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Kapitel 20

"Kommer pappa att do nu?” — att mota barn som
anhoriga inom intensivvarden

Caroline Hansen

Caroline Hansen ir legitimerad hélso- och sjukvardskurator och arbetar pa
Neurokirurgiska kliniken, vid Universitetssjukhuset i Link6ping. Hon &ar utbildad
socionom och har en filosofie magisterexamen. Hon har ett sirskilt intresse for att
arbeta med barn som &r anhoriga till ndgon inom intensivvard och att utveckla och
forbattra det arbetet. Det 4r Hansens egna erfarenheter med att arbeta med barn
som anhériga inom intensivvard som ar temat och utgdngspunkten for kapitlet.

Sammanfattning

Detta kapitel handlar om forfattarens upplevelser och erfarenheter av att arbeta med
barn som anhoériga inom intensivvard. I texten vaver forfattaren in hur man kan
anvianda en del av den teori som finns kring detta i praktiken. Forfattaren utgar fran
sjalvupplevda hiandelser och beskriver bade svarigheter och utmaningar samt de
mest uppskattade delarna av arbetet. Texten gér igenom hur ett drende inkommer
och kan se ut pé en intensivvardsavdelning samt hur arbetet med anhorigstod far en
intensivvardsinriktning. Fokus ligger pa det praktiska arbetet och erfarenheter fran
forfattarens perspektiv. Vilket innebar att det inte behover se ut eller fungera exakt
likadant pd andra intensivvardsavdelningar, pa andra sjukhus runt om i Sverige. Det
forekommer exempel p& hur personal kan fora samtal och hur man kan inleda en
dialog med barn och ungdomar. Alla samtal och citat som férekommer ar konst-
ruerade for att anvindas som exempel. Texten tar ocksd upp exempel pa hur man
kan interagera med barn utan att anvinda samtalet som metod. Tanken ir inte att
detta ska ses som ndgon form av universell sanning, utan mer som ett sitt att fa
forstaelse for hur ett barnperspektiv kan se ut nar barnet ar anhorig till en patient pa
en intensivvardsavdelning. Forhoppningen med texten ar att den ska ge en okad
forstaelse for ett barns situation som anhorig i en intensivvardsprocess samt hur
personal kan arbeta med denna malgrupp. Texten riktar sig till de professionella som
moter barnet under eller efter intensivvardsperioden och studenter som framover
kommer att mota barn i olika sammanhang med dessa erfarenheter.
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Summary

”Will dad die now?” — Meeting Children as Next of Kin in Intensive Care.

This chapter is based on the author’s personal experiences of working with children
as next of kin to patients in intensive care, and how relevant theoretical frameworks
can be applied in practice. It describes both the challenges and the rewarding aspects
of this work, offering a practical perspective on supporting children during a family
member’s critical illness. The text outlines how cases typically arrive in an intensive
care unit (ICU) and how support efforts are adapted to the ICU setting. The focus is
on hands-on practices and reflections from the author's own professional context. It
is important to note that approaches may differ across hospitals and intensive care
units in Sweden. The chapter includes examples of how healthcare staff can initiate
conversations and engage in meaningful dialogue with children. All conversations
and quotations are fictional and intended as illustrative examples. It also provides
examples of non-verbal and indirect ways of interacting with children in emotionally
charged situations. Rather than presenting universal truths, the aim is to offer
insight into what a child’s perspective might look like when they are next of kin to a
patient in intensive care. The goal is to also provide an enhanced understanding, for
both staff and students who will interact with these children or young people, of what
they have experienced during or after the intensive care period.

Inledning

Som personal inom intensivvird fir man vara beredd pa att méta anhoriga i alla
olika aldrar och alla olika skeenden i livet. Jag arbetar som halso- och
sjukvardskurator inom en hdégspecialiserad intensivvardsklinik och i mitt arbete
traffar jag barn och ungdomar som ar nira anhorig till ett barn eller en vuxen i behov
av intensivvérd. Patienten har ofta drabbats av ett plotsligt insjuknande eller en svar
huvudskada och ar sa pass svért sjuk eller skadad att denne vérdas neds6vd med
respirator och flertalet mediciner som gar i ett konstant flode genom olika slangar.
Jag traffar barnet i ett tidigt skede och behover kunna stétta vid en krissituation och
dven stotta och hjilpa barnet samt dennes trygghetspersoner runt omkring for att
forbereda infor vad som sker just nu och kommer att ske harnist. Ménga génger ar
vi inom var intensivvardsklinik involverade under en kortare period, frén nadgon dag
upp till kanske tva tre veckor. Min uppfattning ar att det 4nd& ar avgorande att stodet
fungerar fran borjan och att det arbete vi gor far en paverkan under lang tid. Pa
samma sitt som det medicinska behover fungera for patienten inom intensivvarden
behover anhoriga fa ratt stod, och da far vi bedriva en "anhorig-intensivvard”. Om vi
kan uppticka riskfaktorer och stirka skyddsfaktorer i tidigt skede kan vi ocksé for-
hindra att vissa risker uppstar for barnet pa bade kort och lang sikt [1].

