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The purpose of this qualitative study, with a constructivist approach, was to examine how
professionals work with children as next of kin to chronically ill patients in somatic care.
Through a content analysis, using local guidelines and policy documents for the work with
children as next of kin, as well as semi-structured interviews focusing on how the
professionals themselves describe their work with the children, the result gave a clearer view
of how the work is carried out. The interviews were conducted with some of the social
workers at a counselor department, associated with a local hospital where this department is
the only ones working with this these issues in the area.

The study shows that there is some lack of support from the administrations in terms of
resources and educational opportunities which the social workers have the right to and are
requiring. There is also surprisingly little interaction between organizations and the counselor
department. What turned out to correlate well between the policy documents and the
counselor departments view of the work was how the information, advice and support of the
children and their families are carried out through the counselor department despite the lack
of education in the subject.
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Problemformulering

Inom den somatiska varden for vuxnaarbetar personal pa nagra avdelningar med att behandla
patienter med langvariga sjukdomar. Vissa patienter maste vara inlagda, andra beh6ver bara
komma pa ett lakarbesok med jamna mellanrum. Rummen som patienterna vistas i, vare sig
de laggs in eller fa ga hem, ar oftast vita, stela och formella. Manga av rummen har maskiner,
slangar och lampor och ibland later dessa maskiner ganska hogt ocksa. Denna miljo kan verka

skrammande for barn som foljer med sin sjuka foralder eller annan anhorig.

Att erbjuda foraldrar och barn mojlighet att traffa en professionell, oftast en kurator, for att
fokusera pa barnet som anhdrig bidrar till ett tryggare barn under den vuxnas behandlingstid.
Bris (2012) menar att om barn inte far uttala sina fragor och fa svar pa dem leder det till oro,
som i sin tur kan véxa till radsla och angest hos barnet. Barnet kan &ven borja fantisera ihop
sin egen verklighet och fa for sig att barnet sjalv ar en anledning till varfor den anhériga
maste vardas. Barn till sjuka féraldrar behover fa den information, de rad och det stod som
barnet har ratt till. Nagon behover forklara varfor de ar pa besoket och vad som ska ske,
nagon som forklarar om det gor ont pa mamma/pappa/syskon och vad som ska handa har nast.
Genom att gora barnet mer delaktig i den narstaendes sjukvard, forklara moment, beratta mer,
sa minskas barnets risker for att bli radd och starker istallet kanslan av trygghet i situationen
(BRIS, 2012, s11).

Bris (2012) lutar sitt argument pa den omfattande studie som genomfordes ar 2009 av Statens
Folkhalsoinstitut, vilken genomfordes med hjalp av enkater till alla barn i ak 6-9.
(Kartlaggning av psykisk hélsa bland barn och unga 2009), samt av studien, utférd av
Kungliga vetenskapsakademien, ar 2010, genom en systematisk litteraturéversikt var forskare

identifierat och konstaterat att psykisk ohalsa okat markant under senare ar.

Ar 2010 kom en ny bestammelse i halso- och sjukvérdslagen, 2g §, som séger att hélso- och
sjukvarden ska arbeta for att barn som ar anhdriga till personer med psykisk eller fysisk
ohélsa eller nagon form av missbruk, ska fa den information, de rad och det stéd som de é&r i
behov av och har rétt till. Forskning visar att det ar fler barn idag an 2010 som
uppmarksammas inom sjukvarden och far sina behov av information, rad och stod
tillgodosedda sedan bestammelsen inférdes i halso- och sjukvardslagen. Den malgrupp som

just nu saknas i lagstiftningen ar syskonperspektivet, dar ett syskon till ett sjukt eller skadat



barn ofta hamnar utanfor och da blir det féraldrarnas ansvar att forklara vad som sker. Det
pagar ett standigt arbete i regioner och landsting for att skapa de nédvéandiga strukturer for att
fa styrdokument, barnombud, samverkansstrukturer och andra system att fungera. Morkertalet
ar fortfarande stort och stodet varierar mycket mellan de olika verksamheterna som

malgruppen kommer i kontakt med (Socialstyrelsen, 2015, s28).

BRIS (2012, s11) skriver ”I motet med barn och unga ser vi hur olika
de reagerar pa pafrestningar som drabbar dem i livet, pa det som kan
kallas stressorer eller riskfaktorer. Vi ser att barn har olika formaga att
begripa och tankemassigt kunna greppa handelser i sitt liv och
livssituationen i stort. De har ocksa olika forutsattningar for att kunna

hantera det som sker.”

Citatet ar taget ur en studie som visar pa vikten av att bemota barn pa ratt satt for att hjalpa
istallet for att forsvara. Det ar i de flesta fall inom sjukvarden som barnen hamnar i skuggan
och det &r da obesvarade fragor hos barnet kan véxa till radslor (BRIS, 2012).

Det finns forskning, sasom ovan fran Socialstyrelsen, kring barn som anhoriga till patienter i
varden, och vi kan hitta en hel del statistik som visar hur bra eller mindre bra bemétandet och
omhandertagandet av dessa barn &r, hur snabbt de far komma i kontakt med en sjukhuskurator
eller BUP nar nagot hander en anhdrig. Men hur ser det konkreta bemétandet av barnen som

ar anhoriga till patienter ut inom den langvarigt somatiska sjukvarden?

Alenius (2000) menar att kuratorns roll inom den somatiska sjukvarden handlar om att se
helheten kring manniskan de har framfor sig. Hur ser det psykosociala ut, hur ser
sjukdomsbilden ut och hur ser det sociala natverket ut kring patienten. Har ingar sjalvklart

aven barnen (Alenius, 2000).

Amnet &r relevant da socialt arbete inte alltid har en sjalvklar plats inom varden och da det
oftast ar inom varden som barn har lattare for att falla mellan stolarna nar det inte ar barnet
som ska vardas. Nar det behovs eller 6nskas kan dessa barn fa kontakt med

kuratorsavdelningen pa sjukhuset, vilket dr den vanligaste avdelningen for en socionom att

arbeta pa inom varden.



Syfte

Syftet ar att studera sjukhuskuratorers arbete med barn som anhdriga till langvarigt sjuka

patienter inom den somatiska sjukvarden.

Fragestallningar

Hur beskrivs sjukhuskuratorers arbete med barn som anhériga i riktlinjer och styrdokument?
Hur resonerar sjukhuskuratorer om sitt arbete med barn som anhdériga?

