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Inledning

Ibland behover barn och unga extra stod, omsorg och hjalp.

En sidan situation ar nar barnet ar anhorig till ndgon som blir allvarligt/langvarigt sjuk, blir
skadad, har missbruks- eller beroendeproblematik, utsitts for vald eller avlider. Denna nagon
kan vara en forilder, ett syskon, sldkting, vén eller ndgon annan f6r barnet viktig person.

Sedan 2010 har alla som arbetar i halso- och sjukvarden ett uttalat ansvar enligt Halso- och
sjukvardslagen 5 kap. 78§ for att uppméarksamma barn i dessa situationer och ge dem informa-
tion, rad och stod.

Oppen kommunikation inom familjen har alltid stor betydelse for barns vilméende. Och
sarskilt for barn som ar anhoriga.

Om patienten och barnets familj inte klarar av att ge barnet information och omsorg, behover
varden trada in och sikerstilla att barnet far sin ratt till information, rad och stod. Allt i syfte
att forebygga ohilsa hos barnet, hjdlpa barnet till upplevd trygghet, och stiarka goda strategier
for barn och familjer att hantera oro och stress.

Att uppméarksamma barn som anhoriga hjilper ocksé vara patienter. Det avlastar dem i
eventuell oro for barnets situation och vilbefinnande.

Dessutom stirker ett sidant arbete barnets ratt till god halsa, ratt till information, ratt till
skydd och inte minst ritten till delaktighet — d4ven i stunder som utmanar.

For att varden ska kunna arbeta
med barn som anhoriga pa ett lik-
vardigt och strukturerat sitt kravs

« att hilso- och sjukvards-
personalen har kunskap om
lagen och temat

« ett stallningstagande dar alla
vuxna forsoker se situationen ur
det anhoriga barnets 6gon

« forutsittningar for god vard av
den enskilda patienten.

Var forhoppning ar att den har skriften ger kunskap om temat barn som anhériga
och att det stérker dig i motet med bade patienten och berérda barn.

Las garna skriften som en helhet férsta gangen for en samlad bild av temat barn
som anhoriga. Sen kan skriften anvandas som en kalla att komma tillbaka till for
stod i olika delar av arbetet.




Manga férdelar med att trygga och forebygga

Barn som anhoriga finns overallt i virden. I de flesta fall klarar barnets familj av att upp-
marksamma, ge omsorg och stodja sitt barns behov, men langt ifran alla och inte alltid 6ver
tid. Sa for att arbeta halsofraimjande och sjukdomsforebyggande behover vi tidigt i vara
patientmoten, och genom hela vardkedjan, frdga om det finns barn som anhdriga och agera
pa det.

Nir en forilder, ett syskon, sldkting eller ndgon annan for barnet viktig person drabbas av
allvarliga svarigheter paverkar det alla runtomkring. Familjeklimatet, foraldraférméga och

vardagens rutiner utmanas.

For att motverka pafrestningarna behover barnet som anhorig fa egen information om

 vad som hant patienten
« vilken hjilp som ges till patienten
« fakta om sjukdomen, tillstindet, handelsen

+ hur detta kommer péaverka patienten pa kort och
lang sikt

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

e hur barnet kan fi stod akut eller over tid.

Du och dina kollegor bidrar da till att stirka barnets
egna copingstrategier, starka deras ratt att beratta
om sina behov och ni skapar forutsiattningar for en
personcentrerad vard dar bade patientens och barn
som anhorigas behov och rattigheter tillgodoses.

Med ratt information och stod fran vuxenvirlden,

COPING

Att kunna hantera miljo,
yttre omstandigheter samt
inre kanslor och impulser.

COPINGSTRATEGIER
Medvetna och omedvetna
strategier som vi utvecklar
for att klara av externa ut-
maningar, starka kanslor,
impulser.

och alla delar av hilso- och sjukvarden, medverkar vi till att minska barnets oro och
skrammande fantasier fir mindre utrymme. Det motverkar att ohélsa uppstar eller bestar.

Hur manga barn ar anhériga och vilka negativa konsekvenser kan

det ge?

Det ar svart att veta exakt hur manga barn som
berors av ett anhorigskap. Men det handlar om
flera tiotusentals barn och unga varje ar bara i
Vistra Gotaland.

Studier har lange visat att barn som anhoriga, i hogre
grad dn andra barn, riskerar bade fysisk och psykisk
ohélsa. Situationer med svar ohilsa, missbruk/
beroende, vald eller dod kan skapa savil mentala
som fysiska pafrestningar for barnet i dess vardag.
Det kan visa sig till exempel i skolfranvaro, svarighet
att hinga med i skolarbetet, psykisk och fysisk ohélsa
nu och 6ver tid, och ibland ett 6verdrivet och skadligt
ansvarstagande for patienten, sig sjalv och familjens
situation.

Sambhallet kan minska
sina kostnader med

35 miljarder/3ar om vi ser
till att barn som lever i
familjer med missbruk/
psykisk ohdlsa inte sjalva
utvecklar ohadlsa eller ett
missbruk i vuxen alder.

Socialstyrelsen/NKA




I rubrikerna nedan far du en sammanfattande bild av hur manga barn som kan vara berérda
och en inblick i de negativa konsekvenser anhorigskapet kan medfora. Konsekvenser som
skulle kunna forebyggas om barnets och familjens situation uppmarksammades tidigt och att
det i sin tur ledde till adekvat stod for barnet.

Missbruk och psykisk ohélsa

Nirmare atta procent av alla barn i Sverige har under sin uppvaxt en férilder med sa allvarligt
missbruk eller psykisk ohilsa att fordldern far sjukhusvard. Om 6ppenvarden och missbruks-
relaterade domar raknas in ar andelen barn 17 procent. I Vastra Gotalandsregionen innebar
det att cirka 60 000 barn per ar ar berérda. Nar en fordlder vardas for missbruk okar risken
med fyra till sju génger att barnet sjilv ska utveckla ett eget missbruk senare i livet. Dessutom
ar barn fran denna grupp overrepresenterad nar det géller ofullstandig skolgang.

Vid dédsfall

Vi vet ocksa att pa riksniva ar det cirka 3500 barn som forlorar minst en foralder.
600—650 av dessa barn drabbas av att fordldern dor genom sjialvmord, olycka eller vald.
Den hér gruppen barn har fem ganger oftare vardats for eget missbruk senare i livet och
mer dn dubbelt s& manga har sjilva avlidit i fortid, jamfort med 6vriga unga.

Fysisk sjukdom och funktionsnedsattning

Nar det giller somatiska sjukdomar och tillstdnd ar det svarare att mata hur ménga barn
som berors. Narmare sex procent av alla barn i Sverige har under uppvéaxten en foralder med
cancer. Om vi sen raknar in att andra viktiga vuxna, samt att syskon eller klasskamrater runt
barnet kan drabbas av cancer, sa stiger siffran ytterligare.

Manga barn lever ocksa i en familj dir ndgon i, eller nara familjen, har en funktionsned-
sattning, diabetes, stroke, MS, andra somatiska tillstand. Eller att personen aterhamtar och
rehabiliterar sig frin olyckor eller psykiska p&frestningar. Aven dessa barn #r 6verrepresente-
rade nar det giller skolfranvaro och samre skolresultat, egen psykisk ohilsa, egna somatiska
sjukdomar langre fram i livet, kriminalitet och sjdlvmordsforsok.

Valdsutsatthet

Nar det galler barns egna rapportering om att ha upplevt vald mellan vuxna i familjen visar
nationella undersokningar att 10 % av barnen berattar om séddan utsatthet. Och enbart en
mindre andel av dessa barn upplever att de fatt nagot eget stod i situationen.

Barn som sjalva blivit utsatta for vald, eller bevittnat vald, uppger i sjalvrapporterade studier
dubbelt sd hog forekomst av egna psykosomatiska besviar som andra barn. Studier visar ocksa
att barn som mobbar eller mobbas oftare ar utsatta for barnmisshandel 4n andra barn.



Vad sager lagen och VGR:s
Regionala medicinska riktlinje?

Barnets rattigheter som anhorig, och de vuxnas ansvar
for detta, finns i halso- och sjukvardslagen 5 kap. 78.

I Patientsakerhetslagen 6 kap. 58 finns en motsvarande
skrivning.

