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Inledning/ Bakgrund

Kunskapen om hur tidigt barn #r delaktiga och medvetna om sin tillvaro har pa senare ar
bidragit till att olika stodformer tagits fram for att hjdlpa barn och forédldrar. Vikten av att
uppmirksamma barn i1 familjer dér det finns psykisk sjukdom och missbruk dr numera allmént
kind. Man vet att det finns vissa faktorer som kan frimja en positiv utveckling hos barnen
dven da de lever under svara forhallanden. Nir det giller barn till somatiskt sjuka foraldrar
har deras situation inte varit lika uppmirksammad. Den 1/1 2010 kom en ny paragraf i Hélso-
och sjukvardslagen som tillskriver hilso- och sjukvarden en skyldighet att uppmirksamma
barn till dessa tre grupper av barn, barn till fordldrar som har missbruksproblem, som har en
psykisk sjukdom eller en allvarlig somatisk sjukdom eller skada, se bilaga 1. Det finns inte
lika mycket kunskap om situationen for barnen till de allvarligt somatiskt sjuka som 6vriga.
Neurologiska sjukdomar &r ofta allvarliga, de paverkar ibland personlighet, kan vara #rftliga
och vissa har ett dodligt forlopp. De paverkar da fordldraskapet och barnens situation och
ingar darfor i malgruppen for den nya lagen.

Neurologiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset gjorde i samverkan med
Neurologiskt handikappades riksforbund, NHR 2009 en ansdkan hos Allménna arvsfonden
om medel till ett pilotprojekt. Den gjordes da lagforslaget blivit kidnt som syftade till att stirka
var skyldighet inom varden att uppmérksamma minderariga barn som nirstaende till allvarligt
sjuka patienter. For att fa en 6verblick av hur situationen sag ut pa kliniken infér den nya
lagen ville vi gora en forstudie, en kartliggning. Denna skulle sedan ligga till grund for
fortsatt arbete med att ta fram en rutin och arbetsmodell till stéd for personal pa kliniken.

Medel beviljades till en forstudie. En projektledare anstélldes. Projektet har pagatt fran mars
till oktober 2010. Ett avslutande seminarium genomférdes i november.

Genomforande/ Aktiviteter i projektet

Kartldggningen har innefattat fokusgrupper, intervjuer, studier av en modell for
familjeintervention, omvérldsorientering och studier av liknande projekt och verksamheter.

Som ett resultat av det som kommit fram i kartliggningen genomfordes ett seminarium. Syftet
var att formedla kunskap om lagen, presentera projektet, skapa forstaelse for vad som dr
viktigt for barnen, hur man nar dem och exempel pa verksamheter som arbetar pa ett medvetet
sdatt med fragan. Ett annat syfte var att via en avslutande paneldiskussion fanga upp teman att
arbeta vidare efter.

Projektledare har varit Kerstin Akerlund, sektionschef vid Rid- och stodenheten pa
Neurologiska kliniken. En styrgrupp bestaende av projektidgare verksamhetschef Lars-Olof
Ronnevi, stillforetradande verksamhetschef Elisabet Waldenlind, Lise-Lott Bengtsson chef
for mottagningen i Huddinge och Christina Nopp chefsjukskoterska fran slutenvarden i Solna
samt Mia Lundstrom fran NHR riks och Gunilla Alberg NHR Stockholm. Styrgruppen har
traffats 5 ganger. Som barnpsykologisk expert i projektet har Madeleine Geijer Edstrom



anlitats att medverka vid ett par fordldraintervjuer samt en barnintervju samt psykolog Goran
Gyllenswird har konsulterats.

Fokusgrupper

Fyra fokusgrupper genomférdes i ett tidigt skede av projektet. Inbjudan skickades ut mycket
brett till personal i fyra olika malgrupper. De tillfragades att delta i en fokusgrupp under
rubriken; Barns behov av stod for egen del nér en fordlder har en neurologisk sjukdom —
Vilka erfarenheter har du? I inbjudan gavs en kort information om projektet, bakgrunden med
information om lagen samt mdjlighet att hora av sig for en enskild intervju om tidpunkten inte
passade for fokusgrupp. Malgrupperna var personal pa kliniken, personal som arbetar med
stod till barn och ungdomar i olika verksamheter, personal i 6vrig vard och omsorg dér de
triaffar fordldrar med neurologiska sjukdomar samt personal fran sjukhuskyrkan pa Huddinge
sjukhus.

