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Inledning och uppdrag

FN:s konvention om barnets réttigheter ar genom sina huvudprinciper vigledan-
de for hur samhillet ska bemoéta barn. Vid alla beslut som ror barn ska barns bésta
komma i framsta rummet (artikel 3). Barnet har ritt att uttala sin &sikt och bli
lyssnad till i forhallande till dlder och mognad (artikel 12). Som anhoriga ar dock
barn ofta osynliga i sjukvarden och socialtjansten. Mycket sillan har deras behov
av information och st6d tillgodosetts, trots det lagstod som sedan flera ar finns i
hélso- och sjukvardslagen.

Genom nya forskningsron far vi en allt battre kunskap om barns sarbarhet och
utsatthet nir en fordlder har missbruk, psykisk ohilsa, ar allvarligt sjuk, skadad
eller ovantat dor. Att uppmérksamma barns behov och ge barnet det stod som
behovs kan bade forbattra den aktuella situationen och férebygga negativa konse-
kvenser senare i livet. Ett indamalsenligt stod ar darfor viktigt ur ett folkhélsoper-
spektiv. Har har forutom hilso- och sjukvarden och socialtjansten ocksa forskolan
och skolan en viktig uppgift i barnens vardag.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) och Linnéuniversitetet fick i slutet
av ar 20111 uppdrag av Socialstyrelsen att utgora ett kompetenscentrum kring fré-
gor om barn som anhoriga, bland annat genom att stodja implementeringen inom
hailso- och sjukvarden av 2 g § i hilso- och sjukvardslagen (HSL). Bestimmelsen
innebar i korthet att barns behov av information, rad och stod sarskilt ska beaktas
av vardpersonalen om barnets fordlder har missbruk, psykisk ohilsa, ar allvarligt
fysiskt sjuk eller ovintat avlider.

Uppdraget avser ocksa att bygga upp en bas for kunskapsproduktion, kunskaps-
spridning, erfarenhetsutbyte och larande nitverk inom omradet, samt stimulera
och stodja utvecklingsarbetet for stod till barn som anhoriga. Efter hand har Nka
fatt flera tillaggsuppdrag, bland annat att ta fram en webbutbildning f6r personal
i hilso- och sjukvirden, att utveckla arbetet med systematisk uppf6ljning och att
initiera och leda ett forskarnétverk inom omrédet.



Utveckling 1 partnerskap

En grundliaggande filosofi i Nka:s verksamhet ar att alla intressenter ska komma
till tals och att utvecklingen sker i samverkan. Sedan verksamheten startade i ja-
nuari 2008 har samverkan med olika intressenter och organisationer byggts upp.
Det finns idag ett etablerat samarbete med Socialstyrelsen, Skolverket, Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL), Folkhdlsomyndigheten, hogskolor och univer-
sitet, flera landsting och kommuner samt professionella organisationer och ett
flertal idéburna organisationer, som Maskrosbarn, Trygga Barnen, IOGT-NTO:s
juniorforbund Junis, Randiga Huset, Barnkraft, Schizofreniférbundet och Ersta
Vandpunkten.

Samarbete héller pa att etableras med Forséakringskassan, 1177 Vardguiden och
radddningstjansten. Under det kommande aret kommer samverkan att utveck-
las med socialtjanst, anhorigkonsulenter, hemsjukvard, skola och forskola, samt
eventuellt iven med verksamheter som arbetar med kultur och fritid i kommuner-
na, Forsvarsmakten, idrottsrorelsen och patientorganisationer.

Nka avser att samverka med och aktivt stodja uppbyggnaden av det planerade
nationella kunskapscentret for véild och andra 6vergrepp mot barn vid Linkopings
universitet. Det finns en 6verenskommelse mellan verksamheterna om samver-
kan genom informationsspridning och gemensamma aktiviteter.

Nordiskt och internationellt samarbete

Nka och dess medarbetare ingar i internationella nitverk med professionella or-
ganisationer, idéburna organisationer och forskningscentra via medlemskap i Eu-
rocarers. Dessutom ingar forskare vid Nka i internationella forskarnitverk och
medverkar pé internationella konferenser och méten. Under 2015 kommer en in-
ternationell konferens om anhorigfragor att arrangeras av Nka tillsammans med
internationella parters och Anhorigas Riksforbund (AHR). Barn som anhoriga gar
som en strimma genom hela konferensen.

Nka och Socialstyrelsen samarbetar i ett nordiskt natverk med Barns Beste i Nor-
ge och Socialstyrelsen i Danmark. Samarbetet sker pa ledningsniva och mellan de
nordiska landernas forskarnitverk. Planering av en internationell konferens om
barn som anhoriga har startat. I denna planering deltar dven Qulturum i Region
Jonkopings 1dn och Region Skane.



Verksambhet

I genomforandet av uppdraget arbetar Nka med féljande fem omraden:

1. Direkt stod till landstingen och regionerna i implementeringen av

2 g § HSL inom hilso- och sjukvarden

2, Skapa en kunskapsbas

3. Etablera lattillgdngliga kunskapskallor

4. Kunskapsspridning och konsultation

5. Paborjade samverkansstudier och projekt

I det foljande ges en 6versikt 6ver verksamheten 2012—2014 inom respektive om-
réde och planering av aktiviteter for 2015.

