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Forord

| detta hafte beskrivs hur avstamningssamtal kring behov av psykosocialt stéd vid
cancerbehandling av barn kan laggas upp. Arbetet har genomforts som ett projekt inom det
barnonkologiska teamet pd Barn- och ungdomskliniken, Sodra Alvsborgs Sjukhus (SAS).
Projektet har finansierats via Regionalt Cancer Centrum (RCC) Vast. Psykolog Sara Anell har
arbetat fram materialet, med stod av kontaktsjukskoterska Camilla Hager och sjukhuskurator
Katja Westerback.
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Bakgrund till materialet

Nar ett barn far cancer innebar det betydande psykosociala konsekvenser for hela familjen
(Kazak et al., 2015). Samtidigt beskrivs det psykosociala stodet till familjer dar barn fatt cancer
ofta som oregelbundet och ostrukturerat (Plessis, Stones & Meiring, 2019). Vid
barncancerfondens foraldraundersokning ar 2020 framgar det att det psykosociala stodet, bade
pa sjukhuset och utanfor, ar det som sticker ut som mest negativt (Barncancerfonden & Novus,
2020). Kring vad som skulle kunna bli battre ar det manga svar som handlar om uppf6ljning,
att erbjuda psykolog/kurator och ett mer uppstkande stod.

Som en del av min specialisering som psykolog har jag skrivit ett specialistarbete med syfte att
undersdka hur foraldrar som forlorat barn i cancer 6nskar att stodet till dem utformas (Anell,
Pohlkamp & Sveen, 2023). Arbetet &r en del av en storre rikstdckande svensk enkatstudie
(Pohlkamp, Kreicbergs, & Sveen, 2019). | foraldrarnas svar framgar tydligt ett stort behov av
stddjande insatser. Insatser behOver vara tvarprofessionella och varierade i sin utformning. De
onskas bade fran sjukvarden, och fran andra organisationer sa som barncancerfonden, andra
som mist och forsékringskassan. Erbjudandet om stdd onskas uppsokande, upprepat,
individualiserat, till viss del obligatoriskt men &ven frivilligt och over tid. Detta galler aven
stodet fran psykolog och kurator. Fran psykolog dnskas framst samtalsstod i olika former. Fran
kurator 6nskas bade stodjande samtal och praktisk hjalp.

Vi har upplevt det svart att hitta bra strukturer for erbjudande av psykosocialt stod som
psykologer och kuratorer pa vart lanssjukhus. Som ett forsta led i att forsoka forbattra detta
startade vi ar 2019 ett utvecklingsprojekt i vart psykosociala team, i samarbete med
onkologteamet. Vi kontaktade andra sjukhus for att hora hur de erbjéd psykosocialt stod, samt
undersokte riktlinjer och forskning pa omradet. Utifran det arbetet skapade vi en modell for hur
vi som kuratorer och psykologer 6nskade erbjuda psykosocialt stod i onkologteamet (Bilaga
1.). Syftet med arbete som genomférts nu under 2022 har varit att etablera fungerande rutiner
for avstdmningssamtal efter avslutad cancerbehandling. Rutinerna for avstdmning vid
insjuknande finns redan pa plats sedan tidigare och kurator soker upp familjerna dven under
pagaende behandling, medan rutinmassig avstamning med kurator/ psykolog under pagaende
behandling fortfarande ligger i framtiden.

Det finns manga aktorer och organisationer som erbjuder stod till cancerdrabbade familjer.
Avstamning kring psykosocialt stod och maende gors aven regelbundet av medicinsk personal
pa hemsjukhuset samt via barnonkologiskt centrum/nyckelmottagningar (RCC, 2022). Detta
material ar saledes tankt att vara ett komplement till 6vrigt tillgangligt stod, i vilket det ocksa
ges information om det stod som finns utanfor sjukvarden. Det ar ocksa ett satt for familjerna
att fa kontakt/fornyad kontakt med den psykosociala personalen som finns tillganglig pa
hemsjukhuset. De nationella riktlinjerna omarbetas och ny kunskap genereras fortldpande inom
omradet. Detta material behéver saledes justeras efter hand.

Sara Anell, Specialisttjanstgérande Psykolog
2022-12-27



Rutiner for erbjudande av samtal

Vid insjuknande:

Kurator uppsoker familjerna pa hemsjukhuset vid insjuknande. Bade krisstod och
praktisk information kan ges. Kurator far information om nyinsjuknade genom
medverkan pa ronder, via kontaktsjukskoterska och samarbete med kurator pa
barncancercentrum som ocksa kan ha hunnit traffa familjen.

Under pdgéende behandling:

Kurator fragar familjen i vilken form de vill ha psykosocial avstamning med psykolog/
kurator (v.g. se bilaga 1 for ungefarliga tidsangivelser for samtalen), digitalt eller pa
plats (detta maste aven anpassas efter den medicinska behandlingen).

Behandlingen 6vergdr i underhéllsfas alternativt avslutas:

Vid det avslutande samtalet med medicinsk personal informeras samtliga familjer om
avstamningssamtal hos psykolog alternativt gemensamt med kurator (vid exempelvis
leukemi kan det vara mer relevant redan da behandlingen 6vergar i underhallsfas).
Kontaktsjukskoterska — formedlar  vidare  familjens  onskemal  kring  vilka
familjemedlemmar som ska medverka och i vilken form samtalet skall ske via
onkologteam eller bevakning/ direktkontakt med psykolog/kurator.

Barnet avlider:

Medicinsk personal erbjuder samtal redan da palliativvard inleds/ ar trolig.
Avstamningssamtal sker i samband med samtal hos medicinsk personal 0-4 veckor efter
dodsfallet, alternativt erbjuds samtal hos psykolog/kurator av den medicinska
personalen och sker sedan 1-3 manader efter dodsfallet.

Onkologteamet skickar kondoleansbrev till familjen i samband med begravningen.
Aven har kan mojligheten till stod upprepas samt att familjen ar valkommen att besoka
sjukhuset/lekterapin.

Har familjen tackat nej till avstdimningssamtal upprepas erbjudandet vid samtal hos
medicinsk personal 6 manader efter dodsfallet.

Ett ar senare (dvs. cirka 1% ar efter dodsfallet) tas kontakt av psykolog/kurator
alternativt skickas brev hem med erbjudande om kontakt.



Psykosociala avstamningssamtal vid insjuknande

Kurator uppsoker familjen vid insjuknande. Ofta kan informationen behdva upprepas da
familjen kan ha svart att ta till sig den pa grund av krisreaktioner.

Krisstod

Vid krisstod ar det bra att poéngtera att alla reaktioner & normala. Huvudfokus i stodet bor
inrikta sig pa att trygga personerna och att starka deras inneboende motstandskraft (Hedrenius
& Johansson, 2013). Det handlar om att ateruppratta kanslan av sakerhet, integritet, vardighet
och forutsagbarhet. Detta ar saker som ofta satts ur spel vid en kris. Praktiskt stoéd och att fa
information bidrar till upplevd hanterbarhet av situationen. Psykologiskt stéd genom
exempelvis information om krisreaktioner underlattar begriplighet och forstaelse av
situationen. Socialt stod via empatiskt bemdtande och stod att ta hjalp av narstaende/andra dkar
kanslan av sammanhang och tillhdrighet.

Praktisk information innefattar i regel kuratorns kontaktuppgifter och en beskrivning av
kuratorsrollen, samt information om Gvrigt psykosocialt stod som finns att tillga i form av
psykolog, sjukhuskyrka, lekterapi, syskonstodjare och andra insatser via Barncancerfonden.
Information kring VAB och vard av allvarligt sjukt barn under behandlingstiden ges.
Hénvisningar till viktiga kéllor for bra information formedlas, exempelvis appen
Barncancercentrum och material fran Barncancerfonden delas ut (bestalls via
Barncancerfondens hemsida). Vid behov informeras om sjukresor, fonder och dvrigt stdd som
ar maojligt att ansoka om fran samhallet. Hur mycket information som ges i taget anpassas efter
familjens maende och fokus ligger pa att uppratta kontakt samt ge eventuellt krisstod.

