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SAMMANFATTNING

Den 1 januari 2010 inférdes en ny bestimmelse 1 Hélso- och sjukvardslagen (HSL) som innebér
att barns behov som nérstdende till en vuxen patient ska beaktas. Landstinget S6rmland har under
2010 arbetat med att genomfora den nya lagskrivningen. Som en del 1 det arbetet genomfordes
denna mindre undersdkning, med syfte att ta reda pa hur barn och unga tycker att virden kan
tillgodose deras behov som anhoriga. Totalt intervjuades fem barn och ungdomar 1 dldern 10 till
19 ar.

Gemensamt for alla intervjupersoner var att de personligen haft begrdnsad, eller ingen, kontakt
med hélso- och sjukvérdspersonal. All den kunskap de hade om sin anhdrigas hélsotillstidnd fick de
via sin familj, frimst frin mamma. Deltagarna uttryckte sina behov som bl a: tillgang till kunskap
och direktkontakt med den vardpersonal som kan ge svar pa medicinska fragor, onskan att bli sedd
samt mojligheten att vistas 1 lugna rum nir de besokte sjukhuset. Intervjupersonerna menade ocksa
att det dr svart att stilla krav niar man ar liten, darfor méste vardpersonalen ta det forsta steget. De
far gidrna ta det forsta steget flera génger.

En brist 1 undersokningen dr att ingen intervjuperson var man/pojke, samt att undersokningen
saknar roster fran personer vars nérstdende har en psykisk sjukdom, missbruksproblematik eller
som hastigt avlidit. Resultatet ger dock hilso- och sjukvardpersonal en mdjlighet att lara sig mer
om hur barn och unga kan resonera kring sin situation som anhorig.

Om projektet

Detta PM ér en del av projektet Barn som ndrstdende, ett projekt som i sin tur dr en del av
den tvadriga processen Barnets rdtt i patientndira verksamhet. Arbetet har letts av strategen for
barnrittsfragor vid Folkhdlsocentrum i Landstinget S6rmland.

Planering och utférande

Projektet har planerats och genomforts av Caroline Arringer, Kristina Bostrom, Monica Gustafsson-
Wallin, Mari Rosengren, Asa Stdlhane & Malin Udén. Samtliga anstéillda inom Landstinget
Sérmland.
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BAKGRUND

Ny lagstiftning
Den 1 januari 2010 inférdes en ny bestimmelse i Hélso- och sjukvardslagen (HSL) och i Lagen
om yrkesverksamma pa hilso- och sjukvardens omrade (LYHS). Den nya skrivningen innebér
att barns behov av information, rad och stod sérskilt ska beaktas av hilso- och sjukvarden nar
barnets foralder eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med:

- har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning,

- har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada

— ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel

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

Tillagget 1 HSL och LYHS var ett av flera resultat av den nationella psykiatriutredningen (SOU
2006:100). Utredningen fastslog att behandlingen av psykisk sjukdom néstan uteslutande
fokuserar pa patienternas problem. Genom att dven se till patienternas barn skulle varden kunna
forebygga framtida psykisk ohilsa hos de yngre generationerna. Forslaget kom sedermera att
utvidgas dven till barn vars forédldrar dor, har en allvarlig fysisk sjukdom eller dr missbrukare.

Arbetet i Landstinget Sérmland

Under 2010 har en arbetsgrupp, pa uppdrag av Hélso- och sjukvardsndmnden, Namnden

for Habilitering och Hjdlpmedel samt Palliativa radet, arbetat med att realisera den nya
lagskrivningen 1 Landstinget S6rmland. Arbetsgruppens huvuduppdrag var att ta fram en riktlinje
for barns och ungas behov och rittigheter som nérstdende 1 patientndra verksamheter. Riktlinjen
kom att kallas Trygga och forebygga, och antogs av landstingsstyrelsen 5 april 2011 (se LS-
LED11-287).

Arbetsgruppen valde att bredda begreppet nérstaende. Lagtexten fokuserar pa fordldrar och andra
sammanboende vuxna, men gruppen menade att det inte pa forhand gér att sdga exakt vilka
relationer som dr viktiga for det enskilda barnet. I Landstinget S6rmland ska barnet istillet sjadlv
ges mojligheten att definiera om den sjuka, funktionshindrade eller avlidna personen ér eller var
en viktig person for honom eller henne.

