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Kapitel 19

Barn som anhoriga nar en narstaende vardas pa
sjukhus — bemoétande och delaktighet

Susanne Knutsson

Susanne Knutsson arbetar som docent vid Institutionen fér halso- och
vardvetenskap pd Linnéuniversitetet i Vaxjo. Susanne ar intensivvirdssjukskoterska
och har ansvaret for specialistutbildningen till intensivvardssjukskoterska pa
avancerad niva pd Linnéuniversitetet. I sin doktorsavhandling 2006 presenterade
hon studier om barn som anhériga pa en intensivvardsavdelning, dar konklusionen
visar pa vikten av barns delaktighet i den nirstdende personens situation.

Sammanfattning

Besoksrestriktioner gillande barns besok pé en intensivvardsavdelning har minskat
eftersom familjemedlemmar insisterar pa tillgdng for sina barn och barnbarn, media
lyfter fram vikten av familjeengagemang och forskning bekraftar fordelarna, sdsom
kinslor av delaktighet och minskat lidande. Men sjukskéterskor och foraldrar har
fortfarande egen radsla for situationen, tillsammans med ambitionen att skydda och
ta hand om barnet och patienten. Sjukskdéterskor tenderar att forlita sig pé personligt
omdome snarare dn att overviga bevis eller policy. Tillsammans med attityder,
bristande fardigheter i att fraimja kdnslomassiga behov och i att kommunicera med
barn pa deras individuella forstaelseniva begriansar detta barns besok pé en intensiv-
vardsavdelning. Organisatoriska faktorer, inklusive restriktiva policyer, aldersbe-
gransningar, miljofaktorer, psykiska trauman och infektionsrisker for bade barn och
patient, ar ocksa faktorer som fortfarande existerar. Trots att det infordes lagbestam-
melser for att trygga barns rattigheter i Hilso- och sjukvardslagen och trots resultat
fran forskning som visade att barn méar barn bra av att besoka sin sjuke narstaende
pa sjukhus och vara delaktiga i familjens situation, har det funnits barridrer att
anpassa vardverksamheten i enlighet med detta.

I det hir kapitlet presenteras en ram for bemo6tande och delaktighet av barn som
anhoriga. Ramen har utarbetats och beforskats med intentionen att barn som
anhoriga till en sjuk narstdende med allvarlig sjukdom/skada snabbt ska identifieras
och goras delaktiga i den nirstdendes situation vilket kan minska barnets och
familjens lidande. Kliniska implikationer for bemo6tande och for hur barn 6nskar bli
bemoétta och vad de uppfattar som viktigt samt ett "Take home message” presenteras
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ocksa. Kapitlet ar grundat i forskning med teoretisk forankring och har utarbetats i
linje med barns rittigheter.

Sammanfattningsvis handlar kapitlet om besékspolicyer pa sjukhus och vilka skal
som brukar anges av vardpersonal for och emot barns besok, samt om vardnads-
havares och barns egna tankar och upplevelser av besok. Kapitlet innehéller dven
kliniska implikationer om hur virdpersonal kan bemota barn som anhériga och gora
dem delaktiga i den sjuke nirstaendes och familjens situation i praxis och darmed
lindra barns lidande i nutid och framtid.

Summary

Children as Next of Kin When a Loved One Is Being Cared for at the Hospital -
Approach and Involvement

Visitation restrictions for children visiting the intensive care unit have decreased in
recent years as family members increasingly advocate for their children and
grandchildren’s access, media highlights the importance of family involvement, and
research shows the benefits of inclusion — such as feelings of participation and
involvement and reduced suffering. Despite this, both nurses and parents often
experience personal fears about children visiting, driven by a desire to protect both
the child and the patient. Nurses frequently rely on personal judgment rather than
formal guidelines or evidence, and a lack of training in addressing emotional needs
and communicating with children at an age-appropriate level further limits
children’s presence in the intensive care unit. Organisational factors, including
restrictive policies, age restrictions, environmental factors, psychological trauma,
and infection risks for both the child and the patient, are also persistent and
important factors to consider. Despite legal frameworks, such as the Swedish Health
and Medical Services Act and the UN Convention on the Rights of the Child, which
emphasise children’s rights to information and involvement, adapting the care units
to be more inclusive for children has been difficult due in part to the aforementioned
factors.

This chapter presents a framework for recognising, meeting, and involving children
as next of kin. It has been developed through research to ensure that children with a
seriously ill or injured family member are identified early and meaningfully included
in the care context - thereby reducing emotional distress for both the child and the
family. Clinical implications are discussed, including how children wish to be
approached, what they consider important, and strategies for ensuring their
inclusion. A “take home message” summarises key insights. The chapter is based on
research with theoretical underpinnings and has been developed in accordance with
children's rights.

In conclusion, this chapter addresses hospital visitation policies, the rationale
offered by healthcare providers and guardians for or against children's visits, and



Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

children’s own experiences. It also provides practical guidance for healthcare
professionals on how to involve children as next of kin in a way that supports the
well-being of the child, the patient, and the wider family - both now and in the future.

Inledning

Besoksrestriktioner gillande barns besok pa en intensivvardsavdelning existerar
fortfarande och sjukskoterskor tenderar att forlita sig pa personligt omdome snarare
an att 6verviga evidens eller policy. For att trygga barns rittigheter finns lagar (HSL
1982:763 kap 5 §7, tilldgg i SFS 2010; UNCRC, 2018: 1197) [1, 2] som lyfter fram
barns rattigheter nar det giller engagemang och information. Trots att lagstiftning
som géller barns rittigheter funnits lange har verkstilligheten inte fordndrats och
sjukvardspersonalen saknar narmare kunskap om lagens innebord inom intensiv-
varden. Ménga sjukskoterskor och annan vardpersonal har inte vetskap om dessa
lagars existens dn mindre satt dem i handling. Det hir kapitlet berér barn som
anhoriga (0—18 &r) da en nirstdende ar svart sjuk och vardas pa en intensivvards-
avdelning.

I kapitlet ssmmanfattas 20 ars forskning inom dmnet. Kapitlet presenterar besoks-
policyer pa intensivvardsavdelningar, vilka skil vardpersonal och vardnads-havare
har f6r och emot barns besok, samt virdnadshavares och barns egna tankar och
upplevelser av besok. En struktur for bemétande och delaktighet av barn som
anhoriga har utarbetats i linje med barns rattigheter och presenteras. Kliniska
implikationer for bemétande och for hur barn onskar bli bemétta samt vad de
uppfattar som viktigt d&r sammanfattat. Ett "Take home message” avslutar kapitlet.
Kapitlet ar grundat i forskning [3—14, 16—18] med teoretisk forankring [15] och i
kunskap som vuxit fram genom praktik, litteratur, observationer och dialog med
patienter, deras barn och kollegor. Kunskapen &r 6verforbar till andra avdelningar
pé sjukhus.

Nar det ofattbara hdander

Nir en fordlder plotsligt blir allvarligt sjuk, skadad eller avlider forandras livssitu-
ationen for barnet och 6vriga familjen. For barnet blir situationen traumatisk och
kan innebidra en allvarlig risk for barnets framtida hilsa. Samtidigt upplever
fordldrar att det ar svart att prata med sina barn om sjukdomen, och 6nskar darfor
skydda dem frén situationen. Barn som lever med en féridlder som har en livshotande
sjukdom kénner ofta skuld och riadsla for att vara orsak till fordlderns sjukdom eller
for att forvarra situationen. De kénner ocksa en 6kad radsla for att fordldern ska do.
Dessa barn har dven en okad risk for psykisk ohilsa, sdsom somnproblem,
beteendeproblem som ger svarigheter i skolan, depression och &ngest. Tonaringar,
speciellt, har en 6kad risk for sjalvskadebeteende, suicidala tankar och suicidf6rsok.
Barn som lever med en svirt sjuk fordlder tar dven ett storre ansvar for hemmet nar
de maérker att en allt storre borda laggs pa den friska fordldern. Detta kan upplevas
av barnen som stressigt, och att de forlorar sin vardagsrutin med kompisar och
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aktiviteter men ocksa som betydelsefullt dd det &r en mojlighet att 4 hjilpa till. Utan
riktat, specifikt och tillfredsstéllande stod riskerar barn som lever med en forilder
som har en livshotande sjukdom att utveckla 1ag sjalvkinsla, beteendesvérigheter
(t.ex. ilska och aggression), langvarig sjukdom eller for tidig d6d orsakad av allvarlig
psykisk ohilsa, missbruk, sjalvskada och sjalvmordsforsok. Uppvisar barn negativa
upplevelser under sin fordlders sjukdom, vid tidpunkten for dédsfallet och/eller
efterat okar risken for psykosocial dngest bland barn som anhoriga [3].

