barnens egna skattningar visade på små förändringar mellan före- 
och eftermätning. Signifikanta förbättringar kunde uppmätas i äldre 
barn skattade upplevd ensamhet. Mödrar skattade överlag barnens livs-
kvalitet högre efter genomförd rehabilitering.  

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Studien saknar kontrollgrupp, vilket påverkar möjligheten att uttala sig 
om vad effekter beror på. Studien har en homogen undersökningsgrupp, 
vilket betyder att det är svårt att säga hur den fungerar för mödrar från 
andra kulturer och socialgrupper. 

Studien är en pilotstudie, om än med en relativt stor undersöknings-
grupp. Det framkommer inte om det finns någon manual för gruppmö-
ten, hur länge varje gruppmöte varar eller vilken profession som leder 
respektive gruppmöten. Det framgår inte om forskarna har kontrollerat 
för programtrohet. 
 

4. Individuella rådgivande samtal om kommunikation 
med barn, The enhancing connections program,  
Lewis et al (2006)  
Interventionen “The enhancing connections program” är utvecklad i 
USA och innebär rådgivande och utbildande individuella möten med 
den cancerdrabbade föräldern i hemmiljö. Syftet med interventionen är 
att öka förälderns förmåga att se barnets behov och kommunicera om 
cancerrelaterade frågor med barnet på barnets nivå. En utbildare besö-
ker familjen vid fem tillfällen under två veckor. 

Den teoretiska grunden för interventionen uppges vara copingteori, 
utvecklings-kontextuell modell om föräldraskap samt social kognitiv 
teori (Bandura 1977, Collins 1995, Compas 1996). 

Metodbeskrivning 
Denna intervention består av fem delar. Det huvudsakliga momentet 
som övriga delar vilar på är 1) fem möten som varar under en timme 
mellan mor och utbildare i hemmet, 2) en interaktiv bok som mor och 
barn läser tillsammans, 3) en handbok för mammor med informerande 
texter och övningar att göra själv och tillsammans med barnen, 4) att 
barnet får en bok som heter ”Min historia” med plats för att rita och 
skriva samt övningar som fokuserar på copingstrategier och viktiga in-
tressen för barnet samt slutligen 5) att mammor får telefonnummer till 
utbildaren för rådgivning mellan möten om så behövs. 

Vid de fem möten under tio veckor som interventionen vilar på tas 
olika teman upp vid varje tillfälle. Huvudsyftet är att mamman ska för-
bättra sin föräldraförmåga att lyssna på och prata med barnet om svåra 
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frågor samt att ge tröst till barnet. Vid det första mötet får modern defi-
niera sina egna upplevelser av cancern och sina emotionellt svåra frågor, 
för att därefter diskutera hur hon kan prata med barnet om svåra frågor 
och samtidigt ha kontroll på sina känslor. 

Under det andra mötet diskuteras hur mamman kan förbättra sin 
förmåga att lyssna på barnet för att kunna fånga upp barnets frågor och 
känslor. 

Det tredje mötet bygger vidare på förmågan att lyssna och att hantera 
ett barn som blir tyst eller ett barn som blir upprört. 

Det fjärde mötet fokuserar på barnets copingstrategier och hur 
mamman kan hjälpa barnet att finna strategier som fungerar.  

Det femte och avslutande mötet syftar till att erkänna mammans an-
strängningar för att vara ett stöd för sitt barn och att reflektera över de 
tidigare mötena. Vid detta möte diskuteras också möjligheter till externt 
stöd från andra aktörer, såsom frivilligorganisationer och utökat nät-
verk.  

Studiens design och resultat 
I pilotstudien deltog 13 mammor och deras 13 barn i åldrarna 8–12 år. 
Inklusionskriterier var att mödrarna diagnosticerats med bröstcancer i 
stadium 0, I eller II. Mödrarna och deras barn rekryterades ca sex må-
nader efter diagnos. Studien utgör en före-eftermätning, där eftermät-
ningen skedde direkt i anslutning till det sista mötet. 

Effekten av interventionen mättes avseende relationen mor-barn med 
Relatedness Scale (barn) (Lynch & Chicetti 1998) och Family Peer Relat-
ionship Scale (mor). Vad det gäller barnens egna skattningar av effekter 
mättes barns oro för moderns cancer samt i vilken grad den förblev 
ouppmärksammad i familjen med Illness-Related Pressures Scale, Can-
cer Worries Scale och Disenfranchised Grief Scale (Doka 1989, 1993). 
Barnen skattade också sin oro/ångest med Revised Child Manifest Anxi-
ety Scale (RCMAS; Compas et al 1996) och depression med Child´s De-
pression Inventory (CDI; Kovacs 1992). Föräldrar skattade också sina 
barns beteende med Child´s Behavioral Checklist (CBCL; Achenbach 
1991). Mödrar skattade sin depressionsnivå med Center for Epidemiolo-
gical Studies-Depression Scale (CES-D), ångest med Spielbergser´s 
STAI-Y Scale, samt sin självtillit med Cancer Self-Efficacy Scale (CASE). 

De signifikanta förbättringar som kunde ses vid eftermätningen vad 
gäller barnens egna skattningar gäller oro för cancer hos modern. För-
äldrar skattade att barnens beteende förbättrades signifikant. Signifi-
kanta förbättringar uppmättes också i mödrarnas skattningar av upp-
levd depression, ångest och självtillit.  

Inga signifikanta förändringar kunde ses i vare sig barns eller föräld-
rars skattningar av kvaliteten i relationen mellan mor-barn eller barns 
skattningar av oro/ångest och depression. Det var inte heller några för-
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ändringar vad gäller barnen skattningar av i vilken grad de upplevde 
ouppmärksammad sorg och smärta. 

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Studien är en före-eftermätning med en liten population. Designen med-
för problem att avgöra vad uppmätta resultat beror på och det finns 
därmed en selektionsbias. Det kan vara andra faktorer som ligger bakom 
de samband som uppmätts. Det finns en uppbenbar risk för typ I-fel på 
grund av den lilla populationen. Vidare utgörs populationen av en ho-
mogen medelklassgrupp som är för liten för att några generaliserande 
slutsatser ska kunna dras.  

Det uppges att programmet vilar på tre teoretiska grunder, men det 
anges inte hur de kopplas till innehållet i programmet. 

De skalor som använts är etablerade. Forskarna uppger att de har ar-
betat med studieprotokoll och spelat in samtliga möten för att kunna 
mäta programtrohet, men resultatet framgår inte. Patientutbildarens 
profession och utbildning i programmet framkommer inte. Det uppges 
däremot att huvudansvarig forskare har haft regelbundna möten med 
patientutbildare för att diskutera innehåll i möten och utveckling av 
interventionen.  