Lagen tillkom eftersom studier lange visat att alla tjanar
pa att barn och unga som anhoriga uppmarksammas

pa ett satt som ger dem en omsorg som kan forebygga
ohalsa for barnet bade i nutid och i framtiden.

I lagstiftningen anges inte specifika diagnoser eller
tillstdnd, utan det ar hur patientens tillstind inverkar pa
barnets halsa, rattigheter och vardag, nu eller i fram-
tiden, som avgor om barnets ratt som anhorig ar ett
uppdrag for hilso- och sjukvarden.

Det stiller hoga krav pa oss i varden att ha en 6ppen
och fortlépande dialog med bade patienten, barnet och
barnets familj. Kortfattat innebar uppdraget att

« all personal uppmarksammar barnet som anhorig
« patientens anhoriga barn ska fa information om

sjukdomen/tillstdndet och nar sé ar lampligt
erbjudas samtal

« personal ska uppmarksamma behov av stod till
barnet eller till barnets familj

« rutiner for arbetet ska finnas i varje verksamhets
ledningssystem. (se Regional medicinsk
riktlinje SSN 2023-00738).

Vardens ansvar ar bredare an lagen

5kap.7 §
Halso- och sjukvardslagen

Halso- och sjukvarden ska
sarskilt beakta ett barns
behov av information,

rdd och stod om barnets
foralder eller ndgon annan
vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med

e har en psykisk storning
eller en psykisk funk-
tionsnedsattning,

har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada,
eller

har ett missbruk av
alkohol, annat bero-
endeframkallande
medel eller spel om
pengar

utsdtter eller har
utsatt barnet eller en
narstdende till barnet
for vald eller andra
overgrepp.

Detsamma galler om
barnets fordlder eller ndgon
annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans
med ovadntat avlider.

Virt att notera ar att lagen anger en lagsta niva for vardens ansvar. Vi far alltid gora mer om
barnet har behov, eller rittigheter, som riskerar att inte uppfyllas eller kanske kriankas.

I VGR innebir det att vi i var Regionala medicinska riktlinje vidgar lagskrivningen ”...om
foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor med har...” till att ocksa

inkludera ett anhorigskap kopplat till
« styvforédlder, adoptivforalder, familjehemsforalder

« andra viktiga vuxna och vanner runt barnet och dess familj

+ syskon.

Friheten att gora mer dn lagen kraver innebar ocksa att verksamheten kan utvidga sitt ansvar

och sina rutiner till att d&ven inkludera till exempel:
+ unga Over 18 ar

+ barn som anhorig till ndgon med mindre allvarlig skada, sjukdom, funktionsnedsattning eller
+ barn till langtidssjukskrivna. (RMR SSN 2023-00738).



Dessutom ar FN:s konvention om barnets rattigheter lag i Sverige sedan 1/1 2020. Det innebar
att i alla kontakter med barnet som anhorig har vardpersonalen skyldighet att se till barnets
basta, gora barnet delaktigt, skydda och stirka barnets ratt att utvecklas samt tillgodose barnets
ratt att ha en god och nara kontakt med sin familj, om det inte ar direkt olampligt.

Ansvarsnivaer

Alla anstillda i varden ansvarar for barnets rattigheter som anhorig. Ansvaret bygger pa fyra
delar:

+ det enskilda barnets behov
 de krav lagen staller
+ det utvidgade ansvar som Regionala medicinska riktlinjen faststéller

« att all personal har kunskap om lagen och temat.

Kortfattat kan ansvarsniviaerna beskrivas enligt f6ljande.

All personal ska
« uppmairksamma om patienten har barn

« bemota barn respektfullt och lyssnande

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

« hjilpa barnet och dess familj till information
och stod.

Behandlingsansvarig personal ska

« identifiera om patienten har barn som anhorig hur du fick mig att kdnna.”

. kq}"tléigga barnets behov av information och Maya Angelou, poet och
stod manniskorattsaktivist

« erbjuda de vuxna runt barnet stod att

informera barnet

« vid behov ge stod till barnet och dess familj

« informera sig om och f6lja upp patientens
behov i sin relation till barnet

« dokumentera om det finns barn som anhoriga och anteckna vidtagna atgarder.

Ledningen ska
« se till att skriftliga rutiner uppréttas och {6ljs upp i ordinarie ledningssystem

« mojliggora for medarbetare att ta del av kompetenshojande insatser

se till att personal vid behov far handledning och stod

utse medarbetare med sarskilt ansvar for utveckling och kvalitetssikring av omradet

« mojliggora samverkan internt och med andra samhallsaktorer utifran barnets basta.

For att f3 en mer verksamhetsspecifik bild av ert ansvar och era dagliga arbetssatt

hanvisar vi till er verksamhetsrutin och den Regionala medicinska riktlinjen.




Sekretess, tystnadsplikt, samtycke

Vid tillampning av bestimmelserna i hilso- och sjukvardslagen och patientsikerhetslagen
om barnets ratt som anhorig ska gallande regler om sekretess och tystnadsplikt beaktas. Det
innebar inte ndgon forandring av patientsekretessen, dvs. patientens samtycke kravs.

For att fa ge information till barnet som ar anhorigt kravs dessutom samtycke till att barnet
far lov att informeras fran barnets virdnadshavare. I vissa situationer ar det andra personer
an barnets biologiska foraldrar som ar virdnadshavare for barnet, och darfor ar det alltid
viktigt att ta reda pa vem eller vilka som ar barnets vardnadshavare.

I 25 kap. 1 § offentlighets och sekretesslagen star att sekretess giller inom hélso- och sjuk-
varden for uppgift om en enskilds hilsotillstdnd eller andra personliga forhallanden, om det
inte star klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller nagon anhorig till denne lider
men. Finns inget samtycke fran patienten, eller nigon annan sekretessbrytande regel, maste
en menprovning goras innan uppgifter om en patient far limnas ut. Vem som gor menprov-
ningen ar olika i olika verksamheter och den aktuella verksamhetens rutiner tillimpas.

Frdgor om sekretess och tystnadsplikt kan vara svara. Om det finns funderingar

eller oklarheter bor fragan i forsta hand diskuteras med narmaste chef.

I vissa situationer kan det vara svart att inhdmta de samtycken som kravs for att bade fa
ldmna ut information om patienten, men ocksa for att fa ge information till barnet. En sidan
situation kan uppsta da patienten ar vardnadshavare men sa pass svart sjuk eller skadad att
det inte gar att fa samtycke.

Personalen kan alltsad komma i ett lidige da de inte
kan besvara konkreta fragor fran barnet rorande
patientens tillstand, till exempel dirfor att patien-
ten inte medger detta eller att det kan antas att
barnet lider betydande men om uppgiften rojs.

Oavsett detta maste personalen inda beakta
barnets behov av information, rad och stod samt
hjalpa barnet att hantera den stress, oro och
angest som barnet kan uppleva.

Den pedagogiska utmaningen blir darfor att motivera
patienten, och barnets familj, att ge barnet sin lagliga ratt
till information och stod. Samt beskriva hur den omsorgen
starker barnets hilsa och formaga att s konstruktivt och
stressfritt som mojligt hantera situationen och sina kéanslor.
Har kan verksamhetsnira rutiner vara ett stod for hur
personalen i just er verksamhet gar tillvaga for att arbeta
enligt barnets basta och barnets rattigheter.
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Dokumentation och KVA koder

I 3 kap. 1§ patientdatalagen (2088:355) framgar att vid vard av patient ska foras journal och
att en patientjournal ska foras for varje patient och far inte vara gemensam for flera patienter.
I patientens journal dokumenteras

« att samtal med patienten om anhoriga barn har skett

« om information, rad och stod ar givet.

Aven dokumentation efter enklare samtal med de anhériga kan kort dokumenteras i patientens
journal genom att till exempel skriva "samtal med patientens barn om XX sjukdom”.
Daremot ska inte sjdlva innehéllet i samtalet med patientens barn eller annan anhorig
dokumenteras i patientens journal.

Om arbetet med barn som anhoriga innebar att ytterligare vardatgirder och insatser riktas
till barnet, till exempel aterkommande radgivning, stodsamtal, andra stodinsatser, samverkan
med annan verksamhet, remittering eller annat, ska journal upprattas for barnet. I dessa och
liknande fall ska det anhoriga barnets behov betraktas som ett faktiskt och reellt vardbehov.
Om det finns flera barn som anhoriga som har egna vardbehov, till exempel syskon i en
familj, ska journal upprattas for vart och ett av dem.