1. Direkt st6d till landstingen och regionerna i imple-
menteringen av 2 g § HSL inom haélso- och sjukvar-
den

Uppdraget har handlat om att koordinera arbetet i fyra utvecklingsregioner samt
sprida kunskapen till 6vriga landstings- och regionledningar i landet och stodja
dessa i inforandet.

Koordinera arbetet i utvecklingsregionerna

Inom ramen for sitt uppdrag att stodja implementeringen av 2 g § i hilso- och
sjukvéardslagen har Nka koordinerat och samordnat ett tvaarigt utvecklingsarbe-
te i Landstinget Dalarna, Landstinget i Jonkopings ldn (nuvarande Region Jon-
kopings lidn), Landstinget i Ostergotland (nuvarande Region Ostergétland) samt
Vistra Gotalandsregionen. Utvecklingsarbetet har pagétt frdn och med andra
halvaret 2012 fram till och med forsta halviret 2014. Implementeringen finns
beskriven i en egen rapport benimnd Barn som anhoriga, fyra utvecklingsregi-
oners arbete for att se och mota barn enligt paragraf 2g 1 hdlso- och sjukvdards-
lagen (1).

Under den tvaariga projekttiden har Nka:s projektledare besokt utvecklingsregio-
nernas projektledningar for att stédja och coacha arbetet. Omfattande kontakt har
ocksé skett via telefon och e-post. Videokonferens har introducerats for att under-
latta kommunikation och erfarenhetsutbyte pa distans. Nka har dven arrangerat
projektledarmoten for erfarenhetsutbyte och lirande. Seminarier har arrangerats
for att sprida erfarenheter fran utvecklingsregionernas arbete, bland annat en
konferens i slutet av november 2014.



Information och styrdokument

Vid starten av projektet hade utvecklingsregionerna hunnit olika ldngt i arbetet
med att implementera 2 g § i hilso- och sjukvérden. I utvecklingsarbetet har regi-
onerna utgatt fran sina egna forutsittningar och utifran dessa inventerat behov av
nya metoder och arbetssitt. Flera likartade aktiviteter har dgt rum i utvecklings-
regionerna. Till exempel har samtliga regioner bedrivit informations-, kommuni-
kations- och utbildningsaktiviteter for att h6ja kompetensen hos personalen kring
bestdmmelsen.

Utvecklingsregionerna har ocksé tagit fram eller reviderat riktlinjer, program, ru-
tiner och handlingsplaner for omrédet pa alla berérda nivier. Dokumentations-
mallar som st6d for journalforing har inforts. Via sarskilda koder for klassifikation
av vardatgard — som inforts pa nationell nivd — kan man nu statistiskt f6lja i vil-
ken omfattning barn som anhoriga erbjuds information, rad och stéd. Informa-
tionsmaterial har ocksa producerats for att spridas externt, till vuxna, barn och
familjer. Lokaler och vantrum har férnyats och pa ett tydligare sitt anpassats efter
barns behov.

Forsta fasen avklarad

Generellt kan man siga att de fyra utvecklingsregionerna genomfort forsta fasen i
sina implementeringsprocesser, den s kallade behovsinventeringen. I processens
andra fas — installation — har regionerna kommit olika l&ngt i férhallande till sina
uppsatta mal. I de delprojekt och verksamheter dar man genomfort utbildning-
ar har man i manga fall natt fram till sina delprojektmal. Utvecklingsregionerna
upplever att tva ar ar en kort tid for ett fullstindigt genomférande av ett projekt
som innebir forankring och inforande av nya metoder och arbetsformer. Nagon
miétning av overgripande maluppfyllelse i utvecklingsprojekten har inte gjorts,
men mitningar ar i flera fall planerade att genomforas under 2015. I Region Jon-
kopings lan genomfordes en enkidtundersékning under 2014. Analysarbete pagar.

Framgangsfaktorer
Nka har tillsammans med utvecklingsregionerna identifierat ett antal viktiga fak-
torer for ett lyckat implementeringsarbete:

« Ett tydligt uppdrag.

«En engagerad och stédjande ledning.
«En dndamalsenlig organisation.
«Tillrackligt med resurser.

+En enhetlig och tydlig kommunikation till alla medarbetare och
involverade grupper.



«Bred delaktighet i hela organisationen.
«Ett forankrat och gemensamt stodmaterial.

«Tillgang till larande nétverk for erfarenhetsutbyte.

Interaktiv webbkarta

Nir det giller implementeringen av 2 g § 6ver hela landet &ar det viktigt att det sker
ett kontinuerligt utbyte av kunskap och erfarenheter mellan samtliga landsting
och regioner. Som ett stod for detta har Nka tagit fram en interaktiv landstings-
karta som finns tillgdnglig pa Nka:s webbplats. Pa kartan kan man lagga lankar till
sitt eget arbete och dven ta del av andras insatser. Sju landsting och regioner har i
dagsliget lagt till sidan information. P4 Nka:s webbplats sker dven kontinuerligt
uppdatering av relevant och aktuell forskning och utveckling inom omradet.