En modell som ar anvéandbar for att beskriva krisreaktioner &r toleransfonstret:

TOLERANSFONSTRET - Tillbaka till siker zon

Dissociation
Kamp, flykt, "stel” frys
Sympatikus
Varm svettig stress

Window of Tolerance - ndrvarande utan reaktivitet med aktivt "ddggdjurs"-parasympatikus
Socialt engagemangssystem igéng, ex: Levande ansiktsmimik, tonus for tal i stamband, hérsel i fokus fér manskligt tal, reglerad andning

"Kall" stress
Avstangning

Play Dead - "Reptilt” gamla parasympatiska
Dissociation

@psykologimedmera.se @ psykologi med mera

Far ej redigeras



Modellen kan anvandas for att beskriva kris och stressreaktioner och att arbeta i riktning mot
att 6ka kanslan av trygghet. Modellen och beskrivning av den aterfinns har: Verktyg - Psykologi
med mera - psykologi och relationer

Da man kan fa svarare att koncentrera sig, minnas och ta in information vid en kris ar det bra
att aven lamna skriftlig information (Bilaga 2. Rad och information vid kris och sorg).

En del har innan diagnosbesked lange misstankt att nagot ar fel och langtat efter svar sa att man
kan borja fa hjalp. For andra kommer beskedet som en chock. Ofta beskriver familjer som fatt
denna typ av sjukdomsbesked att det kdnns som att hela livet satts ur spel, bade kanslomassigt
och praktiskt. Att drabbas av en sadan handelse kan upplevas som att livsomstandigheterna
faller ssmman (Stiwne, 2008). Behandlingarna kan stracka sig fran flera manader upp till flera
ar. Under denna tid upplever manga foraldrar inte faran som helt 6ver, utan manga beskriver
hur de gar in i ett 6verlevnadsléage, dar de l6ser och fixar saker kopplat till barnets sjukdom eller
kring resterande ansvarsuppgifter i livet sd som hem/ hushall och eventuella syskon. Det &r inte
ovanligt att foraldrar beskriver bade lugnare perioder och krisigare perioder under
behandlingens forlopp. Exempel pa saker som ofta triggar nya krisreaktioner ar om barnet far
svara infektioner, osakerhet infér undersékningar och att behova vénta pa besked om hur vél
behandlingen fortskrider.

Psykosociala avstamningssamtal under pagaende
behandling

Avstamningssamtal erbjuds lampligen hela familjen, men familjerna sjalva far avgora vilka de
vill ska medverka och i vilken form samtalet sker; pa plats, digitalt eller via telefon. Onskemal
man som behandlare sedan far anpassa sig till. Ofta har familjerna mycket sjukhustider att
forhalla sig till och planeringen kan &ndras fort. Sker avstamningssamtalet i sjukhusrummet ar
det bra att fraga om lov att flytta pa saker sa att man kan arrangera rummet sa att man kan sitta
pa ett bra satt for ett samtal, vid mojlighet ar det ofta bra att ga till ett separat samtalsrum.

Hos manga finns det ett stort behov att fa aterberatta vad man varit med om. Detta ar en normal
reaktion pa kris och viktig att ge utrymme at. En del kénner inte behov av att aterberatta eller
av stod av kurator/psykolog, da ar det viktigt att vara lyhord for det.

Huvudsyftet med motet &r att erbjuda stéd och att inventera behov av fortsatt stod utOver
avstamningssamtalet. Darfor ar det enda temat som ar nédvandigt att hinna med just fragor om
onskat fortsatt stod och information kring vilket stod som finns att tillga. Foljande
samtalsamnen ar forslag pa viktiga teman man kan underséka om utrymme finns for det.


https://psykologimedmera.se/verktyg-for-psykologterapeut/
https://psykologimedmera.se/verktyg-for-psykologterapeut/

Nuvarande maende

Aterkoppla till tidigare krisstdd och beskrivna reaktioner. Modellen toleransfonstret kan
anvandas (var god se sidan 6). Stall fragor kring det psykiska maendet och hur det paverkats
under tiden fran insjuknande till nuldget, gallande foraldrarna, det cancersjuka
barnet/ungdomen och eventuella syskon.

Resiliens och copingstrategier

Resiliens ar ett begrepp som i de flesta sammanhang anvénds for att beskriva férmagan att klara
av pafrestningar, samt aterhamta sig och vidareutvecklas (Epstein & Krasner, 2013). Hur man
reagerar pa motgangar har med manga olika faktorer att gora; personliga faktorer (bade
medfodda egenskaper och tidigare erfarenheter), kulturella/samhélleliga faktorer samt
omstandigheter kring den specifika pafrestningen m.m. Stéll fragor kring om familjen drabbats
av andra pafrestande handelser innan insjuknandet, tidigare psykiskt maende eller om det
funnits andra belastande ekonomiska eller sociala faktorer. Detta blir ett sétt att kartldgga
eventuella riskfaktorer for 6kad pafrestning av nuvarande handelser.

Undersok copingstrategier, d.v.s. satt foraldern/barnen hittat for att hantera stress och
svarigheter. Hjalp dem att fundera Gver sina strategier och stélla sig fragor kring om de ar
hjalpsamma eller ohjalpsamma pa kort respektive lang sikt. Generellt sett brukar det vara
hjalpsamt att hitta tillbaka till sadant som man matt bra av tidigare; exempelvis att umgas med
vanner, ta promenader och prata. Exempel pa beméstringsstrategier som brukar vara negativa
ar exempelvis alkohol/droger, dverédtande, starka kontrollbeteenden och att sdka stéd/trost hos
fel personer. Fyra grundlaggande omraden som framjar psykiskt valmaende &r: bra matvanor,
sovvanor, att tréna (garna utomhus) och meningsfulla aktiviteter (Hosker et al, 2019). En del
upplever det svart att fa utrymme for dessa saker under behandling. Normalisera detta och
betona att a&ven mikropauser hjalper oss att aterhamta oss battre pa sikt. Samt att behandlingen
forandras dver tid och att det &r latt att missa att mojligheten till mer av denna typ av aktiviteter
faktiskt har uppstatt. | studier har man sett att foraldrar till barn med cancer skattar lagre pa
fragor gallande exempelvis sémn, aptit och traning (Klassen et. al, 2008). Erbjud
problemldsning kring svarigheter att fa till denna typ av aktiviteter. Da omstandigheterna gor
det svart kan man kan hjélpas at att se de mojligheter som finns trots begransningar; exempelvis
att ringa en van, tanda ett ljus/brasa, satta sig pa trappan och fika istallet for inne, etc. For barn
och ungdomar kan det handla om att se vilka mojligheter det finns att vara med i skolan, vara
med kompisar och delta i fritidsaktiviteter. Detta ser ofta olika ut i olika faser av behandlingen.
Undersok om det finns oro eller undvikanden kopplade till att de inte gor vissa saker annat an
medicinska hinder, exempelvis oro for hur vanner ska reagera, att inte vilja visa sig utan har
eller liknande. Detta kan man behova fa prata om och problemldsa kring.

Exempel pa en copingstrategi som ar hjalpsam for manga ar att fa kanna gemenskap med
personer som varit med om liknande saker (Thompson & Gerry, 2020). Sa som att traffa andra
familjer via barncancerfonden. En del uttrycker svarigheter att vaga sig in i dessa sammanhang.
Undersok i sadana fall dessa tankar och kanslor. En méjlighet ar att bjuda in till de traffar



barncancerfonden ordnar i samarbete med personal pa sjukhuset (Familjetraffar, julluncher
etc.).

Manga kan dven behdva stottning i att fundera 6ver vilka former av stod/avlastning som finns
att tillga och hur man kan anvanda sig av dem. Det kan bade handla om stod som finns i det
narmsta natverket, stod via exempelvis skola/férskola/jobb eller att soka pa vardcentralen for
somnsvarigheter.

Att samtala och beskriva sina erfarenheter for andra ar hjalpsamt for manga. Det kan vara bade
med familj, vanner, andra som drabbats av liknande saker eller professionell personal. Kring
resiliens inom en familj kan man utforska i vilken utstrdckning man kanner att det finns
forstaelse och acceptans for att olika familjemedlemmar hanterar det som sker pa olika satt
(Thompson & Gerry, 2020). Att kunna prata ordentligt om det som hant och gemensamt
uppmarksamma olika aspekter av det ar i regel gynnsamt. Samtidigt ar det inget absolut maste
for att kunna hantera en svar handelse och ingenting vi ska forutsatta att alla
familjemedlemmarna maste gora (Bonnano, 2008).