KVA koder och uppféljning

En atgirdskod ar en kod som anvands for statistisk beskrivning av dtgéarder i bland annat
hilso- och sjukvarden. Klassifikation av vardatgiarder (KVA) dr obligatoriskt att rapportera
till Socialstyrelsens hilsodataregister och ger verksamheten en mojlighet att ta ut statistik for
uppfoljning. Foljande koder finns for barn som anhorig;:

KVA-kod Vardatgird

Samtal med vuxen patient om minderdrigs behov och
mojlighet till stod.

Samtal med vuxen patient och berérd minderarig om barnets

situation och behov.

Samtal med minderarig vars féralder ar patient om den
minderarigas situation och behov.

11



Barnets behov och reaktioner vid
anhérigskap

For att barn ska ma bra bdde nu och senare i livet behover de fa rea-

gera, kdnna, prata och tycka. Hur enskilda barn och unga reagerar i Alla sdg

tider som utmanar, eller vid kris och trauman, ar individuellt precis men Ingen
<. . .. sa natt...

som for oss vuxna. Vi vet dock att barn generellt garna skyddar de

vuxna genom att inte visa sin egen oro. Sarskilt om barnet marker att

de vuxna har svart att hantera situationen.

Barn ser och forstar mer dn vad de vuxna tror. I studier
berittar barn att tystnaden runt sjukdom/funktionsned-
sattning/trauma/beroende/véaldsutsatthet/dod ibland
kénts svarare att hantera an sjélva situationen. Darfor ar “plla visste
det viktigt att vi vuxna vagar prata med barnet, och att vi utom jag....”
utformar informationen och stodet i samarbete med barnet
och deras niarmaste. Att vi inte stannar i osdkerhet och
missriktad omsorg dar vi tror att vi skyddar barnet genom
att inte prata. For da finns risk att vi limnar dem ensamma
med det svéra.

I de foljande texterna far du veta mer om hur barnets behov av omsorg och barns och ungas
utveckling kan paverka vid anhorigskap och utmanande situationer.

Kansla av sammanhang

Barn har, precis som vuxna, bade generella och individuella behov. Det som skiljer barn frén
vuxna ar att barnet i manga fall ar beroende av att de vuxna skapar majligheter for barnet att
fa sina behov synliggjorda och tillgodosedda.

Mainniskors generella behov i tider av kris eller svarigheter kan beskrivas i termer av KASAM
(kdnsla av sammanhang), vilket hiar handlar om hur barnet upplever trygghet, begriplighet,
delaktighet och sammanhang i situationen. Generellt 6kar ocksa oftast barnets behov av nar-
het till familjen och berorda i tider av kris, osidkerhet, trauma.

For att mota de generella och de individuella behoven hos varje enskilt barn behover vi ocksa
fa information om, och i s fall ta sarskild hansyn till, om barnet tidigare i livet har upplevt
allvarliga forluster eller trauman.

Barn kan dven uppleva kinsla av kontrollforlust,
vilket ger tankar och en langtan om att aterga till
“det vanliga”. Oavsett vad “det vanliga” nu har
varit for barnet. Det kan leda till att barnet valjer
att stanna i en for barnet svar situation/position
for att det anda kanns mest bekant och darmed
“normalt”. D& kravs empati, tdlamod och stort
lyssnande fran de vuxna for att trygga barnet att
vaga samtala och eventuellt forandra situationen.
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Skyddsfaktorer

Forskningen visar entydigt att en av de viktigaste skyddsfaktorerna for barn och unga som
anhoriga ar att vuxna tidigt uppmarksammar barnet som anhorig och lopande ger barnet
information och stod i samband med anhorigskapet.

Nar barn sjalva tillfrdgas om vad som ar viktigt for att kdnna sig trygg och mé bra som
anhorig ger de foljande tips till de vuxna som jobbar i varden:

« Jag vill m6ta nagon som ar snall och vanlig.
« Jagvill kinna att de vuxna tar sig tid och inte bara springer ivag.

« Jag vet att vuxna lyssnar nir de ar nyfikna, stéller nagon foljdfraga och viantar
pa mitt svar.

« Om jag inte kan svara direkt — fraga mig girna igen vid
ett senare tillfalle.

« Jag vill att de vuxna tror pa mig och det jag berattar.
« Jag vill ha information frdn den som kan négot.

« Jag vill veta vart jag kan vinda mig om jag inte kan prata 7Jag vill méta

med min familj. n&gon som &r

« Visa att jag far vara med pa det sitt jag sjalv vill och kan. snéll...”

Forskningen listar ocksa ndgra grundlidggande skyddsfaktorer som ar viktiga for att barnet
ska ma bra och ha férméga att hantera anhorigskapet:

« egna fritidsintressen
« en fungerande skolgang, att kunna hianga med i skolarbetet

 en fungerande vardag med rutiner och struktur, sarskilt viktigt for de yngre barnen
och barn med NPF diagnos (NPF = neuropsykiatrisk funktionsnedsattning)

« ett vil fungerande socialt ndtverk runt familjen
« fi vara delaktig pa sina egna villkor
o foraldrars forméga att kommunicera med och stdtta sitt barn
« ha egna vianner
« mojlighet att tala om sin oro och sina upplevelser med en for barnet trygg person
« mojlighet till lek och vila.
Samtliga skyddsfaktorer ar saklart viktiga for alla barns vilbefinnande. Det ar dock extra

viktigt att barn som ar anhoriga har tillgang till dessa skyddsfaktorer eller att vuxna hjalper
till med kompensatoriska atgirder.
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Det ambivalenta i barnets anhérigskap

I anhorigskapet finns en utsatthet for barnet da foralder, syskon, familj eller vinner drabbas.
Men samtidigt finns ett aktorskap i den relation barnet har till den som ar sjuk eller om
personen avlidit.

Hur barn hanterar utmanande situationer, tar emot information och samspelar med andra i
sin nirhet paverkas av ménga faktorer. Barnets individuella trygghet, samspel och kommuni-
kation i familjen, sprak och sprakforméga, funktionsnedsittning och dven vardens 6ppenhet
for att se barnet som anhorig, ar bara nagra av de omstandigheter som spelar in.

Nir vuxna bedomer vad som dr en god barndom, adekvat utveckling, vanliga reaktioner for
barn i olika aldrar och situationer paverkas det av hur du som vuxen ser pa begrepp som;
barn, ungdom, barndom, ansvar, normalt och avvikande. Dina erfarenheter, din uppvaxt, ditt
perspektivtagande paverkar darfor med all sdkerhet din tolkning av hur situationen ar for ett
barn som ar anhorigt.

I antologin ”Att se barn som anhoriga” (NKA 2015:6) beskriver forskarna att barns forhall-
ningssatt, och det de gor som anhoriga, kan viacka aldersbaserade fragor om normalitet och
avvikelse.

"De dldersbaserade reglerna och normerna innebdr att
barn forvdntas vara och se ut pa ett visst sdtt, befinna sig
pa vissa stdllen — som 1 skolan — och utfora vissa handlingar
— som att leka och ldsa ldaxor — utifran vad som ses som Detacibralomivixna
normalt och onskvdrt vid en viss dlder. Barn i Sverige dar inte bara gissar vad jag
befriade fran krav pa att bidra till sin egen eller familjens vill och behéver
forsorjning och har rdtt till men ocksé plikt att ga i skolan. ;a‘;ti’;t?:‘;::;sf ; ig:z:st
Aldersmaktordningen pekar ut vilket handlingsutrymme e
och vilka sammanhang som dr legitima for barn. Det sdtts

tydliga grdnser for vad som dr avvikande for barn i olika
dldrar, vilket markeras i uttryck som “dldersadekvat”
“sent utvecklad”, "lillgammal” eller "brddmogen”. En del
av dessa grdnser handlar om vad som rentav dr olagligt
att gora for barn eller for vuxna gentemot barn. Det dr i relation till dessa grdnsdragningar
frdgan om vad barn gor som anhériga kommer in som en omtvistad frdga. Handlingar
som hos en annan dldersgrupp inte skulle vicka uppmdrksamhet kan ndr de utfors av barn
uppfattas som ett problem som behéver utredas och dtgdrdas.”

Citatet ovan beskriver att vi som vardpersonal och arbetsgrupp forst och fraimst behéver vara
Overens om att lyssna till de barn som anhoriga som vi moter och vara villiga att tro pa deras
erfarenhet och deras upplevelser.