Intervjuer

Utifran vad som framkommit i fokusgrupperna formulerades fragor att stélla i intervjuer med
patienter, partners och barn, personal pa kliniken och i 6vrig vard och omsorg, se bilaga 2.
Intervjupersonerna rekryterades vi personliga kontakter muntligt eller per brev.

Beardslees familjeintervention

Tidigt under projektet uppméirksammades en metod for familjeintervention, Beardslee.
Mojlighet att utbilda sig kostnadsfritt via Socialstyrelsens satsning erbjéds under 2010.
Projektledaren har inom projektets ram utbildat sig 1 denna metod i syfte att prova ut inom
eller efter projektets slut.

Omvirldsorientering

I projektet ingick att orientera sig om resurser och metoder i nirliggande och liknande
verksamheter. Studiebesok har gjorts 1 detta syfte, tagit del av litteratur och annat som dykt
upp under arbetets gang. Via nitet och personliga kontakter hittades verksamheter inom
varden som arbetat med barn som nérstaende.

Resultat av kartlaggningen

Antal barn som &r berorda pa kliniken

Ett syfte med kartliggnigen var att fa en uppfattning om hur manga barn det kan rora sig om.
Uppgiften gar inte att fa fram pa ett enkelt sitt via journaldokumentation. Det gjordes en
slumpmassig granskning av ldkarnas journaldokumentation géllande férekomst av
minderariga barn hos patienter pa Rad- och stddenheten for att fa en uppfattning om hur detta
registreras. Det registreras i ldkarunder rubriken “Socialt” pa varierande siitt.



Pa neurologiska kliniken 2009 hade 20 485 individer kontakt med vara mottagningar eller
avdelningar. Det var 45261 6ppenvardskontakter och 5960 slutenvardstillfallen. Dérutover
var det 12257 akutfall pa Neuroakuten. Ett stort antal olika diagnoser forkommer, till
forstudien valde vi att fokusera framst pa diagnoserna ALS, Huntingtons sjukdom och drftliga
neuromuskulira sjukdomar. Dessa tre valdes ut da de &r allvarliga, kan anses representativa
for manga olika aspekter och de erfarenheter vi gjorde skulle kunna 6verforas till 6vriga
diagnoser.

Antalet patienter i de berdrda diagnoserna dr ungefir 150 med ALS, 200 med Huntingtons
sjukdom, nir det giller de drftliga neuromuskulidra, NMD ir det svart att fa fram uppgifter.
Om man riknar NMD total i Stockholm sa ror det sig om 1300 personer.

Nils Larsson, statistiker pa Karolinska institutets folkhidlsoakademi har tagit fram ett férslag
pa hur man kan skatta antalet barn 0-17 som har en fordlder har en neurologisk diagnos.
Enligt modellen ska man ta antalet patienter i alder 25-50 ar och multiplicera med 0,56. Pa
kliniken var under 2009 11005 personer patienter i de aktuella aldrarna vilket med
berdkningsmodellen skulle ge 6163 barn som &r berdrda.

Fokusgrupper

23 personer deltog i dessa 4 grupper, 2 min och 21 kvinnor. Grupperna triffades vid ett
tillfalle.

Fokusgrupperna tyckte det var viktigt att:

Barnen behover medicinsk information av ldkare eller sjukskoterska.

Man tar ordentlig anamnes for att uppmérksamma barnens situation

Barnen far prata om sina kénslor

Barnen far behalla sin friska identitet som en frizon

Barnen far triffa andra i samma situation

Det finns andra runt familjen som kénner till att det finns sjukdom i familjen
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Intervjuer

Totalt 35 intervjuer har genomforts i projektet. 9 intervjuer med barn, 8 med patienter, 3 med
partners, 15 med personal. De forsta spelades de in men en granskning visade att antecknarna
tackte av tillrdckligt med information varfor detta moment skippades. 3 intervjuer
genomfordes via mail och 3 per telefon. En av barnintervjuerna som bandinspelades skrevs ut
i sin helhet och anvindes som underlag for en scen framford av skadespelare vid det
avslutande seminariet. Intervjuer med patienter, partners, barn och personal vittnade alla om
att detta &r ett svart omrade att prata om. Det &r tyst, ett tystat omrade. Varje intervju var unik.
Mycket var ocksa gemensamt det gillde bland annat effekter av sjukdomen i form av
tystnaden, ensamheten och de svarigheter som det medforde for alla inblandade.