Planering for 2015
Det tvaariga projektet med utvecklingsregioner ar nu formellt avslutat, men arbe-
tet fortsitter i regionerna.

Information till landstingsledningar nationellt

Vid hailso- och sjukvardsdirektorernas natverksmote pa SKL i januari 2014 in-
formerade Socialstyrelsen, Nka och Region Ostergétland om 2 g § HSL och om
arbetet att implementera bestimmelsen i utvecklingsregionerna. Under véren
2014 erbjod Socialstyrelsen och Nka via brev alla landsting och regioner stod i
implementeringsarbetet. Syftet var att fora en dialog och ge beslutsfattare inom
landsting och regioner information och inspiration samt att beratta om erfaren-
heter fran utvecklingsarbetet.

Under hosten 2014 besoktes Region Skéne, Landstinget Blekinge, Landstinget i
Viarmland, Landstinget Vastmanland, Stockholms lans landsting, Viasterbottens
lans landsting och Region Gotland, samt den privata verksamheten Prima psyki-
atri vid Danderyds sjukhus i Stockholm. Besok ar inplanerade hos Landstinget i
Kalmar 1an och Region Kronoberg i april 2015. Dialog fors kring eventuella besok
hos Region Jimtland Hirjedalen, Landstinget i Uppsala lan och Norrbottens ldns
landsting.

Larandeseminarier och coaching

Larandeseminarier ar en arbetsform dar méanniskor med olika erfarenheter och
kunskaper samverkar i en viktig gemensam fraga. I samband med besoken hos
landstings- och regionledningar har Nka erbjudit lirandeseminarier som ett sitt
att skapa fungerande arbetssitt och rutiner for att uppméarksamma och identifie-
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ra barn som anhoriga. Syftet ar ocksa att 6ka forstaelsen bland vardpersonal om
varfor barn behover information, rdd och stod. Lirandeseminarierna genomfors
i samverkan med Qulturum i Region Jonkdpings 14n. Sex av de sju landsting och
regioner som fick ett besok under hosten 2014 av Socialstyrelsen och Nka utsig
team for att delta i lairandeseminarier kring barn som anhériga.

I januari 2015 startade utbildningen med team frén sex landsting och regioner.
Utbildningen omfattar fyra traffar. Om intresse finns kan fler landsting och regi-
oner fi mojlighet att g utbildningen med start hosten 2015. Under 2015 kommer
Nka dven att erbjuda personer pa ledande befattningar i landsting och kommuner
coachande samtal. Tanken ar att stotta projektledare att komma vidare i arbetet
med att implementera 2 g § HSL.

2. Skapa en kunskapsbas

Kartlaggning av antalet barn som anhdriga och hur det gar for

dem i livet

Under perioden 2012—2014 har en registerstudie genomforts vid CHESS (Centre
for Health Equity Studies) vid Stockholms universitet i samverkan med Nka och
Linnéuniversitetet. Fyra rapporter har hittills publicerats:

“Barn som anhdriga till patienter i varden — hur manga dr de?”, 2013 (2). En
kartldggning av hur manga barn som anhoriga som berors av allvarliga svarighe-
ter hos forilder eller annan vuxen i familjen.

“Barn som anhoriga — hur gar det 1 skolan?”, 2013 (3). En kartlaggning av hur
det gar i skolan for barn som berdrs av allvarliga svarigheter hos foralder eller
annan vuxen i familjen.

“Hdlsa och sociala livsvillkor hos unga vuxna som forlorat en fordlder i dodsfall
under barndomen”, 2014 (4). Rapporten belyser situationen i ung vuxen élder for
personer som forlorat en fordlder under barnadren pa grund av dodsfall.

"Att vdxa upp med fordldrar som har missbruksproblem eller psykisk sjukdom
— hur ser livet ut i ung vuxen dlder?”, 2014 (5). Rapporten belyser hilsa och livs-
villkor f6r unga vuxna i dldern 30—35 ar i en anhoriggrupp som véxt upp med for-
aldrar som vardades pa sjukhus pé grund av missbruk och/eller psykisk sjukdom.

Under 2015 publiceras ytterligare en registerstudie frain CHESS om barn som un-
der uppvixten haft en fordalder med cancerdiagnos.



Halsoekonomiska analyser
Arbete pagér vid Nka for att ta fram tva hilsoekonomiska analyser inom omradet
barn som anhoriga.

“Barn som anhdriga — hdlsoekonomisk analys”, berdknad publicering juni 2015.

“Barn med FAS/FASD — hdlsoekonomisk analys”, berdknad publicering juni 2015.

Kunskapsoversikter

Syftet med kunskapséversikterna ar att de ska vara ett kunskapsunderlag for de
verksamheter som ger stod till barn och deras foridldrar. Ett annat syfte ar att
kunskapsoversikterna ska identifiera behov av ny kunskap inom omradet. Under
projektperioden har tva kunskapsoversikter inom omradet barn som anhoriga ta-
gits fram och publicerats vid Nka.