Barns rattigheter i lag

For att trygga barns rittigheter i Sverige gjordes den 1 januari 2010 (HSL 1982:763
kap 5 §7) ett tillagg i lagstiftningen (SFS 2010) [1] om att hilso- och sjukvards-
personal har ansvaret att beakta barns behov av information, rad och stéd nér en
fordlder ar allvarligt sjuk eller oviantat dor. Parallellt med detta tridde FN:s
konvention om barnets rittigheter (UNCRC, 2018: 1197) [2] i kraft som lag i Sverige
den 1 januari 2020, som lyfter fram barns rattigheter nir det giller engagemang,
delaktighet och information. Dock har det visat sig att fa sjukskoterskor har vetskap
om dessa lagars existens dn mindre satt dem i handling. Darfor finns det ett behov
av att kontinuerligt lyfta fram och 6ka kunskapen och medvetenheten kring eviden-
sen som framjar barns besok och delaktighet. Evidens star for vetenskapliga beldgg
som talar for eller emot en teori eller hypotes. Det dr det basta sammantagna
vetenskapliga beviset.

Vetenskaplig forskning, evidensen, visar att barns delaktighet genom besok av
narstdende som vardas pa en intensivvardsavdelning (IVA) framjar barns hilsa,
minskar lidande och bidrar till en tillaimpning av en mer familjecentrerad vard med
dess kiarnkomponenter virdighet och respekt, information, delaktighet och
samarbete. Trots lag och forskning ar barn fortfarande begransat delaktiga pad IVA
och andra avdelningar pa sjukhuset nir det giller besok och erhéllen information

[3].
Forskningsresultat under aren

Besébkspolicyers och orsaker till beséksrestriktioner

Forskning visar att kulturférandring kring besokspolicyer och hur man tar hand om
och vardar barn som anhoriga har skett pA manga intensivvardsavdelningar och
andra vardavdelningar runt om i véarlden. Besokspolicyer varierar i tid och med
miljon sett i ett globalt perspektiv (kultur, krig, sjukdomar t.ex. covid). Dock mer
generellt verkar det som att besoksrestriktioner har minskat. Familjemedlemmar
insisterar pa tillgdng for sina barn och barnbarn, media lyfter fram vikten av
familjeengagemang och forskning visar bevis pa fordelarna med barns besck pa
intensivvardsavdelningen, sdsom kanslor av delaktighet och minskat lidande. Men
sjukskoterskor och foraldrar har fortfarande en egen riadsla for situationen, tillsam-
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mans med ambitionen att skydda och samtidigt ta hand om barnet. Sjukskéterskor
tenderar att forlita sig pd personligt omdome snarare dn att 6verviga bevis eller
policy, och deras attityder, bristande fardigheter i att frimja kidnsloméssiga behov
och i att kommunicera med barn, savil som deras utbildning niva, verkar ha en
inverkan pd besok hos barn. Organisatoriska faktorer, saknad av utbildning,
inklusive restriktiva policyer, aldersbegransningar avseende barnet, miljofaktorer,
psykiska trauman hos barnet och infektionsrisker for bade barn och patient, ar ocksa
faktorer som fortfarande existerar. Nedskrivna policyer gillande barns besok pa IVA
finns inte men studier visar att barns besok och delaktighet dr beroende av olika
orsaker.

Avdelningschefers muntliga linje géillande barns besék

Verksamhetschefer for intensivvardsavdelningar i Sverige, har under &rens lopp
beskrivit avdelningens muntliga linje gillande barns besok [4] till exempel:

— Varje patient kan bara ha tva besokare at gingen

— Den sjukskoterska som dr involverad méste fore barnets besok ge klartecken
for besoket

— Det ar upp till varje sjukskoterska att bestimma om barnet ska fa besoka
eller inte

— Besok ska bestimmas pa individuell bas

— Det ar upp till var familj att bestimma ifall barnet ska besoka eller inte

— Barnsom besoker en narstdende pé patientrummet maste fa information om
bade patienten och miljon inne pd rummet fore bescket utifrén den
individuella situationen

—  Se till familjens 6nskemal, att visa generositet och 6dmjukhet och ge stod

— Visa en positiv instéllning till barn som bestékare

— Ge information direkt till barnet

— Lyssna pa vad barnet har att siga och att bry sig om deras asikter och
onskningar

— Ge barnet information om lekterapi, sjukhusprést, kurator och psykiatriker

Sjukvdrdspersonals och vardnadshavares skdl for barns besék

Sjukskéterskor, lakare och vardnadshavare har ocksa beskrivit skal for barns besok
vilka sammanfattas nedan [5—12].

—  Det ar viktigt for barnets halsa i framtiden. Besoket kan minska barns psyko-
logiska problem sdsom kénslor av 6vergivenhet och skuld

— Om barnet saknar den nérstdende

—  Att besoka ar en naturlig handling

— Barnet ska fa niarhet av den nirstiende

— Lata barnet besoka av respekt for barnet
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Barnet ska bli forsdkrat om att den nérstdende lever och kommer att klara
sig

Barnet ska bli lugnt

Om en i familjen lider s& lider alla

Den nirstdende ska kdnna stod ifrén alla familjemedlemmar oberoende av
alder. Barn ska vara en del i processen, en del av familjens situation, barn
ska inte stillas vid sidan av

Det ar lattare att se patienten an att fantisera om den utifrdn nagons
berittelse

Barn bor fa en egen bild av vad som hénder och d& ar det ocksa lattare att
forstd vad som hander och hur sjuk den narstdende har varit samt vad
han/hon har fatt ga igenom, da ar det ldttare att forsta varfér manniskorna
omkring ar ledsna och uppfor sig som de gor

Barn ska inte bli skyddade fran verkligheten

Fantasier kan vara mer skrimmande an verkligheten

Patienten kanske far mer ork att kimpa mot sin sjukdom/skada och sitt
tillstand

Barnet ska fa visa att det bryr sig om

Barnet ska fa kdnna sig behévd

Barn har samma behov som vuxna d.v.s. behov av kirlek och att ddmpa
angest och forlust

Om barnet 6nskar att besoka

Det ar viktigt for relationen till den sjuke/skadade narstidende

Om relationen dr stark

F4 en mojlighet till att se sin nirstdende en sista gang, for att ta ett sista
farvil

Sjukvdrdspersonals och vardnadshavares skil mot barns besék

Avdelningschefer, sjukskoterskor, lakare och virdnadshavare har ocksa skal mot
barns besok [5—12]:

Barnets alder ar for 1ag d.v.s. barn under 7 ar

Barnets relation till patienten ar inte nira nog

Patientens utseende kan vara skraimmande

IVA omgivningen kan vara skrimmande

Risk for infektion hos barnet

Risk for infektion hos patienten

Risk for barnets hilsa i framtiden om det besoker

Barnet ar for stimmigt och for stojigt for patientens basta
Barnet ar for stimmigt och for stojigt for personalen och deras arbete
Minnet av den nirstdende ska bevaras ljust och positivt
Om barnet inte vill besoka

Om patienten inte vill ha besok av barn

Om anhoriga ar for trotta och ledsna
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— Om barnet ar kinsligt

— Det beror pa barnet och att ett bes6k méste bestimmas individuellt

—  Det beror pa barnets mognad, &lder, barnets hélsa och psykiska status och
barnets sjalvfortroende

— Det beror pa sjidlva utgdngen av den nirstiendes situation

— Det beror pa om barnet kan fa hjalp och stod ifran familjen

— Om barnet inte kan fa professionellt stod frén t.ex. kurator

— Om barnet ar oférmdégen att ta in information eller att forsta

— Om fardstrackan mellan sjukhuset och barnets hem ar for 1ang

Manga sjukskdterskor och ldkare upplever att det dr mer dldre kollegor som inte later
barn besoka och att manga inte tilldter bes6k pa grund av egen radsla, osidkerhet,
ovilja till att informera och forklara eller att de saknar forméga att hantera barn som
besokare, de dr inte vana vid barn. Det kan dock vara sé att en del personal skyller
pa infektionsrisken nir det egentliga skilet ar deras egen réadsla, osakerhet och ovilja
till att informera och forklara.