SYFTE

Artikel 12 1 FN:s konvention om barnets rittigheter ger barn och unga (0-18 &r) ritt att vara
delaktiga i fragor och beslut som ror dem. Infor arbetet med att formulera en riktlinje beslutade
arbetsgruppen att inhdmta synpunkter frdn barn och unga, som har erfarenheter av att vara
nérstdende. En mindre undersékning genomfordes med syfte att ta reda pa hur barn och unga
tycker att varden ska tillgodose deras behov under tiden som nagon till dem nérstadende &r fysisk
sjuk, psykiskt sjuk, har beroendeproblematik eller har avlidit.




METOD

Urval

Undersokningen var kvalitativ och bestod av en fokusgrupp samt en enskild intervju. Deltagarna
var alla barn och unga som har erfarenhet av att vara nirstdende till en person med allvarlig fysisk
sjukdom eller funktionsnedséttning. For att inte upplevelsen skulle bli for intensiv var det ett
kriterium att sjukdomen eller funktionshindret skulle ha uppdagats for minst ett r sedan.

Totalt intervjuades fem barn i dldern 10 till 19 ar. Deltagarna identifierades framst via vanner och
bekanta samt arbetskamrater till personerna 1 arbetsgruppen. En deltagare tog sjilv kontakt med
arbetsgruppen. De deltagare som var under 18 ar kontaktades via deras fordldrar. De som tackade
ja fick ett brev med information, som kan ses 1 bilaga 1.

Utformning av fragorna

Fragorna utformades av arbetsgruppen samt dvriga deltagare i projekt "Barn som nérstaende”.
Syftet med fragorna var att ringa in hur barnen sjélva tycker att Landstinget Sormland kan leva
upp till skrivningarna i hélso- och sjukvérdslagen, § 2g.

Genomforande

En fokusgrupp ér en intervjuform dir en liten grupp manniskor samtalar runt ett forutbestdmt
dmne, med hjdlp av en moderator. Fordelen med fokusgrupper dr att de gor det léttare att tala
om svéra dmnen. Intervjupersonerna blir mindre exponerade, och kan kénna sig trygga i ett
sammanhang. Fyra av barnen deltog i en fokusgrupp, medan en deltagare av praktiska skél
intervjuades enskilt.

Intervjun och fokusgruppen genomfordes i lekterapins lokaler pd Mélarsjukhuset. Tva
moderatorer/intervjuare deltog: en kurator och en lekterapeut. Det fanns dessutom en sekreterare
nérvarande, som tog anteckningar.

Varje tillfdlle inleddes med samtal om alldagliga &mnen, en sa kallad transfer-in”. Deltagarna
bjods pa fika. Efter avslutad traff fick deltagarna tva biobiljetter var, som tack for sitt deltagande.

Etiska 6vervaganden

De deltagande barnens integritet skyddas genom att:
- Inga uppgifter som gor det mdjligt att identifiera deltagarna har nedtecknats i
undersokningsmaterialet.
- Barnen behdvde aldrig beritta for de andra barnen vem av deras anhdriga som var sjuk,
eller vilken sjukdom de hade.



DELTAGARNAS PERSPEKTIV PA ATT VARA ANHORIGA

Resultatpresentationen dr en sammanslagning av svaren frdn fokusgruppen och intervjun.

Nar de fick veta att deras anhdriga var sjuk

For de flesta av deltagarna 1 intervjuerna var det lange sedan de fick veta att deras anhoriga var
sjuk. Darfor blev det svért att svara pd frigorna om hur de fick veta att deras anhoriga var sjuk,
samt av vem de fick veta det. Trots detta var de flesta ganska sédkra pa att det var deras mamma
som beréttat. En deltagare ndimnde ocksa att hennes pappa och morforaldrar férmodligen
berittat.

Ingen av deltagarna hade nagot minne av att nagon fran varden informerat just dem. En tjej
poédngterade att hon inte heller tinkt pa att fraga, hon var sd van vid att hennes mamma var sjuk,
att hon inte ens slagits av tanken att hennes mamma en gang varit som andra mammor.

Deltagarna hade olika dsikter om huruvida mamma var rétt person att ge den informationen.

En del tyckte att det var bra — man kénner ju sin mamma och litar pa henne. Mammor vet

ocksé redan sa mycket som behdvs. Andra menade att det nog hade varit bra om den som utfort
behandlingen hade berittat, eftersom att de vet mer. Foréldrarna kan ocksa ha sa mycket annat att
sta 1.

De flesta deltagarna menade att om de skulle fa information av ndgon fran virden, sa bor det
helst vara doktorn. Det dr viktigare att kunna fa de svar som finns att ge, 4n att fa informationen
pa ett finkénsligt vis. En tjej tyckte dock att det kunde vara obehagligt med sjukhusrockar, hon
hade helst informerats av ndgon personal som hon kénde. Hon menade att "ndr man dr liten kan
man ndamligen vara rddd for doktorer och sjukhusmiljon”.

