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Kapitel 7

Det kom en lag om att trygga och forebygga!
— implementering av en lag utifran barnets basta.

Monica Gustafsson-Wallin

Monica Gustafsson-Wallin ir socionom med mer an 25 ars erfarenhet av att
arbeta med barnets rattigheter inom offentlig sektor och civilsamhaéllet. Under aren
2000-2018 var hon handliggare i Region S6rmland, med sarskilt ansvar for
barnrattsfragor och arbetade dd med att implementera hilso-och sjukvérdslagens 5
kap. 7 § om barnets ritt som anhorig, i regionens alla hilso- och sjukvardsverk-
samheter. Hon var ordférande i regionens "Rad barn som nérstdende” som skrev
riktlinjer och drev projekt for kunskapsutveckling och ldrande om barn som
anhoriga. Darefter fram till 2024 har hon bidragit till Vastra Gétalandsregionens
arbete med barnets riatt som anhérig. Hon har ocksd samverkat med andra regioner
och verksamheter i frigor om barnritt och barnets ratt som anhorig, genom olika
nitverk med uppdrag fran Sveriges Kommuner och Regioner och Nationellt
kompetenscentrum anhoriga. Idag ar hon verksam som strategisk utvecklare,
utbildare, foreldsare och moderator i egen regi. Hon har forelist pa flera nationella
konferenser i fragor som ror barnets rattigheter. Gustafsson-Wallin 4r medforfattare
till boken “Jag ar vardefull — Mot en minskliggorande barnrittspedagogik”,
Liromedel Malmo Stad.

Sammanfattning

I kapitlet delas erfarenheter fran hur framfor allt tva regioner, Region Sérmland och
Vistra Gotalandsregionen (VGR), arbetat utifrén en barnrattsbaserad barnsyn nar
de implementerat hilso- och sjukvardslagens 5 kap. 7 §. Forfattaren beskriver hur
regionerna arbetat 6ver tid med processer och projekt som pé olika sitt starkt
barnets bésta eller forsvarat implementeringen av lagen.

Initialt motte arbetet med barnets ratt som anhorig inom hélso- och sjukvérden flera
utmaningar. Vardpersonal uttryckte osdkerhet och motstand, sarskilt de som
arbetade med vuxna patienter som kénde sig obekvima med att prata med barn.
Resursbrist, behov av tydliga riktlinjer och bristande stod fran ledningen var ocksa
hinder. For att lyckas med implementeringen beh6vdes ett arbete som satte barnets
rattigheter och barnets bésta i forsta rummet. Fore de vuxnas svarigheter och tradi-
tionella rutiner!
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Med den ansatsen genomforde Region Sormland ett utvecklingsprojekt i den
palliativa varden. Projektet gav 6kad kunskap om hur en ny lag kan omsittas till
vardagsnira rutiner. Verksamheterna utvecklade bland annat ”lathundar” och
forbattrade miljon for barnet som anhorig. Men uppfoljningar visar pé svarigheter
att fa arbetet hallbart 6ver tid nar projektresurser forsvinner eller fasas ut, vilket
aven ar erfarenheterna fran det tidiga arbetet i Vastra Gotalandsregionen.

Vi ar ménga idag som vet att nir barn i anhorigskap uppmérksammas ges mojlig-
heten att frimja bade barnets, patientens och familjens hélsa och rattigheter i ett och
samma sammanhang. Men i skrivande stund berattar virdens personal att det
fortsatt finns utmaningar i arbetet med att informera och ge omsorg till barnen. Som
exempel namner de tids- och resursbrist i en hart prévad hilso- och sjukvard och
fortfarande verkar det rdda en ojamn kunskap hos chefer och medarbetare om
barnets behov och rittigheter som anhorig.

Det innebar att vi behover lyfta blicken och méta och stotta barnet i anhorigskap
utover lagens skrivningar och begransningar. Det handlar lika mycket om etik och
pedagogik i motet med patienter, barnen och barnets viktiga omsorgspersoner. Har
kan ett tvarprofessionellt lairande om barnréttsbaserad barnsyn, barnkompetens och
okad samverkan i virden gora de vuxna tryggare och battre rustade som ansvars-
birare for barnets ratt som anhorig.

Mot den bakgrunden resonerar forfattaren kring arbetet med att méta barn som
rattighetsbarare och ge barnet omsorg och information i ett anhorigskap. Rattighets-
baserat arbete handlar om vilka relationer vi ges majlighet att bygga och viljer att
prioritera. Relationer till patienten, barnet och dess familj, samt till kollegor och
samverkanspartners. Genom relationer kan vi gora skillnad fér barnet och i varje
handling bidra till barnets ratt till god hélsa, delaktighet, trygghet och vdlm&ende
bade nu och i framtiden.

Summary

A Law Came About to Protect and Prevent! — Implementing Legislation Based on
the Best Interests of the Child

In this chapter, experiences are shared from how two Swedish regions — Region
Sérmland and Vastra Gotaland Region (VGR) — have worked from a child-rights-
based view of children when implementing chapter 5, section 7 of the Health and
Medical Services Act. The author describes how these regions have developed
processes and projects that either supported or complicated the implementation of
the law.

Initially, implementing child’s rights as next of kin in healthcare faced several
challenges. Healthcare staff expressed uncertainty and resistance, especially those
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working with adult patients who felt uncomfortable talking to children. Lack of
resources, the need for clear guidelines, and insufficient support from leadership
were also barriers. Successful implementation required a clear focus on children’s
rights and best interests; prioritised even over adults’ concerns and ingrained
routines.

With this approach, Region Sérmland carried out a development project in palliative
care. The project provided increased knowledge on how a new law can be translated
into everyday routines. The services developed, among other things, guidelines and
improved the environment for the child as next of kin. However, follow-ups revealed
that maintaining these efforts over time proved difficult once project funding ended,
a challenge also noted in VGR.

It is now widely recognised that when children as next of kin are acknowledged, it
supports not only the child’s well-being but also the health and rights of the patient
and the entire family. Nevertheless, healthcare professionals still report challenges,
including persistent time constraints and inconsistent awareness among staff and
managers regarding children’s rights and needs in this context.

Thus, we need to broaden our perspective and support children as next of kin not
only based on the law’s provisions and limitations but also from an ethical and
pedagogical standpoint when meeting patients, children, and the child’s important
caregivers. Here, cross-professional learning about a child-rights-based view of
children, child competence, and increased collaboration in healthcare can make the
adults more confident and better equipped as custodians of the child’s rights as next
of kin.

The author concludes by encouraging reflection on how adult attitudes, and society’s
broader view of children, affect our capacity to recognise children as rights-bearers.
Rights-based work is rooted in relationships: with the patient, the child, their family,
and colleagues. Through these relationships, we can help ensure every child’s right
to health, participation, security, and well-being, now and into the future.

Inledning

Jag vill fa information av ndgon personal som jag kédnner och
som kdnner mitt sjuka syskon. Ndr man dr liten kan man
namligen vara rddd for doktorer och sjukhus.

Ar 2010 kom den! Bestimmelsen i Hilso- och sjukvérdslagen 5 kap.7 § (HSL) som
sdager att ibland behover barn, unga och deras familj extra stod och omsorg for att
forstd och hantera nagot svart som hiander eller pagar i deras liv [1]. Bestimmelsens
tillkomst var resultatet av studier, forskning och att manga barn och unga beréttat
om hur utmanande och ohilsosamt det kunde vara att befinna sig nira nagon med
svér sjukdom, beroende, valdsutsatthet eller om nigon nira dem dog.



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

Ingen sa rakt ut att min mamma skulle dé6. Om de ber<ittat det
hade jag valt att vara mer med henne sa ldnge hon fanns hos
0sS.

I forarbetena till lagen beskrivs att anhorigskap for ett barn riskerar att skapa psykisk
och fysisk ohélsa for barnet. Studier visade ocksa att kommunikation och relationer
i familjen utmanas nir barnet som anhérig inte uppméarksammas, inte kinner sig
inkluderad, inte blir informerad. Resultaten visade dven svarigheter for barnet som
anhorig att klara skolan, ha en meningsfull fritid och deras syn pa framtiden kunde
paverkas negativt [2, 3].

