Nk " Nationellt kompetenscentrum anhdériga
- for ett anhorigvanligt sambhaélle.

IMod lotase i ofbord

Clownbesok - en positiv upplevelse for barn som
anhoriga

.

Clownerna Hjérdis och Margott kom pd besok.

"Att fa skratta och for en stund fa glomma sjukdomen". Besék i hemmet fran
nagra av de 15 clownerna fran Clownmedicin ar uppskattade inslag for barn som
anhoriga, nar nagon ar svart sjuk i en familj.

| oktober bjoéd den ideella foreningen Clownmedicin in till en konferensdag om
clownbesok i hemmet for barn som anhdriga till narstdende inom hemsjukvarden,
ASIH (Avancerad sjukvard i hemmet och palliativ vard i Stockholms Ian).

Eva Riepe och Anne-Marie Moller, verksamhetsledare for foreningen Clownmedicin
berattade att verksamheten borjade under namnet Gladjeverkstan for drygt 20 ar
sedan, men att idén med sjukhusclowner kom fran New York till Europa redan i mitten
av attiotalet.

- Idag finns cirka 70 clowner i 13 olika organisationer i Sverige, Clownmedicin ar den
storsta med 15 clowner i var grupp. Med var senaste metod clownbesék i hemmet riktar
vi 0ss nu aven till barn som anhdriga, berattade Eva Riepe, verksamhetsansvarig och
sjukhusclown.



Clownmedicins verksamhet finansieras i huvudsak genom anslag fran olika fonder och
stiftelser och vander sig till bade barn och vuxna som ar inneliggande pa olika sjukhus
eller vardinrattningar inom storstockholm.

Ann-Marie Moller betonade att alla clowner ar professionella artister och beharskar
olika uttryck. Att de har tystnadsplikt och ett tatt samarbete med vardpersonal.

Eva Riepe och Anne Marie Mbller, verksamhetsledare Clownmedicin.
Clownbesok i hemsjukvarden

Clownmedicins senaste verksamhet Clownbesék i hemsjukvdrden startade 2016 och
drivs med stod fran Arvsfonden. Besdken sker i familjer som har narstaende inskrivna
vid en ASIH-enhet som driver palliativ vuxenvard.

- Till en borjan var vi fundersamma pa hur familjerna skulle ta emot oss. Kan man
komma och vara rolig och underhalla nar det handlade om palliativ vard? var en fragor
som vi stallde oss till en borjan, fortsatte Ann-Marie Moller.

- Svaret ar definitivt ja. Barnen och 6vriga familjemedlemmar i de familjer som fatt
hembesdk av clownerna har varit valdigt positiva. Det har skapat en gemenskap och
de har fatt ett positivt minne att bara med sig, berattar hon och betonar vidare att
lyhoérdhet infor situationen ar a och o.

- Reaktionerna fran anhoriga har alla varit valdigt positiva. De har uttryckt att de
uppskattat att fa glomma den anhérigas sjukdom for en stund och fa skratta och delta
i ndgot positivt tillsammans, berattar hon.

En viktig grupp for oss ar syskon

- Lyhordhet ar vart absoluta mantra. Vi méter barn i alla aldrar och olika kulturell
bakgrund och vi maste alltid kunna kdnna av vad situationen kraver. En viktig grupp for
oss ar syskon, dar forsoker vi vara sa uppmarksamma det gar, sa att alla barn i



familjen i mojligaste man gors delaktiga vid vara besok. Ett clownbesok i hemmet kan
skapa gemenskap mellan syskon, sager Eva Riepe.

Redan i inskrivningsmappen hos ASIH-enheterna finns information om Clownmedicins
verksamhet. Kuratorerna pa enheterna bokar besoken i familjerna och hembesoket ar
gratis for familjerna och ASIH-enheterna. Clownerna far alltid information om
situationen i familjen innan besoket.

- Vivill gérna att vardpersonal foljer med hem till familjerna vid forsta besoket. Det
skapar en extra trygghet for alla parter. Det ar ocksa viktigt att den friska foraldern ar
med under vart besok for att det just ska bli den dar gemensamma upplevelsen for
hela familjen. Vi avslutar alltid med att ta selfies tillsammans med barnen, sa de ska ha
ett konkret minne att bara med sig fran vart besok.

- Personal inom ASIH har berattat att det kan vara svart for vardpersonal att na barn
som har féraldrar som ar svart sjuka och att de ofta valjer att inte vara narvarande nar
personalen besoker den sjuka féraldern i hemmet. Aven familjens sociala situation kan
bli begransad nar det ar en person som ar sa svart sjuk, sager Eva Riepe.

Cafékvallar ger mojlighet till fortsatta samtal

Som stdd till barnen som ar anhoériga och den efterlevande foraldern har
Clownmedicin dven utvecklat en verksamheten med cafékvallar, som en uppféljning pa
clownbesoken i hemmet.

- Efter att barnen mist en foralder markte vi att de ville traffa clownerna igen och sa
vacktes idén om att erbjuda en cafékvallen till de anhdériga. De har kvallarna har blivit
minst lika betydelsefulla som sjalva hembesdken fér barnen och den efterlevande
foraldern, sager Eva Riepe.

