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BAKGRUND OCH SYFTE

Varje ar drabbas ménga barn och unga i S6rmland av att ndgon i deras familj, deras nétverk eller
kamratkrets har eller far en allvarlig sjukdom/funktionsnedséttning, blir langtidssjuk, skadas eller
avlider. Det &r varje barns rétt att vid en saddan situation bli uppméirksammat och fa den informa-
tion, rad och stod som han eller hon 4r i behov av. Att uppméarksamma och nérma sig barnet, den
unge, genom att efterfraga, lyssna till och beakta barnets &sikter dr en viktig utgdngspunkt for
detta arbete. Insatserna maste dessutom anpassas till barnets alder och mognad samt deras dagliga
tillvaro och sociala liv.

Under senare ar har barns behov och rittigheter som nérstdende till ndgon 1 patientnéra verk-
samheter uppmirksammats av myndigheter och professions- och frivilligorganisationer. Utifran
forskning, erfarenheter fran barn och unga samt statliga utredningar har pavisats att patientnira
verksamheters uppmérksamhet och ansvar kring barn som nérstdende ofta gloms bort, faller mel-
lan stolarna, eller inte tillgodoses pga bristande rutiner och kompetens. Sarskilt patalas denna brist
i verksamheter som foretriddesvis definieras som ”vuxenvard”.

(Beardslee 1998, Nolbris 2009, prop 2008/09:193 Vissa psykiatrifrdgor, Ostman/Hansson, 2002)

Den 1 januari 2010 inférdes en ny bestimmelse i Hélso- och sjukvardslagen (HSL) och i Lagen
om yrkesverksamma pé hélso- och sjukvéardens omrade (LYHS). Tillagget i HSL och LYHS var
en av manga rekommendationer som tillkom som en f6ljd av den nationella psykiatriutredningen
(SOU 2006:100). Den nya skrivningen innebér att barns behov av information, rad och stod sér-
skilt ska beaktas av hilso- och sjukvarden och dess personal nér barnets fordlder eller annan
vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med;

* har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning,
e har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada
e &r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel

e ovantat avlider

(HSL § 2g 1982:763 samt LYHS 2 kap.la § andra stycket 1998:531)

Under 2010 har en arbetsgrupp, pa uppdrag av Hélso- och sjukvéardsndmnden, Ndmnden for Ha-
bilitering och Hjilpmedel samt Palliativa radet, arbetat med att formulera foreliggande riktlinje
samt stddjande dokument som syftar till att omsétta den nya lagen. Riktlinjen beskriver mal for
vad som ir landstingets ansvar inom omradet samt hur ansvaret éir fordelat. Den kompletteras
med tva bilagor:

1. Checklista som beskriver vad verksamheter och kliniker méste ta hénsyn till nir
man formulerar och bygger upp handlingsplaner och rutiner

2. Ett kort kunskapsunderlag

Under arbetets gang har ocksa barn och unga intervjuats, i fokusgrupp samt vid nagra tillféllen i
enskilda intervjuer, om sina erfarenheter av att vara narstaende till ndgon i patientnédra verksam-
het. Deras erfarenheter kommer att dokumenteras och anvédndas i det vidare utvecklingsarbetet.
Aven informationsmaterial, familjeformulir och stdd till motet med barn och foréldrar har tagits
fram och samtliga material ska goras tillgéngliga pa landstingets interna webb.



DEFINITIONER OCH FORTYDLIGANDE AV BEGREPP

Genom att anligga ett rittighetsperspektiv pa situationer dir
barn dr ndrstdende i patientndira verksamheter kan landstinget
forstirka arbetet med att vara en hdilsofrimjande och sjuk-
domsforebyggande samhiillsaktor. Definitionerna syftar till att
ge en gemensam referensram och begreppsapparat for berorda
verksamheter i Landstinget Sormland.

Barn som narstaende

Arbetsgruppens samlade beddmning &r att landstingets uppdrag méste bygga pa en bredare de-
finition &n skrivningen i lagen da denna enbart ndmner hélso- och sjukvardens ansvar for barn
som nérstadende till fordlder eller annan sammanboende vuxen. Den skrivningen utesluter saledes
andra viktiga personer i barnets nirmaste omgivning, till exempel syskonrelationer, mor- och
farfordldrar. Utifran skrivningar i HSL:s portalparagrafer och FN:s Konvention om barnets rat-
tigheter &r det det enskilda barnets behov som bor styra landstingets ansvar och insatser.

Landstingets Sormlands breddade definition av barn som nérstdende:
Ett barn dér ndgon dem nérstdende lever med eller drabbats av
» fysisk sjukdom/skada/funktionsnedsattning
* psykisk storning/sjukdom/funktionsnedsattning
* missbruk av alkohol eller annat beroendeframkallande medel eller

e om den narstaende ovéantat avlider

Det &r barnet och dess vardnadshavare som har tolkningsforetrade om vem som for dem réknas

som nérstaende.