Emellertid ar det si att bandet mellan fordlder/narstdende och barn gors sérbart
genom separationen och behéver uppratthallas d& barnet uttrycker ett behov av att
vara nira den sjuke fordldern/nirstdende och att ses som en anhorig [3]. Darfor
finns det ett stort behov av att kontinuerligt lyfta fram och 6ka kunskapen och med-
vetenheten hos personal och hos den sjuke och dennes anhoriga kring den veten-
skapliga evidensen [3—18] som framjar barns besok och delaktighet samt om de lagar
[1, 2] som reglerar barnens ratt till delaktighet. I allt detta si ar det viktigt att vi ser
till varje enskilt, unikt barn och utgar ifrdn dennes erfarenheter och gor det basta for
barnet.

Vardnadshavares upplevelser géllande barns besék

Forskning visar att virdnadshavare upplever att barn visar manga olika reaktioner
nir de besoker sin sjuke nérstdende, det ar allt fran lycka till radsla eller ingen
speciell reaktion alls. De upplever att besok dr bra for barnet och att det ger en positiv
upplevelse. Vardnadshavare kan uppleva en glddje och en stolthet hos barnet 6ver
att kunna besoka och ha modet att besoka. Att besoka bedoms som larorikt eftersom
det resulterar i en 6kad medvetenhet om den nirstaendes tillstdnd och dennes behov
av hjalp och dterhamtning. Vardnadshavare upplever ocksa att barnen uppskattar
sjukhuspersonalen och deras arbete, de blir medvetna om vad de gor och de blir
nyfikna och intresserade av vad personalen gor samt av vad som faktiskt hinder med
deras nérstdende. Att se och faktiskt mota sin nirstiende betyder mycket for barn.
Vardnadshavare upplever att barn gor som de brukar nér de traffar den nirstaende,
de ger dem en puss pa kinden eller kramar dem. Ménga virdnadshavare menar att
besoket dr en naturlig del av livet. Barnens fragor kan bli besvarade. Vardnadshavare
upplever att barns storsta intresse under besoket dr bade den nérstdende och
intensivvardsutrustningen. Barnen sitter girna i den narstdendes sang eller mycket
néra, de ger klappar och kramar och haller i den nirstdendes hand. De sjunger,
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pratar och berittar historier for den narstdende och forsoker att muntra upp denne
pa olika satt. Men barn ar ocksé intresserade av leksaker och att skriva i den nér-
stdendes dagbok.

Véardnadshavare upplever ocksa att deras barn fragar eller kommenterar mycket
under besoket. Barnet stiller fridgor om ifall den narstiende kommer att Gverleva,
om den nirstdende kommer att kunna prata igen, hur utrustningen fungerar och vad
den ar till for. Hjartslagen pa skdrmen ar till exempel mycket intressant. Barnen
stéller ocksa fragor om ljud och dofter och varfor personalen gor det de gor och om
den nérstidende kan hora eller har ont. De ar nyfikna. Det ar da viktigt att méta barnet
i sin nyfikenhet, att 1ata dem stilla frigor och att kommunicera med dem pa ett
sddant sitt sa att de kan stélla frigor. Vardnadshavare upplever ofta att det ar de
sjdlva som far ta ansvaret for att barnet ska f& information om den sjuke narstdende
eller om vad barnet kommer att f4 se under bescket. Sjukskoterskor informerar inte
barn om detta fore eller efter besoket men de finns ofta inne i rummet hos den
narstdende och da ger de ocksa information.

De flesta virdnadshavare upplever oftast att besok inte dr en risk for framtida hilsa
och vilbefinnande for barnet. Samtidigt finns det virdnadshavare som &r oroliga for
att barn kan bli skramda och oroliga om de inte far forklaringar, stod och information
fore, under och efter bes6ket. Vardnadshavare tdnker ocksi att om barnet inte far
besoka kan det finnas en risk for framtida halsa och vilbefinnande i termer av
obesvarade fragor, upplevd skuld for att inte bes6ka och angest eller ilska. Barn kan
ocksa fa kinslor av att de skjuts at sidan, inte ingér i familjen, att de ar bortglémda
eller ansedda som mindre viktiga. Det finns en risk att de lamnas med tankar och
spekulationer. Det ar viktigt att barn har en moéjlighet att vilja om de ska besoka eller
inte och att de far information fore, under och efter besoket [10—12].

Barns egna tankar och erfarenheter av att beséka
Det dr en jobbig vdntan

Forskning visar att barn upplever att det innebar en vintan att besoka den sjuke
nirstidende pa sjukhuset. De upplever att det ar trékigt och jobbigt att vinta pa sa
mycket olika saker. Forst far de védnta pa att komma in pa avdelningen, de méste
ringa pé en klocka, sen far de vinta utanfor patientrummet pé att fi komma in i
patientens rum. Nir de vintar finns det inget att gora eller sysselsitta sig med vilket
gOr att det dr svart att slappna av och d& kinner de sig spinda. Att sitta still och vanta
upplevs som jobbigt och svért. Vantan innebar ocksa att vanta pa besked om den
nérstdende, att vinta pa att den néirstdende ska bli frisk. Att vanta kan forknippas
med “forvantan”, vintan pa ett hopp om att tillvaron skall bli som vanligt vilket
forutsatter att den nérstdende tillfrisknar och &tervinder hem till ”vardagen”.
Barnet kan kdnna att det befinner sig i ett tidsligt och rumsligt mellanrum, dér
vantan representerar en kénsla av att vara utanfor och &tskild fran det normala
vardagliga livet. Att vinta innebar ocksé att vara i “ovisshet” om vad som ska visa sig
och vad som kommer att upplevas. Att vianta utan att ha ngot att gora eller syssla
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med, som hjilper till att minska eller avleda "vénteldgets” spadndhet och oro leder till
ytterligare svarigheter att slappna av. Mdjligheter till att leka, spela, rita och att titta
pa video/DVD eller TV for att underlatta situationen ar darfor viktigt [13].

Motet med den sjuke anhérige och med omgivningen dr bade skont och konstigt

Barn berattar om att ”det dr skont och konstigt” att traffa sin narstdende som vérdas
pa sjukhus. Att i verkligheten fa se och tréaffa den narstaende betyder mycket for dem
och de tycker att det kinns skont och bra, att fa se, hilsa pa, traffas och fa vara med
den nirstdende. Det dr viktigt for dem att inte kénna sig utanfoér och att de far visa
den nirstiende att de "bryr sig”. De vill tala om for den narstdende vad som hant
under dagen, de vill réra och hélla om dem som de brukar gora och varje tecken pa
att den narstdende uppfattat barnets narvaro gor dem glada. Barnens uttalanden om
att det ar skont att fa traffa den sjuke néarstdende kan ses som att oro och ovisshet
om den narstidende 6vergir i lattnad och gliadje som konkretiseras i en nirvarohet.
Narvaroheten kan forstas som dubbelsidig, som ett begér att fa visa sin omtanke och
karlek i konkret nidrvaro och som ett behov av att fa visshet genom att sjalv fa se.
Narvaroheten tycks leda till en kdnsla av "befrielse” och lattnad.