Patienter

Brev med forfragan om att stélla upp pa en intervju skickades ut till totalt 10 patienter, 6
kvinnor och 4 min. 8 patienter med ALS och irftliga Neuromuskulidra sjukdomar och 2
patienter med hjarntumor. Totalt 8 intervjuer genomfordes, 6 kvinnor och 2 mén intervjuades.

Intervjun bestod av 7 fragor och en dppen avslutande fraga om hur det var att prata om detta
och synpunkter pa projektet.

v

De uttryckte att man pratat om de praktiska konsekvenserna av sjukdomen men
egentligen inte kommit till skott att prata om det pa ett sitt man onskat. Littare med de
dldre barnen att formedla skriftlig information. Man fragar sig nér &r det lampligt att
beritta, exempelvis vid arftliga sjukdomar.

Berittar om daligt samvete, exempel: ”Jag langtar tills mamma kan himta mig pa
dagis” och om oro for att barnen far ta for stort ansvar: "Mamma — klarar du dig nu?”
en tonarig dotter som alltid forsidkrade sig om detta innan hon gick ut. Men man menar
ocksa att barnen mar bra av och utvecklas av att fa hjilpa till och ta ansvar.

Det finns gréinser for vad man orkar beritta sjdlv, man &r i kris och vet inte om man
orkar ta de reaktioner som foljer.

“Bara att barnen vet betyder inte att de ir tillfreds med svaret — de kan behova prata
med nagon om sin frustration”. Detta &r ett citat fran en av intervjuerna.

Man vill att sjukvarden ska vara aktiv och insistera pa att fa prata om barnen, i
separata samtal. Dessa ska erbjudas kontinuerligt eftersom det dr en fordnderlig
situation.

Den forsta tanken ndr man fatt besked om en sjukdom var ofta; ”Vad ska hdnda med
barnen?”

Partners

I samband med patientintervjuerna rekryterades partners som ville bli intervjuade. 4 intervjuer
bokades in, 3 genomfordes, 1 man och 2 kvinnor. 1 intervju var inbokad men situationen togs
Over av akuta problem som uppstatt och intervjun genomfordes inte.

v
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Barn

Man vill inte oroa barnen. Tar upp att det finns mycket skrimmande information pa
nétet, det kan handla om érftliga sjukdomar.

Foridndrade roller i parrelationen, olika syn pa barnuppfostran beroende pa sjukdomen.
Svara diskussioner som aldrig blir av.

Man vet inte vd man ska gora med sin frustration.

Man far ta ansvar for bade den sjuka partnern och barnen. ”Jag ska finnas till for allt
och alla”.

Det efterfragas konkret information och vigledning kring sjukdomen och dess
konsekvenser.

Man har kint sig utelamnad som anhorig och fordlder. ”Ingen i sjukvarden har fragat
mig om barnen”.

I planeringen av intervjuer inkluderades barn i alder 8-18 ar. Barnen som intervjuades var
i aldrarna 12 till 24 ar. 9 intervjuer genomfordes, med 2 pojkar och 7 flickor. En intervju
gjordes av barnpsykolog, dvriga av projektledaren, en per mail 6vriga pa sjukhuset. Det
var svart att fa fordldrarnas tillatelse att intervjua yngre barn. Det kindes inte alls konstigt
med tanke pa att omradet var svart att narma sig for familjerna och forstas dnnu svarare att



da overldamna till utomstaende att hantera. De #ldre barnen som kom att delta kunde ocksa
pa ett levande sitt berétta om hur det var som liten.

Intervjuerna inleddes med en allmiin presentation av barnet och dess familj, intressen,
kompisar etc. Sedan stilldes 7 fragor. Se bilaga. Den inledande delen visade att barnen
saknade relationen med en frisk fordlder, en vuxen att prata med, som fordlder —barn,
mycket handlade om sjukdom och dod, funderingar 6ver érftlighet, oro 6ver fordldern och
ett stort engagemang. En vilja att fa vara delaktig. Manga av dem visade ocksa en stor
kompetens, kanske nagot de utvecklat beroende pa sin situation. Man tar inte allt for givet.
Livet dr inte en dans pa rosor. Man maste tackla vissa svarigheter. Paverkat synen pa
sjukdomen i sig, att sjukdom kan vara en del av vardagen.

v Barnen funderar tidigt. ”Som liten gjorde man sig sin egen bild, trodde att det var
virre dn det var”.