Utgangspunkten for detta stdllningstagande ar i forsta hand landstingets ansvar for varje barns
ratt till:

» god och jamlik hélsa (ickediskriminering)

+ tillgang till basta mojliga sjukvard/habilitering

e en bra barndom och forutséttningar att leva ett fullvérdigt liv

Landstingets breddade definition av begreppet nérstdende svarar mot bade faktiska behov, etiska
overviganden och framtida behov och efterfragningar fran barn och unga sjdlva. (FN:s konvention
om barnets rdttigheter, Prop 2009/10:232 Strategi for att stirka barnets rdttigheter, Fordldrabalken kap 6,
Prop. 2007/08:110 En fornyad folkhdlsopolitik)



Patientnara verksamheter

I detta begrepp inkluderas Hilso— och sjukvérdens divisioner, Folktandvérd Sérmland, Habilite-
ring och Hjédlpmedelsforvaltningen, Karsuddens sjukhus, Hilsoval samt 6vriga privata vardgivare
och bolag som har avtal med landstinget.

Sarskilt beakta

I HSL § 2g finns skrivningen ” sérskilt beakta ett barns behov av...”. I Landstinget S6rmland tol-
kas begreppet som att det ska finnas beredskap for ett aktivt handlande. Skrivningen stéller krav
pé berérd verksamhet och personal att i varje given situation gora en provning av barnets bésta
utifran artiklarna 2, 3, 5, 6, 12, 18, 23 och 24 i Konventionen om barnets rittigheter.

Barn
Barn och unga 0-18 ar.

Barnperpektiv

Innebér att man infor varje given situation, beslut och atgird dverviger hur detta kommer paverka
barnet/den unga direkt eller indirekt, samt att man forsoker se skeenden, beslut och beslutskon-
sekvenser med hans eller hennes 6gon. Barnperspektivet blir ddrmed ingéngen till barnrattsper-
spektivet.

Barnrattsperspektiv

Uttrycker skyldigheten att genom ldmpliga atgirder forverkliga barnets méanskliga réttigheter,
t.ex rétten att utvecklas fysiskt, psykiskt och socialt, ritt till likvérdig behandling, delaktighet
och inflytande, basta mojliga hdlsa mm. (Se artiklarna i FN:s Konvention om barnets rittigheter)

Barnkompetens

Innebir, utover yrkesspecifik kompetens, kunskap om barns och ungdomars utveckling och behov
kopplat till alder och mognad. Aven samtalsmetodik och kunskap om barns specifika behov vid
krishantering och smérta dr viktiga komponenter.




INRIKTNINGSMAL

Landstinget Sérmland

» Skapar forutsittningar for att med forebyggande insatser forhindra ohédlsa hos barn nér de
ar narstaende till nagon i patientnéra verksamheter

*  Mgjliggor for forvaltningar och verksamheter att utveckla stodjande strukturer och doku-
ment inom riktlinjens omrade

» Tar ansvar for att formulerade mal och insatser i riktlinjen pa ett strukturerat satt uppmark-
sammas i avtal med berdrda privata vardgivare och bolag

Arbetsgivaren Landstinget Sérmland

» Tar ansvar for att omsétta riktlinjens syfte och mal till handlingsplaner och vardagsnéra
rutiner i de patientnira verksamheterna

e Tar ansvar for att berdrda beslutsfattare och anstéllda har god kompetens kring lagar, sty-
rande dokument, metoder och barns behov i syfte att mojliggora ett professionellt omhén-
dertagande av barn som nérstdende

Personal i Landstinget Sérmland

e Tar ansvar for att uppmérksamma och sarskilt beakta ett barns behov av information, rad
och stdd nér de ér nirstdende enligt landstingets definition (sid 5)

e Uppmirksammar forildrars/vardnadshavares behov av stod nér det géller deras ansvar for
barnets omvardnad, trygghet och personliga forhdllanden i situationer dér barn &r nérstiende




FRAN ORD TILL HANDLING

Den nya lagtexten stéller krav pa landstingets samtliga patientnira verksamheter och dess anstall-
da att utveckla forhallningssatt, kunskap och rutiner som ger forutséttningar att uppmérksamma
och tillgodose barns och ungas behov nir de #r nirstdende. Aven verksamheter i landstinget som
har till uppgift att stodja patientnira forvaltningar berdrs och har en viktig roll nér de géller att
skapa forutsittningar for verksamheterna att leva upp till lagens intentioner och riktlinjens mal.
Nedan beskrivs ansvar och aktiviteter kopplat till inriktningsmalen.

Ansvar och roller

Forvaltnings/divisionschefer
Ansvarar for att:

» skapa forutsittningar for och mojligheter till framtagande av handlingsplaner och rutiner i
respektive verksamhet

Verksamhetschefer

Ansvarar fOr att:

» formulera en handlingsplan for verksamheten. I handlingsplanen ska tydligt beskrivas
vilket ansvar olika enheter och professioner har for barn som nérstdende samt vilka rutiner
man dmnar arbeta efter

* iverksamhetens handlingsplan sérskilt beakta barnets ritt till delaktighet och involvering
» alla anstéllda har kinnedom om landstingets riktlinje, aktuella handlingsplaner och rutiner

o Oka all personals kunskap och beredskap i verksamheterna nar det géller barnkompetens i
motet med barn som nérstaende

» verksamheten beaktar fordlder/vardnadshavares behov av stdd sa att de kan uppmaérksam-
ma och stddja sitt barn som narstdende

Personalutvecklingsenheten och utbildningsansvariga i berérda for-
valtningar

Ansvarar fOr att:

* kunskap om barns/ungas réttigheter och behov som nérstaende beaktas i relevanta utbild-
ningsinsatser samt i program for nyanstéllda

Sjukhusbiblioteken

Ansvarar for att:

* ta fram en handlingsplan for att identifiera pa vilket sétt sjukhusbiblioteken kan stddja
vardpersonals, fordldrars och barns behov inom riktlinjens omrade

