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BAKGRUND

For ett trettiotal ar sedan utfordes de forsta studierna av
psykosociala konsekvenser av barncancer (1). Vid denna
tidpunkt fanns for de flesta patienter ingen effektiv be-
handling. De fragor som da kom i fokus handlade om
hur barnen skulle klara av att leva under ett dodshot.
Idag finns helt andra behandlingsmetoder fér barn med
cancer och de fragor som nu star i fokus handlar om
hur barnen ska leva med sin cancer. Fordldrarnas reak-
tioner pa den forindrade familjesituationen anses idag
pé ett helt annat sitt dn tidigare vara viktiga att ta hin-
syn till vid besked och fortsatt behandling (2). Efter-
som diagnosen for manga kommer helt ovéntat och
osikerheten infor prognosen vid en ovanlig sjukdom &r
stor blir reaktionerna starka. For de flesta forildrar inne-
bir beskedet en chock, vilket gor att de inledningsvis
behover upprepade samtal med likare for att forsta diag-
nosen och dess konsekvenser for barnet. Forutom de
sorgereaktioner, smérta och stress som bade besked och
behandling innebir, ska fordldrarna leva hér och nu,
ofta med andra barn i familjen som behover fa sina be-
hov tillfredsstillda.

Misstanke och diagnos
Nir fordldrar borjar missténka att deras barn inte fung-

erar, reagerar eller upptrader normalt, vinder de flesta
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sig till en barnavardscentral eller till en lidkare de har
kontakt med. Erfarenheterna fran studier sedan mitten
av 1970-talet om barn med funktionshinder (3) visar
entydigt hur en modosam process nu startar hos forild-
rarna. Det borjar ofta med att de ej blir betrodda. Ofta
saknas kunskap hos den sjukvardande personalen om
de reaktionsmonster som &r “normala” i dessa samman-
hang och feltolkningar kan ldtt uppsta. Anpassning till
den nya situationen som uppstar tar olika lang tid for
olika forildrar och olika lang tid for modrar och fider
inom samma familj. Tidigare erfarenheter, bemotande
fran omgivningen samt familjens sociala nitverk spe-
lar roll f6r hur man kommer att hantera den uppkomna
situationen.

Retinoblastom

Retinoblastom ér en séllsynt 6gontumér, som kan fore-
komma redan hos nyfodda. I vart land diagnostiseras
sjukdomen i allminhet fore 2 ars alder. Tumérerna ar i
25-30% av fallen bilaterala. Samtliga fall med bilate-
rala tumorer ar drftliga, mot 10-15% av fallen med
unilateral forekomst (4). Retinoblastom kan spridas,
metastasera, utanfor 6gat via synnnerven eller via blod-
banor, men detta dr ytterligt ovanligt i Sverige idag.

Diagnos och behandling

For diagnos méste dessa barn dgonundersokas i nar-
kos. I de fall, ddr det bedoms mojligt att bevara synfor-
maga, ges radioterapi. Dessa tumorer dr mycket
strilkénsliga. Under stralbehandlingstiden véardas bar-
nen pa Barnkliniken, Karolinska sjukhuset. I de fall,
dér 6gonbulben ir sd utfylld av tumoér att det inte be-
doms mojligt att bevara anvidndbar syn, utfors
enukleation, dvs Ogat avldgsnas operativt. Samtliga
familjer erbjuds genetisk radgivning. Efter den primira

Anpassning till den nya situationen som uppstar tar
olika lang tid for olika fordldrar och olika lang tid
for modrar och fader i samma familj
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behandlingen kontrolleras patienterna regelbundet - till
en borjan med 2-3 manaders intervaller. Ogonkontrol-
lerna sker de forsta dren vid S:t Eriks sjukhus och maste,
da det giller sma barn, goras under narkos. Efter nagra
ars kontroller kan ofta patienterna avskrivas for fortsatt
kontroll vid hemortens 6gonklinik.