v" Oro fanns med under dagen i skolan: ”Nir jag horde en ambulans var jag tvungen
att ga hem fran skolan och kolla”. (Inte en allvalig sjukdom hos fordldern i detta
skede, forf. anm.)

v 2 ungdomar med irftlig sjukdom hos foridldern hade gjort specialarbete i
gymnasiet om fordlderns sjukdom och da lart sig vildigt mycket, vilket kéndes bra
for dem.

v" Precis som vuxna nirstaende och patienter ofta berittar sa hinder ndgot med
bekantskapskretsen niar man blir sjuk. ”Det visar sig vilka som finns kvar”. Barnen
uttryckte en stark lojalitet med sina forédldrar: “De som inte accepterar sjukdomen
har inte med oss att gora”.

v" Det upplevs jobbigt att ha personal och personliga assistenter hemma. Det blir ett
hinder i en naturlig kontakt med fordldern.

v Man ir tacksam nir forildern har berittat om sin sjukdom och inte undanhallit.

v" Man har saknat samtal om sjukdomen. ”Det tystnar i familjen”

v Frustration, oro och att man skims.

v' Symptom som iakttagits i samband med intervjuer ir huvudvirk dterkommande,
dtstdrningar, oro, att man struntar 1 sig sjalv och bryr sig om “alla andra”,
ensambhet.

v Barnen tycker att sjukvarden ska hjilpa till, kontakta familjer dir det finns barn
och hora sig for om det finns behov av att prata.

v" Information gor att man inte behdver oroa sig i onddan.

v" Man uttryckte en 6nskan om att fa vara delaktig, som ett barn sa: “Han har inte

forstatt att jag dr en del av det hela”.

Intervju med personal pa Kkliniken, 6vrig vard och omsorg

15 intervjuer genomfoérdes med 2 mén och 13 kvinnor. Det var olika personalkategorier;
ldakare, sjukskoterskor, kuratorer, ungdomsterapeut, rektor, funktionshindersombudsman.
Forutom personal inom olika kategorier pa kliniken soktes nyckelpersoner inom 6vrig vard
och omsorg.

Fragorna avsag hur man triffar patienter, i vilken roll, om man fragar efter barn i familjen, hur
detta registreras, vad man gor med informationen, vilka eventuella behov av stéd man sett hos
barn, vad kan neurologiska kliniken bidra med och vad kan de som yrkesgrupp/ verksamhet
bidra med. Slutligen vilka svarigheter respektive mojligheter man ser pa omradet.



v Man vill ha ndgonstans att hinvisa niar man “lyft pa locket”. Likarna triiffar patienter i
medicinska fragor, for uppfoljning. Tar anamnes om familjen och barn utifran
medicinsk synpunkt sdsom exempelvis drftlighet. Man upplever att fordldrarna inte
vill belasta barnen.

Som ldkare vill man foérsvara patienten, ocksa for barnens skull, barn vill vara stolta

over sina foréldrar.

Tidspress sitter hinder att ta upp fragan om barnen.

Barnen dr vialkomna, men de kommer séillan med.

Man saknar erfarenhet av att prata med barn.

Sjukskéterskor pa kliniken har mojlighet att arbeta med fragan, behover mer kunskap.

Kuratorer pa kliniken arbetar sjdlvklart med detta. De menar att skolans personal &r

viktig, de finns ndrmare barn och familj. Triffar sdllan mindre barn.

De som arbetar utanfor sjukhuset uttryckte forvaning over att sjukvarden inte har ett

utvecklat arbetssitt for att stodja familjer. Det hade man forvéntat sig da sjukvarden i

ovrigt betraktas som mycket utvecklad och avancerad.

v' Lyfte fram vikten av att normalisera forildraskapet — ritten att vara forilder med
funktionsnedsittning. Kontroversiellt att erhalla bistand i fordldrarollen.

v" Skolan hjilper girna till men efterfragar stod och information om vad sjukvarden kan
erbjuda.

v" Det idr svart att ha tva perspektiv samtidigt; man ir patientens stod. Man kan behova
vixla perspektiv eller involvera en kollega/ annan yrkeskategori for att kunna inta
dven barnets perspektiv.

v' Forildrar och barn kan ha olika intressen. Vad &r barnets bésta?

v
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Beardslee s familjeintervention

Beardslee s familjeintervention &dr evidensbaserad vad giller stod till barnfamiljer dér en
fordlder har en depression. Socialstyrelsen har till och med ar 2010 erbjudit kostnadsfri
utbildning i metoden i syfte att sprida den over landet. Detta erbjudande har framst géllt
personal inom vuxenpsykiatrin. I Finland har den anvénts vid cancersjukdom hos en forédlder
och det arbetet har visat pa goda resultat i ett par publicerade studier. Projektledaren fick
mojlighet att delta. Syftet var att modellen 1 ett senare skede skulle provas ut och anpassas till
neurologisk sjukdom. Under projekttiden deltog dven 1 en nordisk konferens om Beardslee.