5. Rådgivande familjeterapisamtal, Thastum et al 
(2006) 
Rådgivande samtal har utvecklats som intervention för att ge stöd till 
familjer där någon förälder drabbats av cancer i Danmark. Det övergri-
pande syftet med interventionen är att stödja familjen i att kunna möta 
barnens behov så bra som möjligt. Interventionen har också specifika 
syften för såväl familjen som system som för föräldrar och barn speci-
fikt. Syftet med interventionen för familjen som system är att underlätta 
kommunikationen i familjen om förälderns sjukdom, att öka uppmärk-
samheten på rollförändringar i familjen på grund av sjukdomen, att öka 
acceptansen för att det finns olika behov i familjen samt att öka medve-
tenheten om olika copingstrategier. 

Syftet med interventionen för föräldrar är att stärka självförtroende 
som föräldrar, att öka föräldrars känslomässiga närvaro i relation till 
barnen, stödja föräldrar i deras förmåga att kommunicera med barnen 
om såväl fakta som känslomässiga frågor samt att öka föräldrars använ-
dande av sina sociala nätverk. 

Interventionen är avsedd att hjälpa barnen i familjen att få bättre 
kunskap om och förståelse för den sjukdom som föräldern drabbats av 
och hur den påverkar föräldern. Vidare avser interventionen att ge bar-
nen erkännande för deras behov och känslor, att hjälpa barnen att ut-
veckla fungerande copingstrategier samt att hjälpa dem att använda 
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resurser i omgivningen. Huvudsakligen syftar interventionen till att ge 
stöd till barn och föräldrar i att leva med cancer i familjen, men i de fall 
då föräldern vårdas palliativt avser interventionen också att hjälpa bar-
net i att hantera föregripande sorg. 

Metodbeskrivning 
Interventionen gavs som rådgivande samtal, i flertalet fall i hemmet. 
Antalet tillfällen maximerades till 5–6 i vilka hela familjen deltog. Barn 
och ungdomar erbjöds att delta i en separat grupp enbart för barn. 

Denna intervention genomfördes av två utbildade psykoterapeuter, 
vilka i möte med föräldrar under det första samtalet planerade vilket 
innehåll samtalen skulle ha, vilka som skulle delta samt hur många sam-
tal som skulle hållas. Följaktligen finns inte en detaljerad beskrivning av 
interventionen, då den utformades efter familjens upplevda behov. 
Tyngdpunkten i modellen förefaller därför ligga på de terapeutiska in-
slagen med fokus på familjen. 

Studiens design och resultat 
Studien har en kvasiexperimentell design där 24 familjer deltog i expe-
rimentgruppen. I populationen ingick 24 mödrar, 17 fäder, och 34 barn 
(21 pojkar och 13 flickor). I 18 familjer var modern sjuk och i 6 familjer 
avled den sjuka föräldern under tiden som rådgivningen pågick. 

16 familjer (16 mödrar, 13 fäder och 21 barn) som inte deltog i inter-
ventionen ingick i en jämförelsegrupp och genomförde samma skatt-
ningar som experimentgruppen. Fördelningen till de olika grupperna 
genomfördes inte slumpmässigt, utan efter om familjen accepterade 
erbjudande om att delta i interventionen. 

I studien genomfördes en före- och eftermätning. Barnen skattade 
självuppfattning, självkänsla med Beck`s Youth Inventories of Emotion-
al and Social Impairment (BYI; Beck, Beck & Jolly 2001) och oro samt 
fysiska symtom med Beck Anxiety Inventory for Youth (BAI-Y). Barnen 
gjorde också en depressionsskattning med Beck Depression Inventory 
for Youth (BDI-Y). Vidare skattade barn kvaliteten på relationen till 
föräldrar med Inventory of Parent and Peer Attachment (IPPA; Arms-
den & Greenberg 1987). Slutligen skattade de också livskvalitet med 
Questionnaire for Measuring Health-related Quality of Life in Children 
and Adolescents (KINDL; Ravens-Sieberer 2003). Föräldrar skattade 
depression med Beck´s Depression Inventory (BDI-II) och familjens 
funktionsförmåga med McMaster Family Assessment Device (FAD). 
Både föräldrar och barn skattade hur nöjda de var med interventionen. 

Inledningsvis skattade föräldrar i experimentgruppen en högre grad 
av depression än i jämförelsegruppen. Mödrar i experimentgruppen som 
inledningsvis hade det högsta värdet vid baseline-skattningen uppvisade 
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en signifikant förbättring avseende skattning av depression efter inter-
ventionen. Både mödrar och fäder skattade signifikanta förbättringar 
avseende familjens funktionsförmåga. Barnens skattning förbättrades 
signifikant vid eftermätningen avseende depression. Däremot kunde 
inga förändringar iakttas vad gäller barnens skattning av självuppfatt-
ning och livskvalitet. Föräldrar var mer nöjda med interventionen än 
barnen. I kvalitativa intervjuer uppgav barn att de rådgivande samtalen 
huvudsakligen rörde sig mellan terapeut och förälder, varför barnens 
frågor inte fick så stort utrymme. De sju barn som deltog i samtalsgrupp 
för barn uttalade sig uppskattande om den.  

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Studien har en jämförelsegrupp som har kommit till genom bekvämlig-
hetsurval och därmed inte har matchats. Bristen på en slumpmässigt 
utvald kontrollgrupp skapar ett selektionsbias vilket betyder att resulta-
ten i studien måste tolkas med stor försiktighet. De förbättringar som 
har mätts kan ha andra orsaker än interventionen. 

Populationen är relativt liten, vilket kan påverka säkerheten i statist-
iska beräkningar. Populationen är heterogen avseende när i tid i relation 
till behandling och sjukdomstillstånd som rådgivningen gavs.  

Då interventionen har en terapeutisk design som planeras med famil-
jen vad gäller innehåll, deltagare och antal tillfällen saknas en mer detal-
jerad beskrivning av interventionen. Den har olika utformning i olika 
familjer och det är därför svårt att uttala sig om vad i interventionen 
som har effekt och på vad. Det saknas en detaljerad beskrivning av in-
terventionen och därmed finns ett problem med programtrohet. Detta 
kan illustreras av att studiens mest tydliga resultat var bieffekterna. 
Depressionsskattningarna för mammor gick ned signifikant trots att 
interventionen inte har som syfte att minska depression. Författarna 
diskuterar att terapisamtalen kan ha fångat upp detta behov hos mam-
morna och mött deras oro och ångest för att klara av att vara en bra 
mamma när man har drabbats av cancer. 

I den kvalitativa utvärderingen framkommer att barnen upplevt att 
samtalen mest vänt sig till föräldrarna och att deras frågor inte har fått 
det utrymme de har önskat. Forskarna reflekterar över att intervention-
en eventuellt bör utvidgas med möten enbart för barnen för att tydligt 
möta deras behov. 