“Barn som dr anhoriga till fordldrar med allvarlig fysisk sjukdom eller skada”,
2013 (6). Denna kunskapsoversikt tar upp metoder for att ge information, rdd och
stod till barn nar deras forélder ar allvarligt fysiskt sjuk samt de svarigheter som
barn moter i den situationen.

“Barn som dr anhériga ndr en fordlder avlider”, 2014 (7). I 6versikten granskas
metoder for att ge stdd till barn och deras kvarlevande forilder. Oversikten har
framst fokus pa effekter av interventioner, men tar dven upp konsekvenser for
barn av att forlorar en forilder, barns sorgeprocess samt betydande riskfaktorer
och skyddande faktorer fér barnen.

Arbetet med en tredje kunskapsoversikt pagar med rubriken “Familjeorienterade
insatser vid missbruk”. Publicering ar planerad till hosten 2015.

Produktion av vetenskapliga artiklar pagar med planerad publikation under 2015.

"Stod till barn vars fordlder har allvarlig sjukdom”

“Stod till barn vars fordlder avlidit”.

Antologi "Se barn som anhériga”

Ett arbete pagar pa Nka sedan 2013 med att ta fram en antologi om att ”Se barn
som anhoriga”, bestdende av ett 20-tal bidrag. Arbetet sker i tillsammans med
Nka:s forskarnatverk "Barn som anhoriga”. Nka ansvarar for redaktorskap, layout
och publicering samt produktion av tva kapitel. Syftet med antologin ar att samla
kunskap fran aktiva forskare inom omradet och gora den tillgdnglig fér medarbe-
tare inom vard och omsorg, studenter och allménhet.

11
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Antologin ticker omraden dér barn dr anhdriga till fordldrar med allvarlig fysisk
sjukdom, psykisk ohilsa, kognitiva begrasningar eller som missbrukar alkohol
eller andra beroendeframkallande medel, barn som lever i familjer dar vald fore-
kommer och nir en fordlder ovintat avlider. Nagra kapitel handlar ocksa om nar
ett syskon har allvarlig sjukdom. Publiceringen ar planerad till mars 2015.

Publicering av extern forskning
Under projektperioden har Nka layoutat och publicerat ett antal skrifter fran
forskning om barn som anhoriga vid andra larosdten och verksamheter.

"Riktade psykosociala insatser till gravida och smabarnsfordldrar med
psykisk ohdlsa: en litteraturstudie”, 2013 (8).

“Riktade psykosociala insatser till gravida och smabarnsforaldrar med
problematiskt bruk av alkohol och narkotika: en litteraturstudie”, 2013

(9).

“Fetal Alcohol Spectrum Disorders”, 2013 (10).
“Utvdrdering av Barntraumateamet”, 2014 (11).

“Unga omsorgsgivare i Sverige”, 2014 (12).

Under 2015 planeras foljande utgivning av publikationer i Nka:s skriftserie:

Kunskapsoversikt — "Om neuropsykiatriska svdrigheter och fordldra-
skap”.

Kartlaggning — “Stod till ofodda och spdda barn”™.
Kartldggning — "Fordjupningsstudie om stod for ofodda och spdda barn”.

Kartlaggning — "Hdlsa och vdlbefinnande hos barn och ungdomar som
har en fordlder med progredierande neurologisk sjukdom”.

Utvirdering av stodgruppsverksamheter for barn som anhoriga.

Utvardering av Beardslees familjeintervention och Fora barn pa tal mot
kontrollgrupp (2016).

Utvirdering av utvecklingsarbete med samordnade insatser inom social-
tjansten.



Material

Insamling och publicering pa webbplatsen har gjorts av riktlinjer och informa-
tionsbroschyrer frén olika regioner och landsting samt facklitteratur och skon-
litteratur som riktar sig till sdvil praktiker som till barn och ungdomer. Lankar
till webbplatser inom omréadet som riktar sig direkt till barn och unga samt till
praktiker har publicerats. Aktuell och relevant forskning publiceras i webbplat-
sens sokbara bibliotek.

En karta med information om 66 olika projekt avseende barn som anhoriga och
missbruk fran landets samtliga 1an har publicerats pa webbsidan. Varje projekt
finns beskrivet med bakgrund, syfte och mal, arbetssitt, uppfoljning och utvarde-
ring samt projektparter och kontaktpersoner.

Filmer

For att underlatta forstaelsen av barn och ungas upplevelser har atta filmer pro-
ducerats och publicerats pa Nka:s webbsida Nka Play. I filmerna berittar barnen
om sina upplevelser av att ha en férdlder med ohélsa eller som avlider, hur de fatt
stod av varden och omsorgen samt vilket stod de skulle 6nska att andra i deras

situation ska fa fran samhallet.

Flertalet av de konferenser som genomforts av Nka har ocksé filmats och finns
publicerade pa Nka:s webbsida Nka Play, liksom foreldsningar inom omradet och
intressanta exempel fran olika verksamheter och utvecklingsregionerna. Vid ars-
skiftet fanns det totalt 88 olika filmer inom omrédet Barn som anhoriga pad Nka
Play, en av de mest populdra sidorna pa Nka:s webbsida.