Vid den har tiden arbetade jag i Landstinget Sérmland (blev region 2019) som strateg
och utvecklare for hur organisationen skulle arbeta med larande och omsattande av
barnets rattigheter. Nar bestimmelsen om barnets riatt som anhoérig kom kopplade
landstinget det nya uppdraget direkt till befintligt barnrittsarbete. Utgédngspunkten
var att vi sag lagstiftarens ansats i hilso-och sjukvardslagen som en politisk signal
om att barnet har ritt till god halsa, delaktighet, skydd och ritt att utvecklas i sin
fulla potential. Vittnesmal fran barn i anhorigskap hade helt enkelt visat att skydds-
faktorer som att kdnna sig informerad, goras delaktig, uppmarksammas och métas
av vanliga vuxna gor att barn mér béttre i stunden och blir friskare som vuxna! [3]

I kapitlet kommer du fa ta del av erfarenheter fran en snart 25 ar lang kunskapsresa
for att omsétta barnets rattigheter och bestimmelsen om barnets riatt som anhorig i
hilso- och sjukvarden. Min ldngsta erfarenhet ar fran &ren 2000-2018 da jag var
anstilld som strateg och utvecklare av barnets rittigheter i Region S6rmland. Sedan
2019 arbetar jag som konsult i barnratt och har da haft forméanen att bland annat
stotta Vastra Gotalandsregionens arbete med barnets ratt som anhorig, vilket ar det
andra exemplet i kapitlet. Under &ren har jag ocksa samverkat med andra regioner
via nitverk och uppdrag pa Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) och Nationellt
kompetenscenter anhoriga (Nka). Dar texten saknar referens dr det mina personliga
minnesanteckningar, erfarenheter och arbetsmaterial som utgor grund. Samtliga
citat 4r hamtade fran tiden i S6rmland om inget annat anges och det ar ocksa i
Sormland berittelsen borjar.

Barnen forst — Landstinget S6rmlands arbete

Det dr bra om vuxna inte bara gissar vad jag vill och behéver —
utan faktiskt fragar. Jag vet ju faktiskt mest om mig och mitt
liv.

Landstinget S6rmland hade sedan borjan p& 2000-talet en modell for hur
verksamheterna skulle arbeta med barnets rattigheter utifrdn FN:s konvention om
barnets rattigheter och Sveriges nationella strategi for konventionen [4, 5]. Det fanns
overgripande riktlinjer och handlingsplaner, beslutade pa hogsta niva, for hur alla
verksamheter skulle omsétta barnets rattigheter i beslut och vardagsnira arbete. Nar
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lagen om barnets ratt som anhorig kom 2010 var det darfor helt naturligt att koppla
den nya bestammelsen i HSL till barnréttsarbetet och fa landstingsledningens
mandat for det.

Ilandstingets modell f6r barnrittsarbetet fanns ocksé i verksamheterna en funktion
som kallades Barnrittspilot. Barnrittspiloten utségs av chef och hade (och har dn
idag) uppdrag att vara sakkunnigt stod till ledning och medarbetare i fragor om
barnets rattigheter. Funktionen ska skapa ldrande och driva pa barnrittsfragorna i
verksamheten si att beslut och vardagliga rutiner har foljsamhet till barnets
rattigheter. Det fanns alltsd en plattform for att kommunicera direkt in i verk-
samheterna kring den nya lagen vilket gav goda forutsattningar att kunna arbeta
néra de som hade fatt ett nytt uppdrag att utfora i patientmotet.

Implementeringens goda konst

Vi har ju knappt ndgon kuratorstid hos oss. Vem tdnker ni ska
ta hand om det hdr?

Att implementera en ny lag i en komplex organisation som hilso- och sjukvarden ar
utmanande. Vardlogiken inom respektive verksamhet, patientunderlaget, verk-
samheternas uppdrag, resurser i form av professioner och bemanning ar bara négra
exempel pd hur nya uppdrag och arbetssidtt behover anpassas till respektive
verksamhets unika forutsattningar.

Men jag har ju valt att jobba med vuxna...det kdnns inte bra for
mig att behova prata med barn...

Implementering ar ju dessutom inte en enskild teori utan kan snarare beskrivas som
en hel palett av olika angreppssitt. De flesta forskare och praktiker brukar dock vara
overens om att gemensamt for en god implementering ar att om beslut ska
verkstillas, och komma berdérda till gagn, behéver organisationens ledning och med-
arbetare bade forstd, vilja och uppleva sig kunna genomfora uppdraget. Féljande
forutsattningar brukar ndmnas som viktiga:

e ett tydligt beslut som klargor syftet med beslutet

e att bade de som ska leda och de som ska utfora forstar beslutet

e att det skapas forutsittningar (resurser) for genomforande

e att samtliga har en vilja att verkstilla beslutet och ser nyttan i att bidra

e att inte verka i isolerade projekt utan koppla dessa till strukturer for
vidmakthéllande

Att uppmairksamma och stédja anhoriga hade innan 2010 en lagstiftning som framst
satte fokus pa kommunernas ansvar for anhorigstod snarare dn som ett uppdrag for
hilso-och sjukvarden. Ibland beskrevs darfor frigor om anhorigas, bade barns och
vuxnas, situation och delaktighet inom vardens verksamheter som en icke-fraga.
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Det har dar val dndd kommunernas ansvar och skolans grej att
se och ta hand om dessa barn...

I de initiala kontakterna med hilso- och sjukvardsledningen, verksamhetschefer och
medarbetare beskrevs lagens skrivningar som svéra att tolka och omsatta i vardens
praktiska vardag, Flera belyste att lagen utmanade invanda arbetssitt och efter-
frigade tydligare uppdrag och stod. Har dr ndgra av de mest frekventa synpunkterna
som framfordes.

e Flera verksamheter som primart identifierade sig som “vuxenvard” ansag
inte att de berdrdes eller hade kompetens for att informera och ge stod till
barn och unga.

e Resursfrigan! Annu ett uppdrag i en vardag som redan ir anstriingd.

e Vem ska definiera vilka barn som &r anhoriga om det inte enbart ska gilla i
forhallande till nar patienten ar foralder?

e Oro for att skada barnet genom att fraga, stilla “fel” fragor, ge "fel” svar.

e  Osikerhet i vilket stod som kunde erbjudas. Vad gor jag med det som patient
och barn sager?

Hur gick S6rmland tillvéiiga?

Vi jobbar ju inte med barn, det gor barnkliniken och BUP...ni
far prata med dom.

For att nd ut och skapa bred forankring for den nya lagen i alla verksamheter bildade
landstinget tidigt i processen en radgivande arbetsgrupp som gavs namnet Rad Barn
som ndrstdende. Hir fanns representation frin olika verksamheter och tvarprofes-
sionell kompetens. Sammankallande i rddet och den som rapporterade till
ledningsgrupper var jag som samordnare for arbetet med barnets rittigheter. Radet
tilldelades ocksé egna medel fran landstingsstyrelsen for att arbeta med informa-
tionsspridning och kompetenshéjande insatser.

Representanter i radet var:

Barn- och ungdomspsykiatrin (sjukskoterska)

Barnhalsovard Sormland (verksamhetschef)

Folkhilsocentrum (samordnaren for barnets rattigheter)
Habilitering och Hjalpmedelsforvaltningen (kurator)
Lekterapin, Barn och ungdomsmedicinska kliniken (lekterapeut)
Palliativa radet (sjukskoterska)

Paramedicin (kurator)

Sjukhusbiblioteken (bibliotekarie)

Sjukhuskyrkan (diakon)

Vuxenpsykiatrin (mentalskotare)
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Att sjukhusbiblioteken och lekterapin bjods in till rAdet var ett sitt att tidigt i arbetet
fa stod for en pedagogisk och kunskapsbaserad process. Rédet skulle initialt ocksa
haft representation frén personalutvecklingsenheten. Tanken var att deras medver-
kan skulle bidra till att kunskap om barnets ritt som anhorig fick utrymme i
befintliga utbildningsstrukturer i hélso- och sjukvarden. Tyvarr avstod de frén
medverkan. An idag ser jag det som en forlust for hur organisationen over tid hade
kunnat sdkra ett kontinuerligt ldrande och stdd till professioner och ledning. Men
radet hade dnda en bred representation, vilket skapade mojligheter for forankring
och insatser i nira samarbete med vardverksamheterna [6].