Begreppet KASAM forsoker beskriva i vilken grad en person upplever tillvaron som begriplig,
hanterbar och meningsfull. Foraldrar till barn med cancer som skattar hdgre gallande upplevd
kansla av sammanhang (KASAM) verkar skatta lagre grad av daligt maende jamfort med de
foraldrar som skattar 1ag grad av kéansla av sammanhang. Att undersoka upplevd kansla av
sammanhang skulle kunna vara ett sétt att screena kring behov av stdd bland anhoériga
(Gudmundsdottir, Schirren & Boman, 2011).

Existentiella funderingar

Att som familj ha drabbats av en potentiellt dodlig sjukdom &r nagot manga beskriver som tungt
och jobbigt, men &ven nagot som tillfor en medvetenhet om livets andlighet och darigenom dess
varde. Denna medvetenhet kan ge en 6kad oro kring barnet, men dven andras dodlighet. Men
det kan dven hjalpa en att vara tacksam 6ver och prioritera de saker i livet som man verkligen
vardesatter. Det beskrivs ofta vara en dyrkopt erfarenhet som man helst sluppit om man fatt
valja. Denna typ av uttryck och beskrivning maste fa komma ifran familjemedlemmarna sjélva;
att fa hora att ens egen diagnos eller ens barns cancerdiagnos skapar mening ar ofta minerad
mark nar det kommer fran nagon utomstaende. Det ar darfor viktigt att vara dppen, och att
oppna for samtal kring existentiella frdgor, men undvika att stressa fram ett sadant samtal.

Foraldrar kan ibland 6nska stod kring hur de ska prata med sina barn om ddden. Det ar inget
farligt att barn tanker pa och vill prata om doden. Det ar vanligt och naturligt att barn tanker pa
och vill prata om doden oavsett om de haft en allvarlig sjukdom eller ej. Man kan stotta foraldrar
1 att vdga mota barnets fragor och forsoka svara sa drligt som mojligt. ’Name it to tame it” ar
ett uttryck for att beskriva hur saker generellt framstar som mindre laskiga om man sétter ord
pa dem och vagar uttala orden hogt. Ett liknande svenskt uttryck &r att man far makt dver trollen
nar man ndmner dem vid namn.

Ju yngre barnet ar desto kortare och enklare beskrivningar bor man anvénda. Det &r bra att
forsoka undvika omskrivningar som att ”ga bort” eller ”’somna in”, eftersom det kan bli mer
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svarbegripligt for barnet. Att anvanda ordet do, ger mindre utrymme for feltolkningar. Eftersom
ordet cancer forknippas med dod i samhallet i stort kan det vara bra att fraga barnet vad hen
hort om cancer for att kunna bemdéta de pastaenden och forestallningar som barnet eventuellt
bar pa. Det ar bra att formedla hopp exempelvis genom att saga att cancer inte ar en sjukdom
alla dor i langre, utan att de allra flesta barn blir friska. Man kan saga att barnet far guldmedicin,
operation eller annan hjalp fran lakarna/sjukskoterskorna for att bli frisk. Géller oron att
foraldrarna ska do kan man formedla att de inte ska do nu. Om nagon dott kan man beratta om
hur man kan gdra fint pa personens grav och fortsatta att minnas den som dott och liknande.

Barn i forskolealdern kan prata om déden, men sedan anda forvanta sig att personen ska komma
tillbaka (Fiorini & Mullen, 2006). Innan femarsaldern har de flesta barn inte forstaelse kring att
alla, inklusive dem sjalva kommer att d6 nagon gang. Vid 9-10 ars alder har de flesta barn
utvecklat forstaelse kring att doden ar slutgiltig, irreversibel och oundviklig.

Undersok kanslor kring foraldraskapet

Nar ett barn blir sjukt aktiveras en foralders omvardnadssystem i regel kraftfullt. Det ar inte
konstigt om man under sjukdomstiden har ett stort fokus pa att halla ett barn tryggt och minska
faror. Detta gor att foraldern ofta ar mer bekvam i att agera saker hamn at barnet (skydda och
trosta barnet) an att agera trygg bas (stodja utforskandet). Eller att barnet sjalvt undviker att
utmana sig sjalv och darfor behover extra stod for att vaga gora det.

“TRYGGHETSCIRKELN®

Fardlder som tar hand om ett barn och tillgodoser dess behov

[/.. Tag behowver \\\
.

ant du

*Vakar dver mig
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tillsammans med mig

be Behover \1
atn du r_/J
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Kravnivan pa de sjuka barnen och ungdomarna behover anpassas efter deras ork. Regler kan
behdva pausas eller justeras och man kan behdva valja sina strider som forélder. Barnet kan
behdva stod i att sanka kraven och kan kanna sorg over att inte klara exempelvis skolan sa bra
som man ar van vid.

Samtidigt ar det bra att rada familjerna att halla fast vid gamla rutiner och regler dar det ar
mojligt. Barn kan ofta forsta undantag fran regler om man begripliggor undantagen for dem.
Exempelvis; ”Nu nar du far kortison blir du latt trott och arg, sa da behover du fa &ta
kycklingklubbor i sangen fast att vi inte gor det i vanliga fall”. Barnets ork och forutsattningar
forandras over behandlingens gang och darmed behdver kraven ocksa forandras allteftersom
behandlingen fortskrider. Saker som kan paverka maendet ar exempelvis vilken typ av medicin
barnet far och hur lang tid som gatt efter senaste cytostatikabehandling.

Nar barnet under lang tid har behovt hjalp med vissa saker kan barnet dels ha blivit bekvamt
och 6nska fortsatt uppassning, dels blivit ovant och darfor kanner oro infor att gora saker som
barnet tidigare inte haft nagra problem med. Det kan vara saker som att sova dver hos vanner,
att gora kvallsmackan sjalv, att fa ata godis mitt i veckan eller liknande. Det finns
’sjukdomsvinster” (exempelvis glass mitt i veckan) som barnet kan bli ledset/argt 6ver nér de
forsvinner. Det kan vara bra att resonera med foréldrarna om hur man kan komma tillbaka till
tidigare vanor och regler, eller hitta fram till nya. Det ar da bra att prata om att vélja sina strider
och att infora en regel i taget. Information om utslackningsutbrott &r bra att ge for att forbereda
foraldrarna pa sadana. Beskriv géarna forstarknings/forsvagningsmekanismer och hjélp
foraldrarna att hitta lampliga former for positiv forstarkning.

Foraldrar kan kanna skuldkanslor over att stalla krav 6verhuvudtaget pa sitt sjuka barn. Har kan
trygghetscirkeln vara en bra modell for att visa pa att bade omhéandertagande och att utmana
barnen pa de omraden som gar for stunden ar delar av ett gott foraldraskap.

Det ar aven vanligt att kanna skuldkanslor kring att inte hinna med syskonen sa mycket som
man 6nskar da det sjuka barnet far onormalt mycket uppméarksamhet. Normalisera detta och se
om det finns utrymme att aven ge syskonen sma stunder av egentid med foraldrarna.

Undersoka kanslor kring parrelation

| karleksrelationer kan man saga att anknytningssystem och omvardnadssystem i regel blir
dubbelkopplade (Broberg et. al, 2006). Sahar:

-«
Anknytningssystem

—_—

Omvardnadssystem
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Som vuxna ar den andra partnern ofta ens primara anknytningsperson. Personen blir bade den
man soker sig till for stod och trost, och den man stodjer och trostar da partnern har behov av
det. Nar ett barn blir sjukt ar det inte konstigt om ens omvardnadssystem blir starkt fokuserat
pa barnet och att man inte har marginaler att dven rikta det mot sin partner.

%érdnadssystem
S \L
Anknytningssystem

Denna brist pd marginaler hanteras ocksa ibland genom att den ena foraldern tar allt som har
med det sjuka barnet att géra och den andra tar syskon/hem/arbete. Eller att den ena arbetar for
att fa ekonomin att ga ihop och den andra tar hand om sjukhusvistelser, hem och alla barn. En
del par beskriver hur det kdnns som om man lever parallella liv under behandlingen.

Dﬂm O

Hem/syskoh/arbete Sjukt barn
Omvérdnadssystem Omvardnadssystem
- <—
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Anknytningssystem

Detta ar ibland nagot som man kanner forstaelse kring och som fungerar vél, men ibland leder
det till konflikter inom parrelationen da man inte kanner sig hérd och sedd for det man sjalv gar
igenom. Det kan darfor vara viktigt att underséka hur val man lyckas bade vanda sig till
varandra och stotta varandra, samt att normalisera att man inte alltid lyckats gora detta. En del
par upplever att de har hittat balans och att de kan stbtta varandra Omsesidigt under
behandlingstiden. Da uttrycker d&ven manga att upplevelserna starkt deras relation och att man
upplever sig som ett lag som samarbetar och hjalper varandra.

