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Bakgrund

Den har manadens referat baseras pa en studie som beskriver komplexitet och svarigheter i att
vara foralder till minderariga barn och svart sjuk. Deltagare i studien var inskrivna i specialiserad
hemsjukvard och foralder till minst ett minderarigt barn mellan 6 och 19 ar. Féraldrarna deltog
tillsammans med sina familjer i the “Family Talk Intervention” som syftar till att underlatta
familjekommunikation, 6ka kunskap om sjukdomen, stddja foraldraskap och synliggéra barnens
behov. Interventionen bestar av sex méten som leds av utbildade samtalsledare. Data for den
har studien bestod av faltanteckningar som samtalsledare forde under de méten som familjerna
hade. Samtalsledarna hade fatt instruktioner att skriva sina anteckningar sa detaljerat som
mojligt och att, sa langt det var mojligt, anvanda foraldrarnas egna ord. | dataanalysen som
genomfordes med kvalitativ innehallsanalys inkluderades faltanteckningar fran 104 sessioner
med 20 svart sjuka foraldrar (11 man och 9 kvinnor). Av féraldrarna som var mellan 39 och 60 ar,
hade 17 en cancersjukdom, och 3 hade en annan diagnos.

Resultat

Analysen av faltanteckningarna resulterade i fyra kategorier som sammanfattas nedan.
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En 6nskan att hitta ett sdtt att prata med barnen

Foraldrarna beskrev att det var utmanande for dem att prata med barnen om sjukdomen. Manga
uttryckte en dnskan om att hitta satt att prata med sina barn. Foraldrar sa att de ville vara arliga
med sin familj och Iata barnen tala 6ppet om sina tankar och kanslor. Vissa kunde dock inte
kunde prata alls om sjukdomen med barnen eftersom det var fér smartsamt, medan andra hade
fattat ett aktivt beslut att undanhalla information om sin prognos. En féralder kunde inte hantera
andras sorg och kanslor. Hen ville halla sin sjukdom for sig sjalv, men forsokte anda ge svar nar
familjen hade fragor. Vissa foraldrar namnde att deras barn inte kunde forstd sjukdomen och
dess konsekvenser fullt ut. Istallet reagerade barnen med angest, oro och ibland aggression.
Kommunikationen om sjukdomen férsvarades ytterligare av det faktum att féraldrarna ofta
upplevde att de sjalva inte visste tillrackligt och att deras prognos var osdker.

Foraldraskap och skuld

Foraldrarna var osakra pa om deras relation till barnen férandrades pa grund av sjukdomen eller
om det var naturligt pa grund av alder och utveckling. Ibland visade barnen ilska och reagerade
med vald eller genom att motsatta sig fordlderns auktoritet. Men de kunde ocksa soka mer
narhet och uppmarksamhet fran féraldern och vissa hade upplevt att deras barn hade
mardrémmar och ville sova nara dem. Osakerheten och oron fér barnen var utmanande och
foraldrarna kande att de pa grund av sin egen sjukdom inte alltid kunde méta sina barns
kanslomassiga behov. Under sjukdomstiden var det sarskilt utmanande om barnen hade
sarskilda behov som medférde att t.ex. behdva delta i extra skolmdten och ge extra stod till sina
barn. For detta var de ofta alltfor trétta och paverkade av sjukdomen eller behandlingar, vilket
ledde till att de beh6vde [amna alltmer till sina partners. Foéraldrarna noterade att deras partner
bar ett tungt ansvar for bade hemmet och barnen, vilket var frustrerande. De kande skuld
eftersom de inte kunde eller orkade fullfélja sina roller i familjen och hemmet. Vissa var oroliga
for att ocksa barnen var under for mycket press da de blivit tvungna att ta mer ansvar hemma. |
en familj fick ett vuxet barn betalt for att géra stadningen. En sjuk mamma sade att hon var helt
beroende av barnens hjalp, eftersom hon levde utan partner. Hon var mycket tacksam for
hjalpen men plagades dock ocksa standigt av skuldkanslor.

Hopp, trots sorg och fortvivlan

Foraldrarna onskade sig och hoppades pa ett normalt familjeliv, om sa bara for en kort tid, och
att kunna uppfylla sina roller som partner och foralder. Att kunna utféra hushallssysslor,
spendera tid med barnen och stodja sin partner ansags vara viktigt och fick dem att kdnna sig
mindre som en bodrda for familjen. Sorg diskuterades ofta. Féraldrarna sérjde redan de saker de
troligtvis skulle g& miste om, som att se sina barn ta examen, gifta sig och fa egna barn. De kande
att de blivit berévade en framtid med sina barn som de tidigare hade tagit for given. Anda
klamrade sig manga foraldrar fast vid hoppet om att de dtminstone skulle vara dar tills deras
barn hade vuxit upp. Nar allt blev for svart, nar de kdnde sig som allt fér mycket som en bérda
och smarta, radsla och sorg tog dver kunde de ibland kanna att det vore battre om deras liv tog
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slut nu. Deras 6nskan om ddden fick dem dock att kdnna skam och att de inte hade ratt att
kanna sa nar de hade barn som behoévde dem.

Eskalerande familjekonflikter

Faltanteckningarna visade att vissa foraldrar hade upplevt familjespanningar innan sjukdomen,
och dessa hade dessutom trappats upp med sjukdomen och vard i hemmet. Konflikter mellan
barnen var pafrestande for foraldrarna och ledde till spanningar med deras partners. | sa kallade
bonusfamiljer kunde det vara svart att balansera behoven hos alla familjemedlemmar och
hantera konflikter mellan barnen eller mellan nya partners och barn. En del féraldrar var i
konflikt med sina tidigare partners och foraldrar till deras barn. Vissa ansag att deras tidigare
partners inte var lampliga att ta hand om barnen pa grund av en historia av valdsamt beteende,
psykisk sjukdom eller missbruk. Att ha svar sjukdom och vara tvungen att oroa sig for att barnen
inte skulle fa det bra hos den andra féraldern om de sjélva dog var en kalla till djup oro.
Foraldrarna pratade ocksa om ekonomiska svarigheter pa grund av sin sjukdom. Detta kunde
vara en kalla till konflikt inom familjen, bade mellan en féralder och deras partner och mellan
foraldrar och barn. Ensamstaende hushall var sarskilt sarbara fér ekonomiska svarigheter och
behovde hjalp for att fa ekonomiskt stod.

Slutsats

Studien belyser erfarenheter hos svart sjuka foraldrar med minderariga barn. Resultaten starker
betydelsen av stod till foraldrar i hur de kan kommunicera och fullfélja sina roller i familjen for att
uppratthalla normalitet och hopp sa lange som mgjligt. Familjecentrerad vard som omfattar hela
familjen skulle kunna bidra till detta och darmed underlatta situationen, inte bara for foraldrarna,
utan for alla i familjen, bade pa kort och 1ang sikt.
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