Kvalitetsansvariga i Halso- och sjukvarden, Habilitering och hjalpme-
del, Hélsoval, Folktandvard Sérmland och Karsuddens sjukhus

Ansvarar fOr att:

* barnets rittigheter som nirstaende pa ett strukturerat sitt uppmérksammas i respektive
verksamhets ledningssystem och avvikelsehantering
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Informationsenheten

Ansvarar fOr att:

» stodja Lansgruppens arbete med att utarbeta en informationssida pa INSIDAN

Berorda namnder

Ansvarar fOr att:

» att efterfraga resultat och f6lja upp revideringen av riktlinjen

Stod for det fortsatta arbetet

Lansgrupp

En lansgrupp “Barn som nérstdende” bildas som strategiskt stod for landstingets arbete under
perioden 2011-2014. Gruppen avrapporterar en gang per ar till landstingsstyrelsen om hur arbetet
framskrider. Lansgruppen ansvarar for:

» att folja arbetet med riktlinjens mal och aktiviteter i berérda forvaltningar och verksamhe-
ter

» revidering av riktlinjen hosten 2013
» att fungera som expertgrupp for fragor av koncerndvergripande karaktir inom sakomradet

» att utarbeta en informationssida pa INSIDAN dér personal léttillgingligt kan ta del av
styrande dokument, informationsmaterial, litteratur och aktuell forskning inom omradet

* att initiera koncerndvergripande, kompetenshdjande insatser till chefer och medarbetare i
patientnira forvaltningar. Prioriterade kompetensomraden ir;

> Att mota barn som nérstdende i cancervarden

Att mota barn som nérstdende i den palliativa varden
Att mota barn som nérstaende i psykiatrin

Att mota barn som narstdende inom habilitering

Att méta barn som nérstaende till intensivvardspatienter

Att samtala med barn och unga om sjukdom/kris/sorg

vV vV v v v Vv

Sorg och krisbearbetning hos barn och unga

Folkhidlsocentrum startar upp och leder lidnsgruppen. Namnda forvaltningar/verksamheter
ansvarar for att utse representation till gruppen. I arbetet med kompetenshojande insatser ska
lansgruppen samverka med pagaende insatser i landstingets arbete kring vald i néra relationer.



Léansgruppen tilldelas 200.000:-. Medlen &r berédknade att ticka de kompetenshdjande insatserna
under aren 2011-2013 och tas fran landstingsdirektorens utvecklingsmedel.

Léinsgruppen bildas med representanter frian:
* Barn- och ungdomspsykiatrin
* Barnhélsovéard Sérmland
* Habilitering och Hjélpmedelsforvaltningen
* Lekterapin, Barn och ungdomsmedicinska kliniken
+ Palliativa radet
* Paramedicin
» Personalutvecklingsenheten, Landstingets ledningsstab
* Folkhilsocentrum (sammankallande)
*  Sjukhusbiblioteken
*  Sjukhuskyrkan

*  Vuxenpsykiatrin
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LAGAR OCH STYRANDE DOKUMENT

Nedan foljer en kort redogorelse av de lagar och styrande dokument inom sakomradet som utgdr
grund for landstingets stillningstaganden och formuleringar.

FN:s konvention om barnets rattigheter

FN:s Konvention om barnets rittigheter ar ett folkrattsligt bindande dokument som beskriver
barns och ungas politiska, medborgerliga, sociala, ekonomiska och kulturella réttigheter. Kon-
ventionen ligger till grund for skrivningar i svensk lagstiftning och tolkning av hur barn och unga
ska fa sina rittigheter tillgodosedda. Konventionen ger uttryck for samhéllets syn pd barn och
barndom och vilar pé fyra grundprinciper:

e Barnets ritt att inte diskrimineras (artikel 2)
* Barnets basta ska komma i frimsta rummet (artikel 3)
*  Barnets ritt till liv och utveckling (artikel 6)

* Barnets ritt att fd komma till tals, uttrycka sina &sikter och f4 dem respekterade
(artikel 12)

Enligt konventionen ska offentlig verksamhet sirskilt beakta sitt ansvar for att prata med, lyssna
till, respektera och beakta det som barn och unga har att formedla. FN:s Barnrattskommitté och
Sveriges regering lyfter &ven barnets ratt att vid varje given situation fa forutsittningar till en bra
barndom, ges skydd och mgjligheter att utvecklas och fa tillgang till sina rattigheter, &ven under
svara forhallanden. I den nya Nationella strategin lyfts sérskilt fram barnets rétt till god hélsa,
skydd mot ohilsa samt kommuners och landstings ansvar for att fortbilda sin personal om réttig-
heterna och dess betydelse for verksamhet och professioner.

(UD info FN:s konvention om barnets rdttigheter 2006, Regeringsprop 2009/10:232)

Foraldrabalken

Huvudregeln nir det géller vardnadshavarnas ansvar for barnet regleras enligt 6 kap. fordldrabal-
ken (FB). I 6 kap. §1 FB stadgas att barn har rétt till omvardnad, trygghet och en god fostran. De
ska behandlas med aktning for sin person och egenart och far inte utsittas for krdnkande behand-
ling. Den som har vardnaden om ett barn har ansvar for barnets

personliga forhallanden och ska se till att barnets behov blir tillgodosedda, enligt 6 kap. § 2.
Vardnadshavaren har, enligt 6 kap. §11, rétt och skyldighet att bestimma i frdgor som ror bar-
nets personliga angeldgenheter. Vardnadshavaren ska ocksé i takt med barnets stigande &lder och
utveckling ta allt storre hinsyn till barnets synpunkter och 6nskemal. Barnet ska saledes ha ett
medinflytande som med tiden tangerar eller, under vissa omstandigheter, 6vergar till ett sjdlvbe-
stimmande.

