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Abstract

The aim of this study is to examine how a new area of work is emerging, and how the
organization's framework and guidelines affect the professionals' work. In 2010 a law,
concerning the child’s right to be involved when a parent suffer from serious illness, was
extended to give these children an enhanced protection. We also want to highlight how the
professional’s works are affected of the organization's framework. We have chosen to
examine this phenomenon using a qualitative method to be able to reach the professionals'
own stories and experiences. This has been achieved through the use of semi-structured
interviews with seven experienced professionals who work in health care. These professionals
represent different professions such as, psychologists, social workers and nurses. In this study,
we found that the law is mainly a framework for professionals in health care. There are no
guidelines for how the actual work should be performed. Some professionals may experience
this as a freedom when they can structure and organize the work themselves, while others

may experience uncertainty without explicit expectations from the organization.
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Inledning

Arbetet med barn till svart sjuka foréldrar &r ett relativt nytt arbetsomrade inom sjukvarden.
Manga sjukdomar kan anses vara allvarliga. Trots detta blir manga idag botade, dven om
sjukdomsprocessen kan vara langdragen. Denna langdragna process har en paverkan pa hela
familjen och inte bara pa den sjuke. Att inte bara se till den sjuke utan ocksa dess narstaende
har lett till att man inom sjukvarden har tvingats att utoka de professionellas arbetsomraden.
Detta arbetsomrade forklaras av de professionella och andra experter utifran den problematik
som till exempel en cancersjukdom for med sig. Da en foralder drabbas av en svar
cancersjukdom, hamnar hela familjen i kris. Cancer ar en sjukdom som drabbar allt fler
manniskor och gar allt lagre ner i alder. Detta innebar att allt fler minderariga barn drabbas
indirekt da en foralder blir sjuk i cancer (EImberger & Hedstrom, 2004; Hedstrom, Elmberger
& Bolund, 2007).

Cancer &r en av vara vanligaste folksjukdomar och drabbar ca 45 000 personer per ar i Sverige. Ca en
fjardedel av dessa berdknas ha hemmaboende barn™.

(Elmberger & Hedstrom, 2004 s 90).

Cancersjukvarden har utvecklats i en riktning som innebér att allt fler sjuka upptéacks pa ett
tidigt stadium. Den forbéattrade sjukvarden leder till att fler tillfrisknar helt, medan andra kan
leva med sin cancersjukdom under en langre tid. | olika studier hdvdas att barn som
narstaende tidigare varit ganska osynliga inom sjukvarden, men deras behov av stéd och
information uppmaérksammas allt mer (Hedstrém et al, 2007). Onkologen &r den klinik som
man kommer i kontakt med om man drabbas av cancer och denna klinik har olika
verksamheter knutna till sig, som till exempel 6ppenvard, hemsjukvard och vard i livets
slutskede, det vill saga palliativ vard. Den palliativa varden kan ske bade i form av
hemsjukvard och som inskrivning pa hospice. Inom den palliativa varden har barnen som
narstaende varit synligare under ett tidigare skede &n i den dvriga sjukvarden och man har har

arbetat utifran ett tydligare barnperspektiv (Ibid).

Halso- och sjukvardslagen som kom 1982 (HSL (1982:763)), fick en forstarkning den forsta
januari 2010. For de professionella inom sjukvarden innebar denna forstarkning att deras

arbete med barn som nérstaende till svart sjuka foraldrar, att barnen mer aktivt ska vara



delaktiga i foralderns vard. Detta innebar aven att barnen har ratt till att f& information och

stdd under foralderns sjukdomsprocess.

Problemformulering

Den ena forfattaren har en storre forforstaelse infor amnet da denna gjorde sin praktik inom
cancersjukvarden och fick da sjalv tillfalle att traffa familjer med en svart sjuk foralder. Har
vécktes ett intresse for fragan 6ver hur barn som narstaende stéttas av varden. Da vi bestamde
oss for att skriva tillsammans delgav den ena forfattaren sina upplevelser och funderingar i
amnet, fran sin praktik. Dessa diskussioner oss emellan véckte dven den andre forfattarens
intresse att ta reda pa hur verkligheten sag ut, vilket ledde till att vi besl6t oss for att géra en

undersdkning kring detta &mne.

Inom det sociala arbetet har man genom aren fatt 6kade kunskaper om barn och deras
utveckling (Levin & Lindén, 2007). Den 6kade kunskapen har medfort att socialarbetaren
idag har fatt en storre medvetenhet om barns kanslomassiga behov, till exempel vikten av en
bra anknytning mellan forélder och barn, menar Levin och Lindén. De menar att vid en
foralders sjukdom kan barns kanslomassiga behov bli asidosatt av féraldrarna och detta stéller
stora krav pa de professionella och évrig vardpersonal att uppmarksamma detta om sa sker.
Det havdas i manga studier om vikten av uppméarksamhet fran de professionellas sida dar man
menar att det ar viktigt att skapa atgarder for att hantera och hjélpa barn i kris samt arbeta med
familjens relationer (EImberger & Hedstrom, 2004). Detta har skapat nya aktiviteter inom det
sociala arbetet. Hjalp till barn i kris i syfte att stodja, har forandrats i manga avseenden. Ett
exempel pa detta &r att "barn 1 kris” idag &r ett etablerat begrepp, som anvénds bland olika
professioner for att legitimera deras arbete. Psykologen Johan Cullberg (2006) belyser att den
utveckling som skett, beror pa att manga av de informella hjalpstrukturerna i dagens samhalle
har forandrats och minskat. Han menar att det sociala natverket i dagens lage har minskat for
de flesta av oss. Detta om man jamfor med forr da det sociala natverket var mer etablerat och
de flesta kunde vanda sig till detta da de var i behov av stod och hjélp. Idag ar detta istallet ett
ansvar som till stor del ligger pa samhallet i form av olika professioner, bland annat

socionomer.



| en debattartikel i Sydsvenskan har Thalén och Langberg (2011), som arbetar inom stiftelsen
Allménna Barnhuset’, uppmarksammat att barn som anhériga ofta gléms bort i varden d&
deras foraldrar blir allvarligt sjuka. Detta trots att lagen tvingar sjukvarden att informera och
stotta dessa barn. Vidare skriver Thalén och Langberg att man redan pa 1990-talet insag
vikten av att uppmarksamma barn till sjuka féraldrar i olika lagutredningar och lagférslag.
Detta ledde dock inte till nagon forandrad lagstiftning forran den nya lagtexten antogs 2010.
Thalén och Langberg menar att om man ska fullfélja lagens innehall, sa kravs det att man
hittar nya och battre arbetssétt for att stddja och uppmarksamma barn som anhdriga. Ett av
deras forslag &r att varden maste utveckla lokala rutiner for hur man ska arbeta med dessa
barn, ett annat forslag ar att vardpersonalen maste utbildas i hur man bemoéter och samtalar
med barnen och deras foraldrar. Vidare menar Thalén och Langberg att sjukvardsmiljon maste

barnanpassas liksom informationsmaterialet som delas ut till barnen.

Syfte/fragestéllningar

Syftet med denna uppsats &r att belysa framvéxten av ett nytt arbetsomrade, barn som
narstaende till svart sjuka foraldrar, samt att undersoka hur organisationens riktlinjer styr de
professionellas utformning av detta arbete.

e Hur skapas ett nytt arbetsomrade inom sjukvarden?

e Hur styrs de professionellas arbete i sjukvarden av organisationens ramar?

Avgransningar

| denna studie kommer fokus att ligga pa de professionellas arbete med barn som nérstaende
till foraldrar med allvarlig sjukdom. Manga sjukdomar kan anses vara allvarliga men vi har
valt att i detta arbete avgréansa det till att gélla foraldrar med en livshotande cancersjukdom.
Anledningen till att vi har gjort avgrénsningen till att bara innefatta sjukdomen cancer, ar att
vi pa ett tidigt stadium upptackte att nastan all tidigare forskning studerat hur

cancersjukdomen paverkar inte bara den sjuke utan hela familjen. Mycket av den forskning vi

! Stiftelsen Allmanna Barnhuset grundades 1633 och var dé ett barnhem. | dag arbetar man har med frgor som

ror socialt utsatta barn genom att stddja forskning, utveckla metoder samt att ge ut bocker och rapporter.



har tagit del av, har studerat de professionellas roll i samverkan med savél organisation som
de drabbade familjerna. Vi har slutligen valt att avgransa begreppet narstaende till att
innefatta barn upp till 18 ar. Nar vi i undersokningen talar om organisationen, r det den
organisation som de professionella &r verksamma inom, det vill séga olika verksamheter inom

cancersjukvarden.

Bakgrund

Historiskt sett har barnen alltid varit i centrum for det sociala arbetet. | en av det sociala
arbetets grundbdcker har det gjorts en tillbakablick 6ver det sociala arbetets utveckling i
Sverige (Meeuwisse & Sward, 2007). | denna bok belyser forfattarna hur manga nordiska
forskare har illustrerat hur det sociala arbetet redan i ett tidigt skede, har styrts av en vision att
barn behdéver bade skydd och kontroll. Samtidigt som man forr agade barn for att disciplinera,
s var man man om att skydda dessa fran att bli misshandlade och utsatta for vanvard i
hemmet (lbid). Aven om man inom det sociala arbetet fortfarande stravar efter att skydda barn
fran att fara illa sa innefattar numera arbetet alla hjalpbehovande. Detta géller till exempel nar
en foralder blir svart sjuk, vilket kan fa bade en psykologisk och ekonomisk paverkan pa hela
familjen, vilket &ven blir kannbart for barnen i dess forlangning. Nar man som foralder blir
svart sjuk erbjuds man vanligen stod av en kurator for att hantera bade sjélsliga och praktiska
problem. Aven den ekonomiska biten tillgodoses i viss man nar man som forsorjare blir sjuk
genom att man far sjukersattning. Detta da dagens ekonomiska valfardssystem i Sverige
bygger pa att man inte till exempel ska hamna pa gatan nar man pa grund av sjukdom far en

forsamrad ekonomi (lbid).

| Social rapport 2010 kan man lasa att sjukdom i sig innebar risk for fattigdom pa grund av
minskade inkomster. Detta drabbar i synnerhet yngre barnfamiljer eftersom dessa kanske
annu inte ar etablerade pa arbetsmarknaden, de kan ha lagre inkomst redan innan sjukdomen
samt mindre sparat kapital. Den grupp som loper en annu storst risk att hamna i langvarig
fattigdom ar de som ar langvarigt sjuka. Detta drabbar i sin tur &ven barnen i dessa familjer,
da en vanlig foljd av sjukdom inte bara ar forsamrad inkomst under foralders sjukdom utan
aven okade omkostnader. Detta kan leda till att barn med en svart sjuk foralder far samre
ekonomiska mojligheter an andra barn, till exempel kan de bli exkluderade fran olika
fritidsaktiviteter da familjen inte har rad att bekosta dessa(Social rapport 2010 s.18). |

samband med sjukdom minskar vanligen dven arbetsinkomsterna fér den friske foraldern.



Denne kan tvingas vara hemma med lagre inkomst for att varda den sjuke partnern, vilket ar

ett vanligt scenario for manga familjer i samband med att en foralder ar allvarligt sjuk.

Sverige har lange ansetts vara ett av de mest jamlika landerna ekonomiskt da man jamfor
med andra OECD lander, vilket innebar att dven landets fattiga invanare har ekonomisk
mojlighet att utnyttja landets sjukvard (Social rapport, 2010. s104). Dock &r valfarden
konjunkturberoende (Ibid. s.116). | Sverige utmérker sig detta konjunkturberoende da
socialforsakringssystemet och de ekonomiska resurserna inom till exempel sjukvarden,
forandras och paverkas av hur landets ekonomi ser ut. Vid goda tider finns det mojlighet for
sjukvarden att fa 6kade eller bibehallna resurser vilket skapar maéjlighet att arbeta mer
forebyggande. Vid samre tider, med minskade ekonomiska resurser, har man fran sjukvardens
sida kanske ett 6kat krav pa att fokusera sitt arbete pa de sjuka och mindre resurser att lagga
pa arbetet med de narstaende. En foralders svara sjukdom paverkar dock inte bara den sjuke
utan hela familjen och familjens livsmonster, till exempel genom ny rollférdelning bland
familjemedlemmarna. Detta kan ta sig uttryck i att barnen tvingas ta ett stérre ansvar for
vardagssysslorna och till exempel smasyskon nar foraldrarna inte har formagan eller orken
(Hedstrom et al. 2007). Vanliga reaktioner som de narstaende barnen kan kéanna da en foralder
drabbas av svar sjukdom &r skuld, skam och oro, vilket kan krava professionell hjélp for att

forebygga eventuella problem som kan uppsta i samband med dessa kanslor i framtiden.

Tidigare forskning

Manga olika professioner har under senare tid forskat kring cancer och hur denna sjukdom
drabbar och péaverkar familjer och dess medlemmar. Tidigare forskning visar att barnen ar en
utsatt grupp som drabbas extra hart da en foralder blir svart sjuk. Etablerade professionella
grupper, sasom psykologer, vardvetare samt sociologer ar alla 6verrens om att det kravs ett
utokat och utvecklat kunskapsomrade i hur man bemoéter och stottar de barn som har en svart
sjuk foralder. Merparten av dessa forskare menar att det behdvs expertkunskap for att mota
dessa barn pa ratt satt. Detta arbete, menar forskarna, ar viktigt for att forebygga framtida
problem for dessa barn i form av psykisk ohélsa, utanforskap etc. (Dyregrov, 2007; Falk &
Lonnroth, 1999 m.fl.). Forskning kring detta amne stracker sig inte sa langt tillbaka i tiden,
utan pabdrjas pa allvar forst under 90-talet. Bade nordisk och internationell forskning har

belyst amnet ur olika infallsvinklar, savél ur ett makro-, meso- som ur ett mikroperspektiv.