Hur forhaller sig sjukhuskuratorernas resonemang till det som framgar i riktlinjer och
styrdokument?

Bakgrund

Sjukhuskuratorers arbete

Inom sjukvardssystemet arbetar sjukhuskuratorerna vanligen i sjukhuset, antingen pa en egen
avdelning eller inom de olika avdelningarna vars patienter de har i samtal. De kan &ven ha en
egen mottagning utanfor sjukhuset men ar vanligen anda kopplade till sjukhusets avdelningar.
Sjukhuskuratorn soker en helhetsbild av patientens hélsa, bade fysisk och psykisk, for att
kunna hjalpa patienten med den problematik som rader. For att fa denna helhetshild maste
kuratorn oftast samverka med patientens dvriga sjukvardskontakter. Sjukhuskuratorn maste
aven inkludera patientens narmsta anhoriga for att fa en rattvis bild av hur patientens sociala
sammanhang samspelar med patientens natverk. Med narmsta anhdriga menas familj, barn,
syskon och narmaste vannerna. Sjukhuskuratorn arbete med patienten kan saledes ses som ett
komplement till den eventuella medicinska behandlingen som ges via sjukvarden vilket aven
staller krav pd mattlig medicinsk kunskap for att kunna forsta mojligheter och hinder for
patientens rehabilitering (Alenius, 2000).

Da sjukhuskuratorerna arbeta i en medicinsk kontext kan det innebéra svarigheter. Behoven
hos en patient kan ses fran tva eller flera perspektiv i detta samarbete. Lakare och
sjukskoterskor kan anse att patientens behov ser ut pa ett satt i det medicinska sammanhanget
kring behandling medan kuratorn kan se patientens behov fran ett annat perspektiv,
exempelvis det psykosociala. Dessa olika perspektiv kan leda till samma slutsats och beslut,



men kan ocksa innebara att nagon av professionernahar foretrade dver den andra i
beslutsfattandet kring hur behandlingen bor fortga. Oftast ar det lakaren som blir
beslutsfattande da kuratorer inom hélso- och sjukvard kan ses som en mer underordnad

profession i den givna kontexten(Alenius, 2000).

Barns rattigheter

FN:s konvention om barns rattigheter, dven kallad barnkonventionen, definierar pa en
universell niva vilka rattigheter ett barn har oavsett kultur, religion eller harkomst.

Artiklarna 2, 3, 6 och 12 kallas de fyra huvudprinciperna och ska anvéndas som glaségon for
hur de 6vriga artiklarna tolkas. Deinnehaller barns lika varde och rattigheter, att barns basta
alltid &r viktigast nar det ror atgarder kring barnet, att fokus kring barnet inte bara ska ligga pa
den fysiska hélsan utan &ven den psykiska hélsan och den sociala utvecklingen. Artiklarna
handlar ocksa om att barnet har ratt att uttala sina asikter nar det ar fragor som ror barnet och
har ratt att bli lyssnad pa med hansyn till barnets mognad och alder.

Aven om en del av artiklarna kan ses som rattigheter endast for de barn som berorts eller varit
delaktiga i brott eller om barnet ska placeras i en annan familj, s kan dessa &ven anvandas
inom varden (Socialdepartementet, 2014).

Sedan Sverige ratificerade barnkonventionen och byggde in dess artiklar kring barns
rattigheter i lagen, har utveckling skett kring barns delaktighet i varden och &ven forskningen
kring barns talan har blivit storre och allt viktigare. Denna utveckling har bidragit till att2g8
tillkom i Halso- och sjukvardslagenar 2010 for att starka barns rétt till information, rad och

stod inom sjukvarden.

Metod

Under detta stycke kommer valet av metod, urvalet och etiska 6vervagande att motiveras och

redovisas. Metodens tillforlitlighet, fortjanster och brister kommer ocksa att behandlas nedan.



Val av metod

Jag har valt att anvanda mig av en kvalitativ metod for denna uppsats da kvalitativ metod
riktar in sig pa att klargora, forsta och fordjupa sig i bland annat kénslor, asikter och
upplevelser inom ett omrade (May, 2013). Kvalitativ metod fokuserar pa ord, dess betydelse
och vad som skapar dem med en bredare forklaring bakom (Bryman, 2011).

Jag har gjort en kvalitativ innehallsanalys med hjélp av regionala styrdokument och lokala
riktlinjer kring hur kuratorer inom somatisk sjukvard arbetar med barn som anhériga. En
kvalitativ innehallsanalys beskriver Bryman (2011) som en analys som gors pa, i detta fall,
vad som sdgs under intervjuerna kring amnet, vad kuratorernabelyser for bild av sitt arbete
och vad lagen och styrdokumenten séger.

Da mitt fokus lag vid att fa fram hur kuratorer arbetar med barnen som anhdriga till somatiskt
sjuka patienter sa valde jag att gora en kvalitativ innehallsanalys da den later en ga djupare i

sjalva meningen i konversationen/yttranden (Bryman, 2011).

Det ar emellertid viktigt att forsta nackdelarna med en kvalitativ innehallsanalys. |
anvandandet av en kvalitativ innehallsanalys lamnas ett stort utrymme for egen tolkning av
materialet at forskaren, vilket medfor att forskaren bor vara observant pa om denne frangar
den egentliga meningen som skribenten till texten visar pa och istallet ser underliggande
meningen genom den egna tolkningen av texten. Detta i sig kan i slutdndan medfora att

materialet kan bli godtyckligt och inte pekar pa det relevanta innehallet (Aspers, 2011).

Jag anvande mig av styrdokument och riktlinjer for att fa en bild av hur det i dem speglas hur
en kurator arbetar med barn som anhériga. Jag har &ven genomfort semistrukturerade
intervjuer for att fa en bild av hur kuratorer sjalva forklarar att de arbetar med barn som
anhoriga. Jag valde att anvanda just semistrukturerade intervjuer da detta 6kar mojligheten for
den jag intervjuar att utveckla sitt svar samt for att jag lattare ska kunna stélla foljdfragor och
ga djupare in i de &mnen som ter sig mer intressant. Denna form av intervju gor aven att det
blir enklare att fa en forstaelse kring hur intervjupersonen anvander sig av sin kunskap inom
amnet, genom att intervjupersonen har en mojlighet att reflektera lite friare. Intervjuguiden

bestod av dppna teman att diskutera kring (May, 2013).