Négra deltagare poidngterade att ett sidant mdte med varden gérna fatt ske utan fordldrarna.

Kénslan av att en narstaende finns i varden eller habiliteringen

Tre av de intervjuade tjejerna blev oroliga och nedstimda nar deras nérstdende var pd sjukhuset.
En tjej beskrev det som att det kidindes konstigt i magen och att hon inte kunde rora pa sig.

En deltagare menade att hon bara blev orolig ibland. Ett akut besok var jobbigare 4n ett planerat.
Nér hon vil fétt veta vad problemet var sé kiinde hon sig lugn.

Alla 1 gruppen tyckte att det var viktigt att veta vad som hiander pa sjukhuset, annars blir man
orolig. En tjej pdpekade att det dr battre om vardpersonalen ger den informationen, eftersom att
fordldrarna inte alltid vet sa mycket. De flesta 1 gruppen menade ocksé att det var battre om man
kunde tala enskilt med personalen. Annars kan fordldrarna vara dir och tycka till, eller sa végar
man inte stilla alla fragor man har ténkt pd. En tjej tyckte dock inte att det spelade nédgon roll om
fordldrarna var med.




Att traffa sin narstdende i varden eller habiliteringen

Deltagarna gjorde skillnad pa att besoka sin nirstaende pa sjukhuset, och att vara med pa
sjukhuset. Bara en av intervjupersonerna upplevde att hon fatt vara med, nar hon deltagit vid en
blodprovstagning. Hon visste da inte vad det var som hidnde, och ingen hade fragat henne om hon
ville vara med.

Ingen av deltagarna 1 fokusgruppen uttryckte nagon onskan om att vistas mer pa sjukhuset
tillsammans med sin nirstaende. Att vara pa sjukhuset &r jobbigt, t.ex. for att man da far hora
hur illa det ligger till med ens anhoriga. Man kan bli spiand och tycka att det dr jobbigt ndr man
ser hur déligt de mar. Nar en person ligger pa sjukhus sd forstar man att det ar allvarligt. Det
kan ocksa vara jobbigt att det luktar sjukhus - lukten av instdngdhet och sjuka personer. En tjej
menade dock att det dr bade och, ibland vet man ju att personen kommer att bli bra.

En tjej sa att hon egentligen var sa liten, sa det spelade inte sé stor roll om hon befunnit sig mer
eller mindre pé sjukhuset. En av de éldre tjejerna menade ocksé att om hennes anhdriga legat
langre pa sjukhuset hade det varit bra om nagon frdgat henne om hon ville vara med.

En av de dldre deltagarna utmairkte sig 1 att hon uttryckte en tydlig 6nskan att ha kunnat vistas
mer tillsammans med hennes sjuka syskon, pa sjukhuset. Samtidigt insdg hon att det handlade
om ett dvervdgande, hon méste ju ocksé skota sin skolgéng.

Personalens inblandning i de nérstaendes kanslor

Ingen av deltagarna hade nadgot minne av att ndgon fran varden fragat dem hur det kdndes nir
deras nirstaende var sa sjuk. En av tjejerna hade via sin mamma fatt frigan om hon ville delta i
en stodgrupp. Nar hennes dldre bror sa nej, hade hon liksom foljt med det nejet.

En deltagare menade att hon forut tyckt att det var jobbigt att inte veta varfor hennes mamma ség
annorlunda ut. Det dr sddant som det hade varit bra att kunna prata med nagon om. Alla deltagare
holl med om pastaendet att det hade varit bra om ndgon fragat dem hur det var.

Att fa veta mer

Alla deltagarna i fokusgruppen visste vart de skulle vinda sig om de hade fler fragor om sin
sjuka anhodriga: mamma och pappa. Pé frdgan om de visste ndgon i vrden som de kunde fraga,
svarade alla vet ej. En tjej berdttade att om hon hade fragor som hon av nigon anledning inte
ville stélla till sina fordldrar, forblev de darfor obesvarade. Det hade varit bra om varden hade
berittat till vem man skulle vinda sig med fragor. Personalen kan séga det direkt, inte bara lamna
ut en lapp, menade en deltagare.

Nar vuxna lyssnar pa barn

Deltagarna menade att vuxna visar att de lyssnat nir de stiller motfragor eller sdger nagot annat
tillbaka. Om en vuxen ddremot bara svarar pa deras fraga for att sedan gé ivag, eller tittar ut
genom fonstret eller nickar eller s&, da vet man att de inte lyssnar.