 

6. Individuella rådgivande samtal, TRACK – Teach-
ing, Raising and Communicating with Kids, Murphy 
et al (2007) 



35 
 

Denna intervention utformades efter en amerikansk studie som fokuse-
rade på svårigheter för mödrar som har HIV att kommunicera om sin 
sjukdom med sina barn (Murphy et al 2003). TRACK-programmet avser 
att förbättra kommunikationen i familjen och förälderns förmåga att 
kommunicera om sitt hälsotillstånd med barnen. Interventionen syftar 
också till att hjälpa föräldrar som inte har berättat om sin sjukdom för 
barnen att göra det, att förbättra den psykiska hälsan för mödrar och 
barn över tid samt att överlag förbättra relationerna mellan mor och 
barn samt att förbättra familjens funktionsförmåga. 

Interventionen uppges bygga på systemteori (Alexander et al 2002) 
där familjen som system förväntas utveckla en bättre kommunikation. 
Detta i sin tur antas ha positiv inverkan på familjerelationer och föräld-
raförmåga. 

Metodbeskrivning 
TRACK omfattar tre samtal med modern i hennes hem om hon inte valt 
annan plats. Ingen insats riktas direkt till barnen. Varje möte varar ca 70 
minuter.  

Det första mötet fokuserar på barns utveckling, i syfte att modern ska 
kunna berätta för barnet om sitt hälsotillstånd på ett åldersadekvat sätt. 
Det andra mötet handlar om hur modern kan förbättra kommunikation-
en med barnet. Hon får hjälp att identifiera sina styrkor och svagheter i 
kommunikation. Hon får också ta del av vad andra mödrar har upplevt 
när de berättat för sina barn och vad barn har sagt om hur de reagerat 
på att mamman berättat att hon har HIV.  

Det tredje mötet ägnas åt att förbereda modern på att berätta för 
barnet. Detta görs genom rollspel och utvärdering av detta. Modern och 
rådgivaren diskuterar också igenom eventuella frågor och problem som 
måste hanteras efter att barnet fått veta om moderns sjukdom. 

Studiens design och resultat 
I pilotstudien deltog 80 mödrar och 80 barn i åldrarna 6–12 år. Hälften 
av mödrarna (49 procent) valdes slumpmässigt ut till experimentgrup-
pen som fick delta i TRACK-programmet och den andra hälften utgjorde 
en kontrollgrupp som fick det traditionella stödet medicinsk behandling 
och case management. 

Inklusionskriterier i studien var att modern diagnostiserats med HIV, 
talade engelska eller spanska samt hade ett friskt barn i åldern 6–12 år 
som inte var informerat om moderns sjukdom. 

I studien genomfördes mätningar i de båda grupperna vid baseline, 
samt 3, 6 och 9 månader efter avslutad intervention.  

Forskarna utvecklade en skattningsskala specifikt för studien (Disclo-
sure Self-Efficacy scale) för att mäta mödrars självtillit. Denna användes 
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vid baseline och vid varje mättillfälle fram till att de berättat om sin dia-
gnos för barnen.  

I de båda grupperna skattade barnen grad av depression med Child-
ren´s Depression Inventory (CDI; Kovacs 1985) och självuppfattning 
med Piers-Harris Children´s Self-Concept Scale (Piers 1993). Barnen 
skattade också anknytning till förälder (Inventory of Parent and Peer 
Attachment; Armsden & Greenberg) och familjesammanhållning (Fa-
mily Functioning Scale; Bloom & Naar 1994). 

Mödrar skattade familjerutiner (Family Routines Questionnaire), 
kommunikation mellan förälder-barn (Miller, Forehand & Kotchick 
1999), förmåga att hantera barnens reaktioner (Parenting Stress Index), 
sin psykiska hälsa (Rand Mental Health Inventory) samt i vilken grad 
rollen som mor påverkades av den emotionella belastningen (Medical 
Outcome Study Short Form 36). Mödrarna skattade också i vilken grad 
de fann att barnen hade symptom på depression.  

16 mödrar i experimentgruppen informerade sina barn om sin dia-
gnos och endast tre i kontrollgruppen, vilket utgjorde studiens tydligaste 
signifikanta resultat. Vad det gäller effekter för barnen sjönk depres-
sionsskattningen i experimentgruppen fram till 3-månaders-
uppföljningen för att därefter plana ut. Vissa värden i depressionsskatt-
ningen förbättrades initialt även för kontrollgruppen. Även barnens 
skattningar av självuppfattning förbättrades signifikant i experiment-
gruppen, medan inga signifikanta förändringar kunde iakttas i kontroll-
gruppen.  

Mödrarna i experimentgruppen skattade att kommunikationen med 
barnen hade förbättrats.  

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Studien utgör en randomiserad kontrollerad pilotstudie, vilket i sig ger 
en bra grundläggande design för studien. Denna kunskapsöversikt har 
funnit få studier med denna design. Författarna till pilotstudien anmär-
ker dock att den relativt lilla populationen minskar styrkan i iakttagna 
samband. Resultaten ska tolkas med viss försiktighet. Generaliseringar 
bortom studiens kontext (Los Angeles, USA) och population (mödrar 
med latinskt eller afrikanamerikanskt ursprung) bör inte göras.  

I artikeln saknas en närmare beskrivning av interventionen i sig samt 
uppgifter om hur forskarna arbetat med studieprotokoll. Detta påverkar 
möjligheten att bedöma programtrohet. Det uppges inte vilken profess-
ionsutbildning rådgivaren har eller vilken träning som erbjudits denne i 
programmet. 

7. Strukturell ekosystemisk terapi (SET), Mitrani et 
al (2010) 
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SET-programmet riktas i denna studie till mödrar vilka har diagnostice-
rats med HIV och har någon form av drogmissbruk. Studien är ameri-
kansk och riktas till en afroamerikansk befolkning. Interventionens 
övergripande mål är att mödrarna ska minska sin användning av droger 
och öka sin medicinering, vilket man förväntar sig ska ha positiva effek-
ter också på barnen. Syftet med interventionen är att barnen ska upp-
leva färre internaliserade respektive externaliserade problem, mödrar 
ska signifikant få förbättrade resultat vad gäller psykologisk stress och 
minskad droganvändning. Barn och mödrar ska uppleva förbättring i 
föräldraskap avseende moderns förmåga att tillgodose barnets behov av 
känslomässig närhet och delaktighet. 

SET bygger teoretiskt på systemisk strukturell familjeterapi 
(Minuchin & Fishman 1981). I författarnas arbete har modellen utveck-
lats för målgruppen mödrar med HIV och samtidigt drogmissbruk och 
utgår från att förändringar i interaktionen mellan familjemedlemmar får 
effekter för de enskilda personerna. I denna studie är syftet att dessa 
förändringar ska förbättra moderns emotionella hälsa och minska drog-
användning. 