Urval

Jag anvéande mig av styrdokument vilka &r de dokument som forklarar hur region och
landsting ska hantera situationer sasom, i detta fall, arbetet med barn som anhériga. De lokala
riktlinjerna fungerar pa liknande satt, namligen forklarar hur sjukhuskuratorer ska hantera
arbetet kring hur barn far ta del av information och ha en storre delaktighet i varden som
anhoriga till patienter. Jag tittade dven narmre pa lagen, HSL 29§ (halso- och sjukvardslagen)
och forarbeten samt lagkommentarer for att fa en bredare bild i analysen. De tre
semistrukturerade intervjuerna ger ett annat perspektiv pa verksamheten, av dem som
genomfor det i praktiken. Det gavmig en viss insyn i om det fanns skillnader kring hur arbetet
utfors fran de olika perspektiven. Styrdokument och de lokala riktlinjerna har jag tagit del av
via region och landsting. Lagen och lagkommentarerna sokte jag reda pa via Internet.
Intervjuerna genomforde jagmed kuratorer paen lokal kuratorsavdelning pa orten vilka arbetar
med patienter med mestadels neurologiska- eller cancerdiagnoser. Kuratorerna har flera ars
arbetslivserfarenhet fran omradet och har alla en socionomutbildning i grunden.

Vidareutbildning sa som steg 1 KBT finns ocksa bland kuratorerna.

Tillvdgagangssatt

Sokandet efter intervjupersoner fér uppsatsen borjade med en mangd samtal till mer eller
mindre samtliga vardcentraler och sjukhus inom regionen, men svaret var alltid att deras
langvarigt sjuka patienter och deras barn alltid remitterades till en regional kuratorsavdelning
om behovet av samtal med en kurator fanns. Jag vande mig dit och fick tre intervjuer
inplanerade under samma vecka. Kuratorerna fick tilldelat sig ett informationsbrev infor
intervjuerna, vilken finns i Bilaga 1. Intervjuerna genomfordes pa kuratorernas egna rum, dels
for att de arbetade under dagen och fick planerat in mig mellan bes6k men min grundtanke
var anda att de skulle ske pa deras rum da jag ville att de skulle kdnna sig hemma och
bekvdma. Intervjuerna varade cirka 1 timme var och genomfordes som semistrukturerade med
teman som exempelvis “Rad till patienten med barn som anhdriga”, “barns fragor under
besok” och “samverkan med avdelningar och mottagningar” vilket finns i Bilaga 2.
Intervjuerna fungerade sa bra jag kunde tanka mig. Kuratorerna var valdigt mana om att ge
mig sa mycket information kring deras arbete med &mnet som mojligt och pratade darfor pa
bra. Detta gjorde att de semistrukturerade intervjuerna fungerade utan nagra hinder.



Bearbetning och analys

Den empiri som jag har i styrdokument och riktlinjer har jag last igenom upprepade ganger
for att fa en kansla for innehalleti texterna. Intervjuerna transkriberades och darefter laste jag
igenom democh lyssnade igenom dem flera ganger, dven de for att fa en helhet om innehallet.
Sedan plockade jag ut de teman som besvarade mina fragestéllningar och darmed &aven syftet
for att sedan koda dem till kategorier sa att jag kunde aterspegla det mest centrala budskapet i
texterna (Bryman, 2011).

Den information som jag har genom lagen och lagkommentarerna anvande jag som empiri for
att fa fram meningen och betydelsen av vad som sades. Denna information ligger saledes till
grund for hur lagen ser pa sjukvardens arbete kring bemotandet av barn som anhériga till

patienter.

Tillforlitlighet och generaliserbarhet

En kvalitativ innehallsanalys av styrdokument och lokala riktlinjer mojliggjorde for mig att
fokusera pa de teman som jag fann relevanta for hur det dar i speglades att sjukhuskuratorer
arbetar med barn som anhériga och hur sjukhuskuratorerna sjalva menade att de arbetar med
de anhoriga barnen. Att dven gréva lite djupare i vad lagen sager och vad forarbetet till lagen
pekar pa underlattade for mig att fa en djupare forstaelse for betydelsen kring &mnet (May,
2013). Det gar att replikera undersokningen, alltsa att upprepa och fa samma eller snarlika
resultat da lagen kring barn som anhériga ar riksstrackande. Det kan emellertid vara svart att
fa exakt samma resultat igen da denna studiear bunden till en ort genom de lokala riktlinjerna
och intervjuerna. Da jag gjorde hela studien anonym blir det svart for nastkommande forskare

att géra samma undersokning i samma kommun och pa samma plats (Bryman, 2011).

Etiska 6vervaganden

Bryman (2011) ndmner fyra etiska principer, vilka jag tog med mig genom hela arbetet.
Informationskravet, som &r de forsta som tas upp i boken, var inget jag behévde ta nagon
hansyn till nar det géllde de officiella dokumenten jag studerade. Daremot nar det kom till de
semistrukturerade intervjuerna beréttade jag for intervjupersonen om syftet med intervjun. Jag
informerade tydligt om att deras deltagande var hogst frivilligt och kunde avbrytas nér helst
detta 6nskades. | bérjan av intervjun gick jag igenom vad som skulle tas upp och hur lange
intervjun var tankt att fortga. Da intervjupersonerna var vuxna, myndiga, som arbetar vid

sjukhuset kunde de sjalva avgora om de vill vara med och darféruppfyllde
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jagsamtyckeskravet genom att fraga dem. Nagot samtyckeskrav behdvdes inte for de
dokument jag anvéande da de som sagt varofficiella. Jag var dven valdigt noga med att forklara
att all information inom intervjun hanterades varsamt av mig och pa sa satt var allt anonymt
och ingen information kring patienter eller liknande delgavs utan anvandes endast for arbetet
som helhet. Jag anvande inget namn, stad eller andra personuppgifter i uppsatsen. Den
information de delgav mig laste jag in sa att bara jag hade tillgang till det. Pa sa satt
uppfylldes aven konfidentialitetskravet. Daremot behdévde jag inte halla dokumenten for mig
sjalv da de fanns pa internet for alla att se. Daremot de lokala riktlinjerna hanterade jag
varsamt da det annars kan sparas till vilken ort som studien utférdes i d&ven om de i sig inte
heller anses vara av kansligt material. Jag berattade att all information jag fick, endast skulle
anvandas for denna uppsats och inte for ndgot annat andamal.