Vardens lokaler

Vid fokusgruppen menade alla deltagare att det kunde vara bra med sérskilda rum for dem som
anhoriga, barn och ungdomar. Det far gérna vara ett lugnt rum med ndgot att gora, bdde for barn
och for ungdomar. En tjej podngterade ocksa att det &r bra om samtal med vardpersonal kan ske
pa platser diar man blir lugn och avslappnad.

Den unga kvinnan fran den enskilda intervjun hade inget sirskilt minne av ndgot som saknats
henne 1 sjukhusmiljon. Men hon hade ocksé erfarenhet av att sjdlv jobba dér, och hade tinkt pa
att det dr det en ganska trakig milj6. Vill man hitta pa nagot s& maste man ta med saker sjélv.

Tips till varden fran deltagarna
e Bli bittre pé att ta hand om anhoriga genom att uppmarksamma deras nérvaro. Det behover
inte vara sa mycket, kanske bara att siga nagot.
e Ge mig (som anhorig) tid, annars gér tiden till patienten.
e Man vill inte vara i vidgen for varden. Visa for oss att det dr okej 4ven om vi tar lite plats.

e Det ir svirt att veta vad man behover, ndr man inte ens vet att mojligheterna finns.

e Man kan ha manga funderingar d4ven som liten, men man tdnker inte pd att man sjélv kan ta
kontakt. Varden méste ta det fOrsta steget.

DISKUSSION
Metod

Narstaende med psykisk sjukdom eller intellektuell funktionsnedséttning

En brist i denna lilla undersdkning &r avsaknaden av roster fran barn med en nérstaende
som har psykisk sjukdom. Arbetsgruppen lyckades tyvérr aldrig fa till stind samarbete med
vuxenpsykiatrin som gav mojlighet att kontakta barn med dessa erfarenheter.

Alder

Den uppmirksamme ldsaren har mojligtvis reagerat 6ver narvaron av den 19-ariga
intervjupersonen. Vid 19 ars alder betraktas man vanligtvis som vuxen. Arbetsgruppen hade
ocksa initialt tdnkt sdtta en grans for deltagande vid 18 &r, men nér den unga kvinnan aktivt tog
kontakt sdgs det som en chans — hon hade reflekterat kring dessa fragor och ville fa en chans att
delge varden sina asikter.

Att fa kontakt med barnen

Det som skulle visa sig vara det mest problematiska med undersékningen var att fa kontakt
med tidnkbara deltagare. Den initiala planen var att halla minst tre fokusgrupper, men trots att
projektet forldingdes med néstan sex ménader blev det i slutindan endast en fokusgrupp och en
intervju. Ingen pojke kom heller att delta i unders6kningen.




En mojlig anledning till att det var sé svart att komma 1 kontakt med passande familjer &r att barn
ar bade skyddade och bortglomda i vuxna sammanhang. Kontakter med kliniker dér vuxna vardas
mottes t.ex. av svaret Vi har inga barn hér”. Det tycks osannolikt att ingen av inneliggande patient
har barn, barnbarn eller syskonbarn. Nér kontakt vil hade etablerats med passande familjer var det i
sin tur flera fordldrar som sa nej. Det dr visserligen deras fulla ritt, men effekten av att barnen dr sa
skyddade blir ocksd att deras rost inte blir hord. Det blir svért dd {for hélso- och sjukvérden att ta del
av barns egna erfarenheter, och genom detta forbéttra deras situation.

Det vuxna barnperspektivet

Besok

Deltagarna pekar pa en viktig insikt i sina uttalanden — det ar skillnad pa att besdka och pa att
vara med pa sjukhuset. Att vara med, att se nir ens anhoriga undersoks och behandlas, kan vara
forvirrande och obehagligt. Arbetet med att forbattra for barn som nérstdende behover saledes
inte 1 forsta hand handla om att underlatta for dem att vistas med sin nérstaende nér han eller
hon befinner sig pa en vardinrattning. Det tycks viktigare att fokusera pa barns mdjligheter att fa
information och mdjlighet att uttrycka sin oro och sina funderingar.

Det &r skillnad pa anhorig och anhérig

Intervjupersonerna var alla barn eller unga vuxna, men inte ndgon homogen grupp. Nagon tyckte
att vita rockar var obehagliga, andra menade att det ingav fortroende. En betydande faktor som
firgar deras instillning till varden r vem deras nérstdende r. Ar det ett syskon, en forilder eller
en tondrskompis? Ett sjukt syskon skapar t ex ofta obalans 1 familjen. Det friska syskonet forvintas
vara virdande och forstdende. Hon eller han kan inte ldngre fa lika mycket uppmérksamhet av
omgivningen. Att mormor &r sjuk behover dock inte betyda att barnet kénner sig ansvarigt for
hennes tillstdnd. Arbetsgruppen menar att en del av de skiljda dsikterna i gruppen kan forstés ur
detta perspektiv, och att det dr ndgot som bor dvervigas 1 motet med barn som nérstdende.