Det som barnen berattar om som “konstigt” upplevs ofta som nigot frimmande, men
ocksa nagot intressant och annorlunda innehéllande béde riadsla och ett avstands-
tagande, men ocksa nyfikenhet. Bland annat kan den néarstdendes utseende upplevas
som konstigt eftersom det adr fordndrat och inte som vanligt. Den nirstdende har
blivit magrare eller svullen, har sar, bandage, slangar eller hal pa kroppen eller i
halsen vilket en del barn upplever som léskigt eller dckligt. Trots denna férandring
kan de #nd4 kiinna igen den nirstiende. Aven lukter och den nirstiendes beteende
kan upplevas som konstigt liksom att livet ar sddant att &ven unga kan vara sa sjuka.
Barn upplever det ocksa konstigt att prata med nigon som sover och inte ger nagra
svar. Men, trots upplevelsen av att det kinns konstigt upplever ménga barn att den
nirstdende 4nda dr densamma och de bryr sig inte om att omgivningen inte ar den
vanliga. De hélsar som vanligt pa den narstdende niar de kommer och de bade ror vid
och pratar med/till den nirstdende d4ven om denne inte svarar.

Manga barn tycker att apparaterna ar “konstiga”, de ar intressanta och de blir
nyfikna pa dem, hur de fungerar etc. men de tycker ocksa att de lter mycket. Barn
tycker ofta att det 4r mer utrustning kopplat till den narstdende och i patientrummet
an vad de forestillt sig. Men, fastan de tycker att det ar manga apparater, s upplever
de flesta dnda att de inte kidnner sig radda for dem eller att de skraimmer dem. Nagra
barn har dock beréttat att de blev skramda av sjdlva apparaterna och av pipen fran
maskinerna eftersom de sett p4 TV att ndr en apparat piper sd dor patienten.
Detsamma géller EKG- monitorn, den &r intressant och ménga barn fastnar med
blicken pé den eftersom “strecken ” ror pa sig. Men, barn har ocksa berittat att de
kidnner en radsla for att EKG-monitorn ska visa “raka streck” vilket de sett pad TV
betyder att manniskan dor. Barn upplever ocksa att siangen som den nirstidende

10



Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

vérdas i ar “konstig”, den vicker nyfikenhet och de kan se den som en vagn av plat
och jarn. Barn uttrycker ockséd en radsla for alla slangar som gar in i patientens
kropp. Nér barn ser att den narstdende ar beroende och utlimnad till fungerande
teknik tdnker de pa vad som skulle hinda om det blir stromavbrott. Nir en del barn
upplever att den nirstdende, rummet och alla saker ar konstiga vagar de inte ga nira,
hélsa, prata med eller beréra den nirstdende. De stiller sig d& en bit ifrén den
nirstdendes siang och “tittar” pd honom/henne. En del barn vagar inte ga nira av
radsla for att nagot ska gé sonder och att det kan skada den nirstdende. Detta
“konstiga” kan ses som att det barnen ser, upplever och konfronteras med i motet
med den narstdende och IVA miljon inte dr det vanliga och kidnda utan négot
annorlunda som skiljer sig frdn det som de tidigare erfarit. Det som inledningsvis ar
konstigt, oként eller ovant tycks snart bli glomt nir barnet kan bortse frin detta. Det
konstiga innebar ocksé en kinsla av maktloshet och vad som barnet 6nskar och vill
kan inte och blir inte sa. Fordnderligheten ger kéanslor av "konstighet” att st bredvid
och utanfor livet, att bli dskadare till det som sker. Det som sker tycks i sig inte riktigt
vara verklighet. Det “konstiga” innebar bade ett avstindstagande, ett sdrskiljande
eller atskiljande men det ar ocksd niagot som lockar till forstidelse. En annan
dimension i "konstigt” ar att livet ar konstigt, vilket kan forstas som att det dr svart
att forsté livet och dess egna villkor, att deras narstaende drabbas, att livet inte ar
rattvist och att sjilva livet ar sa oforutsagbart [13].

Det dr vitt

Barn upplever patientrummet som att allt dér ar vitt, dven fast det egentligen inte ar
det. Barn kan uppleva vitt som en dyster farg, vilket medf6r att &ven omgivningen
upplevs som dyster, inte hemtrevlig eller mysig utan opersonlig, trakig, "sjukhus-
aktig”, ful och utan farger. Ljuset i rummet upplevs som stérande och barnen tycker
inte att det ir tillrickligt ljust inne hos patienten. Aven om det var s vitt 6verallt s&
upplever de inte att det ar ljust, de tycker att omgivningen ska vara lite ljusare. Barn
har berittat att de upplever det som att personalen har det mycket mysigare och
hemtrevligare pa sin sida av rummet eftersom dar finns det farg pé t.ex. parmar och
lampor. Det vita kan for barn forknippas med “dysterhet” och olustkénslor. Vitt tycks
for barnen sté for opersonlighet, brist pa gladje och liv, och kan tolkas som farhagor
om déd och att forlora ndgon, medan farger star for det hemtrevliga, personliga och
gladje — det levande. Det vita representerar dysterheten och att livet inte langre ar
som det brukat och ett sirskiljande fran det trygga i hemmet, det hemlika, till det
opersonliga och den oéterkalleliga forandringen. Nar hemtrevligheten inte finns
betyder det att den nirstdende inte mar bra och att hon/han &r pa fel plats [13].

Alltid i mina tankar

Nir ett barn besoker sin sjuke nérstdende pa sjukhus dr barnets tankar fokuserade
pa den sjuke. Barn tycker att besok ar viktigt eftersom de har en 6nskan om att den
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narstdende inte ska lamnas ensam pa sjukhuset. For dem innebar separationen att
de aldrig kédnner sig "hela", eftersom de kédnner att ndgot ar forlorat och saknas och
detta sysselsatter barnens tankar. De kianner att ndgot extraordinirt fel 4r pa gang
och det hir fastnar i barnens tankar och lamnar dem i en oférutsidgbar situation av
vanda. Tankarna handlar om en oro for utgangen for den sjuke nirstadende vilket ar
kopplat till en kénsla av spandhet och av att vara utanfér och separerad fran den
sjuke. Barn har oftast en djup och stark énskan eller langtan Over att allt ska vara
som det var forr, men de kinner dndé att det ar viktigt att lara kinna situationen och
att vara med. Genom att besoka far de visa att de bryr sig om den nirstdende och att
de tdnker pa dem och att de 6nskar och hoppas att den sjuke narstidende ska Gverleva.

Barnen kanner medkinsla och medlidande for sin sjuke nirstdende och med det
menar de att de "kdnner med" personen. De forsoker sitta sig in i hur hemskt det
maste vara for den sjuke att till exempel ha ett hél i halsen. De vill inte att den
narstaende ska vara sjuk, vara sa hjalplds, och de 6nskar att det fanns nigot de kan
gora, om de kan gora nagot mer for den sjuke dn att bara vara nira och hjalpsam
[14].

Kdnslor av saknad, ledsenhet och sorg

Barn kidnner en saknad och en ledsenhet nir de talar om att deras nirstdende
troligtvis kommer att d6. De kénner sig ledsna for att den néarstaende ar pa fel plats,
vare sig personen har klarat sig och ligger kvar pa sjukhuset eller om personen dott.
Barn uttrycker en vilja av att den nirstaende inte ska vara dar den dr utan hemma
med dem, de vill ha dem néra sig, hemma. Detta kan skapa kinslor av sorg och
storningar av en "normal" vardag eftersom kénslorna adterkommer d& och d& i deras
dagliga rutin. Barn upplever ocksa sorg och ledsenhet nir de ar tvungna att lamna
eftersom de inte kdnner att det ar ratt att gd och ldamna den nérstdende kvar pa
sjukhus. Ménga barn har en 6nskan om att vara nira den sjuke hela tiden. De kan
till och med kinna att personalen inte laimnar dem ensamma, vilket de upplever
hindrar dem fran att vara med den sjuke och ha den for sig sjilv. Att inte ha mojlighet
att vara med den nirstaende i avskildhet och i lugn och ro kan leda till en kinsla av
saknad och sorg Over att vara separerad. Barn kan uppleva att livet inte ldngre dr som
det brukar vilket kan vicka kénslor av orittvisa och en liangtan efter det vanliga liv
som fanns fore handelsen. Barn kan ocksa visa en ledsenhet 6ver det faktum att deras
nirstdende inte ser ut som den brukar, den har verkliga sar och har forandrats
mycket i utseende, till exempel har blivit svullen eller smal [14].