Jag holl maktbalansen jamn genom intervjun, sa att intervjupersonen inte skulle kénna att jag
pa nagot vis forsokte styra eller ta dver. Intervjupersonerna skulle kéanna att de kunde lamna

vilka uppgifter och information som de dnskade. (Eriksson-Zetterquist& Ahrne, 2011).

Orientering av kunskapslaget

Vid sokandet av litteratur och forskningom barn som anhérigaanvande jag mig av sokmotorn
LUB-searchmen resultaten var begransade. Det fanns nagra fatal artiklar och avhandlingar
kring barns delaktighet inom psykiatri och barns delaktighet inom barnsjukvérd, men de var
inte relevant for detta arbete, vars syfte ar att studera sjukhuskuratorers arbete med barn som
anhoriga. Sokningar efter internationell forskning och litteratur gjordes ocksa men aven dar
fokuserade forskningen pa barn inom psykiatri och barnsjukvard. Jag anvande &ven
sokmotorn GoogleScholar for att forséka finna relevant forskning och litteratur, vilket
resulterade i att jag hittade fram till NKA:s hemsida dar de tillhandahaller manga rapporter,

artiklar och forskning kring barn inom varden, och da aven specifikt barn som anhériga.

Osynliga inom varden

| en forskningsrapport fran NKA (Nationellt kompetenscentrum anhériga) skriver Magnusson
& Hanson (2015) att barn som &r anhoriga ofta forblir osynliga nar det galler sjukvard och
socialtjanst. Barnens behov av information och stéd blir séllan tillgodosedda trots att det nu

finns stod i lagen sedan flera ar tillbaka. Det tas dven upp att nya forskningsron bidrar med
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battre kunskap kring barns sarbarhet och utsatthet nar barnets foralder eller vardnadshavare
lider av en allvarlig sjukdom, skadas eller ovantat dor. Rapporten pekar pa att om barns behov
av stod blir tillgodosett precis da det behévs kan det forbattra barnets situation och dven
forebygga manga av de negativa konsekvenser barnet kan ha senare i livet. Det menas att med
detta andamalsenliga stod minskar man inte bara den psykiska ohalsa barnet kan utsattas for,
man minskar aven kostnaderna kring all den vard som senare kan komma att bli aktuell for
barnet i vuxen alder. Arbetet med stodet maste saledes paborjas, inte minst fran halso- och
sjukvarden men aven skola och forskola dar pedagoger och kuratorer méter barnet varje dag
(Magnusson & Hanson 2015).

Hur manga ar dem?

Hjern&AdelinoManhica (2013) papekar i sin rapport till NKA att det ar svart att avgora hur
stor andel av barn i Sverige vars forélder har en allvarlig fysisk sjukdom bara genom de
tillgangliga registerdata som finns. Deras uppskattning blir anda ca 12% vilket de baserat
framst pa sjukvardsdata dar inte alla sjukdomar sdsom neurologiska sjukdomar inkluderas da
de ofta behandlas pa kortare sjukhusinlaggningar eller i Gppenvard. Da det antas finnas ett
storre antal barn som kan behéva stod och information &n vad som kan pavisas i rapporten
menar Hjern&AdelinoManhica (2013) att en diskussion om hur resurser ska prioriteras inom
vard och skola, sdsom nér det ar tillrackligt med den nédvandigaste informationen och nar det
behdvs en mer ingaende forklaring och langtgaende stodinsatser samt vem som ska
genomfora detta.

Hjern&AdelinoManhica (2013) menar att barnets behov av stdd och information beror
mycket pa barnets grad av mognadoch alder i samband med sjukdomsférloppet hos foralder.
Aven barnets forutsattningar i évrigt for hur barnet kan dra nytta av olika stodmetoder spelar
in i ovanstaende. Valdigt sma barn har en mer begransad kognitiv formaga att forsta och ta till
sig information. Enligt Hjern&AdelinoManhica (2013) maste man med de mindre barnen

anvanda andra kommunikationsvagar an tal och skrift.

Enligt Hjern et al (2013) harderas forskning baserats pa barn fodda 1987-92 om hur det gar
for barnen i skolan i arskurs 9 nar foralder eller vardnadshavare vardats pa grund av en
allvarlig sjukdom eller skada. Resultaten visade att barn som anhoriga till foralder med svar
fysisk sjukdom hade storre, pavisbara skillnader i hur det prestationsmassigt gick for dem i

skolan jamfort med barn som inte var anhoriga. Om foréldern hade en cancersjukdom med en
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dadlig utgang menar Hjern et al (2013) att det paverkar barnets prestation i skolan negativt.
Forfattarna menar ocksa att nar en allvarlig fysisk sjukdom drabbar en foréalder sa paverkas
deras mojligheter till stéttning av barnet i skolprestationen. Resultaten var snarlika med de

vart foralder drabbats av en cancer som gick/gar att bota (Hjern et al, 2013).

Oro och fragor

Socialstyrelsen (2013) menar att det ar familjens majlighet att klara av sin situation pa
hemmaplan som avgor hur det blir fér barnen, inte sjalva sjukdomen hos foréldern. Vad som
ses som en stor skyddsfaktor ar ett stddjande nétverk runt familjen. En neurologisk sjukdom
paverkar inte bara den sjuke, den paverkar hela familjen inklusive barnen. En arftlig sjukdom,
som en del neurologiska sjukdomar &r, skapar oro hos barn och deras foréldrar. Dels hur det
kommer bli for den sjuka foraldern men ocksa for om barnet arvt sjukdomen och nar den
kommer visa sig via symptom. Socialstyrelsen (2013) menar att det inneb&dr en mindre
pafrestning for barnet nar sjukdomen har en sékrare prognos an om sjukdomen har ett
ofodrutsagbart forlopp. Lundin et al (2009) menar, som Socialstyrelsen (2013) att det inte alltid
ar kuratorn som kan ge barnet basta hjalpen, utan foraldrar har ofta formagan att svara pa
fragor och stétta barnen pa hemmaplan men med stod fran en kurator om problem uppstar
eller barnet reagerar pa ett satt som inte foraldrarna forvantat sig (Lundin et al, 2009).

