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Forord

Enligt hilso- och sjukvéardslagen (2g §) har personal inom hélso- och sjukvard
sedan 2010 ett ansvar att beakta barn och ungas behov av information, rad och
stod nér en fordlder har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, psykisk storning
eller funktionsnedsittning, missbrukar beroendeframkallande medel eller ovin-
tat avlider. Regeringen har tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsar-
bete, dir Socialstyrelsen, Statens folkhélsoinstitut och Sveriges Kommuner och
Landsting samarbetar for att stiarka stodet till barn och unga i utsatta situation-
er. Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har fatt i uppdrag av Social-
styrelsen att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap
inom omréadet Barn och unga som anhoriga och att ldngsiktigt bygga upp en bas
for kunskapsproduktion och kunskapsspridning, stimulera och stédja utveckl-
ingen inom detta omréde.

Niarmare 13 procent av barn fodda 1987-89 hade nagon gang innan sin ar-
tonarsdag upplevt att ndgon av deras fordldrar hade vistats minst en vecka pa
sjukhus pa grund av somatisk sjukdom. Det hir framgar av den registerstudie
som genomfordes av Centre for Health Equity Studies, CHESS vid Stockholms
Universitet och Karolinska Institutet under viren 2013 pa uppdrag av Nka och
Linnéuniversitet. Av undersékningar av levnadsforhédllanden, ULF-undersok-
ningen 2007—2011 framgar att 28 procent av foraldrar till barn i dldern 10—18 ar
rapporterar att de har minst en kronisk sjukdom.

Denna kunskapséversikt som handlar om barn som dr anhoriga till foraldrar
med allvarlig fysisk sjukdom visar pa det aktuella kunskapsldaget inom omradet.
Kunskapsoversikten syftar till att beskriva effektiva metoder for stod till barn
och unga och identifiera behov av vidare forskning och utveckling inom omradet.
Den avser ocksa att vara ett stod och inspirationskélla for personal i hilso- och
sjukvard och socialtjanst som moter barn och ungdomar i sitt arbete.

Kunskapsoversiken ar den forsta i en serie inom omradet Barn som anhoriga
och ingéar i Socialstyrelsens uppdrag till Nka och Linnéuniversitetet. Den ar
framtagen av Ulrika Jarkestig Berggren, universitetslektor, och Elizabeth Han-
son, professor, bdda verksamma vid Linnéuniversitetet och Nka.

Lennart Magnusson
Verksamhetschef
Nationellt kompetenscentrum anhoriga
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Sammanfattning

Denna kunskapsoversikt dr avsedd att vara ett stod i kunskapsutvecklingen om
metoder for att ge information, rad och stdd till barn nar en foralder har allvarlig
fysisk sjukdom eller skada. Enligt hélso- och sjukvardslagen (2g §) har personal
inom hilso- och sjukvard sedan 2010 ett ansvar att beakta ett barns behov av
information, rdd och st6d nar en foralder har en allvarlig fysisk sjukdom eller
skada, psykisk storning eller funktionsnedséttning, missbrukar beroendefram-
kallande medel eller ovantat avlider.

I kunskapsoversikten granskas och virderas empiriska studier av metoder
som riktas till barn nér en foralder har allvarlig fysisk sjukdom. Metoderna besk-
rivs ocksd for att kunna anvidndas som inspiration i utvecklingsarbete inom
hélso- och sjukvéirden. Kunskapsoversikten kan ocksa stimulera till utveckling av
svensk forskning om st6d till barn och fordldrar nar en fordlder blir allvarligt
sjuk. Kunskapsoversikten avser att besvara foljande fragestallningar:

e Vilka metoder forekommer i de inkluderade studierna och hur kan de
beskrivas?

o Vilken vetenskaplig kvalitet har de inkluderade studierna?

o Vilka slutsatser kan dras om behov av fortsatt kunskapsutveckling?

I kunskapsoversikten beskrivs elva studier vilka har utvarderat effekter av inter-
ventioner riktade till barn. En av metoderna ar lagerverksamhet for barn vars
foraldrar har MS. Fyra metoder riktas till barn med foridlder som har cancer.
Dessa har olika fokus. Ett par av dem har framst fokus pa individuell radgivning,
en utgors av konvalescentvistelse for mor och barn och en metod har familjete-
rapeutiskt fokus. Sex studier beskriver tre metoder for stod till barn vars foralder
har HIV. En av metoderna har framst fokus pa att hjilpa fordldern att tala med
barnet om sin sjukdom, medan 6vriga metoder dr mer omfattande program med
flera interventioner, sdsom individuella samtal och gruppverksamhet riktad till
béde barn och forildrar. Ingen av studierna ar svensk och flertalet kommer fran
USA.

De flesta av de inkluderade studierna har en design med fore- och eftermat-
ning, alternativt kvasiexperimentell metod. F& av studierna dr randomiserade
med kontrollgrupp, foretradesvis de om metoder riktade till familjer med HIV.
Detta paverkar med vilken vetenskaplig sikerhet man utifran studierna kan dra
slutsatser om metodernas effekter for barnen. D4 flera av studierna ar pilotstu-
dier och de flesta bygger pa sma undersokningsgrupper kan kunskapséversikten
inte peka pa nagra metoder som med sidkerhet ger positiva effekter fér barn vars
foralder har en allvarlig fysisk sjukdom.

Kunskapsoversikten visar dock pé en variation av metoder, varav nigra moter
behov av information som alla barn har i en svér situation, medan andra ar in-



riktade pd att mota storre behov av riktat stod. Flera av metoderna syftar till att
stiarka fordldrars formaga att sjdlva informera och ge stod till sina barn.

Nir det giller att mita effekter for barnen dr de vanligaste utfallsmétt som
anviands skattning av depression och beteendeproblematik (ofta skattad av for-
dldrar). Det leder till slutsatsen att utfallsmétten med fordel borde kunna bred-
das. Det kan t ex vara angelidget att médta om barnet far 6kat st6d fréan sitt sociala
nitverk, hur barnens prestationer i skolan fordndras, om barnets grad av ansvar
i hemmet forandras samt om barnets deltagande i sociala aktiviteter paverkas.

Ett annat resultat som granskningen pekar pa ar att fordldrar tenderar att
skatta metodernas effekter for barnen mer positivt 4n barnen sjilva. En slutsats
av detta ar att det ar viktigt att si 1angt mojligt 14ta barnen sjalva uttala sig om
sina upplevelser.

Avslutningsvis kan det ater understrykas att flertalet av de studier som ingar i
kunskapsoversikten ar pilotstudier vilka avser att prova nya metoder. Det gor att
omrédet framstar som nytt i forskningen. Det beh6vs bade metodutveckling och
forskning for att 6ka kunskaperna om hur man bést hjilper barn i svéra livssitu-
ationer.



1. Inledning

Livsomstdndigheterna paverkas for alla familjemedlemmar, inte minst mindera-
riga barn, som lever i en familj dir en fordlder drabbas av en allvarlig fysisk
sjukdom eller har en fysisk funktionsnedséttning (Gustavsson Holmstréom 2002,
Welch et al 1996). Barn i familjen upplever ofta stress och oro som kan relateras
till den osdkerhet som en sjukdom fér med sig, bade vad géller framtiden for den
drabbade och for barnets egen del (Spath 2007). Familjen kan ocksé drabbas av
ekonomiska forsamringar till f6ljd av langvarig sjukdom eller funktionsnedsétt-
ning (Socialstyrelsen 2010).

En grund for barns stress och oro dr att de saknar adekvat information om
fordlderns tillstdnd och vad som kan forvintas ske (Cross & Rintell 1999). Aven
foraldrar oroar sig for hur deras tillstind paverkar barnen och uttrycker att bar-
nen behover stod som riktas direkt till barnen (De Judicibus & McCabe 2004).

Ett sitt for hilso- och sjukvirden, samt socialtjansten, att mota den belast-
ning som sjukdomar och funktionsnedséttningar innebar for familjer ar att im-
plementera en holistisk och familjecentrerad vard och omsorg som ocksa har ett
specifikt fokus pa minderariga barns behov av information, rad och stod.

I hilso- och sjukvérdslagen inférdes 2010 en bestimmelse som innebir en
skyldighet for hilso- och sjukvarden att beakta barns situation och behov:

Hdlso- och sjukvdrden ska sdrskilt beakta ett barns behov av information, rad
och stéd om barnets fordlder eller annan vuxen som barnet varaktigt bor till-
sammans med
1. har en psykisk stérning eller psykisk funktionsnedsdtining,
2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
3. dar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande
medel

Detsamma gdller om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovdntat avlider. (2g § HSL)

Syftet med denna lag ar att lyfta fram barns rattigheter och att stiarka barnper-
spektivet i hilso- och sjukvirden. Motsvarande bestammelse har ocksa inforts i
patientsidkerhetslagen (6 kap. 5 § PSL). I socialtjanstlagen (2001:453) finns en
bestimmelse om skyldighet att anmaila till socialndimnden om man far kanne-
dom om att ett barn kan far illa eller riskerar att fara illa, som giller bl.a. perso-
nal i hilso- och sjukvarden (14 kap. 1 §).

Nér hilso- och sjukvarden ska beakta barns behov av information, rdd och
stod behovs samverkan med andra samhéllsorgan, forutom socialtjansten dven
t.ex. forskola och skola som har en central roll i barns liv.

For att kunna erbjuda barn information, rdd och stod kravs att hilso- och
sjukvérdspersonal har kunskaper om hur detta kan anpassas till barnets mog-



nadsniva. Dessutom behdver personalen ha kunskaper om och tillgéng till verk-
tyg i form av metoder for att formedla information, rad och st6d.

Denna kunskapsoversikt dr avsedd att vara ett stod i yrkesverksammas kun-
skapsutveckling nar det géller metoder for att ge barn information, rad och stod
nar foraldrar har allvarlig sjukdom. I kunskapsoversikten granskas och viarderas
studier av metoder som riktas till barn och foraldrar. Metoderna beskrivs ocksa
for att kunna anvindas som inspiration och vidareutvecklas av yrkesverksamma
inom halso- och sjukvarden. Kunskapséversikten kan ocksd stimulera till ut-
veckling av svensk forskning om interventioner till barn och fordldrar nar en
foralder blir allvarligt sjuk.

Syfte och fragestallningar

Syftet med kunskapsoversikten ar att kartldgga och visa vilka utvarderade meto-
der som finns for stod till barn som har en forilder vilken har drabbats av allvar-
lig fysisk sjukdom. Kunskapsoversikten syftar ocksa till att ge underlag for slut-
satser om behov och riktning f6r kunskapsutveckling och forskning.
Kunskapsoversikten avser att besvara foljande fragestéllningar:
¢ Vilka metoder forekommer i de inkluderade studierna och hur kan de
beskrivas?
e Vilken vetenskaplig kvalitet har de inkluderade studierna?
o Vilka slutsatser kan dras om behov av fortsatt kunskapsutveckling?

Definitioner av huvudbegrepp

Barn ar anhoriga

2 g § i hilso- och sjukvirdslagen talar inledningsvis om att “hélso- och sjukvér-
den ska sarskilt beakta ett barns behov av information, rad och stod om barnets
fordalder eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med ...”

Till barn rdaknas personer under 18 ar och dr ddrmed de som lagstiftningen
avser.

Bestammelsen ror barn som anhoriga, dven om inte anhdrigbegreppet an-
vands. Barn ges rittigheter pa grund av sin relation till sina fordldrar eller till
nagon annan vuxen som barnet bor med, t ex familjehemsforalder eller styvfor-
dlder (prop 2008/09:193). Anhorigbegreppet definieras enligt Socialstyrelsens
termbank (20130819) som en “person inom familjen eller bland de nirmaste
slaktingarna”.

Ytterligare ett begrepp som behover tydliggoras i detta ssmmanhang ar “néar-
stdende”. Det anvinds ofta synonymt med anhorig i lagtexter och policy, men
ibland istillet som beteckning pa den som behover stod. Socialstyrelsens defini-



tion av nirstdende ir en “person som den enskilde anser sig ha en néara relation
till” (Socialstyrelsens termbank 20130819). I regeringens proposition 2008/
2009:82 ”Stod till personer som vardar eller stodjer nirstdende” anvinds néir-
stdendebegreppet for den person som far hjidlp av en anhorig: “personer som
vardar en narstdende som ar ldngvarigt sjuk eller dldre eller som stédjer en nar-
stdende som har funktionshinder”. Nationellt kompetenscentrum anhoriga har
for att forsoka tydliggora begreppen reserverat begreppet “nirstiende” for den
som behover stod.

Till rollen som anhorig vilken ger stod, hjalp och personlig vard till den nar-
stdende har knutits rattigheter till stod i socialtjanstlagen (5 kap 10 § SoL). Det
framgér indirekt av propositionen 2008/2009:82 att lagstiftaren inte rdknat in
barn under 18 ar i de grupper som beaktas som anhoériga i socialtjanstlagen.

Att barn under 18 ar enligt 2g § HSL kan sdgas ha fatt status som anhdriga ar
diarmed ett forsta steg mot att se och erkdnna barns behov som anhoriga.

FN:s barnkonvention kan ocksa kopplas till barns anhérigskap och de krav
som dar stills pa ett erkdnnande av barns rattigheter 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 majlighet att
fa tala om sin situation, da artikeln uttrycker att barn har ratt till att fa uttrycka
sina asikter om de fragor som beror barnet samt att fd dem beaktade med hin-
syn till barnets alder och mognad (Unicef 2013).