I de initiala kontakterna med hilso- och sjukvardens ledning moétte rddet som sagt
en osidkerhet nir det gillde lagens betydelse och vilka som var ansvariga for
uppdraget. Den samlade bilden visade att organisationen hade flera utmaningar for
en lyckad implementering. Utmaningarna handlade om allt frén frégor kring synen
pa barn och deras rattigheter, fragor om specifik barnkompetens, och den stindiga
fragan om resurser. Det beskrevs ocksd en osdkerhet kring hur personalen kunde
nirma sig sina patienter med fragor om barn i anhérigskap. Nar radet hade sina
forsta moten identifierades darfor tre omraden som prioriterade for ett implemen-
teringsarbete diar malet var att skapa trygghet hos ledning och medarbetare.

e Underliatta for ett larande i hela hilso- och sjukvarden om lagen, dess hilso-
fraimjande syfte och kraven pa verksamhet och profession.

e Hjilpa personalen att inte std ensamma i etiska 6verviganden om vilka barn
som skulle uppméarksammas.

e Oka verksamheternas barnkompetens for att trygga motena med patienten,
barnet som anhorig och barnets viktiga omsorgspersoner.

Med det som utgangspunkt beslutades om féljande insatser:

e tafram en gemensam riktlinje for verksamheterna

e infor framtagandet av riktlinjen samtala med barnrittspiloter och med-
arbetare om lagen, verksamheternas arbete i dag och vilka framgings-
faktorer och hinder de sag

e under processen samtala med barn med erfarenhet av ett anhorigskap

e tafram en budskapsplattform

e genomfora kommunikations- och lirandeinsatser till samtliga verksamheter
i hilso- och sjukvarden

e genomfora ett implementeringsprojekt tillsammans med nagon verksamhet

e omvirldsbevaka och folja andras arbeten genom samverkan i SKR:s
barnrittsndtverk och i de ndtverk och lartillfillen som Nationellt
kompetenscentrum anhériga (Nka) och Socialstyrelsen bjod in till.

Ta fram budskapsplattform och ldrandematerial

Radets tilldelade medel anvindes initialt for att tillsammans med en kommunika-
tionsbyra ta fram en budskapsplattform som gav ridet en berittelse om lagen och
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dess syfte, ett bildsprik och strategier for hur vi skulle kommunicera om barnets ratt
som anhorig till ledning och medarbetare.

I de inledande samtalen mellan kommunikationsbyran och radets medlemmar hade
vi ménga 6ppna diskussioner om bista sittet att uppméarksamma att barn hade fatt
nya rattigheter inskrivna i en lag. Samtalen béljade i bade visioner och tonfall!
Initialt var det flera som tyckte att vi skulle gora mer av en kampanj som byggde pa
allt fran slogans till flaggor i parkeringshusen. Men ganska snart landade radet i ett
stillningstagande som byggde pa att lyfta fram barnen och deras behov och
rattigheter i ett larande koncept. En plattform som skulle vara hallbar 6ver tid och
inte bara ha karaktar av en "happening”.

Huvudbudskapet blev: Jag behover prata med dig... Ser du mig? och bild-
spraket byggde p& anonyma svarta figurer och budskap i pratbubblor.

Material som togs fram var:

¢ informationsmaterial till personal om
lagen, dess syfte och vinsterna for

barnet

e powerpointpresentationer med manus mamma behéver
sd att chefer och barnrittspiloter 2 p
kunde informera och skapa forut- _Sa qfta aka
sdttningar for larande pa arbetsplats- till sjukhuset...
traffar

e ett hifte med fallbeskrivningar som
beskrev situationer vid olika vard-

enheter
¢ informationsfoldrar som personalen det gér mig
. . radd och
kunde ge till den vuxne patienten orolig

e informationsfolder som riktade sig till
barnens forskola/skola och som
foraldrar och barn kunde dela vidare.

Nar riktlinjen var klar och det stodjande materialet fanns pa plats genomférdes en
informationsturné till chefer, barnrittspiloter och kuratorsenheter. Tillfdllena
erbjods i olika delar av 1anet och pé landstingets tre sjukhus for att na ut till s manga
verksamheter som mgjligt.
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Det dr gladjande att konstatera att budskapen, bilderna

och lirandematerialen #n idag anvinds i verksam-
heterna och av barnrittspiloterna. Jag téanker att det
bygger pé riadets ambition att féra en bred dialog med
véara verksamheter och medarbetare och att vi skapade
ett samtalsklimat dar allas tankar och syn pa fragan var P
vilkomna. Det &ar inte alltid jag upplevt sddana

processer i den hierarkiska organisation som en region
och hilso- och sjukvarden ibland kan vara. Det kianns i
efterhand som att virt dialogarbete skapade nigot
unikt vilket gav goda forutsittningar for hallbara
material och kontinuerligt larande.

Vem var det anhériga barnet?

Men vad sa egentligen lagen om vilka barn som skulle uppméirksammas i
anhorigskap? Varje barn eller enbart nagra?

Vad menar ni? Ska vi frdga alla patienter om de har barn...?

Tidigt var vi manga i varden och inom arbetet med barnets rattigheter som sag att
lagstiftaren inte inkluderade alla barn. I lagtexten pekades i forsta hand pa ett
anhorigskap nir patienten var foralder eller annan viktig vuxen som barnet bor med.
I studier radet tog del av om barn i anhorigskap, som bland annat togs fram av NKka,
blev det tydligt att lagens skrivning inte p langt nar tackte upp for alla de barn som
hade behov av att uppmarksammas och fa stod. Inte om vi skulle kunna leva upp till
lagstiftarens syfte att férebygga ohélsa hos barn pa bade kort och lang sikt [2, 3].
Flera av de barn som radet traffade beskrev ocksa sig sjdlva som unga omsorgsgivare
med ibland orimligt ansvar for patientens behov och familjens vardagliga bestyr.
Andra menade att de madde bra av att hjilpa till lagom, att de d& kidnde en
delaktighet i situationen och en nirhet till sin familjemedlem i sitt omsorgsgivande.

Nar ndgon néra ett barn drabbas av, eller lever med allvarliga svarigheter, paverkar
det alla runtomkring. Familjeklimatet, fordldraférméga, individernas coping-
strategier och vardagens rutiner utmanas [7]. Sarskilt géller det om denna négon ar
ett syskon eller en viktig vuxen/omsorgsperson for barnet. Det visade bland annat
Margaretha Nolbris i sin avhandling Att vara syskon till ett barn eller ungdom med
cancersjukdom - Tankar, behov, problem och stod som kom 2009. Hennes
forskning beskrev att syskon upplevde att de limnades sjilva med tankar och
kanslor, eller att de av hiansyn till det sjuka syskonet och fordldrarna inte berattade
om dem. Barnets behov av forstaelse, ssmmanhang, niarhet och skydd utmanades
nar anhorigskapet inte uppmirksammades och som syskon fick de ofta hantera sina
frgor, fantasier, dngest och kinslor av ensamhet, utan ett vuxet stod [8]. Utifran
Nolbris forskning och dven senare studier, sammanstéllda frén till exempel Nka [3],

10
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blev det tydligt att barn i anhorigskap ar hjilpta av att kontinuerligt uppmark-
sammas och fa information om:

¢ vad som hént patienten och vilken hjilp som ges

e hur situationen/sjukdomen kan komma att paverka patienten nu och i
framtiden

e vart barnet kan vinda sig med sina egna fragor och funderingar

e vilket stod barnet sjdlvt kan f&

e hur familjen kan fa st6d i att prata om det svdra som hinder

e hur barnet kan avlastas fran allt for stort ansvar och eventuella tankar om
egen skuld och skam i férhallande till det som hander patienten

Flera personer inom verksamheter och professioner pratade ocksé initialt om att
barnets ratt som anhorig i férsta hand horde ihop med om barnet riskerade utsatthet
och om det fanns misstanke att barnet for illa. I de resonemangen pratades mest om
barn som levde nira beroendeproblematik, psykisk ohilsa eller valdsutsatthet.
Utifrdn ett sddant perspektiv sig radet att virden riskerade att missa barnets
anhorigskap vid somatiska tillstand eller om patienten var aktuell i habilitering och
rehabilitering. Sjilvklart finns det barn i ett anhérigskap som behéver mer an det
varden kan ge i form av information, rdd och stod. D& trader barnets ritt till skydd
in och anstillda i hélso- och sjukvarden ar skyldiga att gora en orosanmalan till
socialtjansten sa att barnen och familjen kan fa stod. Den barnrittsaspekten var vid
lagens inférande ett mer etablerat tinkande runt barn som befann sig i svara
situationer. S& det kanske inte ar si konstigt att manga i virden tidnkte pa just de
barnen nar de skulle borja identifiera barn i anhorigskap. Det kindes antagligen
bade mer bekant och naturligt. Flera verksamheter hade ocksa vid inférandet av HSL
5 kap. 7 § upparbetade rutiner for att uppméarksamma oro for barn. Men det fanns
ocksa medarbetare frén flera verksamheter som papekade att d&ven nir barnet var
nédra nagon med svér, eller langvarig fysisk sjukdom/tillstind utmanades barnets
hilsa och deras vardag begriansades.