Lundin et al (2009) skriver att barn har andra forutsattningar an vuxna nar det kommer till
forstaelse och uppfattning kring vard och sjukdom. Graden av barns delaktighet gallande
information eller fysisk narvaro och praktiskt hjalp beror helt pa barnets mognad och vad som
gar att bidra med i den radande situationen. Barn forstar och tolkar handelser utifran sin
kognitiva formaga, alltsd mognaden. Lundin et al (2009) menar att féraldrarna bor bli
tillfragade om barnen bor vara med under behandling da foraldrar oftast har en storre inblick i
hur deras barn reagerar i svara situationer. Lundin et al (2009) skriver ocksa att féraldrarnas
egna uppfostran paverkar deras vilja att inkludera barnen i vad som sker och kan darav vara
avvaktande till att barnen far den delaktighet de formodas, enligt sjukvarden, behéva (Lundin
et al, 2009).

Socialstyrelsen (2013) sdger i sin rapport att nar en forélder blir sjuk uppkommer det ofta

manga svara fragor hos barnet. Om barnet da inte far den information som barnet behdver for

att forsta hur det verkligen ligger till, skapar barnet sig en egen bild med hjalp av fantasin om
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hur det verkligen ser ut kring sjukdomen. Barnets version kan innebaramycket oro och svara
tankar for barnet. For de lite dldre barnen finns det ocksa en hel del information pa natet att
h&mta kring sjukdomar och sjukdomsférlopp. Socialstyrelsen (2013) menar att all information
inte ar korrekt och kan da dka pa oron hos barnet. Men det kan vara mycket svart for en
foralder att avgora vad de ska beratta och nér, for barnet, kring sjukdomen. | dessa fall ar det
bra med nagon form av radgivning at vardnadshavaren sa att kommunikationen kring
foralderns sjukdom kan borja fungera med barnet. En bra kommunikation mellan féralder och
barn ar viktigt for att fa ner barnets oro och tankar (Socialstyrelsen, 2013).

Lundin et al (2009) menar ocksa att om information saknas till barnet, som att féraldern inte
medger att denne kanske inte vet allt kring sjukdomen, kan bidra till att barnens fantasi skapar
en helt annan bild for att gora situationen mer forstaelig for dem. Ofta &r den bilden mycket
varre &n verkligheten och i vissa fall kan barnet borja ge sig sjalv skulden till mycket kring
sjukdomen om foréldrarna inte ar éppna och arliga, vilket kan leda till onddig oro for

barnen. Om sjukdomssituationen ar allvarlig bor barnen fa reda pa detta och aven fa bli mer
delaktiga i omvardnaden i form av att hamta dricka till den sjuke eller duka bordet till
kvallsmaten for att barnet ska fa kanna sig behovd i den svara situationen. (Lundin et al,
2009).

Lundin et al (2009) pekar pa att patienter och deras narstdende kommer i kontakt med en
kurator pa olika satt och i olika skeden. Antingen har patienten eller dess narstdende papekat
ett tydligt behov av en kurator att prata med, for patienten sjalv eller for dennes anhériga, eller
sa har en social utredning kravts fran en kurator for att komplettera den medicinska
bedémningen. Det kan ocksa vara sa att personalen inom sjukvarden eller i myndigheter har
uppmarksammat att behovet finns for patienten eller dennes narstaende att fa komma i
kontakt med en kurator (Lundin et al, 2009).

Samverkan

Lundin et al (2009) skriver att det i de allra flesta fall krdvs en stark samverkan mellan
sjukvarden och externa samarbetspartners for att behandling och rehabilitering ska bli sa
smidigt som mojligt for patienten. Det kan vara allt fran Forsékringskassan som handlagger
sjukpenning och narstaendepenning eller Socialforvaltningen med lésningar kring barn och

familj till forskola och skola, vilka ocksa de kan underlatta for barn och familj. Detta kan,
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enligt forfattarna, ske via telefon, brev eller e-post men ocksa genom att en kurator foljer med

patienten till en annan instans, som ett stod, for att dela information (Lundin et al, 2009).

Fler barn uppmarksammas

Socialstyrelsen (2015) skriver att det &r fler barn idag an 2010 som uppméarksammas och far
sina behov av information, rad och stod tillgodosedda sedan bestammelsen infordes i halso-
och sjukvardslagen. Det pagar ett standigt arbete i regioner och landsting for att skapa de
nodvandiga strukturer for att fa styrdokument, barnombud, samverkansstrukturer och andra
system pa plats. Morkertalet ar fortfarande stort och stodet varierar mycket mellan de olika
verksamheterna som malgruppen kommer i kontakt med. Detta arbetar Socialstyrelsen och
NKA med (Socialstyrelsen, 2015).

Nationellt kompetenscentrum anhoriga, aven kallade NKA, har fatt i uppdrag av

Socialstyrelsen att:

“[...] leda ett nationellt utvecklingsarbete av stéd till barn och unga i
familjer dar foréldrar eller annan vuxen i barnets direkta narhet har
missbruksproblem, psykisk sjukdom, psykisk funktionsnedsattning, en
allvarlig fysisk sjukdom/skada eller som ovéntat avlider” (Nationellt

kompetenscentrum anhoriga, 2014).

Pa NKAs hemsida finns publikationer och rapporter om barn som anhériga, barn med psykisk
ohalsa, familjer i behov av hjélp och sé vidare. De har dven en utbildning som heter Vaga
fraga! Det ar med bland annat denna uthildning som NKA driver utvecklingsarbetet framat,
for att sprida sa mycket kunskap som méjligt. Denna utbildning ar natbaserad och alla kan

gora den hemifran.

Teoretiska perspektiv

Jag kommer belysa arbetet med hjélp av en konstruktivistisk ansats, alltsa att samhallet ar
konstruerat av oss manniskor i samspel med varandra och ar inte konstant da det kan andras

over tid (Berger &Luckmann, 2003). Det har jag valt da jag vill belysa hur
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sjukhuskuratorerbeskriver att de arbetar med barnen som anhériga inom somatisk sjukvard,
istallet for hur de bor arbeta med det.

Utifran den konstruktivistiska ansatsen kommer jag sedan att vélja bland teorier kring hur
kunskap konstrueras och inte &r ren sanning eller fakta om verkligheten (Berger &Luckmann,
2003). Att fokusera pa ett “problemomrade” kan medfora att vi ldmnar ett tomrum for
mojligheter. Inom @mnet, barn som anhoriga, kan det betyda att barn till langvarigt somatiskt

sjuka patienter hamnar i skuggan inom &mnet genom konstruktioner i samhéllet.