Metoder for stod

I denna kunskapsoversikt granskas studier om metoder vilka har beskrivits och
publicerats i vetenskapliga tidskrifter. Studierna har valts ut i enlighet med Soci-
alstyrelsens process for att genomfora systematiska oversikter (Socialstyrelsen
hiamtad 20130826). Ett tilldgg har gjorts da fa studier hittades vilka motsvarar
Socialstyrelsens krav pa evidens. Kunskapsoversikten inkluderar darfor ocksé
studier om metoder som har en ldagre evidensgrad, dd de har utviarderats genom
matningar av forhallanden fore och efter genomford intervention.

Med en metod avses i denna kunskapsoversikt en detaljerat beskriven inter-
vention for information, rad eller stéd, som oftast finns beskriven i en manual
for att sdkerstilla att den kan upprepas pé likartat sitt varje gdng. Intervention-
en har sedan utvarderats vetenskapligt avseende vilka effekter den har for barn
och deras foraldrar. Synonymt med “metod” anvinds ocks& “program”.

Haélso- och sjukvardspersonal moter barn och deras fordldrar och genomfor
manga insatser/interventioner som inte ar sa strukturerade och systematiserade
att de uppfyller definitionen pad metod i denna kunskapsoversikt. Dessa inter-
ventioner kan vidareutvecklas till metoder i denna kunskapsoversikts mening
om de beskrivs i detalj samt utviarderas vetenskapligt.
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2. Kunskapslaget om barn som anhoériga

Barn kan paverkas pa bade kort och lang sikt av de svarigheter som foridldern
drabbas av som fysiskt sjuk eller funktionsnedsatt. Forskningslaget idag ger moj-
lighet att ganska bra beskriva vilka svarigheter som méter barnen nér en foralder
blir allvarligt sjuk eller far en fysisk skada som leder till funktionsnedséttning.
Det finns ocksd kunskap om vilka konsekvenser dessa svarigheter kan fa péa
langre sikt och vilka faktorer som kan fungera skyddande f6r barnet. Viss kun-
skap finns ocksd nu om i vilken omfattning barn ar anhoériga till foraldrar med
allvarlig sjukdom.

Omfattningen av barn som anhdériga till
foraldrar med allvarlig sjukdom

I en nyligen publicerad registerstudie presenteras data som beskriver hur ménga
barn som berors av att vara anhdriga en den mening som 2g § HSL avser (Hjern
& Adelino Manhica 2013).

En svérighet med att berdkna omfattningen av barn som anhoriga till forald-
rar med allvarlig fysisk sjukdom &r att det saknas bra métt pa allvarlig fysisk
sjukdom hos fordlder. ULF- undersékningarna 2007—2011 (i Hjern & Manhica
2013) rapporterar att 28,7 procent av fordldrar till barn i &ldersintervallet 10-18
ar uppgav att de har nagon form av langvarig eller kronisk sjukdom. Hjern &
Manhica (2013) fann att i gruppen barn fodda 1987—1989 hade 12,6 procent av
barnen varit med om att ndgon eller bada fordldrarna hade vardats inneliggande
pé sjukhus pa grund av fysisk sjukdom i mer &n en vecka.

Svarigheter for barnen

Barn utmarks i sitt anhorigskap av att vara beroende av sina forildrar for sin
trygghet, omsorg, forsorjning, uppfostran samt for att fordldern dr den som
rattsligt for deras talan. Det innebar att barn ofta ar direkt berérda av de svérig-
heter som foraldrar utsatts for. Forskning visar att svirigheterna for barnen nar
en fordlder blir allvarligt sjuk ligger pa flera plan. Nedan ges en bild av vilka kon-
sekvenser en foralders allvarliga sjukdom kan fa for barn. I texten gors en tema-
tisk indelning for att tydliggora svarigheterna, men de olika problemen hinger
naturligtvis samman i en helhet som utgor barnets totala upplevelse av sin livssi-
tuation.
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Ekonomiskt: Med en allvarlig fysisk sjukdom eller funktionsnedsittning
foljer ofta en visentligt forsimrad ekonomi (Coles et al 2007, Socialstyrelsen
2010). Detta skapar en 6kad belastning pa alla familjemedlemmar.

Bortavaro fran forilder: En fordlder som rékar ut for allvarlig fysisk sjuk-
dom méste ofta virdas pa sjukhus under en ldngre tidsperiod. Att vara &tskild
fran sin foralder belastar barnet med psykisk stress och skapar osidkerhet i relat-
ionen till fordldern (Romer et al 2005, Spath 2007).

Bristande energi hos forildern: Allvarlig sjukdom kan kriava s mycket
energi av fordldern att det blir svart att utova fordldraskap i laxlasning, fritidsak-
tiviteter och samvaro med barnet (Lacetti & Vessey 2007). Studier visar att for-
idldrar upplever sig misslyckade nar de kdnner att de inte orkar uppfylla foraldra-
rollen (Altschuler & Dale 1999, Romer et al 2005, Niemeli et al 2010).

Minskat personligt utrymme och utrymme for familjeliv: Forilderns
tillstand kan kréva att personal kommer in i hemmiljon for att ge vard eller stod i
vardagslivet, t ex via personlig assistans. Det finns studier som visar att barn kan
uppleva att de far ett minskat personligt utrymme samt att familjen paverkas
negativt av att ha utomstaende i hemmiljon (Romer et al 2005).

Okat ansvar och forindrad rollfordelning i familjen: Det forekom-
mer att barn dven i unga ar far ta pa sig mer ansvar for hemmet och att barnets
roll i familjen fordndras nar en forilder blir allvarligt sjuk eller skadas. Internat-
ionella studier visar att det inte dr sdllsynt att barn far ta pa sig uppgifter som
man normalt betraktar som vuxenansvar. Det kan gilla ansvar for hushallssyss-
lor och for syskon, men ocksa for att hjilpa den sjuka foridldern (Becker 2007,
Rost 1992, Coles et al 2007, Spath 2007, Pakenham & Bursnall 2006)

Bristande kommunikation: Familjer dir en foridlder drabbas av allvarlig
sjukdom har ofta svarigheter att tala med varandra om sjukdomen och allt den
for med sig (Forrest et al 2006). Fordldrar upplever ofta svarigheter att tala med
barnen om sjukdomen pa ett sidtt som barnen kan ta emot. Det riskerar att bli
enbart det rent tekniska eller for mycket information som barn han ha svart att
ta emot (Issel et al 1990, Shands et al 2000). Kommunikationen i 6vrigt kan
ocksé péverkas och barn upplever att de inte vill ga till sina redan belastade for-
dldrar med sina egna problem (Zahlis & Lewis 1998).

Bristande tillgang till kinslomiissigt stod och trost: I en situation dar
barn behover extra mycket kinslomassigt stod pa grund av belastningen i famil-
jen har foraldrar ofta svart att ge stod och trost, eftersom de har fullt upp med att
hantera sin egen situation (Davey et al 2012). Foréldrar vill inte heller visa sin
oro infor sina barn och nir det sker kdnner de sig misslyckade som forialdrar
(Altschuler & Dale 1999, Davey et al 2003, Lacetti & Vessey 2007, Van Dernott
2005, De Judicibus & McCabe 2004). Det finns ocksa studier som visar att yngre
skolbarn har farre personer som de kan soka stod hos i sin omgivning an aldre
skolbarn (Lewis et al 2006, Visser et al 2004).

Bristande tillging till information: Barn saknar ofta information om
den sjukdom eller skada som fordldern har drabbats av och vad den innebar. I
avsaknad av information om vad som kommer att ske, hur det kommer att pa-
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verka barnet, fordldern och familjen, hittar barnet egna forklaringar (Zahlis
2001, Cross & Rintell 1999, Armsden & Lewis 1994). I brist pa information kan
barn kdmpa med radsla for att sjialv drabbas av sjukdom och att bli limnad en-
sam om foraldern avlider (Spath 2007).

Stigmatiserande situation: Vid sjukdomar som omgardas av stigmatise-
ring, sdsom t.ex. HIV, paverkas barnens mojligheter att 6ppet tala om situation-
en ytterligare. Barnet vagar inte tala med nagon om problemen hemma och ris-
kerar att isoleras fran vanner 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 svarigheterna kan ocksa kopplas till begreppen risk- och skydds-
faktorer. Barn som tvingas hantera allvarlig fysisk sjukdom hos en férilder ut-
satts for risk att fa mer uttalade och langvariga problem. Lagerberg och Sundelin
(2000, s 87) fortydligar att en “risks styrka paverkas av antalet ogynnsamma
faktorer, av utsatthetens intensitet samt av dess varaktighet”. Nedan redogors
kort for vilka risk- och skyddsfaktorer som forskningen har funnit vara relevanta
for barn till foraldrar med allvarlig sjukdom. Riskerna kan rora barnets fysiska
och psykiska hilsa och utveckling, skolsituation samt sociala och beteenderelate-
rade problem. En kommentar till beskrivningen &r att det saknas studier vilka
har studerat effekten av kombinationer av flera riskfaktorer.

Riskfaktorer

Barns fysiska och psykiska hélsa samt utveckling riskerar att paverkas negativt
nir en foralder har allvarig sjukdom. Barn kan uppleva problem med oro, dngest,
depressiva symtom, huvudvark och somnsvérigheter (Visser 2004). En metastu-
die visar att speciellt utsatta for denna risk ar barn vars forilders tillstind for-
sdmras, t ex vid progredierande cancer (Krattenmacher et al 2012).

Daremot finns inga tydliga bevis for att barns forméaga till social interaktion
paverkas eller att externaliserade beteendeproblem skulle 6ka (Krattenmacher et
al 2012, Visser 2004).

Barn som far ta pa sig omsorgsansvar och vuxenroller i hemmet l6per risk att
forsamra sina skolresultat (Becker 2007, Visser et al 2004 ).

Risker vilka kan relateras till samspelet i familjen ar att familjen sluter sig,
vilket kan leda till isolering f6r bade barn och férildrar (Coles et al 2007, Rot-
heram-Borus 2001). En forsamrad ekonomi kan ocksa bidra till isolering, da t ex
mojligheter till fritidsaktiviteter kan paverkas. Ekonomisk utsatthet eller fattig-
dom utgor en stark stress som samverkar med 6vriga riskfaktorer och begransar
familjens livsmojligheter (Lagerberg & Sundelin 2000).
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Skyddsfaktorer

Skyddsfaktorer som forskningen funnit hjilper barn att anpassa sig och hantera
sin situation dr att familjen ar valfungerande samt att den friska foraldern har en
fungerande relation till barnen (Krattenmacher 2012, Visser-Meily et al 2005).
En annan viktig skyddsfaktor ar att det finns ett stodjande socialt natverk runt
familjen (Rotheram-Borus et al 2001, Allgower et al 2001, Bal et al 2003).

Skolmiljon utgor enligt en kunskapsoversikt ocksd en skyddsfaktor for barn,
som en skyddad miljo i vilken barnet inte behdver tdnka pé eller ta ansvar for
situationen i hemmet (Visser et al 2004). Goda skolresultat ar generellt sett en-
ligt forskningen en stark skyddsfaktor for barn och unga (Lagerberg & Sundelin
2000).

Aven om omsorgsansvar for den sjuka forildern och hemmet bir med sig
flera riskfaktorer for barnets utveckling och skolresultat finns forskning som
visar att det dven kan finnas positiva aspekter pa att barnet tar pa sig ett om-
sorgsansvar. Det handlar om att barn kan uppleva en hogre grad av mognad och
formaga att ta ansvar, utveckla sina copingstrategier och sociala formagor, upp-
leva att de beh6vs samt att relationen till fordldern férdjupas (Becker 2007, Jo-
seph et. al 2009, Smyth, Cass & Hill 2011, Ireland & Pakenham 2010).

Skyddsfaktorer har ocksa en personlig intern dimension som har att gora med
tankemonster, att barnet forstér sin situation i det sammanhang som det befin-
ner sig i (Lagerberg & Sundelin 2000). Detta diskuteras av Antonovsky (1987) i
begreppen “kinsla av sammanhang” och "meningsfullhet”. I detta sammanhang
blir information och mgjlighet till kommunikation for att skapa sig en forstaelse
av sin egen och familjens situation viktig. Tillgang till flera skyddsfaktorer, savl
personliga som i omgivningen, skapar battre forutsdttningar for barnet och
minskar riskfaktorers inverkan som helhet (Lagerberg & Sundelin 2000).

Ovanstdende genomgéing av svarigheter samt risk- och skyddsfaktorer visar
att det finns stora mojligheter for halso- och sjukvarden att genom information,
rad och st6d till barn bidra till att minska svérigheter samt till att starka skydds-
faktorer. Hilso- och sjukvardens uppdrag att implementera metoder for att be-
akta barns behov av information, rad och stéd kan paverka barns hela livssituat-
ion positivt. Det finns forskningsstod for att forebyggande metoder riktade till
barn och deras fordldrar kan innebéra att manga 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 redogors for hur studierna i kunskapsoversikten har identifierats
och valts ut samt hur data har analyserats. Socialstyrelsens metodbeskrivning av
framtagandet av systematiska oversikter har fungerat som Gvergripande guide
for sammanstillningen av denna kunskapséversikt. Denna metodbeskrivning
vilar pd The Cochrane Handbook for Systematic Review of Interventions
(www.cochrane-handbook.org). Den anvisade arbetsprocessen har foljts sa langt
mojligt. Avsteg har gjorts i urvalet av studier, som har breddats da fa studier
aterfanns vilka uppfyller samtliga evidenskriterier i anvisningarna. Detta har
ocksa fatt som konsekvens att kunskapsoversikten inte kan uttala sig om effek-
ter, men istillet far tjina som en beskrivning av forskningsfiltet idag och peka
pa inom vilka omraden det behovs fortsatt kunskapsutveckling.