Vi behover ocksa var och en, och tillsammans i arbetsgruppen, fundera 6ver var egen syn pa
barn och unga. Vad tanker du att barn behover, ar kapabla till, behover skyddas ifran i ett
anhorigskap?

Bygger vara uppfattningar pa aktuell kunskap om barn som anhériga och deras

behov och rattigheter? Stirker vara reaktioner, forhaliningssatt och vardagsnéra
rutiner barnets ratt till delaktighet, information och stdd i sitt anhérigskap?
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Unga omsorgsgivare — kompetenta och skyddsvarda

For att se barn som omsorgsgivare behover vi erkdnna att vuxna kan vara beroende av barn
och att barn kan vara kompetenta utforare, inte bara passiva mottagare av situationen eller
Var omsorg.

Barn som anhoriga blir ndstan alltid en del av den omsorg som situationen kraver. Barnet
som anhorig ska motas som rattighetsbarare. Det innebar att de vuxna ocksa behover
reflektera 6ver mjukare fragor an lagtext. Till exempel forhéllningssatt, bemotande, hur gor
vi barn delaktiga, hur samverkar vi med familj, andra professioner och verksamheter for att
ge barnet stod och trygghet pa kort och pa lang sikt. Det kan till exempel handla om att stirka
och skydda barnets ritt till god hélsa, ratt till aterhdmtning och rehabilitering, ratten att ga i
skolan, ratt till vila, lek och fritid.

Till viss grad kan omsorgsgivande gora att barnet kdnner sig inkluderad, starkt och kompetent.
Ibland blir det dock ett ansvar i vardagen som tynger barnet pa ett siatt som riskerar att utmana
deras hilsa, vilméende och rittigheter.

Vuxna har i forskning berattat att omsorgsgivande som barn eller ung har
 styrkt dem
 gjort dem empatiska
 gett kompetenser

« Okat deras sjilvstandighet.

Men de beskriver ocksa destruktiva konsekvenser som
« for mycket ansvar
 begransningar i barnets/familjens sociala liv
« skolfranvaro och mindre ork att fokusera pa skolarbete
« mindre tid for lek med vanner
« skuldkanslor nar barnet prioriterar egna behov
« oro for familjens ekonomi
« svart att bryta sig loss och inleda ett mer sjalvstandigt liv nar den tiden kommer

» ohalsa senare i livet.

Barns reaktioner i tider av kris och sjukdom

Barns och ungas krisreaktioner liknar till viss del krisreaktionerna hos vuxna. Barns
individuella reaktioner och behov avgors bland annat av barnets personlighet, alder och
mognad, tidigare upplevelser, fordldraformagan och familjeklimatet samt vilket natverk
som finns runt barnet.

I ett tidigt skede av kris kan dock barnets reaktioner skilja sig en del fran den vuxnes.

Manga yngre barn kan inledningsvis reagera kraftigt, for att sedan aterga till en aktivitet som
om inget har hint. Detta kan sedan fortsidtta som snabba vixlingar mellan oro och till synes
oberordhet. Det brukar ibland kallas for att "barnet sorjer randigt” nir de gar in och ut ur sin
oro och sorg.

For de vuxna ar det da viktigt att méta barnet, den unge dar de ar, och inte dér vi sjilva ar.
Eller dar vi onskar att barnet ska vara.
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Barnets alder och mognad paverkar

Aven om vi alltid ska se till den unika situationen for varje patient och dess anhoriga
barn, sa finns det séklart kunskaper om hur barnets dlder och mognad generellt paverkar
deras reaktioner och formaga att ta till sig
information.

Kom ih&g!
Har foljer en sammanfattande text och vill Barn med funktionsnedsittningar
du ldsa mer om barns utveckling och for- behéver ibland sirskild anpassning vid
magor i olika stadier, kan du till exempel ta informations- och omsorgsgivande.
del av Socialstyrelsens skrift " Bedoma barns
mognad for delaktighet”.

Det spada barnet kinner av andras kinslostdmningar och tar in niar omgivningen ar
orolig. Men de saknar oftast formaga till tal och ord for sina kanslor.

Eftersom det spiada barnet inte kan uttrycka sig med ord ar det viktigt att vara sarskilt upp-
marksam pa vad barnet uttrycker med kroppen och vad de kan tankas behova dar och da. Rost
och tonfall hos de som finns runt barnet bidrar till hur barnet uppfattar var kommunikation.

Néagot annat som ar viktigt att tdnka pa ar hur vi haller i barnet. I tider av oro behover det
spada barnet uppmarksamhet fran en vuxen som kan formedla trygghet och lugn. Om det ar
mojligt behover de yngsta barnen skyddas lite extra fran starka kanslointryck, hoga ljud och
ovisshet. Se till att deras behov av nirhet, 6gonkontakt, mat och dryck samt somn och vila
tillgodoses.

Forskolebarnet ar ofta "hir och nu” i uppfattningen

om sig sjalv och sin omgivning. Samtidigt ser de varlden

omkring sig mer i bilder 4n i ord. Att 1ata de yngre barnen

e rita, eller till exempel anvianda bildstéd, kan darfor vara ett
...jag hamtade iy e .. o .

stegen fér jag vill annat sitt 4n verbala samtal for att na barnets funderingar

klittra till mamma i och fragor och fa veta mer om hur de uppfattar situationen.

himlen...jag behéver
prata med henne...” Forskolebarn har en diffus uppfattning om bade sjukdom

och dod och kan behova konkret och upprepad informa-
tion om vad som hander. I den har édldern har barnen rik
fantasi och anviander sig garna av den nar de ska forklara
och bearbeta det de ser och det som hander runt dom.
Ibland kan de i denna alder tro att sjukdom eller annat som hander beror pa barnet sjalvt.
Det ar viktigt att forklara att barnet varken har ansvar eller skuld.

Skolbarnet dr mer medvetet om andras situation och kan ibland, beroende pa mognad, se
saker ur flera perspektiv. I den hir dldern 6nskar barn ofta tydliga och i vissa fall mer detalje-
rade forklaringar.

Formagan till forstéelse for sig sjalv och andra 6kar med stigande alder. Det kan ocksa 6ka
barnets oro for att de sjilva, eller annan familjemedlem, ska drabbas av nagot allvarligt.
Barn som lever i ovisshet ar extra kéansliga for hur vuxna pratar och beter sig. Det 6kar deras
vaksamhet pa omgivningen men utvecklar ocksa forméagan till empati och omsorg om andra.
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Tonaringen inser oftast fullt ut vad en allvarlig sjukdom
eller skada innebar. I den aldern vet de att doden ar oater-

kallelig, sa undanhall inte information om det. “Ingen sa rakt ut
att min mamma
For en tonaring ar det oftast viktigt att "vara som alla andra” skulle dé. Om de
och de har tidvis stort behov av att védrna sin integritet. beréttat det hade jag

valt att vara mer med
henne s§ linge hon
fanns hos oss....”

Fundera girna tillsammans med den unge hur dessa behov
kan f2 finnas vid sidan av den situation de har att hantera.
Bli inte orolig om inte fraigorna kommer med en ging.
Ibland behovs tid for att smilta informationen, situationen
och de egna kinslorna. Respektera tondringens integritet
men var samtidigt tillgdnglig och svara pa deras fragor sa
ldngt det ar mojligt.

Beteendeforandring — ett satt att hantera det svara

Barn och unga har, precis som vuxna, olika strategier for att hantera svara situationer. De
kan fa svart att sova, fa minskad aptit, fa ont pa olika stéllen i kroppen, bli oroliga eller bara
dra sig undan. Nagra barn far koncentrationsproblem i skolan eller hamnar i brak. Andra kan
bli 6verdrivet anpassliga i hopp om att inte oroa de vuxna.

Det ar viktigt att se pa beteendeforandringar som bade ett symptom och ett satt for kroppen
och sinnet att hantera svarigheter och den oforutsagbarhet som ofta foljer i tider av sjukdom,
kris, trauman.

Att barnet i dessa lagen far hjalp av de vuxna att satta ord pa det dom kénner lindrar. Att fa
information och trost av pélitliga, omsorgsgivande och konsekventa vuxna minskar lidandet
och ger i basta fall barnet storre majligheter till en mer konstruktiv sjalvkontroll.