Metodbeskrivning 
SET syftar till att hjälpa kvinnan och familjen att kunna använda sig och 
ta hjälp av sociala nätverk och lokalsamhällets service. Interventionen 
riktar sig främst till utsatta familjer i minoritetsgrupper och bygger på 
en tanke om att det är kulturellt accepterat att söka hjälp i det sociala 
nätverket. En intervention varar 4–8 månader, där längden mellan varje 
möte varierar. Programmet bygger på en terapeutisk kontakt mellan 
mamman, viktiga stödpersoner och terapeuten. Mamman och terapeu-
ten samt övriga stödpersoner träffas en gång per vecka. Sessionerna 
struktureras i en inledande fas med fokus på att bygga en terapeutisk 
allians med alla deltagare i terapisessionerna. Nästa fas innebär ett un-
dersöka och ställa ”diagnos” på hur interaktionsmönster i nätverket ser 
ut. I den avslutande fasen ingår att arbeta på att nätverket hittar nya sätt 
att interagera och att modern ska hitta funktionella sätt att söka hjälp i 
sitt nätverk.  

SET genomförs av utbildade familjeterapeuter och anpassas till varje 
familjs behov. Av denna anledning saknas detaljerade manualer för in-
terventionen.  

Studiens design och resultat 
Interventionen bygger på manualbaserade strukturerade samtal med 
modern och hennes anhöriga. Samtalen hålls i hemmet eller annan plats 
som valts av modern. I studien hölls 12 möten under fyra månader och i 
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varje möte deltog modern samt i genomsnitt ytterligare 2,4 personer 
som var anhöriga till henne. 

Studien omfattar 25 mödrar som slumpmässigt fördelades från en 
mer omfattande studie till en experimentgrupp som fick SET och en 
kontrollgrupp som fick traditionellt stöd (HG) i form av gruppmöten 
varannan vecka under fyra månader. Nio mödrar och 15 barn ingick i 
experimentgruppen och i kontrollgruppen ingick 16 mödrar och 27 barn. 
Barnen var 6–18 år. 

Effekterna av interventionen mättes genom skattningar av både barn 
och mödrar. Mödrarnas användning av droger följdes också under stu-
dien. Barnen i åldrarna 11–18 år skattade internaliserade och externali-
serade problem med Youth Self-Report (YSR; Achenbach & Rescorla 
2001). Mödrarna skattade sina barns (6–18 år) problembeteeende med 
Revised Behavior Problems Checklist (Quay & Petersen 1987) samt sin 
egen upplevda psykologiska stress. Mödrar och barn skattade också 
varandras beteende avseende faktorer i positivt föräldraskap och föräl-
ders delaktighet. 

Studien visade på signifikant bättre resultat vid uppföljning avseende 
internaliserade respektive externaliserade problem som skattats av bar-
nen. Även mödrars skattning av stress och återfall i drogmissbruk hade 
signifikant förbättrats jämfört med kontrollgruppen. Barnen skattade 
också ett signifikant förbättrat resultat över tid avseende positivt föräld-
raskap, medan en icke-signifikant försämring kunde iakttas i kontroll-
gruppen efter 12 månader.  

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Urvalet har gjorts från en större studie och har därför karaktären av ett 
bekvämlighetsurval. Den lilla populationen minskar möjligheten att dra 
generaliserade slutsatser ur studien. Studien har ett tydligt fokus på att 
minska mödrars drogmissbruk och riktas därför till en specifik mål-
grupp där HIV-diagnosen får en sekundär roll.  

Programmet har en manual och möten videofilmades för att kontrol-
lera programtrohet, men resultatet återges inte. Uppgifter saknas om 
SET-terapeutens utbildning och träning i programmet. 

8. Gruppintervention för mödrar och tonåringar, 
Teens and Adults Learning to Communicate 
(TALC), Rotheram-Borus et al. (2001)  
Interventionen som heter ”Teens and Adults Learning to Communicate”, 
TALC, är en gruppintervention som riktas till föräldrar som har drab-
bats av HIV och deras tonåringar. Det har gjorts flera studier av effek-
terna av detta program. Den första gjordes i New York och sex år senare 
gjordes en uppföljning av barnen och tonåringarna som ingick i studien 
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(studie nr 9 i denna översikt). Man har också studerat effekterna av so-
cialt stöd (nr 10). Studien har replikerats i Los Angeles tio år efter den 
första studien (nr 11). 

TALC-programmet utvecklades under första hälften av 1990-talet i 
New York. Deltagare i studien från New York utgjordes av låginkomstta-
gare och flertalet var ensamstående föräldrar med afroamerikanskt eller 
latinskt ursprung. 

Modellen bygger på kognitiv lärande teori med förstärkning av posi-
tiva förhållanden och antagandet att lärande utvecklas i små steg under 
längre tid (Bandura 1994). 

Metodbeskrivning 
Interventionen finns beskriven i detalj (http://chipts.ucla.edu). Den 
består av två moduler (i den första studien också en tredje del som syf-
tade till att planera inför förälders bortgång, vårdnad av barnen etc). 
Den första modulen består av åtta samtal för 5–8 mödrar i grupp två 
gånger i veckan under 1,5–2 timmar per tillfälle. I den andra modulen 
hade tonåringar också gruppmöten vid 16 tillfällen och under samma 
dag också en session tillsammans med mödrar. Mödrarnas första åtta 
samtal fokuserar på att våga berätta om sin sjukdom för barnen, att 
hantera symptom på AIDS och rädsla, ångest och oro för framtiden. 
Tonåringarnas möte fokuserar på att hantera känslor av sorg, rädsla och 
oro, men också på att diskutera stigma och att kunna tala med föräldern 
om dennes sjukdomstillstånd. Vidare tas ämnen upp som säker sex, 
droger samt förebyggande av graviditeter och föräldraskap hos tonå-
ringar. TALC-programmet genomfördes av utbildade socialarbetare och 
studenter med examen i klinisk psykologi. Ledarna hade genomgått en 
femdagarsutbildning för varje modul av programmet.  

Studiens design och resultat 
Till den randomiserade studien rekryterades 307 föräldrar och 412 barn, 
varav 95 föräldrar och 84 barn verkligen deltog i interventionen TALC. I 
kontrollgruppen ingick 154 föräldrar och 207 barn. Forskarna uppger att 
kontrollgruppen inte skilde sig från experimentgruppen avseende in-
gångsdata som, kön, ålder, socioekonomisk status, civilstånd, serostatus 
etc. Kontrollgruppen erbjöds den traditionella behandlingen, vilken 
innefattade kontakt med en case manager samt med AIDS-kliniken. 

Pappor och mammor med latinskt ursprung tackade nej i högre grad 
än mammor med afroamerikanskt ursprung till att delta i studien. 