Effekter av stralbehandling

Vid den externa stralbehandlingen faller alltid en viss,
mindre strildos i dgats omgivning - 6gonhalans mjuk-
delar och skelett, hjarnvavnaden. Barnets benvivnader,
som ju #r stadda i stark tillvixt, dr kénsliga for strél-
ning. Som sena bieffekter kan man se stralinducerad
tillvixthdmning i ansiktsskelettet med assymetri och
insjunkenhet i 6gonhdlan. Nervvidvnaden 4r mindre
stralkinslig och vid dessa behandlingar &r det endast
en liten del av hjirnvivnaden som kan fa en lag stral-
dos.

Konsekvenser for barnens syn

De flesta barn som behandlas for retinoblastom kom-
mer bara att ha anvindbar syn pa sitt ena 6ga. Detta
innebir att synfiltet blir begrinsat och att det finaste
djupseendet forsvinner. Barn anpassar sig snabbt till
denna forlust genom att kompensera med dgon- och
huvudrérelser. Om synfunktionen pa det kvarvarande
Ogat dr normal riknas inte dessa barn som synskadade.
Bland gruppen barn som behandlats for bilateralt
retinoblastom finns de som har nedsatt syn pa det bista
eller det kvarvarande dgat. I nagra fall blir dessa barn
uttalat synsvaga (synskérpa < 0.1).

Konsekvenser for barnens psykiska utveckling

Niir det giller den rent medicinska behandlingsdelen
har utvecklingen gétt framat och prognosen dr forhal-
landevis god for dessa barn. Didremot &r kunskapen i
dag ringa om hur barnen med retinoblastom fungerar
kognitivt, perceptuellt, personlighetsméssigt och soci-
alt. Detsamma giller for forédldrarnas psykiska situa-
tion. Méanga har fétt uppleva hur deras barn s6vs ned
ett flertal gdnger, hur ett eller bdda dgonen stralbe-
handlas eller i vissa fall att barnens ena 6ga avldgsnas

Kunskapen dr idag ringa om hur barnen med
retinoblastom fungerar kognitivt, perceptuellt,
personlighetsmdissigt och socialt
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operativt. Detta kan ge upphov till komplicerade
kénsloreaktioner hos forildrarna, speciellt om sjukdo-
men dr arftlig.

En psyko-social uppféljningsstudie av
barn med retinoblastom

1992 erhoélls anslag fran Barncancerfonden for ett forsk-
ningsprojekt med titeln “En psyko-social uppfoljnings-
studie av barn med retinoblastom”.

Syftet har varit att studera de psykologiska och de
sociala konsekvenserna for barnet och for familjen nér
ett barn drabbas av retinoblastom. Projektet har bedri-
vits av forskare vid psykologiska institutionen i samar-
bete med likare vid S:t Eriks 6gonsjukhus. De fragor
som stillts i forskningsprojektet har varit huruvida bar-
nens utveckling paverkas av att ha drabbats av en elak-
artad, ibland #rftlig, tumor 1 6gonen samt av extern
stralbehandling, och isafall pa vilket sitt. Vidare stills
frigan huruvida barnens synfunktion paverkas av sjuk-
domen och av den behandling som ges, samt slutligen
hur férildrarna upplever sin egen och barnens situa-
tion.

METOD

De forsta barnen som kom att inga i studien diag-
nostiserades under sommaren 1992, de sista under sen-
hosten 1994. Av den anledningen kommer det att droja
innan projektet som helhet kan avrapporteras. Men for
samtliga de 22 barn som deltar i studien har data om
diagnos och férsta behandling nu samlats in. Forild-
rarnas reaktioner och upplevelser av den forsta tiden
efter diagnos har dven sammanstillts och dessa upp-
gifter kommer att redovisas hér.