Ménga av de vuxna vi samtalade med hade ocksd uppfattningar om att barn inte
skulle behova prata om svérigheter i familjen. Tankar om att kunna skydda barn
genom att vara tysta lyftes ofta. En del sa "Vick inte den bjorn som sover.” Men bade
studier och barns egna berittelser visade snarare, bade da och nu, att "Bjérnen dr
redan vaken och springer runt ensam och skriker i skogen”. Sa den villfarelsen
kunde vi ganska fort sla hél pa och beskriva som en *vuxengissning” utan férankring
i barns och ungas verklighet och behov [9].

Lagstiftaren angav inte heller specifika diagnoser eller tillstdind utan i férarbetena
beskrivs att det dr hur patientens tillstand inverkar pa barnets hilsa, rattigheter och
vardag, nu eller i framtiden, som avgor om barnets ratt som anhorig ar ett uppdrag
for hilso- och sjukvarden. Det stiller bade da och nu krav pa varden att uppratthalla
en Oppen och fortlopande dialog med sévil patienten som barnet och barnets familj.
For initialt kan varden naturligtvis inte veta vilket barn eller vilken familj som
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kommer att klara pafrestningarna i ett anhorigskap. Behovet av att veta, fa forstéelse,
kdnna sammanhang och méta vanlighet nir ndgot utmanar ens tillvaro ar dock lika
angeldget for varje barn, sd en av de forsta viktiga principiella frégorna som radet tog
sig an blev darfor:

Hur skulle radet och var organisation se pa att lagstiftaren inte tydligt gav varje
barn, som var ndra ndgon med allvarlig sjukdom, beroendeproblematik eller vid
dodsfall, sin rdtt till information, rad och stéd?

Barnets bdsta — juridik, etik och praktik

Alla sGg men ingen sa ndgot... Ibland dr jag rdadd att bli sjuk
ocksa...

Ar 2010 var FN:s konvention om barnets rittigheter #nnu inte svensk lag men
eftersom Sverige antog konventionen redan 1990 var vi &lagda att tillimpa
rattigheterna i alla frigor som ror barn. Sa landstingets riktlinje for arbetet med
barnets rattigheter stillde krav pa verksamheter och verksamhetsutveckling att alltid
genomsyras av ett barnrittsperspektiv.

Sa sagt och gjort! Radet liste in sig pd omradena barn som anhoriga och barnets
rattigheter. Vi forstod snart att ett rattighetsbaserat arbetssitt som vill undersoka
barnets basta kriavde delaktighet frdn barn och unga. Vi métte och samtalade darfor
tidigt i processen med barn i olika dldrar med erfarenhet av anhorigskap. Barnen
berattade och ritade bilder till oss om hur de sdg pa anhorigskapet och motet med
varden. Budskapen var:

e Jagvill m6ta ndgon som &r snall!

e Hailsa vinligt pd mig och presentera er girna.

e Det dr fint om de vuxna séger hej och inte bara springer i korridoren.

e Var kan jag vara utan att jag stor? Visa att det ar okey att jag ar dar.

e Lite mer saker och mdblering som gor att jag kidnner mig vialkommen.
Kanske lite farg pa viggarna?

e Man kan ha ménga funderingar dven som liten, men tanker inte pa att man
sjalv kan ta kontakt. Virden maéste ta det forsta steget.

e Beritta for mig nir ni tinker komma hem till oss.

e Still inte blgjor, sjukvardsmaterial i var hall! Det dr pinsamt att ta hem
kompisar da.

e Ibland vill jag inte prata eller vet inte vad jag ska sdga. D4 kan ni fraga igen.

Ett resultat av barnens roster blev att vi i dialogen med verksamheterna kunde
formedla att barn mar bra av att bli sedda, vill bli tillfrigade samt att de kan vara en
resurs i att beridtta om vad de beh6ver och mar bra av. Barnens tips visade att dven
de smé enkla gesterna kunde ge dem en kinsla av sammanhang och trygghet i det
svéra.
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I samtal med barnrittspiloter och vuxna fran olika vardprofessioner med barn-
kompetens var budskapen om barn i anhorigskap att:

e barns behov av information, rdd och stod i forhéllande till anhorigskap ar
bredare dn lagen och avgors av barnets relation till patienten

e det finns ofta andra viktiga omsorgspersoner adn foridldrar runt barn. T.ex.
for barn i samhaillsvard, barn som har styvfordldrar och ibland &r
far/morforéldrar eller andra slaktingar viktiga vuxna for barnet

¢ Dbarnets anhorigskap kan dven aktualiseras i andra relationer vid t.ex. storre
olyckor eller kriser som innebar att virdens resurser tas i ansprak. Har
namndes bland annat olyckor vid skolresor, den stora diskotekbranden i
Goteborg 1998 m.m.

o flera papekade ocksd att just ordet anhorig mest forknippades med
relationen foralder-barn, eller vuxen till vuxen, vilket skulle kunna begransa
vardpersonalens forstaelse for att vi behover fraga alla patienter om de har
barn nira sig som kan paverkas av den situation patienten befinner sig i.

Vi samtalade dven med jurister och fragade efter deras uppfattning om hur strikt
lagens skrivning var. Kunde den begrinsa oss i ambitionen att uppmarksamma och
mota varje barn som upplevde ett nara anhorigskap? Juristerna var inte helt eniga.
Nigra var mer bendgna att “bokstavstolka” lagen. De jurister som hade en
forforstaelse om barnets rittigheter beskrev dock att en lag ar det som séger vad det
minsta dr som behover goras. Deras tolkning var att om en myndighet eller
verksamhet vill géra mer utifrdn godhetsaspekter, forskning och beprovad
erfarenhet sa fanns inga juridiska hinder for det. De menade snarare att en tolkning
som inkluderade att varje barn skulle uppméarksammas i sitt anhorigskap dven
styrktes av artikel 41 i Konventionen om barnets rittigheter. Den séiger att inhemsk
eller internationell rétt inte far sta i vigen for mer langtgdende bestimmelser som
gynnar barnets basta och barnet som rattighetsbarare [4].

Rédets slutsats blev att om verksamheterna skulle kunna leva upp till FN:s
konvention om barnets rittigheter behévde personalen ges mandat att
uppmirksamma och méta varje barn som rittighetsbirare. Vi valde ocksa att se
barnet och dess familj som de viktigaste personerna nir det giller att identifiera nar
barnet befann sig i ett anhorigskap.
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15hs

Rédet landade darfor i att landstinget skulle bendmna barn i anhérigskap som
nirstaende, istillet for anhorig, sé att inte gamla traditioner, tidigare lagstiftning
eller vuxnas barnsyn, ibland byggd pa okunskap, skulle st i vigen. Sa i de foljande
texterna kommer du darfor se att nér jag skriver om Sérmlands arbete sa anvands
begreppet narstiende istillet for "barn som anhoriga”. S& har formulerades vagvalet
iriktlinjen 2011 efter beslut i landstingsstyrelsen [6].
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Rédets samlade bedomning ar att landstingets uppdrag maste bygga pa en bredare definition
an skrivningen i lagen da denna enbart ndmner hilso- och sjukvardens ansvar for barn som
nirstdende till foralder eller annan sammanboende vuxen. Den skrivningen utesluter saledes
andra viktiga personer i barnets narmaste omgivning, till exempel syskonrelationer, mor- och
farforaldrar. Utifran skrivningar i HSL:s portalparagrafer och FN:s Konvention om barnets
rattigheter 4r det det enskilda barnets behov som bor styra landstingets ansvar och insatser.

Landstingets Sormlands breddade definition av barn som nirstaende:
Ett barn dar nagon nira dem lever med eller drabbats av:

o  fysisk sjukdom/skada/funktionsnedséttning

e  psykisk storning/sjukdom/funktionsnedsittning

e missbruk av alkohol eller annat beroendeframkallande medel eller
e om den nirstdende ovintat avlider x

Det dr barnet och dess virdnadshavare som har tolkningsforetride om vem som
for dem riknas som nirstiaende.