HSL samt LYHS

Halso- och sjukvéardslagens dvergripande mal 4r en god vard pa lika villkor for alla patienter.
For att tydliggora patientnéra verksamheters ansvar nér det giller barn som nérstdende beslutade
Sveriges Riksdag 2009 om ett tilldgg i HSL som sédger att;

Tilldgget i HSL tradde i kraft 2010-01-01. Samma tilldgg formulerades samtidigt i Lagen om yr-
kesverksamma pa hélso- och sjukvardens omrade (LYHS 2 kap.la § andra stycket).



Socialstyrelsens Meddelandeblad 2010/4

Texten i meddelandebladet bygger i huvudsak pa prop 2008/09:193 Vissa psykiatrifragor mm”,
SOU 2006:100 ”Ambition och ansvar” samt Socialstyrelsens handbok ”Anmaélningsskyldigheten
om missforhédllanden som ror barn” (2005).

HSL 2g§
Hilso- och sjukvdrden ska sdrskilt beakta ett barns behov av information, rdd och stéd om barnets
fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har

1. en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsdttning,
2. en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
3. ett missbruk av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Detsamma gdller om barnets fordlder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsam-
mans med plotsligt avlider.

Meddelandebladet redogor framforallt for fragor om sekretess och tystnadsplikt runt barn som
nirstaende kopplat till HSL 2g §. Hér lyfts tydligt fram barnets rétt att kommat till tals och vara
delaktig. Man skriver;

"For att kunna beakta ett barns behov av information, rad och stod dr det viktigt att
barnet sjdlvt far framfora sin egen uppfattning och sina egna onskemdl. Om barnet har
uppndtt sddan dlder och mognad att han eller hon sjilv kan bestdmma behéver
vardnadshavarens instdllning till att hélso- och sjukvdrden kontaktar eller pratar med
barnet inte inhdmtas. I andra fall torde bdda vardnadshavarnas samtycke krévas for att
barnet ska fd information, rdad och stod.”

Man lyfter ocksa fram patientnira verksamheters och professioners ansvar for att uppmérksamma
om barn far illa eller misstdnks fara illa och skyldighet att vid sadana fall géra anmaélan till ansva-
rig socialndmnd enligt Socialtjanstlagen kap 14.

Socialstyrelsens kvalitetsforeskrift ’God vard”

11 § star under Bemdtande av patienter, att ledningssystemet skall sdkerstélla att det finns rutiner
sd att patientens vardighet och integritet respekteras, patienten och nérstdende visas omtanke och
respekt oavsett t.ex. dlder, kon, funktionshinder, utbildning, social stillning, etnisk eller religids
tillhorighet eller sexuell 1dggning, och att patienten och nérstdende informeras och gors delaktiga
om det inte finns hinder for detta enligt sekretesslagen (1980:100) eller lagen om yrkesverksam-
ma pa hélso- och sjukvardens omrade (1998:531).

Patientsakerhetslag (2010:659)

Den nya Patientsdkerhetslagen lyfter fram att &ven nérstadende till patienter ska uppmuntras att
involveras i patientsdkerhetsarbetet. [ 6 kapitlet 5 § lyfts ocksa skrivningarna fran HSL 2g § om
barn som nérstaende, samt ansvaret att uppmérksamma och anmila om barn misstinks fara illa
(SoL kap 14). Dessutom lyfter lagen i 6 kap. 8 § hélso- och sjukvardspersonalens ansvar for att
visa nérstdende hinsyn och omtanke nér patienter avlider.

Landstinget Sormlands policy Halsoframjande och sjukdomsfore-
byggande landsting

Genom sin kunskap om sjukdomars uppkomst och om de faktorer som péverkar méanniskors hédlsa
har landstingets verksamheter en central roll i det hdlsofrdmjande och sjukdomsfoérebyggande

arbetet. Detta innebér att ha en helhetssyn pa hilsan och att uppméarksamma och undanréja risker
som kan leda till ohélsa och sjukdom hos individen.
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WHO:s definition av palliativ vard

WHO beskriver palliativ vard som ett forhallningssatt som forbattrar livskvaliteten for patien-
ter och deras familjer som stéar infor problem forknippade med livshotande sjukdom. Detta gors
genom att forebygga och lindra lidande samt tidigt identifiera och behandla smérta och andra
problem sasom fysiska, psykosociala och andliga problem.

Naér det géller ndrstdendes situation och palliativ vard uttrycker WHO att den palliativa varden
ska:

* erbjuda ett stodsystem for att hjdlpa familjen under patienternas sjukdom och i sin egen
sorg

* anvénda teamets resurser for att mota behoven hos patienter och deras anhoriga, inklusive
sorgeradgivning om s behdvs (www.who.int)




BILAGA 1 CHECKLISTA FOR FRAMTAGANDE AV
HANDLINGSPLAN

Handlingsplanen ska beskriva hur kliniken/verksamheten omsitter lagen och méilen i rikt-
linjen till vardagsnira rutiner och arbetss:tt.