Det ar kuratorerna pa ASIH-enheterna som bjuder in till cafékvallarna, tva-tre ganger
om aret. Vid traffarna deltar kuratorerna och annan personal fran ASIH-enheterna,
clownerna ar med cirka en timme.
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Kuratorerna Stina Séderqvist och Martina Friden, ASIH Ersta Hospiceklinik resp. ASIH Stockholm Sédra
Fruéngen.

- Familjerna uppskattar att det blir en slags uppféljning och tack vare det ges majlighet
till fortsatta samtal, sdger Ann-Marie Moller och far medhall av kurator Stina
Soderqvist, Ersta Hospiceklinik, Ersta Diakoni.

Tillsammans med Martina Fridén, kurator pa ASIH Stockholm sodra delar hon med sig
av erfarenheterna fran verksamheten med clownbesok i hemmet for barn som
anhoriga.

- Nar clownerna varit pa besék hos en familj far aven jag som kurator en annan ingang
till barnen. Det blir en brygga over till barnen och det blir Iattare for dem att anfortro
sig till mig, sager hon och forklarar samtidigt att det inte varit helt latt att hitta familjer
dar det finns barn som anhdriga, som kan ta del av Clownmedicins verksamhet med
clownbesdk i hemmet.

- | halso-och sjukvardslagen, HSL, star det tydligt att barns behov av rad, stéd och
information ska beaktas. Men i vardvardagen kan det vara svart for personalen att
fanga in barnen och deras behov, och dven tanka pa att erbjuda mojligheten till
clownbesok i hemmen, sager Stina Séderqvist.

De barn som far del av clownbesdken i hemmen &r ofta hjalpa i dvergangen nar
foralderns vard vaxlar mellan hemmet och hospice, betonar de bada och lyfter fram
Cafétraffarna som en vardefull stodinsats efter en foralders bortgang.

Bris stottar barn i sorg

Under dagen deltog dven Somaya Ghanem, kurator pa Bris som berattade om arbetet
med barn och familjer i kris.

- Bris stottar barn i sorg pa olika satt, via mejl, chatt och telefon, men ocksa genom en
gruppverksamhet riktad till familjer, dar en foralder tagit sitt liv, berattade hon.



Hur pdverkas barns liv vid kris? var en fraga som Somaya
Ghanem forsokte besvara. Hon forklarade att allt
forandras. Men kriser ar personliga och paverkar olika
och pa olika plan.

- Det som tidigare var tryggt, ar plotsligt inte det langre.
Framtid och forhoppningar paverkas, ett barn som vi
hade kontakt med uttryckte: "Jag vet inte om jag kan bli
glad igen."

- Manga upplever att de inte har samma kontroll éver
sig sjalva langre. Man kan borja grata, bli arg, tanka
tankar som ger skamkanslor. En sadan har handelse
vacker ocksa ofta mycket fragor om framtiden, sa
Somaya Ghanem och férklarade att det kan vara svart
for barn att satta ord pa vad de kdnner och tanker:

{

Somaya Ghanem, BRIS.

- Nagra av de vanliga reaktionerna vi méter ar ledsenhet, angest, angslighet, ilska och
utatagerande, eller att barnen drar sig undan och kdnner skam och skuld.

- Barn och vuxna kanner ratt lika vid kriser, men vuxna har andra verktyg, vilket ar en
stor skillnad.

Olika strategier i sorgen

Hon pekade dven pa nagra av de strategier som barn anvander for att hantera sorgen.
Dar yngre barn ofta soker fysisk narhet och férséker vara som vanligt, medan dldre
barn trycker bort sorgen. De vill inte tdnka pa det och inte kdnna efter, likasa kan
vanner vara valdigt viktiga.

Relationerna forandras, inte bara till den féraldern som ar kvar utan aven till syskon
och slaktingar. Inte ens i skolan kanske man kan vara som vanligt.

- Det blir en annan stamning i familjen och det ar inte ovanligt att kommunikationen
forandras. Det kan vara som att ga pa ett minfalt nar det galler vad man "far" séga och
inte och det kan bli valdigt tyst. Anledningen dr att det ar svart att prata om krisen,
men det kan ocksa vara en slags omsorg om varandra, sa Somaya Ghanem och
forklarade vidare:

- Barn vill ofta inte belasta sina foraldrar. Barnen tar mycket ansvar for foraldrarna
och anpassar sig for att det ska fungera i familjen. P4 samma satt vill foraldrar skydda
sina barn.

Hon tog sedan upp begreppet KASAM (Begriplighet - Hanterbarhet - Meningsfullhet),
som kortfattat star for kanslan avsammanhang i livet.



- Alla har ett behov av att kunna férsta vad som hander. Barnen behover information
och vi behdver komma tillbaka flera ganger och prata med dem. Men det kan vara
svart att nd familjer i kris och det kan kravas flera kontakter med familjen. | det
sammanhanget ar det viktigt att skapa trygghet, vara tydlig med vad vi ska gora
tillsammans, vara transparenta och flexibla infér familjens behov, sa hon.