Inklusionskriterier

For att studier ska inkluderas i denna kunskapsoversikt ska de uppfylla fyra ur-
valskriterier enligt Socialstyrelsens anvisningar. Det forsta kriteriet ar att studien
ska behandla den avsedda populationen, dvs. barn i dldrarna 0—18 ar och deras
foraldrar.

Det andra kriteriet handlar om interventionen, d v s olika metoder for att ge
stod till barn eller/och deras fordldrar da foraldrarna har allvarlig fysisk sjuk-
dom. Studien méste vara en utvardering av en sddan metod. Exempelvis har vi
hér avsett att inkludera studier om metoder som riktar sig till fordaldrar med
nyfédda barn for att stodja deras foraldraskap, medan vi har exkluderat studier
om interventioner for foraldrar med nyfédda barn som utformats for att stodja
den vuxnes rehabilitering, men inte uttalat i syfte att ge stod i fordldraskapet.
Studier vilka riktar in sig pd metoder for att ge stod till barn som har féraldrar i
palliativt skede har uteslutits, d& kunskapsoversikten riktar in sig pa stod for
barn som tvingas anpassa sig till att leva med allvarlig fysisk sjukdom i familjen.
(Studier om insatser for barn med foralder som avlider beskrivs i en kommande
kunskapsoversikt frén Nka.)

Det tredje urvalskriteriet ror urvalsmetoden. En systematisk oversikt ska
normalt endast inkludera studier vilka ar effektutviarderingar med slumpmassigt
utvalda kontrollgrupper. Antalet effektutvirderingar inom detta omrade har
dock visat sig vara fa. Av denna anledning har urvalskriteriet breddats till att
ocksd omfatta studier med kvasi-experimentell metod, d vs studier med kon-
trollgrupp dir de barn och familjer som ingér inte har slumpats till undersok-
nings- eller kontrollgrupp, samt utvirderingar med pre-posttest, dvs. matningar
pé populationen fore och efter genomford intervention.
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Utfallsmattet, vilket utgor det fjarde urvalskriteriet, ska idealt mata effekter
for barnen. Det forekommer en stor variation av utfallsméitt dd olika effekter
mits i olika studier, t ex social forméga eller grad av depression. Dessutom an-
vands olika skattningsskalor for att mita samma effekter. Kunskapsoversikten
redogor for utfallsmétt som pa nagot satt relaterar till barnen och/eller forildra-
skapet, samt vilka skalor och begrepp som anvints for att méata dessa.

Strategi for litteratursékning

Sokningen efter material har gjorts i tva steg. En forsta provsokning gjordes for
att identifiera viktiga sokord genom att granska sokord och abstract. Centrala

» %

sokord som identifierades var bland ett flertal andra “child”, "parent”, "mater-
nal”, “impairment”, "trauma”. Darefter genomfordes litteratursokning i alla rele-
vanta databaser; ASSIA, Cochrane library, EBSCO, PubMed. For dokumentation
av sokord, sokvigar och databaser, se bilaga 1. Databassokningarna genomfordes
i november och december 2012 av Christian Linders, Socialstyrelsen.

Utover sokning i databaser har vi anvint manuella metoder som att gé ige-
nom referenslistor i artiklar och vi har granskat tidigare publicerade forsknings-
och kunskapsoversikter relaterade till omradet. Vi har ocksa riktat oss till ett
attiotal forskare i Sverige, ett sextiotal forskare i Norge samt en forskare speciali-
serad pa forskningsomradet i USA for att fa del av deras kunskap om forsknings-
omradet.

Urval av studier

Urvalet av studier har gjorts systematiskt. Publikationer har valts ut i tva steg
och granskats av tva forskare oberoende av varandra. I ett forsta skede har urval
gjorts utifran publikationens titel och abstrakt. Denna granskning genomférdes i
sin helhet av tvd forskare (Ulrika Jarkestig Berggren och Elizabeth Hanson),
oberoende av varandra. Direfter jimfordes resultatet och om granskarna var
oeniga om inkluderingen av en artikel, har den bestillts for granskning i fulltext.
I detta forsta steg inkluderades artiklar som betraktades som osdkra. Darmed
har risken att missa relevanta artiklar minimerats.

Darefter granskades samtliga utvalda artiklar i fulltext av Ulrika Jérkestig
Berggren och urvalet (18 artiklar) granskades darefter av Elizabeth Hanson. For
att en studie skulle ingd maste den uppfylla samtliga fyra urvalskriterier. Publi-
kationer som tillkom frén kontakterna med forskare granskades ocksa (Ulrika
Jarkestig Berggren) och resultatet diskuterades med Elizabeth Hanson. I detta
material dterkom nagra av de redan utvalda publikationerna samt publikationer
som inte har relevans fér denna kunskapséversikt, d& de inte har studerat effek-
ter.
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Urvalsflode

Totalt identifierades 1362 dokument efter sokningen i databaserna. Till detta
tillkom 10 publikationer efter kontakter med forskare. Efter granskning av ab-
strakt och titel exkluderades 1156 publikationer, beroende pé att de i ndgot avse-
ende inte motsvarade urvalskriterierna. Den vanligaste orsaken till exkludering
var att studierna inte utviarderade effekter av interventioner utan istéllet beskrev
hur barnen péverkas av och anpassar sig till att en foridlder blir sjuk. Manga av
dessa studier har anvints for att beskriva kunskapsliget i kapitel 2 om skydds-
och riskfaktorer for barn nir en fordlder drabbas av allvarlig sjukdom eller
skada. Den nist vanligaste orsaken till att studier exkluderades var att de inte
handlade om barn vars fordldrar var fysiskt sjuka, utan det motsatta, d v s att det
ar barnen som har en svar fysisk sjukdom och foéraldrarna som behdver stod.
Aven artiklar som enbart inneh&ller beskrivningar av interventioner eller enbart
kvalitativa data har uteslutits. Efter genomgang av artiklar i fulltext aterstod 11
artiklar. Urvalsflodet askadliggors nedan i figur 1.

Systematiska sokningar i
elektroniska databaser

Sokningar pa titel Exkluderade
och abstrakt N=1156
N = 1362
l
Granskning av fulltext Exkluderade
N = 206 N =195
N=11

Granskning av
referenser -
N=1

Kontakt med
forskare —
N=10

Inkluderade studier
N=11

Figur 1. Urvalsprocessen
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Av de slutligt inkluderade 11 studierna dr 6 randomiserade undersokningar
(RCT) varav 3 studier bygger p4 samma material. Ovriga utgér studier med kva-
siexperimentell metod eller pre-posttest. Merparten av studierna kommer frén
USA. De sjukdomar hos fordldrar som flest studier handlar om ar HIV och can-
cer. Den vanligaste interventionen ar gruppverksamhet med olika uppligg, men
dven andra metoder forekommer. Flertalet studier riktar sig till barn fran skolal-
dern och uppat, framst tonaringar.

Analys av data

De inkluderade studierna klassificerades i en tabell efter kategorierna: Studiens
design, population, interventionsprogram, utfallsmatt och huvudresultat. Se
tabell 1 nedan. D4 f& studier ingér i materialet trots att inklusionskriterierna
gillande urvalsmetoder har breddats lampar sig analysen bist for en narrativ
och beskrivande analys snarare dn en analys byggd pa statistiska berakningar.
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4. Presentation av inkluderade studier

Inkluderade studier

I detta kapitel presenteras de inkluderade studierna i tabellform och i en 6ver-
gripande analys. Darefter analyseras studiernas vetenskapliga kvalitet och rele-
vans for svenska forhallanden. Slutligen presenteras i andra avsnittet varje stu-
die for sig med fokus pa den metod som studien utvarderar. De f6ljande sidorna
ger en Oversikt over studierna i tabellform.

Tolkning av resultaten

Utifran de inklusionkriterier som angivits for sokningen har slutligen 11 studier
inkluderats. Av dessa studier handlar en om nér en foralder har multipel skleros
(MS), fyra ror metoder for att stédja barn vars fordlder har cancer och sex stu-
dier (varav tre harror frin samma material) ror metoder for barn vars foralder
har HIV. Metoderna i studien fordelar sig pa huvudsakligen fyra overgripande
teman: lagerverksamhet/rehabiliteringsvistelse, stod i hemmet med fokus pa att
ge psykologiskt stod och att utbilda barn och fordlder samt olika varianter av
stodgrupper. Ingen av studierna &r svensk och flertalet av studierna, med undan-
tag for nigra av de amerikanska studierna om HIV, ir genomférda med sma
populationer.

Det ar uppenbart att studier fraimst genomforts rorande metoder som utveck-
lats i relation till cancer och HIV, vilka bada innebar en risk for att den som
drabbas avlider av sjukdomen (vad giller HIV atminstone tidigare). De studier
som inkluderats i denna kunskapsoversikt har emellertid en tydlig inriktning pa
att leva i vardagen med en foralder som har en allvarlig sjukdom.

Nedan beskrivs varje studie och darefter ges en beskrivning av metoden.
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b. Detaljerad beskrivning av studierna

1. Lager for barn till féraldrar som har MS -
Fun in the Sun Camp. Angela R Coles, Kenneth I
Pakenham och Christine Leech (2007).

Detta ar en intervention i lagerform for barn till foraldrar med MS ut-
vecklad i Australien. Under lagret genomfors gruppsessioner for barn
och vuxna for sig. Interventionen avser att ge kunskap om och forstaelse
for vad MS innebér, erbjuda socialt stéd och copingstrategier i syfte att
underlatta anpassning till olika situationer samt att minska stress och
negativ paverkan av att barn tar pa sig omsorgsansvar. Studien under-
sokte aven vilken inverkan interventionen hade pa foréaldrars anpass-
ning och familjens funktionsférmaga.

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

Metodbeskrivning

Interventionen ar en sex dagars lagervistelse som innehéaller bade fri-
tidsaktiviteter och atta gruppsessioner enbart for barn. I gruppsession-
erna far barnen information om MS, méjlighet att dela erfarenheter med
andra barn och traning av copingstrategier. Varje morgon halls en eller
tvd gruppsessioner och eftermiddagarna &gnas at fritidsaktiviteter i
grupp. Programmet bygger pa ett australiensiskt behandlingsprotokoll
for 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 pd Nationellt kompe-
tenscentrum anhorigas hemsida (www.anhoriga.se).

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

Tva ledare, en arbetsterapeut och en psykolog, héll i gruppsessioner-
na. Session 1 syftar till att deltagarna ska lara kdnna varandra, skapa en
fortroendefull och trygg atmosfar i gruppen, sitta upp gemensamma
regler om fortroenden och konfidentialitet. Syftet med session nr 2 &r att
vaga tala om MS och bygga kunskap om sjukdomen. Aktiviteterna inne-
bér en gruppquiz, diskussioner i grupp och en aktivitet som syftar till att
barnen tillsammans simulerar vanliga MS-symtom. Under den tredje
sessionen fokuseras pé positiva och negativa kansloupplevelser; delta-
garna identifierar en rad olika kénslor for att hdja medvetenheten om
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vilka kanslor som kan véckas av att ha en fordlder som drabbats av MS.
Socialt stod samt att tala med andra om sina upplevelser och kanslor
diskuteras som en copingstrategi. Deltagarna far information om vilket
stod sambhillet kan bidra med och de har i uppgift att tinka pa vilka
manniskor eller organisationer de kan soka hjilp hos. Den fjarde sess-
ionen har fokus pé barridrer for en bra kommunikation i familjen och
hur olika MS-symtom kan paverka kommunikationen. Ovningar genom-
fors, t ex i rollspel om olika kommunikationsstilar. Session 5 introduce-
rar kognitiva ateruppbyggande strategier, for att deltagarna ska kunna
identifiera tankebanor som hjélper och ersitta problemskapande med
mer konstruktiva tankar. Session 6 syftar till att barnen ska lira sig pro-
blemlGsande strategier och fa majlighet att prova dem i scenarier frin
vardagslivet. Under session 7 praktiseras olika copingstrategier for att
mota okontrollerbara situationer och svara kénslor. Tekniker som lugn
kontrollerad andning, visualisering etc prévas. Under den avslutande
session 8 ser deltagarna tillbaka pa och reflekterar 6ver upplevelserna i
gruppen samt fokuserar pa sina egna och familjens styrkor.

Studiens design och resultat

I studien deltog 20 barn i dldrarna 9—14 ar och 14 foérdldrar med MS.
Bade kvantitativa och kvalitativa data anvidndes. Deltagande barn ge-
nomforde ett test fore, ett direkt efter samt ett tre ménader efter genom-
ford intervention. Fordldrar genomforde tester fore och vid 3-méanaders-
uppfoljningen. Bortfall forekom endast vid 3-ménadersuppfoljningen
(barn N=16, foraldrar N=12).