Utgéngspunkten for detta stdllningstagande ar i forsta hand landstingets ansvar for varje
barns rétt till:

e god och jamlik hilsa (ickediskriminering)
e tillgéng till basta majliga sjukvérd/habilitering
e en brabarndom och forutsittningar att leva ett fullvardigt liv

Landstingets breddade definition av begreppet nirstdende svarar mot bade faktiska behov,
etiska dverviaganden och framtida behov och efterfragningar fran barn och unga sjalva.

(FN:s konvention om barnets rattigheter, Prop 2009/10:232 Strategi for att starka barnets
rattigheter, Foraldrabalken kap 6, Prop. 2007/08:110 En fornyad folkhalso-politik)

I riktlinjen formulerades ocksa krav pa alla verksamheter att ta fram lokala
handlings-planer och vardagsnira rutiner.

= Vid riktlinjens framtagande hade dnnu inte valdsutsatthet och spelberoende skrivits in i
lagen.

Att ta stdllning for barnets bdsta

Nu tanker du som lasare kanske att detta enbart ar en solskenshistoria och att vi alla
var 6verens? Oh nej! Langt darifrin. Det visade sig vara utmanande for manga vuxna
att ta ett steg tillbaka, zooma ut och véga slappa prestige, utmana gamla sanningar
och borja slipa om de linser genom vilka vi sdg pa barnet, barns behov och deras
rattigheter. Langt ifran alla var beredda att 1dta barnet och dess familj vara de som
hade tolkningsforetrdde om nir de ansédg att barnet var narstaende.
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Sjélv anser jag att det var en stor framgéngsfaktor att vi inte enbart pratade om lagen
och barnen utifrén verksamhets- och resursperspektiv. Vi problematiserade och
reflekterade om ordens betydelse i forhallande till barnet som rattighetsbarare. Vi
gav oss tid att reflektera tillsammans kring var barnsyn. Det méjliggjorde en dialog
och ett utvecklingsarbete dar vi lyfte fram fordelarna med att utifran barnets basta
ha fokus pa barns och ungas vilbefinnande. Det blev ett sétt for radet att prova och
analysera barnets basta utifran hansyn till barnets situation, barnets egen erfaren-
het, kompetens och sérbarhet i olika sammanhang av anhorigskap nar de fanns nira
hilso- och sjukvérden.

Nar barnets rittigheter blev lag 2020 skrevs en vigledning fram

som beskriver hur jurister och beslutsfattare bor tolka barnets

rattigheter i sina beslut och i férhéllande till andra lagar,

forordningar och regleringar. En tankemodell fér hur barnets Sebarnet
rattigheter hjélper vuxna att ta beslut dar vi skyddar barnet som

rattighetsbarare och som vuxna (las: de som har makt) tar

ansvar for att siatta barnets perspektiv och rattigheter i fokus

nar vi bedomer vad som ar barnets basta [10].

I efterhand ser jag att det var just en sddan process som Rad
Barn som ndrstdende gick igenom redan 2010—2011 nér vi
formulerade riktlinjen. Vi tog modiga beslut om vilka barn som
skulle uppmirksammas och hur de skulle benimnas i vara
dokument och vir kommunikation. Ambitionen var att hjélpa
organisationen och vira medarbetare att se barnet inte enbart
som en passiv mottagare av omsorg, skydd och godhet fran de
vuxna, utan att se barn som kunniga och erfarna individer vilka
vuxna kan samarbeta med. Genom att utgd frdn barnets
rattigheter kunde vi forstarka lagstiftarens ambition om att
uppmarksamma och stédja varje barn i anhorigskap! Eller som
Ylva Lorentzon beskriver det i sitt kapitel i antologin Kultur,
estetik och barns ratt i pedagogiken:

Serattigheten

Seregleringen

Barnet blir inte stdrkt genom rdttigheterna per se utan kan bli
stdrkt genom ett samspel med en vuxen som har rdttigheterna
som ett rdttesnore.... Nagot som kan ske, som bor ske, i samspel
mellan barn och vuxen i den pedagogiska praktiken [11 sid.42].

Att ga fran ord till handling i palliativ vard

En del fordldrar vill skydda barnen, vill inte att de skall veta,
vagar inte ta barnen till sjukhuset for att trdffa den sjuke, eller
ser till att barnen dr hos en kompis och leker ndr vi gor
hembesok.
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Tidsbrist, vilket gor att jag som sjukskéterska ibland endast
hinner med de Gtgdrder som ska utforas kring patienten och
samtal med ndrstdende och tyvdrr barn, kan komma i skym-
undan.

Négra ar efter att riktlinjen fanns pa plats sdg radet ett behov av att fordjupa
kunskapen om hur verksamheterna implementerade bestimmelsen i HSL och
omsatte riktlinjen till vardagsnira rutiner. Ett utvecklingsprojekt startades upp i den
palliativa virden. Att det blev just den verksamheten var for att de vid upprepade
tillfallen visat intresse och efterfragat stod.

Syftet med projektet var att ge verksamhetens ledning och medarbetare stod i den
pedagogiska processen med att ta fram en verksamhetsniara handlingsplan och
rutiner for arbetet med barnets ritt som nirstdende. I forlingningen sag radet
projektet som en majlighet att 6ka hela hilso- och sjukvardens kunskap om hur en
riktlinje gar fran ord till handling. Helt enkelt & battre insyn i hur verksamheter
utvecklade vardagsnara rutiner for att uppmirksamma, ge information och erbjuda
st6d till barnet, patienten och barnets viktiga vuxna. Projektets namn blev Barns rdtt
som ndrstdende — att utveckla evidensbaserad handlingsplan i palliativ vard.
Arbetsnamnet blev NaBiP (Narstdende Barn i Palliativ vard).

Projektet forankrades 2013 och pégick under perioden januari 2014 till juni 2015. En
projektledare anstilldes pa heltid, radet antog rollen som styrgrupp och det bildades
en operativ ledningsgrupp for projektet. Vid projektstart hade den palliativa varden
fyra enheter spridda 6ver lanet. Tvé enheter fran norra lansdelen med specialiserad
sjukvérd i hemmet samt en virdavdelning medverkade aktivt i projektet. Ovriga
verksamheter utgjorde kontrollgrupp. Frén de medverkande enheterna utsigs en
intern processledare, med viss arbetstid avsatt for insatsen. Bada processledarna var
specialistsjukskoterskor. Pa respektive enhet bildade processledaren sedan en
tvarprofessionell arbetsgrupp for arbetet med att ta fram en lokal handlingsplan och
vardagsnara rutiner. Projektets 6vergripande mal var:

e att i en pedagogisk process formulera en handlingsplan enligt géllande
riktlinje och evidens samt utarbeta och prova vardagsnira arbetssatt.

Effektmalen var initialt:

e verksamheterna arbetar utifrdn ett barnrittsperspektiv i situationer dar
barn ir nirstdende samt forverkligar lagstiftningen och landstingets rikt-
linje i sina verksamheter

e personalen upplever en 6kad kompetens och trygghet i arbetet med barn
som nérstaende

e all personal i de medverkande enheterna har fatt 6kad kunskap om barn som
narstdende till patienter i onkologisk och palliativ vard

e personal inom medverkande arbetsgrupper har fitt okad kunskap om
framtagande av handlingsplaner och rutiner
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e barn och fordldrar upplever att barnet som narstdende far information samt
e andamélsenligt stod [12, 13]

Utbildning och kommunikation skapar delaktighet och motivation

Tidigt i projektet fanns ett medvetet forhéllningssétt till ett pedagogiskt upplagg med
fokus pa framgangsfaktorer for en lyckad implementering. Har var kompetens-
héjande insatser om implementeringens svara konst, lagen, riktlinjen och barn som
narstaendes behov och rattigheter, ndgot som prioriterades och erbjods vid ett flertal
tillfallen till chefer, projektgrupp, verksamheternas arbetsgrupper och samtliga
medarbetare. Utover det beskrivs i projektets slutrapport att projektet viardesatte ett
dynamiskt och transparent arbetssitt med hog involvering av alla medverkande
medarbetare och chefer.

e For att arbeta sd ndra de lokala forutsdttningarna som mojligt togs
projektplanen fram av projektledaren och verksamheternas processledare,
for att sen godkinnas i styrgruppen.

e  Strukturerat arbetssatt med fokus pa kunskap om implementering, omradet
barn som nirstdende samt strategier for transparent och frekvent kommuni-
kation genom hela projektorganisationen.

e Dynamisk instéllning till projektplanen for mojlighet att 14gga till mal under
projektets gang utifran erfarenheter som véxte fram i processen.

e Tydlig forankring till verksamheternas chefer som fick egen kompetens-
utveckling inom omradet.

e Aterkommande aterkoppling till alla medarbetare fran projektledaren och
verksamhetens processledare genom hela projektet [12].

