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Nar ett barn fods med eller drabbas av en livshotande eller livsférkortande sjukdom paverkas
hela familjen. Foraldrar, syskon och det sjuka barnet behéver hantera osakerhet, oro och de
forandringar som sjukdomen medfor i vardagen. Trots att familjen spelar en central roll for
barnets valbefinnande finns det fortfarande begransad forskning om interventioner som riktar
sig till hela familjen inom pediatrisk palliativ vard. Tidigare forskning har visat att familjer som
lever med allvarlig sjukdom ofta undviker att tala 6ppet om sina tankar och kanslor med
varandra aven om det ar det som alla rekommenderar till varandra. Barn och vuxna kan férsoka
skydda varandra genom att inte uttrycka oro, radsla eller fragor kring sjukdomen av radsla och
osakerhet att géra situationen varre genom att saga fel saker. Aven om detta ibland sker i
omtanke om andra familjemedlemmar kan det ocksa leda till negativa konsekvenser och
missforstand, 0kad psykisk belastning och en kansla av ensamhet.

Family Talk Intervention

Family Talk Intervention (FTI) ar en manual- och familjebaserad samtalsintervention som syftar till
att starka kommunikationen inom familjen och 6ka kunskapen om sjukdomen och dess
konsekvenser, starka foraldraskapet samt synliggdra barnens behov och skapa en gemensam
forstdelse for hur sjukdomen paverkar familjen. FTI utvecklades ursprungligen for familjer dar en
foralder har psykisk ohalsa, men interventionens fokus pa kommunikation och familjens
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gemensamma resurser gor den relevant dven i andra sammanhang. Forskargruppen har
anpassat samtalsstodet sd att den passar familjer med minderariga barn i palliativ vard. | den
aktuella studien utvarderar vi FTl i pediatrisk palliativ vard.

Interventionen bygger pa ett familjecentrerat férhallningssatt men med barnet i centrum dar
bade barn, syskon och foraldrar inkluderas. | var studie har vi en bred definition av vad famil;j ar,
deltagarna inkluderar bonus-syskon och féraldrar och andra viktig vuxna som ar betydelsefulla
for barnet.

FTI innehaller 6 sessioner, dar familjen erbjuds parsamtal, enskilda samtal och familjesamtal.

Genomfoérande och deltagarna

Pa ett universitetssjukhus utbildades samtliga 23 halso- och sjukvardskuratorer som arbetade
inom barnsjukvarden i FTI. Efter utbildningen genomférde 10 kuratorer interventionen med 29
familjer. Totalt deltog 105 familjemedlemmar, varav 58 vuxna och 47 barn. Barnens medelalder
var 10,9 ar och de vuxnas 44,5 ar.

Interventionens langd varierade mellan 4 och 39 veckor (median 14 veckor) och anpassades
utifran barnets sjukdomssituation. De deltagande sjuka barnen hade olika typer av livshotande
eller livsforkortande sjukdomar som ryms inom den internationella definitionen av palliativa
vardbehov hos barn. Vissa barn hade nyligen insjuknat och stod infér stamcellstransplantation,
medan andra hade levt med en medfdédd sjukdom sedan fodseln.

Kuratorerna identifierade och tillfragade familjer om deltagande och genomforde darefter FTI
inom ramen for sitt ordinarie kliniska arbete. Interventionen genomférdes pa sjukhuset, i
familjens hem eller som en kombination av fysiska méten och videomaoten.

Familjemedlemmarna besvarade enkater vid tre tillfallen: fore interventionen, direkt efter
avslutad intervention och sex manader senare. Enkaterna innehdll etablerade frageformuldr som
matte familjekommunikation, familjefungerande, foraldraskap, psykisk halsa och barns psykiska
valbefinnande.

Resultaten visade flera signifikanta forbattringar efter
genomford FTI

Familjerna rapporterade signifikant forbattrad familjekommunikation och 6kad tillfredsstallelse
med familjelivet. Forbattringarna kvarstod dven sex manader efter avslutad intervention, vilket
tyder pa att interventionen kan bidra till mer langsiktiga forandringar i familjens satt att
kommunicera och hantera svara fragor.
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Ett viktigt resultat var forbattringarna i foraldrarnas upplevda foraldraformaga. Efter
interventionen skattade foraldrarna en 6kad sakerhet i sin foraldraroll och en storre tilltro till sin
formaga att stodja sina barn. For familjer som lever med ett barns allvarliga sjukdom kan detta
vara sarskilt betydelsefullt, eftersom foraldrarna ofta behdver hantera bade det sjuka barnets
behov och den oro och de fragor som finns hos évriga barn i familjen. Resultaten tyder pa att
foraldrarna efter interventionen upplevde sig ha battre forutsattningar att méta sina barns
behov.