Om det blir konflikter kan det vara hjalpsamt for foraldrarna att i samtal fa stod att lyssna och
ta del av varandras upplevelser. Hjalp den ena foraldern att lyssna pa den andres upplevelser
utan att stalla dem i kontrast till sina egna, for att sedan stddja den andre att géra samma sak.
En anviandbar metafor kan vara att ’ga 6ver bron” till den andres upplevelse av sjukdomstiden
(Hedy Schleifer - Master Relationship Builder). En annan modell for att prata om hur man kan
forsoka fa varandra att kdnna sig horda i sin upplevelse ar denna:

E— Hora —

— Begripliggora ——

—” Kainslomaéssig respons

Utifran modellen kan man beskriva att vi latt fastnar vid forsta steget och att samtalet da fastar
vid argumentation, dar paret sasom motstandare i en pingismatch slar argument mot varandra
fram och tillbaka. For att den andre ska kanna sig hord och for att fa till samtal dér bada battre
kan ta in varandras perspektiv brukar det vara hjalpsamt att inte bara visa att man hort vad den
andre sagt, utan dven begripliggora hens upplevelse av situationen. Att ge kdnslomassig respons
innebar att man kanner med den andra och tillater kanslorna finnas. Exempelvis ”Du har tagit
néstan alla besok pd sjukhuset, det dr inte konstigt att det kinns tungt.” Respektive ”Du har
bollat bade jobb, hem och syskon, jag forstar att det kanns tufft och for mycket att hantera.
Ingen av oss racker till nu nar vi har cancerbehandlingen att hantera utdver allt det andra.” Om
bada kanner sig bekraftade i sina kéanslor &r det sedan i regel lattare att hitta fram till
konstruktiva forslag.

Inventera behov av fortsatt stod
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Undersok onskan om stod och informera om det stod som finns bade inom och utanfor
sjukvarden. Detta gallande bade foraldrarna, barnet/ungdomen som har haft cancer, och
eventuella syskon.

Informera om avstdmningssamtalet efter avslutad behandling alternativt vid uppféljningsfas.
Beskriv dven att det ar vanligt att vissa kdnslomassiga reaktioner kommer forst efter avslutad
behandling, da livet forvéantas ga tillbaka till det normala.

Psykosociala avstamningssamtal vid underhallsfas
alternativt avslutad behandling

Erbjudandet av avstamningssamtal gar lampligen till hela familjen, men familjerna sjalva far
avgora vilka de vill ska medverka och i vilken form samtalet skall ske; pa plats, digitalt eller
over telefon. Dessa 6nskemal far man som behandlare sedan anpassa sig till. Darfor presenteras
senare i materialet olika varianter pa upplagg, beroende pad om samtalen blir foraldrasamtal,
barn/ungdomssamtal eller familjesamtal (patient, foraldrar och eventuellt &ven syskon).

FAMILJIESAMTAL/BARNSAMTAL/UNGDOMSSAMTAL
Exempel pa introduktion:

”N&r man gatt igenom det ni har gjort sa kan det vara bra att fa titta tillbaka och prata om det
som héint. Tanken dir att vi idag tillsammans ska fylla i "VAr tid pd sjukhuset” och dven hinna
prata om vilket stod som finns att tillga och om det &r nagot ni upplever ni har behov av. ”

Var god se materialet i bilaga 2 for samtal med barn, och bilaga 3 for samtal med ungdomar.
Samtalet kan genomfdras _t_)éde med bara foralder/foraldrarna och barnet som varit sjukt eller
tillsammans med syskon. Aldre ungdomar kan genomftra samtalet sjalva om de 6nskar.

Innan besoket behover ni ha last igenom bade materialet och barnets journal utifran de fragor
som finns med i haftet. Skriv upp svar pa fragorna sa att ni kan hjalpa familjen med deras
beréttelse av handelserna pa sjukhuset och bekréfta det de minns. En del familjer minns
handelser, mediciner, namn pa personal och dylikt i detalj, andra behéver mer hjalp fran er i
aterberattandet. Lat materialet vara ett stod for att skapa mojligheter att prata om det som varit.
Dyker viktiga amnen upp sa var foljsam.

Materialet ar delvis skapat for att minska trosklarna for att vaga prata med psykolog/kurator.
Materialet kan visas upp for barnet/ungdomen som ett satt att forklara hur ett samtal kan ga till
om behovet ter sig finnas men barnet ar osdkert pa om hen vill komma och prata.
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Ovriga teman att utforska

Utdver genomgang av materialet VAar tid pa sjukhuset ar det bra att kartligga maende och
fungerande inom foljande omraden:

Skola/kompisar/familj/fritid/halsa

Forslag pa fragor: “Hur har sjukdomen paverkat (vinner, skola...)? Hur var det under
sjukdomstiden? Hur &r det nu?”

Sena komplikationer

| materialen ”Var tid pa sjukhuset” och ”Min tid pa sjukhuset” finns fragan om framtiden med.
Undersok forekomsten av tankar och eventuell oro kring komplikationer efter
cancerbehandlingen. Screening kring sena komplikationer sker enligt riktlinjer via det
barnonkologiska center barnet foljs, och/eller via nyckelmottagningar (RCC, 2022). Det finns
bl.a. specifika riktlinjer fér barn med tumdrer i centrala nervsystemet och for
stamcellstransplanterade barn. Ett gott samarbete med psykolog/kurator pa barncancercentrum
ar bra att uppratta for att gora stodet sa sammanhallet som mojligt for familjerna. Utredning
kring sena komplikationer sker i Vastra Gotalandsregionen pa Regionhabiliteringen.

Kénslomassiga reaktioner kring medicinska procedurer

Oro for stick och medicinska behandlingar &r nagot vi erfarenhetsmassigt vet kan uppkomma
efter avslutad behandling d&ven om barnen under cancerbehandlingen inte uppvisade nagra
svarigheter med detta. Fraga barnet/familjen kring eventuella svarigheter (eventuellt via
skattning; PedsQI (Pediatric Quality of Life Inventory), cancermodulen).

En del barn behdver fortsatta ta mediciner och vissa kan behdva stod i att hantera detta. Det kan
exempelvis handla om svarigheter att komma ihag att ta dem, eller frustration kring att behéva
gora det.

Existentiella fragor som vackts av sjukdomen

En del ungdomar beskriver att de upplever att de &r pa en annan plats an sina jamnariga. Att
jamnariga ar upptagna av fragor som de sjélva upplever som triviala, och att jamnariga kan ha
svart att mota de existentiella fragor de sjalva bar pa. Existentiella fragor som &r vanliga da vi
stalls infér sjukdom och dod ar exempelvis; vad & meningen med livet? Varfor drabbade det
hér just mig? Vad hade hant om jag dott? Varfor éverlevde jag, men inte andra barn med samma
sjukdom? Aven for yngre barn kan det vara viktigt att visa att det inte &r farligt att tinka pa
doéden och prata om den. Ofta ar det fordldrarna man behover stotta i att vaga prata om doden
med sina barn.
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Ett sétt att lyfta fragan om tankar kring doden kan vara att saga; du blev ju frisk fran din cancer,
vilket de allra flesta barn ju blir, men det ar ju andad manga som sa fort de hor ordet cancer
tanker att man maste do. Hur har det varit for dig med sadana tankar?

Barn och ungdomar kan ha olika strategier kring vilka de véljer att beratta om sina kénslor och
erfarenheter for. En del vill helst slippa forknippas med cancer och bara fa ga vidare, andra
tycker det ar viktigt att alla vet om det och har inga problem med att prata om sin cancerresa.
Det kan ocksa forandras 6ver tid och beroende pa sammanhang. Undersok hur det ar for barnet;
om hen kanner att det finns vanner eller vuxna som det gar att prata med. Normalisera om hen
inte vill behdva beratta for alla om vad man gatt igenom. Vagar barnet inte alls beratta om
kanslor och erfarenheter for andra, undersok da eventuella hinder for detta och hjalp barnet
fundera 6ver vilka som skulle kannas tryggast att anfortro sig at samt hur man skulle kunna ga
tillvaga.