Skuld och skam

Barn kan dven kinna skuld eller skam. De dr inte ovanligt att barn funderar 6ver om
sjukdomen, skadan, missbruket eller valdet beror pa nagot de sjidlva har gjort. Eller nagot
de kunde undvikit att gora.

Att vuxna ger fakta och berittar att barnet inte gjort nagot fel, eller att barnet inte kunde
forhindrat det som hiande, har stor betydelse for att minska kanslor av skuld och skam hos
barnet.

Om patienten ar en foralder eller ett syskon som forandras mycket, eller beter sig pa annat
satt an vanligt, kan barnet undvika kamratkontakter och sluta ta hem vianner for att slippa
forklara. Sarskilt vanligt nar nagon i familjen har psykisk ohélsa, beroendeproblematik eller
om vald forekommer.

Men dven ndr nagon vardas i hemmet for somatiska tillstand kan det kdnnas svart att ta hem
kompisar om huset till exempel ar fyllt av sjukvards- och sanitetsmaterial. Det kan upplevas
pinsamt. Prata giarna med barnet om hur sadana situationer kan undvikas.
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Frusen sorg

Med ratt stod klingar normala kris- och
sorgereaktioner av med tiden. Vi lar oss
leva med sorgen d4ven om minnen och kans-
lor kan aktiveras senare i livet. Barn som av
olika anledningar inte kan hantera sin kris,
eller inte far ratt stod, riskerar att fastna i
det som ibland benamns som “frusen sorg”.
Tillstandet kan till exempel bero pa att det
inte fanns plats att sorja eller bearbeta det
som hénder, utan att barnet anpassade sig
till vad de vuxna behovde eller orkade med.

Dessa barn kan behova egen behandling,
aven senare under uppvaxten, eller till och
med i vuxen alder. Darfor ar det viktigt att
viivarden ser barnets behov och erbjuder
vart stod, oavsett niar behovet uppstar.

Interkulturellt perspektiv

Likvardig vard och omsorg forutsétter att personal ar Utlindsk bakgrund
medveten om interkulturella perspektiv. Mer dn en innefattar alla barn fodda

femtedel av alla barn (upp till 17 &r) i Sverige har utrikes eller att barnet
har tva utrikesfodda

foraldrar.
SCB 2014

utldndsk bakgrund enligt Statistiska centralbyran.
Darfor blir det extra viktigt att ha medvetenhet om att
det interkulturella perspektivet kan vara en faktor i
motet med barn som anhoriga.

Kultur ar en central aspekt av manniskors liv. Kultur paverkar ens syn pa, och uppfattning
om, t.ex. familjestruktur, kanslor, kroppsuppfattning, konsroller, forhallningssatt till sjuk-
dom och andra svarigheter, m.m. Det paverkar aven individers och familjers hjalpsckande
beteende — vart och vem en vander sig till vid sjukdom, svarigheter, familjeproblem.

I vissa fall kan det hos familjen och individen finnas en annan syn 4n i den svenska hilso- och
sjukvardskulturen pé vad som definieras som problem, sjukdom, behandling och vad som

ar "normalt”. For dig som medarbetare, och for er verksamhet, ar det darfor viktigt att vara
medveten om det specifika och forberedd pa det oférutsagbara. Det ar viktigt att inte dra
snabba slutsatser utifran stereotypa forestiallningar samt att kunna ga utanfor sina egna fore-
stallningsramar och motverka férdomar.

Synen pa barn och barndom kan ocksa paverka hur individer och familjer ser pa vilken
information barnet ska ha och vilket ansvar barn i olika aldrar och situationer kan/bor ta.
Allt detta paverkar séklart dven situationen for barnet som anhorig.

Att stélla fragor ger kompetens! Genom en professionell nyfikenhet, 6dmjukhet infor
manniskors olikheter, lyssnande och en stravan efter 6msesidig forstaelse, kan vi skapa
likvardighet nar vi uppmarksammar, informerar och stodjer barn som ar anhoriga.
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Fundera garna tillsammans med patienten och barnet som anhoérig kring:
Hur uppfattas sjukdomen/tillstandet av barnet, foréldern?
Hur uppfattas detsamma bland landsman?

Ar det socialt accepterat att beratta for barn om allvarliga sjukdomar, svarigheter?

Finns sprakliga hinder fér att ge barnet information, rad och stéd, och hur kan ni
tillsammans dverbrygga dessa?

Sarskilt sarbara grupper

En del av barnen med utlindsk bakgrund har egna, eller familjeerfarenheter, av migration
och flykt. Erfarenheter och omstindigheter som nastan alltid inneburit upplevelser av olika
former av forluster och saknad. Manga har upplevt krig, svilt, vald, andra brott mot manskliga
rattigheter samt stor oro for familjens situation.

Hur migrationserfarenhet hanteras av barnet, eller deras familj, kan ha betydelse f6r hur
barnet som anhorig upplever motet med varden. Det kan ocksa paverka familjens forstaelse
och behov i motet med varden.

De kianslomassiga konsekvenserna av starka trauman, avsaknad av ett niara och kant socialt
nitverk och t.ex. erfarenhet av misstro i kontakter med myndigheter, stéller extra krav pa oss
ivarden att ta hinsyn, visa tolerans och anpassa var information och vart stdd till barnet som
anhorig och dess familj.

Hénsynen och toleransen far dock inte sta i viagen for barnets rtt till information, stod, ratt
till delaktighet och ratten att f& ma sa bra som mojligt i situationen.

Barn ska inte tolka

Kraven pa patientsidkerhet betyder att barn inte far anvindas som tolkar. De ska inte aldggas
ett sant ansvar och vi behover ocksa skydda barnet fran att ta del av information som inte ar
anpassad till dess behov och mognad. Kartlaggning fran Socialstyrelsen visar att barn anviands
som tolkar i oviintat stor omfattning i hilso- och sjukvérden. Aven vid planerade besok.

Olika studier visar flera, for barnet, negativa konsekvenser, nar de anviands som tolk:
+ Familjens kommunikation kan utmanas.
« Barnet missar skoltid.
 Oro for att tolka fel.
+ Olust 6ver att behova ge svara besked till sin familjemedlem.

Barnet alaggs ett allt for omfattande omsorgsansvar vilket kan leda till halsorisker.

Enligt svensk lag har alla som &r i behov av det ritt att fa tillgang till tolk i alla myndighets-
kontakter (SFS 2017:900). Inom varden rekommenderas anviandning av professionella,
garna auktoriserade, sjukvardstolkar. I vardagen anvands dock ofta familjemedlemar,
slaktingar eller tvasprakig personal.

Anvandning av icke auktoriserade tolkar kan vara problematisk eftersom personens sprakliga
kvalifikationer eller forstéelse av det vasterlandska skolmedicinska tdnkandet inte alltid ar
kant. Det ar inte heller sikert att allt 6versitts. Antingen darfor att patienten kan vilja und-
vika att tolken (14s barnet) far viss information eller pa grund av att barnet vill skydda den
vardsokande.
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Att ge information, rad och stod

Att mota barnet som anhorig kraver ett person- och familjeorienterat arbetssatt.
Det kan vi utfora genom att undersoka:

« Hur ser det kdnslomassiga, sociala och praktiska stodet ut runt barnet,
familjen och patienten?

 Vad tycker barnet sjilv att det behover, i stunden och framat,
for att kunna hantera situationen?

For att vi i varden ska kunna uppméarksamma den balansgang som barn
som anhoriga har att forhalla sig till behover vi

+ lyssna till barnet

« motivera barnet och dess familj att ta
emot hjalp

« aterkommande f6lja upp behoven hos bade patienten
och barnet

» samverka med andra verksamheter i och utanfor
var organisation

« anmala till socialtjansten om vi kanner oro for catal barn k
P P Ett fatal barn kan
barnets halsa och rattigheter. Nagra barn behova regelrétt

Behandling behandling och &r
da sjdlva patienter.
Alla barn som anhoriga ska uppmarksammas.

Oavsett vilken del av hilso- och sjukvarden Négot féirre barn

behover riktat stod.

som &r inblandad i patientens liv. Men :;ddoeclhb;g; Alla barn beh

alla barn behover inte samma, lika inf;or?‘: :ti:n,oc;’;;org
mycket eller over tid nar det géller och generella rad
rad och stod. Det ar vardens uppgift fran vérden.

att tillsammans med barnet och

dess familj undersoka varje barns Allabarn

s 1. - Information och réd
individuella behov av omsorg. et ’

Vad betyder ge information?