Studien genomfördes med enskilda intervjuer var tredje månad från 
uppstart av interventionen till 24 månader efter dess genomförande. 
Studien tar upp förändringar från baseline, 3 månader, 15 månader och 
24 månader. Under dessa två år dog 44 procent av föräldrarna. 
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Tonåringarna skattade känslomässig belastning (sorg, smärta) i BSI 
(Brief Symtom Inventory; Derogatis 1993) samt beteendeproblem (Jess-
or 1987). Vidare skattade de självuppfattning i Rosenberg Self Esteem 
Scale (Rosenberg 1965). Även föräldrar skattade känslomässig belast-
ning med BSI samt beteendeproblem. Föräldrar skattade även enligt ett 
formulär om coping av svåra sjukdomstillstånd (Five Coping with Illness 
Questionnaire; Namir et al 1987). Slutligen uppgav föräldrar informat-
ion om vårdnadsplaner för barnen när de gjort upp sådana.  

Resultatet av studien visar att tonåringarnas känslomässiga belast-
ning blev signifikant lägre upp till 15 månader efter interventionen jäm-
fört med de tonåringar som deltog i kontrollgruppen. Inledningsvis skat-
tade flickor och äldre tonåringar högre känslomässig belastning än poj-
kar och yngre tonåringar. Beteendeproblem minskade signifikant från 3 
månader till 24 månader jämfört med kontrollgruppen. Självuppfatt-
ningen skattades högre av experimentgruppens tonåringar än av de 
tonåringar som deltog i kontrollgruppen. 

Föräldrars känslomässiga belastning sjönk signifikant jämfört med 
kontrollgruppen mellan mätningarna vid 3 och 15 månader, men inte 
därefter. Även beteendeproblem sjönk signifikant i experimentgruppen. 
Inga skillnader mellan grupperna kunde iakttas avseende i vilken om-
fattning föräldrar berättade om sitt sjukdomstillstånd för barnen eller 
vilka uppgifter som lämnades om vårdnadsplaner.  

Forskarna diskuterar tre orsaker till de förbättringar som kunde iakt-
tas. Bromsmediciner blev tillgängliga under perioden, varför en del för-
äldrars hälsa förbättrades avseende serostatus. Föräldrar och barn an-
passade sig till den situationen. Deltagande i studien kan ha bidragit till 
bättre resultat. Även mammorna i kontrollgruppen mötte var tredje 
månad utbildade intervjuare som frågade om deras hälsa, om de berät-
tat för barnen, riskbeteenden och om vårdnadsplaner. Den upprepade 
bedömningen i sig kan ha en effekt även utan intervention. 

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Studiens design med randomiserad kontrollgrupp utgör en styrka. Den 
detaljerade manualen och mätningar av programtrohet, vilka redovisas, 
utgör en vetenskaplig kvalitet i studien. Den slumpmässiga fördelningen 
mellan grupperna fungerade, då inga skillnader kunde iakttas mellan 
grupperna i ingångsvärden. Trots den stora ursprungliga populationen 
(n=429 föräldrar) kom många föräldrar och deras barn att utgå ur stu-
dien. Spansktalande föräldrar utgick i högre grad. 27 föräldrar var för 
sjuka, hade avlidit eller satt i fängelse vid programmets start. Under 
programmets två år avled 63 föräldrar, varför fullständiga data saknas 
för dem. 

Detta bortfall redovisas och 75 procent av föräldrar och barn genom-
förde de första fem mättillfällena, medan endast 24 procent genomförde 
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samtliga nio. Bortfallet antyder att barn som inte kom att ingå i studien 
kan ha haft en än mer besvärlig situation än de som genomförde TALC-
programmet. 

Interventionen finns beskriven i detalj och man arbetade med video-
inspelning för att säkerställa programföljd. Resultat finns redovisade för 
i vilken utsträckning deltagare genomförde aktiviteterna i programmet. 

Studien genomfördes vid en tidpunkt då det fortfarande saknades 
bromsmediciner, varför en stor del av föräldrarna avled (44 procent) 
under studien. Införandet av bromsmedicinering innebär att överlevna-
den starkt har ökat vilket då innebär att grundläggande förhållanden för 
studien har förändrats och att programmets inslag av stöd i föregri-
pande sorg utgår. Programmet har utvärderats med denna förändrade 
kontext i studie 11. 

9. Effekt av socialt stöd på tonåringars psykiska 
hälsa och beteende när en förälder har HIV/AIDS, 
Lee et al (2007) 
I denna studie har forskare studerat effekten av socialt stöd för tonå-
ringar vars föräldrar har AIDS på samma undersökningsgrupp som i 
studie nr 8 (n=84 i experimentgruppen). I studien mättes antalet stöd-
personer runt varje tonåring, antalet kontakter per månad räknat i tim-
mar samt i vilken utsträckning som stödpersonerna utgjorde negativa 
rollmodeller för tonåringen. Exempel som ges på negativa aspekter är 
drogmissbruk och kriminalitet. Utfallsmåtten i övrigt som användes och 
beräkningarna är desamma som i ovan nämnda studie (Rotheram-Borus 
et al 2001). 

Studien visar att de tonåringar som har tre eller fler stödpersoner 
själva uppgav signifikant lägre grad av beteendeproblem och depression 
under de två åren. Samtidigt rapporterade tonåringar med negativa 
rollmodeller i högre grad multipla beteendeproblem under hela tidspe-
rioden. De skyddande effekterna av socialt stöd från nätverk var tydlig-
ast i början av studien och tenderade att minska över tid. 

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Då denna studie utgör en delstudie av Rotheram-Borus et al 2001 är 
avsnittet om vetenskaplig kvalitet relevant också för i detta samman-
hang. I interventionen TALC ingår inte socialt stöd som en del, varför 
interventionen inte syftat till att påverka det sociala nätverket. Då det 
sociala nätverket inte ingår interventionen finns inte heller någon detal-
jerad manualbaserad beskrivning. Delstudien har eventuella bieffekter 
av interventionen i fokus. Forskarna kommenterar själva att de därför 
t ex inte kan förklara varför betydelsen av socialt nätverk minskade över 
tid.  
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10. TALC, 6-årsuppföljning av tonåringarna, nu 
unga vuxna (Rotherham Borus et al. 2004) 
En studie har publicerats med data från uppföljningar av tonåringarna 
efter 6 år (n=84). Över 80 procent av ungdomarna (medelåldern var 
20,48) deltog i uppföljningen. Den visar att signifikant fler ungdomar ur 
experimentgruppen var studenter eller anställda och färre mottog eko-
nomiskt stöd. Denna grupp rapporterade också fler positiva förvänt-
ningar på framtiden. Inga skillnader avseende depression eller andra 
symptom kunde iakttas i de unga vuxnas skattningar i BSI (Brief Sym-
tom Inventory: Derogatis & Melisaratos 1983) eller Texas Grief In-
ventory (Faschingbauer et al 1977), men ungdomarna från experiment-
gruppen uppgav färre somatiska symtom i Somasick Scale (Boyle et al 
1987). 

Trots att hälften av ungdomarna förlorat sin förälder i AIDS under de 
tre första åren och växte upp i ett familjehem kan få negativa aspekter 
kopplas till detta förhållande enligt studien. Forskarna uppger att ung-
domarna har fått familjehem inom släkten och att deras uppväxtförhål-
landen där förefaller ha varit relativt stabila. 