Inventera behov av fortsatt stod

Manga barn och ungdomar uttrycker vikten av att traffa andra med liknande erfarenheter.
Undersok om de hittat de sammanhangen via barncancerfonden eller liknande organisationer.
Har de inte gjort det ar det bra att undersoka vilka hinder de upplever kring att soka sadana
kontakter, och om de 6nskar kan man arbeta med problemldsning kring detta.

Framkommer svarigheter kring exempelvis uttréttbarhet, koncentration, uppméarksamhet,
hanvisa till planerad uppféljning alternativt lyft fragan till lakare s att detta fangas upp.

Informera om stod som finns att tillga; bade pa sjukhuset och via andra organisationer. Fraga
aven foréldrarna om de Onskar ett separat avstamningssamtal.

FORALDRASAMTAL

Exempel pa introduktion av samtalet:

“Att vi erbjuder avstamningssamtal en tid efter avslutad behandling beror pa att man
erfarenhetsmassigt vet att det ar en period da behovet av samtalsstod ofta 6kar. Manga
foraldrar beskriver att de gar pa autopilot eller gar i Overlevnadslage under
behandlingen, men att nar behandlingen lugnar ner sig eller avslutas s kommer mycket
tankar och kanslor kring det som varit. Da forvantas man &ven aterga till det normala,
vilket for manga blir svart. Detta ar en normal reaktion pa svara handelser. ”

Manga foraldrar moter forestallningen hos omgivningen att da barnets cancerbehandling
avslutats borde familjen kunna vara glada éver forbattringen och aterga till en normal tillvaro
igen. Det &r forst efter att potentiellt traumatiserande héndelser &r 6ver som man verkligen kan
borja bearbeta dem. Det &r inte ovanligt att det inte ar forran da man kan behova fa tillgang till
samtal. Detta kan vara till hjalp att kanna till sa att man kan bekréfta att de som kanner sa inte
ar ensamma om sina upplevelser, utan att detta &r nagonting som manga foraldrar till barn som
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genomgatt cancerbehandling beskriver. Bade géllande bemotandet fran omgivningen, och att
erfarenheterna paverkar dem psykiskt langt tid efter avslutad behandling.

Ofta har foraldern ett stort behov att fa aterberatta vad hen varit med om. Detta ar en normal
reaktion pa stress/sorg och det ar viktigt att ge utrymme for detta. Féljande punkter ar forslag
pa vanligt forekommande viktiga teman man kan undersoka om utrymme finns for det. Behover
foraldern fa styra val av @mne och tempo, ska man vara foljsam for det.

Huvudsyftet med motet &r att erbjuda stdd och att inventera behov av fortsatt stoéd. Darfor ar
det enda temat som ar viktigt att hinna med just fragor om dnskat fortsatt stéd och information
kring vilket stod som finns att tillga.

Sorg och kris

Sorg och kris ar naturliga reaktioner pa svara livshandelser. Att ens barn drabbas av en
livshotande sjukdom ar en potentiellt traumatiserande handelse. Behandlingsupplaggen for
olika former av cancer skiljer sig at i exempelvis langd, typ av behandling och form av
uppféljning. Var erfarenhet utifran arbetet med familjerna &r att det ser olika ut huruvida man
upplever att behandlingen verkligen ar over. Vid hjarntumorer beskriver manga foraldrar att
upplever de MR-undersoékningar som sker som uppféljning efter avslutad behandling som
starka triggers. Manga upplever inte behandlingen som riktigt avslutad da oron for recidiv ofta
ar stark, sarskilt inledningsvis.

Sorg och skuldkénslor

Att ens barn drabbats av en allvarlig sjukdom &r nagot de flesta behdver fa sérja aven om barnet
overlevt sjukdomen. Det kan vara viktigt att fa sorja att familjens och barnets liv inte blev som
man trott. Sorg kan beskrivas som var kamp att forsoka mota en ny verklighet, och ge upp
nagonting och anpassa oss till nya forutsattningar (Gyllensward, 2015). Hur sag livet ut innan
sjukdomen? Vad hade man da for tankar om hur livet skulle bli och se ut? Hur ser livet ut nu
och hur ser bilderna om framtiden ut nu? Detta ar saker man kan behdva fa tala om. En del
beskriver att detta upplevs skamfyllt, att man bara borde vara glad dver att ens barn dverlevt.

Sorgen over det som man missat, det man behdvt ga igenom och de framtidsutsikter som
forandrats ar saker som man kan behdva fa hjalp att satta ord pa. Det kan handla om sorg éver
att barnet missat skola och mojligheter att vara med sina vanner. Att barnet inte fatt vara “ett
vanligt” barn, med vardagliga problem. Det kan handla om skuld och sorg 6ver att man tvingats
forsumma syskonen. Att barnet behovt utstd smarta och ibland tvingats till olika medicinska
procedurer dar foraldrar behovs halla fast barnet mot dess vilja. Det kan vara sorg Gver
eventuella kvarvarande symtom efter behandlingen, sa som hjarntrétthet och
koncentrationssvarigheter.

Stroebe och Schut (1999) beskriver pendlandet mellan att konfrontera och undvika olika
konsekvenser av sorgen som en form av copingstrategi. Det finns ett behov av att sorja i doser,
att ”pausa” fran olika delar av sorgen.
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Pendlingsmodellen kan illustreras sahar:
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(Fritt oversatt fran Stroebe och Schut, 1999)

Eller &nnu mer férenklat (en pendel):

Att fastna i dltande och upptagenhet av forlusterna for lange, alternativt att inte ndrma sig sorgen
alls, ar monster som foréaldrar kan behdva hjélp att bryta. Det &r ofta bra att bendmna och
undersoka dessa monster tillsammans med féraldrarna for att de ska kunna vaga narma sig
smartsamma minnen eller saker som triggar reaktioner, alternativt att vaga slappa fokus pa
forlusten och 6ka fokus pa andra delar av livet. Exempelvis genom att ga ut ur grupper pa
Facebook, sluta lasa sa mycket om cancer, samtidigt som man normaliserar reaktionerna i sig.
Undersok i vilken utstrackning foraldern far hjalp att hitta balansen kopplat till arbete alternativt
sjukskrivning.
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Triggers

Det kan vara bra att undersoka hur foraldrarna hanterar sérskilda saker som triggar plagsamma
minnen.

Arsdagar for sjukdomsdebut, kontrollbesék sdsom MR-undersokningar, platser som paminner
om jobbiga minnen, hogtider man fatt fira pd sjukhuset, fotoalbumet fran tiden innan
sjukdomsdebut &r exempel pa saker som kan agera triggers. Detta kan man underséka med
foraldrarna och se hur de forhaller sig till. Hur medvetna ar de kring vad som fungerar triggande
for dem? Har de hittat bra strategier for det? Strategier som brukar rekommenderas ar
exempelvis att inte undvika triggers utan att narma sig plagsamma minnen, men ocksa tillata
sig att ta pauser fran det (det vill saga pendlingsmodellen). Vid tidpunkter som man vet kan
vara sméartsamma kan forberedelser kring detta vara hjalpsamt, som att forsoka uppmarksamma
det pa ett positivt satt, exempelvis genom att ata tarta da det ar arsdag for behandlingens avslut
eller att boka in en aktivitet som man brukar mé bra av pa arsdagen for sjukdomsdebuten. Okad
medvetenhet om att en arstid eller hogtid kan véacka jobbiga minnen, kan géra att man kan mota
dem pa ett battre satt och 6ka forstaelsen for varfor man mar som man mar just da.

For en del foraldrar kan det vara skont att hora att det ar sa har vi fungerar naturligt. Vara
minnen &r inte inkapslade sma behallare som ligger magasinerade i vara hjarnor, utan de bestar
till stor del av associationer (Siegel & Bryson, 2019). Minnen ar forankrade i natverk i vara
hjarnor. Sammanlankningen gor att da ndgonting i var nutid paminner oss om en tidigare
erfarenhet sa vacks ofta fler minnen upp. Plagsamma minnen kan vi dessutom uppleva som mer
tydliga an andra minnen. Minnen kan satta igdng samma kanslor som vi kénde vid tidpunkten.
Men minnena ar inte konstanta, utan de férandras for var gang vi minns dem. Vi kan inte
medvetet ta bort minnen, men daremot kan vi lagga till nya. Man brukar séga att de minnen
som tands tillsammans flatas samman. Det betyder att ju fler gdnger man minns en sak pa ett
annorlunda satt, exempelvis en tidigare jobbig upplevelse man var med om pa en otrygg plats,
som man nu minns i ett tryggt sammanhang, sa kan minnet férandras. Det gor bland annat att
upplevelsen av jobbiga minnen kan foréandras Gver tid.