Som personal pa var klinik kommer vi in i ett barns liv nir en stor traumatisk, ofta
oforutsedd, hindelse har intriffat. Barnets trygghetsperson kanske ocksé ar den som
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ar sjuk, vilket innebar en sdrskild utsatthet for barnet. Barnet har darfér behov av,
och ritt till, att bli bemott efter dessa forutsdttningar. Som vardpersonal behover vi
gora en screening av barnets situation. Vilken relation har barnet med patienten?
Vilka andra trygghetspersoner finns omkring barnet? Vilken information har barnet
fatt? Och hur kan vi frén virdens sida arbeta for att barnet ska f& den hjalp och den
omsorg barnet har ritt till? Detta ar stora och svarbesvarade fragor och ménga
ganger kraver arbetet inslag av bade utredning och relationsskapande med barn och
anhoriga. Det kriaver ocksid en samverkan mellan olika kliniker inom sjukhuset,
mellan olika sjukhus och med andra myndigheter.

Grundlaggande lagstiftning

Hur ska di bemoétandet av barn i dessa svéra situationer ske och vad har vi for
lagstadgad skyldighet? Till att borja med har vi var grundpelare i det som starilagen.
Haélso- och sjukvérdslagen (HSL) (2017:30), anger att barnets behov av information,
rad och stod sarskilt ska beaktas om barnets forialder eller annan nira vuxen som
barnet bor varaktigt med:

e har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsattning

e har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada

¢ har ett missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel
om pengar

e utsitter eller har utsatt barnet eller nirstdende for vald eller andra
overgrepp

I var verksamhet dir vi ménga ginger har inneliggande patienter som sviavar mellan
liv och d6d innebir det att vi moter personer med allvarliga fysiska sjukdomar. Det
forekommer ocksd de med multipla besvar som utéver den fysiska sjukdomen har
ett missbruk eller andra svarigheter i botten. De barn vi moéter kan alltsa uppfylla fler
an ett av ovanstaende kriterier. Det ar darfor viktigt att tdnka brett och inte bara se
att vi har ett barn med en nirstdende med allvarlig fysisk sjukdom. Det ar ocksa
viktigt att fa forstdelse for hur det hir barnet har det annars i sin vardag. Om det
finns andra omstindigheter som gor att barnet kan behova extra eller sirskilt
anpassat stod.

Ett arende inkommer

All personal inom varden omfattas av barnkonventionen nir det giller att se och
beakta barnets basta. Nar barn kommer som anhoriga far ofta kuratorn en tydlig
uppgift att stétta och guida dem, bade barn och vuxna, i en ny och svér situation. Dar
jag arbetar ar vi tva hélso- och sjukvirdskuratorer som ar knutna till var klinik som
innefattar bade avdelningsvard, post-operativvard, intermediarvard och intensiv-
vard. Vi samverkar dven nidra med kuratorer pa sjukhusets 6vriga intensivvards-
avdelningar, vilket dr en stor fordel d& vi kan hjilpas at. Vi delar med oss av
erfarenheter och kunskap och i de specifika drendena kan vi antingen dela upp vad
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som ska goras eller tacka upp for varandra vid férhinder. Vi far information om ett
arende pa olika sétt, antingen ar vi sjédlva aktivt uppsokande eller s& ber nagon fran
ovrig vardpersonal om var hjalp.

De patienter som inkommer &r oftast nedsévda och eftersom det inte gar att fraga
dem behover vi ha kontakt med anhoriga som for deras talan. Ofta finns det kénda
anhoriga, som antingen har varit med vid insjuknandet eller finns omndmnda i
journalen. Vi kan ocksé fa fram registrerade anhoriga i ett s6ksystem. Viktigt att ha
i beaktande ir att endast registrerade barn syns dar. Bonusbarn eller familjehems-
barn syns exempelvis inte, om inte virdnaden har tagits 6ver. Det kan ocksa rada
speciella situationer, som att det finns registrerade barn som 6vriga familjen inte
kanner till. Darfor behover personalen vara vaksam pa vad som ségs till anhoriga och
alltid fraga hur familjesituationen ser ut. Ibland vet man tidigt att det sannolikt
kommer att komma barn som anhoriga och ibland fir man veta det under vardtiden.
Aven barn pa hemmaplan behover uppmirksammas. I ett sidant léige ar det bra att
prata med personerna pa plats om hur de pa olika sitt kan st6tta barnet i den
pagaende situationen. Vi som professionella kan dven ha kontakt med dem via
telefon eller e-post.