Studiebesok och andra erfarenheter

Via nitet och personliga kontakter soktes efter kunskap och erfarenheter av stod till barn som
nérstaende vid fordlderns sjukdom.

Stod till barn och ungdomar

Studiebesok i nagra olika verksamheter som arbetar med barngrupper. Det finns olika
modeller, de som arbetar enbart med barnen och de med parallella fordldragrupper.
Studiebesok gjordes pa Serafens gruppverksamhet for patienter med psykiatriska diagnoser
och deras barn, pa gruppverksamhet i Huddinge kommun f6r barn dér fordldrarna har ett
missbruk, psykisk sjukdom eller barn med separerade foréldrar, pa Ersta gruppverksamhet for
barn som bevittnat vald samt pa Stockholms sjukhem som erbjuder samtalsgrupper fér unga
vuxna. Det saknas och finns troligen behov av gruppverksamhet riktad till barn till féridldrar
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med allvarlig sjukdom. Kontakt har tagits med Lekterapin pa sjukhuset for att undersoka
mojligheten att fa konsultation i arbetet med att féra in barnperspektivet i vuxenvarden.

Socialtjinsten

Ett viktigt omrade &r att uppmérksamma nér barn far illa i sin familj. Detta ar ett eget
kunskapsomrade och har inte varit i fokus i projektet. Ett studiebesok i socialtjansten gjordes
dock for projektledarens uppdatering kring vilka resurser som kan finnas for familjer samt vad
som giller vid anmilan av barn som far illa. Socialtjdnsten uppgav att man vill gdrna komma
med i ett tidigt skede. Detta kan dock variera fran kommun till kommun.

Exempel pa stod till barnfamiljer inom vuxensomatisk sjukvard

Ett studiebesok gjordes pa EPOR, den psykosociala mottagningen pa Radiumhemmet. Dér
arbetar 11 personer i team. Ett par psykoterapeuter varav en tréffar barn. Pa Stockholms
sjukhem poingterades vikten av att inkludera barnen sa de blir delaktiga. Stockholm sjukhem
har alltid nérstaendesamtal dér barnen bjuds med om patienten vill, ibland separata samtal
med barnen. Kontakt med Susanne Knutsson som skrivit en avhandling om stod till barn inom
intensivvarden har tagits och kommer att foljas upp i ett senare skede for stod i framtagandet
av rutiner pa kliniken.

Kontakt med vuxenpsykiatrins barnombudssamordnare

Ett samtal med psykiatrins kurator med ansvar for barnombudsverksamheten som ir vanlig
dér. Hon berittade att barnombuden ansvarar for att barnen fors upp och far den information
och det stod som behovs, att miljon till viss del dr barnanpassad. De far utbildning och tréffas
for att stimma av med varandra. Hon samordnar verksamheten star for utbildning.

Overgripande resurser
Kontakt for information togs med Allménna barnhuset och Socialstyrelsen samt avdelningen
for tillampat folkhilsoarbete pa Karolinska institutet.

Inbjudan till barngrupp

En idé som uppstod under projektet var att bjuda in till barngrupp. Se bilaga. Syftet skulle
vara att fa barnens rost i projektet samtidigt som vi kunde prova denna stodform. Inbjudan
gick i samarbete med NHR ut till familjer som deltagit i familjeldger. Endast ett par familjer
horsammade inbjudan varfor detta inte kunde genomforas.

Informationsmaterial

Under projektets gang har behovet av information till féréldrar, barn och personal
uppmirksammats. Det finns bra informationsmaterial framtaget riktat till fordldrar och barn.
Dessa giller i de fall da en fordlder har psykisk sjukdom samt en cancersjukdom. De ger
information om sjukdomen och dess konsekvenser samt hianvisar till stéd och information.
Nagot liknande riktat till 6vrig somatisk sjukdom har inte hittats.