Forskarna beskriver att de uppfattar resultatet med högre anställ-
ningsgrad och lägre beroende av bidrag för försörjning som sena effekter 
av programmet och som dessutom var oväntade vid genomförandet av 
TALC.  

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Då denna studie utgör en uppföljande delstudie av Rotheram-Borus et al 
2001 är avsnittet om vetenskaplig kvalitet relevant också för i detta 
sammanhang. Uppföljningen är intressant, då få interventionsprogram 
utvärderas longitudinellt.  

Vad det gäller effekter på längre sikt finns anledning till försiktighet i 
tolkningen. Det initiala bortfallet antyder att föräldrar och barn med 
större svårigheter hälsomässigt och socialt kom att utgå, varför gruppen 
som slutligen deltog möjligen inte är representativ för unga vuxna vars 
förälder har fått HIV under deras barndom. Det är otydligt i artikeln hur 
många unga vuxna som följdes upp. 

11. TALC, Los Angeles, Rotheram Borus et al. 2012  
TALC som intervention upprepades under 2000-talet av delvis samma 
forskarteam i Los Angeles (LA). Då studien från New York (NYC) under 
1990-talet resulterade i substantiellt förbättrade resultat för både föräl-
der och tonåring var avsikten att replikera studien i en annan miljö.  

Liksom i NYC-studien var deltagande mödrar främst av afroameri-
kanskt eller latinskt ursprung, men en större grupp i LA-urvalet var 
födda utomlands. En skillnad mellan studierna är också att i LA-
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populationen missbrukade få mödrar droger, hade färre riskbeteenden, 
och hade överlag bättre hälsa.  

Studiens design och resultat 
I studien deltog 172 mödrar och 259 barn i åldrarna 6–20, vilka slump-
mässigt fördelades till experimentgruppen som deltog i TALC respektive 
i kontrollgruppen. Kontrollgruppen fick det stöd och den behandling 
som normalt ges till HIV-drabbade föräldrar.  

För mödrar och barn samlades vid baseline in data om demografiska 
uppgifter. Både mödrar och barn skattade konflikter i familjen (Conflicts 
tactic scale; Straus 1979), familjens funktionsförmåga (Adolescent 
Parenting Inventory, AAPI; Steele 1979) och mental hälsa (BSI; Deroga-
tis 1993).  

Studien visar att experimentgruppens mödrar i högre grad själva 
övervakar sin serostatus och att deras barn i lägre grad nyttjade droger 
eller alkohol än barnen i jämförelsegruppen.  

Det främsta resultatet från studien är dock att de signifikanta resultat 
som uppvisades i NYC-studien inte förekommer i LA-studien. Detta 
diskuteras av forskarna, som lyfter fram att riskprofilen ändrats från 
1990-talets början till mitten av 2000-talet. Det skiljer också i vilken 
behandling de olika populationerna i de två studierna har haft tillgång 
till. Tillgången till bromsmediciner för populationen i LA-studien kan 
antas ha haft stor inverkan på hur allvarlig situationen uppfattades av 
både barn och föräldrar. 

Vidare diskuterar forskarna att interventionen kanske fungerar bättre 
för personer födda i USA såsom i den första studien och att det finns en 
dimension av kulturell anpassning i interventionen. 

Ytterligare en förklaring kan vara att mammorna i LA hade rapporte-
rat en högre grad av hälsa, bättre copingstrategier och färre riskbeteen-
den, vilket betyder att de har ett mindre behov av stöd än NYC-gruppen. 
Forskarna kommer fram till slutsatsen att TALC ska ges till familjer med 
större behov av riktat stöd. 

Studiens vetenskapliga kvalitet 
Populationen i studien utgör en styrka vad gäller storlek och enligt för-
fattarna i representativitet avseende amerikanska förhållanden. Den 
slumpmässiga fördelningen fungerade, då inga skillnader kunde iakttas 
mellan grupperna i ingångsvärden. 

Forskarna påpekar själva att det verkar finnas ett problem med hur 
kulturellt anpassat programmet är. Interventionen finns beskriven i 
detalj (http://chipts.ucla.edu) och 20 procent av samtliga gruppmöten 
videoinspelades och granskades för att säkerställa programtrohet. Stu-
dien har ett vetenskapligt värde i att den rapporterar och diskuterar 
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uteblivna effekter av en tidigare prövad intervention som då visade sig 
ha signifikanta effekter för tonåringar och föräldrar. De uteblivna fyn-
den kan dock endast diskuteras men inte förklaras av studien, delvis på 
grund av att tillgängliga data inte är epidemiologiska.  

Vetenskaplig värdering och relevans för svenska 
förhållanden 
Som framgått i beskrivningarna av studierna ovan utgör flertalet av stu-
dierna små pilotstudier som har kvasi-experimentell design. Det skapar 
svårigheter i att kunna dra några slutsatser om vilka effekter metoderna 
faktiskt har för barnen.  

De större RCT-studierna gäller HIV-drabbade familjer i USA, vilket 
innebär att deras relevans för en svensk kontext kan ifrågasättas. För-
hållanden för familjer som drabbas av HIV i USA har stora skillnader 
jämfört med Sverige både vad gäller prevalens, tillgång till behandling 
och sjukvårdssystem. Svårigheten med replikerbarhet visas tydligt då 
den stora HIV-studien från New York (Rotheram-Borus 2001) replike-
ras i en annan delstat ca 10 år senare och inte alls uppnår samma effek-
ter. Ännu mer komplicerat blir det att överföra interventionsprogram 
framtagna för en kontext, t ex USA, till Sverige med vår mer omfattande 
välfärdsmodell som skiljer sig markant från t ex den amerikanska. Över-
lag är det svårt att föra över en metod från en kontext till en annan, då 
organisering av sjukvård och samhällets stöd har betydelse för vilka 
metoder som kan tänkas fungera i den nya kontexten.  

Några av studierna visar också att det är angeläget att interventioner/ 
program har en kulturell medvetenhet avseende t ex avseende språk och 
kultur i olika minoritetsgrupper. Vissa interventioner i de granskade 
studierna riktas enbart till personer från medelklass och det kan ifråga-
sättas hur de fungerar för personer med annan socioekonomisk situat-
ion. Detta är en angelägen fråga, då t ex hälsa har en tydlig klassdimens-
ion (Rostila & Toivanen 2012, Socialstyrelsen och Folkhälsoinstitutet 
2013). Även betydelsen av genus måste övervägas, då t ex flera program 
har svårt att rekrytera fäder i studier från USA och Tyskland. Familje-
konstellationer kan överlag skilja sig åt i befolkningsgrupper inom Sve-
rige, men det skiljer också mellan länder vilken roll fäder har i familjen 
och hur central betydelse släkt och vänner har för att ge barn stöd i svåra 
situationer. 