Med hjalp av Evetts (2002) och Svensson et al (2002) teoretiska perspektiv kring
handlingsutrymme och Evetts (2006) teori om tva logiker kommer jag att se
huruvidasjukhuskuratorernas handlingsutrymmeregleras genom styrdokument och riktlinjer.
Dessa teorier kommer dven lata mig se vad handlingsutrymmet kan ha for betydelse for
information, rad och stad till barn och familjer.

Evetts(2002) forklarar handlingsutrymme som det spann var den professionella maste forhalla
sig inom de granser och regler definierade av organisationen men som, i samspel med den
professionella, kan forandras. Evetts (2002) skriver &ven att det &r av stor vikt for patienten
och dennes anhdriga att det ges tillrackligt med handlingsutrymme
atexempelvissjukhuskuratorer for att de ska kunna bemota patienter pa basta individuella sétt.
Handlingsutrymmet maste finnas dér, lagom stort, sa att patienten far plats och tid i
behandling och insatser. Evetts (2002) menar dven att handlingsutrymmet inte bara handlar
om var granserna gar for vad professionella far och inte far gora i sitt arbete for patienten och
dennes anhoriga, det handlar snarare om hur den professionella anvander sina mojligheter
inom granserna. Det menas dven att den professionella bedémningen av patientens behov &r
viktig for att 6ka mojligheten till ett mer individanpassat arbete, istallet for att tvinga
patienten, anhoriga och deras behov in i standardiserade kategorier som ska lata styra
huruvida patienten och de anhdriga faktiskt far den behandling eller den hjalp som behévs
(Evetts, 2002).

VidarepratarEvetts (2006) om tva logiker, organisationsprofessionalism
ochyrkesprofessionalism. Organisationsprofessionalism ar enligt Evetts (2006) nar offentliga
verksamheter ter sig mer som privata sektorn, vilket innebér ett stérre fokus pa okad
effektivitet och resultatuppfyllelse med hierarkiska beslut pa professionellas niva som baseras
pa procedurer och regler. Yrkesprofessionalismen menar Evetts (2006) mer fokuserar pa hur

de professionella menar att arbetet bast utfors, planeras och foljs upp, var de professionella
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har tolkningsforetrade. De tva mest centrala begreppen inom yrkesprofessionalism ar ansvar
och tillit fran ledningen, vilka kraver ett bra handlingsutrymme. Detta synsatt baseras mer pa

kollegialitet och kunskap inom den professionella gruppen (Evetts, 2006).

Svensson et al (2008) menarocksa att det handlar om hur professionella anvander sig av
majligheterna i sitt handlingsutrymme och hur de arbetar for att utvidga detta utrymme for att
kunna méta behovet hos patienten pa en mer individanpassad niva. Med det menas att de
givna granserna som sats av organisationen kan utvidgas genom att den professionella sjalv
satter sina regler sa att organisationens granser paverkas. For att kunna anvanda sitt
handlingsutrymme pa ett sa effektivt satt som mojligt kravs det att den professionella har
kompetensen att sjalv bedéma vilken handling som ar det rimligaste valet bland de

majligheter som finns i just den situationen (Svensson et al, 2008).

Empiri och analys

Lagen

Halso- och sjukvardslagen 298§ menar att all halso- och sjukvardspersonal har ett ansvar att se
till barns behov av information, rad och stdd, som ar anhériga till patienter som har nagon
form av missbruk, psykisk ohélsa eller &r allvarligt sjuk eller skadad, samt om barnet har
forlorat ndgon vuxen de varaktigt bor tillsammans med. Det samma ségs i

Patientsakerhetslagen 6 kap. 58 som en skyldighet for hélso- och sjukvardspersonal.

Socialtjanstlagen (2001:453) , 1kap. 28 star det att barnets basta alltid ska beaktas nar det
handlar om atgarder som ror barnet. SoL 5kap.18 sager att barn ska vaxa upp under trygga

och goda forhallanden.

Intervjupersoner

De kuratorer jag har intervjuat arbetar framst mot de avdelningar och mottagningar som
handhar behandlingen av patienter inom neurologiska sjukdomar eller cancerpatienter inom
onkologi eller urologi. For att patienten ska komma i kontakt med dessa kuratorer kan de
antingen gora en egenremiss, eller hora med sin ansvariga lakare som kan skicka remiss till

mottagningen. Kuratorerna har en socionomutbildning i botten och nagra har dven en
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vidareutbildning i KBT. Samtliga har en langvarig erfarenhet av att arbeta med dessa patienter

och deras barn.

Styrdokument och riktlinjer

De dokument och riktlinjer som jag har studerat for den hér uppsatsen &r de samma som
anstallda inom varden delges for att pa ett regelratt satt kunna utfora sitt arbete.Det r tva
separata dokument, bada konstruerade av den aktuella regionen i samarbete med Nationellt
Kompetenscentrum Anhdriga. Styrdokumentet &r ett nationellt dokumentpa51 sidor som
forklarar hur arbetet med barn som anhoriga ska utforas, vilka lagar och regler de har att
forhalla sig till och hos vem ansvaret for de olika insatserna ligger. Styrdokumentet lamnar
aven Over ansvaret for vissa delar till styrenheter eller kommuner for att arbetet ska kunna

regleras nagot utefter hur mottagningarna ser ut och fungerar i sin helhet.

Riktlinjerna &r det dokument som med sina 42sidor,regionalt styr hur personal arbetar med
barn som anhoriga, hur de anstéllda ska agera under vissa forutsattningar och vart de vander
sig for resurser och radgivning i sitt arbete. Det forklarar ocksa vem inom regionen som har
ansvar for vilket omrade inom amnet.

Bada dokumenten uppdateras regelbundet, sa kallat levande dokument.

Utvecklingsarbete och utbildningar

Det fattades ett beslut i januari 2014 att bevilja pengar inom hélso- och sjukvarden for att ett
standigt pagaende utvecklingsarbete kring barn som narstaende skulle paborjas. Detta arbete
kallas for barn som anhdriga och intresserar allt fler professionella inom omradet.
Seminariedagar och forelasningar pagar aret runt. Professionella erbjuds att utbilda sig inom
omradet och uppmanas att sprida den nu inlarda kunskapen till évriga anstéllda pa sin
arbetsplats.