Det dr unikt att som chef ges egen kompetensutveckling. Vi
forvdntas ofta vara delaktiga och efterfrdga resultat utan egen
kunskap inom omrddet.

Forskning frdn sidan

Parallellt med utvecklingsprojektet genomfordes foljeforskning i samverkan med
FoU i Sérmland (forskning och utveckling) och Mailardalens hégskola (numera
universitet). Syftet var att studera implementerings- och lirandeprocesserna och
barnperspektivet i projektet. Forskarnas fragestallningar var:

e Hur ser larandet ut under arbetsprocessen med att ta fram handlingsplan
och rutin?

e  Hur framkommer perspektiv pd barn och deras riattigheter i arbetsprocessen
och i handlingsplanerna?

Forskarna anvénde sig av bade kvantitativa och kvalitativa metoder.
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e Tvaenkiter gick ut till samtliga medarbetare pa de fyra palliativa enheterna.
En fore projektstart och en vid projekttidens slut.

e Enkéiterna bestod av bide flervalsfragor med fasta svarsalternativ och 6ppna
fragor.

e Forskarna deltog som observatorer vid projektets uppstartsinternat och i
utvarderingsinternat vid projektets avslut.

e Forskarna observerade och bandade flertalet moten i projektorganisationen.

e Nyckelpersoner i projektet (projektledaren, styrgruppen, férankringsgrupp
och enheternas processledare) intervjuades i slutet av projekttiden.

Det fanns initialt en ambition att kunna félja upp om barn och féraldrar upplevde att
information och stéd de fick frdn verksamheterna var anviandbart. Den uppfolj-
ningen fick prioriteras bort pa grund av bristande resurser for forskarnas arbets-
insats vid Milardalens hogskola. Konsekvensen blev att vi tyvarr forlorade brukar-
perspektivet i utvarderingen av projektet [12, 13].

En process som gick fran ord till handling

Det som visat sig verkligen fungera dr ett arbetssdtt déar vi
sjdlva dger och deltar i hela processen fram till rutiner som
passar vdar verksamhet.

Forskarnas resultat och projektets interna utvardering visade att medarbetarnas
perspektiv forandrades pa sa satt att barnets perspektiv och barnet som individ, med
egna behov och rattigheter, fick ta storre plats som en konsekvens av projektet. I
uppfoljningsenkiten beskrev personalen att de fatt ett storre gemensamt ansvar nar
det gillde att mé6ta och informera barnen. En 6kad anviandning av ordet "vi” férekom
i uppfoljningsenkiten!

Nu sdger vt alltid hej och har alltid en glass i beredskap! Nu
skuttar barnen in pa var avdelning.

Nu tdnker vi mer pd hur vi moter barnen i hemmet och hur vi
placerar vardmaterial hemma hos familjerna.

Projektet resulterade dven i flera konkreta atgarder.

e Handlingsplan med fokus pa vardagsnéara rutiner och kompetensutveckling
togs fram och infordes.

e Enlathund i fickformat togs fram till virdpersonalen.

e Miljon pé virdavdelningen utvecklades.

e Nytt sokord i journalsystemet infordes vilket mojliggjorde att information
om patientens narstdende barn inte tappades bort lika ltt i vardflodet.

Vi utvecklade ett vardagsndra arbetssdtt. Nu moter vi barnen!
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I forsta enkiten var praktiska svéarigheter, sdsom tidsbrist, en uttalad orsak till att
personal inte informerade och métte barnen. I uppfoljningsenkiten fanns en
tendens till att praktiska svarigheter och tidsbrist delvis 6vervunnits. Medarbetarna
upplevde att de blivit mer medvetna om barnen och vikten av att prata med barn. En
tendens till perspektivforandring vid sjukvard i hemmet blev ocksa tydlig.
Personalen gick fran fokus pa den egna osidkerheten 6ver vad foraldrar vill att deras
barn ska veta, till storre sdkerhet i att se och mota barnen. Vilket visas i figuren nedan
fran projektrapporten [12, 13].

FRAN @ TILL

\
Att inte fraga om barn som Rutmmasmgt stilla fragan om
narstaende patienten har barn som nirstaende

pS vy -

" ™ (s A . h
Att inte se patientens barns Vaga fraga, hur barnet paverkas av
eventuella behov den vuxnes sjukdom

o Y, o

d N s
Inte vaga méta barnen som finns Erbjuder familjesamtal, skapat en
i verksamheten socialtoch fysiskt barnvénlig miljé

N v AN /

e ™
Oro for att skada barnet, genom Insikt i att, for att starka barns hélsa
[att fraga } ska barn géras delaktiga
4 /
s N
Oro over vilket stéd som finns Sett 6ver och sakrat resurser som
[att erbjuda } kan anvindasinternt samt externt

N2

Man dr mer medveten...ser pd ett annat sdtt om man har-... typ,
tanken 1 huvudet. Tankemdssigt sd dr det annorlunda mot
innan vi hade den hdr rutinen...ddarfor att vi tinker pa det sa
vill man ocksa gora nagonting, alltsa...

Hadlla i, hdlla ut och félja upp

I uppfoljningsenkaten vid projektets avslut beskrev flera av de svarande en oro 6ver
att det arbete som genomforts inte fullt ut skulle bevaras och utvecklas nér projektet
avvecklades. Under ir 2019 genomforde darfor radet, i samverkan med FoU i
Sormland, en ny enkdtundersokning bland medarbetarna pa de palliativa enheterna.
I den undersokningen framkom bland annat:
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e verksamheterna har totalt sett blivit ndgot béttre pa att uppmirksamma
barn som nérstiende sen 2015

o sjukskoterskor moter barn oftare, dokumenterar mer och har béttre
kdannedom om riktlinje och handlingsplan dn andra yrkesgrupper

e tendens att medarbetare som arbetat langre pa en arbetsplats arbetar bittre
med barn som narstaende

e det finns betydande skillnader mellan enheterna i hur de upptacker om det
finns barn som narstdende. Barn riskerar darfor att inte fa sina rattigheter
tillgodosedda pa ett jamlikt satt

e en fjirdedel av medarbetarna kinner inte till regionens riktlinje

e drygt en tredjedel kdnner inte till verksamhetens handlingsplan.

I rapporten drar forfattarna négra slutsatser om hur arbetet fortsatt kan stiarkas och
utforas mer jamlikt i forhallande till ber6rda barn och patienter.

e Fa till en tydligare, ssmmanhéllen kompetensutvecklingsplan kring barn
som narstaende vilket skulle gagna alla verksamheter i regionen.

e Inf6éra rutiner for hur nyanstillda introduceras i arbetet med barn som
narstaende.

e Ge utrymme i verksamheterna for reflektion kring fragor som forhallnings-
sétt, bemotande, barnets delaktighet och samverkansfragor.

e Mojliggora att succesivt fa stod frén erfarna kollegor.

e  Getid for erfarenhetsutbyte med andra verksamheter.

Att projektet foljdes upp 2019 ar berémvirt och ger lirdomar som bekriftar det vi
vet om implementeringens svara konst nar det giller att ga fran beslut till handling
i ordinarie strukturer. Det vore intressant att i nutid folja upp hur rekommenda-
tionerna har tagits omhand och hur arbetet ser ut idag, samt dven undersoka hur ser
det uti alla andra verksamheter i regionen idag [14].