Sociologisk forskning

Den norske sociologen Pal Repstad (2009), menar att samhallet satsar sina resurser pa de
individer som kan anses vara produktiva for samhéllet. Repstad har undersokt hur olika
individer i samhéllet varderas utifran ett makroperspektiv Detta menar vi r av intresse for var
studie da samhaéllets begransade tillgangar och prioriteringar i férlangningen kan ha en
paverkan pa olika kategorier i samhallet, till exempel barn. Repstad menar att det inom varden
vanligen rader brist pa resurser, vilket kan vara en indikator pa att verksamhetsmalen inte
stdmmer 6verens med hur den faktiska verksamheten ser ut. Men det kan dven vara en
imaginar personalbrist da det kanske egentligen handlar om inkompetens eller osékerhet pa
arbetsplatsen som leder till att den som egentligen har eller borde ha kompetensen inte utfor
arbetet (Ibid). Den prioritering som moraliskt ar det vagledande inom varden ar att de med
storst behov ar de som ska ha hjalp forst vilket innebér att den som &r sjukast ska komma i
forst hand (Ibid). Det problem som kan uppsta i samband med detta urval ar hur man ska
beddma varje individs behov gentemot andra behdvande. Repstad menar att varderingen av en
individs behov formodligen far sta tillbaka mer idag mot att man varderar individens nytta for
samhdllet det vill sdga man gor en "nyttovérdering” (Ibid). Med detta menar Repstad att man
vardera vad en arbetsfor person tillfor samhallet som frisk i form av arbete gentemot till
exempel en pensionar eller ett barn. Vem av dessa ska fa fortur, undrar Repstad den som statt
langst i kon eller den som forvantas vara tillbaka i arbetslivet inom kort igen? Eller ska man
inom varden prioritera de starkaste och mest hogljudda patienter/klienter som kan fora sin
talan? Repstad framhaller att det &r tveksamt att det alltid inom varden ar de individer som
bast kan fora sin talan om vilka medicinska behov de har, som verkligen &r de med storst
behov. Denna formaga att gora sig hord borde i realiteten sla tillbaka mot svagare grupper

som inte lika sjalvklart kan havda sina behov och sin ratt till vard.

Psykologisk forskning

Fran psykologin finns det studier som uppmarksammar barns behov av stod da de befinner sig
i kris, nar en foralder &r svart sjuk. Detta har bland annat psykologen Atle Dyregrov (2007)
belyst i sin forskning. Aven om de professionella idag har en storre kunskap om barn i kris, s&
hander det anda att dessa felbedomer barns behov av stod och hjalp. Detta kan till stor del
bero pa att barn kan vara aterhallsamma med att visa sina kénslor och reagerar inte som vuxna

i samma situation. Dyregrov féresprakar 6ppenhet och kommunikation i familjen som en bra



grund for att barnet ska kunna forsta och hantera foralderns sjukdom och for att ett 6ppet
samtalsklimat inom familjen kan gora det synligt for foraldrarna hur deras barn tdnker kring
sin situation. Delaktighet under hela forloppet gor att barnet kan skapa ett sammanhang och
en forstaelse av vad som sker. Detta gor att barnet lattare kan hantera situationen och
samtidigt harigenom fa en bekraftelse pa att de inte sjélva har skuld i vad som sker med
foraldern. Vanliga problem som kan uppsta till foljd av obearbetat sorg i barndomen &r
psykisk ohdlsa i framtiden, enligt Dyregrov (2007). Han menar att dessa barn behdver hjalp
och stéd av professionella med rétt kunskap om dmnet. Vidare menar han att det &r viktigt att
vara uppmarksam pa att narstaende barn vanligen behdver en annan form av stod och hjalp &n

narstaende vuxna.

Forutom Dyregrov har dven andra psykologer gjort studier kring barn som narstaende. Kati
Falk ar en bland dessa och hon grundar sina studier pa egna erfarenheter som verksam
psykolog. Falk har tillsammans med journalisten Ami Lénnroth skrivit om olika barns
upplevelser av sina foraldrars sjukdom och ibland déd. For manga barn blir bristen pa
information om en foralders sjukdom ett livslangt trauma, da man inte blivit delaktig i
sjukdomsprocessen (Falk & Lonnroth, 1999). Ett vanligt forsvar fran foraldrarna da nagon av
dem drabbas av en livshotande sjukdom, ar att man vill skona barnen genom att inte berétta
om sjukdomen och dess allvar och konsekvenser (Ibid). Det forekommer ofta omskrivningar
av sjukdom och dad, vilket gor det svart for barnet att forsta vad som pagar. Detta leder till en
kansla av utanférskap for barnet, som ofta trots allt kanner att nagot hander i familjen, men
kanske inte forstar vad. Om barnet inte far aldersanpassad information, kan denne skapa
skrackfantasier, som far fritt spelrum tills det att barnet far korrekt information (Ibid). Detta
kraver att de professionella har kunskaper kring ett barns utveckling samt hur ett barn reagerar

och hanterar situationer i olika aldrar.

En som har valt att belysa &mnet ur ett familjeperspektiv samt ett barnperspektiv ar
psykologen Johan Cullberg. Cullberg (2006) menar att hela familjen bor behandlas
gemensamt i en kristerapi och inte bara enstaka medlemmar. Forélderns sjukdom &r inte bara

en isolerad angelédgenhet for den sjuke, utan sjukdomen drabbar i forlangningen hela familjen.



Forskning inom socialt arbete

Inom det i sociala arbetet har dven Sven Hessle, med erfarenhet fran psykologin, valt att titta
lite narmare pa hur man inom varden stottar ett barn i kris (Hessle, 2003). Hessle menar att
man inom varden anvander sig av ett minimalistiskt forhallningssatt, det vill saga att man inte
ska ge sa mycket vard under en langre tid, utan snarare att man ska arbeta pa att stimulera
foraldrarna och barnens relation sa de kan skapa en trygg relation i hemmet (Hessle, 2003).
Detta arbete bygger pa en syn dar man anser att foraldrarna sjalva ar bast pa att hjalpa sina
barn och darfor lagger varden sina resurser pa att stotta foraldrarna i detta arbete, menar

Hessle.

Forskning inom vardvetenskap

Inom vardvetenskapen arbetar sjukskéterskan Eva EImberger med att utbilda vardpersonal i
bland annat bemdtande av patienter och narstaende. EImberger har gjort ett antal
undersokningar i amnet vilka till viss del bygger pa hennes egna erfarenheter fran varden, sett
ur ett professionellt perspektiv. Bara att klargora begreppet “nirstaende” dr nagot som ar
viktigt att arbeta med i varden, menar EImberger (EImberger, 2004). Detta upptackte hon nar
hon gjorde en storre studie, dar doende foraldrar intervjuades och dar det framkom att en del

foraldrar inte ens uppfattade att deras barn skulle anses vara narstaende i varden.

Elmberger har utifran sin forskning fatt kunskap om att det finns ett behov av stod till de
narstaende i familjer med en svart sjuk foralder och hon anser att detta stod lampligast ska ges
av specialutbildad vardpersonal. Elmberger pekar pa att nedskarningar inom varden vanligtvis
leder till att familjerna far ett 6kat vardansvar for den sjuke. Detta slar extra hart mot barn och
i synnerhet mot de barn som har en ensamstaende sjuk foralder. Dessa barn kan tvingas véxa
upp for fort, menar Elmberger, da de méanga ganger sjélva tvingas se till att de vardagliga
rutinerna uppratthalls da den sjuke foraldern inte sjalv orkar. For ett barn r detta ett alldeles
for stort ansvar att hantera, anser Elmberger, darfor ar det viktigt for varden att ta reda pa hur

barnets hemsituation ser ut, sa att man fangar upp och stéttar dessa barn.

| Sverige har det varit en lang process att integrera familjeperspektivet i varden och den
huvudsakliga utvecklingen har skett inom bland annat intensivvarden och den palliativa

varden, enligt ElImberger. En av anledningarna till att utvecklingen av ett familjeperspektiv
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inom varden har gatt langsamt, kan vara att en sjukskoterskas huvudprioritering i varden ar
den sjuke. Visserligen har sjukskoterskorna ett etiskt ansvar att hjalpa hela familjen, men att
bemata de eventuella forvantningar som familjen kan tankas ha pa varden kan gora att dessa
upplever stress dver hur hjalpen och stodet ska utformas. Brist pa bade tid och resurser kan
leda till att sjukskoterskan maste prioritera. Denna prioritering leder formodligen till att den
medicinska biten far foretrade, da detta vanligen ar sjukskoterskans huvuduppgift och det som
denne fatt utbildning i, menar Elmberger (2004).

Elmberger har i en annan studie samarbetat med sjukskoterskan Margaretha Hedstrom dar de
har forskat kring barn som narstaende (EImberger & Hedstrom, 2004). Barn &r i allmanhet en
glomd grupp i forskningen, nar man pratar om narstaende till svart sjuka menar Elmberger
och Hedstrom. Av tradition har barnen haft en undanskymd roll dar man medvetet har hallit
dem utanfor sjukdomen. Elmberger och Hedstrom framhaller i sin studie att man med dagens
kunskaper har insett vikten av att géra barn delaktiga, da de uppfattar mer &n man tidigare
trott. Idag vet man dven att barns sorg ser annorlunda ut an vuxnas. Detta &r ndgot som
framgar av deras studie dar de beskriver att mindre barns sorg kan vara svar att upptacka da
de sorjer periodvis och emellanat kan uppfattas som ointresserade av vad som sker.
Tonaringar visar mer oro och hamnar lattare i depressioner, darfér har man ansett att denna
grupp har ett storre och mer kravande vardbehov som kan stracka sig ver langre tid. Denna
grupp far darfor oftare mer hjalp och stod fran varden &n mindre barn. EImberger och
Hedstrom anser darfor det vara viktigt for vardpersonal att lara foraldrarna kanna igen hur
olika barns sorg kan ta sig uttryck, sa att man som foralder vet nar man ska soka hjalp for sitt
barn. Vidare betonar de vikten av att barnet ska vara delaktigt genom hela
sjukdomsprocessen, att man ska se det som ett familjefokuserat projekt. Det ar dock viktigt att
all information till barnet ar aldersanpassad, for att forhindra att skrammande fantasier och
oro uppstar. Med aldersanpassad information menar EImberger och Hedstrém, att man utifran
de utvecklingsekologiska kunskaper som finns, anpassar mangden och innehallet i
informationen man ger barnet. Lopande information om forélderns sjukdom leder till en
kansla av delaktighet for barnet, nagot som é&r viktigt for barnets valmaende menar Elmberger

och Hedstrom.

| en studie bestalld av Cancerfonden, har de tidigare ndmnda forskarna Hedstrom och

Elmberger tillsammans med Christina Bolund, funnit att cancersjukdom hos en féralder

11



paverkar hela familjen (Hedstrom et al, 2007). Studien som utférdes mellan 1999-2001,
innefattade familjer dar den ena foraldern drabbats av cancersjukdom. Syftet med studien var
att utveckla nya arbetssatt for varden, for att den ska arbeta mer ur ett familj /barnperspektiv,
snarare &n bara ur ett individperspektiv. Enligt studien framkom det att det fanns vissa brister
i bemdtandet av barn fran vardens sida samt att det fanns en 6nskan fran en del foraldrar i
form av mer stottning. Det framkom tydligt i studien att barn har ett behov av delaktighet,
normalisering i vardagen samt aldersadekvat information. Detta &r viktiga saker som man fran

vardens sida borde arbeta mer med, menar Hedstrom et al (2007).

| Norge har man gjort en studie av en modell som har tillampats pa familjer dar en foralder
har en livshotande cancersjukdom. Denna modell gar ut pa att man stodjer foraldrarna att sjalv
prata med sina barn om sin sjukdom och den kallas ”Family talks in cancer care” (Bugge,
Helseth & Derbyshire 2009). | studien som innefattade foréldrar i livets slutskede, provade
man denna stodinsats for att bygga upp relationen och anknytningen mellan den déende
foraldern och barnet. Stddet gick ut pa att de professionella stottade familjen i att starka
familjebanden och att hjalpa familjen att planera och sérja for barnens framtid. Detta
upplevde foraldrarna i studien, enligt forskarna, som positivt och lugnande. Tanken bakom
modellen var att arbeta for att skapa ett 6ppet klimat i familjen dar man framjade samtal, da
det visat sig att de barn som blir delaktiga i fordlders sjukdom vanligen 16per mindre risk att

utveckla psykopatologi.