Enkiten till barnen tar upp skalor som mater kunskapsnivd om MS,
stressnivé, socialt stod, copingstrategier, inverkan frén omsorgsansvar i
hemmet, anpassning och familjens funktionsférmaga. Forskarna utveck-
lade egna skalor for att mata barnens kunskap om MS, kunskap och
medvetenhet om rittigheter och samhillsstéd, fordldrars skattning av
barnens kunskap om MS, copingstrategier, kommunikationsfardigheter
och anpassning. Utover dessa egenkonstruerade skalor anvindes ytterli-
gare sex skalor: Social Support Questionnaire (Sarason et al 1987) for att
maita vilket socialt stod barn upplever att de har, Young Caregiver of
Parents Inventory (YCOPI; Pakenham et al 2006) for att méta vilken
inverkan okat omsorgsansvar for hemmet och for den sjuka fordldern
hade pa barnet. Familjesammanhéllning samt graden av familjekonflik-
ter méttes via Family Environment Scale (Moos & Moos 1986).

Vidare maéttes graden av psykisk stress hos barn och férildrar med
Brief Symptom Inventory-18 (BSI; Derogatis 2000). Positiva kinslor
hos barn och fordaldrar mittes med Bradbrun Affect Balance Scale
(Bradbrun 1969). Tillfredsstéllelse med livet méattes hos barn och forald-
rar med Satisfaction with Life Scale (Pavot & Diener 1993).
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Signifikanta fordndringar kunde uppmitas avseende att barnens
kunskapsnivd om MS 6kade, stressnivin minskade frén fore till uppfolj-
ning och det stod barnen upplevde sig ha frén sitt sociala natverk ckade
fran fore- till eftermitningen. Den inverkan som omsorgsansvar hade pé
barnet visade pa signifikanta férandringar avseende att patvingat om-
sorgsansvar minskade fran fore till uppfoljning. Daremot 6kade barnens
upplevelse av isolering fran fore- till eftermétningen for att darefter ga
tillbaka till samma niva som vid foremétningen.

De signifikanta resultat som studien visar pa har huvudsakligen skett
mellan fére- och eftermatningen. Med undantag for upplevelse av isole-
ring sker de signifikanta forandringarna i anslutning till interventionen,
for att darefter sjunka tillbaka till baseline vid uppfoljningen tre ména-
der senare. Forfattarna forklarar 6kningen i upplevelse av isolering med
att interventionen gor att barnen blir medvetna om sin isolerade situat-
ion i vardagen, men denna upplevelse verkar inte vara varaktig dd nivin
aterstilldes vid uppfoljningen.

Nagra signifikanta fordndringar kunde inte uppmaitas vad giller co-
pingstrategier, positiva anpassningar och upplevelser samt inte heller
vad giller foraldrars anpassning eller familjens funktionsférmaga.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Forfattarna redogor for de svagheter som de uppfattar att studien har
och tar upp att studien inte har en slumpmassigt utvald kontrollgrupp,
har ett litet urval, ej slumpmassigt, att typ 1-fel kan férekomma" och att
flera av maétskalorna har konstruerats for studien. Studien har ingen
kontrollgrupp, varfor forandringar kan vara orsakade av andra forhal-
landen 4n den genomforda interventionen. De kan t ex bero pa att bar-
nen varit uppmarksammade och har upplevt omtanke snarare an pa hur
sjilva interventionen utformats. Antalet deltagande barn ir litet, endast
20, vilket paverkar styrkan i statistiska matt och begransar mojligheter
att generalisera resultaten. Da urvalet inte gjordes slumpmassigt kan
populationen bestd av speciellt motiverade och hjilpsokande barn och
vuxna, vilket kan tdnkas paverka resultaten. Det finns ocksa en visentlig
risk for bedomningsbias da utfallet delvis méatts med nya matt som inte
kan betraktas som tillrackligt validerade. Bortfallet i studien var dare-
mot relativt litet. Det framkommer inte om och i sa fall hur forskarna
kontrollerat programtrohet, d v s att interventionens ingdende moment
har genomforts.

! Falskt positivt resultat som visar pé slutsatsen att en intervention har varit
effektiv nar den inte har varit det.
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2. Gruppintervention fo6r barn och féradlder nar
foralder drabbas av cancer, Davey et al (2012)

I en amerikansk pilotstudie provades en kulturellt anpassad intervent-
ion som riktades till fordldrar med afroamerikanskt ursprung som drab-
bats av cancer samt till deras barn i skoldldern. Interventionen syftade
till att forbéattra kommunikation och sammanhéllning i familjen.

Interventionen bygger enligt forskarna pa anknytningsteori (Bowlby
1980) med fokus pa att trygga relationer med foraldrar utgor en bas for
barns vilbefinnande. En fungerande kommunikation med féréaldrar
utgor enligt forfattarna en skyddsfaktor for barnet. Forskarna framhaller
betydelsen av att gora en intervention kulturellt anpassad till den maél-
grupp som den riktas till. Interventionen innebar ett interaktivt samar-
bete med lokala kyrkor och organisationer, vilket forfattarna uppfattar
som motivationsdrivande och stédjande for barn och foraldrar. Den
kulturella anpassningen handlar i modellen om att ta fasta pa den afro-
amerikanska befolkningens acceptans for kollektivt och andligt stod
genom lokala kyrkor samt copingstrategier som involverar ett utokat
nitverk.

Metodbeskrivning

Det kulturellt anpassade programmet innehaller tvd moment. Det forsta
momentet utgors av tre gruppmoten for skolbarn. Varje méte varar 9o
minuter med maximum fem deltagande skolbarn. Det forsta moétet syf-
tar till att skapa forstdelse och visa empati for barnets och familjens
situation samt att minska spanning. Det andra motestillfillet syftar till
att hjdlpa barnen att tinka positivt och hitta copingstrategier. Det tredje
och avslutande gruppmotet for skolbarnen fokuserar pA kommunikat-
ionen med fordldrar samt att barn ska vaga uttrycka sina fragor och sin
oro. Detta moéte forbereder for de familjegemensamma traffarna i mo-
ment tva.

Det andra momentet utgors av tva familjegemensamma tréaffar for
upp till fem familjer. Det forsta motet fokuseras pa att stirka tilltro i
familjen samt uppmuntran till andlighet och aterhamtning. Kyrkliga
verksamheter och forsamlingar fran lokalsamhallet deltar som ett utokat
familjestod. Under den andra och avslutande familjetraffen fokuseras pé
kommunikationen i familjen och pa hur barn och fordldrar 6ppet for
varandra kan uttrycka sina fragor och kénslor infor att fordldern har
cancer. Samtalet handlar ocksd om copingstrategier, vilka inbegriper att
finna st6d ocksa utifrén, i lokalsamhallet. Den nira kopplingen till kyrka
och utokat natverk i lokalsamhallet utgor kulturellt anpassade inslag till
malgruppen afroamerikaner.

Sessionerna béade i kontrollgrupp och jaimforelsegrupp leddes av en
afroamerikansk kvinnlig terapeut och genomférdes efter en manual.
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Studiens design och resultat

Pilotstudien genomfordes som en kvasiexperimentell studie dar 12 fa-
miljer bestdende av 12 vuxna och 19 barn i aldrarna 10-18 ar (medel-
varde 16) deltog. Sju familjer valdes ut till den kulturellt anpassade in-
terventionen och fem familjer ingick i en jamforelsegrupp som fick en
stodgruppsinsats. Denna insats designades for studien och omfattade
samma innehall och antal traffar som experimentinterventionen, men
under kortare tid for barnen och tva triffar for enbart vuxna istillet for
gemensamt i familjerna.

Urvalet till experimentgrupp respektive jamforelsegrupp matchades
avseende fordldrars alder, civilstind, utbildningsniva, inkomst, den
sjuka forilderns typ av cancer och i vilket stadium cancern bedomdes
vara, samt det dldsta deltagande skolbarnets alder.

Inklusionskriterier for deltagande i studien var foralder eller vard-
nadshavare diagnostiserad med cancer i stadium I, II eller III, att famil-
jen hade ett skolbarn i adldern 10—18 ar som fortfarande bodde hemma
och hade kunskap om sin fordlders diagnos. Exklusionskriterier var
cancer i stadium o eller IV och svar psykisk funktionsnedsattning hos
barn eller foralder.

Studien mitte graden av positiv interaktion mellan barn och forilder.
For detta dndamal anvindes en forkortad variant av Interaction
Behavior Questionnaire (IBQ; Prinz et al 19779), som ifylldes vid baseline
och efter interventionen av bade barn och foridldrar. Bade foérialdrar och
barn skattade ocksé kvalitet pd kommunikationen i relationen med tio
fragor (Barnes Olsen 1985) i fore- och eftermitning Vidare maittes hos
barnen depressionsskattning med Children’s Depression Inventory
(CDI; Kovacs 1981) och skattning av oro/angestnivid med Revised Child-
ren’s Manifest Anxiety Scale (RCMAS; Reynolds & Richmond 1978).
Béada skattningarna gjordes av barnen i skoldldern vid baseline och efter
interventionen. Fordldrars grad av depression maittes ocksa vid baseline
och som eftermitning med Center for Epidemiological Studies Depress-
ion Scale (CES-D).

Signifikanta forbattringar kunde pavisas vad géller hur foraldrar i ex-
perimentgruppen skattade hur de kommunicerade med sina barn efter
att ha deltagit i programmet. Skolbarnen i experimentgruppen var mer
nojda med interventionen dn de skolbarn som deltog i jamforelsegrup-
pens behandling. Inga signifikanta skillnader kunde dock pavisas efter
genomford intervention avseende symptom pa depression och dngest
hos barn eller depression hos forildrar. Inte heller kunde nagra skillna-
der iakttas eller avseende hur barn och foraldrar skattade familjerelat-
ionerna.
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Studiens vetenskapliga kvalitet

Forskarna hade svéart att rekrytera familjer till studien, vilket fick till
foljd att den har en liten population. Antalet deltagande barn ar litet,
endast 19 familjer, vilket paverkar styrkan i statistiska matt och begran-
sar mojligheter att generalisera resultaten.

Den lilla populationen fick ocksa till f6ljd att ett slumpmaéssigt urval
till experiment- respektive kontrollgrupp blev omgjligt att genomfora.
Da urvalet inte gjordes slumpmassigt kan populationen besta av speci-
ellt motiverade och hjilpsokande barn och vuxna, vilket skapar en se-
lektionsbias.

I studien anvindes en jamforelsegrupp som enligt forskarnas be-
skrivning fick en mindre omfattande variant av den kulturellt anpassade
interventionen, men som inte ar den behandling familjer traditionellt
erbjuds vid cancerkliniker. Forskarna har troligen valt att erbjuda en
utvecklad variant dven i jamforelsegruppen av etiska skél. Det ar alltsé
tva nya interventioner som jamforts med varandra och inte en ny inter-
vention som jamforts med traditionell behandling. Detta skapar ocksa
svarigheter i att kunna dra slutsatser kring vad den nya interventionen
bidrar med.

Etablerade skalor anvindes, men forskarna nidmner att skalan for att
maéta barnens depressionsniva inte har fungerat, di barnen inlednings-
vis inte skattade nigra onormala virden. Skalan fangar endast forand-
ringar i patogena varden, inte en mer normal oro och angest i den ra-
dande situationen.

Bortfallet i studien var daremot relativt 1agt. Interventionen har ge-
nomforts med manual och gruppsessionerna har filmats for att méta
programtrohet, men det saknas uppgifter om resultatet av dessa mat-
ningar.

3. Rehabiliteringsvistelse f6r cancerdrabbad féral-
der och barn, Gemeinsam Gesund Werden, Katja
John, Katja Becker och Fritz Mattejat (2010)

Interventionen utgors av en rehabiliteringsvistelse for brostcancerdrab-
bade mammor och deras barn samt ibland dven den andra féraldern.
Den avser att komplettera traditionell cancerrehabilitering genom att ge
stod till familjen som system och preventiv hjilp for barnen i familjen.

Metodbeskrivning

Denna rehabiliteringsvistelse riktar sig framst till yngre kvinnor med
barn i dldrarna upp till 12 ar, som darfor har svart att lamna sina barn
ensamma hemma och delta i rehabilitering pa sjukhus. Under tre veckor
deltar modrar och barn i rehabilitering. 2030 mammor med barn bor
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tillsammans och deltar i gruppverksamhet. Barn i dldrarna 3—6 ar ingér
i en grupp, "dromgruppen”, och barn i aldrarna 6—12 ingar i ”skattgrup-
pen”. Modrar har ockséd egna grupptriffar. Dromgruppen triaffas under
fyra moten dar massage, dromresor och kreativt gestaltande ingar. Ett
mote sker tillsammans med modern och dgnas specifikt it att stirka
interaktionen mellan médrar och barn. Skattgruppen traffas ocksa vid
fyra tillfillen och syftet med traffarna ar avlastning och nyorientering.
Motena syftar till att utveckla och stirka fungerande strategier for bar-
nen att hantera familjesituationen. Barnen far moéjlighet att stilla fragor
om moderns sjukdom och tillstdnd. Tréffarna syftar till att stdrka bar-
nens sjalvtillit genom samtal, 6vningar och aktiviteter.

Modrarna traffas vid tva tillfallen i grupp och arbetar med att hjalpas
at med att stirka kommunikationen med barnen pa ett aldersadekvat
sétt. Barnens fragor diskuteras vid ett dterforingsmote och man hjélps at
med att hitta svar pd barnens fragor.

Utover detta deltar barnen i sina grupper i utflykter i naturen, t ex till
bondgéard for att traffa djur. Utflykter gors ocksd med modrar och fader
for att starka familjens sammanhéllning.

Modrar och fader erbjuds dven att delta i seminarier om kommuni-
kation i familjen och hur man kan stirka den niar modern drabbats av
brostcancer.