I projektet har en arbetsmodell anvénts som har inne-
burit att forildrarna i samband med utredning och be-
handling vid S:t Eriks sjukhus, har tréiffat projektets
psykolog, dels i samband med diagnosmeddelande och
information om behandling, dels efter behandling. De
har dirvid fétt en forsta stodkontakt under ett for for-
dldrarna psykiskt mycket kritiskt skeende. Direfter har
psykologen haft kontinuerlig kontakt med familjerna
vid terbesoken pé sjukhuset, men dven per telefon mel-
lan aterbesoken. Ett antal frigeomraden har formule-
rats med utgéngspunkt fran forskning om familjers si-
tuation och reaktioner i krissituationer samt de faktorer
som kan underlitta respektive forsvara en gradvis an-
passning till en ny situation (5) . Under de samtal som
psykologen har med familjerna har kvalitativa data om
barnets och familjens sociala och kdnsloméssiga situa-

215



tion borjat samlas in. Barnens synfunktion miits vid 2,5-
3 och vid 4 arsélder.

Barngruppen

Av de 22 barn som ingér i studien #r 8 pojkar, 14 flickor.
Barnen har varit mellan 1 manad och 8 ar vid forsta
kontakten. Knappt hilften av barnen diagnostiserades
fore ett ars alder. Barnen ir fodda mellan &ren 1985
och 1994 och kommer fran hela landet. Tre fall
diagnostiserades vid St Eriks sjukhus under 1992, 10
fall under 1993 och under 1994, 9 fall. Tidigare statis-
tik har visat att i genomsnitt mellan sex och sju barn
om daret far diagnosen retinoblastom i Sverige (4). Un-
der perioden 1992-1994 diagnostiserades i genomsnitt
7 fall per ar.

RESULTAT

Barnens diagnos och behandling

For de tjugotvd barnen i studien har unilateralt
retinoblastom diagnostiserats i tretton fall och bilate-
rala tumdrer i nio fall (se tabell I). Arftlig retinoblastom
har kunnat konstateras i fyra familjer. I en av dessa fa-
miljer har retinoblastom diagnostiserats hos tvéa syskon
under projekttiden. Elva av de tretton barnen med uni-
lateralt retinoblastom har behandlats med primir
enukleation, dvs Ogat har bortopererats. I tva fall har
den unilaterala tumorerna behandlats med lokal stral-
behandling med ruteniumapplikator. Av de barn som
haft bilaterala tumdrer, har sex genomgatt enukleation
av det 6ga, som har haft den storsta tumorbordan. Hos
dessa barn har dérefter det andra, kvarvarande, 6gat be-
handlats med extern strdlbehandling i fyra fall och
ruteniumbehandling i tva fall. Tre barn har behandlats
med dubbelsidig extern stralbehandling. Inte nagot av
barnen har haft pavisad metastaserande sjukdom. Ob-
servationstiderna dr for nio av barnen mindre 4n 2 ar,
for tio av barnen dr den mellan 2 och 3 ar, och for tre

barn, mellan 3 och 4 ar. Av de 22 barnen i studien har
tretton fall (59%) blivit diagnostiserade fore tva ars al-
der. De allra flesta, 20 fall, har fatt diagnosen fore tre
ars alder (91%).

Kontakter med psykologen

Forildrarna har i genomsnitt haft kontakt med psyko-
logen vid 4 tillfdllen under forsta aret efter diagnos.
Variationsvidden ligger mellan 2 och 15 tillfdllen. Un-
der det andra aret efter diagnosen har stillts, har kon-
takterna mellan psykologen och forildrarna trappats ned
och i genomsnitt tva kontakter har da forekommit. Det
framkom snart att det i flera fall var svart att genomfora
ett psykologiskt meningsfullt samtal under dagtid i sjuk-
husmiljo. Vid det primdra omhéndertagandet av bar-
nen med retinoblastom upptas den mesta tiden av olika
provtagningar och undersokningar. Forst framéat kvil-
len, da stimningen lugnat ned sig, brukade det finnas
en savil fysisk som psykisk mojlighet for fordldrarna
att samla sina tankar och kunna dela med sig av dessa.
Samtalen kunde da bli fran en kort stund till ett par
timmar langa.