Somaya Ghanem gav sedan en 6vning till deltagarna: att med slutna 6gon kanna efter
vad som kan vara viktigt for dig i ett méte i en krissituation och vad som gor att du
skulle komma att ta emot den hjalpen?

Efter att ha blundat en stund konstaterade Janette Berg att det viktiga for henne skulle
vara att det finns tid, att det ar ndgon som har fullt fokus pa henne, ndgon som forstar.

- Mar man valdigt daligt ar det bra att ha en van, skol- eller arbetskamrat som kan se,
nagon som hjalper till att ppna 6gonen, sa hon och Ann-Sofi Ulltin konstaterade i sin
tur:

- Bli sedd och fa bekraftelse, ndgon som lyssnar och visar nyfikenhet. Nagon som inte
blir smittad av min hoppldshet utan forminskande.

Stodprogram till barnfamiljer

Under dagen redogjorde daven forskarna Malin Lovgren, docent, och Rakel Eklund,
doktorand vid Palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal Bracke Hogskola, for nagra
resultat fran sitt forskningsprojekt "The Family Talk Intervention in palliative care", som
ar ett stodprogram till barnfamiljer nar en féralder far palliativ vard. Stédprogrammet
syftar till att 6ka kommunikationen inom familjen, 6ka kunskapen om sjukdomen och
medvetenheten om férestaende déd, samt reducera familjemedlemmarnas
psykologiska besvar.




Forskarna konstaterade inledningsvis att barn som mist en foralder har en 6kad risk
for sjalvskadebeteende samt att drabbas av psykisk ohalsa och for tidig dod.

- Det ar tydligt att stodinsatser fore, under och efter en foralders dod ar av stor vikt for
barnen. Att fa vara tillsammans, fa prata och ga in och ur sorgen ar till hjalp.
Vardpersonal kan ibland ha svart att prata med barn och det finns tyvarr fa
utvarderade stodprogram som ar riktade till barn som anhoriga och féraldrarna, sa
Malin Lovgren.

Metoden bygger pa sex moten med barn och foraldrar i olika konstellationer: enskilt
med barnen, med féraldrarna, med alla i familjen.

- Vi jobbar efter en klassisk Beardsleemetod och pratar om livssituationen med
foraldrarna och barnen enskilt men ocksa exempelvis om vad den dverlevande
foraldern och barnen kan géra tillsammans, sa Malin Lovgren.

Rakel Eklund lyfte fram nagra slutsatser fran projektet. En konklusion var att barnen till
de sjuka foraldrarna inte hade fatt tillrackligt med information och ville veta mer om
foralderns sjukdom.

Mer information minskar oron

- De saknade information pa manga fronter, de visste till exempel inte vad de skulle
gbra om nagot akut hande den sjuka foraldern, de visste inte heller vem de skulle
fraga om de behdvde stdd i sin egen situation, sa Rakel Eklund och liknade barnen vid
silverfiskar som forsvinner nar sjukdomspersonalen kommer.

- Det vi ocksa sett i studien ar att manga barn, 7-12 ar, inte kunde prata om hur de
sjalva madde eller visa sina kanslor, bara lite grann med nagon i sin familj. De ville
kunna prata och visa mer i familjen. Tonaringen gick omkring med fragor de inte
vagade stalla.

Rakel Eklund pekade sedan pa nagra problemomraden och underlattande faktorer:

¢ Valdigt mycket kanslor i omlopp - da hjalper det med distraktion.

e Somnproblem - kan hjalpa att sova med ndgon annan familjemedlem.

e Rdadsla for doden och framtiden - kan hjalpa att tanka pa ndgot annat.

e Stressigt vardagsliv, svart att koncentrera sig - dar var skolpersonal och kuratorer
pa skolan och annan skolpersonal viktiga for forstaelse for situationen.

e Relationerna i familjerna férandras - att samtala om situationen.

Vid fragor till barnen om hur de uppfattat stddmetoden FTI (The Family Talk
Intervention) var de overlag positiva. De uttryckte att de blev sedda, hérda och
uppmarksammade av samtalsledarna och kande sig forstadda.

- Nar vi stallde fragor till tondringar om de rekommenderade de har samtalen, svarade
alla ja, berattade Rakel Eklund och pekade avslutningsvis pa ndgra andra potentiella



effekter av stodprogrammet.

- Nar barnen fick mer information minskade deras oro. Dessutom fick barnen okad
hjalp med olika stddjande kontakter utanfor familjen.

Stédsamtalen bidrog aven till att barnen fick hjalp med att satt ord pa sina tankar och
kanslor och hitta egna styrkor och resurser i en valdigt svar situation.

Clownerna Margott (Ylva Magnusson) och Hjérdis (Anna Dahlqvist).

Efter lite ommoblering i lokalen fick deltagarna pa konferensen ett mycket uppskattat
besdk - in kom sjukhusclownerna Margott (Ylva Magnusson) och Hjordis (Anna
Dahlqvist) med sang, gladje, karleksballonger och skratt.
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