Kdnslor av rddsla och att ndgot dr fel

Rédslan kan uttrycka sig som smirta eller "stickningar” i kroppen nir ett barn inser
att villkoret for den narstdende ar allvarligt och att denne faktiskt kan d6. En del barn
vagar inte ga till sjukhuset och besoka eftersom de inte kan forestilla sig vad de
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kommer att fa se. Barn beskriver att de ar radda for verkligheten, att nagot ar fel och
de funderar pé hur detta kunde hinda. De upplever en "pirrande" kénsla av overklig-
het. I de fall d& den narstdende dor onskar barnet ofta att det hade besokt.

Situationen blir ett skrammande allvar for barnet och de inser plotsligt att vardagen
kommer att férdndras drastiskt. Ingen vet hur friska niarstdende kommer att kunna
hantera sjukdomen/skadan eller hur livet kommer att bli for dem alla. Ingen vet
heller hur linge den sjuke nérstdende faktiskt behover stanna kvar pa sjukhuset och
hur dterhdmtningen kommer att bli. Barn tanker ocksa pa andra runt omkring dem,
de funderar pa konsekvenserna for deras 6vriga niarstaende, d.v.s. de som skulle bli
kvar om den sjuke narstaende dor och hur de da ska klara sig. Barn kan ocksa lamnas
i ovisshet om hur situationen ar for deras narstiende men genom att beséka pa
sjukhuset far de visshet om att den nirstdende iar i ett allvarligt tillstdnd, beroende
av teknik och kan do. Att inte veta vad som kommer att hianda kan leda till osdker-
hetstankar, vilket i sin tur kan leda till ndgon form av ensamhet och tankar pa att
inte klara av sin egen 6verlevnad och en kinsla av att inte kunna péverka eller 4ndra

[14].

Kdnslor av hopp och fortvivlan

Barn upplever bédde hopp och fortvivlan nir de har en svért sjuk narstdende som
vardas pa sjukhus. De hoppas att den narstdende ska klara sig, de kdnner ett hopp
men nar de forstar hur sjuk den narstdende ir, att den kan do, ar déende eller dod,
forsvinner hoppet. Ibland ar barnens fantasi virre an verkligheten och di kan hoppet
komma tillbaka nir de ser att verkligheten inte ar s& illa som de tror. Ménga barn
tror att verkligheten d4r samma som det de ser pa TV. Kinslan av "hopp" kan innebira
en positiv forvantan over att den niarstdende kommer att “gora det” eller bli bra igen
och dtervinda hem. Att hoppas péd detta kan vara en trost och lindra eller under-
trycka kénslor av fortvivlan. Barn beskriver att de upplever att kinslor och tankar
kan "hoppa" mellan hopp och fortvivlan och att de i sin fortvivlan vantar pa att
hoppet ska atervinda [14].

Att bevittna och sjdlv se

Genom att se den narstdende i sjukvardsmiljon, kinner barn en slags latinad dé de
kan se att den narstdende fortfarande lever. Genom att se och f triffa den sjuke
narstdende i patientrummet och att fa vara nira forsvinner ofta kanslorna av saknad
och barnen kdnner sig mer lugna. Att vara nira, se och mota den narstaende skapar
kinslor av lattnad, tillfredsstillelse och lycka. Men, att se kan ocksa betyda att
bevittna hiandelser och "saker" som upplevs som fruktansvirda. Att bevittna verklig-
heten kan vara svart ibland d& den sjuke inte ser ut som vanligt och att de inte kan
fa kontakt med dem. Men att fa se verkligheten upplevs som mycket battre dn att
skapa sina egna fantasier. Att se nigot hemskt och "ldskigt" kan leda till kinslor av
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maktloshet och tveksamhet. Det kan ocksd viacka kinslor av oformaga, vilket kan
skapa en total forlamning och franvaro av tarar och detta kan ocksé ha en tendens
att stanna kvar i deras tankar under en lang tid.

Barn kan kénna en kinsla av "gladje" efter att ha sett sin sjuke nirstdende i verklig-
heten. Den tunga "klumpen" i magen forsvinner och ersitts av en kénsla av frid. De
ir glada och Overvildigade Gver att den narstaende lever och fortfarande ar "med"
dem. Att se den nérstdende och bli 6vertygad om att denne lever ger gladje och lugn
i deras hjarta, de upplever ocksa att de har en inre styrka eftersom de vagade g4 in.
Att se och vara med den nirstdende lindrar smartan. Det betyder mycket fér barnen
att fa triaffa och fa vara med den nirstadende samt att fi se och ha moéjlighet att visa
att de bryr sig om den nirstdende. De kianner sig dad behévda men ocksé stolta 6ver
sig sjilva, de kdanner att de gjort nagot bra. De kan ocksd kidnna glidje om den
narstdende ser och blir medveten om deras néarvaro. Kéanslorna av att inse att en
dlskad fortfarande lever kan leda till kinslor av lycka samtidigt som allvaret blir mer
uppenbart. Dessa olika kinslor kan leda till forvirring och till kinslor av att inte vara
sdaker. Dessa kénslor konkurrerar i barnets tankar och kan vacka kianslor av oro [14].

Hur kan vardpersonal beméta barn som anhoriga och gora dem delaktiga i
den nérstaendes och familjens situation?

I detta avsnitt beskrivs hur resultat av forskning integrerats med den teoretiska
grunden och genererat i olika sétt hur vardpersonal kan finnas dér, vara tillgingliga
for barn som anhoriga och hur vardpersonal kan bemoéta barn och gora dem
delaktiga i den nérstdendes och familjens situation. Barn blir delaktiga nir det
kanner att de far dela situationen med den sjuke nirstadende och resten av familjen.
De blir delaktiga genom att fi information och genom att besoka. Kanslan av
delaktighet kan vara beroende av hur familjen och vardpersonalen inkluderar barnet
i den sjuke nirstdendes situation och hur barnet blir bemott.

Teoretisk grund

Den teoretiska grund som forskningen i det har kapitlet vilar pd ar professor Katie
Erikssons caritativa vardvetenskapliga teori [15]. Caritas handlar om att bry sig om,
mansklig kdrlek och barmhartighet, en 6nskan att hjilpa en person att bli en hel
minniska och detta dr det grundliggande motivet till att virda. Centralt i det
caritativa virdandet i detta sammanhang &r att tillita och framja barnens delaktighet
i det naturliga virdandet av den sjuke, att fa bry sig om och kinna sig engagerad. En
forutsattning for detta ar att tilldta barn att besoka den nirstaende, att som profes-
sionell virdare visa omtdnksamhet, medlidande och en vilja att se och lindra andras
lidande.

Denna vardvetenskapliga filosofi kan inte bara informeras om utan vardpersonal
behover bli barare av den vilket betyder att den vardvetenskapliga filosofin behover
integreras i vardpersonalens tankesitt for att den ska kunna komma ut i handling.
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Nir vardpersonal blir barare av ett sant ethos (etisk grundldggande syn), caritas
(karlek och medlidande), utstralar hon claritas, en inre kraft och glidje. Detta maste
ske genom att i olika reflektionsgrupper medvetandegora vardpersonal om vikten av
ett vardande bemotande och att genom specifik och riktad utbildning 6ka deras
kunskap om det caritativa virdandet. Den naturliga varden maéste integreras med
den professionella. Vardpersonal behover forsta vikten av att barn som anhoriga
behover fortsdtta att vara i det meningsfulla sammanhanget, nira den nérstaende,
sd lange det gér for att ma sd bra som mgjligt och minska dess lidande. Barnen
behover vara med och kidnna att de delar vardagen med den nérstdende. De behover
vara delaktiga. Den vardande kulturen pa avdelningen ar ocksa av vikt eftersom den
overfor en inre ordning av virdepreferenser eller ethos. Om atmosfiaren och grunden
pa en avdelning uppstar baserat pa ethos, blir kulturen inbjudande och deltagande
eftersom maélet dr respekt for ménniskan, hennes virdighet och helighet. Den
vardande kulturen och pa vilket sétt vardpersonal ar biarare av denna kultur kan ha
en inverkan pé barns upplevelser och deras forméga att minska sitt lidande [15].