Foljande omraden ska identifieras och formuleras:

Vilka barn som narstaende moter var verksamhet i enlighet med riktlinjens definition?
Hur synliggdrs barn som nérstaende i vardagsarbetet pa kliniken/enheten?

Vilka rutiner har vi nér det géller information, rad och stod till barnet? Vem ansvarar for
vad och i vilka situationer?

Hur kommer barnet/ungdomen till tals och far stélla egna fragor?

Hur uppmaérksammar och stodjer vi fordldrars/vardnadshavares behov av stdd i deras
ansvar for barnets vilbefinnande och trygghet?

Vilka behov av kompetens/fortbildning finns hos var personal for att kunna stélla och
besvara fragor fran barn och patient, ta emot och hantera tankar och reaktioner fran barnet
och deras anhdriga?

Vilka behov av handledning for personal finns vid kris och sorghantering dér barn och
unga dr inblandade? Hur ska ett sddant stod formeras?

Vid vilka situationer (tex behov av handledning, stdd till barn och nirstaende) kan och bor
vi samverka med, eller hianvisa till, andra verksamheter/ kompetenser? (T.ex. Barn- och
ungdomspsykiatrin, Barn och ungdomsmedicinska kliniken, Primérvarden, foretagshélso-
varden, Habiliteringen, kommunens socialtjénst, frivilligorganisationer m.fl)

Vilka fungerande kontaktkedjor behover vi utveckla for att sakerstélla vart eget ansvar?
(T.ex. mellan olika vardgivare inom och utom lénet, skol- barnhilsovérd, barnomsorg/
skola, socialtjanst eller andra stodfunktioner?)

Hur kopplar vi verksamhetens ansvar och arbete med barn som nérstaende till Vardpro-
grammet ”Vald i ndra relationer” samt riktlinjen ” Anmélningsplikten om barn som far
illa”?

Hur ser miljon ut hos oss ur ett barn- och ungdomsperspektiv (t.ex. vérdsalarna, samtalsut-

rymmen, vardmiljoer, besokstider etc.)?
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BILAGA 2 KUNSKAPSUNDERLAG

Att mota barn som narstaende — nagra viktiga utgangspunkter

Niér patientndra verksamheter och dess personal moter patienter med svar sjukdom och ser att det
finns barn (0-18 ar) i familjen/nitverket uppstar inte séllan en kéinsla av osdkerhet och otillrick-
lighet. Osdkerhet om vad verksamheten/personalen ska och bor hjélpa till med och inte sdllan
uppstér kinslor av otillrdcklighet infor lidandet. Att stiarka barnkompetensen hos professioner och
enskilda anstillda dr darfor fundamentalt for att utveckla trygghet infor situationen. Det &r viktigt
att hélso- och sjukvards, tandvéards- samt habiliterings- och hjédlpmedelspersonal bereds forut-
séttningar att gora detta viktiga hilsoarbete utifran professionell trygghet och utan att personliga
kénslor tar 6ver for mycket. Forutom en 6kad kompetens inom omradet behdver verksamheten
ocksa utveckla forhallningssétt och rutiner som ar kénda av personalen.

Forebyggande insatser som syftar till att synliggdra barns och ungas behov som nérstdende i det
kliniska vardagsarbetet kan forhindra ohélsa och férebygga framtida vardbehov hos desamma. |
det psykosociala omhéndertagandet av patienter dr det av yttersta vikt att se till individens hela
livssituation. Har méste barn och unga som finns i patientens nérhet sirskilt uppmérksammas av
vuxenvirlden! Om vi later barnet, den unge, vara delaktigt och ger dem aldersanpassad och upp-
riktig information kan de léttare och pa ett sunt sétt bearbeta det som hénder.

Viktigt att tdnka pa nir du méter barn och unga i kris, sorg eller om ndgon dem nirstdende drab-
bats av langvarig sjukdom/funktionsnedsdttning &r:

e Stod foréldrar att sjdlva informera sitt barn, t.ex. med hjélp av er i professionen. Barn mér
bra av en kidnslomassig relation till den som informerar

*  Ge barnet/ungdomen tid. Tid att reagera, tid att fa beratta och stélla fragor

*  Lyhordhet! Lat barnet visa vdgen for nar, och till vad, hon eller han orkar lyssna pa och ta
in, 1 form av information, rad och stod

* Lémna inte barnet/ungdomen ensam efter svéra besked

» Ténk pa att forbereda barnet infor besok i er verksamhet. Om situationen ar sadan att
forberedelse inte kan ges, var da noggrann med att férklara miljon och vad som héinder i
olika skeenden. Till exempel vilka apparater som finns i rummet och pa vilket sétt dessa
hjélper den sjuke/skadade, eller vilken vardpersonal som kommer och gar samt vilken
funktion de har

*  Var inte rddd for att bjuda in barn och unga till svara situationer eller komplicerade méten.
Var dock noggrann med att ge dem utrymme att tacka ja eller nej till deltagande samt ge ac-
ceptans for att de kan ldmna situationen om det kdnns vermaktigt

+  Tink pa att varje barn/ungdom ir en unik individ. Aven om det finns viss generell kun-
skap kring krisreaktioner, bearbetning mm sa har varje individ sitt eget sétt att reagera
och sina egna personliga formagor och begransningar vilket paverkar kédnslouttryck och
mojligheter till hantering av den uppkomna situationen och hur barnet férhaller sig till alla
inblandade