Halso- och sjukvarden ansvarar for att informera barnet om sjukdomen, skadan, beroendet,
véldet, om den aktuella situationen och om vad som kan komma att handa. I de allra flesta
fall kan det ske i samverkan med patienten och med de viktiga vuxna runt barnet.

Informationsansvaret géller genom hela vardkedjan och 6ver tid. Det ar det enskilda barnets
behov, och familjens resurser, som ar grunden for uppdraget och som avgor hur, nir och var
varden erbjuder information.

Information kan dven handla om att barnet exempelvis visas runt pa avdelningen/mottag-
ningen och gors delaktig i det som sker runt patienten nar sa ar lampligt. Det giller saklart
aven nar vard sker i hemmiljon.

Information kan ocksa vara att barnet och familjen informeras om samhallets resurser,
hemsidor, chattforum med mera.
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Vad betyder rad?

Att ge rad kan vara att prata med de vuxna i barnets nirhet,
eller med barnet sjalv, om hur de kan ha en 6ppen och trygg
kommunikation, bibehélla en god struktur i vardagen och
stodja barnets copingstrategier.

Réd kan ocksa vara att stotta foraldrar och patienten infor
samtal med barnet.

Ibland beho6ver familjen och barnet rad och stéd i hur de kan
informera andra for barnet viktiga personer. Exempelvis i
forskola och skola. I tider som utmanar behover de flesta
barn fa stod i skolarbetet och majligheter att uppratthélla
kamratkontakter och fritidsaktiviteter.

Har finns ibland professioner och funktioner som har
sarskild kompetens och som kan komplettera och samverka
med dig och dina kollegor i sdidana radgivningar. Till exempel kuratorsenhet, lekterapi, stod-
verksamhet i kommun eller frivilligorganisationer och i vissa fall samverkan med pedagoger
och elevhilsan pa barnets forskola/skola.

Vad betyder stod?

Stod kan handla om individuellt stod for barnet i att hantera situationen. I en del fall uppstar
det behovet langt efter aktuell situation. Har behover varden fundera pa hur vi kan fdnga upp
dessa barn och dven erbjuda stod nar patienten inte langre ar aktuell i verksamheten. Det kan
till exempel handla om att barnet behover gora aterbesok i lokalerna och att de kan fa prata
med er som tog hand om patienten.

Bade den sjuke, drabbade foridldern eller andra vuxna i familjen kan behova stod i foraldra-
skap i den specifika situation de befinner sig i. Inte minst kan det vara viktigt for familjen
att fa praktiskt stod si att inte barnet riskerar att ta pa sig vuxenansvar och en orimlig
omsorgsborda. Har kan samverkan med till exempel barnhélsovarden, socialtjansten eller
kommunens anhorigkonsulent bli aktuellt.

Stod kan ocksé ges av idéburna organisationer, via webbsidor med mera. For att kunna erbjuda
detta behover verksamheten undersoka vilka majligheter som kan erbjudas i patientens
naromrade och ocksa upparbeta samarbetskanaler sé att ni vet vart ni kan hanvisa vid behov.
Sist i denna skrift hittar du en lista pa nagra av de patient och intresseorganisationer som
finns inom omradet barn som anhoériga.

Ibland behoévs mer

En del barn behover stod och extra omsorg 6ver langre tid. For de barn som har utvecklat
egna symtom, som en reaktion pa det som hant eller pagar, behovs behandlande insatser
av olika slag. Till exempel stod i att bearbeta ett trauma eller dterhamta sig fran en kinslo-
massigt pafrestande tid.

Det kraver en vilja fran var och en av oss att leda vidare, skapa kontaktvagar och samverka
med andra. Har ar det sarskilt viktigt att er verksamhet har god kunskap om vart barnet och
familjen kan vianda sig. Hjalp vid behov familjen och barnet att ta sddana kontakter och om
det ar mojligt skriv remiss till verksamheten.
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SIP - samverkan nar barnet behéver mer

Ibland behdver barn som anhériga stod fran flera olika verksamheter 6ver en langre tid. D
ar de som ar yrkesverksamma inom socialtjanst och hilso- och sjukvard skyldiga att initiera
upprattandet av en samordnad individuell plan, sa kallad SIP, for att samordna stodet.

Foljande giller om SIP:
« Samtycke krivs av virdnadshavaren.
« Barnet med familj 4r medaktorer och bjuds in att vara sa delaktiga som mdgjligt.
« Barnets behov och 6nskemal ar utgangspunkt for planeringen.
« Barnet bor vara med i beslutet utifran alder och mognad.
« Bade hilso- och sjukvarden och socialtjansten kan ta initiativ till SIP-mote.
« Verksamheter som ar aktuella for barnet bjuds in att delta.

Du hittar mer information och stodjande material om SIP-processen pa Vardsamverkan i
Vistra Gotaland.

\ o Vardmiljons betydelse for
——T barnets ratt till information,
rad och stod

For dig som arbetar i en vardverksamhet ar
miljon din vardag, nagot bekant och oftast tryggt.
Det ar det inte alltid for den som &ar anhorig.

Vardens miljoer upplevs ofta, av bade patienter
och anhoriga, som avskalade, anonymiserande,
och ibland skrimmande. Miljoer upplevs av varje individ med manga sinnen. Syn, horsel,
lukt, smak, temperatur ar nigra av de sinnesintryck som paverkar oss. Dessutom péaverkas
varje barn olika beroende pa den egna perceptionsformégan, sinnesstimningen i stunden och
av tidigare erfarenheter i liknande miljoer och situationer.

I studier dar barn som anhoriga intervjuats gor barnen sjilva en skillnad pa att besoka och
vara med i virden. Att vara med beskriver de unga mer som en situation dar barnet ar nir-
varande vid t.ex. undersokning och behandling. Vilket for en del upplevdes forvirrande och
obehagligt, medan andra upplevde det som en delaktighet som gav kiansla av sammanhang.
Oavsett hur barn och unga definierar situationen de befinner sig i, uttrycker dom att de vill
ha information fran varden for att forstd vad som hiander med patienten och att de vill bli
tillfragade om sitt behov av delaktighet.

For att skapa trygghet och delaktighet for barnet i vara vardmiljoer kan de vuxna fundera pa:
« Hur ser barn och unga som anhoriga att de ar vilkomna till er verksamhet?
« Vilka sittytor och utrymmen finns for barnet att kunna traffa patienten?
« Vilka utrymmen har ni for att samtala med barnet som anhorig och dess familj?

« Hur informerar ni barn och unga om det specifika i virdmiljon och hur det hjalper
patienten? T.ex. syrgasaggregat, droppstillningar, ekgapparatur, larmsignaler etc.

« Hur skyddar ni barnet om det inte vill, eller bor, vara delaktigt? Tex vid vardprocedurer
som kan verka skrammande eller dar integriteten riskerar att utmanas for patienten eller
det anhoriga barnet.
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Barnens tips!

Barn som har erfarenhet av besok i varden har gett tips pa hur virdmiljon kan bli mer
vialkomnande och trygg.

« Ha en egen plats for barn i vintrum
och dagrum dar det finns sysselsatt-
ning for olika aldrar. Till exempel
leksaker, spel, dator/padda, majlighet

att rita och skriva pa papper. Tips!
« Ha en plats att sitta utanfor For att f& veta hur miljon
patientens rum om det blir for jobbigt upplevs av barn som anhériga
att vara med hela tiden. kan ni gora en Trivsel-och trygg-
hetsvandring i verksamheten.
 Halsa vanligt pa mig och presentera
er garna. Metoden ger er barns upplevelse
. . . av den fysiska miljon, skyltning,
« Samtal behover ske i rum som kianns information samt hur det &r att
lugna och avslappnade. Som exempel navigera i era lokaler. Det 6kar
namns att rummet bor ha fonster och kunskapen om hur ni kan trygga
inte bara vara vitt och stelt. besoken och oka tillgangligheten.
+ Personalen kan uppmuntra barnet att Prata med verksamhetens Ombud
ta med egen sysselsittning om besoken for barnets rittigheter, de vet

ar mer frekventa och langre. T.ex. egna mer om metoden.
gosedjur, mobilen, skolarbete m.m.

« Visa tydligt var jag som barn far vistas
utan att stora. Att det ar okej att jag
ar dar.