Verktyg for att kunna méta dessa behov

Forskning om barn som anhoriga har genererat i olika verktyg (ramar och
sammanfattningar) for att kunna méta dessa behov:

— Enram for barn som anhoriga — bemoétande och delaktighet (Figur 1.)
— Ett stod for bemotande av barn (Figur 2.)

— Virdet av ett besok — en sammanfattning (Figur 3.)

— The take home message (Figur 4.)

En ram for barn som anhériga — bemotande och delaktighet

Forskning visar pa att barn mar bra av att besoka sin sjuke narstdende som vérdas
pa sjukhuset. De kidnner att de blir sedda av vardpersonalen, fast pa ett ytligt jargong-
artat sitt, barnen saknar compassion/ medlidande hos sjukskoterskan och att
hon/han inte ser det unika barnet utan bara som ett barn i mdngden. Barnen onskar
ocksa en mer individanpassad information, de 6nskar mer information, kunskap och
engagemang i sin nirstdendes situation och allt detta utifrén deras individuella
situation och behov.

Under aren av studier om barn som anhoriga har forskningen lett fram till en ram
[3] som kan stédja vardpersonal i att identifiera, bemota, informera och stédja barn
som anhoriga samt deras vardnadshavare. Tanken &dr att barn som anhoriga till
nirstdende med allvarlig sjukdom/skada snabbt ska kunna identifieras och goras
delaktiga i den narstéendes situation vilket kan minska barnets och familjens lidande
samtidigt som det ger en mer effektiv vard. Genom att s& snabbt som mojligt
identifiera barn och bemé6ta dem utifran ett vardvetenskapligt forhallningssatt dar
barnet blir sett, sett som en egen unik individ och lyssnad till. Det vardvetenskapliga
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forhéllningssattet handlar ocksd om att personen blir samtalad med, bekréftad, visad
respekt och forstaelse utifran ett genuint, arligt engagerat och nirvarande samt
varmt och karleksfullt séitt. Ett sddant forhéllningssatt i motet med barn som
anhoriga kan leda till att de kdnner sig sedda och delaktiga med ett minskat lidande
som f6ljd. Ramen kan ocksé ha en positiv inverkan pa barns kunskap och deltagande
i sin sjuke narstaendes vard. Den kan bidra till att barnen kianner sig vilkomna och
behovda pé sjukhuset, att de blir igenkénda av vardpersonal och att de blir medvetna
om allvaret i sin narstdendes tillstdnd och situation.

Ramen ar testad, presenterad, anvind och utviarderad pa IVA- och onkolog-
avdelningar i Sverige [3, 10, 12, 14, 17, 18] och kan implementeras pa andra avdel-
ningar diar barn behover vara delaktiga som anhoriga. Ramen kan ocksa med lite
modifikation anvéndas vid alla slags moten mellan ménniskor i alla ldrar och skulle
kunna vara en inspiration till fordndring inom all sjukvardsverksamhet, men dven
aldrevird samt inom skola och universitet dir motet mellan manniskor behover
fordjupas och dar viarden sasom tillit, engagemang, bekriftelse, att bli sedd och
lyssnad pa, att bli respekterad och sedd som en unik méanniska med vordnad och
utifran en inneboende Gvertygelse om att vilja hjalpa (Figur 1.).
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RAM: Barn som anhériga — bemoétande och delaktighet

Stadier

Atgirder som ska vidtas av sjukskoterskan

Identifiering

Identifiera barn som anhériga s snart som majligt efter att patienten
blivit inlagd

Informera foraldrarna om barnets situation med att ha en svért sjuk
foralder omhéndertagen pad ICU

Be fordldrarna att bjuda in sitt barn att besoka sjukhuset och fa inform-
ation om den sjuka foraldern

Fraga foraldrarna om det finns négra barn i familjen och uppmuntra
dem genom att sdga: Pa den har enheten vill vi att barnet ska vara en del
av den sjuka foralderns situation genom att lita dem komma pé bestk
och fa information. Nir tror du att du kan ta med dem?

Motet med
barnet

S& snart fordldrar har gett tillstdnd att barnet far besoka, erbjud ett méte
pa enheten for barn och frisk forilder tillsammans

Vid forsta motet med barn och frisk foralder tillsammans, informera
dem om den sjuka foralderns sjukdom och situation

Mot barnet pa ett reflekterande, omtanksamt sétt (lyssna pd deras
forforstaelse, var 6ppen for vad de siger, lyssna, se dem, bekrifta och
var engagerad, varm och &dkta. Tank pa tonen och kroppsspréiket du
anvidnder) Anvind gdrna bilder, foton, eller konkret material sdsom
venflon, tub, kateter etc...

Ge mojligheter till att leka, spela, rita och att titta pa video/DVD eller
TV for att underlatta situationen och for att lindra kénslan av att vinta
Uppmuntra barnet att stilla fragor for att gora det nyfiket

Erbjud information om foridlderns behandling och sjukdom baserat pé
barnets tidigare erfarenheter, dlder och behov; och strukturera det efter
riktlinjer, inklusive bdde vad man ska informera barnet om och hur
Innan du gdr in i patientens rum, ge information om hur patienten och
omgivningen ser ut. Var pa plats under besoket for att svara pé fragor
och forklara hur utrustning fungerar etc.; och efter besoket, friga om
barnet har fler frigor och beritta att om de tdnker pd ndgra nir de
kommer hem kan de skriva ner dem och ta med dem nésta gang

Ge barnet en bok att skriva, rita och reflektera 6ver

Utveckla barnets behov ytterligare

Erbjud barnet ett individuellt m6te med en sjukskéterska

Erbjud barn och friska foraldrar uppféljningssamtal for att méta barnets
behov nu och i framtiden

Remittering
av stod

Erbjud barn och friska foréldrar ytterligare stod genom ett eller tva extra
moten med dem for att ge information och rad

Underlidtta remiss for ytterligare expertstod, sdsom sjukhuskyrka,
psykiater eller kurator

Underlitta remiss till barnets skolskoterska

Figur 1. En ram for barn som anhériga — bemétande och delaktighet [3, 16].

17




Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

Att vara barn och anhorig till en svart sjuk eller skadad fordlder som vérdas pé en
vardavdelning kan beskrivas som:

en omskakande livssituation som utspelar sig i en fraimmande
miljo, kdnnetecknad av en innerlig, genuin onskan att vara ddr,
1 ett 6msesidigt beroende som innebdr att erbjuda den
ndrstdende den hjdlp de behéver samtidigt som de onskar att
bli sedda med medkdnsla, pa ett medlidande sdtt och att kunna
dela. Allt detta innebdr ett plotsligt uppvaknande om den sanna
verkligheten samtidigt som en kdnsla av helande visdom och
forstaelse uppstar.

Susanne Knutsson [3]

For att kunna bemota detta behéver vardpersonal kunskap och medvetenhet om
négra specifika saker som barn 6nskar att vi vuxna dr medvetna om. Nedan utsagor
fradn barn som anhoriga kom fram vid intervjuer efter att ramen implementerats och
de visar pa att mycket har forbattrats men att det fortfarande finns saker att jobba
med som personal [3]:

Barnen vill bli sedda — inte bara tittade och hdlsade pa

Barmhartighet och kdrlek dr uttryck for den sanna ménniskan.
Det dr ndgot som bekrdftar en som mdnniska. Det finns inget
givet 1 kdrlek och dess vdsen, det givna dr det att kdrlek
existerar som ett fenomen och utgor en kraft inom mdnniskan
och ddrmed dven i vardandet