Barns behov av information

Barnet har samma ritt till information som en vuxen anhorig och inom sjukvarden
har vi enligt HSL ett ansvar att sarskilt beakta barnets behov av information, rad och
stod. Barn far vara med pa ldkarsamtal och ibland dr vi kuratorer ocksa med, for att
efterat kunna beréatta for barnet vad ldkaren sagt pd en niva anpassad efter barnet.
Aven om likarna har goda kunskaper om hur de ska prata med ett barn kan det vara
svért att anpassa svaren pa fragor fran andra vuxna anhoriga sa att det passar bade
vuxna och barn.

Hos oss anvander vi oss ocksé av material som ar anpassat efter barns behov. Vi har
tecknade bilder pa kroppen och pé hjarnan, som kort beskriver hjarnans delar och
funktion i kroppen. Dessutom kan manga gdnger komplex information som ar
anpassad for barn dven vara till gagn for vuxna. Det dr ocksa bra om en trygg vuxen
hor samma sak, d& denne sen kan férklara med samma ord och darmed skapa en r6d
trad for barnet.

Det ar viktigt att barnet far information och att man ar &rlig om den situation som
rader. Om man ljuger eller kanske inte ens beréttar att ndgon ar svart sjuk, kan
barnet uppfatta det som ett stort svek. Det kan ocksa bli svart att berdtta om
situationen langt senare, efter att till en borjan ha undanhallit sanningen for barnet.
Det kan snarare leda till att barnets tillit forstors och den kan vara svar att bygga upp
igen. Detsamma kan ocksé gilla vid falskt hopp, exempelvis ett 16fte om att personen
kommer att bli frisk och allt kommer bli som vanligt, &ven om det ar tydligt att det
inte kommer bli s& [2]. Aven i de fall dir man inte vet ar det bittre att svara “Din
pappa ar svart sjuk men han far den bista vard som vi kan ge och vi jobbar hela tiden
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for att din pappa ska bli frisk igen men just nu kan jag inte svara pa om han blir det.
Vi kommer att beratta for dig nar vi vet mer och jag forstar att det ar jobbigt att vara
har och att det ar jobbigt att inte fa veta.”

P4 var intensivvardsavdelning, precis som pd manga andra intensivvirdsavdel-
ningar, har vi en dagbok for alla inneliggande patienter. Dagboken fungerar som ett
hjdlpmedel for patienten att i efterhand kunna forstd vardprocessen. Anhoriga
erbjuds delaktighet genom att sjdlva fi skriva i den och den blir dven som ett
komplement till den information som ges [3]. I dagboken skriver personalen om vad
som hant under dagen och det finns dven mojlighet att sitta in bilder. I slutet av
dagboken finns dven en ordlista med forklaringar pé olika ord, unders6kningar och
forkortningar som dven finns utskriven i anhorigrummen.

Att involvera barnet i dagboken, ta bilder tillsammans, skriva tillsammans eller lata
barnet sjilv satta in ndgon teckning eller liknande har visat sig uppskattat av bade
barnet och patienten. Nar patienten har piggnat till kan barnet vara med och lésa i
dagboken och forklara vad exempelvis CT och MR betyder. Barnet fir da kdnna att
det har koll och kan saker, samtidigt som de tillsammans bearbetar vad som har
hint. Det ar ocksé viktigt efter intensivvardstiden att f4 skapa minnen tillsammans
av det som hant, eftersom den som varit nedsovd sallan har starka minnen.

Alla barn ar olika och har olika behov. Det giller darfor att anpassa arbetet utifran
vad som passar barnet. Att fi forbereda sig infor att gé in pa salen ar ndgot som kan
ta olika ldng tid for olika barn. Jag brukar berdtta om hur det ser ut inne pa salen och
om vi har en tom sal tillgdnglig kan vi ga in pa den forst s att barnet far kdnna av
miljon. Darefter berattar jag hur den nérstdende ser ut, om den ar kopplad till
respirator, hur det ser ut med slangar och om personen exempelvis har en huvud-
linda, ar véldigt svullen i ansiktet eller liknande.

En del barn tycker det dr jobbigt att vara i en ny milj6 och att prata med nya
manniskor. Vi har i en del drenden darfor haft glddje av att kunna ge barnet ett
gosedjur som kan bidra till en trygghet for barnet. Att prata med barn genom
gosedjur ar ett sitt att hjdlpa barnet att skapa kontakt och dven uppmuntra till att
vaga stilla fragor [4]. Vill man fraga nagot gar det att be gosedjuret stilla fragan och
det blir en lek av det samtidigt som barnet fir den information som det i stunden
efterfragar. Jag har ibland gétt in pa salen forst tillsammans med gosedjuret. Sedan
har gosedjuret forberett barnet genom att beritta vad det sett, att det kramat eller
klappat pappas hand och sagt att det inte var ndgon fara. En del barn har ocksa velat
att gosedjuret sover kvar hos foraldern under natten sa att denne inte ska kianna sig
ensam. Gosedjuret eller andra leksaker blir en trygghet for barnet och nagot att
fokusera pé nar allting kidnns svirt och som i en dimma.