Saker vi har varit med om paverkar och formar hur vi upplever vérlden och hur vi upplever
saker som hander oss i fortsattningen. Ibland ar det inte sa tydligt for oss vad som triggat en
viss kansla av obehag och olust. Detta &r sadant som foraldern kan fa hjélp att fa syn pa i samtal.
Exempelvis hur hen alltid undviker en viss plats for att det paminner om nagonting jobbigt som
hen gatt igenom. Eller nér ens barn far feber och man reagerar pa det som om det vore livsfara
eftersom barnet fick aterkommande febertoppar vid insjuknandet. Genom att aterberéatta och
skapa en mer komplett bild av vad man gatt igenom, kan man fa mer forstaelse kring varfor
man reagerar som man gor och darigenom storre mojligheter att vélja hur man vill agera
framledes.

Resiliens och copingstrategier

Se sida 8.
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Existentiella funderingar

Livet gar in i en ny fas da tiden med sjukhusbesok och vard av ett allvarligt sjukt barn avslutas.
En del upplever att det &r laskigt att det inte ldngre &r sjukvarden som “ansvarar” for barnet och
att man inte langre behover uppsdka varden nar barnet exempelvis far feber. Andra upplever
det som en frihet att inte behdva vanda sig till sjukvarden i sadana lagen. Samtal kring
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet (KASAM) &r ofta viktiga. Man kan behdver hjélp
att kanna mening kring det som varit och fundera kring vad som &r viktigt pa riktigt nu och
framat.

Manga beskriver att de ser vanskaper och relationer till andra i nytt ljus. Personer som varit
viktiga for familjen innan kanske har fallit bort, medan andra man inte véntat sig visat sig vara
viktiga. Vissa har stallt upp under sjukdomstiden och vagat frdga om familjen maende pa ett
ink&nnande vis, andra inte. En del sorjer forlusten av relationerna som skapats med
sjukvardspersonalen, efter att kontakten med dem avslutats.

Se dven sida 9.

Undersok kanslor kring foraldraskapet
Se sida 10.
Det ar inte ovanligt att syskon reagerar kraftigare efter avslutad behandling. Reagerar syskonet

med ilska kan det vara hjalpsamt att begripliggora kanslorna genom att koppla samman dem
med att det varit tufft for dem under tiden syskonet varit sjukt (se sid. 13).

Undersoka kanslor kring parrelation

Se sida 11.

Inventera behov av fortsatt stod
Undersok eventuella 6nskningar om stod och informera om det stod som finns bade inom och

utanfor sjukvarden. Bade gallande fordldrarna, barnet/ungdomen som har haft cancer och
syskon.

20



Psykosociala avstamningssamtal till familjer som
mist

FORALDRASAMTAL

Manga av punkterna som lyfts tidigare sdsom sorg, copingstrategier, triggers osv. ar aktuella
aven i de fall da barnet gatt bort. Det handlar om att normalisera sorgereaktioner och ge
utrymme att prata om sorgen.

Foraldrar som forlorat barn i cancer léper hégre risk att drabbas av psykisk ohélsa sasom
komplicerad sorg, depression, PTSD och sémnsvarigheter (Pohlkamp, Kreicbergs & Sveen,
2019). Risken ar forhojd aven flera ar efter dodsfallet. Vid misstanke om behov av andra
vardinsatser och om svarare psykisk ohalsa foreligger, screena kring detta sa att man vid behov
kan hanvisa/remittera till rétt vardinstans.

Fraga om de olika familjemedlemmarna fatt tillgang till stod, informera om det stod som finns
att tillgd bade via sjukhuset och andra organisationer, och géllande bade syskon och foraldrar.

Krishantering och stod

Att framja trygghet, lugn, tillit, samhorighet och hopp &r hjalpsamt vid en kris (Hedrenius &
Johansson, 2014). Det kan till exempel handla om att férsoka fa platsen man ar pa i det akuta
skedet att kdannas sa trygg och lugn som majligt. Varma lugna farger, franvaro av blinkande ljus
och skrammande ljud (sdsom dova ljud eller larm) &r faktorer man kan ténka pa dar familjen
forvantas vistas efter att barnet gatt bort. Att manniskorna familjen méter har ett Gppet, lugnt
och tillmétesgaende kroppssprak och som dem &r exempel pa saker som é&r viktiga géllande
bemotandet av familjemedlemmarna. Att ge information kortfattat men tydligt och att
normalisera stressreaktioner ar ocksa viktigt. Att mojliggora kontakt med betydelsefulla andra
ar en mycket viktig faktor vid kris och det &r viktigt att inte skilja familjemedlemmarna at om
detta inte ar nodvandigt.

Ar det i den akuta krissituationen, exempelvis direkt efter att barnet gatt bort kan detta innebéra
att man borjar med en vanlig lagaffektiv observation, att man har en varm blick och éar
narvarande. Det &r viktigt att forsoka kanna in situationen och inte avbryta eller tranga sig pa.
Man kan erbjuda praktisk hjalp sa som en nasduk, ett glas vatten eller en filt. Da det verkar
lampligt kan man presentera sin roll. Prata enkelt, anvand inte facksprak eller forkortningar.
Vara beredd pa att bli avvisad och hérsamma i sa fall det. Alla vill inte ha stodet och behéver
inte heller det.

Familjerna far ofta boken “Ett steg i taget™- nar livet gar i bitar fran barncancerfonden (som
finns att tillga via deras hemsida). Denna skrift ar ett bra stod aven for personal.
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Sorgen vid forlust av ett barn

Nar man forlorat ett barn forlorar man aven rollen som foralder. Man férlorar bade det som var
just nu och den framtid man sett framfor sig, exempelvis att fa vara med om viktiga handelser
i barnets liv och ta del av deras vuxna liv med eventuell familj och barn.

Langtan och sorg kan gora fysiskt ont. Minsta sak som paminner om barnet kan skara i oss,
eller fa oss att kdnna oss stumma, bedévade. | princip alla reaktioner och kanslor raknas som
naturliga vid en handelse av detta slag. Det kan ta tid att ta in den nya verkligheten. Det &r inte
ovanligt att man glémmer sig och gor saker man brukat géra fér den man forlorat, exempelvis
att duka pa dess plats, stracka sig efter barnets tandborste och liknande (Gyllensward, 2015).
Varije san handelse ar ofta en smartsam paminnelse. En del beskriver hur de kan fa syner av sitt
doda barn; dven det &r en naturlig reaktion.

Manga har hort talas om att sorgeprocessen bestar av fem faser (fornekelse, ilska, férhandling,
depression och acceptans) och att man tar sig igenom sorgen en fas i taget. Det fungerar
emellertid inte riktigt sa enkelt i verkligheten (Stroebe et. al, 2007). Det finns ingen evidens for
att alla sorjande personer gar igenom samtliga dessa faser eller att en genomgang av faserna
innebér att sorgeprocessen fungerar. Exempelvis kénner en del sdrjande ilska, men inte alla.
Andra kanske gar igenom faserna fast i en annan ordning. Det &r dven vanligt att pendla mellan
olika faser, ibland under en och samma dag. Det ser olika ut for alla manniskor och det ar helt
normalt.

Vanliga rad man kan fa ar exempelvis: “var inte ledsen”, “tiden laker alla sar”, “erstt det du
forlorat sa blir det battre”, ”var stark”, eller att man blir lamnad ensam for att fa grata i fred
(James & Friedman, 2003). Dessa rad blir latt missvisande och landar ofta fel da de tenderar att
skriva ned eller forneka kanslorna. Andra vanliga forestéllningar ar exempelvis att den som
pratar mycket i akutskedet mar béattre pa sikt, att man maste bearbeta en svar handelse eller att
avsaknad pa sorgereaktion &r ett tecken pa sjukdom. Det finns ingen evidens for ndgot av dessa
pastaenden.

Pendlingsmodellen beskriven pa sid. 18 kan anvéandas for att prata om sorgen.