I studierna förekommer en mängd olika skattningsskalor. Det skapar 
ett problem med validitet och replikerbarhet för svenska förhållanden, 
då flera av de skattningsskalor som använts har tagits fram för den ak-
tuella studien medan andra inte finns översatta till svenska.  

En generell kommentar om studierna handlar om att väsentliga de-
taljer för programmet inte alltid redovisas. Det saknas t ex ibland upp-
gift om hur länge varje session varar (en timme, två timmar etc) och 
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under hur lång period som programmet pågår. Det saknas i flera studier 
uppgifter om de professionella som genomför programmet avseende 
utbildning och träning i programmet samt i vilken fas som barn och 
föräldrar rekryteras. Sådana uppgifter är naturligtvis viktiga för den som 
önskar replikera någon av metoderna.  
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6. Slutsatser och diskussion av  
resultat 

I detta kapitel presenteras slutsatser utifrån översiktens resultat. I ka-
pitlet resoneras också om att det behövs olika nivåer i intensitet och 
specialisering på information, råd och stöd. Utifrån kunskapsöversik-
tens resultat lyfts vidare fram vad man som professionell kan ta hjälp av 
när man ska avgöra vilket barn och vilken familj som behöver ett riktat 
stöd. Slutligen diskuteras metodutveckling och aspekter på utvärdering 
av metoder. 

Vad har kunskapsöversikten visat? 
Inledningsvis i kunskapsöversikten presenterades kunskapsläget inom 
forskningsområdet barn till föräldrar med allvarlig fysisk sjukdom. Här 
konstaterades att det finns en viss kunskapsbas om vilka svårigheter 
barn möter i denna situation, om riskfaktorer och barns förmåga att 
anpassa sig. Dessa kunskaper bildar en grund i arbetet med att skapa 
arbetssätt och metoder vilka möter barns behov av information och 
stöd.  

Kunskapsöversikten har kunnat finna 11 studier som kan beskriva 
metoder för stöd till barn när föräldrar har allvarlig fysisk sjukdom. Det 
är överraskande få studier, med tanke på att kravet på utvärderingsmet-
od har sänkts till före- och eftertest. Alla metoder utom en riktar sig till 
barn i familjer där en förälder har cancer eller HIV. Endast en studie tar 
upp en sjukdom, MS, som ger livslånga funktionsnedsättningar. Som 
inledningsvis diskuterades lever många barn i familjer där en förälder 
lever med en allvarlig fysisk sjukdom, som t ex neurologiska sjukdomar, 
hjärnskador, stroke och ryggmärgsskador. Kunskapsöversikten har med 
tydlighet visat bristen på forskning inom detta område.  

Ingen av studierna i kunskapsöversikten kommer från ett svenskt 
sammanhang, vilket visar att forskning i Sverige om metoders effekter 
inom detta område hittills inte har publicerats. Däremot säger det 
ingenting om vilken verksamhet som bedrivs. För att en svensk kun-
skapsbas ska kunna byggas upp om interventioner som fungerar för att 
ge information och stöd till barn måste den verksamhet som bedrivs 
dokumenteras och följas upp på ett systematiskt sätt. Bland de grans-
kade interventionerna utgör några mer individualiserade program, som 
därmed kan anpassas till barnets och förälderns behov. Samtidigt är de 
därmed svårare att replikera i en annan kontext och det blir svårt att 
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följa upp effekter, då interventionens innehåll varierar från familj till 
familj. När professionella genomför individualiserade interventioner 
utgör en systematisk dokumentation av viktiga data det centrala verkty-
get för att fånga upp resultat på individnivå.  

Kunskapsöversikten kan bidra med idéer och inspiration genom att 
beskriva för svenskt vidkommande nya metoder som kan vara värda att 
pröva eller vidareutveckla i svensk kontext. På så sätt kan översikten 
bidra till den metodutveckling som behövs på området. Då det genom-
förs metodutveckling bör de interventioner som utvecklas utvärderas 
vetenskapligt så att resultaten kan publiceras i vetenskapliga källor för 
att bidra till en evidensbaserad kunskapsbas.  

Metoder för olika syften och behov 
Kunskapsöversikten visar på metoder vilka har olika syften. Några syftar 
till information och rådgivning medan andra har utvecklat ett mer om-
fattande och specialiserat stöd riktat till specifika målgrupper. Alla barn, 
ungdomar och deras föräldrar har behov av information och rådgivning. 
Detta skulle kunna betraktas som en grundläggande nivå på stöd som 
bör erbjudas alla barn och deras föräldrar. Ett exempel på en metod som 
avser att möta behovet av information och rådgivning och att förbättra 
kommunikation barn och förälder är t ex ”Enhancing connections pro-
gram”. Detta program bygger på några möten i hemmet med mammor 
som drabbats av bröstcancer för att hjälpa mödrar (även fäder kan 
delta) att informera och kommunicera med sina barn om sjukdomen 
och barnens frågor och oro. Programmet består av relativt många mo-
ment som föräldern genomför själv. Ett annat begränsat program med 
fokus på att kunna informera sitt barn om sin sjukdom är TRACK-
programmet för mödrar som drabbats av HIV.  

Andra metoder i kunskapsöversikten bygger upp större program, 
såsom TALC för hivdrabbade familjer. Programmet bygger på gruppmö-
ten under upp till ett år för både föräldrar och barn för sig samt tillsam-
mans. Denna metod kan enligt ansvariga forskare riktas till mer utsatta 
grupper, men erbjuder mer omfattande stöd än vad alla familjer behö-
ver.  

Behoven av information och råd kan mötas med relativt avgränsade 
metoder, men det behövs också mer direkt riktat stöd till barn i svåra 
situationer. Två frågor infinner sig då, vilka behov ska stödet möta och 
hur vet man som professionell vem som behöver denna hjälp? 
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Stöd direkt till barnet 
Kunskapsöversikten visar att barn stora nog att uttrycka sina åsikter har 
önskemål om ett stöd som riktas direkt till dem. Flera metoder i översik-
ten riktas i någon fas enbart till barnen i t ex stödgrupper (Rotheram-
Borus 2001, Cole & Pakenham 2007, John et al 2010, Davey et al 2012). 
Den familjefokuserade samtalsterapin från Danmark (Thastum et al 
2006) som arbetar med familjen fick i sin utvärdering av modellen som 
respons från barnen att de inte fick utrymme för sina frågor i familje-
samtalen. Barnen var därför inte lika nöjda med interventionen som 
föräldrarna var. Ansvariga för interventionen övervägde därför att ut-
veckla metoden till att också innehålla gruppsamtal för samtliga barn. 