Systematisk uppféljning

For att f4 en bittre bild av resultat pa individniva av st6d till barn inom omrédet
startade ett projekt om systematisk uppf6ljning av insatser till barn som anhériga
i februari 2014. Det ar ett samarbete mellan Nka, Linnéuniversitetet och Jonko-
ping Academy vid Hilsohogskolan i Jonkoping. Systematisk uppfoljning innebar
att pa ett konsekvent sitt dokumentera insatsernas mal, innehall och resultat f6r
att fortlopande kunna f6lja upp om enskilda barn far tillfredstéllande st6d och om
insatserna ger de resultat som avsetts. Det handlar ocksa om att folja upp insat-
serna pa gruppniva.

De sex idéburna organisationerna Barnkraft, Maskrosbarn, Randiga Huset, Schi-
zofreniférbundet, Ersta Vandpunkten och Trygga Barnen har visat ett uttalat in-
tresse av att systematisk kunna f6lja upp sina verksamheter. Ytterligare tio idé-
burna organisationer, 18 kommuner och fem landsting och regioner var vid slutet
av 2014 involverade i arbetet. Arbetet att stodja verksamheterna att utveckla me-
toder och arbetssitt for att genomfora systematisk uppfoljning fortsatter under
2015. Forutom stod till intresserade verksamheter planeras workshops och semi-
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narier.

Bygga in evidensbaserad kunskap i det egna utvecklingsarbe-

tet

Under véiren 2013 paborjades arbetet med att ta fram webbutbildningen "Viga
frdga — Barn som anhoriga”. Syftet dr bland annat att ge personal inom hilso- och
sjukvirden majlighet att tilldgna sig mer kunskap om hur barn som anhériga kan
uppmirksammas enligt 2 g § i hilso- och sjukvardslagen. Utbildningen lansera-
des publikt i november 2014. (Lis mer om utbildningen under punkten “Kun-
skapsspridning och konsultation”.) Utbildningen kommer att foljas upp avseende
deltagarnas kunskap och forhéllningssétt till barn som anhoriga samt vilka effek-
ter utbildningen har nir det giller personalens attityder och handlingar. En forsta
rapport planeras till november 2015.

Forskarnatverket Barn som anhoériga

Forskarnitverket "Barn som anhoriga” startade 2013 av Nka pa uppdrag av Soci-
alstyrelsen i samverkan med SKL och Statens folkhilsoinstitut (nuvarande Folk-
hilsomyndigheten). Ambitionen med natverket ar att stirka svensk forskning pa
omradet genom att forskare ska fa mojlighet att traffas, utbyta erfarenheter och
starta gemensamma forskningsprojekt. Intresset var stort redan fran start och
natverket bestér idag av 80 forskare, varav 35 finns presenterade pa webbsidan.

Fyra moten har hittills anordnats med olika teman for att ldra kdnna varandras
forskning och forskningsinriktning, identifiera angelagna forskningsomraden och
planera for gemensamma forskningsprojekt. For att sprida kunskap om aktuell
svensk forskning inom omrédet har nétverket arbetat med en antologi “Se barn
som anhoriga” som kommer att publiceras under varen 2015. Antologin kommer
att publiceras som pdf-fil pd Nka:s webbplats och i tryckt form. Forskare har star-
tat samarbeten 6ver amnesgranserna i olika former och nitverket har hittills re-
sulterat i ndgra mindre gemensamma forsknings-ansékningar.

For 2015 planeras ett natverksmote i oktober pad Goteborgs universitet. Via video-
konferens kommer ett gemensamt forskningsprojekt benamnt "Nar hemmet blir
en arena for vard och omsorg — hur blir det for barn?” att planeras. Tillsammans
med Socialstyrelsen planeras ett riksdagsseminarium med fokus pa barn som an-
horiga.

Natverk med idéburna organisationer

Varen 2013 bjod Nka in idéburna organisationer som arbetar med st6d till barn
som anhoriga till ett méte. Motet resulterade i ett nitverk for dessa organisationer
som bildades i augusti samma ar. Sedan starten har nitverket traffats tva ganger.
Nitverket omfattar idag ett 15-tal idéburna organisationer. Nka samarbetar med
organisationerna i nitverket och ger dem stod for systematisk uppf6ljning av in-



satser. Under varen 2015 ska nitverket med idéburna organisationer presenteras
pa Nka:s webbplats. Ett seminarium dr inplanerat varen 2015.

Natverk med professionella

Nka:s ambition ar att samverka med olika professionella nitverk inom omrédet
barn som anhoriga. Ett samarbete har darfor startat med landets sex regionala
cancercentra, RCC, och de nitverk som ar kopplade till dessa. Bland annat bjod
Nka i maj 2014, tillsammans med RCC Uppsala Orebro, in representanter for re-
gionala cancercentra for att utbyta kunskap och erfarenhet om hur cancervarden
kan utveckla arbetet med barn som anhoriga. Nka stodjer ocksé Beardslee-nit-
verket. Deltagarna i de medverkande landstingen i larseminarierna kommer att
bjudas in att bilda natverk med stod frén Nka.