Studiens design och resultat

I studien deltog 173 modrar och 150 barn vilka valts frdn ett storre
material (298 modrar). De mammor som anmalt sitt intresse och fyllt i
samtliga uppgifter i det forsta frageformuliret erbjods att delta i pro-
grammet. Undersokningsgruppen utgér en relativt homogen grupp
kvinnor, dir 6ver 80 procent ar gifta eller sammanboende och med ef-
tergymnasial utbildning.

Resultat av méatningarna

Studien hade fyra undersokningspunkter; méatning vid baseline fyra
veckor fore rehabiliteringsvistelsen, vid avslutet av vistelsen (eftermat-
ning), 3-manadersuppfoljning och ettdrsuppfoljning. Modrarna besva-
rade fragor om sin egen situation och skattade ocksd hur de upplevde
situationen for barn upp till och med fyra ar. Barn skattade sin egen
situation frdn och med fem ar vid tvd méatpunkter, fore- och eftermaét-
ning.

Studien madtte skillnader i livskvalitet med QlQ-C30 (Aronsson et al
1993) som besvarades av modrarna. Barn fran fem &r besvarade en en-
kit om livskvalitet (ILK; Mattejat & Remschmidt 2006). Modrar skat-
tade yngre barns livskvalitet.
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Barnens egna skattningar visade pd sma fordndringar mellan fore-
och eftermatning. Signifikanta forbattringar kunde uppmatas i dldre
barn skattade upplevd ensamhet. Modrar skattade 6verlag barnens livs-
kvalitet hogre efter genomford rehabilitering.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Studien saknar kontrollgrupp, vilket paverkar majligheten att uttala sig
om vad effekter beror pé. Studien har en homogen undersokningsgrupp,
vilket betyder att det ar svért att sdga hur den fungerar for modrar fran
andra kulturer och socialgrupper.

Studien ar en pilotstudie, om dn med en relativt stor undersoknings-
grupp. Det framkommer inte om det finns ndgon manual for gruppmo-
ten, hur linge varje gruppmote varar eller vilken profession som leder
respektive gruppméten. Det framgér inte om forskarna har kontrollerat
for programtrohet.

4. Individuella raddgivande samtal om kommunikation
med barn, The enhancing connections program,
Lewis et al (2006)

Interventionen “The enhancing connections program” ar utvecklad i
USA och innebar radgivande och utbildande individuella méten med
den cancerdrabbade fordldern i hemmiljé. Syftet med interventionen ar
att 0ka foridlderns forméga att se barnets behov och kommunicera om
cancerrelaterade fragor med barnet pa barnets niva. En utbildare beso-
ker familjen vid fem tillfallen under tva veckor.

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

Metodbeskrivning

Denna intervention bestar av fem delar. Det huvudsakliga momentet
som Ovriga delar vilar pé ar 1) fem moéten som varar under en timme
mellan mor och utbildare i hemmet, 2) en interaktiv bok som mor och
barn laser tillsammans, 3) en handbok f6r mammor med informerande
texter och Gvningar att gora sjalv och tillsammans med barnen, 4) att
barnet far en bok som heter "Min historia” med plats for att rita och
skriva samt 6vningar som fokuserar pa copingstrategier och viktiga in-
tressen for barnet samt slutligen 5) att mammor far telefonnummer till
utbildaren for radgivning mellan moten om sa behovs.

Vid de fem moten under tio veckor som interventionen vilar pé tas
olika teman upp vid varje tillfalle. Huvudsyftet ar att mamman ska for-
béttra sin fordldraformaga att lyssna pa och prata med barnet om svara
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fragor samt att ge trost till barnet. Vid det forsta motet far modern defi-
niera sina egna upplevelser av cancern och sina emotionellt svara fragor,
for att darefter diskutera hur hon kan prata med barnet om svara fragor
och samtidigt ha kontroll pa sina kénslor.

Under det andra motet diskuteras hur mamman kan forbattra sin
forméga att lyssna pa barnet for att kunna fanga upp barnets fragor och
kénslor.

Det tredje motet bygger vidare pa formagan att lyssna och att hantera
ett barn som blir tyst eller ett barn som blir upprort.

Det fjirde motet fokuserar pad barnets copingstrategier och hur
mamman kan hjilpa barnet att finna strategier som fungerar.

Det femte och avslutande motet syftar till att erkdnna mammans an-
strangningar for att vara ett stod for sitt barn och att reflektera 6ver de
tidigare motena. Vid detta mote diskuteras ocksd mojligheter till externt
stod frén andra aktorer, sdsom frivilligorganisationer och utékat nét-
verk.

Studiens design och resultat

I pilotstudien deltog 13 mammor och deras 13 barn i aldrarna 8—12 ar.
Inklusionskriterier var att médrarna diagnosticerats med brostcancer i
stadium o, I eller II. Médrarna och deras barn rekryterades ca sex mé-
nader efter diagnos. Studien utgor en fore-eftermatning, dar eftermat-
ningen skedde direkt i anslutning till det sista métet.

Effekten av interventionen mattes avseende relationen mor-barn med
Relatedness Scale (barn) (Lynch & Chicetti 1998) och Family Peer Relat-
ionship Scale (mor). Vad det géller barnens egna skattningar av effekter
mittes barns oro for moderns cancer samt i vilken grad den forblev
ouppmairksammad i familjen med Illness-Related Pressures Scale, Can-
cer Worries Scale och Disenfranchised Grief Scale (Doka 1989, 1993).
Barnen skattade ocksé sin oro/angest med Revised Child Manifest Anxi-
ety Scale (RCMAS; Compas et al 1996) och depression med Child”s De-
pression Inventory (CDI; Kovacs 1992). Foraldrar skattade ocksé sina
barns beteende med Child’s Behavioral Checklist (CBCL; Achenbach
1991). Modrar skattade sin depressionsnivd med Center for Epidemiolo-
gical Studies-Depression Scale (CES-D), angest med Spielbergser’s
STAI-Y Scale, samt sin sjalvtillit med Cancer Self-Efficacy Scale (CASE).

De signifikanta forbattringar som kunde ses vid eftermitningen vad
giller barnens egna skattningar géller oro for cancer hos modern. For-
dldrar skattade att barnens beteende forbittrades signifikant. Signifi-
kanta forbattringar uppmaittes ocksd i modrarnas skattningar av upp-
levd depression, angest och sjalvtillit.

Inga signifikanta forandringar kunde ses i vare sig barns eller forald-
rars skattningar av kvaliteten i relationen mellan mor-barn eller barns
skattningar av oro/&ngest och depression. Det var inte heller ndgra for-
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dndringar vad géller barnen skattningar av i vilken grad de upplevde
ouppmairksammad sorg och smaérta.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Studien &r en fore-eftermétning med en liten population. Designen med-
for problem att avgora vad uppmitta resultat beror pa och det finns
diarmed en selektionsbias. Det kan vara andra faktorer som ligger bakom
de samband som uppmadtts. Det finns en uppbenbar risk for typ I-fel pa
grund av den lilla populationen. Vidare utgors populationen av en ho-
mogen medelklassgrupp som ar for liten for att nagra generaliserande
slutsatser ska kunna dras.

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

De skalor som anvants &r etablerade. Forskarna uppger att de har ar-
betat med studieprotokoll och spelat in samtliga méten for att kunna
mita programtrohet, men resultatet framgar inte. Patientutbildarens
profession och utbildning i programmet framkommer inte. Det uppges
diaremot att huvudansvarig forskare har haft regelbundna méten med
patientutbildare for att diskutera innehall i méten och utveckling av
interventionen.

5. Radgivande familjeterapisamtal, Thastum et al
(2006)

Rédgivande samtal har utvecklats som intervention for att ge stod till
familjer dar nagon foridlder drabbats av cancer i Danmark. Det 6vergri-
pande syftet med interventionen ir att stodja familjen i att kunna méta
barnens behov s& bra som mgjligt. Interventionen har ocksa specifika
syften for savil familjen som system som for fordldrar och barn speci-
fikt. Syftet med interventionen for familjen som system &r att underlatta
kommunikationen i familjen om foridlderns sjukdom, att 6ka uppmark-
samheten pa rollférandringar i familjen pd grund av sjukdomen, att 6ka
acceptansen for att det finns olika behov i familjen samt att 6ka medve-
tenheten om olika copingstrategier.

Syftet med interventionen for foraldrar ar att stirka sjilvfortroende
som forédldrar, att 6ka foraldrars kdnsloméssiga nirvaro i relation till
barnen, stodja foraldrar i deras forméga att kommunicera med barnen
om sévil fakta som kidnslomaéssiga fragor samt att 6ka foraldrars anvan-
dande av sina sociala nétverk.

Interventionen ar avsedd att hjdlpa barnen i familjen att fa battre
kunskap om och forstaelse for den sjukdom som fordaldern drabbats av
och hur den paverkar foraldern. Vidare avser interventionen att ge bar-
nen erkdnnande for deras behov och kinslor, att hjdlpa barnen att ut-
veckla fungerande copingstrategier samt att hjilpa dem att anvinda

32



resurser i omgivningen. Huvudsakligen syftar interventionen till att ge
stod till barn och foraldrar i att leva med cancer i familjen, men i de fall
da foraldern vardas palliativt avser interventionen ocksa att hjilpa bar-
net i att hantera foregripande sorg.

Metodbeskrivning

Interventionen gavs som radgivande samtal, i flertalet fall i hemmet.
Antalet tillfdllen maximerades till 5-6 i vilka hela familjen deltog. Barn
och ungdomar erbjods att delta i en separat grupp enbart for barn.

Denna intervention genomfordes av tvd utbildade psykoterapeuter,
vilka i mote med foraldrar under det forsta samtalet planerade vilket
innehéll samtalen skulle ha, vilka som skulle delta samt hur manga sam-
tal som skulle héllas. Foljaktligen finns inte en detaljerad beskrivning av
interventionen, di den utformades efter familjens upplevda behov.
Tyngdpunkten i modellen forefaller darfor ligga pa de terapeutiska in-
slagen med fokus pa familjen.

Studiens design och resultat

Studien har en kvasiexperimentell design dédr 24 familjer deltog i expe-
rimentgruppen. I populationen ingick 24 modrar, 17 fader, och 34 barn
(21 pojkar och 13 flickor). I 18 familjer var modern sjuk och i 6 familjer
avled den sjuka fordldern under tiden som radgivningen pagick.

16 familjer (16 mddrar, 13 fader och 21 barn) som inte deltog i inter-
ventionen ingick i en jimforelsegrupp och genomforde samma skatt-
ningar som experimentgruppen. Fordelningen till de olika grupperna
genomfordes inte slumpmaissigt, utan efter om familjen accepterade
erbjudande om att delta i interventionen.

I studien genomfordes en fore- och eftermétning. Barnen skattade
sjalvuppfattning, sjalvkansla 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 ocksd en depressionsskattning med Beck Depression Inventory
for Youth (BDI-Y). Vidare skattade barn kvaliteten pa relationen till
foraldrar med Inventory of Parent and Peer Attachment (IPPA; Arms-
den & Greenberg 1987). Slutligen skattade de ocksé livskvalitet med
Questionnaire for Measuring Health-related Quality of Life in Children
and Adolescents (KINDL; Ravens-Sieberer 2003). Foraldrar skattade
depression med Beck’s Depression Inventory (BDI-II) och familjens
funktionsformaga med McMaster Family Assessment Device (FAD).
Bade foraldrar och barn skattade hur néjda de var med interventionen.

Inledningsvis skattade foridldrar i experimentgruppen en hogre grad
av depression an i jamforelsegruppen. Modrar i experimentgruppen som
inledningsvis hade det hogsta virdet vid baseline-skattningen uppvisade
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en signifikant forbattring avseende skattning av depression efter inter-
ventionen. Bidde modrar och fiader skattade signifikanta forbattringar
avseende familjens funktionsforméga. Barnens skattning forbéttrades
signifikant vid eftermétningen avseende depression. Diaremot kunde
inga forandringar iakttas vad giller barnens skattning av sjalvuppfatt-
ning och livskvalitet. Fordldrar var mer néjda med interventionen an
barnen. I kvalitativa intervjuer uppgav barn att de radgivande samtalen
huvudsakligen rorde sig mellan terapeut och forilder, varfor barnens
fragor inte fick sa stort utrymme. De sju barn som deltog i samtalsgrupp
for barn uttalade sig uppskattande om den.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Studien har en jamf6relsegrupp som har kommit till genom bekvamlig-
hetsurval och diarmed inte har matchats. Bristen pa en slumpmassigt
utvald kontrollgrupp skapar ett selektionsbias vilket betyder att resulta-
ten i studien maste tolkas med stor forsiktighet. De forbattringar som
har métts kan ha andra orsaker n interventionen.

Populationen &r relativt liten, vilket kan paverka sikerheten i statist-
iska berdkningar. Populationen ar heterogen avseende nir i tid i relation
till behandling och sjukdomstillstind som radgivningen gavs.

D4 interventionen har en terapeutisk design som planeras med famil-
jen vad galler innehéll, deltagare och antal tillfallen saknas en mer detal-
jerad beskrivning av interventionen. Den har olika utformning i olika
familjer och det dr darfor svart att uttala sig om vad i interventionen
som har effekt och pa vad. Det saknas en detaljerad beskrivning av in-
terventionen och darmed finns ett problem med programtrohet. Detta
kan illustreras av att studiens mest tydliga resultat var bieffekterna.
Depressionsskattningarna for mammor gick ned signifikant trots att
interventionen inte har som syfte att minska depression. Forfattarna
diskuterar att terapisamtalen kan ha fangat upp detta behov hos mam-
morna och moétt deras oro och angest for att klara av att vara en bra
mamma nir man har drabbats av cancer.