Seminarium

Utifran vad som framkommit i projektet genomfordes ett seminarium den 23/11. Inbjudan
gick ut brett for att na personal pa sjukhuset och inom 6vrig vard och omsorg. Programmet
inneholl en information om lagen och barnkonventionen, projektet pa kliniken, hur barn
tanker om sjukdom och ddd, information fran cancervarden och den palliativa varden och
psykiatrin hur man arbetar med stod till barn och familj samt om stéd i barngrupp som erbjuds
i kommunen. Dessutom framforde tva skadespelare en scen skriven utifran en barnintervju
som gjorts. Seminariet besoktes av drygt 200 personer och det var manga som horde av sig
men som inte fick plats. Seminariet filmades och finns att tillga via www .karolinska.se.

Projektet har uppmirksammats

Ett syfte var att under projektet sprida kunskap om den nya lagen. Detta gjordes verkligen, de
flesta som deltog i fokusgrupper och intervjuer var okunniga om lagen da de kontaktades. Ett
Okat intresse for barnens situation har mirkts pa Neurologiska kliniken. Projektet och
seminariet har uppmirksammats i media. Projektledaren intervjuades den 28/11 i Rapports
kvéllssdnding i SVT. Projektledaren intervjuades i personaltidningen Karolina nr 5 2010
under rubriken Dilemmat, se bilaga 3. Ett pressmeddelande den 18/11, se bilaga 4, bidrog
enligt sokning pa nitet till att flera tidningar i landet citerade projektledarens erfarenheter fran
projektet.

Slutsats

Nir en fordlder blir sjuk méts barnen av tystnad, fran forédldrar och personal. Syftet &r att
skona barnen men i stillet limnas de ensamma med svara tankar och oro. De behover fa
information och prata om de kénslor som vécks. Familjerna kan behéva hjdlp med detta.
Forildrarna behover fundera 6ver nir och hur de pratar med barnen i olika aldrar och olika
situationer. Vi vet att Oppenhet om sjukdom i familjen &r till hjdlp for barnen, men det &r inte
sjalvklart néar och hur. Vad &r bast for den hir familjen?

Det dr viktigt att tanka pa vad konsekvenserna blir for barnen om familjen inte far hjdlp. Vi
behover ta fram olika former av stod for barn och familjer, det finns ett behov av metod- och
kunskapsutveckling.

Det finns drygt 6000 barn till neurologiskt sjuka fordldrar, alla sjukdomar &r inte allvarliga,
men manga &r det. Vi pa Neurologiska kliniken kan inte ensamma hjilpa till med detta, vi
maste upparbeta kanaler till 6vrig vard och omsorg och samverka i detta. Till hjdlp i detta
arbete ska vi ta fram en fungerande rutin och arbetsmodell. Vi behdver utveckla nya metoder
och arbetssiitt.

Bilaga 1
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2 g § hiilso- och sjukvardslagen (1982:763)

Hilso- och sjukvarden ska sirskilt beakta ett barns behov av information, rdd och stoéd om barnets
forédlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

1. Har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsittning,

2. Har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller

3. Ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Detsamma géller om barnets forilder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med
ovéntat avlider.

2 kap. 1 a § andra stycket lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvardens
omrade

Den som tillhor hilso- och sjukvardspersonalen ska sérskilt beakta ett barns behov av information, rad
och stod om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

1. Har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsittning,

2. Har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller

3. Ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Detsamma géller om barnets forélder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med
ovdntat avlider.

Bilaga 2

Fragor som ska stéllas vid enskilda intervjuer
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Patient

Har ni pratat om din sjukdom i familjen?

Har ni pratat med barnen?

Paverkar din sjukdom ditt foraldraskap?

Paverkar din sjukdom ditt barn?

Behover ditt barn? Stod — information? Nar, var, hur?
Kan Neurologiska kliniken géra nagot?

Vad skulle underlatta situationen?

Make/ maka

Har ni pratat om sjukdomen i familjen?

Har ni pratat med barnen?

Paverkar sjukdomen ditt foraldraskap?

Paverkar sjukdomen barnet?

Behover ditt barn? Stéd — information? Néar, var, hur?
Kan Neurologiska kliniken géra nagot?

Hur skulle du vilja ha det for din familj?

Barn

Fraga om aktuell situation, skola, kompisar, intressen.
Vad vet du om din foéralders sjukdom?

Vad har mamma/ pappa sagt?

Natverkskarta — vilka betyder nagot?

Vem mer vet om sjukdomen?

Skulle du vilja traffa andra som ocksa har en sjuk foralder?

Forts. bilaga 2
Har du nagra fragor?
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Hur var det att prata om det har?