Barns sorg — den randiga sorgen

Barn vilar ofta i sorgen genom lek. Att ta bort all lek frén barn for att det rader en
ledsen och sorgsen stimning, gynnar darfor varken barnet eller ndgon annan. Det ar
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viktigt att prata med barnet och beritta att det dr helt okej att kinna alla olika typer
av kdnslor. Bara for att man ar ledsen betyder inte det att man inte ocksa kan vara
glad ibland. Det ar okej att skratta och ha roligt, 4ven i en svar och ledsam situation.
Det viktiga ar att inte stdnga inne nagot och att lata kdnslorna fa bestimma lite.
Barns sorg kallas ofta den randiga sorgen just for att de ar duktiga pa att ga mellan
de olika kinslorna och sinnesstimningarna, som ett randigt papper. Att ibland
kunna vila i sorgen ar en fullt naturlig 6verlevnadsstrategi och en viktig egenskap for
att orka med det jobbiga och svara. Medan vuxna ofta tar en total paus och lagger det
allra mesta &t sidan for att kunna sorja pa heltid, sa vaxlar barn mellan att sérja och
leva. Det ar ocksa viktigt att som vuxen vara vaksam pa barnet, fér sorg kan komma
plotsligt Aven ileken. Att som vuxen kunna méta upp det ledsna barnet i den kinslan,
ar av stor betydelse. Leken hjilper till med bearbetningen och det ar darfor viktigt
att den far besta pa ett sétt som passar barnet [5, 6].

P& var avdelning finns anhorigrum som vi forséker anpassa for att de ska hjilpa
barnet i sin bearbetning. Det finns papper, méilarbécker och pennor for att den som
vill ska kunna rita och mala, kanske en teckning till patienten som vi kan sitta upp
pa rummet. Manga génger gar det ocksa att prata via tecknandet, exempelvis kan ett
barn rita vilka personer som halsar till pappa och d& kan det komma fram vilka
trygga personer barnet har omkring sig. En annan gang har barnet ritat vad de vill
gora med pappa niar han kommer fran intensivvarden. Vi har da kunnat prata om att
det gar att gora saker d&ven om benen inte fungerar och pappa sitter i rullstol. Man
kan fortfarande ga pé favoritlaget som spelar fotboll eller vara pa Liseberg och dka
vissa attraktioner. Vi har ocksé anvint oss av plasthandskar som gér att blasa upp
och gora “sin familj” av, som kan sitta hos patienten for att det alltid ska finnas négon
néra.

Jag upplever att det ar viktigt att sjukhuset inte bara blir en milj6 av sorg och
ledsamhet. I vissa fall kommer patienten att vardas en léng tid pa sjukhus, pa en
rehabiliteringsavdelning eller annan avdelning pd hemorten. Att da férsoka hjalpa
barnet att se sjukhuset som en trygg miljo skapar forutsittningar, inte bara i nuet
utan dven i framtiden. For bade barnet och patientens del ar det till stor fordel i
bearbetningen att barnet har fatt vara med under hela sjukhusvistelsen.

Att barn far vara med och beritta om sina kénslor, sin sorg och sin saknad ar viktigt
for att de ska kunna bearbeta det som hint. Om barnet inte ges mdjligheten sparas
sorgen till senare. Det som hénder dé dr att sorgen véxer och blir svar att komma at.
Hur ska man forstd att ens reaktioner i vuxen alder beror pa obearbetad sorg i
barndomen? Det gar inte att skydda barn fran sorg, det ar en naturlig reaktion pa
forlust. Att inte berdtta vad som sker for att "skydda” barnet handlar snarare om att
skydda sig sjalv for stunden. Barnet far da inte heller den guidning i kinslomaissiga
reaktioner som behovs for att forbereda sig infor nir det hander i vuxenlivet [6].
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Samtal med ett barn pa intensivvarden

“Har du nagra fragor till mig?”. En sddan inledande fraga innebar att det kan komma
precis vad som helst, och det dr ocksa en del av charmen. Jag har fatt frigor om min
favoritfarg, om jag bor i hus, vad mina barn heter och om jag nigon géng besokt
négon specifik stad eller land. Det viktiga i det skedet ar kanske inte att barnen har
ett forum att stilla frigor om just medicin eller vird, utan att barnet har ett forum
att stilla fragor och att ndgon lyssnar och svarar efter forméga. Barnet behover fa
kdnna sig sedd och lyssnad pad. Om man inte lyssnar pa de sma sakerna, s kan man
inte heller forvinta sig att barnet ska beritta de stora och viktiga sakerna. Efter nigra
frdgor om saker runt omkring kommer ofta nédgot som har att gora med véarden,
exempelvis: Vad gor den hir slangen? Vad betyder den hér siffran? Varfor blev pappa
sjuk?