Internationell forskning

Vilka olika copingstrategier som barn anvéander for att hanterar foréldrars sjukdom har
undersokts i en internationell studie kring barn som narstaende till foraldrar med livshotande
sjukdom. Kennedy och Lloyd-Williams, vid medicinska fakulteten i Liverpool, ligger bakom
studien och har valt att se foralderns sjukdom ur ett barnperspektiv (Kennedy & Lloyd-
Williams, 2009). I sin studie menar Kennedy och Lloyd-Williams att barn hanterar sin
situation med en sjuk foralder genom olika copingstrategier. Kunskapen om dessa
copingstrategier borde vara grundlaggande fér dem inom varden som maéter barn i kris, menar
dessa forskare. En copingstrategi, enligt Kennedy och Lloyd-Williams, som aldre barn ibland
kan anvanda sig av ar att soka information om foralderns sjukdom via natet, pa gott och ont,

da informationen pa néatet oftast ar generell och inte alltid kan appliceras pa just foralderns
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diagnos. En annan copingstrategi kan vara att barnet véljer att férneka och inte lyssna pa

informationen som ges till honom eller henne.

| Kennedy och Lloyd-Williams (2009) studie framkom det &ven att manga barn uttrycker en
onskan att fa prata med nagon utifran men véljer att inte séga nagot da de inte vill oroa eller
lagga mer borda pa sina foraldrar. Nagot som forskarna fann viktigt att notera var att aven de
foraldrar som valt att inte berdtta om sjukdomen for sina barn, noterade beteendeférandringar
hos barnen i samband med sjukdomen. Detta signalerar att barn paverkas av atmosfaren i
hemmet, d&ven om de inte far direkt information om vad det ar som pagar, menar Kennedy och
Lloyd-Williams. Utifran resultatet av sin forskning poangterar forskarna darmed hur viktigt
och betydelsefullt det ar for barnet att foraldern ar 6ppen med information da man drabbas av
svar sjukdom. Kennedy och Lloyd-Williams lyfter fram vikten av expertkunskap i &amnet
inom varden och dessa menar att denna kunskap borde vara grundlaggande.

Ytterligare en som valt att forska i &mnet utifran ett barnperspektiv, men dven ur de
professionellas perspektiv ar allménlakaren Duncan Keeley. Han menar att det inte &r ovanligt
att ett barn far en kansla av utanforskap da en foralder drabbas av svar sjukdom (Keeley,
2000). | sina forsok att skydda barnet valjer en del fordldrar att inte informera barnet om
situationen. I sin rapport ”Telling children about a parent’s cancer”, betonar han samtidigt att
barn anda manga ganger kan kanna att nagot &r fel. | dessa fall &r det viktigt att de
professionella blir uppmarksamma pa familjens behov samt att de informerar foraldrarna om
vikten av delaktighet for barnen. Har kan de professionella ocksa erbjuda foraldrarna hjalp
och stod med att beratta det svara om de behdver. Dock &r det viktigt, enligt Keeley, att barnet
far information anpassat efter dess alder. Barn brottas ofta med skuldkanslor da en foréalder
blir sjuk, menar Keeley, och detta kan vara ett “magiskt” tinkande, att barnet sjdlv har del i att
foraldern blivit sjuk. Detta menar Keeley stéller stora krav pa de professionellas kunskap att
kunna ge det stdd och den hjalp som dessa familjer kan vara i behov av, for att férebygga
problem och ohélsa for barnet i framtiden. En fraga som Keeley stéller sig i sin rapport ar
varfor det inom varden inte finns tillrackligt stod for dessa familjer och i synnerhet barnen. En
tes han framfor ar att barn beror och att detta paverkar dem inom varden, bland annat, som ska
hjélpa och stotta barnet. Han menar att barnens situation kan framkalla egna minnen av
smarta, separation och forlust vilket gor att man som professionell har svart att ase och

hantera situationen kdnslomassigt. For att underlatta for de professionella att utfora detta
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arbete pa basta satt, betonar Keeley att man inte far glomma att dven dessa behdver stod och
handledning i sitt arbete. Keeley sammanfattar i sin rapport om vikten av att de professionella
arbetar med att stotta foréldrarna och informera dessa om betydelsen av att vara 6ppen med
sin sjukdom infor barnen. Keeley (2000) menar vidare att detta ar nagot som varden maste bli

battre pa for att kunna erbjuda ett battre stod till de drabbade familjerna.

Teori

Anledningen till att vi valde att arbeta utifran Abbotts professionsteori fran 1988, (1997) for
att analysera var undersokning, var mest en slump. Vi fann teorin da vi laste en avhandling
som behandlade krishantering, dér olika professioner ingick. Vi hade inte tidigare kommit i
kontakt med Abbotts teori, men upptéckte snart att denna forklarade och fortydligade
fenomen som vi sag i var undersokning. Vi kommer darfor utifran Abbotts teori att resonera
kring att man inom en profession ibland varnar och framhaller denna specifika kunskap for att
fa en jurisdiktion for en malgrupp eller ett omrade, vilket man ibland gor for att 6ka sin status.
Vi kommer att anvanda Abbotts teori och begrepp i vara resonemang kring hur de
professionella havdar sin ratt att utfora just sin avgrénsade del i arbetet. Arbetet med barn till
svart sjuka foraldrar ar ett relativt nytt arbetsomrade som har uppstatt fér olika verksamheter
inom sjukvarden. Det som utgor karnan for var uppsats ar att diskutera hur olika professioner
inom sjukvarden ansvarar for jurisdiktionen “barn som nérstdende” och hur dessa legitimerar
sitt arbete genom sin specifika expertkunskap. Hur detta sker i praktiken inom de

verksamheter vi undersokt, ska vi knyta till Andrew Abbotts professionsteori (Ibid).

Varfor kontrollerar olika professioner anvandandet av vissa kunskaper? Detta &r en av de
fragor som professor Andrew Abbott stéller sig 1 sin bok ”The System of Professions: An
Essay on the Division of Expert Labor”. Abbott borjade sitt arbete pa 70-talet inom
mentalvarden i USA, dar han tidigt upptackte att det fanns vissa granser mellan de olika
professionerna. Han sag att tidigare forskning fokuserade pa de olika professionerna som
individuella enheter och inte som ett organiserat system som hangde ihop och emellanat

Overlappade varandras arbete.

Abbott upptackte, genom sin forskning, att manga professioner inom vardvetenskapen, var
organiserade i ett system. Han undersokte dessa olika professioner som en organiserad helhet,

sag hur de sinsemellan samverkade och hur de olika arbetsomradena fordelades, det vill séga
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vem fick eller gavs ansvar for vad. Denna rattighet” att ansvara for ett visst arbetsomrade

och en viss arbetsuppgift bendmnde Abbott som jurisdiktioner. Inom organisationen hade de
olika professionerna tillforskaffat sig olika arbetsuppgifter, det vill sdga jurisdiktioner, som
bara de ansag sig vara lampade att utfora genom att visa att just deras metod fungerade bést.
Detta kunde man g6ra genom att utvardera arbetet dver hur manga som faktiskt blev botade
vilket var enkelt for till exempel kirurgen men samtidigt svarare for terapeuten. For att behalla
sin jurisdiktion var de olika professionerna tvungna att fa legitimitet att utféra detta arbete,
menar Abbott (1997) och denna legitimitet fick de av samhallet genom lagstiftningen och dess
invanare som valde att besoka just den professionen som de ansag bast kunde l6sa de problem
de hade. Ibland, menar Abbott, var det hérfint vilken profession som skulle fa "dga”
problemet vilket manga ganger ledde till att den starkaste professionen vann. Ett exempel pa
detta som Abbott tar upp ar préasterskapet som tidigare var en stark profession och som
invanarna i en by vanligen vande sig till nar man blev sjuk. Idag i ett modernt, vasterlandskt
samhalle vander sig de flesta till lakarvarden for att bli helade i forsta hand, menar Abbott.
Anledningen till att lakarvarden kunde erdvra jurisdiktionen for att bota folks akommor, var
att man efterhand forskade fram och utvecklade nya metoder hur man skulle ga tillvaga for att
bota ménniskornas krampor. Nér fler sjuka valde lakarvarden framfor kyrkan, kunde dessa,
enligt Abbott, 6ka sin status och darmed bli till den starka profession de &r idag med i princip

en monopolstallning.

Avgransning av arbetsomradet

For de olika professionerna ar det en kamp, menar Abbott for att fa avgransa sitt
arbetsomrade och behalla sin jurisdiktion inom denna da detta ger dem legitimitet att fa
fortsatta verka inom omradet. Detta kraver att professionen har en specifik kunskap inom

jurisdiktionen, en kunskap som man anser att andra professioner inte besitter.

Trots att psykiatrin i Sverige hade den specifika kunskapen kring hur man bemétte barn som
narstaende, tvingades man pa grund av omstruktureringar, att lamna ifran sig denna
jurisdiktion till respektive klinik dar foraldern vardas. De som nu fick ansvaret for
jurisdiktionen hade inte formellt den specifika kunskap som arbetet medforde. For en del
professionella har denna nya avgransning av arbetsomradet, det vill sdga att den numera ska
innefatta patienternas barn, inneburit att arbetet inom respektive verksamhet komplicerats.

Detta da arbetsdelningen inom vissa av vara intervjuades verksamheter inte alltid helt
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klargjort vem som ska ansvara for arbetsomradet eller vem som bast lampar sig for detta. Alla
professioner har ett krav pa sig att arbeta efter ett uttalat barnperspektiv, men till foljd av den
oklara ansvarsfordelningen och en otydlighet av vad det innebér, &r det inte klarlagt vad det
egentliga arbetet innebar for de olika professionerna inom varden eller vilken specifik

kunskap som Kkravs.

Ibland blir arbetet inom en profession sa rutinmassigt att man inom denne kan delegera dver
arbetsuppgifter till andra professioner. I dessa fall ar inte langre arbetsomradet klart avgransat
eftersom olika professioner dverlappar varandra i arbetet. Anledningen till att man delegerar
visst arbete, menar Abbott (1997), ar for att man ska kunna lagga mer tid pa att behandla
svarare arenden och patienter och darmed anvanda sin specifika expertkunskap dar den battre
behdvs. Detta ér visserligen positivt och effektivt for bade organisationen och
patienterna/klienterna men kan samtidigt ifragaséatta en professions legitimitet att utféra och

inneha en specifik jurisdiktion da man fatt denna genom att havda sin expertkunskap

Status

Abbott menar att om en profession lyckas erhdlla en hogre status inom ett arbetsomrade eller
som profession sa sker det pa bekostnad av en annan profession som da far en minskad status.
Detta menar Abbott dr en realitet nar olika professioner kimpar om att fa jurisdiktionen dver
vissa omraden och i synnerhet de attraktiva klienterna eller arbetsuppgifterna som genererar
mer status och rikedom. For en del professioner ar det svarare att uppna hogre status inom
vissa arbetsomraden, menar Abbott, da de inte har en mojlighet att valja sina klienter. Enda
chansen att 6ka sin status och kanske utveckla sin profession i en ny riktning, menar han, kan
vara att ge sig in i kampen nér en ny jurisdiktion blir ledig av olika anledningar. Detta kan
vara fallet da den starkare professionen inte langre vill ha ansvaret for denna eller helt enkelt
tappar greppet om den. En annan mojlighet att tillskansa sig en jurisdiktion kan vara nér ett
nytt omrade som inte tidigare innehafts av nagon profession uppstar. | det omrade vi valt att
undersoka kan vi inte tala om ett omrade som blivit ledigt utan snarare ett omrade som
lamnats och som nu ar under utveckling av de professioner som fick ta 6ver den. Utifran
Abbotts diskussion om status ar det intressant att reflektera 6ver huruvida barn som
narstaende ska anses vara en jurisdiktion som ger status att inneha eller inte. Detta med tanke
pa att psykiatrin ansag det som nddvandigt att organisera om inom sina verksamheter pa

grund av okad arbetsbelastning och vélja vilka malgrupper som man ansag sig ha resurser till
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att hjalpa. I férlangningen ledde detta till att de valde att lamna 6ver jurisdiktionen

“narstdende barn” till respektive klinik dar fordldern vérdas.

Professionellas specifika kunskap som ska legitimera arbetet

Inom varden arbetar olika professioner med liknande eller till och med samma malgrupper,
vilket kan leda till problem da det kan bli oklart vems behandling som anses vara den rtta,
menar Abbott (1997). De professionella maste da argumentera for att just deras specifika
kunskap ar den som behdvs for att hjalpa den behdvande. Kan man som profession konkret
pavisa via en utvardering hur manga som blivit hjalpta sa har man en storre mojlighet att fa
behalla sin jurisdiktion gentemot de professioner som inte lika latt kan pavisa vilket behov de
fyller, menar Abbot. Han tar psykologer och terapeuter som exempel kontra psykiatriker och
lakare. Psykologer och terapeuter har svarare att visa hur manga som blivit hjalpta och vilken
faktisk metod och kunskap som varit den vagledande medan lékare och psykiatriker, enligt
Abbott, har en specifik kunskap genom sin mojlighet att bota med medicin vilket ibland kan
ge snabbare resultat &n terapeutisk hjalp.

Enligt Abbotts resonemang kan detta innebéra att de professioner som arbetar med
samtalsstdd och radgivning har svart att argumentera for att just deras profession innehar den
specifika kunskap som ger dem legitimitet att vara de som ska utféra arbetet och som inte kan
ersattas av vem som helst. Risken for dessa professioner &r att nagon annan kan ta 6ver deras
arbete sa att de plotsligt blir 6verflodiga, vilket kan vara en person utan formell utbildning.
Denna person kan ha skapat sig en erfarenhet éver hur en profession utfor sitt arbete, kanske
genom att samarbeta i ett team dar Gverlappningar i arbetet ibland maste ske. Detta kan, enligt
Abbott gora att professioner stravar efter att skydda sina grdnser genom att dolja vad de
faktiskt gor sa att inte vem som helst far en insyn i arbetet. Lyckas man délja for allmanheten
att andra professioner kan utféra samma arbete sa kan de dven skydda sin profession fran
intrang fran andra professioner menar Abbott. Samtidigt arbetar manga av de verksamma
inom olika professioner i sjukvarden idag i nagon form av mangprofessionella team for att
organisationen ska kunna fa sa mycket samlad kunskap som mojligt, vilket kan var till gagn
bade for patienterna som verksamheterna. Men for de olika professionerna skapar dessa team
en svarighet i att skydda sin profession fran insyn av hur de utfor sitt arbete utifran sin

specifika kunskap.
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Professionernas stravan efter full jurisdiktion

Inom en profession har man vanligen beslutat ett antal egenskaper som hjalper de
professionella att definiera sitt yrkesomrade inom ramarna for sin jurisdiktion (Abbott, 1997).
Detta beskriver Abbott i sin professionsteori som enkelt uttryckt, att man tar reda pa vem som
behover hjalp med vad och om det faller inom professionens kunskapsomrade. Ar malgruppen
den ratta paborjas ibland kampen mellan olika professioner om vem som ska fa ratten att
inneha expertkunskapen och f4 “iga” 16sningen till problemet. Abbott beskriver att manga
professioner standigt kampar for att behalla sin tillskansade jurisdiktion och att malet for de
flesta ar att fa en full jurisdiktion inom ett omrade for att pa sa satt, bland annat, kunna
kontrollera arbetsuppgifterna. Far man, som profession, full jurisdiktion fér en malgrupp eller
ett omrade, skapar detta en storre mojlighet att fa ratten att utveckla kunskapen inom

arbetsomradet och darmed styra utbildningen av nya professionella.