Studien visade ocksa positiva forandringar pa individniva. Familjemedlemmarnas nivaer av
angest minskade efter interventionen, och forbattringen kvarstod vid uppféljningen sex manader
senare. Minskad angest kan bidra till 6kad ork och narvaro i vardagen, vilket kan gora det lattare
for foraldrar att ge stod till sina barn i en ofta kravande livssituation.

Barnens psykiska halsa férbattrades efter interventionen. Direkt efter att interventionen
avslutats hade barnens emotionella och beteendemassiga svarigheter minskat. Vid uppfoljningen
sex manader senare kunde dessa forbattringar daremot inte langre pavisas statistiskt. Resultaten
tyder darfor pa en positiv kortsiktig effekt pa barnens psykiska halsa. Samtidigt hade barnen
overlag laga nivaer av psykiska svarigheter redan fran bérjan och de flesta lag inom
normalomradet under hela studieperioden.

Syskonens behov och tankar kan bemoétas

En viktig del av FTI ar att dven syskon inkluderas i samtalen. Tidigare forskning har visat att
syskon ofta forbises nar familjestodinsatser utformas, trots att de paverkas starkt av att leva nara
svar sjukdom och hot om dod. Nar familjens fokus naturligt riktas mot det sjuka barnet finns en
risk att syskonens egna behov hamnar i skymundan.

Genom FTI far syskon mojlighet att stalla fragor, fa information och dela sina tankar och kanslor
kring sjukdomen och hur den paverkar familjen. Detta kan bidra till att de inte bara kanner sig
mer delaktiga och far en 6kad forstaelse for sin situation utan aven far sina egna beskriva behov
tillgodosedda genom att de formuleras inom ramen for FTI.

Betydelsen av att uppmarksamma syskons behov har ocksa blivit tydligare genom den
lagandring som tradde i kraft den 1 juli 2026. Sedan dess omfattas aven syskon till barn med
allvarlig sjukdom av bestdmmelserna om barn som narstdende. Halso- och sjukvarden har
darmed ett tydligare ansvar att ge dessa barn information, rad och stéd. Familjebaserade
interventioner som FTI kan vara ett konkret satt att mota detta ansvar i praktiken.
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Familjen som en resurs i pediatrisk palliativ vard nar den far
eget stod

Studien aktualiserar ocksa fragan om familjens roll inom pediatrisk palliativ vard. Fér manga barn
ar familjen den viktigaste kallan till trygghet, stéd och forstaelse. Eftersom féraldrarna ofta har en
central roll i den dagliga varden far familjens satt att kommunicera och hantera
sjukdomssituationen stor betydelse for barnets valbefinnande. Det ar ocksa inom familjen som
barn soker forstaelse for det som hander och bearbetar svara erfarenheter.

Resultaten visar att familjen inte enbart bor betraktas som ett natverk runt patienten utan som
en viktig resurs for barnets halsa och valbefinnande. Nar familjen far stdd att kommunicera
Oppet och hantera svara fragor tillsammans kan den fa battre forutsattningar att stodja barnet
genom ett sjukdomsforlopp som ofta stracker sig éver manga ar.

Samtidigt ar det viktigt att komma ihdg att familjen inte alltid utgdr den trygghet och det stod
som barn har réatt till. Familjecentrerade insatser behdéver darfor alltid utgd fran barnets basta.

For halso- och sjukvarden innebar detta att familjecentrerade samtalsinsatser kan fungera som
ett viktigt komplement till den medicinska behandlingen genom att starka familjens egna
resurser och minska psykisk belastning hos bade barn och vuxna.

Styrkor och begransningar

En styrka med studien ar att den inkluderade hela familjen och undersokte bade
familjerelaterade och individuella utfall. Forskningen om psykosociala interventioner inom
pediatrisk palliativ vard ar fortfarande begransad, vilket goér studien till ett viktigt bidrag till
kunskapsomradet. Samtidigt saknade studien kontrollgrupp, vilket innebar att resultaten bor
tolkas med viss forsiktighet

Sammanfattning

Studien visar att FTI kan bidra till signifikanta forbattringar i familjekommunikation,
familjefunktion, foraldraférmaga och angest hos familjer som lever med ett barn med
livshotande eller livsbegransande sjukdom. Resultaten understryker betydelsen av att erbjuda
stdd som omfattar hela familjen och starker argumentet for ett familjecentrerat arbetssatt inom
pediatrisk palliativ vard. Interventionen kan aven bidra till att uppmarksamma syskons behov och
darmed stddja halso- och sjukvardens arbete med barn som narstaende i pediatrisk palliativ
vard.
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