I den kvalitativa utviarderingen framkommer att barnen upplevt att
samtalen mest vant sig till fordldrarna och att deras fragor inte har fatt
det utrymme de har onskat. Forskarna reflekterar 6ver att intervention-
en eventuellt bor utvidgas med méten enbart for barnen for att tydligt
mota deras behov.

6. Individuella radgivande samtal, TRACK - Teach-
ing, Raising and Communicating with Kids, Murphy
et al (2007)
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Denna intervention utformades efter en amerikansk studie som fokuse-
rade pa svarigheter for modrar som har HIV att kommunicera om sin
sjukdom med sina barn (Murphy et al 2003). TRACK-programmet avser
att forbattra kommunikationen i familjen och foralderns forméaga att
kommunicera om sitt hélsotillstind med barnen. Interventionen syftar
ocksa till att hjalpa fordldrar som inte har berattat om sin sjukdom for
barnen att gora det, att forbattra den psykiska hilsan fé6r modrar och
barn over tid samt att 6verlag forbattra relationerna mellan mor och
barn samt att forbattra familjens funktionsférmaga.

Interventionen uppges bygga pé systemteori (Alexander et al 2002)
dir familjen som system forviantas utveckla en battre kommunikation.
Detta i sin tur antas ha positiv inverkan pé familjerelationer och forald-
raformaga.

Metodbeskrivning

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

Det forsta motet fokuserar pa barns utveckling, i syfte att modern ska
kunna beritta for barnet om sitt hélsotillstdnd pa ett aldersadekvat sétt.
Det andra métet handlar om hur modern kan forbattra kommunikation-
en med barnet. Hon far hjélp att identifiera sina styrkor och svagheter i
kommunikation. Hon far ocksé ta del av vad andra modrar har upplevt
nir de berittat for sina barn och vad barn har sagt om hur de reagerat
pa att mamman beréttat att hon har HIV.

Det tredje motet dgnas &t att forbereda modern pa att beritta for
barnet. Detta gors genom rollspel och utvirdering av detta. Modern och
radgivaren diskuterar ocksé igenom eventuella fragor och problem som
maste hanteras efter att barnet fatt veta om moderns sjukdom.

Studiens design och resultat

I pilotstudien deltog 80 modrar och 80 barn i dldrarna 6—12 ar. Halften
av modrarna (49 procent) valdes slumpmassigt ut till experimentgrup-
pen som fick delta i TRACK-programmet och den andra hilften utgjorde
en kontrollgrupp som fick det traditionella stodet medicinsk behandling
och case management.

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

I studien genomf6érdes méatningar i de bada grupperna vid baseline,
samt 3, 6 och 9 ménader efter avslutad intervention.

Forskarna utvecklade en skattningsskala specifikt for studien (Disclo-
sure Self-Efficacy scale) for att mita modrars sjalvtillit. Denna anviandes
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vid baseline och vid varje mittillfalle fram till att de beréttat om sin dia-
gnos for barnen.

I de bada grupperna skattade barnen grad av depression med Child-
ren’s Depression Inventory (CDI; Kovacs 1985) och sjilvuppfattning
med Piers-Harris Children’s Self-Concept Scale (Piers 1993). Barnen
skattade ocksd anknytning till fordlder (Inventory of Parent and Peer
Attachment; Armsden & Greenberg) och familjesammanhéllning (Fa-
mily Functioning Scale; Bloom & Naar 1994).

Modrar skattade familjerutiner (Family Routines Questionnaire),
kommunikation mellan fordlder-barn (Miller, Forehand & Kotchick
1999), forméga att hantera barnens reaktioner (Parenting Stress Index),
sin psykiska hilsa (Rand Mental Health Inventory) samt i vilken grad
rollen som mor paverkades av den emotionella belastningen (Medical
Outcome Study Short Form 36). Modrarna skattade ocksa i vilken grad
de fann att barnen hade symptom pa depression.

16 modrar i experimentgruppen informerade sina barn om sin dia-
gnos och endast tre i kontrollgruppen, vilket utgjorde studiens tydligaste
signifikanta resultat. Vad det giller effekter foér barnen sjonk depres-
sionsskattningen i experimentgruppen fram till 3-méanaders-
uppfoljningen for att darefter plana ut. Vissa viarden i depressionsskatt-
ningen forbittrades initialt #ven for kontrollgruppen. Aven barnens
skattningar av sjilvuppfattning forbattrades signifikant i experiment-
gruppen, medan inga signifikanta forandringar kunde iakttas i kontroll-
gruppen.

Modrarna i experimentgruppen skattade att kommunikationen med
barnen hade forbattrats.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Studien utgor en randomiserad kontrollerad pilotstudie, vilket i sig ger
en bra grundlaggande design for studien. Denna kunskapsoversikt har
funnit fa studier med denna design. Forfattarna till pilotstudien anmar-
ker dock att den relativt lilla populationen minskar styrkan i iakttagna
samband. Resultaten ska tolkas med viss forsiktighet. Generaliseringar
bortom studiens kontext (Los Angeles, USA) och population (médrar
med latinskt eller afrikanamerikanskt ursprung) bor inte goras.

I artikeln saknas en ndrmare beskrivning av interventionen i sig samt
uppgifter om hur forskarna arbetat med studieprotokoll. Detta paverkar
mojligheten att bedoma programtrohet. Det uppges inte vilken profess-
ionsutbildning radgivaren har eller vilken traning 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 médrar vilka har diagnostice-
rats med HIV och har niagon form av drogmissbruk. Studien dr ameri-
kansk och riktas till en afroamerikansk befolkning. Interventionens
overgripande maél ar att modrarna ska minska sin anvandning av droger
och oka sin medicinering, vilket man forvintar sig ska ha positiva effek-
ter ockséd pa barnen. Syftet med interventionen &r att barnen ska upp-
leva farre internaliserade respektive externaliserade problem, mddrar
ska signifikant fa forbattrade resultat vad giller psykologisk stress och
minskad droganvindning. Barn och mdédrar ska uppleva forbéttring i
foraldraskap avseende moderns formaga att tillgodose barnets behov av
kianslomassig narhet och delaktighet.

SET bygger teoretiskt pd systemisk strukturell familjeterapi
(Minuchin & Fishman 1981). I forfattarnas arbete har modellen utveck-
lats for malgruppen modrar med HIV och samtidigt drogmissbruk och
utgdr fran att forandringar i interaktionen mellan familjemedlemmar far
effekter for de enskilda personerna. I denna studie ar syftet att dessa
forandringar ska forbattra moderns emotionella hilsa och minska drog-
anvandning.

Metodbeskrivning

SET syftar till att hjidlpa kvinnan och familjen att kunna anvinda sig och
ta hjilp av sociala nitverk och lokalsamhaillets service. Interventionen
riktar sig framst till utsatta familjer i minoritetsgrupper och bygger pa
en tanke om att det ar kulturellt accepterat att s6ka hjilp i det sociala
nitverket. En intervention varar 4—8 manader, dir 1angden mellan varje
mote varierar. Programmet bygger pa en terapeutisk kontakt mellan
mamman, viktiga stodpersoner och terapeuten. Mamman och terapeu-
ten samt Ovriga stodpersoner triffas en gang per vecka. Sessionerna
struktureras i en inledande fas med fokus pé att bygga en terapeutisk
allians med alla deltagare i terapisessionerna. Nista fas innebir ett un-
dersoka och stilla "diagnos” pa hur interaktionsmonster i natverket ser
ut. I den avslutande fasen ingdr att arbeta pé att nitverket hittar nya satt
att interagera och att modern ska hitta funktionella sétt att soka hjalp i
sitt natverk.

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

Studiens design och resultat

Interventionen bygger pid manualbaserade strukturerade samtal med
modern och hennes anhoriga. Samtalen halls i hemmet eller annan plats
som valts av modern. I studien hélls 12 mé6ten under fyra manader och i
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varje mote deltog modern samt i genomsnitt ytterligare 2,4 personer
som var anhoriga till henne.

Studien omfattar 25 modrar som slumpmassigt fordelades fran en
mer omfattande studie till en experimentgrupp som fick SET och en
kontrollgrupp som fick traditionellt stod (HG) i form av gruppmoéten
varannan vecka under fyra ménader. Nio médrar och 15 barn ingick i
experimentgruppen och i kontrollgruppen ingick 16 modrar och 27 barn.
Barnen var 6—18 ar.

Effekterna av interventionen méttes genom skattningar av bade barn
och moédrar. Modrarnas anviandning av droger foljdes ocksd under stu-
dien. Barnen i dldrarna 11—18 ar skattade internaliserade och externali-
serade problem med Youth Self-Report (YSR; Achenbach & Rescorla
2001). Modrarna skattade sina barns (6—18 &ar) problembeteeende med
Revised Behavior Problems Checklist (Quay & Petersen 1987) samt sin
egen upplevda psykologiska stress. Modrar och barn skattade ocksa
varandras beteende avseende faktorer i positivt foraldraskap och foral-
ders delaktighet.

Studien visade p4 signifikant battre resultat vid uppfoljning avseende
internaliserade respektive externaliserade problem som skattats av bar-
nen. Aven modrars skattning av stress och aterfall i drogmissbruk hade
signifikant forbattrats jamfort med kontrollgruppen. Barnen skattade
ocksa ett signifikant forbattrat resultat 6ver tid avseende positivt forald-
raskap, medan en icke-signifikant forsamring kunde iakttas i kontroll-
gruppen efter 12 manader.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Urvalet har gjorts fran en storre studie och har darfor karaktiaren av ett
bekvamlighetsurval. Den lilla populationen minskar mojligheten att dra
generaliserade slutsatser ur studien. Studien har ett tydligt fokus pa att
minska modrars drogmissbruk och riktas darfor till en specifik mal-
grupp diar HIV-diagnosen far en sekundar roll.

Programmet har en manual och méten videofilmades for att kontrol-
lera programtrohet, men resultatet &terges inte. Uppgifter saknas om
SET-terapeutens utbildning och traning i programmet.

8. Gruppintervention fér médrar och tonaringar,
Teens and Adults Learning to Communicate
(TALC), Rotheram-Borus et al. (2001)

Interventionen som heter "Teens and Adults Learning to Communicate”,
TALC, ar en gruppintervention som riktas till fordldrar som har drab-
bats av HIV och deras tonéringar. Det har gjorts flera studier av effek-
terna av detta program. Den forsta gjordes i New York och sex ar senare
gjordes en uppfoljning av barnen och tonéringarna som ingick i studien
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(studie nr 9 i denna 6versikt). Man har ocksa studerat effekterna av so-
cialt stod (nr 10). Studien har replikerats i Los Angeles tio ar efter den
forsta studien (nr 11).

TALC-programmet utvecklades under forsta hilften av 1990-talet i
New York. Deltagare i studien fran New York utgjordes av laginkomstta-
gare och flertalet var ensamstdende foraldrar med afroamerikanskt eller
latinskt ursprung.

Modellen bygger pa kognitiv larande teori med forstarkning av posi-
tiva forhéllanden och antagandet att larande utvecklas i smé steg under
langre tid (Bandura 1994).

Metodbeskrivning

Interventionen finns beskriven i detalj (http://chipts.ucla.edu). Den
bestar av tvd moduler (i den forsta studien ocksé en tredje del som syf-
tade till att planera infor foralders bortging, virdnad av barnen etc).
Den forsta modulen bestér av atta samtal for 5—8 modrar i grupp tva
ganger i veckan under 1,5—2 timmar per tillfalle. I den andra modulen
hade tonaringar ocksd gruppmoéten vid 16 tillfillen och under samma
dag ocksa en session tillsammans med modrar. Modrarnas forsta atta
samtal fokuserar péd att viga berdtta om sin sjukdom for barnen, att
hantera symptom p& AIDS och réadsla, angest och oro for framtiden.
Tonaringarnas mote fokuserar pa att hantera kianslor av sorg, radsla och
oro, men ocksé pa att diskutera stigma och att kunna tala med fordldern
om dennes sjukdomstillstdnd. Vidare tas dmnen upp som sdker sex,
droger samt forebyggande av graviditeter och fordldraskap hos tona-
ringar. TALC-programmet genomfordes av utbildade socialarbetare och
studenter med examen i klinisk psykologi. Ledarna hade genomgétt en
femdagarsutbildning f6r varje modul av programmet.

Studiens design och resultat

Till den randomiserade studien rekryterades 307 foraldrar och 412 barn,
varav 95 fordldrar och 84 barn verkligen deltog i interventionen TALC. I
kontrollgruppen ingick 154 fordldrar och 207 barn. Forskarna uppger att
kontrollgruppen inte skilde sig fran experimentgruppen avseende in-
gangsdata som, kon, alder, socioekonomisk status, civilstind, serostatus
etc. Kontrollgruppen erbjods den traditionella behandlingen, vilken
innefattade kontakt med en case manager samt med AIDS-kliniken.