Abbott menar att i synnerhet specifika kunskaper i form av akademisk kunskap ofta &r mer
symbolisk &n praktisk. De olika professionerna far manga ganger sin legitimitet genom
akademiska kunskaper som bottnar i kulturella véarderingar. N&r dessa vérderingar forandras
och utvecklas, forandras inte alltid de teoretiska kunskaperna i samma takt som den praktiska
kunskapen och detta i sig kan gora att professionens foraldrade kunskaper inte langre
efterfragas, menar Abbott. En mojlighet for vissa professioner att hanga med i utvecklingen
och behalla sitt avgransade omrade &r att specialisera sig det vill saga skaffa sig en specifik
kunskap. Enligt Abbott skapar da professionen en mojlighet att utvecklas till att vara den som

ar bast lampad att inneha jurisdiktionen for just detta omrade

Strukturella och politiska forandringar i samhallet kan ibland leda till snabba féréandringar,
vilket kan resultera i att de olika professionerna tvingas forandra sina kunskaper for att pa sa
satt behalla sin jurisdiktion, menar Abbott. Men for att fa behalla denna jurisdiktion kravs det
enligt Abbott att man skapar en gemensam specifik kunskap som ger legitimitet att fa vara
experten pd omradet. For de professionella innebér det att jurisdiktionen ’barn som
nérstdende” dnnu dr under utveckling da organisationen inte klart definierat hur arbetet ska
utforas och inte alltid, av vem. Detta skapar en svarighet for de professionella att kunna fa full
jurisdiktion for malgruppen for att pa sa vis snabbare kunna utveckla gemensamma arbetssétt
inom professionen. Denna oklara avgransning framgar tydligt aven i forskning dar det inte ar
klarlagt vilken profession, sjukvardspersonalen eller kuratorn, som anses bast lampad att
inneha jurisdiktionen det vill sdga vilken profession som anses ha den specifika kunskapen
som krdvs for att fa ”dga” omrddet. Dock har ingen av dessa professioner 1 sin
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grundutbildning en specifik eller férdjupad utbildning i att samtala med barn eller kunskaper
over hur ett barn i kris reagerar. Detta innebdar att ingen av dessa professioner kan anses vara
lika specialiserade som psykiatrin var inom omradet, vilket gor att det kan vara svart for den
ena eller den andra professionen att havda att just de ensamma ska inneha jurisdiktionen.
Darmed &r det svart for de olika professionerna att utveckla metoder och ansvara for den

teoretiska kunskap som ska leda till att de professionella blir specialiserade i &mnet.

Metod

Syftet med denna studie &r att undersoka hur ett nytt arbetsomrade véxer fram, samt hur
organisationens riktlinjer styr de professionellas arbete. Detta mot bakgrund av att det 2010
infordes skarpta bestammelser i halso- och sjukvardslagen (1982:763 HSL) och i
patientsakerhetslagen (SFS 2010:659 6 kap 5 §), vilket innebdr att sjukvarden har ansvar for
att informera samt ge rad och stod till barn under 18 ar nér t ex en foralder drabbats av svar

sjukdom (Socialstyrelsen).

Val av metod

Vi har valt att genomf6ra var undersokning utifran en kvalitativ metod. En fordel med att
anvanda sig av en kvalitativ studie i en undersékning, ar att denna kan ge ett storre djup dar
manniskors tankar och upplevelser kommer fram i bland annat intervjuer. | var studie har vi
valt att anvanda oss av semistrukturerade intervjuer, da vi anser att personliga intervjuer,
snarare an enkatstudier, battre besvarar vara fragor (Bryman, 2004). Vi har forsokt att inrikta
oss pa professionella med lang erfarenhet av att arbete med barn som nérstaende, for att pa
detta vis fa kunskap fran de professionellas specifika erfarenheter i amnet. Dock har det inte
varit mojligt att endast intervjua professionella med lang erfarenhet, men alla intervjuade har

nagon form av erfarenhet av just barn som narstaende.

Som komplement till intervjuerna har vi valt att studera olika dokument sasom avhandlingar,
artiklar och ovrig litteratur som knyter an till &mnet (Jonson, 2010). Vi upptackte i ett ganska
tidigt skede att forskning rérande barn som narstaende, inte stracker sig sa langt tillbaka i
tiden (Dyregrov, 2007; Elmberger, 2004). Forskning kring &mnet tog pa allvar fart under

nittiotalet och denna forskning har till stor del berért barn som néarstaende till foraldrar med
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cancersjukdom eller psykisk ohélsa. Detta kan naturligtvis begransa empirin i var
undersokning, da forskningen i nulaget &nnu far anses vara foérhallandevis sen och under
utveckling. For att fa en battre forstaelse och insikt i hur ett barn upplever en foralders
sjukdom och dad har vi tagit del av skonlitterara verk. Detta for att fa en inblick i vad de

professionella kan komma att méta i sitt arbete med barn som narstaende.

Urval

Vi har via mail tagit kontakt med samtliga intervjupersoner. | mailet har vi presenterat oss,
vart amne och syftet med var undersokning. Vi overlat till de tillfragade att sjalva foresla tid
och plats for intervjuerna. Samtliga intervjuer har skett pa de intervjuades arbetsplatser. Vi har
intervjuat sju personer i var undersokning, varav sex kvinnor och en man. Att antalet kvinnor
dominerar i vara intervjuer speglar mojligen hur kénsfordelningen ser ut inom varden i dag.
Om konsfordelningen pa intervjupersonerna har haft en paverkan pa utfallet kan vi dock inte
svara pa. Urval av professionella till intervjuerna har till storsta del i inledningen skett genom
ett bekvamlighetsurval dar vi valt intervjupersoner som vi varit i kontakt med tidigare, vilket i
sin tur har lett till fler kontakter, det vill sdga ett sndbollsurval (Bryman, 2004). De
intervjupersoner vi har valt fran féltet har eller har haft direktkontakt med narstaende barn till

svart sjuka foraldrar eller en indirekt kontakt via den sjuke foraldern.

Metodens fortjanster och begransningar

Det riktas en hel del kritik mot kvalitativ forskning (Bryman 2004). Denna bestar bland annat
av svarigheten med att generalisera undersokningens resultat och bristen pa transparens som
gor det svart att fastsla hur forskaren egentligen har kommit fram till sina resultat och
slutsatser, vilket kan anses vara en begransning. Men en av fortjansterna med att anvénda
kvalitativ metod &r att utifran en intervju fa sa grundliga svar som mojligt fran de tillfragade.
Den som intervjuar tolkar darefter utsagorna och aterger empirin i en detaljerad rapport,
vilken i sin tur ska ge en sa tydlig och fordjupande beskrivning av omradet som majligt
(Repstad, 2009). Genom att aterge intervjuer sa detaljerat som mojligt sa skapar man som
intervjuare en insyn i hur man kommit fram till sitt slutgiltiga resultat i undersokningen. Dock
kan en viss kritik riktas mot anvandandet av en kvalitativ metod, 6ver hur empirin framstélls

genom att forskarens intresse manga ganger styr resultaten (Bryman, 2004). Denna mojlighet
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att tolka och darmed styra resultatet utefter vad man som forskare finner intressant att lyfta
fram kan formodligen ses som en begransning. En fortjanst med att utga ifran semi-
strukturerade intervjuer som vi anvant oss av i denna studie, ar att fokusera pa ett fatal fragor
som vi vill ha svar pa (Ibid). Med dessa fragor som ram har vi sedan kompletterat med
relevanta foljdfragor pa det intervjupersonerna berattat. Da vi varit flexibla for i vilken
ordning fragorna stéllts, har detta inneburit att intervjuerna flutit pa smidigt. Pa detta satt
anser vi att vi fatt ut mycket relevant information ur intervjuerna och kunnat tillvarata de
intervjuades beréattelser pa basta satt (Ibid). En begransande aspekt pa att anvanda sig av
kvalitativ intervju som metod, kan vara att intervjupersonen sjalv véljer vad han eller hon vill
beratta (1bid). Detta kan forsvara och begransa maojligheten att replikera undersokningen for
en annan forskare da mycket av svaren &r situationsberoende samt dven avhangigt pa hur
fragorna stallts. En annan negativ aspekt ar nar intervjupersonen kan hamna i ett underlage da
det endast &r intervjuaren som soker information och kunskap om denne vilket kan skapa
asymmetri dem emellan (Andersson & Swaérd, 2008). Vid samtliga intervjuer till studien har
bada forfattarna deltagit, vilket kan ha haft en negativ paverkan pa vara intervjupersoner da de
kan ha kant sig i underldage. Denna kunskap och medvetenhet om var majliga paverkan pa
vara intervjupersoner har vi haft med oss i tanken under samtliga intervjuer, men vi upplevde
inte att detta paverkade vara intervjupersoner. Under intervjuerna har den ena av forfattarna
haft det 6vergripande ansvaret for att stalla fragorna medan den andre har ansvarat for att féra
anteckningar och gjort observationer. Dock har bada forfattarna haft mojlighet att stalla
relevanta foljdfragor under intervjuernas gang, vilket vi anser vara en fortjanst. Vi tror att vi
pa detta satt fangat upp mer information och intryck som kunde ha gatt forlorat om vi hade

varit ensamma intervjuare.

Ytterligare en begransning i var undersokning kan vara antalet personer som vi valt att
intervjua, da dessa kanske inte fullt ut kan spegla hur professionella i allmanhet uppfattar och
utfor sitt arbete utifran organisationens riktlinjer. De intervjuade gav dock en relativt
samstammig bild av sitt arbete, med smarre skillnader vilket vi darfor anser belyser realiteten
i de professionellas arbete med barn som narstéende. Aven tidigare forskning underbygger

vara intervjupersoners uppfattning om arbetet och bade dess begransningar och behov.

Vi har vagt fortjanster mot begransningar med att analysera andra forskares dokument, det vill
saga sekundarkallor, i var empiri. Fortjanster med att anvanda andra forskares studier och

liknande dokument som data i var undersokning &r att vara personliga varderingar inte
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paverkar dessa (Bryman, 2004). Dock framhaller en del forskare att det kan finnas en
begransning genom att anvanda sekundarkallor. Detta genom att det kan foreligga problem
med dokuments &kthet, dess trovardighet samt huruvida det &r representativt for det vi ska
undersdka (Bryman, 2004; Lundstrom, 2008). Med dessa kunskaper har vi i anvandandet av

sekundarkallor haft ett kritiskt forhallningsstt.

Metodens tillforlitlighet

Problemet med en kvalitativ studie kan vara att det ar svarare att replikera resultaten &n om
man anvander sig av en kvantitativ studie (Bryman, 2004). Problem som kan uppsta vid
intervjuer ar att dessa latt kan paverkas av vem som intervjuar, intervjupersonens dagsform
samt storningar i omgivningen vilket i princip gor det omojligt, aven for oss, att na precis
samma resultat vid ett annat tillfalle. Dessa aspekter kan naturligtvis ha en paverkan pa
tillforlitligheten i vara intervjuer, och i férlangningen var undersokning. Vi har dock tagit
fasta pa Brymans rad och forsokt oka reliabiliteten genom att folja en intervjuguide (Bilaga
1). Genom att anvéanda oss av intervjuguiden har vi strukturerat intervjuerna till att folja vissa
teman som vi ansag vara viktiga for var undersokning. For att vi skulle fa en 6kad validitet i
var undersdkning la vi oss vinn om att fore intervjuerna skaffa oss bakgrundskunskaper i

amnet, for att pa detta satt kunna stélla sa relevanta fragor som mojligt.

| var undersokning har vi anvant oss av bandspelare vid intervjuerna samt kontinuerligt
antecknat under intervjuns gang (lbid). Vid samtliga intervjutillfallena har vi traffat
intervjupersonen personligen. | direkt anslutning till intervjuerna har dessa transkriberats och
analyserats da informationen annu ar i farskt minne. For att ytterligare oka tillforlitligheten i
var studie har vi haft ett medvetet kritiskt forhallningssétt under analysen av vara insamlade
data. Detta géller i synnerhet nér vi analyserat sekundardata da dessa kan innebéara problem
med autenticitet (Lundstrom, 2008). | valet av intervjupersoner har vi forsokt att intervjua
praktiker med lang erfarenhet inom varden. Detta for att kunna fa en béttre bild 6ver hur
professionella ser pa sitt arbete med barn i kris och hur riktlinjerna inom varden ser ut for

detta arbete.
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Insamlad empiri

Samtliga intervjupersoner var positiva till att stilla upp pa intervjuer, da de ansag amnet som
viktigt och intressant. Samtliga intervjuer genomférdes i en lugn och avslappnad miljo, utan
yttre stérningar, nagot som av Bryman beskrivs som ett bra utgangslage for en intervju
(Bryman, 2004). Under alla intervjuer tog sig intervjupersonerna god tid att besvara vara
fragor, vilket ledde till ett gott samtalsklimat. Vi upplevde att samtliga intervjupersoner talade
fritt och bad om fortydligande om de inte var sakra pa att de tolkade fragan ratt. Dock finns

det en mojlighet att vi tolkat deras svar pa ett satt som inte avsags, en risk vi ar medvetna om.