Pa vilket satt vacktes foraldrarnas miss-
tanke om barnens 6gontumor?

Tolv av de tjugotva forildrarna (55%) anger att deras
forsta misstanke har vickts genom att de har sett for-
andringar i barnens 0ga alternativt 6gon, sdsom gra-
vita eller rodbruna, ofta 6vergéende skiftningar i dgat,
eller att en gra-eller vitaktig hinna lagt sig dver pupillen.
I ndgot fall handlade det dven om svullnader och miss-
tinkta infektioner. Misstanken har ofta startat med en
kénsla av att nagot har varit fel. S& sméaningom har
fordndringarna i barnens 6gon blivit tydliga, och for-
dldrarna har sokt medicinsk hjédlp. Nagra barn visade
beteendefordndringar som vickte fordldrarnas miss-
tanke. Den vanligaste anledningen till att fordldrarna i

Tabell 1. Fordelning over diagnos, kon och behandling.

Behandling Enukleerade Enukleerade och Enbart stral- Totalt
stralbehandlade behandlade

Koén Po Fl Po Fl Po FI

Diagnos:

Enkelsidig 5 5 0 1 1 1 13

Dubbelsidig 0 0 2 4 0 3 9

Totalt 5 5 2 5 1 -+ 22
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denna undersokningsgrupp har misstinkt att det var
négot fel med barnens dgon var saledes pupill-
forandringar (se tabell 2).

Tabell 2. Hur viicktes misstanke om retinoblastom?

Antal

Foréndringar i 6gat 11
Forindringar i 6gat i kombination

medskelning 1
Enbart skelning 2
Arftliga anledningar 4
Beteendeforindringar 3
Misstanke att barnet ej sag 1
Totalt 22

Vilka atgarder vidtogs?

I fem fall har forildrarna kontaktat Barnavardscentralen
(BVC) och i ett fall vardcentralen (VC) for att disku-
tera sina misstankar om att barnen haft nagot fel pa sitt
Oga. I ovriga fall har fordldrarna forst kontaktat dgon-
sjukvarden pa hemorten som sedan har remitterat bar-
net till S:t Eriks dgonsjukhus. Det forsta beskedet for
de forildrar som kontaktade BVC eller vc var samtliga
fall: “Vinta och se”. I flera fall har fordldrarna haft upp-
repade kontakter med BVC innan de fick remiss till en
dgonklinik. I tva fall skelade barnen och de remittera-
des s smaningom till skelningsklinik. Dér blev remis-
sen liggande och det blev ytterligare férdrojningar innan
tumoren upptiicktes. I de fall forildrarna har gatt via
BVC eller vc har den slutgiltiga diagnosen blivit for-
dr6jd mellan 2 och 12 veckor. For de forildrar som forst
kontaktade dgonsjukvéarden pa hemorten, blev tiden
mellan misstanke och atgird kortast mojlig, dvs ett par
dagar. I samtliga fall hade de di dessutom fatt ett preli-
minirt diagnosbesked pa hemsjukhuset.

Upplevelser och reaktioner forsta tiden
och bemodtande av nyckelpersoner i om-
givning och sjukvard

Vid de forsta samtalen med psykologen, i samband med
diagnos och forsta behandling, framkommer att denna
forsta tid kiinnetecknas av att fordldrarna befinner sig i

[ de fall forildrarna har gatt via BVC eller vc har
den slutliga diagnosen blivit fordrdjd mellan 2 och
12 veckor
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Praktiskt taget samtliga fordldrar har uttryckt kéins-
lor av tomhet och oro, men dven daligt samvete och
sjdlvforebraelser