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Det ar viktigt att sjukskéterskan initierar beséket och forklarar varfor det ar viktigt
att barn blir delaktiga i den narstiendes situation samt s att ansvaret inte ligger pa
den friska fordldern eller andra narstdende. Barnet vill bli sedd och pratad med. De
behover fragor for att bli intresserade och de behover ett klimat dar fragor ar tillatet.
De behover fa information. Allt detta far de men de upplever att det ofta sker pa en
ytlig, icke-individuell niv4, dar kinslan av inkludering inte uppnés. Barnen kdnner
om sjukskoterskan tar hand om dem pa ett medlidande/medkénnande sitt eller om
sjukskoterskan av olika skl inte kan formedla detta. Medlidande/medkénsla inne-
bar att bli berérd och kinna sig delaktig i en annan ménniska, att forstd hennes
lidande och vilja gora nagot at det. Medlidande innefattas av en aktiv handling.
Bemotandet i motet med barnet ar viktigt, det handlar inte bara om att vara dar som
en fysisk person utan om ett dkta manskligt mote dar forhallningsattet utstralar
engagemang och genuinitet. Ett sddant forhallningssitt kan innebéra:
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e Att vi utan férdomar ser barnet med respekt, och att vi bejakar barnets
absoluta virdighet, vilket innebar ratten att bli bekraftad som en unik méan-
niska som kdnnetecknas av att barnet blir sett

e Attviar villiga att offra nagot av oss sjélva, att det finns en virdande gemen-
skap/kultur, att vi kdnner ansvar for en annan ménniska.

e Envirdande relation ar viktig — att skapa den kraver méte i tid och rum och
en absolut, bestdende nérvaro.

e Envirdande relation kinnetecknas av intensitet och vitalitet, av virme, vila,
drlighet och tolerans. For att detta ska hianda kriavs 6ppenhet, lyhordhet,
narhet, nirvaro och engagemang, foljsamhet, tillit, respekt och bekréftelse.

e  Attbekrifta innebar att se och uppmarksamma, att lyssna pa och att ge feed-
back pa ord och handlingar. Stimulering och trygghet ar avgorande. En
dialog ar viktig liksom att kommunikationen &r rak, arlig och inger
fortroende.

Kérnan i den virdande relationen ar en 6ppen inbjudan som innehaller en bekraft-
else pd att den andre alltid ar vidlkommen. Den stindiga 6ppna inbjudan ar
involverad i handlingen att bry sig om. Begreppet inbjudan star for en plats diar du
kan vila, en plats som andas genuin gastfrihet och dar personens vadjan om nad
moter ett svar.

Barnen vill kdnna sig behdvda

En osjdlvisk och tjinande médnniskokdrlek som visas i en vilja
att hjdlpa, en vilja att dlska, bli dlskad, tjdna andra och vara
behovd - Caritas

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Barn vill vara dar, vara ndra och kdnna narhet de vill ocksd se verkligheten. Att ge
den nérstdende av sin tid kdnns viktigt. Det finns ett 6msesidigt beroende emellan
barnet och den sjuke narstdende vilket ar viktigt att som vardpersonal ha i tankarna.
Det ar ocksa viktigt for barnet att fa visa att det bryr sig om och vill hjalpa. Far barnet
visa medkiansla/medlidande kan det ge dem kinslor av att vara hjalpsam, att vara
behovd och viktig. Barnen onskar visa i handlingar att de vill hjidlpa och naturligt ta
hand om den nérstdende, de kdnner ett ansvar. Ansvarskidnslan inbegriper inte att
barnet ska ta ansvar for allt som hinder med den sjuke narstdende eller med situa-
tionen, ansvaret handlar om att finnas déar och att genom sin nirvaro hjilpa sin
narstdende och ge denna kraft. En mansklig handling som visar pa medlidande och
en Onskan att hjilpa. Barnen behover kidnna att de har en vardefull uppgift.

19



Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

Barnen behover bli medvetna

Twas there, I saw, I witnessed, and I became responsible

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Att bli medveten kan beskrivas som att plotsligt inse négot och na forstéelse. Barn
beskriver att nar de far se sin sjuka néarstdende och alla maskinerna, medicinerna
och nalar som sitter fast i den anhoriges kropp blir de medvetna om att foraldern har
ont och dr skor. Besoket hjidlper dem att méta verkligheten och inse hur allvarlig
situationen ar och hur mycket de saknar, behover och dlskar sin niarstidende. Besoket
blir en "verklighetsoppnare” for barnen. Den hiar medvetenheten leder till en for-
staelse for att den narstdende verkligen ar sjuk och om hur allvarlig sjukdomen &r.
Barnen far en kunskap som de kan bearbeta och reflektera 6ver och som de kan
formedla till andra.

Manga avdelningar har idag en personlig dagbok knuten till varje patient och ibland
har barn en egen. Den hir "Boken” (dagboken) blir for manga barn en meningsfull
lank till den sjuke nérstaende, en lank som de inte ville slappa taget om och som gor
dem medvetna om att deras nirstdende inte dr personligen nirvarande i deras
dagliga liv for tillfallet.

Ett stod for bemétande av barn
Sann vard dr inte en form av beteende, inte en kdnsla eller ett
tillstand. Det dr att vara ddr - det dr vdagen, andan i vilken det
gors, och denna anda dr caritativ

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]
Ett stod for bemotande av barn har tagits fram for att pa ett mer konstruktivt satt
kunna férmedla vikten av bemé6tandet. Stodet kan, med lite modifikation, anviandas
i alla situationer i vér vardag, inte bara inom sjukvéarden (Figur 2) [3, 17-138].
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Ett stod for bemotande av
barn

e Presentera dig, sdg ditt namn och vem du dr och
varfor du dr dir. Ge information om vad du ska
gora, fore, under och efter. Anviand garna bilder,
foton, eller konkret material sisom venflon
(kanyl, venkateter), tub, kateter etc...

e Sitt dig pd samma niva som barnet

e Prata till barnet med en mjuk och lugn ton, varken hogt eller 1agt

e Tink pd att se och lyssna efter vad barnet kan, har med sig for erfarenheter,
och inte bara se till mognad

e Tank pa hur du anvéander ditt kroppssprak, sitt med hela kroppen vind mot
barnet

o Still fragor till barnet, gor barnet nyfiket, 14t barnen fa stilla fragor

e Beritta sanningen

e Forsok sa att barnet far ha de personer som betyder nagot for dem runt
omkring sig, att de far vara kvar i det meningsfulla sammanhanget och med
dem de har ett 6msesidigt beroende till

e MGt barnet pa ett reflekterande, vardande sétt:

—  Se barnet, det individuella unika barnet (att inte bli sedd kan upplevas
krankande, kan skapa en kénsla av skam och skuld)

— Lyssna pé barnet, pa barnets erfarenheter, vad det tinker och har med
sig

— Var o6ppen for vad barnet sager, lyssna

—  Bekrifta

— Var engagerad och nirvarande

— Var varm och dkta

— Visa respekt och virdighet (grundldggande etiskt ideal, inneboende i
maéanniskan, handlar om att visa vordnad och respekt)

e ForsoOk strava efter intentionen att minska barnets lidande, att du har en inre
vilja att hjdlpa, det 4r det som motiverar dina handlingar

e Lat barnet kdnna att du vill hjilpa till och att du finns dar for dem

e LAt barnet bli delaktigt

e L&t den etiska grunden for att gora gott vara synlig i handlingar

e Lt detinte bara vara ett beteende, utan att handlingen kommer fran hjartat

e Visamod och ansvar, vaga visa att du blir berord, vaga visa medlidande — d&
ser barnet att du bryr dig

Figur 2. Ett stod for bemétande av barn [3, 14, 17, 18].
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Véirdet av ett bes6k — en sammanfattning

Vad dr d& virdet av besoket och informationen och vad har det for betydelse for
barnet (Figur 3) [1—18].

Virdet av ett besok

e Besoket har bidragit till att situationen blivit mer konkret och verklig, vilket
ar viktigt for barns vidare forstdelse for den narstdendes och familjens
situation.

e Besoket har bidragit till att barnet kdnner sig delaktigt

e Genom att besoka blir barnet medvetet om situationen och far en konkret
verklighetsbild for att forstd och darmed kan det direkt péborja sitt
sorge/krisarbete. Ju snabbare ett sorge- eller krisarbete kan paborjas desto
béttre

e Genom besoket far barnet "grepp” och kontroll om situationen och genom
att kdnna att man har kontroll sa blir man lite lugnare

e Genom besoket far barnet och de vuxna en gemensam upplevelse som kan
ligga till grund for senare samtal

e Genom att fa information om den nérstaendes situation far barnet kunskap
och forstaelse och blir barnet mer delaktigt i det familjen och den sjuke
nirstdende gar igenom. De forstar da ocksa varfor andra friska néarstdende
ir ledsna och oroliga och kanske inte riktigt beter sig som vanligt.