3. Etablera lattillgangliga kunskapskallor

Webbplatsen - www.anhoriga.se

2012 tog Nka 6ver webbadressen barnsomanhoriga.se som tidigare drivits av Psy-
kiatrinatverket Barn som anhoriga. I april 2013 lanserade Nka en ny webbplats for
hela verksamheten vid centret. Innehallet p4 webbplatsen har vuxit efter hand och
ar idag en bas for spridning och utbyte av information, kunskap, rapporter och
annat skriftligt material, samt goda exempel och filmer. Filmade foreldsningar,
barn som berittar och reportage. P4 webbplatsen finns dven utbildningen "Véaga
frdga — Barn som anhériga”.

Hosten 2014 fick webbplatsen Barn som anhériga en ny struktur i syfte att oka till-
gangligheten och gora det lattare for besokare att hitta information. Under 2014
hade webbplatsen 49 000 sidvisningar varav 34 700 var unika sidvisningar. Vida-
re har drygt 14 000 personer sett ndgon av filmerna p& webbplatsen. Det innebér
i genomsnitt 97 unika sidvisningar och 39 filmvisningar per dag.

Under 2015 kommer sarskilt fokus att 14ggas pa fortsatt utveckling av den del som
handlar om forskolan och skolan, samt att utveckla en del som handlar om social-
tjansten och barn som anhoriga. Dartill kommer nuvarande innehall att uppdate-
ras, kompletteras och byggas ut.

Sociala medier och nyhetsbrev
Sedan 2012 finns Nka pa Facebook, Twitter, YouTube, Instagram och Mynews-
desk dar Barn som anhoriga regelbundet publicerar nyheter for kunskapssprid-
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ning, men ocksa for att marknadsfora olika projekt och webbplatsen. Samtidigt
som reportage och bildspel frdn konferenser publiceras pd webbplatsen, upp-
miarksammas dessa dven pa sociala medier. Facebook, Twitter och Mynewsdesk
ar prioriterade kanaler inom sociala medier under 2015.

Sju tryckta nyhetsbrev har publicerats sedan starten 2012. Nyhetsbreven (som
aven finns pa webbplatsen i pdf-format) har innehallit allt fran forskning och kon-
ferenser till intressanta exempel och omvérldsbevakning. Under 2014 har nyhets-
brevet utvecklats vidare, sedan december 2014 enbart som digitalt nyhetsbrev. I
nyhetsbrevet finns korta rubriker och beskrivningar med lankar till innehéll pa
webben. Over 600 personer prenumererar idag pa nyhetsbrevet. Nyhetsbrev med
tva olika malgrupper planeras starta under 2015, ett generellt om Barn som anho-
riga och ett for forskarnatverket.

Snabba fakta

Under hésten 2014 paborjades arbetet med att ta fram “Snabba fakta” inom om-
radet barn som anhoriga. "Snabba fakta” dr namnet pa lattlasta kortversioner av
olika studier eller en sammanstéllning av fakta fran olika kallor. Den forsta sam-
manstillningen, "Snabba fakta om barn som anhoriga”, publiceras i mars 2015.
Under aret kommer ytterligare fyra "Snabba fakta” att publiceras inom omradena
barn som ar anhoriga till fordldrar som missbrukar, ar somatiskt sjuka, psykiskt
sjuka eller avlider.

Lattillgangligt

For att gora allt material som publiceras inom omradet barn som anhoriga 1attill-
gangligt, har ett antal regler tagits fram, som siger att allt material ska publiceras
i pdf-format och merparten ocksa i tryckt form, att skrivna texter och berattel-
ser ska kompletteras med filmklipp, att referenser ska anges enligt Vancouver-
systemet (det vill sdga med sifferhdnvisning inom parentes) samt att antologin
”Se barn som anhériga” ska publiceras bide som ett sammanhéllet dokument och
uppdelat pa varje kapitel for sig. Dessutom foljer Nka gillande rekommendatio-
ner om tillganglighet bade pa webb och i tryckt material.

4. Kunskapsspridning och konsultation

Anda sedan projektstarten 2012 har Nka arbetat for att den kunskap som kommer
fram inom omradet ska bli kind och anvind i berérda verksamheter, utbildningar
och av forskarsamhillet. Kunskapsbasen om barn som anhoriga och metoder for
stod har 6kat genom kartlaggningar, kunskapsoversikter och annat kunskapsun-
derlag. Kunskapsspridning och konsultation sker bland annat genom konferen-



ser, motesdagar och seminarier, webbutbildning, nyhetsbrev, lairandeseminarier,
coaching och stod till natverk. En multidisciplindr hogskoleutbildning &r under
planering.