Av de personer vi har intervjuat har erfarenhet kring att méta barn som narstaende till svart
sjuka foraldrar. Vi har intervjuat en psykolog och fyra socionomer, dar samtliga socionomer
arbetar som kuratorer. Vi har aven intervjuat tva sjukskéterskor, varav en har en
vidareutbildning i familjeterapi och den andra i KBT, (kognitiv beteende terapi). Samtliga
intervjupersoner arbetar eller har arbetat i ndgon form av mangprofessionellt team. Alla
intervjuade moter eller har métt barn som narstaende i sina arbeten, men de arbetar utifran
olika fokus. Vissa arbetar utifran ett mer uttalat barnperspektiv, medan andra har ett
familjeperspektiv, dar en stor del av hjalpen gar ut pa att bista foraldrarna att sjalva stodja sina
barn. Samtliga intervjuade, bortsett fran en, arbetar alla inom cancersjukvarden. Da vi langre
fram i uppsatsen redogor for de intervjuades uppgifter och asikter, kommer vi att benamna
dem som intervjuperson 1, intervjuperson 2 etc. Nar de intervjuade i sina svar har relaterat till
sin arbetsplats eller annan klinik, eller orten dar de arbetar, har vi valt att markera detta med
X, for att de intervjuade ska forbli anonyma.

Annat material som vi anvant oss av ar material vi hittat pa Internet, till exempel relevanta
artiklar, avhandlingar, rapporter etc. De sokord vi anvant oss av har varit: barn, narstaende,
cancer, foraldrar med cancer, palliativ samt pa engelska: cancer, child/children, family,
parents, advanced cancer samt coping. Vi har dven anvant oss av referenslistorna pa vart
insamlade material for att fa tips om flera kéllor, d& vara sokord ibland upplevts som en
begransning. Vi har last skonlitterara verk som knyter an till &mnet, dessa bocker har varit en
bra grund och forberedelse till intervjuerna for att fa en bra forforstaelse 6ver vad de
professionella moter i sitt arbete. Denna kunskap, utifran bockerna, har dven gett oss en

mojlighet att utforma relevanta fragor samt féljdfragor under vara intervjuer.
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Vi har efter intervjuerna transkriberat dessa och detta material har sedan, tillsammans med det
ovriga insamlade materialet, kodats efter vissa huvudteman som vi sag vaxa fram under

arbetets gang. Dessa teman blev sedermera byggstenar i var undersokning.

Etiska d6vervaganden

Vi har tagit del av Vetenskapsradets forskningsetiska riktlinjer for att forsakra oss om att folja
dessa pa basta satt (Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-
samhallsvetenskaplig forskning). Nar vi gjort vart urval har vi varit val medvetna om det
oetiska i att intervjua barn och i synnerhet barn i en svar livssituation. Darfor har vi valt att
intervjua praktiker som stottar svart sjuka foraldrar och i detta arbete kommer i direkt eller
indirekt kontakt med dessa barn. De professionella vi har traffat for intervjuer har fatt
information om syftet (Informationskravet) med vart arbete samt att uppgifterna de delger oss
inte kommer att anvandas till annat an uppsatsen (Nyttjandekravet). De intervjuade har daven
blivit informerade om att de inte kommer att ndmnas vid namn eller vilken arbetsplats de
arbetar vid, samt att allt insamlat material kommer att behandlas konfidentiellt
(Konfidentialitetskravet). Vid intervjuerna har de intervjuade gett sitt samtycke till att delta
(Samtyckeskravet) och vi har dven diskuterat intervjupersonernas réatt att dra sig ur under
arbetets gang (Informationskravet) och att vi da inte kommer att anvanda oss av det insamlade
materialet i vart arbete. Vi kommer direkt efter avslutat och godkant arbete att radera samtliga

inspelningar samt makulera allt skrivet material fran intervjuerna.

Om forfattarskapet

Vi har gemensamt producerat det skrivna materialet och star bada bakom detta. Géllande
insamlandet av dokument, avhandlingar, artiklar samt skonlitterdra verk sa har dven detta
skett gemensamt, medan vi i vissa fall delat upp och last materialet var for sig. Dock har vi i
de flesta fall tagit del av samma material. Vid vara intervjuer har bada forfattarna varit
narvarande, samt vid transkribering och tolkning av detta material. Vi har genomgaende sett
det som en fordel att vara tva, da arbetet blir mer sammanhéangande och det varit lattare att
halla fokus pa syftet i arbetet.
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Till en borjan arbetade vi efter tva olika spar i vart insamlande av material. Vi utgick ifran ett
barnperspektiv till en borjan, dar vi tittade pa hur barnet sjalv upplever vardens bemétande
samt hur barnet upplever en foralders svara sjukdom. Vart andra spar var att titta pa hur de
professionella som moter dessa barn arbetar samt hur organisationens riktlinjer for detta
arbete sag ut. Vi valde till slut att rikta in oss pa de professionellas perspektiv, bland annat da
det inte vore etiskt korrekt att intervjua barn, vilket nastan hade varit en forutséttning for en
undersokning av barnets perspektiv, men dven for att pa detta satt mer knyta an till socialt

arbete.

Analys

Vi ska med hjalp av Abbotts begrepp analysera vart insamlade material och diskutera hur
detta nya arbetsomrade véxer fram, hur de professionella havdar jurisdiktionen for sitt

arbetsomrade, samt hur de professionella legitimerar sitt arbete.

Lagstiftningen

Halso- och sjukvardslagen som kom 1982 (HSL (1982:763)), fick en forstarkning den forsta
januari 2010. Den forstérkta lagen forordade att de professionella inom sjukvarden skulle
forandra sitt arbetsomrade till att mer aktivt inkorporera de narstaende barnen i varden av
foraldern. Hur har lagstiftningen paverkat de professionellas arbete med barn? Abbott (1997)
menar att lagen ligger till grund for att legitimera de professionellas arbete. For att de
professionella ska kunna legitimera sitt arbete kravs det att de utgar ifran befintlig

lagstiftningen och pa sa satt ger medborgarna vad de har ratt till.

De professionella vi har intervjuat har resonerat kring lagstiftningen och menar att denna inte
fullt ut natt fram till all sjukvardspersonal. Detta leder till att de professionella i manga fall

tvingas att uppmarksamma 6vrig sjukvardspersonal om lagen och dess innehall.

Sjukvarden forordar att de som &r i storst behov av hjalp ar de som ska
fa mest hjélp och hjalp forst, men sa ser inte verkligheten ut. Den nya
lagen &r mycket bra men man kan &nnu inte sdga ndgot om dess
effekter. Idag ar det tyvarr budgeten som styr, man tanker bara pa
pengar och farre personer ska gora mer arbetsuppgifter da det
medicinska far ett foretrade. [---]. Idag &r det upptill ett fatal eldsjalar
att fora detta arbete vidare (Intervjuperson 1).
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Intervjupersonen menar att det inte bara ar lagstiftningen som styr arbetet, utan att
verksamheten ocksa till stor del paverkas av de resurser som star till buds. Ar resurserna
knappa tvingas man prioritera vem som i forsta hand ska hjélp. Risken &r att man prioriterar
bort narstaende da de inte &r patienter med ett klart uttalat medicinskt behov. Intervjupersonen
framhaller att mycket av det viktiga arbetet utfors av ett fatal, sa kallade, eldsjalar som driver
arbetet vidare med sin entusiasm.

Jag upplever att inte all personal & medveten om att lagen finns, har
far jag standigt paminna om denna. [---]. Det finns exempel da man
inom sjukvarden inte haft modet att informera och avsluta
verkningslosa behandlingar da det finns barn med i bilden. Vid
palliativ vard &r det lattare att arbeta med barnen da man har mer
konkreta arbetsuppgifter, dd man med sékerhet vet att foraldern ar
déende (Intervjuperson 2).

Aven denna intervjuperson framhaller att kunskaperna kring lagen och dess innehall brister
bland sjukvardspersonalen. Intervjupersonens utsaga visar ocksa hur barn kan paverka de
professionella i deras arbete. Detta samstdmmer med tidigare forskning dar bland annat
Keeley (2000) menar att arbete med barn kan var extra svart, dven for de professionella, detta

da man paverkas emotionellt eftersom barn beror.

Lagen har passerat obemarkt. Det ar inte manga som kanner till den.
Vi blev tvingade att ta dessa barn da psykiatrin slutade ta dessa fall. [-
--)Jag forsoker att inte ha nagra sjalvklara regler utan kanner av laget.
Var och en utvecklar arbetet pa sitt satt. Det finns inget fokus pa barn,
tyvarr, mycket ar pa foraldrarnas premisser... Lagen &r inte
implementerad, fa vet att den finns och vad den innebér
(Intervjuperson 4).

Den intervjuade havdar att det inte finns tillrackliga kunskaper om lagen och dess innehall pa
arbetsplatsen. Denne menar vidare att de professionella har for lite barnfokus i sitt arbete

vilket gor att de professionella, trots den skérpta lagen, ser till den sjuke i forsta hand.

Alla de vi intervjuat har kunskaper om att lagen finns och dess innehall, men menar att 6vrig
vardpersonal inte har full kinnedom om lagen och dess utokade skydd for barnen. Lagen har
som syfte att fungera som en 6vergripande ramlag, vilken ska ge riktlinjer till de
professionella hur de ska organisera sitt arbete. Dock framkommer det i intervjuerna att de

professionella inte fullt ut arbetar utefter den forstarkta lagens direktiv. Da lagen &r en av
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forutsdttningarna for de professionella att legitimera sitt arbete, enligt Abbott (1997) stéller vi
oss da fragan hur man som professionell legitimerar sitt arbetsomrade med de nérstaende
barnen? Abbott menar att det ar viktigt for de professionella att ha ett definierat yrkesomrade
for att kunna héavda sin specifika kunskap inom ett arbetsomrade, det vill saga en jurisdiktion.
Att inneha en jurisdiktion innebér att man kan sdga sig ’dga” rétten till ett arbetsomréde eller
till en specifik malgrupp. Abbott menar vidare att de professionella behover ett gemensamt
arbetsséatt for att kunna havda sin ratt till att inneha den specifika jurisdiktionen och for att
kunna legitimera sitt arbete. Problem kan dock uppsta med att forsoka skapa ett gemensamt
arbetssatt da olika professioner eller verksamheter inom samma profession utgar ifran olika
perspektiv. Detta innebar att de olika professionella utgar ifran den sjukes -, foraldrarnas -
eller barnets perspektiv och arbetar utifran olika arbetsmetoder.

En huvudfraga i vara intervjuer handlade om vilka direktiv de professionella fatt fran

organisationen, direktiv som uttrycks som riktlinjer for arbetet.

Vi har inga tydliga riktlinjer. Vi ska prioritera barnen men jag har inte
sett nagra direkta riktlinjer forutom lagen. Pa X &r det tydligare att det
ar neddragningar, detta satter tydliga spar. Barnfamiljerna ar verkligen
forsta prioritet, dem maste vi hinna med, de andra far vanta. Det har vi
sagt, denna riktlinje finns i alla fall (Intervjuperson 2).

Den intervjuade papekade att organisationens riktlinjer var otydliga eller kanske till och med
obefintliga. Den enda riktlinjen som var tydlig fran organisationens sida, var att de

professionella skulle prioritera barnfamiljer.

Det finns egentligen inte nagra klara riktlinjer, bara lagen. Jag har haft
onskemal att vi ska géra som i staden X, dar man har formaliserade
mallar dar alla kan stalla fragorna. Detta gor att man okar jamlikheten
inom varden, alla ska fa samma hjalp oavsett var man soker vard.
Annars finns flodesschemat. Ledningen ser oss som experter och ger
0ss ansvaret att sjalv utveckla riktlinjer och rutiner. [---]. Arbetet
hanger pa vissa eldsjalar och pa att dessa kan formedla vidare
(Intervjuperson 5).

Aven denna intervjuperson menar att det inte finns nagra klara riktlinjer for hur arbetet ska
bedrivas, utan menar att detta arbete till stor del drivs av eldsjalar. Den intervjuade har ett
onskemal att arbeta mer formaliserat, detta for att varden ska bli mer jamlik oavsett var man

soker vard. Intervjupersonen menar att ett stort ansvar vilar pa de professionella, da
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organisationen anser dessa vara experter som sjalv ska organisera arbetet. Hade man arbetat

efter formaliserade mallar, hade ansvarsbelastningen inte hamnat pa de professionella.

For var del finns det inget nedtecknat det ingar i socionomrollen att

kunna (Intervjuperson 3).

Denna intervjuperson tyckte inte att det behdvdes mer riktlinjer fran organisationens sida for
hur arbetet skulle utféras, utan menade istallet att denna grundkunskap fanns i

socionomprofessionen.

Jag forsoker standigt pAminna om lagen och den gor sig standigt
pamind pa avdelningen. Géallande riktlinjer ska det ju finnas nagot
skrivet, men det kan jag ju inte sidga... Det finns ju inga strikta regler,
det har jag inget minne av...[...] Om jag kdnner att det 4r nagot jag
inte klarar av sa tar jag hjalp av teamet (Intervjuperson 6).