Att avgöra vem som behöver riktat stöd 
Professionella som står inför att avgöra vilka som kan tänkas behöva 
mer riktat stöd än det basala kan hämta hjälp i att se på risk- och 
skyddsfaktorer. Utifrån forskningen idag kan man konstatera att risk-
situationer föreligger när förälderns sjukdom försämras, när kommuni-
kationen i familjen inte fungerar, när föräldrar är deprimerade eller har 
psykisk ohälsa, när det bara finns en förälder och ett svagt socialt nät-
verk, när barn får ta på sig ett stort ansvar för hemmet och kanske också 
den sjuka föräldern samt när familjeekonomin är utsatt.  

Då professionella möter barn där dessa situationer föreligger är bar-
net i behov av mer stöd än det som enbart gäller information och råd. 
För att implementera mer specifika stödmetoder som fungerar bör bar-
nets skyddsfaktorer stärkas. 

Utveckling av metoder med skydds-
faktorer som grund 
I utveckling av metoder för att bistå barn med information och stöd kan 
kunskap om skyddsfaktorer utgöra en grundbult för vad metoderna ska 
syfta till att främja och bygga upp. Skyddsfaktorer som hjälper barnet att 
anpassa sig och bygga upp sin motståndskraft mot den stressande situ-
ationen ligger på tre nivåer: i familjen, i barnets livsmiljö och hos barnet 
självt. Skydds- och riskfaktorer diskuteras mer ingående i kapitel 2, men 
kortfattat kan här repeteras att familjerelaterade skyddsfaktorer handlar 
om att familjen har en välfungerande kommunikation, att familjen 
förmår ge barnet trygghet och känslomässigt stöd och att det finns ett 
stödjande socialt nätverk runt familjen samt att ekonomin inte är för 
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ansträngd. Skyddsfaktorer som kan relateras till barnets livsmiljö i öv-
rigt handlar om att skolsituationen fungerar samt att barnet har möjlig-
het att upprätthålla sitt sociala liv och sin roll som barn i familjen utan 
att behöva ta ett vuxenansvar. Barnet självt måste ha en upplevelse av 
att veta vad som händer, ha information och kunskap om sin situation, 
förstå vad som sker och att veta vem det kan vända sig till med oroliga 
frågor. 

Det kan konstateras att ett stöd som fungerar för barnet bör bestå av 
flera olika insatser vilka tar fasta på skyddsfaktorerna på samtliga tre 
nivåer. Stödet till familjen bör riktas till föräldrar för att stärka föräldra-
förmåga, hjälp med föräldrars egna problem och avlastning genom t ex 
praktiskt stöd. Barnet behöver stöd för att få mening i och förståelse för 
sin situation. Stöd i barnets omgivande miljö bör involvera flera verk-
samheter såsom hälso- och sjukvården, skola, socialtjänst samt ansva-
riga för barnets fritidsverksamhet. För att skyddsfaktorer ska kunna 
stärkas krävs en samverkan mellan dessa olika aktörer i barnets nätverk. 
De metoder som tas upp i kunskapsöversikten möter huvudsakligen 
barnets personliga behov av information och stöd samt familjens stöd-
behov. Däremot finns möjligheter att utveckla stöd som inbegriper bar-
nets omgivande nätverk. 

Angelägna områden att utveckla 
De metoder som redovisas i kunskapsöversikten har fokuserat vissa av 
skyddsaspekterna mer än andra. Flera av metoderna tar t ex fasta på att 
hjälpa familjen till en fungerande kommunikation och att förse barnet 
med information. Däremot inbegriper ingen metod samverkan med 
skola. Skolan utgör en central miljö för barn. Forskning har t ex visat att 
framgång i skolprestationer utgör en viktig faktor för en gynnsam ut-
veckling (Forsman &Vinnerljung 2012, Gauffin et al 2013). I skolmiljön 
finns ofta någon vuxen som barnet har en god personlig relation till och 
som kan vara viktig som stödperson i barnets nätverk.  

Vidare har endast ett par metoder fokus på att stärka det sociala 
nätverket i övrigt runt barnen. Runt flertalet barn finns någon viktig 
vuxen bland far- och morföräldrar, övrig släkt, grannar, föräldrars eller 
kompisars vänner. Dessa personer kan utgöra ett stöd för barnen. Inom 
dessa två områden krävs ett utvecklingsarbete från grunden för att 
stärka barnets skyddsfaktorer.  

I de granskade metoderna används endast möten ansikte mot an-
sikte. Det är lite överraskande att ingen av de nyare studierna använder 
sig av webbaserad teknik för att nå barn och deras föräldrar. Inom om-
rådet stöd till barn med föräldrar som har psykisk ohälsa finns nu empi-
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riska studier om internetbaserat stöd till barn (Stjernswärd 2009, Ali 
2013, Elf 2013). I praktiken utvecklas sådant stöd också till barn vars 
föräldrar har allvarlig sjukdom. Regionalt cancercentrum vid Örebro 
universitetssjukhus är ett exempel på verksamhet som erbjuder webba-
serat stöd till ungdomar vars förälder har cancer (www.naracancer.se). 

Att utvärdera  
Det utvecklingsarbete som genomförs behöver dokumenteras systema-
tiskt och utvärderas för att bidra till kvalitetsutveckling. I kunskapsöver-
siktens alla studier har barnen gjort någon form av egen skattning. 
Några av studierna har låtit både barn och föräldrar skatta samma mått, 
t ex barnets oro, barnets beteende och i vilken grad man är nöjd med 
interventionen. Dessa begränsade mätningar har det gemensamt att 
barn och föräldrar skattar olika, där föräldrar tenderar att vara mer 
nöjda med interventionen och tillskriva den en större betydelse för bar-
nen än vad barnen själva gör. Det leder till slutsatsen att det är viktigt 
att barn i största möjliga utsträckning får göra sina egna skattningar. 

Kunskapsöversikten visar på att de vanligaste utfallsmått som an-
vänds när det gäller barnen avser depressionsskattning och beteende-
problematik (ofta skattad av föräldrar). Det leder till slutsatsen att vad 
gäller utfallsmåtten i de utvärderingar som görs kan de med fördel 
breddas. Det kan t ex vara angeläget att mäta om stödet från det sociala 
nätverket ökar, hur barnens prestationer i skolan förändras, om barnets 
grad av ansvar i hemmet förändras, om barnets deltagande i sociala 
aktiviteter påverkas. Angående utfallsmåtten visar kunskapsöversikten 
att: 

 Utfallsmåtten för studierna har främst fokus på mått på de-
pression och beteende, men använder sig av flera skalor 

 Få utfallsmått relaterar till skola och skolresultat 
 Få utfallsmått relaterar till barnens ansvarstagande i hemmet 
 Fråga barnen! De ger andra svar än när föräldrarna skattar för 

barnen 
 

Avslutningsvis kan det åter understrykas att flertalet av de studier som 
ingår i kunskapsöversikten är pilotstudier vilka avser att pröva nya me-
toder. Området framstår också därför som nytt i forskning. Det behövs 
både metodutveckling och forskning för att öka kunskaper om hur man 
bäst hjälper barn i svåra livssituationer.  
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