Uppmarksamma varje barn i Vastra Gétalandsregionen

I'min vdrld sa handlar det om att barn ska fG@ komma och hdalsa
pd, involveras och att vi kan avdramatisera. Medans andra
fortfarande ser det som att vi ska ha fokus pa att gora oros-
anmdlningar. Det dr ett jdttejobb att na ut till alla kollegor-... for
det hdr dr ju tva helt olika saker att na ut med. [15]

Som redan nidmnts valde landsting och regioner olika viagar i hur lagen
implementerades. Nar lagen kom 2010 fanns dven i Vistra Gotalandsregionen
(VGR) ett pagdende strategiskt arbete kring barnets rittigheter, men hir valde
organisationen att géra implementeringen av HSL 5 kap.7 § till ett fristdende projekt
med egna resurser. VGR var ocksd en av flera regioner som valde att anvinda
begreppet anhorig i sin kommunikation.
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Mellan 2010 och 2020 var alltsd barnritten och barnets ritt som anhérig tva
parallella processer i VGR. De forsta aren finansierades arbetet med barnets ratt som
anhorig genom medel fran Socialstyrelsen. Da arbetade processledarna med:

kompetenshdjande insatser till chefer och medarbetare

ta fram en vigledning och stédjande informationsmaterial

i samverkan med Nka ta fram webbutbildningen Vaga Fréaga [16]

parallellt med regionens utbildning av Ombud for barnets rittigheter
utbilda separata barnombud med specifikt ansvar for barn som anhoriga.

Genom aren minskade resurserna for projektet. Det ledde till att organisationen
tappade fart och kompetens. Stédet till verksamheterna och till ombuden f6r barn
som anhoriga minskade.

Under 2021 fick Hallbarhetsavdelningen pa koncernkontoret ta 6ver ansvaret for
fragorna. D& paborjades en process for att integrera barnets ratt som anhorig med
VGR:s ovriga modell for arbetet med barnets rittigheter. De initiativ och insatser
som genomforts sedan dess har haft fokus pé att:

integrera barnets ratt som anhorig i VGR:s modell for barnrattsarbetet och
i utbildningen fér Ombud for barnets rittigheter. Numera finns bara en sorts
ombud for barnrattsfragor i regionen.

revidera och forankra den Regionala medicinska riktlinjen.

ta fram nya stodjande material och revidera befintliga. Till exempel:
Komihégkort for personalen, foldrar till vuxna och barn om anhoérigskap
samt ett kunskapsunderlag riktat till personalen.

planera for kommunikativa insatser till chefer pa olika nivaer och till Ombud
for barnets rittigheter om barnets riatt som anhorig. For att stirka
kunskapen om lagen och informera om vilket stod som ges fran
Haéllbarhetsavdelningen.
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Barnets ratt som anhérig

Uppmirksamma
Ta reda pa om det finns
barn som anhdriga.
Bedém barnets behov av
information, rad och stdd.
Ge barnet omsorg och
skydd. Informera
Informera patienten
Dokumentera barn om varfor baret
som anhériga i . . behéver information
patientens journal. Att tinka pa och stéd.
Dokumentera i motet med Samtala med

vilken information . i
' atienten patienten om hur
och stéd som getts. P barnet informeras.

Dokumentera

Glém inte KVA amna garna skriftlig
koderna. information till

barn och

Stddja vuxna.

Erbjud patienten/de vuxna
stdd i att prata med barnet.

Beratta vilket stdd ni, eller
andra, kan ge barn och familj.

Vid behov - remittera.

Du hittar mer information pa Vardgivarwebben.

GOTALANDSREGIONEN

Yﬂ VASTRA
v

VGR:s Komihég kort [17]

I samarbetet med VGR blir det tydligt for mig att frdgorna om barnets ratt som
anhorig i flera delar natt langre an nar arbetet startade 2010. Vid revideringen av
VGR:s medicinska riktlinje 2022 var det i stort sett en samsyn och sjalvklarhet for
organisationen att vidga definitionen om vilka barn som ska uppmérksammas i
anhorigskap. Man uppmanar till och med sina verksamheter att vid behov gora mer
genom att peka ut fler grupper som skyddsvarda och viktiga att uppméarksamma:

e ungaover 18

e barn som &r anhériga till ndgon med mindre allvarlig skada, sjukdom,
funktionsnedséttning

e Dbarn till langtidssjukskrivna [18].

Om vuxenvirlden menar allvar med att starka ungas psykiska hilsa, ge dem en god
chans att fullfélja sina studier och ha en positiv framtidstro s ar VGR:s
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stillningstagande om att inkludera dessa grupper beromvirt. Ett vigval som
bekréftar att barnet och deras rattigheter behover ses utifrén ett holistiskt perspektiv
for att varden ska fa forutsattningar att arbeta fraimjande och skyddande for barns
och ungas hilsa, deras utveckling och for individens kénsla av ett hanterbart
sammanhang [19, 20].

Kunskap, tidsbrist, och tolkningféretréiden

Kunskapen! Mdanga Ombud for barnets rdttigheter har mer
kunskap dn cheferna och goda visioner om hur vi vill
arbeta...men vdra chefer mdktar inte med for de ser att det tar
resurser fran verksamheten. Men vad dr egentligen skillnaden?
Ndr vuxna vill veta ndgot om sin anhorig sa svarar vi bade 1
telefon och ndr vi moter dem hdr, men med barnen...det borde
inte vara nan skillnad. [15]

I samarbetet med VGR moter jag ater igen berittelser om de svarigheter som
utmanade arbetet i S6rmland och som &ven beskrivits av andra regioner. Till
exempel:

tidsbrist — for f& medarbetare, de har for mycket att gora och personal-
omsittningen ir stor i verksamheterna

det rader ojamn, och ibland stor okunskap, hos bade chefer och medarbetare
om lagens krav och vad regionens medicinska riktlinje sager

bristande st6d och forstaelse for lagens syfte fran en del chefer

alla verksamheter har inte tydliga och kidnda rutiner for att uppméarksamma,
informera, ge stod och dokumentera att patienten har barn som anhoériga
vilket leder till att barn tappas bort i vardflodet

nar medarbetare vill skapa miljéer som dr barnvénliga och inkluderande kan
béade lokalresurser och fragor om vardhygien ges tolkningsforetrdde och
sdtta kdppar i hjulet

neddragna resurser pa kuratorsenheter forsimrar majligheten att erbjuda
stodinsatser

fler och fler patienter foljs idag inte upp i specialistvirden utan hanvisas till
primarvarden for fortsatt stod. Det gor att relationer och samtal runt
patienten och anhoriga barn i specialistverksamheterna forsvaras da behov
av information och st6d inte alltid uppstar i det akuta laget utan kan beh6va
uppmarksammas over tid.

Trots att hilso- och sjukvardens medarbetare haft uppdraget att uppméarksamma
och stodja barn som anhoriga i fjorton ar verkar inte alla ha fatt forutsittningar att
vare sig forsta inneborden av lagen eller getts forutsattningar att efterleva den [15,

17].
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En personlig reflektion ar att det omtag som nu
gors i VGR kring barnets riatt som anhorig
kommer rada bot pé en del av utmaningarna.
Det tar lang tid att implementera, skapa
larande, utveckla och vidmakthélla mandat
och arbetssdtt i en si stor och komplex
organisation som VGR. Stor béade sett till de
geografiska forutsattningarna och antalet an-
stillda. Dessutom ar det manga patienter och
barn som berors. Hir har en mindre region
som Soérmland klara fordelar i att halla sam-
man kompetens och stod.

Det ar ocksa tydligt frain VGR:s och Region
Sormlands erfarenheter och utviarderingar att
implementering av nya uppdrag och rutiner Att uppmarksamma varje barn!
kan fi en god start i projektform. Svarighet- Barnets riitt tillinformation,

erna uppstar nar organisationen ska vidmakt- rad och stadnérde ranhorigs

hélla kompetens och stod o6ver tid. For det
behovs en stabil regional samordning och
omvirldsbevakning som verksamheterna kan

Kunskapsunderlag/stodmaterial fér dig som arbetar i hilso- och sjukvl

A (24750
v

A
GOTALANDSREGIONEN

vanda sig till och samarbeta med kontinuerligt.
VGR:s Kunskapsunderlag [17]

Fortsatta trygga och forebygga

I 6ver 25 ar har jag haft forménen att arbeta med och for barnets rattigheter! De
senaste fjorton &ren har mycket av tiden dgnats at barnets riatt som anhorig. Det har
varit en resa som ibland gett mig hopp for barnet som rattighetsbarare nir jag ser
vuxna ta ansvar for att trygga och forebygga. Men manga ganger har mitt tdlamod
utmanats nar barnet inte fatt ta sin rattmitiga plats och vuxna inte tar ansvar vare
sig for barnets behov eller lagstiftarens intentioner. Ett ansvar som egentligen inte
ar forhandlingsbart eftersom det finns inskrivet i bade hilso- och sjukvardslagen,
patientsdkerhetslagen och lagen om barnets rattigheter. Vilken standard satter
vuxenvirlden och hur ser vi vuxna pa syftet med barnets rattigheter? Fragor som i
sina svar far en avgorande betydelse for hur tjanstepersoner resonerar i konkreta
beslut som roér barns liv, samt paverkar hur beslutsfattare prioriterar att starka
barnets rittigheter och dven avdelar resurser for genomférande av rattigheterna
[20].