Nyckelpersoner/ personal ssk, ldk, kurator pa kliniken, bistandsbedémare, skolskéterska,
distriktsskoterska, socialsekreterare, barn- och ungdomspsykoterapeut, ev specialpedagog.

Hur traffar du patienter, i vilken roll, syfte med kontakten?

Brukar du fraga om det finns barn i familjen?

Vad gor du med den informationen?

Har du sett behov av stéd och information hos barnen, i sa fall vad?
Vad kan Neurologiska kliniken bidra med fér familjen/ barnen?

Vad kan din verksamhet bidra med for familjen/ barnen?

Vilka svarigheter ser du pa omradet?

Vilka mojligheter ser du pa omradet?

Bilaga 3
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Tystnad som skadar

Nér en foralder blir svart sjuk mots barnen ofta med tystnad — bade fran mamma, pappa och
vardpersonalen. Tanken &dr att skydda barnen, men i sjdlva verket limnas de ensamma med svara
kanslor och stora orosmoln.

— Sjukvarden far inte lamna barnen och familjerna ensamma nar en féralder drabbas av en svar
sjukdom. Det &r var skyldighet att informera och erbjuda hjilp, siger Kerstin Akerlund, sektionschef
pa Rad- och Stédenheten pa Neurologiska kliniken.

Har har patienterna diagnoser som ofta slar hart mot foraldraskapet. Darfor har man
bestamt sig for att ta de nya bestammelserna i hdlso- och sjukvardslagen pa allvar och erbjuda ett
stod med den systematik som numera kravs. Kerstin Akerlund vilkomnar lagen som séger att
barnens behov av rad, stod och information sarskilt ska beaktas nar en féralder blir svart sjuk. Nagot
som tidigare inte varit en sjalvklarhet.

— Personalen drar sig ibland for att prata med fordldrarna om barnen. De ar radda for
att férvarra situationen for dem, forklarar Kerstin Akerlund.

Foraldrarnas och barnens intressen ser ofta olika ut. Féraldrarna vill skydda barnen
genom att tysta ned sjukdomen vilket leder till att barnen istéllet bygger upp egna fantasivarldar,
ibland skrdckscenarier som ar varre an sjalva verkligheten. Manga funderar éver om sjukdomen &r
smittsam, om dven syskonen kommer att drabbas eller om féraldern blir sittande i rullstol for alltid
eller kanske kommer att dé.

— Oppenhet r alltid battre &n att tysta ned sjukdomen. Men det ska ske med sunt
fornuft utifran det enskilda fallet. Vi maste hjalpa foradldrarna med hur och néar de ska tala med sina
barn, sager Kerstin Akerlund.

Hon poédngterar att alla familjer ser ut och fungerar pa olika sadtt. Dessutom &r det
viktigt att ta hansyn till barnens alder och vilken diagnos féraldern drabbats av. Om sjukdomen &r
arftlig blir situationen an mer komplex och att veta vad som ar barnets basta ar inte alltid sa latt.

— Det har kraver kunskap och eftertanke hos personalen, sager Kerstin Akerlund som
ser fram mot nya rutiner som leder till battre information till barnen.

De nya arbetsmodellerna kommer férmodligen att omfatta speciella samtal med ldkare, nytt
informationsmaterial och ett forfinat satt att journalféra och folja upp.

— Min férhoppning ar att inget barn ska behova leva i tysta familjer med dolda
hemligheter. Alla ska kdnna att de kan fa den hjalp de behéver, sager Kerstin Akerlund.

Forts. bilaga 3
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Faktaruta:

Fran och med den 1 januari i ar infordes nya bestammelser i hdlso- och sjukvardslagen (HSL) och i
lagen om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens omrade (LYHS). De nya bestdmmelserna
innebar att halso- och sjukvarden och personalen “sarskilt ska beakta ett barns behov av information,
rad och stod om barnets forélder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med
har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada”.

Text: Pia Hellsing

Bilaga 4

Pressmeddelande 18 november 2010
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Barn gloms bort nar foraldern blir svart sjuk

Nér en foralder blir svart sjuk vill man skydda sina barn och kan ha svart att prata om sin sjukdom
med dem. Barnen ldmnas ensamma med sina tankar och sin oro. Sjukvarden har har en viktig roll och
en skyldighet att informera och erbjuda hjalp till familjen. Tisdagen den 23 november anordnas ett
seminarium i amnet i Nanna Swartz Auditorium, Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

Familjer ser olika ut och fungerar pa olika satt. Den 6kade kunskapen om hur tidigt barn ar delaktiga
och medvetna om sin tillvaro har pa senare ar bidragit till att olika stodformer tagits fram for att
hjdlpa barn och foraldrar.