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

Studien genomfordes med enskilda intervjuer var tredje manad fran
uppstart av interventionen till 24 ménader efter dess genomférande.
Studien tar upp forandringar fran baseline, 3 ménader, 15 ménader och
24 minader. Under dessa tva ir dog 44 procent av foraldrarna.
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Tonéaringarna skattade kdnslomassig belastning (sorg, smarta) i BSI
(Brief Symtom Inventory; Derogatis 1993) samt beteendeproblem (Jess-
or 1987). Vidare skattade de sjalvuppfattning i Rosenberg Self Esteem
Scale (Rosenberg 1965). Aven forildrar skattade kinslomissig belast-
ning med BSI samt beteendeproblem. Forildrar skattade dven enligt ett
formuldr om coping av svara sjukdomstillstand (Five Coping with Illness
Questionnaire; Namir et al 1987). Slutligen uppgav fordldrar informat-
ion om vardnadsplaner for barnen nar de gjort upp sidana.

Resultatet av studien visar att tondringarnas kinsloméissiga belast-
ning blev signifikant lagre upp till 15 manader efter interventionen jam-
fort med de tonaringar som deltog i kontrollgruppen. Inledningsvis skat-
tade flickor och dldre tonéaringar hégre kdnslomaissig belastning dn poj-
kar och yngre tonaringar. Beteendeproblem minskade signifikant fréan 3
manader till 24 manader jamfort med kontrollgruppen. Sjalvuppfatt-
ningen skattades hogre av experimentgruppens tonaringar dn av de
tondringar som deltog i kontrollgruppen.

Foraldrars kianslomissiga belastning sjonk signifikant jamfort med
kontrollgruppen mellan méitningarna vid 3 och 15 ménader, men inte
direfter. Aven beteendeproblem sjonk signifikant i experimentgruppen.
Inga skillnader mellan grupperna kunde iakttas avseende i vilken om-
fattning forildrar berittade om sitt sjukdomstillstdnd for barnen eller
vilka uppgifter som lamnades om vardnadsplaner.

Forskarna diskuterar tre orsaker till de forbattringar som kunde iakt-
tas. Bromsmediciner blev tillgdngliga under perioden, varfor en del for-
dldrars hilsa forbattrades avseende serostatus. Foridldrar och barn an-
passade sig till den situationen. Deltagande i studien kan ha bidragit till
bittre resultat. Aven mammorna i kontrollgruppen métte var tredje
manad utbildade intervjuare som frigade om deras hélsa, om de berit-
tat for barnen, riskbeteenden och om vardnadsplaner. Den upprepade
bedomningen i sig kan ha en effekt 4ven utan intervention.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Studiens design med randomiserad kontrollgrupp utgér en styrka. Den
detaljerade manualen och méitningar av programtrohet, vilka redovisas,
utgor en vetenskaplig kvalitet i studien. Den slumpmassiga fordelningen
mellan grupperna fungerade, da inga skillnader kunde iakttas mellan
grupperna i ingdngsvirden. Trots den stora ursprungliga populationen
(n=429 forildrar) kom manga foraldrar och deras barn att utgé ur stu-
dien. Spansktalande foraldrar utgick i hogre grad. 27 foraldrar var for
sjuka, hade avlidit eller satt i fingelse vid programmets start. Under
programmets tva ar avled 63 foraldrar, varfor fullstindiga data saknas
for dem.

Detta bortfall redovisas och 75 procent av fordldrar och barn genom-
forde de forsta fem mittillfillena, medan endast 24 procent genomforde

40



samtliga nio. Bortfallet antyder att barn som inte kom att inga i studien
kan ha haft en d4n mer besvirlig situation dn de som genomférde TALC-
programmet.

Interventionen finns beskriven i detalj och man arbetade med video-
inspelning for att sikerstélla programfoljd. Resultat finns redovisade for
ivilken utstrackning deltagare genomforde aktiviteterna i programmet.

Studien genomfordes vid en tidpunkt da det fortfarande saknades
bromsmediciner, varfor en stor del av fordldrarna avled (44 procent)
under studien. Inférandet av bromsmedicinering innebir att 6verlevna-
den starkt har okat vilket dd innebér att grundlaggande forhallanden for
studien har forandrats och att programmets inslag av stod i foregri-
pande sorg utgér. Programmet har utviarderats med denna forédndrade
kontext i studie 11.

9. Effekt av socialt stoéd pa tonaringars psykiska
héalsa och beteende néar en féralder har HIV/AIDS,
Lee et al (2007)

I denna studie har forskare studerat effekten av socialt stod for tona-
ringar vars fordldrar har AIDS pd samma undersokningsgrupp som i
studie nr 8 (n=84 i experimentgruppen). I studien maittes antalet st6d-
personer runt varje tonéring, antalet kontakter per manad raknat i tim-
mar samt i vilken utstrickning som stodpersonerna utgjorde negativa
rollmodeller f6r tondringen. Exempel som ges pa negativa aspekter ar
drogmissbruk och kriminalitet. Utfallsméatten i 6vrigt som anvéndes och
berdkningarna dr desamma som i ovan namnda studie (Rotheram-Borus
et al 2001).

Studien visar att de tondringar som har tre eller fler stédpersoner
sjdlva uppgav signifikant lagre grad av beteendeproblem och depression
under de tva aren. Samtidigt rapporterade tonaringar med negativa
rollmodeller i hogre grad multipla beteendeproblem under hela tidspe-
rioden. De skyddande effekterna av socialt stod fran néatverk var tydlig-
ast i borjan av studien och tenderade att minska 6ver tid.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Da denna studie utgor en delstudie av Rotheram-Borus et al 2001 ar
avsnittet om vetenskaplig kvalitet relevant ocksd for i detta samman-
hang. I interventionen TALC ingar inte socialt stdd som en del, varfor
interventionen inte syftat till att paverka det sociala nitverket. Da det
sociala nitverket inte ingar interventionen finns inte heller ndgon detal-
jerad manualbaserad beskrivning. Delstudien har eventuella bieffekter
av interventionen i fokus. Forskarna kommenterar sjidlva att de darfor
t ex inte kan forklara varfor betydelsen av socialt natverk minskade 6ver
tid.

41



10. TALC, 6-arsuppfdljning av tonaringarna, nu
unga vuxna (Rotherham Borus et al. 2004)

En studie har publicerats med data fran uppfoljningar av tonaringarna
efter 6 &r (n=84). Over 80 procent av ungdomarna (medelaldern var
20,48) deltog i uppfoljningen. Den visar att signifikant fler ungdomar ur
experimentgruppen var studenter eller anstillda och farre mottog eko-
nomiskt stod. Denna grupp rapporterade ocksa fler positiva forvant-
ningar pd 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 frén experiment-
gruppen uppgav firre somatiska symtom i Somasick Scale (Boyle et al
1987).

Trots att hilften av ungdomarna forlorat sin foralder i AIDS under de
tre forsta dren och vixte upp i ett familjehem kan fa negativa aspekter
kopplas till detta forhallande enligt studien. Forskarna uppger att ung-
domarna har fatt familjehem inom sldkten och att deras uppvaxtférhal-
landen dar forefaller ha varit relativt stabila.

Forskarna beskriver att de uppfattar resultatet med hogre anstill-
ningsgrad och lagre beroende av bidrag for forsérjning som sena effekter
av programmet och som dessutom var ovintade vid genomforandet av
TALC.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Da denna studie utgor en uppfoljande delstudie av Rotheram-Borus et al
2001 ar avsnittet om vetenskaplig kvalitet relevant ocksd for i detta
sammanhang. Uppf6ljningen &ar intressant, da fi interventionsprogram
utvirderas longitudinellt.

Vad det galler effekter pa langre sikt finns anledning till forsiktighet i
tolkningen. Det initiala bortfallet antyder att fordldrar och barn med
storre svarigheter hilsomassigt och socialt kom att utgd, varfér gruppen
som slutligen deltog majligen inte ar representativ for unga vuxna vars
fordlder har fatt HIV under deras barndom. Det ar otydligt i artikeln hur
ménga unga vuxna som féljdes 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). D& studien fran New York (NYC) under
1990-talet resulterade i substantiellt forbattrade resultat for bade foral-
der och tonéring var avsikten att replikera studien i en annan miljé.
Liksom i NYC-studien var deltagande modrar fraimst av afroameri-
kanskt eller latinskt ursprung, men en stérre grupp i LA-urvalet var
fodda utomlands. En skillnad mellan studierna ar ocksa att i LA-
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populationen missbrukade fA modrar droger, hade farre riskbeteenden,
och hade 6verlag battre hilsa.

Studiens design och resultat

I studien deltog 172 mddrar och 259 barn i dldrarna 6—20, vilka slump-
massigt fordelades till experimentgruppen som deltog i TALC respektive
i kontrollgruppen. Kontrollgruppen fick det stéd och den behandling
som normalt ges till HIV-drabbade féraldrar.

For modrar och barn samlades vid baseline in data om demografiska
uppgifter. Bdde modrar och barn skattade konflikter i familjen (Conflicts
tactic scale; Straus 1979), familjens funktionsférméga (Adolescent
Parenting Inventory, AAPI; Steele 1979) och mental hilsa (BSI; Deroga-
tis 1993).

Studien visar att experimentgruppens modrar i hogre grad sjdlva
overvakar sin serostatus och att deras barn i lagre grad nyttjade droger
eller alkohol dn barnen i jamforelsegruppen.

Det framsta resultatet fran studien ar dock att de signifikanta resultat
som uppvisades i NYC-studien inte férekommer i LA-studien. Detta
diskuteras av forskarna, som lyfter fram att riskprofilen dndrats fran
1990-talets borjan till mitten av 2000-talet. Det skiljer ocksé i vilken
behandling de olika populationerna i de tva studierna har haft tillgdng
till. Tillgéngen till bromsmediciner for populationen i LA-studien kan
antas ha haft stor inverkan pa hur allvarlig situationen uppfattades av
béade barn och forildrar.

Vidare diskuterar forskarna att interventionen kanske fungerar béttre
for personer fodda i USA sasom i den forsta studien och att det finns en
dimension av kulturell anpassning i interventionen.

Ytterligare en forklaring kan vara att mammorna i LA hade rapporte-
rat en hogre grad av hilsa, bittre copingstrategier och fiarre riskbeteen-
den, vilket betyder att de har ett mindre behov av stod dn NYC-gruppen.
Forskarna kommer fram till slutsatsen att TALC ska ges till familjer med
storre behov av riktat stod.

Studiens vetenskapliga kvalitet

Populationen i studien utgor en styrka vad géller storlek och enligt for-
fattarna i representativitet avseende amerikanska foérhéllanden. Den
slumpmassiga fordelningen fungerade, d& inga skillnader kunde iakttas
mellan grupperna i ingdngsvarden.

Forskarna papekar sjilva att det verkar finnas ett problem med hur
kulturellt anpassat programmet ir. Interventionen finns beskriven i
detalj (http://chipts.ucla.edu) och 20 procent av samtliga gruppméten
videoinspelades och granskades for att sdkerstilla programtrohet. Stu-
dien har ett vetenskapligt virde i att den rapporterar och diskuterar
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uteblivna effekter av en tidigare prévad intervention som d& visade sig
ha signifikanta effekter for tonaringar och foraldrar. De uteblivna fyn-
den kan dock endast diskuteras men inte forklaras av studien, delvis pa
grund av att tillgingliga data inte dr epidemiologiska.

Vetenskaplig vardering och relevans for svenska
forhallanden

Som framgétt i beskrivningarna av studierna ovan utgor flertalet av stu-
dierna sma pilotstudier som har kvasi-experimentell design. Det skapar
svarigheter i att kunna dra nagra slutsatser om vilka effekter metoderna
faktiskt har for barnen.

De storre RCT-studierna géiller HIV-drabbade familjer i USA, vilket
innebar att deras relevans for en svensk kontext kan ifrdgasittas. For-
héllanden for familjer som drabbas av HIV i USA har stora skillnader
jamfort med Sverige bade vad giller prevalens, tillgéng till behandling
och sjukvardssystem. Svérigheten med replikerbarhet visas tydligt da
den stora HIV-studien fran New York (Rotheram-Borus 2001) replike-
ras i en annan delstat ca 10 ar senare och inte alls uppnér samma effek-
ter. Annu mer komplicerat blir det att 6verfora interventionsprogram
framtagna for en kontext, t ex USA, till Sverige med var mer omfattande
vilfirdsmodell som skiljer sig markant fran t ex den amerikanska. Over-
lag ar det svért att fora 6ver en metod frén en kontext till en annan, da
organisering av sjukvard och samhaillets stéd har betydelse for vilka
metoder som kan tinkas fungera i den nya kontexten.

Négra av studierna visar ocks att det ar angeldget att interventioner/
program har en kulturell medvetenhet avseende t ex avseende sprak och
kultur i olika minoritetsgrupper. Vissa interventioner i de granskade
studierna riktas enbart till personer fran medelklass och det kan ifraga-
sattas hur de fungerar for personer med annan socioekonomisk situat-
ion. Detta dr en angeldgen fraga, da t ex hilsa har en tydlig klassdimens-
ion (Rostila & Toivanen 2012, Socialstyrelsen och Folkhilsoinstitutet
2013). Aven betydelsen av genus méste 6vervigas, di t ex flera program
har svart att rekrytera fader i studier fran USA och Tyskland. Familje-
konstellationer kan 6verlag skilja sig at i befolkningsgrupper inom Sve-
rige, men det skiljer ocksa mellan lander vilken roll fader har i familjen
och hur central betydelse sldkt och vanner har for att ge barn stod i svéra
situationer.