Det ér ocksa viktigt att tinka pd barnets position 1 familjen. Betéink t ex den intervjuperson som inte
deltog 1 en anhdriggrupp, for att hennes éldre bror sagt nej. Det ér 1 allménhet sarskilt svért for barn

att stilla krav och agera sjélvsténdigt i en obekant miljo, s som hélso- och sjukvarden. Fragor och
erbjudanden frén personalen till barnet kan behdva upprepas for att barnet sjdlva ska kunna ta stéllning.

Ta detta 1 beaktande 1 motet med barn som nérstaende.

Lokalbehovet

Arbetsgruppen vill fortydliga behovet av enskilda rum
dér anhoriga i allménhet, och sirskilt barn, kan ta det
lugnt och samtala med personalen. Gruppens erfarenhet
ar att det ofta saknas sddana rum, svara samtal far istéllet
hallas pa ett kontor eller i hdrnet av ett rum.

. Nio sk vara hemmol e i
Deltagarnas tips till varden boJke s ar. bror Hl en blodsiok bror

Deltagarna i studien har varit generdsa med sina
erfarenheter av situationen som ung och nérstaende.
Arbetsgruppen blev dock forvanad Gver bristen pd positiva och negativa utlatelser av vardens
agerande. Likt deltagarna sjdlva har fortydligat situationen under rubriken tips till varden” sa

ar det inte latt att tycka och stdlla krav, ndr man inte ens vet om att det finns nagot att tycka om.
Bristen pa asikter tycks 1 sig sdga mycket om vad hélso- och sjukvarden har kvar att utveckla for
barn och unga nér de &r nérstaende.
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INBJUDAN TILL FOCUSGRUPP
PA MALARSJUKHUSET

Hejf

Du & valkommen till en traff da dufar mojlighet att delameddig
av tankar och funderingar om vad du som anhorigt bam, 3t for

inform ation, rad och stod av Sjukvﬁdgﬂ. Wikommer att arvanda
™~ o ossav eraerfarenheter som hjalp i vart arbete nar vi i sjukvarden
- .[ | mdter "barn som narstaende’

v trafas | entren r:ua Malarsjuk huset klock an 17,00, Wisom leder
gruppen a .E.SEI Stalhane lekterapeut och Mari Rosengren kuraor,
vi arbetar pd sjukhuset med bam och ungdorm ar,

(A sa I:g::h Mai moer upp | entren och har tydliga namnsk vita da
det star "Barnets r At patentnara verk sambeer ™).

Datum: onsdag 8/12-2010
Tid: 17.00-18.30

Wi bjuder pafik a och pratar tillsammans med 6-7 andra
banfungdomar som har liknande erf arenbheter som du.
18, 30faler vi medtillbaka all huvudentren

M& du komrmer 1l oss will wi 3t du och dina forAdra Serivit under

talongen pd ndsta sida och att du lamnar den il oss. _
De tankar som du komrmer 3tk dela meu:l digav till oss kommer wi

atf aw andafdr At wi skabli battre na sjukhusen och
vardctentralerna att ta hand or barn och unga nar sjukdom eller
olycka har drabbat ndgon i familjen, wanner eller sl3t,

Ingen utanfor denna samtalsgrupp kommer &tf3 veta vad just du
sagt.

Som tack far att du deltar vill vi bjuda dig pa tva biobiljetter.

Orn dfuw harfragor far du gérna ringa elier maila bl
Asa Stalhane 016/10 45 57 asa. dalhane@dil se
Man Rosangren TG0 39 09 marroseng reniidil se

Varmt valkommen!

(TR P
Eerwb LaT:

10



Y

ODKANNANDE AV MEDVERKAN
I FOCUSGRUPPER
"BARNS ERFARENHETER SOM
NARSTAENDE"
I LANSTINGET SORMLAND.

Jag har last informationen om hur
Lanstinget Sérmland dnskar ta del
av mitt bams erfarenheter som

niarstaende och godkinner hirmed
deltagandet.

Barnets/ungdomens namn
Barnets/ungdomens underskrift
Adress

Ort

Datum

Férélders underskrit

Namnfirtydligande
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