Sekretess och dokumentation

Vid tillimpning av de nya bestimmelserna i HSL och LYHS, samt vid genomférandet av lands-
tingets riktlinje, ar det viktigt att komma ihag och beakta gillande regler om sekretess, tystnads-
plikt och dokumentation. For tolkning av skrivningarna i HSL § 2g nir det géiller sekretess och
dokumentation av insatserna information, rad och stdd till barn som nérstaende finns visst stod
och vigledning i Socialstyrelsens Meddelandeblad 2010 nr 4 & 7. Hér skrivs bl.a:

* Vid dokumentation av insatser till barn ar det viktigt att beakta skillnaden mellan informa-
tion och rddgivning/behandling nir barn &r narstdende. Att barnet givits information kan
dokumenteras i den anhoriges journal.

* [ samtal med barnet/den unge kan uppgifter framkomma som behover sekretessbeldggas i
forhallande till vardnadshavaren, om det kan antas att den underarige lider betydande men
om uppgiften r6js for vardnadshavaren. Bestimmelser om sddana sporsmél regleras i 12
kap.3 § OSL

For stod 1 tolkning av bestimmelserna kontakta landstingets jurister vid Landstingets lednings-
stab eller socialstyrelsen.

Barnets reaktioner i den akuta krisen

Barns och ungas reaktioner dr beroende av i vilken grad barnet har klarat av att psykiskt harbarge-
ra det faktum att den nérstdende ar sjuk, skadad, funktionsnedsatt eller har avlidit. M6jligheterna
att harbargera beror pa barnets egen personlighet och formagor men ocksa pa omstindigheterna i
barnets omgivning i den givna situationen.

Barnets upplevelse av en akut kris kan komma till uttryck pa olika satt:

* Det spada barnet lever i kinslornas vérld och drabbas litt av affektsmitta. Sma barn kan
forsoka forneka verkligheten, dé det 4r en av de forsvarsmekanismer som det lilla barnet
har hunnit utveckla for att handskas med den angest som vécks

*  Nair sma barn mar daligt kommer det ofta till uttryck genom kroppen i form av sémnrubb-
ningar, atstorningar, sdngvatning mm. De blir [4tt gnilliga och behdver konkret en famn
hos en trygg person for att komma till ro. I en del fall kan barnet ocksé forsoka undkomma
angestkénslor genom att tillfoga sig sjilv konkret fysisk smérta, som att borja dunka sitt
huvud mot féremal eller dra i sitt har

* En del barn vinder sin reaktion utat. De kan exempelvis bli 6verdrivet oroliga, rastlosa,
aggressiva eller far svarighet med koncentration

e Andra reagerar pa angesten genom att vinda den inat mot sig sjélva. Dessa barns reak-
tioner dr foretradesvis dngslan, nedstimdhet, ofrivillig tystnad och i vissa fall utvecklas
sjalvskadebeteenden

e Barni alla aldrar tar latt pa sig skulden for det som hént och formerar en form av magiskt
tankande runt den aktuella hindelsen (”...Om jag inte hade gjort sd...., dd kanske mamma
inte blivit sjuk, lillebror skadat sig etc...)

Vad ska vi vuxna téinka pa nér vi informerar och stodjer barn i svéra situationer dér kris, sorg och
osidkerhet finns? Har foljer ndgra viktiga nagra punkter till stod for motet med barnet.
Barnet behover:

* Fa veta vad som hint, t.ex. sjukdomens namn. Informera om vad som hiander med den
nérstaende, vilken hjilp den far och varfor insatserna ges

» Forklara pa ett enkelt sétt, utan allt for manga detaljer, framforallt for de yngre barnen
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*  Meddela viktiga fordndringar, men kanske inte alla sma

* Informationen ska vara saklig, enkel, konkret och aldersanpassad

+ Arlighet! Sig som det #r, iven om det dr smértsamt. Fantasier ir oftast virre

o Att vi dr forsiktiga med symbolsprak, sirskilt sma barn tolkar bokstavligt det vi sdger

* F& veta att det inte smittar, eller pa vilket sdtt det smittar och hur barnet i sa fall kan
skydda sig frén smitta

» Fa veta att det inte dr nagons fel att man blir sjuk/skadad. Framforallt att det inte dr bar-
nets, den unges, fel

» Fé veta att deras reaktioner och tankar &r normala och att det ar viktigt och okey att ut-
trycka kédnslor och tankar

*  Oftast dkar barnets behov av nérhet vid kris i familjen

* F& veta hur rutinerna i vardagen kommer att se ut nir den nérstaende dr sjuk/skadad eller
har avlidit. T.ex. vem som t ex hédmtar pa dagis, skjutsar till triningen, hur det blir med
fodelsedagsfirandet, jul osv

Barnets reaktioner i ett langre perspektiv — Hur hanterar vi dem?

Hur det individuella barnet eller ungdomen reagerar vid kris
och sorg ar starkt beroende av élder och personens relation

till den nérstdende. Savil i det akuta skedet som under
tidens géng. Barn som far aldersadekvat och mognads-
anpassad kunskap om den nérstdendes sjukdom, skada,
funktionsnedséttning eller dodsorsak har littare att

hantera och forhélla sig till sina egna och andras

reaktioner samt de konsekvenser som uppstar i

familjen eller 1 ndrmiljon.