Webbutbildning

Under véren 2013 paborjades arbetet att ta fram webbutbildningen "Vaga friga —
Barn som anhoriga”, bestdende av tva delar. Utbildningen vander sig till personal
inom hailso- och sjukvarden. Syftet dr bland annat att ge personalen majlighet att
tilldgna sig mer kunskap om hur barn som anhoriga kan uppmarksammas enligt
2 g § i hilso- och sjukvardslagen. Den ska ocksa ge ett stod for att utveckla och
forfina rutiner och arbetssitt pa arbetsplatserna. Den webbaserade forsta utbild-
ningsdelen tar ungefar en timme. Efter fullfoljd utbildning erhéller deltagaren ett
intyg 6ver genomgangen utbildning. Andra delen av utbildningen gors i grupp pa
arbetsplatsen. En motesledare leder och sammankallar till gruppmotet. Som stéd
for motesledaren finns en separat webbaserad guide som nas via Nka:s webbsida.

Utbildningen ar framtagen av Nka i samarbete med Vastra Gétalandsregionen och
lanserades publikt i november 2014. Den finns tillgdnglig pa bide Nka:s webbplats
(www.anhoriga.se) och pa Socialstyrelsens webbplats (www.kunskapsguiden.se).

Webbutbildningen kommer att f6ljas upp via en webbenkat till samtliga deltagare
och métesledarna kommer att erbjudas stéd genom riktade seminarier. Plane-
ringen av en fordjupad utbildning startar hosten 2015.

Konferenser och seminarier
Under projektperioden 2012—2014 har ett stort antal konferenser, seminarier, re-
gionala motesdagar, workshops med mera anordnats i Nka:s regi. Har foljer en
sammanstillning av konferenser och seminarier som Nka och projektet Barn som
anhoriga arrangerat eller deltagit i.

2012 -

I september deltog flera medarbetare med utstillning pad Nordiska barnavards-
kongressen som holls i Stockholm. Ett seminarium genomférdes i samarbete med
Socialstyrelsen. I oktober genomférde Nka en tvddagars nationell konferens "Barn
som anhoriga” i Stockholm. Dessa dagar var ocksa som en kick off for arbetet i
landet och utvecklingsregionerna. Cirka 300 personer deltog. Vidare medverkade
projektet med foreldsningar vid de regionala motesdagar som Nka arrangerade
i Lund, Visteras, Goteborg samt Sundsvall. Under Almedalsveckan medverkade
Nka i ett seminarium arrangerat av Junis angdende en kartlaggning av kommu-
nernas stodgruppsverksamhet till barn och unga.
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2013 -

Under aret anordnade Nka och projektet tvd seminarier i Malmo och Lund pé
temat “Barn som ar anhoriga till fordldrar med allvarlig somatisk sjukdom eller
som hastigt eller ovintat avlider”. Seminarierna besoktes av cirka 300 personer.
I april genomfordes en regional konferens i Jonkoping med 400 deltagare fran
hela landet. Under Almedalsveckan arrangerade Nka ett vilbesokt seminarium
med 50 deltagare med en presentation av resultatet av kartlaggningen om antalet
barn som anhoriga. I oktober var Nka och projektet medarrangor av en nationell
konferens "Barn som anhoriga” i Uppsala, samt dven vid en konferens om "Barn
och unga i familjer med missbruk” i Stockholm i december. Vid FoU-dagarna i
Kalmar i augusti medverkade all personal inom projektet Barn som anhoriga. I
november arrangerade Nka och Socialstyrelsen en konferens om "Riktlinjer och
andra styrdokument i virden” med fokus pa barn som anhoriga.

2014 -

Ett seminarium om hur barnens skolresultat paverkas nar ens foraldrar har pro-
blem arrangerades under Almedalsveckan med 60 deltagare. I oktober arrange-
rade Nka och projektet en nationell konferens i Jonkoping med rubriken “En bro
for gemensamt larande och samverkan”. I december arrangerade Nka en konfe-
rens i Umed om barn i familjer med missbruk och beroende, med fokus pé lokal
och regional kunskap och erfarenhet. Barn som anhoriga har ocksa informerat
vid konferensen "Nordiskt samarbete for skolskoterskor” och vid Region Skénes
kick off for riktlinjer inom omradet barn som anhoriga. Projektet var dven varit
representerat och informerat vid konferensen “Barn ar ocks& anhoriga” som
anordnades av Psykiatri Skéne tillsammans med Region Hovedstadens Psykiatri
i Danmark. Vid Psykiatri (O)Hé&lsa-Syd medverkade projektet som utstéllare.

For att stodja de fyra utvecklingsregionernas arbete med att implementera 2 g §
i hilso- och sjukvarden har fem gemensamma moéten for projektledarna arrang-
erats under 2013—2014, samt ett seminarium i november 2014. I samband med
utvecklingsregionernas arbete har projektet under 2014 deltagit i ytterligare fyra
konferenser och seminarier.

Under 2015 arrangerar och deltar Nka i konferenser och seminarier och sprider i
samband med dessa information om barn som anhoriga. Nka var huvudarrangor
for en konferens om nar fordlder ovantat avlider i Norrkoping i januari. Det sker
vidare bland annat vid en motesdag i Karlstad i mars om barns och vuxnas behov
av stod nir fordlder missbrukar, vid en nationell forskarkonferens i Goteborg i
mars om barn i utsatta miljoer, vid ”Socionomdagarna 2015” i Stockholm i mitten
av april samt vid den 6.e internationella konferensen om anhdérigfragor i septem-
ber i Goteborg som Nka arrangerar i samverkan med internationella parter och
Anhorigas Riksforbund. Under 2015 pagéar dven planeringen av den internationel-
la konferensen “Barn som anhoriga”.