- Oppenhet &r alltid battre dn att tysta ned sjukdomen, siger Kerstin Akerlund, sektionschef pa
Neurologiska kliniken, Karolinska i Huddinge. Men man maste gora en bedémning for varje
enskilt fall och naturligtvis ta hansyn till barnets alder och vilken diagnos foraldern drabbats
av. Vi maste kunna hjalpa foraldern med hur och nar de ska tala med sina barn om det svara.

Neurologiska sjukdomar paverkar ofta foraldraskapet pa olika satt. De ingar darfor i malgruppen for
den nya lagen. Neurologiska kliniken pa Karolinska har med medel fran Allmanna arvsfonden och i
samverkan med NHR drivit ett pilotprojekt for att kartlagga situationen som en grund for att ta fram
en rutin och en arbetsmodell for att leva upp till lagens intentioner.

Nar det géller barn till svart somatiskt sjuka foraldrar har deras situation inte uppmarksammats. Fran
och med den 1 januari 2010 finns en ny paragraf i Halso- och sjukvardslagen. Det innebar att personal
inom haélso- och sjukvarden har en skyldighet att uppméarksamma barn till fordldrar som har
missbruksproblem, som har en psykisk sjukdom eller en allvarlig somatisk sjukdom eller skada.

Seminarieprogrammet bifogas.

Ytterligare information:

Kerstin Akerlund, sektionschef, Neurologiska kliniken, Rad och stodenheten, 070- 414 2470

Presskontakt: pressekreterare, Ulla Soérensen, 070-484 0055 www.karolinska.se

Bilaga 5
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Neurologiska Kliniken bjuder in

"Jag ar ju en del av det hela”

— Om barn till allvarligt sjuka féraldrar —

Vi dgnar en halvdag at barn som lever med forildrar som ir allvarligt sjuka. Vi ger
information om fordnd-ringen i HSL, dédr hélso- och sjukvarden nu ir skyldiga att stodja barn
med en allvarligt sjuk forélder. Vilket stod kan vi ge barnen och hur ser barn pa sjukdom och
dod beroende pa alder? Experter i &mnet foreldser kring barnets delaktighet i fordlderns
sjukdom. Seminariet avslutas med en paneldiskussion dér dhorarna bjuds in i samtalet.

Plats: Nanna Svartz Auditorium, Karolinska Solna Tid: 23 november 8.30-12.15 (kaffe
serveras fran kl. 8.00)

Program
8.30 Inledning Lars-Olof Ronnevi, verksamhetschef Neurologiska kliniken Karolinska Universitetssjukhuset
8.35 Information om férdndringen i HSL Anne-Marie Larsson, Stiftelsen Allménna Barnhuset

9.00 Barn som nérstaende till Patienter — en pilotstudie pa Neurologiska kliniken Karolinska Kerstin Akerlund, enhetschef Rad- och
stodenheten Karolinska Universitetssjukhuset

9.30 Barnkonventionen och varden Gunnar Aberg, Avdelningen for tillimpat folkhdlsoarbete Karolinska institutet

9.40 Hur ténker barn om sjukdom och do6d? Ylva Novak, verksamhetschef Psykologkliniken, leg. psyko-terapeut, Karolinska
Universitetssjukhuset

10.15 Paus

10.30 Cancervardens stdd till barnfamiljer Margareta Hedstrom, sjukskoterska och leg. psykoterapeut Radiumhemmet
10.45 Barn som nirstaende i palliativ vard Solveig Hultkvist, kurator Stockholms sjukhem

11.00 Psykiatrins barnombud — Hur arbetar de? Anette Stahl, kurator och samordnare barnombud Psykiatrin Sydvist

11.10 Arbetet med barn i grupp utifran familjeproblemen Britt Inger Rocklinger, samordnare Gruppverksamheten Frid-lyst och Marie-Louise
Broth, kurator

11.20 Paneldiskussion Moderator Elin Ek, f.d. ambassador for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar

Seminariet dr gratis! Anmélan till:

Liselotte.johansson @karolinska.se, 08-585 872 18. Ange namn, arbetsplats/funktion och e-
post.

KAROLINSKA

Universitetssjukhuset
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