I studierna féorekommer en mangd olika skattningsskalor. Det skapar
ett problem med validitet och replikerbarhet for svenska forhallanden,
da flera av de skattningsskalor som anvénts har tagits fram for den ak-
tuella studien medan andra inte finns 6versatta till svenska.

En generell kommentar om studierna handlar om att vasentliga de-
taljer for programmet inte alltid redovisas. Det saknas t ex ibland upp-
gift om hur linge varje session varar (en timme, tva timmar etc) och
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under hur lang period som programmet péagar. Det saknas i flera studier
uppgifter om de professionella som genomfér programmet avseende
utbildning och trining i programmet samt i vilken fas som barn och
foraldrar rekryteras. Sddana uppgifter ar naturligtvis viktiga for den som
onskar replikera nagon av metoderna.
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6. Slutsatser och diskussion av
resultat

I detta kapitel presenteras slutsatser utifrdn oversiktens resultat. I ka-
pitlet resoneras ocksd om att det behGvs olika nivaer i intensitet och
specialisering pa information, radd och stod. Utifran kunskapsoversik-
tens resultat lyfts vidare fram vad man som professionell kan ta hjilp av
nir man ska avgora vilket barn och vilken familj som behover ett riktat
stod. Slutligen diskuteras metodutveckling och aspekter pa utvirdering
av metoder.

Vad har kunskapséversikten visat?

Inledningsvis i kunskapsoversikten presenterades kunskapsldget inom
forskningsomrédet barn till foraldrar med allvarlig fysisk sjukdom. Har
konstaterades att det finns en viss kunskapsbas om vilka svarigheter
barn moéter i denna situation, om riskfaktorer och barns forméga att
anpassa sig. Dessa kunskaper bildar en grund i arbetet med att skapa
arbetssatt och metoder vilka méter barns behov av information och
stod.

Kunskapsoversikten har kunnat finna 11 studier som kan beskriva
metoder for stod till barn nir foraldrar har allvarlig fysisk sjukdom. Det
ar overraskande fé studier, med tanke pa att kravet pa utvirderingsmet-
od har sénkts till fore- och eftertest. Alla metoder utom en riktar sig till
barn i familjer dar en forédlder har cancer eller HIV. Endast en studie tar
upp en sjukdom, MS, som ger livslanga funktionsnedsittningar. Som
inledningsvis diskuterades lever manga barn i familjer diar en forilder
lever med en allvarlig fysisk sjukdom, som t ex neurologiska sjukdomar,
hjarnskador, stroke och ryggmargsskador. Kunskapsoversikten har med
tydlighet visat bristen pa forskning inom detta omrade.

Ingen av studierna i kunskapséversikten kommer fran ett svenskt
sammanhang, vilket visar att forskning i Sverige om metoders effekter
inom detta omréade hittills inte har publicerats. Daremot siger det
ingenting om vilken verksamhet som bedrivs. For att en svensk kun-
skapsbas ska kunna byggas upp om interventioner som fungerar for att
ge information och st6d till barn méste den verksamhet som bedrivs
dokumenteras och f6ljas upp pé ett systematiskt sitt. Bland de grans-
kade interventionerna utgor nagra mer individualiserade program, som
dirmed kan anpassas till barnets och foridlderns behov. Samtidigt ar de
darmed svarare att replikera i en annan kontext och det blir svart att
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folja upp effekter, da interventionens innehéll varierar frén familj till
familj. Nar professionella genomfér individualiserade interventioner
utgor en systematisk dokumentation av viktiga data det centrala verkty-
get for att finga upp resultat pa individnivé.

Kunskapsoversikten kan bidra med idéer och inspiration genom att
beskriva for svenskt vidkommande nya metoder som kan vara virda att
prova eller vidareutveckla i svensk kontext. Pa si sétt kan Oversikten
bidra till den metodutveckling som behovs pd omradet. D& det genom-
fors metodutveckling bor de interventioner som utvecklas utvirderas
vetenskapligt sa att resultaten kan publiceras i vetenskapliga kallor for
att bidra till en evidensbaserad kunskapsbas.

Metoder f6r olika syften och behov

Kunskapsoversikten visar pd metoder vilka har olika syften. Nagra syftar
till information och rddgivning medan andra har utvecklat ett mer om-
fattande och specialiserat st6d riktat till specifika malgrupper. Alla barn,
ungdomar och deras foraldrar har behov av information och radgivning.
Detta skulle kunna betraktas som en grundliaggande niva pa stéd som
bor erbjudas alla barn och deras foraldrar. Ett exempel pa en metod som
avser att mota behovet av information och radgivning och att forbattra
kommunikation barn och forilder &r t ex "Enhancing connections pro-
gram”. Detta program bygger pa nigra moéten i hemmet med mammor
som drabbats av brostcancer for att hjdlpa modrar (dven fader kan
delta) att informera och kommunicera med sina barn om sjukdomen
och barnens fragor och oro. Programmet bestar av relativt manga mo-
ment som fordldern genomfor sjdlv. Ett annat begrinsat program med
fokus pa att kunna informera sitt barn om sin sjukdom dr TRACK-
programmet for modrar som drabbats av HIV.

Andra metoder i kunskapsoversikten bygger upp storre program,
sdsom TALC for hivdrabbade familjer. Programmet bygger p& gruppmo-
ten under upp till ett ar for bade foraldrar och barn for sig samt tillsam-
mans. Denna metod kan enligt ansvariga forskare riktas till mer utsatta
grupper, men erbjuder mer omfattande stod &n vad alla familjer beho-
ver.

Behoven av information och radd kan moétas med relativt avgransade
metoder, men det behovs ocksd mer direkt riktat stod till barn i svéra
situationer. Tva fragor infinner sig da, vilka behov ska stodet mota och
hur vet man som professionell vem som behéver denna hjalp?
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Stod direkt till barnet

Kunskapsoversikten visar att barn stora nog att uttrycka sina sikter har
onskemal om ett stod som riktas direkt till dem. Flera metoder i Gversik-
ten riktas i nagon fas enbart till barnen i t ex stédgrupper (Rotheram-
Borus 2001, Cole & Pakenham 2007, John et al 2010, Davey et al 2012).
Den familjefokuserade samtalsterapin frain Danmark (Thastum et al
2006) som arbetar med familjen fick i sin utvirdering av modellen som
respons fran barnen att de inte fick utrymme for sina fragor i familje-
samtalen. Barnen var darfor inte lika néjda med interventionen som
fordldrarna var. Ansvariga for interventionen Gvervigde darfor att ut-
veckla metoden till att ocksé innehélla gruppsamtal for samtliga barn.

Att avgdra vem som behdéver riktat stéd

Professionella som star infor att avgora vilka som kan tdnkas behova
mer riktat stod dn det basala kan hamta hjalp i att se pa risk- och
skyddsfaktorer. Utifrdn forskningen idag kan man konstatera att risk-
situationer foreligger nir fordlderns sjukdom forsdmras, nar kommuni-
kationen i familjen inte fungerar, nar foraldrar ar deprimerade eller har
psykisk ohélsa, nar det bara finns en fordlder och ett svagt socialt nit-
verk, nir barn far ta pa sig ett stort ansvar for hemmet och kanske ocksa
den sjuka fordldern samt nar familjeekonomin ar utsatt.

Da professionella moter barn dar dessa situationer foreligger ar bar-
net i behov av mer stéd dn det som enbart giller information och rad.
For att implementera mer specifika stodmetoder som fungerar bor bar-
nets skyddsfaktorer stiarkas.

Utveckling av metoder med skydds-
faktorer som grund

I utveckling av metoder for att bista barn med information och stod kan
kunskap om skyddsfaktorer utgora en grundbult f6r vad metoderna ska
syfta till att frimja och bygga upp. Skyddsfaktorer som hjilper barnet att
anpassa sig och bygga upp sin motstdndskraft mot den stressande situ-
ationen ligger p& tre nivaer: i familjen, i barnets livsmiljo och hos barnet
sjalvt. Skydds- och riskfaktorer diskuteras mer ingdende i kapitel 2, men
kortfattat kan hir repeteras att familjerelaterade skyddsfaktorer handlar
om att familjen har en vilfungerande kommunikation, att familjen
formar ge barnet trygghet och kinslomassigt stod och att det finns ett
stodjande socialt nitverk runt familjen samt att ekonomin inte ar for
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anstrangd. Skyddsfaktorer som kan relateras till barnets livsmiljo i 6v-
rigt handlar om att skolsituationen fungerar samt att barnet har majlig-
het att uppritthalla sitt sociala liv och sin roll som barn i familjen utan
att behova ta ett vuxenansvar. Barnet sjalvt maste ha en upplevelse av
att veta vad som hinder, ha information och kunskap om sin situation,
forsta vad som sker och att veta vem det kan vénda sig till med oroliga
fragor.

Det kan konstateras att ett stod som fungerar for barnet bor besta av
flera olika insatser vilka tar fasta pd skyddsfaktorerna pa samtliga tre
nivaer. Stodet till familjen bor riktas till foraldrar for att starka foraldra-
formaga, hjalp med forildrars egna problem och avlastning genom t ex
praktiskt stod. Barnet behover stod for att fi mening i och forstéelse for
sin situation. Stéd i barnets omgivande miljé bor involvera flera verk-
samheter sdsom hilso- och sjukvarden, skola, socialtjdnst samt ansva-
riga for barnets fritidsverksamhet. For att skyddsfaktorer ska kunna
stirkas krivs en samverkan mellan dessa olika aktdrer i barnets nétverk.
De metoder som tas upp i kunskapsoversikten moter huvudsakligen
barnets personliga behov av information och st6d samt familjens st6d-
behov. Daremot finns mdjligheter att utveckla stéd som inbegriper bar-
nets omgivande nitverk.

Angelagna omraden att utveckla

De metoder som redovisas i kunskapsoversikten har fokuserat vissa av
skyddsaspekterna mer dn andra. Flera av metoderna tar t ex fasta pa att
hjilpa familjen till en fungerande kommunikation och att forse barnet
med information. Didremot inbegriper ingen metod samverkan med
skola. Skolan utgor en central milj6 for barn. Forskning har t ex visat att
framgang i skolprestationer utgor en viktig faktor for en gynnsam ut-
veckling (Forsman &Vinnerljung 2012, Gauffin et al 2013). I skolmiljon
finns ofta nagon vuxen som barnet har en god personlig relation till och
som kan vara viktig som stodperson i barnets nitverk.

Vidare har endast ett par metoder fokus pa att stdrka det sociala
ndtverket i 6vrigt runt barnen. Runt flertalet barn finns nigon viktig
vuxen bland far- och morforaldrar, 6vrig slakt, grannar, foraldrars eller
kompisars vanner. Dessa personer kan utgora ett stod for barnen. Inom
dessa tvd omréden kravs ett utvecklingsarbete fran grunden for att
starka barnets skyddsfaktorer.

I de granskade metoderna anvidnds endast méten ansikte mot an-
sikte. Det ar lite 6verraskande att ingen av de nyare studierna anvander
sig av webbaserad teknik for att nd barn och deras foraldrar. Inom om-
radet stod till barn med fordldrar som har psykisk ohilsa finns nu empi-
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riska studier om internetbaserat stod till barn (Stjernsward 2009, Ali
2013, Elf 2013). I praktiken utvecklas sddant stod ocksé till barn vars
forildrar har allvarlig sjukdom. Regionalt cancercentrum vid Orebro
universitetssjukhus &r ett exempel pé verksamhet som erbjuder webba-
serat stod till ungdomar vars foridlder har cancer (www.naracancer.se).

Att utvardera

Det utvecklingsarbete som genomfors behover dokumenteras systema-
tiskt och utvirderas for att bidra till kvalitetsutveckling. I kunskapséver-
siktens alla studier har barnen gjort nigon form av egen skattning.
Négra av studierna har 1tit bade barn och fordldrar skatta samma métt,
t ex barnets oro, barnets beteende och i vilken grad man ir nojd med
interventionen. Dessa begrinsade maitningar har det gemensamt att
barn och fordldrar skattar olika, dar fordldrar tenderar att vara mer
nojda med interventionen och tillskriva den en storre betydelse for bar-
nen an vad barnen sjilva gor. Det leder till slutsatsen att det ar viktigt
att barn i storsta mojliga utstrackning far gora sina egna skattningar.
Kunskapsoversikten visar pa att de vanligaste utfallsmétt som an-

vands nér det giller barnen avser depressionsskattning och beteende-
problematik (ofta skattad av fordldrar). Det leder till slutsatsen att vad
giller utfallsméitten i de utvarderingar som gors kan de med fordel
breddas. Det kan t ex vara angeldget att mata om stodet fran det sociala
natverket okar, hur barnens prestationer i skolan fériandras, om barnets
grad av ansvar i hemmet fordndras, om barnets deltagande i sociala
aktiviteter paverkas. Angdende utfallsméatten visar kunskapsoversikten
att:

e Utfallsmétten for studierna har framst fokus pd matt pa de-

pression och beteende, men anvinder sig av flera skalor

e Fi utfallsmétt relaterar till skola och skolresultat

e F3 utfallsmatt relaterar till barnens ansvarstagande i hemmet

e Frédga barnen! De ger andra svar dn nar foraldrarna skattar for

barnen

Avslutningsvis kan det &ter understrykas att flertalet av de studier som
ingar i kunskapsoversikten ar pilotstudier vilka avser att prova nya me-
toder. Omréadet framstar ocksa darfor som nytt i forskning. Det behovs
bade metodutveckling och forskning for att 6ka kunskaper om hur man
bast hjélper barn i svara livssituationer.
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