Skam och skuldkéanslor

Skam och skuldkanslor, det vill sdga kanslor 6ver att ha ”gjort fel” eller “’vara fel”, dr vanliga
vid svara handelser och nagot vi ofta har svart att tala om. Exempelvis forekommer ofta tankar
kring att man borde ha sokt hjalp tidigare, att man borde ha varit mer narvarande eller att det
borde varit man sjalv som dott. Det kan forekomma skamkanslor 6ver att kdnna lattnad Over att
sjukdomstiden ar dver, skam Over att sorja pa fel satt eller skam Gver att ha varit irriterad pa det
sjuka barnet, osv. Att uttala dessa tankar och kanslor hogt och bli bemott av medkansla kan ofta
vara hjalpsamt.

Att ha talat med sitt déende barn om déden ar nagot som verkar kunna hjalpa foréldrar i sin
sorg (Kreicbergs et. al, 2004). | denna studie sag man att av de som hade talat med sina barn
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om ddden inte angrade det; daremot var det en del av de som inte talat med sina barn om déden
som hade angerkanslor kring att inte ha gjort det.

Syskonen

En fraga som ofta kommer fran foraldrar ar huruvida man ska visa syskonen att man sérjer. Det
ar inte farligt att visa att man sorjer, det kan vara ett satt att visa att det ar okej att vara ledsen.
Helst ska man inte bli helt 6vermannad av sorgen framfor syskonen, utan det ar bra om man
aven kan trosta sina andra barn. Om foréldern inte klarar detta, &r det bra att hjalpa foraldern
att fundera kring vilka mojligheter till avlastning som finns.

Overlevande syskon haller inte séllan tillbaka sin sorg for att inte géra fordldern mer ledsen.
Det kan i sin tur gora att foraldern later bli att ta upp minnen eller egna kanslor kring forlusten
for att inte gora syskonet ledset nar hen inte verkar vara det. Det kan leda till att bade syskonet
och foraldern haller tillbaka sina kanslor och later bli att dela tankar om barnet som dott istallet
for att kunna sorja tillsammans. Att 6ppna upp for samtal kring det doda syskonet och att minnas
ar darfor viktigt aven om syskonet inte verkar fokuserat pa detta. Det ar sarskilt vanligt att
tankar och kéanslor kommer pa kvéllen nar man ska sova. Ett satt att hjdlpa barnet sétta ord pa
kanslor kan vara att lasa bocker pa temat dod och forlust.

Marker man istéllet att barnet ar helt upptaget av sorgen och har svart att tanka pa nagot annat,
kan det vara hjalpsamt att forsoka hjalpa barnet att sl&ppa det en stund och engagera syskonet i
aktiviteter som hen brukar tycka om.

Att vara érlig och beskriva vad som hant pa en niva som ar anpassad efter barnets alder ar ofta
hjalpsamt for barnet. Ibland forsoker man skydda barn genom att inte beratta sanningen. Barn
hor och uppfattar ofta mer &n vad vuxna tror. De kan kanna sig svikna om de upplever att de
vuxna undanhaller saker for dem. Lamnas barn at att sjalva fantisera kring vad som hant, blir
de fantasierna ofta &nnu mer skrammande an verkligheten.

Undersok behov av stod

Manga uttrycker att de tror att de hade behdvt prata, men inte orkar (Lichtenthal et al., 2015).
Andra upplever stodet de far av andra runt omkring dem som tillrackligt och de 6nskar inte
professionell hjalp. Darfor ar det bra att aterupprepa erbjudanden om samtal till familjen, men
ocksa hérsamma nar de faktiskt tackar nej. Undersok 6nskningar om stod och informera om det
stod som finns bade inom och utanfor sjukvarden (Exempelvis vi som mist-grupperna via
Barncancerfonden och via kyrkan).
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SYSKONSAMTAL

Till stod vid samtal med syskon kan man anvanda modellen som kallas solen, se bilaga 5. Den
kan presenteras sahar:

"Alltid ndr man kommer till psykolog/kurator far man bérja med att skriva sitt namn hdr i
mitten (lat barnet skriva sitt namn i den gula cirkeln). Det vi ska prata om idag ar dels vad som
ar tungt och jobbigt for dig och som du kan behova fa prata om, fa hjalp med (peka pa minus),
dels vad du gillar och som funkar bra (peka pa plus). Vad vill du bérja med?”

Detta ar ett satt att 6ppna upp for bade de jobbiga amnena, men aven allt annat som &r viktigt i
barnets liv. Manga syskon kan behdva fa prata om neutrala &mnen sasom egna intressen innan
man kanner fortroende nog att prata om det som &r svart. Skulle inte barnet spontant lyfta
dodsfallet har man majlighet att gora det genom att foresla att det ska skrivas in pa minussidan.

Pa baksidan av pappret kan du dven mala en tidslinje. Om syskonet borjar beskriva saker som
skett kan du fora in dessa pa tidslinjen. Detta &r en hjalp i arbetet med att skapa en beréttelse
kring vad barnet varit och ar med om.

Undersok omradena: Skola, kompisar, familj, fritid, halsa (4ven sémn och aptit).

Sorg hos barn

Mycket av det som beskrivits kring sorg for vuxna stimmer aven for barn. Aven barn pendlar
mellan att vara i sorgen och att vara mer i nuet. Denna pendling &r ofta tydligare hos barn an
hos vuxna och man séager darfor ibland att barn sérjer randigt (som en zebra). Sahar:

Ett sérjande barn kan vara valdigt tydligt i sina pendlingar, mellan att vara jatteledsen och grata
ena stunden och glatt leka i nésta.

Hos en del barn vécks skuldkénslor da de &r i nuet, skuld Gver att de inte sorjer just da, skuld
éver att de kan skratta och bli glada fast att syskonet dott. Skuldkanslor kan dven finnas da de
sorjer, tankar om att de borde sorja mer eller pa ett visst vis. Det ar saker som kan vara bra for
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barnet att fa satta ord pa och hora att det ar vanligt att kanna sa, men att det inte finns ett ratt
eller fel satt att sorja.

Barn &r inte sdllan konkreta i sina kommentarer kring sorg och dérfor kan syskon ibland motas
av kommentarer fran vanner sasom “varfor grit du inte pa din systers begravning?”, ”jag vet
hur det kdnns, min hamster har ocksa dott” vilket kan ge kédnslor av att inte sorja ratt och att
inte bli forstadd.

Precis som for vuxna &r det vanligt att barn far svarigheter med koncentration, minne och ork
(Heath et. al, 2008). Barn forvantas dock ga tillbaka till skolan efter kort tid. Det behdver darfor
finnas forstaelse i skolan kring vad som skett och beredskap for att hjilpa barnet med
anpassningar. Det kan exempelvis handla om att fa mer pauser, nedskrivna instruktioner, hjalp
med fortydligande och igangsattning samt minskade krav. En del barn blir kansligare for stimuli
och kan vara hjalpta av att ibland fa sitta bakom en skarm eller ha hérlurar. Precis som for
vuxna kan det finnas sadana behov lang tid efter dodsfallet. Detta sarskilt da det inte ar ovanligt
att syskon pausar sin egen sorg da de inte vill belasta foraldrarna ytterligare den forsta tiden
efter dodsfallet.

Det ar vanligt med psykosomatiska besvar hos barn, si som magont och ont i huvudet (Heath
et. al, 2008). Minskad eller okad aptit, att inte langre klara sadant man kunde innan,
mardrémmar och forandrade relationsmonster &r andra uttryck for sorg. Hos barn kan sorg éven
visa sig i beteenden sa som ilskeutbrott, frustration och rastléshet, alternativt tillbakadragenhet
och kinslomissig avstangdhet. Aven gallande detta ar det bra om det finns forstaelse kring
barnet, sa att dessa reaktioner inte bara klassas som problembeteenden utan att man kan hjélpa
barnet att satta ord pa kanslorna bakom beteendena (exempelvis med stod i modellen kring att
hora, begripliggora och kansloméassig respons pa sida 13).

Att forlora ett syskon

Att forlora ett syskon innebdr en mycket stor forandring av livsomstandigheterna for barnet. En
del gar fran att vara storasyskon/lillasyskon till att inte vara detta langre och for en del innebar
det att bli ensambarn. Det kan innebara manga stora férandringar, exempelvis fran att ha haft
en lekkamrat till mer ensamtid, att fordldrarna hinner med en mer (eller mindre pa grund av
sorgereaktioner), tillgang till mer eller mindre pengar osv. Saker som kan ses som fordelar kan
ibland generera skuld/skamkanslor. Skuld och skamkanslor &r vanliga hos barn som drabbats
av forlust (Fiorini & Mullen, 2006).