Denna intervjuperson menar att det finns ett stdndigt behov av att uppméarksamma lagen inom
verksamheten, d&ven om lagen ofta diskuteras pa avdelningen. Riktlinjer fanns mojligen
nedtecknat enligt intervjupersonen, men denne kunde inte redogora for dessa. Detta skapar

utrymme for de professionella att sjélva tolka hur arbetet ska utforas.

Barnperspektivet ar daligt implementerat bland sjukvardspersonalen.
Detta kan kanske bero pa att man inte vet vad som &r ens ansvar och
att man har sa mycket annat att gora. [---]. Cancersjukdomar ligger
fore de andra klinikerna, vi har planeringsdagar och férelasningar och
diskussion pa avdelning om hur vi pratar med barn (Intervjuperson
7).

Den intervjuade papekade att barnperspektivet inte alltid ar tydlig i arbetet, men att man fran
organisationens sida kontinuerligt forsoker att utoka kunskapen om denna hos de
professionella. Den intervjuade framhaller att barn som narstaende inom cancersjukvarden
trots allt ligger fore andra verksamheter i utvecklingen. Detta bekréaftar &ven ElImberger
(2004) i sin forskning.

Inom de flesta verksamheter uppgav de professionella att det saknades klara riktlinjer och
direktiv fran organisationens sida for hur arbetet skulle utforas. Detta ledde till, enligt vara

intervjuade, att utformningen av arbetsrutiner lag pa de professionella sjélva. Flera av de
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intervjuade menade att detta arbete till stor del drevs av sa kallade eldsjélar vars arbete var
betydelsefullt for arbetes utveckling inom verksamheterna. Dock framholl alla intervjuade att
organisationen forordade att barnfamiljer skulle prioriteras. Abbott (1997) menar att en
specifik kunskap ar det som gor att en profession kan hdvda jurisdiktionen for ett avgransat
arbetsomrade. Detta kan dock leda till problem for de olika professionerna att havda sin
jurisdiktion for arbetsomradet da bade de olika verksamheterna men dven de olika
professionerna utformar sitt arbete och valjer sjalv vilka metoder som ska tillampas. Men
samtidigt speglar, detta sétt att arbeta flexibelt, det sociala arbetet, dar ett 6ppet arbetssatt &r
vanligt forekommande och inte alltid foljer givna mallar. Enligt detta skulle det sociala arbetet
i manga fall ha svart att havda jurisdiktion for ett specifikt arbetsomrade, enligt Abbott, da
arbetet inte alltid ar forutsagbart. For de professionella i var undersokning handlade
problematiken inte s& mycket om att arbetet var oférutsagbart, utan snarare om svarigheten att
skapa ett nytt arbetsomrade med klara direktiv, detta inom en etablerad organisation dar starka

professioner redan verkar.

Arbetsmetoder

Inom varden forordar lagen de professionella att hjalpa dven de narstaende i en familj, da en
foralder drabbas av cancer. Om de professionella ska folja lagen sa finns det inte utrymme for
nagra urval, utan som professionell ska man kunna méta alla malgrupper, det vill saga saval
den sjuke som dennes barn. Lagen forordar barnets ratt till information och stod, vilket gor att
de professionella aktivt maste soka kontakt med samtliga familjemedlemmar och synnerhet
barnen, nar en foralder blir sjuk. | vara intervjuer stallde vi fragan hur de professionella far
vetskap om de nérstaende barnen samt hur de kommer i kontakt med dessa. Vilka rutiner
arbetar de professionella efter? Inom alla verksamheter dar de professionella arbetade fanns
system for hur sjukvardspersonalen skulle uppmarksamma barnen sa att de i sin tur skulle

informera de professionella som vi intervjuat, om dessa.

Sa sent som ar 2000 kom det in i anamnesen som en fast punkt att
fraga om vederbdrande hade barn(Intervjuperson 1).

Intervjupersonen berattade om det inte fanns krav pa att skriva in forekomsten av minderariga
barn i en patients journal, fére ar 2000. Detta visar att man med nya kunskaper kring barns
behov idag forandrat sitt arbetssatt till att d&ven innefatta barnen till svart sjuka foraldrar. Detta
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da man inom forskning ser en vinst med att i ett tidigt skede hantera barnets problematik for

att forebygga for framtiden (Dyregrov, 2007; Falk & Lonnroth, 1999).

Det finns ett system for det har p& X. [---]. Ar det en allvarlig kronisk
sjukdom sa kontaktar och informerar personalen mig eller min kollega.
[---]. For manga ar sedan kom det ett direktiv fran sjukhuschefen att
det skulle finnas en kontaktperson pa varje klinik som &r ansvarig for
barn som ar anhérig (Intervjuperson 3).

Den intervjuade menar att det ar upp till 6vrig sjukvardspersonal, som kommer i kontakt med
familjerna, att upptdacka barnen och att informera den professionelle om dessa.

For lakarna och skoterskorna finns det ett flddesschema. Vid forsta
besoket ska patienten fa fragan om de har minderariga barn. Misstag
kan ske, i synnerhet nar aldre patienter inte far fragan om de har
minderariga barn. [---]. Allt hanger pa resurser, mer tid skulle behovas
ibland. Vi ar tva kuratorer nar man pa andra avdelningar &r fyra, de
hanterar dessutom inte minderariga barn. Det ar anstrangt och sma
resurser, men det ar inte darfor vi missar utan det beror snarare pa fel i
systemet (Intervjuperson 3).

Den intervjuade menar att man trots rutiner ibland missar att det finns narstaende barn. Detta
kan bli ett faktum da man inte foljer gallande rutin, att alltid fraga om det finns minderariga

barn i familjen. Intervjupersonen menar att resursbrist ar ett problem inom verksamheten for
att de ska hinna med sitt arbete men papekar samtidigt att det inte ar detta som ligger bakom

det faktum att vissa barn missas.

Vi far remisser fran de berdrda avdelningarna. Vi har blivit battre pa

att upptackta barnen, vissa har dock vandrat lange inom systemet och

trots detta har man missat barnen och deras behov. Inom varden finns

det en tendens att se det ur den sjukes perspektiv, barnen kommer i

skymundan

(Intervjuperson 4).
Den intervjuade menar att man trots rutiner standigt upptacker barn som missats, ibland under
lang tid. En anledning, menar denne, kan vara att man inom sjukvarden utgar ifran den sjukes
perspektiv och pa sa satt hamnar de narstaende barnen i skymundan. | och med att barn missas
borde det innebara att ansvarig sjukvardpersonal inte stallt fragan till patienten om det finns
minderariga barn eller om fragan stallts pa ett satt sa den lamnar en mojlighet till
misstolkning. Vi staller oss fragan om detta kan bero pa bristen pa inarbetade rutiner och klara

riktlinjer till sjukvardpersonalen?
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Information om att barnen finns sker ju oftast genom varden, ldkare

och sjukskoterskor slar larm sa att vi far vetskap om barnen. Vi far

remisser fran de andra avdelningarna. | vissa enskilda fall ringer

foraldrarna sjalva. Nar jag fatt vetskap om en familjs situation ringer

jag upp patienten och bokar tid for ett mote (Intervjuperson 6).
Aven denna intervjuperson menar att ansvaret for att upptacka ett narstaende barn, ligger hos
annan sjukvardspersonal. Ibland sker dock kontakter efter att foraldrarna sjélva sokt kontakt

med den professionelle.

P& manga remisser &r det foraldrarna som &r oroliga for sina barn, da
ringer jag eller skickar en kallelse. Jag vill alltid traffa foraldrarna forst
men dessa vill ibland komma med barnen direkt (Intervjuperson 7).
Aven hir menar den intervjuade att kontakt kan ske dé foraldrarna aktivt sokt hjalp, da de

kanner oro.

Enligt Abbott (1997) kan ibland vissa malgrupper valjas bort da de inte genererar nagon status
for de professionella. Enligt Abbott sa ar det ofrankomligt att vissa malgrupper och
arbetsuppgifter anses generera mer status &n andra och denna 6kade status kan vara en
bidragande faktor till att en profession vill tillskansa sig en jurisdiktion, men samtidigt ocksa
innebdr att en malgrupp som inte kan anses generera status inte &r attraktiv att slass for. Detta
medfor att vissa starkare professioner véljer bort vissa patientgrupper och arbetsuppgifter, dar
andras professioner istallet far ta dver detta arbete, menar Abbott. Han menar vidare att da
man inom sjukvarden inte alltid har mojlighet att vélja sina malgrupper blir det svarare for
dessa professioner att 6ka sin status. Det enda de professionella kan gdra for att 6ka statusen,
ar att inom professionen mer aktivt vélja att soka den malgrupp man vill arbeta med. Vill
ingen ta ansvar for en malgrupp maste nagon till slut ta sig an denna vilket vanligen da faller
pa svagare professioner som inte har samma majlighet att vélja. Under vara intervjuer blev det
tydligt att manga av de professionella la ansvaret pa ovrig sjukvardspersonal att
uppmarksamma om patienterna hade minderariga barn och sedan vidarebefordra denna
vetskap till de professionella som arbetar med praktiskt stod. Det var fa av de professionella

som aktivt sokte kontakt med de narstaende barnen, av olika anledningar.
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Hur utformar de professionella sitt arbete?

Eftersom organisationen inte har upprattat nagra klara riktlinjer for hur arbetet med de
narstaende barnen ska se ut, ville vi undersoka hur de professionella utformar sina
arbetsrutiner. Forskare har studerat olika metoder som anvands i arbetet med barn. Nagra
menar att den professionelle bor hjélpa foraldrarna att sjélva stotta sina barn (Keeley, 2000;
Hessle, 2003; Bugge et al 2009). Andra menar att det bésta resultatet uppnas nar den
professionelle arbetar med hela familjen samtidigt (Cullberg, 2006). Det framkom under vara
intervjuer att man anvande sig av olika arbetsmetoder, en del professionella valde att bara
traffa foraldrarna och menade att dessa var bast lampade att hjélpa sina barn, medan andra

aktivt valde att traffa barnen direkt.

Det ar viktigt att stotta foraldrarna, framfor allt den friske foraldern, att

orka vara foralder och vaga kontakta andra i samma situation for att se

om ens barn reagerar som andra barn i samma situation och att kunna

utbyta erfarenheter(Intervjuperson 1).
Den intervjuade menar att det ar viktigt att i forsta hand stétta foraldrarna. Samtidigt sa lagger
detta ett stort ansvar och en stor tilltro pa att foraldrarna har ratt kunskap och férmaga att
avgora hur deras barn mar. Detta ansvar kraver aven att foraldrarna har orken att stétta sitt

barn da de sjalv ar i kris.

Det forsta motet med barnet sker oftast med bade lakare och kurator

samtidigt. Det finns inga arbetsrutiner men vi har planer pa att skriva

ett PM for att sdkerstélla att alla arbetar lika i méten med

barn(Intervjuperson 2).
Den intervjuade beskriver att man idag inte arbetar efter nagra faststallda rutiner, men
utrycker en énskan om arbeta fram en gemensam metod for alla, for att sékerstalla arbetet.
Den intervjuade ser en vinst med att aktivt samarbeta med andra professioner och ta nytta av

varandras specifika kunskaper for att pa basta satt mota familjerna.

Vi forsoker att inte ha nagra direkta metoder utan att bara att finnas
dar och lyssna och sanka kravet pa vad som ar det perfekta samtalet.
Nér jag borjade ha samtal med barn gick jag in med samma
forvantningar som vid ett samtal med en vuxen. Detta fungerar inte
eftersom barn fungerar annorlunda. Det lilla kan récka
(Intervjuperson 5).

Den intervjuade menar att det ar viktigt i dennes arbete att situationen far bli avgorande,

istallet for att anvanda faststallda metoder. Detta speglar det sociala arbetet i manga
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avseenden da man inte alltid kan forbereda sig pa vad man ska mota och darmed kraver ett

flexibelt arbetssatt.

Att jobba som kurator ar att ta det som det kommer. Man vet aldrig
vad som kommer in i rummet. Jag k&nner en kluvenhet éver hur jag
ska arbeta och beméta barn. I méte med barn sa anvander jag mig inte
av nagra direkta verktyg (Intervjuperson 7).

Aven denna intervjuperson foredrar att inte arbeta utifran givna ramar, utan att lata situationen

styra arbetet. Samtidigt skapar arbetet med barn en osékerhet.

Oftast racker det med att man traffar foraldrarna, da inte alla foraldrar
vill att vi pratar med barnen. Vi stottar fordldrarna att sjalva stétta sina
barn. [---]. Det &r inget tvang att traffa oss men det kan bli ett fall for
socialtjinsten om barnet far illa. Vi berattar for fordldrarna att det ar
bra om vi traffar barnen (Intervjuperson 5).

Den intervjuade forordade foraldrastod, men ar tydlig med att denne dven stéttar barnen
direkt vid behov. Denna intervjuperson var dock den enda som talade om vardpersonalens

anmalningsplikt till socialtjansten om man missténker att ett barn far illa.

Vi vill gérna tréffa barnen sjalv for att beréatta vad sjukdomen innebar,
da foraldrar garna gor omskrivningar. [---]. Det blir ju min véardering
som avgor barnets behov till exempel vid information om foralderns
sjukdom, da foraldern inte sjalv vill beratta. Vart barnperspektiv yttrar
sig ibland i att vi inte bryr oss om forédldrarnas 6nskan (att inte
involvera barnen, var anm.), utan kor 6ver dessa om vi ser att det finns
ett behov (Intervjuperson 3).

Den intervjuade framhaller vikten av att traffa barnen personligen, snarare an att ga via
foraldrarna. Detta for att sakerstalla att barnet far korrekt information. Den intervjuade
papekade att lagen gar fore foralderns vilja att informera barnet om foralderns sjukdom. Den

intervjuade tolkar i sitt arbete den skarpta lagen som att barnets ratt gar fore foraldraansvaret.