Min bakgrund inom socialtjansten och utredningar kring oro for att barn far illa, har
jag tagit med mig in i sjukvarden. I samtal med barn inom socialtjansten anvinde vi
oss av Norrkopingsmodellen for att i borjan av samtalet, pd sd god grund som
mojligt, informera barnet om syftet med motet och barnets rattigheter [7]. En del av
det gér dven att anvinda inom sjukvérden. Jag brukar borja samtalet med att forst
presentera mig sjalv och min yrkesroll, likt det man gor i Norrkopingsmodellen, och
att jag finns dir som hjalp for barnet bAde om man ar ledsen eller glad.

Exempel:

— Hej Lisa, jag heter Caroline och jobbar hdr som
kurator. Vet du vad en kurator dr for ndgonting?

— Ja det har vi pa skolan, man kan prata med kuratorn
om man dr ledsen.

— Ja det staimmer, en kurator kan man prata med om
man dr ledsen, men man mdste inte vara ledsen. Man
kan dven prata med en kurator om man har fragor
eller funderar 6ver ndgonting eller bara vill prata med
ndgon. Jag brukar ocksa se till att det finns saker att
gora hdr, sG om det tar slut pa papper att mala med sa
kan jag ordna nya.

Efter presentationen tycker jag att det ar viktigt att friga barnet om det vet om varfor
hen dr hir och vad som har hidnt. D4 kan jag som professionell bilda mig en
uppfattning om hur barnet har informerats och vilken eventuell hjalp som bade barn
och vuxna runt omkring kan behdva framover. I det har skedet har det hiant att barn
inte ens vet om att de befinner sig pa ett sjukhus. Jag har da haft méjlighet att prata
med barnet innan hen gar in till sin narstaende, for att forbereda barnet infér vad
hen kommer att se. Att inte veta om att en forédlder blivit sjuk for att sedan ga in pa
en sal dir denne ligger neds6vd med flertalet slangar och annan apparatur kopplad
till kroppen upplever jag inte som en trygg miljo. Barnet behover ha vetskapen om
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att fordldern ar sjuk och fa vara tillsammans med négon annan trygg vuxen nar mer
information ges.

En del barn vill inte prata. Det behdver man respektera och inte forcera fram nagot.
I min roll upplever jag att det har fungerat bra att da kort beskriva mig sjélv och
beritta att man inte maste prata men att jag finns dar for barnets skull om hen skulle
dndra sig framover.

— Hej, jag heter Caroline och jag jobbar hdar som kurator.
Jag finns har for att hjdlpa dig och din familj och mig
kan man prata med och stdlla fragor till. Ibland kan det
vara svdrt eller jobbigt att frGga mamma eller pappa
och da kan man fraga mig istdllet. Jag kan ocksa hjdlpa
till om man vill ha ndgot att gora ndr man vdantar sa
ser jag vad jag kan ordna fram.

I min roll méter jag barn och ungdomar i alla olika &ldrar och beh6ver d& anpassa
mitt bemdétande efter behov. Ibland dr det dldre barn och tondringar som dr anhoriga
och inte velat prata. Det ar bara att acceptera, man kan hilsa i korridoren och om
barnet soker kontakt méter man upp da. Jag brukar stilla enkla fragor och helt
enkelt behandla och beméta ungdomen pa dennes villkor, precis som jag skulle gjort
med vilken vuxen anhorig som helst som hade haft samma instéllning. Samma sak
giller aven med mindre barn som inte vill ha kontakt. Kontakten ska ske pa barnets
villkor och d& kan jag exempelvis ldgga fram leksaker i anhorigrummet till barnet
och inte ge dem direkt i handen.

Ibland har jag motts av att en eller bada fordldrarna séger att de ar oroliga Gver
barnet och dennes reaktioner. Barnet kanske ar tyst och tillbakadraget, inte pratar
s mycket och fordldrarna onskar att jag pratar med barnet. Da brukar jag friga
barnet om det dr okej att jag satter mig ner och pratar lite.