Magiskt tdnkande ar en del av normalutvecklingen hos yngre barn, och det &r ofta sarskilt uttalat
i 6-7 ars aldern. Detta gor att barn ibland kan tanka att de har del i varfér syskonet dog. Detta
kan aven forekomma hogre upp i aldrarna och till och med i vuxenalder. For att fanga upp
sadana skuldkénslor kan det vara bra att fraga vad de tror anledningen till att syskonet dog ér.

Barn ar ofta kénsliga for vuxnas reaktioner. De kan darfor ibland pausa sin egen sorg for att de
ar radda att gora en redan sorjande forélder &nnu mer ledsen. Detta gor att de latt tar mer ansvar
an vad de egentligen kan utifran sin alder och mognad. Detta kan ha skett redan tidigare under
den tid syskonet varit under behandling. Det &r inte heller ovanligt att omgivningen &r sa
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fokuserad pa foraldrarnas sorg att syskonens sorg hamnar i skymundan. Att forlora ett barn ses
ofta som den vérsta formen av forlust. Barn kan ha fatt héra kommentarer sa som att ”Det &r sa
synd om dina forédldrar, vi maste vara extra snidlla mot dom nu.” Foréldrar sjélva lyfter ofta oron
for att syskonen ska glommas bort. Vikten av att dven se till syskonens behov och att familjerna
kan ha svart att veta hur de ska méta dessa behov dr nagot som ofta lyfts fram i forskning pa
omradet (Plessis et al., 2019; Contro, Scofield, Sourkes & Hohen, 2002).

Barn mar i regel bra av rutiner och familjetraditioner. De tidigare strukturerna han nu stéllts pa
anda och behdver omskapas utifran den nya verkligheten. Detta tar ofta lang tid. Precis som for
vuxna ar det manga saker som kan agera triggers for barnet och det kan vara extra jobbigt om
det handlar om saker som ar viktiga for syskonet, sasom jul och fodelsedagar.

Precis som for vuxna ar det bra att undersdka vilka copingstrategier barnet anvander sig av och
hur bra de fungerar pa kort respektive lang sikt, samt att undersoka och understddja strategier
som ar hjalpsamma.

Undersok behov av stod

Undersok eventuellt behov av fortsatt stod bade inom och utanfor sjukhuset. Undersék om de
fatt kontakt med andra i liknande situation exempel via syskonstodjare, Barncancerfonden eller
Randiga huset.
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@ = Lang behandling, exempelvis leukemi ca 2% ar

€D = Medellang behandling, cirka 6 manader
@ = Kort behandling, cirka 3 manader
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Rad och information
vid kris och sorg

Till dig som har ett barn i behov av sjukhusvard

Psykosociala teamet Y«V@TR N
Barn- och ungdomsmottagningen g SDIALANES REGIONEN



AKTIVERING | KROPPEN

Vanliga reaktioner vid kriser
Nir ens barn drabbas av sjukdom kan livet foréindras pa méanga siitt och for manga leder
det till en kris. Det kan bade vara skrimmande och en ldttnad att fa ett sjukdomsbesked.
En del har linge misstinkt att nagot ér fel och hoppats pa att fa ett besked sa att man
kan bérja fa hjilp. Fér andra kommer beskedet som en chock. Ofta kiinns det som att
vardagen sitts ur spel och det finns mycket praktiskt att ordna med kring exempelvis
jobb, syskon och hemmet.

Nir vi drabbas av provningar reagerar vi pa olika siitt. En del reagerar kraftfullt och
andra upplever att de knappt reagerar alls, vilket ocksa kan kéinnas jobbigt. Det finns

inga riitt eller fel krisreaktioner!

Vid en kris dr det vanligt att hjdrnan och kroppen reagerar som om vi dr med om en
livshotande fara. Da aktiveras vart nervsystem. Kroppen kan da antingen férbereda sig
for att slass mot eller fly fran hotet eller stinga av och forséka undvika faran eller
minimera skadan. Detta kan leda till en rad olika kroppsliga, kiinslomissiga och mentala
reaktioner som illustreras 1 figuren nedan.

M&r ens barn insjuknar kan

I normala fall kan vara kinslor kanslorna kastas upp och ned. Det
pendla mellan hig och 13g kan pendla snabbt under en dag och
stress under en dag. Oftast pa ibland fastnar vi i ett kanslotillstand

hanterbara nivaer. en ldngre tid.




Sorgens fem faser

Ett sjukdomsbesked kan dven innebidra en sorg. Det dr viktigt att fa sorja att bade
familjens och barnets liv inte blev som man trodde. Manga har hért talas om att
sorgeprocessen bestar av fem faser (fornekelse, ilska, forhandling, depression och
acceptans) och att man tar sig igenom sorgen en fas 1 taget. Det fungerar inte riktigt sa
enkelt 1 verkligheten. Ibland gar man igenom faserna 1 en annan ordning. Vissa hoppar
over faser helt och hallet. Det ér dven vanligt att pendla mellan olika faser, ibland pa
en och samma dag. Det ser olika ut fér alla ménniskor och det &r helt normalt.

Krishantering och stod

Det finns vissa saker som sérskilt hjdlper oss vid en kris. Dessa principer gar ut pa att
hitta tillbaka in 1 trygghetsfonstret igen:

Frdmja trygghet
genom att minska
skrammande
intryck (L.ex.
google) och fa
tydlig, balanserad
information.

Framja lugn
genom att
farsoka vara har
och nu, tdnka pd
andningen och
fokusera pa
problem som gar
att ldsa.

Frdmja hopp
genom att tillata
dig att langta,
k&nna hopp och
gladje infér sma
framsteg och
annat i vardagen.

Framja
samhdrighet
genom stéd fran
manniskor i din
narhet. Kontakt
med familjer i
liknande situation
kan dven vara
positivt.

Framja tillit
genom att fa
kunskap om hur
du bast skiter
ditt barns behov
och pa sa satt
kanna tillit till din
egna formaga.

Det kan ta tid att ta sig igenom en kris och oftast gar det biittre och sdmre periodvis.
Psykosociala teamet kan vid behov erbjuda stdd till foridldrar och barn. Information
finns pa baksidan.
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| det har haftet kan du och din familj fylla i saker om er tid
pa sjukhuset.

Forsta gangen nagon madrkte att jag var sjuk var nar:

Jag fick da gora undersdkningarna:

Jag fick diagnosen (diagnoserna):

Det har minns jag/ vi sarskilt fran den forsta tiden pa
sjukhuset:




Det har ar personal jag/vi minns:

Jag fick bl.a. genomga dessa behandlingar/ utredningar:

Detta dr nagra av medicinerna jag fick:




Det har ar nagot som kandes riktigt jobbigt:

Det har ar nagot roligt som hande:

Idag marker jag/ vi av det har fran sjukdomen:




Det har funderar jag/ vi pa infor framtiden:

Annat:







Min bild om tiden pa sjukhuset:

Jag heter:
Jag ar: ar

De som har fyllt i det har haftet med mig ar:
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| det har haftet kan du och din familj fylla i saker om er tid
pa sjukhuset.

Forsta gangen nagon markte att jag var sjuk var nar:

Jag fick da gora undersdkningarna:

Jag fick diagnosen (diagnoserna):

Det har minns jag/ vi sarskilt fran den férsta tiden pa
sjukhuset:




Det har ar personal jag/vi minns:

Jag fick bl.a. genomga dessa behandlingar/ utredningar:

Detta dr nagra av medicinerna jag fick:




Det hdr dr nagot som var riktigt jobbigt:

Det har ar nagot roligt som hande:

Det hdr var nagonting som hjalpte mig/oss under
sjukhustiden:




Det har ar fortfarande jobbigt for mig:

Det har hjdlper mig/oss nu:

Det har funderar jag/ vi pa infor framtiden:

Det har skulle jag/vi vilja ha mer hjdlp med:




Annat:

De som har fyllt i det har haftet med mig ar:







Skapad av: Sara A

Designad av: Lia Stenius, PTP-Psykolog, Sara Anell, leg

Psykolog
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Jag som svarar ar ar

Flicka/ Pojke/ Annat
kvinna man alt.

UTVARDERING AV PSYKOSOCIALT AVSTAMNINGSSAMTAL

Hur ndjd ar du med samtalet?
Skatta hur n6jd du ar med samtalet, dar 1 = Inte allt n6jd och 10= Helt och hallet n6jd
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