ett kiinslomissigt tillstdnd av chock. Allt gar mycket
snabbt, fran att ena dagen uppleva att ha en friskt litet
barn, till niista da barnets ena 6ga blir bortopererat eller
att barnet borjar fa stralbehandling. For ett par forild-
rar har beskedet om att barnet haft en tumér och vad
detta innebir i form av behandling, kommit helt ovin-
tat. Kénslolédget hos foridldrarna har dessutom pendlat
mellan tacksamhet Over att barnet lever, att operatio-
nen har gétt bra, till att i vissa fall kinna ilska dver det
bemoétande de har fatt fran sjukvarden i samband med
den forsta misstanken om sjukdomen. Praktiskt taget
samtliga foréldrar i studien har uttryckt kénslor av tom-
het och oro, men #ven déligt samvete och sjilv-
forebréelser. Detta giller framst de fordldrar dir det har
tagit 1dng tid mellan misstanke om sjukdomen och diag-
nos. Barnen i projektet har bade yngre och dldre sys-
kon. Forildrarnas oro omfattar dven dessa barn. Samt-
liga syskon har gonundersokts. I tva fall har det visat
sig att dven syskon haft retinoblastom. Den forsta ti-
den har saledes mest kdnnetecknats av upplevelser av
chock, kaos och overklighet. Samtidigt har fordldrarna
uttryckt en kiinsla av littnad nir beskedet slutligen har
givits vid S:t Eriks 6gonsjukhus. Nir familjerna kom-
mer tillbaka hem efter diagnos och i manga fall efter
operation, med ett barn som saknar ett 6ga, beskriver
de hur de upplever sig leva i ett vakuum och i ett kiins-
lomiissigt kaos. De 1amnas nu helt t sig sjdlva, ét sitt/
sina barn och sin vardag. I detta lige framkommer att
manga fordldrar onskar att fa praktisk hjilp hemma,
innan de kan borja fungera normalt igen. Néagra har fatt
sadan hjilp av syskon eller anhoriga.

Hur upplever fordldrarna barnets situation
efter diagnos och férsta behandling?
Forildrarna till barnen med ensidigt retinoblastom och
enukleerats har beskrivit hur barnen snabbt aterhdmtat
sig och i stort sett fungerar som vanligt igen. Daremot
hyser forildrarna oro for barnen, t ex for att det friska
Ogat ska skadas. Det har da inneburit att de har forsokt
skydda sina barn fran olika lekar och aktiviteter, hemma
och pa dagis. Barnens tinkbara kommande egna fragor
och funderingar kring sjukdomen har varit ett gemen-
samt tema vid de forsta samtalen med psykologen.
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Maénga av barnen har varit sd smé vid operationen att
de inte har kunnat forsta vad den inneburit. Ett annat
centralt tema vid samtalen har varit fordldrarnas rela-
tion till den &ldre generationen. For manga mor-och
farforéldrar dr barnens situation och hotet om att de ska
bli blinda, vil s& traumatisk som for fordldrarna sjélva.
Detta har i flera fall inneburit att fordldrarna upplever
att de dessutom maste hantera deras chock och sorg.
Andra viktiga personer kring familjen, sdsom vinner
och arbetskamrater, méste informeras om situationen.
Nir det har gillt dessa typer av fragor - hur barnen och
fordldrar och vinner ska informeras, har samtalen med
psykologen ocksa omfattat viss konkret radgivning. Ett
annat sitt att fa hjélp att bearbeta och diskutera sin si-
tuation dr att trdffa andra forédldrar i samma situation
och att fa triffa andra barn som har haft eller har lik-
nande sjukdom och som genomgér samma behandling
som det egna barnet. De allra flesta forildrarna har ut-
tryckt ett stort behov av att triffa andra forédldrar, vilket
dven har kunnat ske.