— Din mamma berdttade att hon 6nskade att jag pratade
med dig. Du behover inte kdnna att du ska sdga nagot
och du kan sitta med din telefon under hela den hdr
tiden, det dar helt okej. Du vdljer sjalv vad du vill lyssna
pad och vad du vill stinga av éronen for och du kan
ocksa be mig att ga hdrifran nar du vill. Jag vill bara
berdtta lite om vad jag ofta moter nar jag pratar med
barn och ungdomar hdar. Alla kdnslor och reaktioner dr
okej och det finns inget som dar rdatt eller fel. Vi
manniskor har olika sdtt att visa kdnslor och en del gor
det mer utdt och andra mer inat. Att vara ledsen for att
ndgon ar sjuk eller skadad innebdr inte heller att det dr
den enda kdnslan man kdnner. Saker pdagar fort-
farande utanfér och man kan, och det dr helt okej, att
ocksa kdanna glddje for saker som hédnder utanfor eller
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att ocksd vara ledsen for andra saker, man kanske
kdnner sig utanfor eller missar ndgot hemma ndr man
ar hdar. Man kanske dr kdr eller olyckligt kdr vilket
bada tva kan skapa starka kdnslor. Jag vill bara
berdtta for dig att det du kdnner dr okej, oavsett kdnsla
och det innebdr inte att du inte bryr dig bara for att du
har andra tankar som ocksa tar upp din tid.

Att beratta att det dr okej att kdnna flera kinslor och att det dr nagot vi behover gora,
ar nagot jag upplever har varit till nytta for ménga. Manga barn och ungdomar
kanner och mirker att vuxna runt omkring ar ledsna och forstar att de ocksé ska vara
ledsna men kanske inte alltid forstar exakt varfor. De behover fd “komma bort” lite i
tankarna, rita, sitta med mobilen, och ta ndgon form av paus fran det jobbiga. Det ar
inte 14tt att som tonaring, nar det ar sa viktigt att alltid vara med och vara tillganglig,
helt pl6tsligt dras upp ur sitt sammanhang, kanske behova dka till en ny stad och att
hela livet vinds upp och ner. Samtidigt som ungdomen forsoker parera allt vad det
innebar med att vara anhorig till ndgon som &r svart sjuk, sa vill hen inte heller vara
for langt borta frén kompisarna.

Barn har ritt att vara delaktiga och de har rétt till information. Att barnen far vara
med och besoka okar deras forstielse for den narstdendes situation, medan att
undanhélla dem snarare gor att barnet fir en massa fragor som de far gissa svaret
pa. Aven om det i borjan kan verka liskigt med hogteknologisk utrustning som piper
eller att den anhoriga ser annorlunda ut, har det visat sig ha en positiv inverkan pa
barnet att f& vara med [4]. Utifrén édlder och mognad gors en bedomning tillsammans
med barnets trygghetspersoner pa plats om barnet ska vara med pa likarens samtal
med anhoriga, eller om barnet ska fa information pa egen hand vid ett annat tillfille.
Det finns saklart fordelar och nackdelar med bada alternativen. Om det ar valdigt
tuff information som ska ges, som till exempel att virden kommer avbrytas och en
foralder kommer att avlida, kan det vara bra for det mindre barnet att de vuxna far
informationen forst. Da hinner de vuxna processa informationen sé att de sedan kan
finnas som stod till barnet nar barnet far informationen fran lamplig vardpersonal.
Ett barn har riatt till att fa stéd av trygga vuxna, men jag upplever att det inte gér att
forvinta sig att en person som precis fatt ett besked om att ens livspartner kommer
do ska kunna mota upp ett barn som samtidigt far information om att ens foralder
ska d6. Dar behover personal g in och hjilpa till att stétta och formedla informa-
tionen.

Om barnet sitter med pa samtalet har jag som rutin att alltid sitta kvar en stund efter
att lakaren har lamnat rummet. Jag brukar da sitta mig i nirheten av barnet och
samtala kring motet som varit.

— Jag forstar att det har sagts vdldigt mdanga saker,
mycket information och det dr mdanga svara ord.
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Kdnner du att du har kunnat forstd vad liakaren
berdttade?

— Hon berdttade att pappa hade massa blod i hjdrnan och
att det inte var bra.

— Ja precis, det stammer. Din pappa fick massor av blod
1 hjdrnan, det kan man fa om ett blodkdrl gar sonder.
Om du exempelvis ramlar och slar 1 kndt sa kan du fa
ett blamdrke, da har ett blodkdrl gdtt sonder ddr och
blod rinner ut i huden. Men ibland kan blodkdrl ga
sonder utan att man slagit sig ocksa och det har hédnt 1
huvudet pa din pappa. Pa kndt kan det bli en bula om
det kommer blod, eller om man slar i pannan och blodet
dr pa utsidan av skallbenet, men inne i hjdrnan har
blodet ingenstans att ta vdgen, om du kdnner pd
huvudet kdanner du att det dr hart och darfor kan det
inte bli en bula innanfor. Da tar blodet sG mycket plats
att hjarnan inte kan fungera.