5. Paborjade samverkansstudier och projekt

Barn i familjer med missbruk

Minst 60 000 barn i landet lever i familjer med allvarligt missbruk. De studier
som nu presenteras i Nka:s skriftserie pekar pa allvarliga konsekvenser for deras
hilsa, skolgang och arbetsliv. Riskerna gar ofta att forebygga. For att bidra till
att forbattra forutsattningarna for de barn som véxer upp i en familj med miss-
bruk kommer Nka under 2015 att aktivt arbeta med denna fréga i samarbete med
Socialstyrelsen. Insatser kommer att genomforas gentemot kommunernas soci-
altjanst, skolan och hilso- och sjukvérden for att bidra till ett tydligare familje-
perspektiv i den sociala omsorgen, utveckling av ett forebyggande arbetssatt och
samverkan mellan de olika aktorerna runt familjen. I detta arbete kommer ocks&
erfarenheter fran barn och unga som véaxer upp i missbruksmiljéer och deras idé-
burna organisationer att tillvaratas. Som en del i detta arbete kommer Nka att
arbeta med blandade lirande nitverk, motesdagar, seminarier och hogskoleut-
bildning.

Interkulturellt perspektiv pa barn som anhoériga

Under 2014 beviljades Nka medel for Erasmusprojektet Young Carers som hand-
lar om Barn som anhériga och etnisk minoritet. Projektet som startar april 2015
handlar om utlandsfédda unga vuxna omsorgsgivare och deras utmaningar av-
seende utbildning och anstillningar. Projektet syftar till att fordndra attityder i
samhillet och se deras omsorgsbakgrund som en tillgdng och skapa webbaserat
stod och utbildning for de unga vuxna. Partners ar forutom Nka, Italien, Grek-
land och England. Detta arbete kommer att kombineras med en forstudie for att
kartlagga situationen och forutsittningarna for dessa barn och ungdomar i Sve-
rige och utarbeta forslag pa handlingsplan for att kunna arbeta med fragan pa ett
systematiskt satt.

Ambulans och akutsjukvard

Ett utvecklingsarbete inom ambulans- och akutsjukvarden rérande barn som an-
horiga har inletts mellan Nka, ambulansverksamheten i Halland och Socialstyrel-
sen. Syftet med utvecklingsarbetet ar att ta fram en modell f6r stod till barn nar
foralder ovantat avlider. Modellen dr tankt att kunna spridas nationellt. For nir-
varande pagar kartlaggningen "Barn som anhoriga i ambulanssjukvard” i Halland.
Kartldggningen bestar av en enkit till ambulanspersonal och denna kompletteras
med journaldokumentation och intervjuer. En forsta presentation av resultatet
fran kartlaggningen i Halland planeras vid utbildningsdagar for ambulansperso-
nal i lanet under hosten 2015.
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Under hosten 2014 har ocksa en kartlaggning genomforts for att f4 en uppfattning
om hur vil man arbetar med frigan i dag inom den prehospitala verksamheten
nationellt. Resultaten hittills visar pé ett omfattande och 6nskat behov av kom-
petenshdjning.

Under 2015 ar ambulans- och akutsjukvérd ett prioriterat omrade for Nka kring
barn som anhoriga. En konferens har hallits i Norrkoping kring trauma hos barn
vid forilders oviantade dod. I samband med konferensen bjods intresserade lands-
ting och regioner in till ett gemensamt utvecklingsarbete.

1177 Vardguiden

I samarbete med Nka och SKL har 1177 Vardguiden tagit fram ett interaktivt ma-
terial om psykisk héalsa for barn om barn i dldrarna 8—12 &r. Materialet innehaller
fakta, frigor och svar, filmer, animeringar och intervjuer. Materialet finns samlat
under rubriken "Fér barn — Vaga beritta” pa webbplatsen www.1177.se. Diskus-
sioner pagar om att under 2015 bygga ut innehéllet med information om allvarliga
somatiska sjukdomar, suicid, ovintad d6d samt funktionsnedsittning.

Forsakringskassan

I december 2014 triaffade Nka representanter fran Forsakringskassan for att dis-
kutera en eventuell samverkan under 2015. Utgdngspunkten for diskussionen var
bland annat Nka:s rapport "Att vixa upp med férdlder som har missbruksproblem
eller psykisk sjukdom — hur ser livet ut i ung vuxen alder?” (5) som pekar pa vik-
ten av ett familjeperspektiv vid utredning och atgard. Samarbetet utvecklas vidare
under 2015 for att bland annat erbjuda personer med utvecklings- och utbild-
ningsansvar inom Forsdkringskassan kompetenshojning inom omradet i Nka:s
regi. I en forsta etapp kommer Skéne, Kalmar lan och Region Jonkopings lan att
bjudas in som pilotomraden.
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