Det finns ett uttryck som sédger att ’barn sorjer

randigt”. Detta innebédr att barn och unga dver tid

kan uppvisa beteenden som inte stimmer dverens med hur

vi vuxna bér och hanterar sorg. For barnet kan det innebédra stunder och dagar dir de inte alls pra-
tar om eller uppvisar nagra tecken pa kris, sorg och saknad. Det &r viktigt att vuxna respekterar
detta kidnsloméssiga spektrum utan att ifragasétta eller paldgga skuld.

Reaktionsmonstret kan dock 1 vissa fall vara ett uttryck for fornekelse och undertryckande av
egna kénslor och dr da skadligt om det fortsétter over alltfor lang tid. Att vara lyhord och efterfra-
ga barnets egna tankar och asikter &r ett sétt att uppmérksamma och ta reda pa var barnet befinner
sig kénsloméssigt och didrigenom uppmirksamma om kénslor inte kan komma till uttryck. Om
beteendet ar ett uttryck for fornekelse, eller oférméga att hiarbargera och bearbeta det som hént,
finns risk for att barnet tyngs av kéanslor av skuld och skam och att reaktioner forblir obearbetade.
Detta kan i sin tur paverka hur hon eller han kan komma vidare i t.ex. ett sorgearbete efter att
nagon nér och kér har avlidit.

Barnet/ungdomen behover kort sagt, métas med respekt och forstaelse for de egna reaktionerna
och kénslouttryck som han eller hon uppvisar. Ett hidlsofrimjande bemoétande ger det enskilda
barnet bittre forutsittningar att hantera en svér livssituation. Ett hilsofrdmjande forhallningssétt
fran vardens sida innebar dessutom minskad risk for framtida psykiska reaktioner i form av sepa-
rationsangest, depression eller psykosomatiska reaktioner.



Barnkompetens

For att kunna ge information och rad och stod till ett barn eller ungdom behdvs kunskap om, och
forstaelse for, den kinsloméssiga och kognitiva utvecklingen i olika éldrar. Kunskap om barns
och ungas utvecklingsfaser ar ett viktigt analysredskap for att tolka och forsta vad som ar normalt
och vad som é&r reaktioner pa obegripliga och svarbeméstrade situationer. Det gor vardpersonal
battre rustade for att gora adekvata alders- och mognadsbedomningar sé att information och stod
kan ges anpassat till det individuella barnets behov.

Det ér ocksa viktigt att vi har kunskap om barns relationer till fordldrar, syskon och andra viktiga
personer samt hur familjeforhallanden kan paverkas vid sjukdom, sorg och kris.
Har f6ljer nagra korta faktaavsnitt om dessa omraden.

Barns och ungas utveckling

Barns sitt att tinka skiljer sig kvalitativt fran vuxnas. Pedagogen och forskaren Piaget har iden-
tifierat och formulerat fyra utvecklingsstadier som visar pa barnets kognitiva utveckling mellan
aren O-ca 12 ar.

e Det sensomotoriska stadiet, 0-ca 1,5/2 ar
*  Det preoperationella stadiet, ca 2-7 ar
* De konkreta operationernas stadium, ca 7-11 ar

* De formella operationernas stadium, ca 12 &r

I det sensomotoriska stadiet tar barnet in omvérlden via kroppskontakt, ljus och ljudupplevelser.
Omgivningens roster och beteende har stor betydelse, och allra storst betydelse har forstass reak-
tioner och beteendet fran de som star barnet ndrmast. Sensomotoriskt innebér att barnets i denna
utvecklingsfas fraimst anvénder sinnen och kroppens rorelse for att utforska och ta in omvérlden.
Genom en mingd fysiska erfarenheter laggs grunden till den sprakliga formagan dar begrepp for
olika foremal och foreteelser borjar formas 1 den senare fasen av detta stadium.

I det preoperationella stadiet kinnetecknas barnets tinkande av att det utgar fran konkretion och
alltid fran barnet sjdlv (egocentrism). Utvecklingsfasen kénnetecknas av magiska inslag. Barn i
denna alder uppfattar t.ex. att naturen (berg, sjoar, manen osv) ar skapad av ménniskan och att
ddda ting 1 natur och omgivning ar att betrakta som levande. Barnet kan i detta stadium ha svart
att hantera vad sjukdom och dod ar samt vilka konsekvenser det faktiskt har. Det kan tro att doden
ar nagot overgaende och omgivningens och de egna handlingar har ofta storre betydelse dn det
talade ordet.

I den konkreta operationens stadium ersitter spraket och tdnkandet mer och mer handlingen.
Det innebér bland annat att barnets sprakliga formaga ger mojligheter for barnet att foregripa
situationer och ddrmed t.ex. avstd fran handling. Konsekvenstidnkandet borjar sakta utvecklas och
egocentrismen avtar vilket gor det mdjligt att 6ka sin formaga till att forsta andras standpunkter
och att forhalla sig till samspel som kriver 6verenskommelser och regler. Barnet behéirskar dock
inte till fullo sin nya tankeférmaga och det patagliga tinkandet har fortfarande betydelse. Tex kan
barnet i detta stadium oftast l4tt rabbla multiplikationstabeller, men inte fullt ut forsta innebérden
av kunskapen.
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I denna utvecklingsfas brukar man ocksé prata om att den del barn genomgér en kénsloméssig
kris. Vid denna tidpunkt far barnet 1 6kad omfattning information som hon/han ar oférmdgen att
sortera kognitivt, vilket leder till en sorts social effekt som ibland tar sig uttryck som t.ex. en kins-
loméissig “frigorelsetid” eller trotsdlder”. Om barnet sjilvt lever med en funktionsnedséttning
ar det ocksa i1 denna alder som hon/han blir mer medveten om att man &r annorlunda &n ménga
andra i deras omgivning.