Styrdokumenten menar att personal inom halso- och sjukvard har en skyldighet att ha ett
ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i sin verksamhet. | samma stycke i
styrdokumentet skrivs det att sedan utvecklingsarbetet med barn som anhériga startades har
verksamheter anslutna till halso- och sjukvarden implementerat rutiner och handlingsplaner
for arbetet med att uppmarksamma barnen. Enligt styrdokumenten har verksamheter &ven sett
éver sina behov av fortbildningar at den personal som inte ar uppdaterad kring amnet, eller
som fattas den vasentliga kunskapen for att hantera eventuella situationer, pa arbetsplatsen, pa
ett korrekt satt. Kuratorerna menar att de inte har fatt de resurser som de behover for att kunna
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delta pa seminariedagar och annan tillganglig utbildning inom omradet i den utstrackning de
anser sig behova. Nagra av kuratorerna pa mottagningen har kunnat ta del av kunskapen men
de menar att fler hade behévt och velat komma ivéag pa utbildningarna.Vidare menar
dokumentet att forvaltningarna till dessa verksamheter bar ansvaret éver att skapa
forutsattningar for framtagandet av dessa handlingsplaner och rutiner samt att de ar
uppfoljningsansvariga. Med uppfoljningsansvariga menar dokumentet att férvaltningarna ser
till sa att verksamheterna far erbjudanden om fortbildningar och dven att representanter fran

forvaltningarna gor rutinméssiga stickprov sa att arbetet flyter pa som det ska.

Bland kuratorerna sag kunskapsnivan inom omradet, barn som anhériga, lite olika ut. Nagra
av dem hade varit pa seminariedagar och fortbildningar, andra hade gjort den aktuella

webbutbildningen pa www.anhoriga.se/vagafraga, medan nagon mest hade varit delaktig

under personalmdten och pa sa satt fatt den information denne kéande att den for tillfallet
behévde. Kuratorerna menar att de absolut far erbjudande om att delta i utbildningsdagar och
seminarium men att det inte alltid passar med vad verksamheten tillater i form av tid och
resurser.Baktanken hos alla kuratorerna var att de en dag ska ha tid i verksamheten att
tillsammans ga igenom webbutbildningen i det format den amnar att delges, alltsa som en
gemensam uthildning for implementering av lamplig struktur. De lokala riktlinjerna pekar pa
att forvaltningarna till verksamheterna skapar forutsattningar for att all personal inom
verksamheten far mojligheter och erbjudanden om att fortbilda sig inom amnet. Det har heller
inte forekommit att nagon representant fran aktuell forvaltning har gjort stickprov, men
kuratorerna menar pa att ett stickprov ar det inte alltid meningen att ndgon personal ska marka

av da det kan vilseleda resultaten.

Information, rad och stod

Halso- och sjukvardslagen 2g§ uttrycker tydligt att den som &r anstalld inom halso- och
sjukvarden har ett ansvar att sarskilt beakta barns behov av information, rad och stéd som
anhoriga. Styrdokumentet menar att personal inom aktuella verksamheter uppmarksammar de
barn som de kommer i kontakt med i sitt dagliga arbete, vilka ar anhoriga till patienter enligt
lagens ramar ovan. Sjukhuskuratorer tillgodoser barnens behov av rad och stod nar barnet
och/eller familjen behover det, pa ett s& individuellt sitt som majligt. Aven den information
som ar lamplig for barnet, beroende pa alder och utveckling, kring den vuxnas sjukdom eller

skada delges barnet vid forsta mojliga tillfalle enligt styrdokumentet. Riktlinjerna séger
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emellertid att detta ansvar i forsta hand ligger pa den sjukvardspersonal som kommer i
kontakt med barnet inom sin verksamhet. Kuratorerna menar att sa som forhallandena mellan
kuratorerna och avdelningarna ser ut pa sjukhuset idag, ar det pa avdelningarna som barnen
kommer upp pa tal forst. Det &r dar patienten behandlas eller far sin diagnos och det &r dar en
planering for behandlingen gors, en sa kallad SIP - samordnad individuell plan, dar fragor om
barn finns i hemmet stélls. Visserligen kan kuratorerna medverka vid det tillfallet da
diagnosen ges for att stotta patienten om denne redan har kontakt med en kurator, men vid det

tillfallet ar det inte vanligt att barnen &r med utan endast partnern eller annan narstaende.

Nagra av kuratorerna menade ocksa pa att personal pa avdelningar pa sjukhuset ofta ar for
snabba pa att koppla in en kurator da personalen sjalva inte vet hur eller kande for att stélla
fragan kring patientens barn, eller ens ibland vet om fragan ar stalld av ndgon annan. En av

kuratorerna sa:

Om en sjukskoterska som vardar patienten fysisk skulle fragaom
patientens barn sa skulle sakert patienten borja prata pa om dennes oro
kring barnet och sjukdomen. Det ar oftast nagot som sjuksk&terskorna

inte riktigt har tid med enligt dem sjélva.

Med detta menade kuratorn att sjukvardspersonalen som moter patienten har en begrénsad
tidsram for hur lang tid de kan fokusera pa en patient utan att det ska ga ut dver andra
patienter. Kuratorerna menar att anstallda pa avdelningarna maste borja stalla krav pa
vidareutbildning och utdkning av handlingsutrymmet for att kunna ha tid dver till ett mer
individanpassat arbete, vilket ar ett tillvagagangssatt enligtSvensson et al. (2008) for att kunna
oka handlingsutrymmet. Vad kuratorn ocksa pekade pa var att en fraga kring barnen skulle
resultera i att patienten borjar prata mer om sin eventuella oro kring barnet, vilket medfor ett
ansvar for personalen att dokumentera och ta ansvar for att behovet av rad och stdd blir
tillgodosett fran deras sida. Kuratorerna uttrycker tydligt att det inte finns det
handlingsutrymme eller tid for detta pa avdelningarna da det ofta &r olika sjukskéterskor och
lakare som patienten traffar under en behandling. Det i sig medfor att det blir svarare att folja
patienten i just den sociala delen av behandlingen.