Jag tror att alla idag vet att det lonar sig att arbeta hilsofraimjande for att stiarka
barns och ungas frisk- och skyddsfaktorer och minska riskfaktorerna. Anda verkar
manga vuxna och dess organisationer ha svirt att faktiskt gora det och prioritera de
resurser som krivs. Varfor 4r det s&? Ar det verkligen “bara” tidsbrist och okunskap
som star i vr vig? Jag tror inte det! Aven om jag har den storsta forstaelse och
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sympati for regionernas utmaningar med underfinansiering, hilsoutmaningar i
befolkningen och komplexitet i de krav som stills pa virdpersonal idag sé tror jag
inte det ar hela sanningen. For ibland har jag markt att det 4ven saknas en vilja att
agera. En svérighet som for bade chefer och medarbetare verkar hora ihop med en
komplex mix av okunskap, otillrackligt handlingsutrymme och oklara beslutsgangar.
I sin tur kan det aterspeglas i bide en kollektiv och individuell kinsla av oférmaga.
Vad blir da resultatet? Barn och unga far inte sina rattigheter och behov tillgodo-
sedda pé ett jamlikt sétt, patienter lamnas sjalva med oro for barnen och verksam-
heten lever inte upp till lagen.

Detta trots att allting visar pa att om vi uppmdarksammar, moter och
ger omsorg i situationer ddar barn ar anhoriga skapar vi en mojlighet
att framja bade barnets, patientens och familjens hdalsa och rattigheter
i ett och samma sammanhang! Eller som nationalekonomen Ingvar Nilsson
beskriver det i skriften Det ar battre att stimma i bicken an i an.

Det finns ingen riskaktie pG borsen som ger sa bra avkastning
som att satsa framjande pa barn och unga. [21]

Vad behovs dé pa vigen framat for att stirka viljan och forutsittningar for att det
ska vara latt att gora ratt? Kanske ett sjalvklart paradigmskifte ar pa sin plats dar vi
sdtter barnets rattigheter och barnets bésta i forsta rummet? Det kommer krdva mod
hos oss vuxna! Mod att viga frdga, mod att std kvar och ge omsorg i en pressad
vardvardag. Mod att prioritera tid i vardagens rutiner och patientmé6ten 4ven om det
inte alltid gar att mita exakt hur resultatet blir.

Nationellt tror jag pa en mer sammanhallen struktur for kompetensstdd till hélso-
och sjukvirden. Det finns idag en hel del stéd att himta nationellt men det verkar
svart for stressade chefer och medarbetare att orientera sig i den kunskap som tagits
fram. Det borde vara Onskvirt att forenkla ingangarna till stodet och
verksamhetsanpassa det si att alla inte behover lasa allt, eller uppfinna hjulet sjalva
om och om igen. Samtidigt ar det viktigt att inte minska pa det interna stodet i varje
region. Enligt min erfarenhet &ar det stédet nddvandigt for att hitta
handlingsutrymme och ha tillgadng till material och metoder som fungerar utifran
respektive region och verksamhetsspecifika forutsiattningar. Ett sidant stod har jag
upplevt gor det latt for verksamheterna att gora ratt och arbeta mer jamlikt.

Jag tror ocksa det finns mycket att vinna om alla grundutbildningar inom vérd och
omsorg kunde ta ett storre ansvar for att samtliga vardprofessioner ges mer
kunskap om barns och ungas utveckling, livsvillkor och rattigheter. I de
sammanhangen behover studenterna dven ges tid att reflektera Gver sin egen
barnsyn och hur de kan professionalisera kunskap om barnets rattigheter in i
professionen. Eller som en kollega sa till mig en géng:

Vet du Monica, vi skolades in i "vuxenkompetens” i varje kurs
pda sjukskoterskeprogrammet. Men barnkompetens och ldrande
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om barnets rdttigheter som patient och anhorig fick jag forst
ndr jag laste till distriktsskoterska. Och da var det mycket
beroende pd att en av ldrarna pd programmet hade ett sdarskilt
engagemang i fragor om barn och barnriitt.

Réttighetsbaserat arbete handlar om relationer

Om fler i varden har barnkompetens och barnriattskompetens blir métet med barnet
och deras viktiga vuxna tryggare. Det ger ocksd vardpersonal chansen till ett
gemensamt sprak om barns och ungas rittigheter och en gemensam bild av barns
behov i olika aldrar och utvecklingsfaser. En del medarbetare som jag moétt i varden
vet till exempel inte att barn upp till 7—8 ars aldern tanker i bilder inte i ord. Det gor
att nar vi ger information, skriftligt eller muntligt, s omvandlar barnet det till vad
de tycker ar en relevant och rimlig bild utifrdn sina erfarenheter och kénslor i
sammanhanget.

...doktorn pratade natt om tvd punkters risk for att min bror
skulle bli dnnu sjukare, och da tankte jag hela tiden pda att
brandkdren borde komma och hjdlpa till, for jag har hért pd
Brandman Sam att dom dr bra pa att ta hand om risker.

Varje barn som dr anhorig lever i sin unika varld! Barn dr ingen homogen grupp dven
om vi vuxna ibland har en tendens att prata om barn och barnets basta som om alla
mellan 0—18 ar var lika. Barnet befinner sig i olika, ibland komplexa, sammanhang
utifrdn familjekultur, familjestruktur, relationer, familjens ekonomi, de vuxnas
problematik och det stod som samhallets vilfard och varden vill och kan ge.

Barnets rittigheter dr dock alltid desamma! Diarfor behover vuxenvirlden
kontinuerligt skapa insikt och forstaelse for att vara egna forestallningar om vad ett
barn ar och bor vara, paverkar hur vi uppméarksammar barnet och dess rattigheter
samt hur vi ger omsorg. Vuxna i virden behéver ocksd en hog medvetenhet om att
barnets mojligheter till delaktighet nastan alltid ar vuxenstyrt, oavsett om barnet ar
anhorig eller patient. Barn och unga har alltid tvA maktlager att férhalla sig till.
Foréaldrars makt att bestimma over sitt barn och professionens makt 6ver vilken
delaktighet, begriplighet och omsorg som varden ger eller skapar forutséattningar for.

Att arbeta med och f6r ndgons rattigheter handlar nistan alltid om relationer inom
ramen for vart samhaélle och den verksamhet jag som individ méter. I varden har det
ibland kallats for patientcentrerad vard, personcentrerad vard eller nira vard.
Eftersom barnet som anhorig inte i forsta hand behover oss i ett vardande uppdrag,
utan ur ett hilsofrimjande och forebyggande perspektiv, dr det kanske just
reflektioner om ménskliga relationer som kan leda oss framat.
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e Vilken relation skapar jag nir jag moter en patient och hur paverkar det
mojligheterna att prata om barnets anhorigskap, dess rittigheter och behov?

e Vilken relation skapar jag nir jag moter ett barn, en ungdom? I entrén,
vardkorridoren, sjukhussalen, vid vard i hemmet? Hur péverkar det min och
verksamhetens mojligheter att na barnet och fa ta del av vad som skulle vara
hjalpsamt for barnets anhorigskap?

e Vilka relationer har jag, eller ges jag forutsiattningar att bygga, till kollegor,
andra professioner och verksamheter som kan hjilpa mig i ansvaret for
barnets rattigheter och behov som anhorig?

Att mota barn som anhoriga, ge omsorg och information ar inget ensamarbete.
Tillsammans med barnen, patienten, barnets viktiga vuxna, kollegor och
samverkanspartner kan vi gora skillnad for varje enskilt barns vilbefinnande. Din
blick, dina ord och dina handlingar kan varje dag bidra till barnets ritt till hilsa,
trygghet, delaktighet och vilmaende. En nog sa viktig arbetsuppgift for alla som
jobbar i vard och omsorg.

Barnen kommer att tacka oss!

“Jag kommer kanske inte
minnas vad du sa, jag
kommer kanske inte
minnas vad du gjorde,
men jag glommer aldrig

hur du fick mig att kdnna.”

Maya Angelou, poet och
manniskorattsaktivist
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