Det ar forst i det formella operationernas stadium som formégan till abstrakt tdnkande och
resonerande utvecklas och formeras. Ett abstrakt tinkande utvecklar och utvidgar barnets varld.
Tankar som individen far behdver inte langre enbart provas i handling utan kan forst granskas
och provas inne i huvudet. Nu kan den unga ocksa i storre utstrickning uppfatta relationer och
relationer mellan relationer. Ténkandet utvecklas sa att ett antagande, en &sikt, kan provas mot
verkligheten och dédrefter kan den unga dra egna slutsatser. Det 6ppnas nya mojligheter att se pa
verkligheten och formagan att sétta sig in 1 andras verklighetsuppfattning 6kar.

Tonaren

I tonéren utvecklas det hypotetiska tdnkandet. Dadrmed blir det mgjligt att tdnka i olika alternativ
och man kan intellektuellt behandla tdnkbara scenarier, planer och forutsdgelser. Den unga kan i
denna utvecklingsfas stilla upp hypoteser, dra slutsatser fran given information samt i viss mén
riakna ut konsekvenser av eget och andras handlande. Tonéringen forstér att doden ar oaterkal-
lelig, forstar vilka konsekvenser det har fér dem sjdlva och for andra i familjen, detta gor att de
hamnar i samma sorg och fortvivlan som de vuxna.

Trots 6kade kognitiva och kdnsloméssiga formagor kan tonaringen dnda inte agera helt sjélvstian-
digt. Deras tinkande och fokus i livet kretsar framforallt kring forestiallningar om autonomi och
det dr ddrmed l4tt att krdnka tonaringen i var iver att vilja vél. Att ha kamrater och vara ”godkind”
av sina kompisar samt odla och lyckas med sina egna intressen har stor kinslomaéssig betydelse.
Bakom den sjdlvsikra och ibland tuffa ytan doljer sig dock oftast en person som dr ganska osdker
pa, och édngslig Gver, vem man ar och om man duger. Man brukar sidga att tondren &r den tid i
barndomen ndr man mest behover fa ett otvetydigt och hogljutt ”JA” péd frdgan om man duger.
Inte alltid s& latt for vuxenvérlden att komma ihag, eftersom tonaringen kognitivt och kdnslomas-
sigt manga ganger agerar ganska egocentriskt.

Familjerelationer och syskons betydelse

Det finns en del, om &n inte s& mycket, forskning kring hur barn som ar nérstdende till ndgon i
patientndra verksamheter, ser pa relationerna till de ndrmaste i sin omgivning. T.ex. visar forsk-
ningen att fordldrar ofta hade lag medvetenhet om hur mycket av de fordndrade forhéllandena
som paverkade ett friskt syskon. Det finns ocksa forestédllningar hos de vuxna att t.ex. syskon till
svart sjuka barn ska “’skyddas” fran det som hénder och inte ska “’belastas” mer dn nédvéndigt av
den uppkomna situationen. Inget kunde vara mer missvisande.

Nér man pratat med barn som har erfarenhet av att vara nirstdende sa ér just kénslan av utanfor-
skap och att ingen information gavs till dem, det som lyfts fram. Att barnet inte visste, inte fick in-
formation, limnades mycket ensam och att man upplevde att allt fokus frén fordldrarna hamnade
pa den som ér sjuk eller funktionsnedsatt, upplevdes ofta som ett svek eller svart att forsta och
hantera. Det dr dirfor angeldget att vardpersonal uppmérksammar fordldrarna pa barnets behov
nér de dr ndrstdende.

Nir ett sadant stod erbjuds fordldrarna ar det viktigt att informationen ges pa ett sétt sa att foréld-
rarnas tillit till den egna formagan stérks och att de fortfarande &r tydligt att det &r forédldrarna som
bor och ska ha kontroll dver situationen. Vardpersonalen bor dock tydligt visa att de dr beredda
att hjélpa till med att informera barnet, ungdomen, samt visa pa mdjligheten for familjen att fa
professionellt stdd av t.ex. kurator, lekterapeut etc. nér sa behdvs.



For att forhindra utanforskap och negativa reaktioner hos det friska syskonet, eller t.ex. ett barn-
barn, kan vérdpersonal och foréldrar se till att barnet, den unga, fér vara delaktig i varden eller blir
en “medhjélpare” i vardagssysslorna runt den sjuke. Da kan barnet f4 tillfélle att uppleva sig som
en resurs och inte enbart som offer for en svar situation dir deras mojligheter att medverka eller
paverka ar sma. Det dkar kdnslan av sammanhang och leder i basta fall till storre begriplighet om
vad som hénder runt den sjuke.

Erbjudanden om att hjélpa till eller vara hos den sjuke maste dock ske i samforstind och foretra-
desvis pé barnets egna villkor sé att det inte upplevs som en borda eller att man sviker om man
inte vill medverka just da. Formulera gdma forslaget om medhjilp som ett 6ppet erbjudande till
vilket barnet kan sdga ja eller nej, och att barnet vid ett nej ges mdjlighet till att aterkomma vid
ett senare tillfille.
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