Nar hemmet ar vardmiljon

Ibland vardas patienter i hemmet, eller virden moter sina patienter i hemmiljo, dar familjen
lever sina dagliga liv. D& ska hemmiljon, vardmiljon och personalens arbetsplats samsas om
samma yta, men med olika betydelse for de som befinner sig dar.

Det finns en del utmaningar for vardpersonal att planera en god vard i hemmet och anpassa
varden utifran att det finns barn som anhoriga narvarande. Bade barn och patienter som
upplevt vard i hemmet har listat nagra saker som vardpersonalen och de vuxna kan tdnka pa
vid véard i hemmiljo:

« Se till att hilsa pa barnet och presentera er.

 Visa att det ar okey att stilla fragor till dig som personal, visa det ofta.

« Forklara vad hjalpmedel och apparaturer hjalper den sjuke med.

« Undvik att placera vard- och sanitetsmaterial synligt. Det kan t.ex. kdnnas pinsamt att ta
hem véanner om hallen ar fylld av bl6jor.

« Om mojligt, berdtta ungefar nir ni planerar vara hos patienten.

 Beritta for barnet hur de kan kontakta er om de vill stdlla egna fragor eller om patienten
behover er.
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Motet med patienten, barnet, familjen

I VGR finns ett Kom-i-hag kort i fickformat. Du kan ha det som stdd i stunden infor motet
med patienten, och som stod nar du uppmarksammar barnet som anhorig.

Uppmarksamma

Ta reda pa om det finns
barn som anhdriga.

Beddm barnets behov av
information, rad och stod.
Ge barnet omsorg och
skydd. Informera
Dokumentera .
Informera patienten

Dokumentera barn om varfor barnet
som anhoriga i behdver information

SCUEWERERIIIGEINY  Att tinka pa och stéd.

_IEOKl_Jn;ente':f_‘ i motet med Samtala med

vilken information . -

! atienten patienten om hur

och st6éd som getts. P barnet informeras.
Gl6m inte KVA Lamna garna skriftlig

koderna. information till

- e barn och
Stodja vuxna.

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

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

Vid behov - remittera.
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Har foljer fler tips att tdnka pa i motet med patienten, barnet som anhorig och barnets familj.

Moéta den vuxne patienten
Tips pa fragor i samtal med vuxen patient:

Har du barn nira dig? (tank bade foralder/syskon, sldkt, nara vianner)
Vad kanner barnet till om din situation?

Hur upplever du att barnet paverkas utifran reaktioner barnet visat?
Hur upplever du att barnet méar?

Hur tror du att barnet pa basta sitt kan fa information?

Vill ni ha hjalp att prata med barnet? I sa fall hur?

Har du fatt ndgra rad utifran barnets behov?

Finns det stod runt barnet? Har du tankar om vilket stod barnet behover i den har
situationen? Nu och framover?

Hur fungerar det att vara forilder just nu?

Har du tankar om vad du eller ni som foraldrar behover for stod i den har situationen?

Ibland kan patienten vilja skydda barnet genom att inte involvera det. Det kan
ocksa upplevas som enklast for den vuxne att undanhdlla barnet information.

Beriatta for patienten att dessa tankar dr vanliga, men ocksa att ovissheten
nastan alltid ar annu varre for barnet. Ge patienten information att det starker
barnets hilsa, nu och i framtiden, om de far adekvat information och
att barnet vid behov far rdd och stéd.

Nar patienten ar ett syskon

Nar det ar ett barn som ar sjukt behover andra eventuella barn i familjen fa veta och prata om
det. De behover information och stod for egen del. De behover veta vad som hander och hur
de kan hjalpa till. De behover ocksa fa prata om sin oro for sig, sitt syskon och foraldrarna.

Forsta gangen ar det viktigt att det 4r en nara vuxen som berittar
eller &r med nar ni frdn varden berattar. Undvik att det sjuka barnet
sjalv informerar sina syskon.

Syskon kan ibland tycka att det kinns skont att fa prata med nagon
utanfor familjen eftersom lojaliteten till fordldrarna, och andra
familjemedlemmar, kan hindra barnet fran att stilla vissa fragor
eller dela sina egna reaktioner och kinslor. Nagon annan att prata
med kan till exempel vara en slikting, vin, nagon vuxen i skolan
eller inom barnets fritidsverksamhet.

Det ar vanligt att syskon kdnner att de vuxna inte har tid med nagot
annat an att ta hand om den som éar sjuk. Prata med barnets familj

om hur syskonet uppmarksammas och far stod i sin vardag. Syskonet mar ocksa bra av att
fa ha egna aktiviteter med de vuxna runt familjen. Det kan aven kédnnas bra att gora nagot
tillsammans hela familjen om det ar mojligt.

For syskon som dr anhoriga finns det ibland stédgrupper inom varden och kommunens
socialtjanst. Framst riktar sig dessa till barn som upplevt vald eller lever i familjer med
beroendeproblematik och psykisk ohilsa. Syskonstod kan dven finnas via patientforeningar
och intresseorganisationer.
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Méta barnet som anhérig

Att barn vill méta vuxna som ar snélla ar ett aterkommande tema i alla intervjuer och studier
som gjorts med barn och unga som anhériga. En del barn har ménga fragor, andra fragar
ingenting. Kanske kommer fragorna senare. Att vara 6ppen, vanlig och ta sig tid kommer vi
langt med nir det galler att uppméarksamma och stodja barnet.

Kom ih&g!

Barn och unga har ofta egna kloka forslag pa vilket stéd och
vilken hjalp de behover for att ma bra och klara sin vardag!

Samtal med barn ar ofta korta. Om mojligt se till sd att det finns mojlighet for barnet att sam-
tidigt gora ndgot annat. Till exempel att méla, rita, att ni bjuder pa fika, gar en promenad etc.
Har barnet ritat kan ni prata om teckningen.

Forsok ocksa att hitta ndgot hoppfullt i situationen. Det kan till exempel vara att den som ar
sjuk far behandling, att ni i virden bryr er om patienten och att det finns andra vuxna som
barnet kan vinda sig till.

Vanliga funderingar hos barn

Har ar nagra exempel pa fragor som
barn kan ha.

» Varfor hiander detta? Vad heter
sjukdomen? Vad betyder det?

« Kan det hinda mig? Kan jag bli sjuk?

« Vilken hjilp far den som éar sjuk eller
har drabbats?

« Vem hjilper min familj?

» Kan den som ar dalig d6? Kan jag do?

+ Kan jag hjilpa till pa nagot satt?

« Varfor ar jag orolig, arg, ledsen?

 Varfor kdnner jag ingenting?

« Kan jag beratta for andra? Vad sager
jag da?

« Vem tar hand om mig nu?

« Har jag gjort nagot fel?

| » Kan jag fa hjalp?
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Att tanka pai det direkta motet med barnet

Uppmérksamma

Presentera dig fér barnet. Lat barnet presentera sig for dig.
Visa att barnet ar valkommet.

Lamna inte barn ensamma efter svara handelser/besked.

Fraga hur barnet kdnner och ténker. Bekréfta att barnets
kanslor ar okej.

Informera

Beratta for barnet vad som hander och varfor. Fantasier kan
vara mer skrammande an verkligheten.

Utga frédn barnets fragor. Du behdver inte berétta allt men det
du sager ska vara sant.

Anpassa information/sprak efter barnets alder och mognad.

Undvik symbolsprak. Sarskilt sma barn tolkar oftast
bokstavligt.

Ge barnet tid att reagera och stélla sina fragor.

Ge barnéat information om vart barnet kan vanda sig for att
stalla fragor.

Stodja
Oavsett barnets reaktion i stunden - vaga méta och
finnas kvar.

Avlasta barnet fran ansvar och skuld. Var tydlig med att det
som hander inte ar orsakat av barnet.

Upplys de vuxna om vikten av att fortsatta informera och
samtala med barnet. Det starker barnets halsa nu och i
framtiden.

Vid behov - kontakta utsedd personal nar barn och familj
behdver mer stdd.
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Mota foraldrar/
vardnadshavare

Sa gott som alla foraldrar vill sina barn
val, aven om inte alla har full tillgdng
till sin foraldraformaga i stunder av
sjukdom, sorg och péafrestningar.

Att stotta foraldraskap och starka
familjens skyddsfaktorer ar en viktig
del i hur vi ger barnet sin ritt till infor-
mation, rad och stod. Manga familjer
har en vil fungerande kommunikation
och ett stodjande natverk. Viktiga delar
for ett tryggt foraldraskap och barnets
valmaende.