— Narjag har varit inne hos pappa ser det ut som att han
sover

— Ja, det tycker jag ocksa.
—  Kommer pappa att dé nu?

— Jadet kommer han, nu slar pappas hjdrta med hjdlp av
maskiner men hans hjdrna fungerar inte, ddarfor
kommer vi att ta bort alla slangar och stinga av
respiratorn.

— Jag vill inte det

— Jag forstar det, jag forstar att du inte vill det och det dr
helt okej att kidnna sa och det dar okej att bade vara
ledsen och arg och alla andra kdanslor ocksa.

Jagupplever att det ar viktigt att inte vara radd for att anvinda ordet do [2]. Om man
borjar anvinda andra ord kan det snarare forsvara for barnet att forsta vad det ar
som sker. Om négon har somnat in kan denne kanske vakna igen, eller om man flugit
till himlen kanske det gar att flyga tillbaka. Bidde barn och vuxna mar bra av rakhet
och tydlighet. Att ha hopp &r viktigt, men nér det inte langre finns nigot att gora
forsvarar hoppet snarare sorgearbetet d4 man inte kan komma till acceptans av
situationen. Det ar en svar situation att forstd redan som den ar eftersom en person
som vardas i respirator ser ménga ganger ut ungefir som vanligt. Om en total
hjarninfarkt intraffat (vardagligt talat hjairndod), sa ser personen inte annorlunda ut
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jamfort med en timme tidigare, men helt plotsligt ar personen att betrakta som
avliden.

Skydds- och riskfaktorer

Inom socialtjansten och arbetet med BBIC (barns behov i centrum) pratas det om
barnets skydds- och riskfaktorer. Man ska stirka skyddsfaktorerna och
minska/eliminera riskfaktorerna [8,9]. Arbetet inom véirden fungerar inte riktigt pa
samma sitt, eftersom personalen inte har ndgon delegation pé att bevilja insatser
och det gors ingen lagstadgad utredning. Det ar istdllet det medicinska som stér i
fokus, men det ar 4ndéa viktigt att tinka pa ett barns risk- och skyddsfaktorer.

Vi gor alltid en forsta 6verblick 6ver hur barnets situation ser ut, om det finns trygga
vuxna som moter upp barnets behov och om barnet far sin grundldggande omsorg
tillgodosedd, trots att en narstdende ar pa intensivvard. Att ha en forilder med en
allvarlig sjukdom 6kar risken for forsummelse. Skyddsfaktorer kan d& bland annat
vara god kontakt med fordlder, ett stottande natverk och en trygg anknytning dar
barnet far kirlek och virme [10]. Vi inom varden har en uppgift att se och uppmark-
samma barn som anhoriga, vi kan hjélpa till och stotta till viss del, men om véra
atgarder inte réacker till och vi har en oro for att barnet far illa har vi en lagstadgad
anmalningsskyldighet, enligt socialtjanstlagen (SoL) 14:1, att ta kontakt med social-
tjansten i barnets hemkommun. Detta for att barnet ska fa tillgang till ritt insatser
fran ratt instanser.

Om en fordlder hamnar pa intensivvird innebir det en tuff situation for hela
familjen. For att barnet ska fa den hjalp och st6ttning det har behov av, behover dven
de vuxna f4 st6d. Vi stottar och hjélper hela familjen och en trygg vuxen som har fatt
stod s& kan i sin tur stétta barnet, bade hir och nu samt framéver. Sorgen Gver att ha
forlorat en nirstaende forsvinner aldrig, den blir med tiden bara mer hanterbar och
man lar sig att leva med saknaden. Det kommer stunder da sorgen blir mer pataglig
dn annars och man behover veta att det ar okej att kinna bade sorg och saknad
samtidigt som glddje och tacksamhet for de fina minnen som finns.

Det ar dock viktigt att ta itu med sorgen direkt och ldta den komma. Nir vi tar hand
om sorgen vaxer vi ofta som mianniskor, medan den undantryckta sorgen snarare
vaxer och blir svarare att komma at. Att inte tilldta att sorgen ar narvarande eller att
inte ge barnet majlighet till delaktighet och sorgearbete frin borjan, innebar ocksa
en stor riskfaktor som kan forldnga sorgeprocessen for barnet. Genom att ge barn
och ungdomar kunskap om att hantera sorg undviker man langvarig och obearbetad
sorg. Att hilso- och sjukvardspersonal samtalar med hela familjen, bdde vuxna och
barn, om vardens processer, doden, olika reaktioner p& sorg och att man
normaliserar de kinslor och tankar som kan uppsté kan underlidtta hanteringen av
sorgien akut fas. Darmed minskar risken for att sorgen ligger kvar obearbetad under
lang tid [11].
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Samverkan med andra kliniker och instanser