Nir det giller de fordldrar vars barn stralbehandlats
finns bade goda och mindre goda erfarenheter av be-
motandet fran sjukvarden under den forsta tiden. Efter
faststilld diagnos har barnen 6verforts fran S:t Eriks
ogonsjukhus till barnhabiliteringen pa Karolinska sjuk-
huset for att dirifran sedan fa stralbehandling pa
Radiumhemmet. Fordldrarna har i de flesta fall upp-
levt bemétandet fran personalen pa Radiumhemmet som
professionellt, att personalen visat stor forstaelse och
vana vid att ta hand om barn och forildrar i svar situa-
tion. Uppfattningen var emellertid inte lika entydigt
positiv till hur de blivit bemotta fran barnhabilitering-
ens sida. En forilder upplevde att personalen var sa
stressad att barnet ndstan dagligen kom for sent till
stralbehandlingen. I ett annat fall hade familjen upp-
levt det som svart att aterse den avdelning dir ett dldre
barn tidigare hade vistats. De upplevde att personalen
ej tycktes vaga ta kontakt med dem, nir de kom till-
baka med det yngre barnet. Mer allmént framkom att
familjernas behov av ett personligt och hallande for-
hallningssitt fran personalens sida inte kunde héllas.
Att vistas med sitt barn pa en sjukhusavdelning under
flera veckor under en péfrestande stralningsperiod stél-

De allra flesta fordldrarna har uttryckt ett stort
behov av att triiffa andra fordldrar, vilket har kun-
nat ske
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Under forsta aret befinner sig fordldrarna i en up-
penbar kanslomdssig berg- och dalbana

ler mycket hoga krav pa ett professionellt bemotande.
Konsekvensen blev att flera forédldrar valde att bo
hemma och sedan pendla mellan bostadsorten och
Radiumhemmet.

Aterbesék och genetisk radgivning
En tid efter diagnos och forsta behandling gors aterbe-
sok vid S:t Eriks 6gonsjukhus. I samtalen med psyko-
logen framkom att fordldrarnas angest da 6kade mar-
kant. Speciellt tydligt var detta vid de forsta aterbesoken.
I vissa fall tog det sig uttryck i rena dngestattacker. Ef-
ter ett par tre aterbesok med positiva besked om att
tumorbildningen stoppats, beskrev de hur bearbetnings-
processen liksom planade ut och att de kinde visst lugn
och stabilitet. Men under forsta aret befinner sig for-
dldrarna i en uppenbar kidnslomaéssig berg- och dalbana.
Pa alla barn har hud- och blodprov fér kromosom-
analys tagits i samband med dgonundersdkning i nar-
kos. Fordldrarna har sedan fatt genetisk radgivning pa
Karolinska sjukhuset i samband med tredje besoket pa
S:t Eriks 6gonsjukhus. Flera fordldrar anger att den
genetiska informationen varit svar att ta emot och for-
std. Vid informationen ges detaljerad upplysning om
hur manga procents risk syskonen och andra slidktingar
till barnen bedéms ha att fa sjukdomen. Information
lamnas ocksa om de okade riskerna for andra tumérer
senare i livet. Denna kunskap har i manga fall 6kat for-
dldrarnas angest och oro, eftersom det ju for nirvarande
inte foreligger nagra mojligheter att minska riskerna
eller att forebygga dem - utan endast att kontrollera.
Patienternas syskon 6gonundersoks regelbundet. Dessa
besok dr saledes av komplicerat existensiellt slag, och
foranleder manga tankar och funderingar bl a kring den
fortsatta familjeplaneringen. Méanga foréldrar har varit
i den situationen att de redan vintar ytterligare ett barn
eller har ett spadbarn pa ett par méanader, vilket natur-
ligtvis féranleder mycken oro dven for dessa barns fram-
tid.

Reaktioner kring dgonprotesen

De barn som far ett 6ga avldgsnat far en protes. Denna
protes ser ut som ett litet snackskal och kan relativt litt
sdttas in som ersittning for det bortopererade 6gat. Det
tar dock tid dels for 6gonhélan att lika dels for protes-
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makaren att hinna tillverka protesen. Under denna pe-
riod framkommer att flera av forédldrarna har funderingar
kring protesen, hur den ser ut, hur man applicerar den,
hur barnet kommer att uppleva att ha den pa sig, men
dven hur andra kommer att reagera pa att barnet bar
protes. Protesen vicker saledes manga fradgor som inger
oro och i vissa fall dngest.