¢ Bemoétandet och upplevelsen av delaktighet kan bidra till ett minskat lidande
for barnet samtidigt som det kan frimja halsan i nutid och i framtid

Figur 3. Virdet av ett besok [1—18].

The take home message
Se mig, lyssna pd mig och prata med mig pa ett genuint sdtt
"Titta inte bara pd mig, stdll inte bara en fraga och ge mig inte
bara en glass

Ett barn som anhorig pd en intensivvardsavdelning

Alla barn har enligt lag ratt att fa vara delaktiga i det som berér dem. Dock ir alla
barn unika och ingen ar den andre lik. Det ar darfor av vikt att varje barn ses utifran
deras egna erfarenheter och preferenser. Alla barn kanske inte kan bestka utifran
olika anledningar som vardpersonal diskuterat med béde varandra och med de
anhoriga, men de kan fa information pa ett annat satt. Har galler det for vard-
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personal att hitta sitt som passar just det barnet. Anhoriga har den slutgiltiga
bestimmanderatten om barnet ska informeras och/eller besoka, men, vardpersonal
har ett stort ansvar i att formedla varfor det ar av vikt att barnet far beséka och bli
informerad (Figur 4.) [1-18].

The take home message

Bjud in till besok

Téank pa att barn har, precis som vi vuxna, rattigheter till information, rad
och stod

Tank pa att barn behover bevara relationen till sin narstdende sé linge det
ar mojligt

Tank pa att varje barn ar unikt

Informera barnet om patientens utseende och omgivningen, fére, under och
efter besoket

Visa verkligheten

Behéll hoppet med arlighet

Forsok att ge/hitta mening i det ofattbara

Var medveten om det 6msesidiga beroendet mellan barnet och fordldern
Var medveten om effekten av vilken vardkultur som réder pa avdelningen
och vilket forhéllningssétt virdpersonal innehar samt vilken kraft det finns
i en virdande relation

Mot och ta hand om barn som anhériga med ett medlidande och individuellt
vardande férhéllningssatt

Figur 4. The take home message [1—18].

23




Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

Referenser

1. Haélso- och Sjukvérdslagen (HSL 2010: 659, ch. 6, § 5). Sverige.

2. Convention on the Rights of the Child (UNCRC 1990/2002) Available
from: https://www.unicef.org/media/52626/file

3. Knutsson S, Golsiater M, Enskar K. (2021) The meaning of being a visiting child
of a seriously ill parent receiving care at the ICU". International Journal of
Qualitative Studies on Health and Well-being. 16(1):1999884. doi:
10.1080/17482631.2021.1999884. PMID: 34775932.

4. Knutsson S., Otterberg C. & Bergbom I. (2004) Visits of children to patients
being cared for in adult ICUs: policies, guidelines and recommendations. Int.
Crit Care Nurs. 20: 264—274.

5. Knutsson S. & Bergbom I. (2007) Nurses’ and Physicians’ viewpoints regarding
children visiting/not visiting adult ICUs. Nurs Crit Care 12: 64-73.

6. Golsiter M, Henricson M, Enskir K, Knutsson S. (2016) Are children as
relatives our responsibility? - How nurses perceive their role in caring for
children as relatives of serious ill patients. European Journal of Oncology
Nursing, 25:33-39.

7. Desai P, Flick S, Knutsson S, Brimhall A. (2020) Practices and Perceptions of
Nurses Regarding Child Visitation and Child Life Role in Adult Intensive Care
Units. American Journal of Critical Care. 29 (3), 195-20. doi:
10.4037/ajcc2020370.PMID: 32355965.

8. Golsiter M, Enskir K, Knutsson S. (2017) Contributing to making the school a
safe place for the child: School nurses' perceptions of their assignment when
caring for children having parents with serious physical illness. Nurs Open.
7;4(4):267-273. doi: 10.1002/n0p2.92.

9. Knutsson, S., Enskir, K., Andersson-Gare, B., & Golsiter, M. (2017) Children
as relatives to a sick parent: Healthcare professionals’ approaches. Nordic J.
Nurs. Res. 37(2): 61-69. doi: 10.1177/2057158516662538

10. Golsiter M, Enskir K, Knutsson S. (2019) Parents' perceptions of how nurses
care for children as relatives of an ill patient: Experiences from an oncological
outpatient department. Eur J Oncol Nurs. Apr;39:35-40. doi:
10.1016/j.€jon.2019.01.004.

11. Knutsson S. & Bergbom I. (2007) Custodians’ viewpoints and experiences from
their child’s visit to an ill or injured nearest being cared for at an adult
intensive care unit. J. Clin. Nurs. 16: 367—371.

12. Golsiter M, Enskir K, Knutsson S. (2019) Parents' perceptions of how nurses
care for children as relatives of an ill patient: Experiences from an oncological
outpatient department. Eur J Oncol Nurs. Apr;39:35-40. doi:
10.1016/j.€jon.2019.01.004.

13. Knutsson S., Samuelsson I.P., Hellstrom A.L. & Bergbom I. (2008) Children’s
experiences of visiting a seriously ill/injured relative on an adult intensive care
unit. J. Adv. Nurs. 61(2): 154-62.

24


https://www.unicef.org/media/52626/file

Sartryck ur antologin Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?
Nka Barn som anhoriga 2025:2

14. Knutsson S. & Bergbom 1. (2016) Children’s thoughts and feelings related to
visiting critically ill relatives in an adult ICU: A qualitative study. Intensive Crit
Care Nurs. 32: 33—41.

15. Eriksson K. Vdrdvetenskap: vetenskapen om vardandet: om det tidlosa i
tiden. Stockholm: Liber; 2018.

16. Knutsson S. (2024) EDITORIAL: The urge for a caritative caring science in a
wider perspective. Scand J Caring Sci. 38(2):251-257. doi: 10.1111/scs.13266.
Epub 2024 May 3. PMID: 38702930. https://doi.org/10.1111/s¢s.13266

17. Knutsson S., Enskir K. & Golsiter M. (2017) Nurses’ experiences of what
constitutes the encounter with children visiting a sick parent at an adult ICU.
Intensive Crit Care Nurs. 39: 9—17.

18. Golsdter M, Knutsson S, Enskir K. (2021) Children's experiences of
information, advice and support from healthcare professionals when their
parent has a cancer disease - experiences from an oncological outpatient
department. European Journal of Oncology Nursing 50 (2021) 101893.

25


https://doi.org/10.1111/scs.13266

	Barn som anhöriga när en närstående vårdas på sjukhus – bemötande och delaktighet
	Kapitel 19 i antologin Barn är anhöriga – vågar vi lyssna på dem? Nka Barn som anhöriga 2025:2 - särtryck
	Kapitel 19

	Barn som anhöriga när en närstående vårdas på sjukhus – bemötande och delaktighet
	Susanne Knutsson
	Sammanfattning
	Summary
	Children as Next of Kin When a Loved One Is Being Cared for at the Hospital – Approach and Involvement

	Inledning
	När det ofattbara händer
	Barns rättigheter i lag
	Forskningsresultat under åren
	Besökspolicyers och orsaker till besöksrestriktioner
	Avdelningschefers muntliga linje gällande barns besök
	Sjukvårdspersonals och vårdnadshavares skäl för barns besök
	Sjukvårdspersonals och vårdnadshavares skäl mot barns besök
	Vårdnadshavares upplevelser gällande barns besök
	Barns egna tankar och erfarenheter av att besöka

	Hur kan vårdpersonal bemöta barn som anhöriga och göra dem delaktiga i den närståendes och familjens situation?
	Teoretisk grund
	Verktyg för att kunna möta dessa behov

	RAM: Barn som anhöriga – bemötande och delaktighet
	Ett stöd för bemötande av barn
	Värdet av ett besök – en sammanfattning
	The take home message

	Referenser