En del familjers situation kan dock
vara extra sarbara och i behov av
sarskild uppmirksamhet och st6d i
fordaldraskapet. Det géller t.ex. for barn
i samhallsvard, barn till langtidssjuk-
skrivna foraldrar, barn till frihets-
berovade fordldrar samt familjer i
migration- och asylprocesser.

Nar ndgon nara blir sjuk, beroende
eller dor ar det ocksa vanligt att bade de
vuxna och barnet funderar 6ver prak-
tiska saker. Det kan till exempel vara funderingar om vem som lagar mat, vem som hamtar i
forskolan eller skolan, vem som foljer med till fritidsaktiviteter och vem som laser godnattsaga.
Studier visar dven att barnet kan oroa sig for familjens ekonomi eller for att behdva flytta
eller byta skola.

Tips pa frdgor nar du pratar med foraldrar till barnet som anhorig:
 Vad kinner barnet till om situationen, sjukdomen?

« Hur upplever du att barnet paverkas utifran reaktioner barnet visat?
« Hur upplever du att barnet mar?

« Hur tror du att barnet pa basta sitt kan fa information?

« Vill ni ha hjalp att prata med barnet? I sa fall hur?

« Hur fungerar det att vara foralder just nu?

« Hur fungerar er vardag och era rutiner?

« Har du tankar om vad ni som foraldrar och familj behover for stod i den hir situationen?
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Om barnet som ar anhorigt misstanks farailla

Forskning visar att barn som ar anhoriga kan paverkas sa pass negativt av andras sjukdom,
beroende, valdsutsatthet eller hilsoproblem att de far illa och riskerar att skadas. I en del
fall kan darfor arbetet med barn som ar anhoriga innebira att personal blir oroliga for, eller
misstinker att barnet far illa.

Oro for att barnet far illa kan till exempel uppsta vid misstanke om, eller vid belagg for, att
barnet bevittnat vald, sjalv ar valdsutsatt eller att det finns omsorgsbrist. Oro kan dven uppsta
om barnet dr en ung omsorgsgivare och tar ett orimligt stort ansvar for sig sjalv, fordldern
eller andra i hushallet.

Alla barn som ar anhdoriga far inte illa, men barn som far illa ar ofta anhoriga till vuxna med
olika former av sjukdomar och hilsoproblem. Gruppen barn som ar anhoriga till foraldrar
med psykisk ohilsa eller beroendesjukdom framtrader i forskningen som den grupp dar ckad
risk att fara illa framtrader tydligast. Kartlaggningar visar att det ar betydligt vanligare att
dessa barn har blivit utsatta for fysisk och psykisk misshandel samt sexuella 6vergrepp an
andra barn. Om en fordlder har allvarliga problem kan det dessutom leda till vald i hemmet,
men aven till att tillsynen brister och att barnen far illa utanfor hemmet. Till exempel genom
att vistas i olampliga miljoer eller att de hamnar i sallskap dar de utsatts for utnyttjande och
overgrepp.

I en del fall kan fordlderns halsoproblem fa fatala konsekvenser for barnet. Socialstyrelsen
har i flera dodsfallsutredningar, som genomforts nir ett barn har dodats av en annan person,
ringat in brister i vardens sitt att uppméarksamma barn som ar anhoriga. Ur den senaste
rapporten om dodsfallsutredningar: ”... den mest pdtagliga bristen var att hdlso- och sjuk-
varden inte hade uppmdrksammat sa kallade barn som anhoriga, trots att fordldrarnas
problem varit av sGdan karaktdr att varden haft skyldighet att beakta barnens behov av
information, rdd och stod.”

Om det finns oro for, eller misstanke om, att
barnet som dr anhorigt far illa eller riskerar att
fara illa, ska en anmalan till socialtjansten goras I de fall anmalan till social-

genast. Skyldigheten att anmila omfattar all hilso- tjansten lamnas for barn som
ar anhoriga ar det viktigt att

och sgukxardspersonal i tJanstenfenhgt 14 kap. 1 vérden inte glsmmer bort sitt
§ socialtjanstlagen. Utan tvekan ar alltsa skydds- fortsatta ansvar fér barnets
aspekten en viktig del av arbetet med att upp- ritt till information, rad och
marksamma barn som ar anhoriga, men arbetet stod som anhorig.

syftar framforallt till att forebygga att barn som ar
anhoriga mar daligt eller far illa.

Din verksamhet kan fa stod i arbetet med barn som far illa genom

VGR:s Barnskyddsteam och Kompetenscentrum for vald i nadra relationer.
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Lar mer om barnet som anhérig

P4 VGR:s Vardgivarwebb hittar du stodjande material for arbetet med barn som anhdériga.
Dar finns ockséd den Regionala medicinska riktlinjen (RMR) om barn som anhoriga.

Pa Socialstyrelsens webbplats Kunskapsguiden finns mer fakta och metodstéd om
barn som anhoériga.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (NKA) ar en samarbetsresurs for att utveckla
anhorigstod och samla kunskap inom omradet. NKA arbetar pa uppdrag av Socialstyrelsen
och har inom omradet Barn som anhoriga bland annat tagit fram:

« en filmserie med kortfilmer om barn som anhoriga

« en webbutbildning som heter VAGA FRAGA som tar upp hur man beaktar barns behov
av information, rad och stod

« rapporter och kunskapssammanstallningar.
11777 har texter om barn som anhoriga riktat till bade vuxna och barn.

Stiftelsen Allmédnna Barnhuset — en statlig stiftelse som utvecklar och stodjer metod-
och kunskapsutveckling for att starka barn och ungdomar i socialt utsatta situationer.

De utbildar ocksa i metoden BRA-samtal. En samtalsmodell som &r ett strukturerat och
lattillgangligt stod for personal att uppmarksamma barn nar de ar anhoriga.

Rédda Barnen har en utbildning i Traumamedveten Omsorg.

Patient och intresseorganisationer

Har dr ett urval av organisationer som har material om barn som anhoriga, eller dit barn och
familjer kan vinda sig for information. I en del kommuner finns ocksé lokala foreningar och
stodinsatser. Ta reda pa vad som finns i ert niromrade t.ex. genom att kontakta kommunens
anhorigkonsulent eller socialtjansten.

Anhorigas Riksforbund - arbetar for att forbattra livsvillkoren for anhoriga.

BRIS Barnens Ritt I Samhaillet — Stodorganisation med dygnet runt 6ppen jourtelefon
for barn och unga, telnr: 116 111.

Bufff — for barn och ungdomar med en forilder i fingelse.

KNAS HEMMA - Informerar och utbildar placerade barn och ungdomar om deras rattig-
heter, sa att de sjdlva kan paverka och vara med och bestimma.

Maskrosbarn — Barnrittsorganisation for de mellan 13—19 ar som lever niara missbruk,
psykisk sjukdom eller vald.

Naiara Cancer - ett webbstod for unga som star nara ndgon som har cancer.
Randiga Huset — stodjer och hjilper familjer i sorg.

Riksforbundet Attention — sprider kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
(NPF) och erbjuder gemenskap.

Ung anhorig — for unga som lever nira ndgon med demenssjukdom.

30



31



ey
v

VGR17783

Viskainformera
ochgdoraomsorg! EEE——

Enligt Halso- och sjukvérdslagen kommer kanske inte
och Lagen om barnets rattigheter minnas Va;?_d" 910’7:/_
har varje barn réatt till information, men jag glommer aldrig
stdd, skydd och delaktighet nar de
4r anhoriga till patienter i halso- och 2y HREEOU, PR EEl

. o manniskorattsaktivist
sjukvarden.

hur du fick mig att kdnna.”

Ibland tror vuxna att vi kan skydda
barnet genom att avsta fran att ge
information och delaktighet. Inget

kunde vara mer fel!

Barn ser och forstar mer &n vad de vuxna tror. I studier beréattar
barn att tystnaden runt sjukdom/ funktionsnedsattning/trauma/
beroende/valdsutsatthet/ddd ibland kénts svarare att hantera &n
sjalva situationen. Darfor &r det viktigt att vi vuxna vagar prata med
barnet, och att vi utformar information och stéd i samarbete med
barnet och deras narmaste.

Var férhoppning &r att den hér skriften ger kunskap om temat barn
som anhériga och att det starker dig i métet med bade patienten och
berdrda barn.
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