Det &r fordldrarnas beslut om barnet ska komma hit eller inte, viktigt
att allt sker med 6dmjukhet, inga bor, ska eller maste. Svart att veta
hur mycket information barnen fatt fran sina foraldrar och hur de har
fatt denna information. Det ar viktigt som professionell att beratta om
sjukdomen och att informera om att cancer inte smittar och att hjélpa
foraldrarna att informera sina barn utan att sprida sin angest
(Intervjuperson 4).
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Denna intervjuperson framhaller tvartemot den forra intervjupersonen om vikten av
o6dmjukhet infor foraldraansvaret och menar att man med fordel kan stotta foréldern i hur

denne pa basta satt ska prata med sina barn.

Jag gar ju inte in och tolkar inte si mycket... jag gor inga
psykologiska bedomningar och jag traffar inte de sma barnen sa ofta
utan far en kombinerad bild av vad foraldrarna beréttar, ibland &r det
tydligt, ibland svart (Intervjuperson 5).

Aven denna intervjuperson valjer att ha ett Gppet arbetssatt dar foraldrarna och deras utsagor
om barnet far styra arbetet. Den professionella framhaller dock svarigheten i att tolka vad

foraldrarna till de sma barnen formedlar. Detta lagger aterigen ett ansvar pa foraldrarnas axlar

att formedla en korrekt information som de professionella kan tolka och arbeta utifran.

Jag traffar valdigt séllan barn, faktiskt, i sa fall vuxna barn men inte
mindre barn. De mindre barnen moter jag nér de foljer med sina
foraldrar. De mindre barnen har séllan nagot stéd. Jag brukar
kontrollera om det finns hjalp for barnen att fa stod via till exempel
skolkurator. Jag stéller fragor kring natverket, om nagon annan kan
stotta. [---] (Intervjuperson 7).

Denna person véljer att se om det finns resurser i natverket som kan st6tta barnen i forsta hand, da
denna valjer att arbeta utifran ett vuxenfokus. Dock kan man som professionell inte alltid vélja vilken
malgrupp man vill arbeta med vilket Abbott (1997) menar ar ett faktum for vissa professioner inom

sjukvarden, i synnerhet de svagare professionerna.

Foraldrarna uttrycker séllan att barnen har problem. Jag hjalper
foraldrarna med rad och stod om de tycker att det ar svart att tala med
sina barn. Mindre resursstarka foraldrar har vanligen daliga
erfarenheter av socialtjansten och ar darfér mindre benédgna att séka
hjalp. I dessa fall kan jag ga in och fraga hur det & med barnen
(Intervjuperson 7).

Den intervjuade papekar att foraldrar har olika erfarenheter bakom sig och att detta kan
paverka deras 6nskan om att fa professionell hjalp for barnen, eller inte. Detta kraver dock,
som vi tidigare noterat, att foraldern har kunskap och férmaga att se om barnet har nagon
problematik. En svarighet med detta kan vara att barn inte alltid vill visa sina foraldrar hur de
egentligen mar, vilket bekréaftas av olika forskare (Dyregrov, 2007; EImberger & Hedstrém,
2004; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009).
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| var undersokning framkom det att bristen pa klara direktiv gor att varje verksamhet och
varje professionell sjalv far upprétta sina arbetsrutiner och metoder, da vissa valjer att traffa
barnen direkt, medan andra riktar in sitt arbete pa att stodja barnen via foraldrarna. Tidigare
forskning pekar pa att det finns ett behov av professionella med specifik kunskap for att mota
narstaende barn och deras behov pé basta satt. Overvagande av de intervjuade framholl ocksa
att de 6nskade en vidare utbildning i att méta barn for att pa detta sétt battre bemota barn i
kris.

Utbildning och erfarenhet

For en profession ar det viktigt att fa full jurisdiktion for ett arbetsomrade, menar Abbott
(1997). Detta for att kunna vara den profession som utvecklar kunskapen och styr
utbildningen av nya professionella till att bli specialister inom jurisdiktionen. Med sin
specifika kunskap har ddrmed den professionen med sin specialistkompetens en storre
’réttighet” till arbetsomradet. I undersdkningen framkom det att det var olika yrkesgrupper,
det vill saga professioner, inom varden som var involverade i kontakten med de narstaende
barnen. For att mota dessa barn och deras familjer pa basta satt menar Thalén och Langberg
(2011) att det kravs uthildning fér vardpersonalen i hur man, bland annat, samtalar med dessa.
Detta ar nagot som aven Elmberger (2004) framhaller i sin studie. Vi fragade de
professionella om de ansag att deras utbildning, gallande att mota barn, var tillracklig. Vi

fragade ocksa hur deras erfarenheter i arbetet ser ut.

Att sdga att personalen har fatt en storre kompetens betraffande barn
kan jag inte halla med om. Tidigare fanns ett visst motstand att prata
om barnen eftersom man inte visst hur foraldrarna skulle reagera. Vi
skrev ett sammanfattande dokument for tva ar sedan med information
fran t.ex. cancerfonden, forskning etc. Gver vanliga reaktioner och
kénslor. Detta gavs till personalen (Intervjuperson 5).

Den intervjuade havdar att det finns brister i sjukvardspersonalens kunskaper kring att méta
narstaende barn. Denne har sjalv varit delaktig i arbetet att utforma informationsmaterial till

personalen for att 6ka personalens kunskaper i amnet. Detta kan tyda pa att organisationen ser

de professionella som experter att sjalv utforma arbetet.

Den utbildningen (att méta barn, var anm.) har man skaffat sig pa eget
initiativ och det &r inget man far via organisationen (Intervjuperson
2).
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Den intervjuade papekade att man fran organisationens sida inte gav de professionella
utbildning i att moéta barn. For att de professionella ska kunna legitimera sitt arbete och
forsvara jurisdiktionen for ett omrade menar Abbott (1997) att man ska havda en specifik
kunskap i amnet. Denna specifika, gemensamma kunskap ar nagot som alla professionella
inom en profession har att arbeta efter vilket for vara intervjuade kan skapa en svarighet att

legitimera arbetet da alla inte utgar fran samma kunskap.

Man far ingen utbildning i samtal med barn inom organisationen. Det
var valdigt svettigt i borjan, visste inte hur man skulle beméta barnen
och jag fick ta nytta av mina erfarenheter som foralder. Man far lara
sig av sina erfarenheter och idag kénner jag mig varm i kladerna
(Intervjuperson 4).

Den intervjuade berattar hur utlamnande det kan kannas att stéllas infor en arbetsuppgift man
inte anser sig ha tillracklig kunskap kring och att erfarenhet ar till stor hjélp att hantera
uppkomna situationer. Samtidigt beskriver intervjupersonen hur det ar att arbeta inom socialt
arbete da man inte alltid kan forbereda sig fullt ut utan emellanat maste lita till sina

erfarenheter.

Om jag arbetar utifran barnens perspektiv vet jag inte. Jag far arbeta
och lita lite efter eget huvud och efter mina egna erfarenheter. Jag har
ju erfarenheter av att sjélv vara mamma... Jag forsoker att forestélla
mig hur barnet tdnker och kénner. Jag tycker att jag har for lite
utbildning i hur man moéter barn, jag skulle énska mycket, mycket mer

(Intervjuperson 6).

Aven denna intervjuperson framhaller att mycket av arbetets utformning utgar utifran den
professionelles erfarenheter vilket blir fallet da organisationen inte tillhandahaller

vidareutbildning i att mdéta barn.

Kunskapen okar for varje familj man moter [---]. Det &r inte latt nar
man ska prata med barn och det finns inget ratt eller fel, men jag
brukar tanka att det &ar battre att vara tyst &n att séga nagot som éar fel.
Det &r viktigt att vanta in féraldrarna och inte géra mer &n man kanner
att man klarar av. Har man inte nagra egna barn sa ar det nog inte sa

latt (Intervjuperson 6).

Den intervjuade menar att om man brister i kunskap sa ar det battre att inte gora for mycket,
snarare an att gora fel. Dock menar denne att erfarenheterna och kunskaperna kommer med
tiden vilket efterhand skapar en 6kad l&rdom Gver hur man ska arbeta med familjerna.
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Det &r inte alltid det barnet i familjen som man tror sig vara i storst
behov av hjélp, som behdver mest stdd. Ibland kan det vara det barn
som verkar i minst behov av hjalp som har det stérsta behovet av stod
(Intervjuperson 1).

Denna intervjupersons menade att saval teoretisk som praktisk kunskap ar grunden for att
kunna utfora ett bra arbete. Detta forutsatter dock att den professionella innehar de teoretiska
kunskaper som kravs eller i annat fall far utbildning i amnet for att pa basta satt kunna utfora
sitt arbete. Aven om olika forskare framhaller vikten av utbildning i att méta och samtala med
barn, sa sager de flesta av de intervjuade att det finns klara brister fran organisationens sida
betraffande detta. VVara intervjupersoner har papekat att de i de flesta fallen 6nskar mer
utbildning i &mnet, da de flesta anser sig ha for lite specifika kunskaper i &mnet. Den kunskap
de har, menar de intervjuade, ar inhamtad pa egen hand och bygger till stor del pa egna
erfarenheter. Denna erfarenhetsbaserade kunskap i det sociala arbetet bygger till stor del pa sa
kallad tyst kunskap, vilket ar den kunskap som professionella utfor erfarenhetsméssigt, utan
att kanske reflektera Over det. Denna kunskap har den professionelle tillforskaffat sig under
sitt praktiserande av yrket och &ar inget som man kan lasa sig till genom en teoretisk

utbildning.

FOorvantningar

De intervjuade anser att det finns oklara direktiv fran organisationens sida éver hur arbetet
med de narstaende barnen ska utforas. Fran organisationen ger man de professionella ett
utrymme att sjalva utforma sitt arbete och sina arbetsrutiner. Dock &r férvantningarna pa de
professionella nagot oklara. Detta kan skapa ett handlingsutrymme men dven gransldsa
forvantningar fran organisationens sida. Vi ville darfor undersoka hur de professionella
tolkade vad som forvantades av dem fran organisationens sida och vilken paverkan de oklara

direktiven har pa dem.

Det &r svart att veta vilka forvantningar som finns pa oss. Jag kan
mota barn och stdtta med vidare kontakter, men finns det fler
forvantningar pa mig sa vet jag inte hur jag ska gora. Ledningen har
oklara mal éver vad det ar for arbete som jag ska utfora. Det vi har att
arbeta efter ar lagen, SoL samt flédesschemat. Det &r sagt att vi ska
prioritera barnen har. [---]. Barnfamiljer ska ga fore men det &r alltid
patienten som ar i fokus. Barnen kommer inte forsta hand
(Intervjuperson 7).
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Intervjupersonen beskriver att bristen pa riktlinjer utifran ramlagen, skapar en osakerhet hos
de professionella 6ver vilka forvantningar som finns pa dessa och deras arbete. Oklara mal
leder till att den professionella sjalv maste tolka hur lagen ska tillampas vilket da kan leda till

att patienten &r den som hamnar i fokus i forsta hand.

Arbetet med barnfokus hanger pa eldsjalar. Skulle de som arbetar pa X

sluta, och ingen 6verrapportering ske av NN och NN, skulle det bli

samre. Forhoppningsvis &r det majoriteten som tanker pa barnen men

det enorma barnfokuset och arbetet med detta ar eldsjélarnas verk och

inte organisationens (Intervjuperson 2).
Den intervjuade menar att de professionella forvantas skapa arbetsrutiner. Detta arbete leds
manga ganger av sa kallade eldsjalar, vilket kan skapa en sarbarhet inom organisationen om

dessa av nagon anledning skulle sluta.

Det finns en oro hos mig att det ska komma upp saker som jag missar
eller som jag inte kan hantera. Jag kontaktar BUP om jag kénner mig
osaker. Ibland nar jag mérker att det ar nagot mer (barnets
problematik, var anm.) kan jag kanna mig otillracklig (Intervjuperson
5).

Den intervjuade menar att bristen pa klara forvantningar fran organisationens sida, leder till
att man som professionell kan uppleva en osakerhet dver hur langt arbetsomradet egentligen
stracker sig. Det kan skapa en oro hos de professionella att med utgang fran de egna
kunskaperna inte kunna veta om det finns ett storre behov hos barnet &n vad de kan erbjuda
och i sa fall pa vilket satt. En storre kunskap i amnet hade formodligen gett mer stod i arbete
att veta nar en annan profession bor ta Gver arbetet med barnet da problematiken ligger utom

den ansvarige professionens omrade.

Inte svart att ha ett barnperspektiv, eftersom jag har barn sjalv men jag
har svart att ga ner pa deras niva. Jag har valt att arbeta med vuxna
dvs. jag har ett vuxenfokus vilket gor att jag kan vara alldeles for
intellektuell fokuserad i mina barnméten. Det kanns mycket begért av
mig som kurator att traffa familjer vid enstaka tillfallen, da det ar
sjukvardspersonal som traffar dem mest och kanner familjerna béttre.
Det kanns som om jag ska vara ett sprakror fast jag inte ar inblandad i
varden (Intervjuperson 7).

Den intervjuades uttalande visar att denna inte anser sig vara ratt profession for att ansvara

for de narstaende barnen. Den intervjuade menar att organisationen har orimliga forvantningar
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att ansvara for en malgrupp som denne egentligen inte traffar. Samtidigt kommer aterigen
svarigheten som Abbott (1997) framhaller, att man inom vissa professioner inte har

mojligheten att valja sin malgrupp eller 6vriga arbetsuppgifter.