Ju hogre specialiserad vard, desto storre upptagningsomréde. Detta innebar ett
upptagningsomrade fran cirka 900 000 invanare (norra sjukvardsregionen) till
cirka 2500 000 invanare (Stockholms sjukvardsregion) [12]. Detta kriaver en
samverkan mellan sjukhusen, da patienten i olika virdférlopp kan vérdas pa sjukhus
i olika stdder. Det ar viktigt att kunna ha en dialog och gora det vi kallar en
overrapportering av det arbete vi gjort for bade patient och anhoriga. D& far man
som professionell p4 mottagande enhet information i tidigt skede om patienten,
anhoriga, hur situationen har varit hos oss, hur informationsflodet har sett ut, vilket
material vi anvant oss av och liknande. Den mottagande kliniken har di tid att
forbereda sig och ocksa avsitta tid om man vet om att barn som anhériga ar pa vag.

Samverkan innebar ett arbete med manga olika professioner. For de patienter som
kommer frén andra regioner och behover bo nira sjukhuset ar det
hemvardsregionen som beslutar om betalningsersattning for boende. Vi har férdelen
att ha ett Ronald McDonalds hus precis i anslutning till sjukhuset. Ar patienten ett
barn far familjen alltid bo péd Ronald McDonald, men om det dr en vuxen patient ser
det lite olika ut mellan regionerna. Som personal pa plats ser jag verkligen fordelarna
som kommer med att familjen far mgjlighet att bo néra sjukhuset. Barnen kan da
vara en del i processen fran start och behover inte kinna att de lamnas utanfor.

En annan fordel ar att Ronald McDonald ar speciellt anpassat for barn och deras
familjer. Dar har barnen majlighet till att fa en ordentlig paus frén allt vad sjukhus
iar. Det finns ett rum fyllt av pyssel, tv- och videospel, airhockey, studsmattor och
lekplatser. Det finns dven lugnare rum dit man kan vinda sig for att forsoka koppla
av och koppla bort. Detta beh6vs da miljon pé ett sjukhus sillan ar stimulerande for
ett barn, d&ven om vi forsoker ordna sé att det alltid ska finnas lite saker att gora med
bocker, tidningar, négot spel, ritpapper och liknande. Vi tar ocksa hjilp av personal
fran lekterapin p& barnsjukhuset som ar otroligt duktiga pa att hitta pa aktiviteter
for barn. Detta ar dock oftast inte tillrackligt for att underhélla 6ver tid.

En tredje fordel dr ocks4 att det finns matlagningsplatser samt kyl och frys. Aven om
det kan vara roligt att 4ta himtmat nagon gang ar det ocksa ganska skont att kunna
fa sin egen hemlagade mat. Att kunna d4ta mammas pannkakor som smakar som
vanligt ar ocks& ndgot som inte ska underskattas. Mitt i allt kaos ar det viktigt att
ocksa kunna hitta ndgon form av trygghet och rutin att kunna luta sig tillbaka mot
och fa vila i, trots omstandigheterna.

Avslutning

Alla ar olika, och det finns lika ménga sétt att gora saker pa som det finns méanniskor.
Min filosofi ar att det inte bara finns ett ratt sitt att géra saker pa, utan att det
handlar om att forsoka att 14sa av situationen och beméta ménniskan man méter
efter dennes behov. Ibland handlar det inte heller om exakt vad man séger eller vad
man gor, utan om tajmning och personkemi, vilket séklart ar svérare att paverka.
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Jag tanker ocksé att man i ett arbete med att méta méanniskor i sorg och chock inte
kan forvanta sig att allt alltid ska bli som man har tankt. Man behdver kunna anpassa
sig efter situationen och tinka om vid behov. Aven om detta ir en svér och vildigt
utmanande del i arbetet, tycker jag samtidigt att det 4r den mest givande och mest
utvecklande. Jag laste en gang formuleringen "Vad jag dn siger till ett sérjande barn,
sé kan jag vara siaker pa att orden inte riacker till. Och hur jag an forsoker sé har jag
ingen verklig trost att ge. Det bara ar sd.” [6]. Det ar en viktig insikt att ha med sig.
Jag kommer inte kunna ta bort sorgen eller smirtan, och jag kommer inte kunna
trosta for att allt ska bli bra. Men det som har skett, det har skett och jag kan nu
forsoka stotta for att sorgen ska kunna hanteras pa basta sétt.

Jag brinner for arbetet med att synliggora barn som anhoriga, och att de ska fa
stottning i de lagen dar de tvingas mota sorg. Jag lar mig otroligt mycket varje dag
och de barn jag moter lar mig saker om livet och allt annat som jag inte bara tar med
mig som professionell, utan ocksd som medmaénniska i samhillet.
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