DISKUSSION

Psykologens forsta samtal med foréldrarna till barnen
med retinoblastom i samband med diagnos och forsta
behandling innehaller flera teman som andra fordldrar
i liknande situation har beskrivit. Reaktioner, upple-
velser och funderingar &r likartade. Pendlingen mellan
olika kénsloldgen har varit sdrskilt karaktiristisk for
merparten av fordldrarna i studien. Denna pendling
kinnetecknas av en initial diffus oro i samband med
misstanke, till chock nér diagnos och forsta behand-
ling ges. Direfter intrdder en period da forildrarna upp-
lever sig leva som i ett kinsloméssigt vakuum. Detta
sker da de aterviander hem. Allt ska nu fungera som
vanligt igen och man har i stort sitt ingen kontakt alls
med sjukvérden. Fordldrarna upplever da att de dr helt
uteldmnade ét sig sjdlva och sina tankar och funderingar,
samtidigt som de ska fungera normalt tillsammans med
barnet, med dvriga medlemmar i familjen och dessutom
kunna skota arbete och andra sociala kontakter. I de
fall ddr barnets sjuka 6ga enukleerats, beskrev forild-
rarna att de upplevde en kénsla av att nu hade det onda
tagits bort fran barnet, vilket gav en kinsla av ldttnad.
Direfter, ett par manader senare, gor de aterbesok pa
ogonsjukhuset och far da i samband med den genetiska
radgivningen reda pa att det kan féorekomma recidiv,
att faran kanske ej #r over, vilket gor att de aterigen
hamnar i en kénslomissig svacka. En tidigare diffus
oro Overgar till en hogst verklig sdidan. Mojligheterna
att fa information om bedémning av arftliga risker for
allvarliga sjukdomar dr en relativt ny foreteelse inom
medicinen. Den psykologiska forskningen betriffande
hur sadan information skall meddelas och vilka konse-
kvenserna kan bli, dr endast i sin borjan. Den medicin-

Bristen pa kontinuitet i behandling och omhdinder-
tagande framkommer tydligt i samtalen med for-
dldrarna och didrmed ocksa behovet av en sdadan
kontinuitet
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Det gar inte att applicera en standardmodell for
krisbearbetning

ska behandlingen av barnen priglas av den normala
sjukvardens syn: Barnet dr en patient och i samband
med besoken pé sjukhus ér de och deras fordldrar i fo-
kus f6r uppmirksamhet och insatser. Dérefter atervin-
der de hem och da upphor i stort sitt kontakterna. Bris-
ten pa kontinuitet i behandling och omhéndertagande
framkommer tydligt i samtalen med fordldrarna och
ddrmed ocksé behovet av en sddan kontinuitet.

Uppmérksamheten som har givits fordldrarna genom
forskningsprojektet har delvis tjanat som viktig ldnk
mellan sjukhusbesoken. Fordldrarna har givits mojlig-
het att vid behov kontakta en person som de har tréffat
redan pa sjukhuset i samband med diagnos och behand-
ling. For att skapa ett vil fungerande psykosocialt stod
ar det viktigt att veta var i den kinsloméssiga pendlingen
fordldrarna befinner sig. I vissa ligen behover de fa vara
kvar pa den niva de befinner sig, de kanske behover fa
sorja och vila i denna kidnslomissiga stimning innan
de orkar ga vidare i sin bearbetning. Det dr da viktigt
att terapeuten dr medveten om sin roll och anpassar sitt
agerande till fordldrarnas behov. Det gér siledes inte
att applicera en standardmodell for krisbearbetning.
Diremot dr det viktigt att kdnna igen reaktionerna, att
veta vad de har for innebord, och att 1ata fordldrarnas
behov styra insatserna. Malet bor vara att fordldrarna
ska kinna sig vidntade och igenkiénda. De ska kunna
uppleva en trygghet i att triffa kompetenta personer,
som kan omradet och som har tidigare erfarenheter av
just dessa forildrars och barns situation.
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