Abbott menar att den specifika kunskapen som en profession har ska vara vagledande i dess
arbete och for att legitimera professionens arbetsmetod. For att de professionella ska veta
vilken specifik kunskap som kravs for arbetet behover de veta vilka férvantningar
organisationen har pa dem. Bristen pa direktiv och riktlinjer fran organisationens sida leder
till en osakerhet hos de professionella dver vilka forvantningar som faktiskt finns pa dem.
Enligt Abbotts teori borde detta leda till svarigheter for de professionella att legitimera sitt
arbete. Om de professionella inte vet vilken specifik kunskap som kravs, sa ar det svart att
mota organisationens eventuella forvantningar. Under vara intervjuer uttryckte manga av de
intervjuade en osakerhet kring vilka forvantningar organisationen har pa deras arbete. Denna

osékerhet tog sig for vissa uttryck i form av oro 6ver om de levde upp till dessa forvéantningar.

Handledning i arbetet

Att mota familjer i kris &r ett tungt arbete for vardpersonal att hantera, menar Keeley (2000).
Detta kraver kontinuerlig handledning for att de professionella ska orka utfora ett bra arbete.
For vissa av de professionella var handledning en sjélvklarhet, som organisationen erbjod,
medan andra fick kampa for att fa tillgang till detta. De intervjuade framholl vikten av
handledning och sag denna som ett verktyg for att hantera arbetet.

Jag skulle aldrig ha tagit detta arbete om jag inte hade fatt
handledning. Detta var dock ingen sjalvklarhet utan jag fick dvertala
min chef att ge mig det (Intervjuperson 2).

Den intervjuade uttrycket tydligt hur viktig handledningen var for arbetet, i princip avgérande

for att kunna orka hantera arbetet.

Handledning ar inte en sjalvklarhet. Jag anser dock att det &r
grundladggande och avgérande for att orka med arbetet (Intervjuperson
5).
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Aven denna intervjuade delade samma uppfattning som merparten av de professionella om
hur viktig handledningen var for arbetet och menade dven hér att det inte var en sjélvklarhet
att fa handledning bekostad av organisationen.

Viktigt med handledning men det ar tyvarr ingen sjalvklarhet. Jag har
handledning 1 gang per manad. Jag skulle dock 6nska att vi hade
handledning hela teamet tillsammans. Vi moter sa mycket har och
skulle behdva bearbeta det tillsammans. Det &r ju ett véldigt ensamt
arbete (Intervjuperson 6).

Forutom egen handledning hade den intervjuade dven 6nskemal om stéttning tillsammans
inom teamet. Den intervjuade menade att &ven om man arbetade inom team sa fick man trots

allt hantera jobbiga upplevelser sjalv vilket gjorde arbetet ensamt.

Att just arbetet upplevdes som ensamt, oavsett om man arbetade i team eller inte, var ett
aterkommande svar frdn manga av vara intervjuade. De uttryckte att handledning var en
nddvandighet for att man kansloméssigt skulle orka hantera arbetet i langden, vilket Keeley
(2000) ocksa papekar i sin studie. Dock papekade de flesta av vara intervjuade att
handledning for de professionella inte alltid &r en sjalvklarhet, i synnerhet inte i tider av
neddragna resurser inom sjukvarden. Att som professionell bli erbjuden handledning kan ses
som ett erkannande fran organisationens sida, ett erkannande om vikten av arbetet de utfor
och att arbetet innebar en psykisk pafrestning for dem som behover bearbetas for att de i

forlangningen ska ma bra.

Avslutande diskussion

Syftet med denna uppsats har varit att belysa hur ett nytt arbetsomrade vaxer fram samt att
undersdka hur organisationens riktlinjer styr de professionellas arbete. Vi har anvant oss av en
kvalitativ metod och har med hjalp av semi-strukturerade intervjuer stallt ett antal fragor kring
det tema vi har for avsikt att undersoka till sju professionella, alla med relativt 1ang erfarenhet
inom omradet. Att anvanda semi-strukturerade intervjuer anser vi vara en bra metod for att pa
ett okonstlat sétt na vara intervjupersoners erfarenheter, detta genom att lata dem beratta och
reflektera relativt fritt kring de fragor vi stallt. Vi har anvéant oss av olika delar av Abbotts
professionsteori (1997) for att analysera vart insamlade material. Detta for att battre forsta hur
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ett nytt arbetsomrade vaxer fram och hur organisationens ramar och riktlinjer styr de

professionellas arbetssatt.

Lagen som forstarkte barnens ratt till information och stéd i samband med foréalders sjukdom
tradde i kraft i borjan av 2010. Tanken var att man fran sjukvardens sida battre skulle
tillvarata barnens ratt och samtidigt arbeta for att personalen mer skulle bli medvetna om, och
mer aktivt arbeta utifran ett barnperspektiv. Vi blev under undersokningens gang ganska
snabbt varse om att lagen pa de flesta hall hade passerat ganska obemarkt, detta trots att alla
de professionella vi intervjuat var medvetna om att den fanns. Aven om de professionella ar
medvetna om lagen och dess innebdrd, sa innebar det &nda en svarighet att tillampa den da
denna bara &r en ram for arbetet och det saknas klara nedtecknade arbetsrutiner for hur arbete
ska se ut. Detta, menar vi, lamnar en 6ppning for de olika verksamheterna och de olika
professionerna att sjalv tolka och utforma arbetet. Da de professionella bara har en ram att
folja, och inga klara arbetsrutiner och nagon klar ansvarsfordelning, fick vi uppfattningen att
manga av de professionella upplevde detta som en osakerhet. Detta da det &r oklart 6ver vilka
forvantningar organisationen har pa de olika professionerna. Dock fanns det de som upplevde
detta handlingsutrymme som en frihet, en frihet att sjalva kunna strukturera och organisera sitt
arbete. Detta kan a ena sidan leda till en rattsosakerhet for de behdvanden, att alla far olika
hjalp beroende pa vem man méter, men & andra sidan kan detta innebara att
handlingsutrymmet gynnar olika individer, da dessa kan fa ett stod anpassat just for dennes

situation.

Nar jurisdiktionen gallande de narstdende barnen blev ledig, blev det upp till respektive
verksamhet inom sjukvarden att ansvara for de sjuka patienternas narstdende barn. Med detta
menar vi att ingen profession slogs om den lediga jurisdiktionen utan snarare blev olika
professioner tilldelad denna. Detta ledde till att det inte blev ett klart avgransat arbetsomrade
for en specifik profession att utféra. Varfor slogs ingen profession om att fa ansvara for de
narstaende barnen? Kan det vara en fraga om status, vilket Abbott menar ibland &r drivande
da man att ska valja viss patient eller klientgrupp? Eller kan det bero pa att de nérstaende
barnen &r ett nytt arbetsomrade under utveckling, da de narstaende barnen varken ar patienter
eller klienter och darfor ar svara att hitta plats for inom varden? Detta da man vanligen utgar

utifran ett medicinskt perspektiv inom varden.

Varfor anser man da fran organisationens sida att det inte ar viktigt att uppratta mer klara

arbetsrutiner for hur de professionellas arbete ska se ut? Beror detta kanske bara pa att man
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fran organisationens sida har en sa stor tilltro till de professionella, sa att man anser dessa ar
bast lampade att sjalva I6sa arbetsrutinerna eller anser man inte detta arbetsomrade som
viktigt, ndgot som bor prioriteras? Med detta menar vi att man under de ar de olika
verksamheterna haft detta ansvar inte namnvart barnanpassat miljon inom sjukvarden och
anpassat sina arbetsmetoder for dessa. Vi staller oss da fragan varfor det gar sa langsamt att
implementera ett tydligare barnperspektiv inom sjukvarden? I vara intervjuer blev det tydligt
att manga av de professionella kande en osakerhet infor att méta narstaende barn da de inte
ansag sig ha tillrackliga kunskaper i hur barn bemots pa basta satt. Organisationen
tillhandahaller ingen direkt vidareutbildning, enligt de intervjuade, utan det ligger i dagslaget
pa de professionella att sjalv tillforskaffa sig denna information om de sa dnskar. Fran
organisationens sida finns det annu inga krav pa de professionella att ha specifik kunskap
kring barn i det amne. Hur forsakrar man sig da fran organisationens sida om att lagen tolkas

och efterfoljs pa det satt som &r tankt?

De som till stor del driver arbete framat och medvetandegor de 6vriga inom verksamheterna
pa barnperspektivet ar enligt en del av de intervjuade, sa kallade, eldsjalar. Vi fick intrycket
att dessa eldsjalar drivs av ett genuint intresse och engagemang. En fraga som dok upp var
vad som hander om nagon av dessa eldsjélar av nagon anledning slutar, till exempel byter
verksamhet eller blir langtidssjukskriven? Vem ska da fora arbete vidare och vems ansvar
blir det da att ta Gver och se till att barnperspektivet tydliggors inom verksamheten? Vi
uppfattade dock att alla gjorde sa gott de kunde efter egen formaga och med de resurser som
stod till buds, oavsett om man skulle anse dem vara en eldsjél eller inte. Alla intervjuade
uppgav sig arbeta mer eller mindre barninriktat, vilket de dven ansag att manga ur

personalstyrkan inom sjukvarden gjorde.

Den tidigare forskningen pekar i tva riktningar gallande om de professionella ska traffa de
narstaende barnen direkt eller stodja dem via foraldrarna. Da manga av de professionella
véljer att till stor del grunda sina bedémningar angaende barnets maende pa vad foraldrarna
berattar, undrar vi om man som foralder alltid har orken och férmagan att se och méta barnets
behov? Nar man som foralder sjélv ar i kris kan det kanske vara svarare att se barnets behov.
Dessutom visar tidigare forskning att manga barn inte visar sina egentliga behov, da de inte

vill lagga ytterligare borda pa sina foraldrar.

Nagot som det pratades mycket om under vara intervjuer och som aven poangterades i vart

insamlade material, var att miljon inom sjukvarden behévde bli mer barnvanligt for att pa
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detta satt valkomna barnen. Vi noterade att utbudet i form av leksaker och aldersanpassat
informationsmaterial var valdigt varierande och skiljde sig at fran de olika verksamheterna. |
vissa vantrum fanns en del informationsmaterial och leksaker, medan det i andra var nast intill
obefintligt. Vi noterade samma fenomen i de olika professionellas samtalsrum. Har krévs
kanske lite mer aktivt arbete fran organisationens sida for att forbattra métesmiljon sa att den
blir battre anpassad for barnfamiljer, detta menar vi skulle gynna foraldrarna att pa ett mer
avslappnat sétt kunna gora sina barn mer delaktiga. Detta skulle sdnda klara signaler till
familjerna med en sjuk foralder, att hela familjen har mojlighet att vara delaktig i
sjukdomsprocessen och inte bara den sjuka. Vi menar att sjukvarden har ett viktigt budskap
att fora fram, det vill saga att alla familjemedlemmar, dven barnen réaknas som narstaende och

har ratt till stéd och hjalp fran sjukvarden.

Arbetet med barn som narstaende ar ett arbetsomrade under framvéaxt vilket kan ha en
paverkan pa utformningen av arbetets utforande. Det tar kanske tid innan organisationen har
hittat plats at den nya malgruppen som varken &r patient eller klient. Aven for de
professionella innebér detta att det tar tid att hitta rétt arbetsmetoder i arbetet med denna nya
malgrupp. Som professionell far man kanske darfor lita till sina grundkunskaper och
erfarenheter for att pa basta satt mota barn som narstaende, vilket gor att man ibland arbetar
efter olika metoder beroende pa den teoretiska bakgrunden de olika professionerna besitter.
Socialt arbete kan vara svart att definiera och utforas enligt standardiserade mallar, detta da

det sociala arbetet till stor del bygger pa individer med olika behov.
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Bilaga 1

Intervjuguide

Ge information kring Vetenskapsradets etiska direktiv

Namn?

Yrkesroll?

Arbetsplats?

Antal ar inom yrket?

Hur ofta méter du barn som néarstaende till svart sjuka foraldrar i din yrkesroll?

Hur lang erfarenhet har du av att arbeta med barn som har en féralder som ar svart
sjuk?

Vilka andra moter dessa barn pa din arbetsplats?
Arbetar ni i team? Vilka ingar i dessa team?

Vem kontaktar dig da ett barn ar i behov av hjalp eller hur ser det ut fram till den

forsta kontakten ager rum?

Vilka arbetsmetoder finns for att gora ett bra arbete?

Hur vet man om att man utgar fran barnens perspektiv i detta arbete?

Ar det svar att tolka vad som &r barnens behov i motet med barnen?

Hur skulle du beskriva barnens problematik nar de har en foralder som ar svart sjuk?
Kan du beskriva sjalva arbetsprocessen i ditt arbete med dessa barn?

Vad anser du ar viktig att tanka pa?

Kan du beratta om dina erfarenheter i arbete med dessa barn?

Har organisationen vissa riktlinjer kring arbete med dessa barn? Om det finns vilka ar

de? Finns det dokument vi kan ta del av?
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e Upplever du att ditt arbete med dessa barn har foérandrats dver tid?

e Har du nagon uppfattning om vad som styr dessa eventuella férandringar?

e Har kunskaperna kring barnens situation 6kat?

e Vad har ni idag for kunskaper som inte fanns nér du borjade arbeta med dessa barn?

e Kan du beratta om en svar situation? Varfor var det svart? Fanns det nagot dar du idag

skulle gora pa ett annat satt?
e Kan du berétta om en situation som var positiv och larorik?
e Ar det ndgot som du vill tilligga som du anser att vi har missat?

Om vi skulle behova aterkomma, kan vi fa gora det?
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