Emellertid ar styrdokumentet véldigt tydligt med att poangtera vikten av att skilja pa var ifran

barnen behdver fa informationen, raden och stodet. De lokala riktlinjerna séger att barnet far
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den information som ror foralderns sjukdom ifran lakare och sjukskoterskor pa avdelningen
medan rad och stod ges fran eventuell kurator eller BUP - Barn och ungdoms psykiatri.
Socialstyrelsen (2013) menar pa att det ar viktigt att barnet far en rattvis bild av hur det ser ut
kring foralderns sjukdom, fran en medicinskt kunnig profession, for att kunna bilda sig en
rattvis bild av situationen. Genom den informationen minskas oron och tankarna hos barnet
enligt Socialstyrelsen (2013) vilket Lundin et al. (2009) ocksa pekar pa ar viktigt for barnet.
Kuratorerna sager att det ar bra om informationen om féralderns sjukdom kommer ifran en
mer medicinskt kunnig an en kurator, samtidigt menar kuratorerna att de relativt ofta far ta
detta ansvar da patienten uttrycker ett behov av det. Om det &r sa att lakaren inte har berattat
for barnet eller om det ar foraldern, alltsa patienten som valt att tillfallet inte passade, kan inte
kuratorerna avgora i nulaget men de poangterar att det inte &r en sa kravande uppgift.

Det &r tydligt att kuratorerna pa den aktuella mottagningen ofta far och kan st pa egna ben,
utan ndgon markbar stéttning fran ovan stéllda forvaltningar. Kuratorerna sager sjélva att de
inte ar lika styrda uppifran som 6vriga avdelningar pa sjukhuset. Detta &r vad Evetts (2006)
menar med tva logiker. Enligt Evetts (2006) teori skulle kuratorernas mottagning
kategoriseras under den sa kallade yrkesprofessionalismen, var de professionella har ett stérre
handlingsutrymme och dar en stor tillit till professionen givits fran ledningen, medan 6vriga
avdelningar sorteras in i organisationsprofessionalismen med sin garda styrning, med fokus pa

resultatuppfyllelse och de hierarkiska strukturerna (Evetts, 2006).

Kuratorerna menar att det samarbetet de har med mottagningarna och avdelningarna de
arbetar med &r god och att det finns interna 6verenskommelser dem emellan. Ett exempel &r
bland annat att om mottagningarna eller avdelningarna far patienter som har barn, kontaktas

eller radgors det med kuratorerna ifall en kontakt med dem hade varit att foredra.

Den fordel jag kan se med att kuratorerna inte ar lika styrda uppifran organisationen &r att de
har s& mycket storre handlingsutrymme an 6vrig sjukvardspersonal. Kuratorerna har plats och
tid att pa en djupare niva kunna na sina patienter och deras anhoriga pa det individuella plan
som styrdokumenten pekar pa att de gor och som Lundin et al (2009) menar ar av stor vikt for
att lyckas med en god och individualiserad vard. Detta ar ett bra exempel pa vad Evetts
(2002) menar med att utnyttja sitt handlingsutrymme for att méta patienten pa basta satt.
Evetts (2002) forklarar att det &r av stor vikt, for ett mer individanpassad arbete, att

handlingsutrymmet for samtlig personal inom halso- och sjukvard ar tillrackligt stort for att
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kunna bemota sin patient i sin helhet med barnen om detta & majligt utifran barnets alder och
mognad (Evetts, 2002). Detta argument stodjer Hjern&AdelinoManhica (2013) da de
diskuterar hur barnets mognad och alder bestammer hur barnets behov av stod, information
och rad ser ut. De pekar &ven pa att professionella maste se till vilka stddmetoder de anvander
i arbete med barnet da den kognitiva formagan ser olika ut beroende pa alder och mognad
(Hjern&AdelinoManhica, 2013).

Vad styrdokumentet menar med information for barnen &r kunskapen om sjukdomen som
vardnadshavaren/foraldern har, samt om den smittar, barnens rattigheter inom varden eller
sjalva situationen barnen befinner sig i och vad som kan komma att ske.

Kuratorerna sager att de ofta hor fran barnen att de sokt efter information pa internet om deras
foralders sjukdom och ibland far de en sned bild fran internetsidor. Det kuratorerna gor da ar
att de bidrar med bra sidor som barnen kan ga in pa istallet, som &ven ar skrivna pa ett

pedagogiskt satt som passar barnen i deras mognad och alder.

Raden som de anstallda ger till barnen handlar, enligt dokumentet, mer om konkreta forslag
pa hur den vuxna som barnet varaktigt bor hos rent praktiskt kan ordna det kring barnet for en
tryggare miljo. Det menas dven att rad ges mer som tips till patienten infor samtalet med
barnet kring sjukdomen eller handelsen, skola och nétverket kring barn och familj.
Kuratorerna instammer men menar ocksa pa att de framsta radet de ger till foraldrarna ar
vikten av 6ppenhet och arlighet gentemot barnen. Att svara pa de fragor som de kan, och
berétta vad de konkret vet kring sjukdom, behandling och prognos. Det som de inte konkret
vet eller kan svara pa rekommenderar kuratorerna att foraldern séager till barnen, att de faktiskt
inte vet annu. Detta menar ocksa Lundin et al. (2009) och Socialstyrelsen (2013) ar viktigt att
poangtera, att det inte alltid behdver vara en kurator som delger informationen och svarar pa
fragorna fran barnen. Det kan vara av stor vikt att barnen aven kan fa dessa fragor besvarade
hemifran fran sin vardnadshavare for att lattare kunna behalla en normaliserande niva for
barnet (Lundin et al. (2009); Socialstyrelsen (2013). Kuratorerna menar ocksa pa att det ar
viktigt att forsoka halla en normal vardagsrutin, sa langt det gar, och forklara for barnen att
det &r okej att vara glada och skratta, &ven med den sjuke. Har tillagger kuratorerna att de ger
rad till barnen om hur de lattare ska kunna hantera sin situation pa ett bra satt, hur barnet ska
vaga fraga sina fragor eller rad om hur barnet ska kunna prata med sina féréldrar och den

sjuka for att sjalva lugna sin oro. Detta ror saledes lite aldre barn fran 8-9 ar och aldre.
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Med stod menar styrdokumenten att det samtalas med familj och barn kring deras specifika
behov och utifran deras situation. Det talas om vad sjukvarden kan bidra med for hjalp, vad
patienten och barnen har for rattigheter till stod fran andra organisationer. | samma stycke
belyser styrdokumenten aven vikten av att addera behandling i listan av vad som ska beaktas
kring barn. Med behandling menar styrdokumenten att anstéllda utforskar om barnet och/eller
familjen behdver en mer fordjupad eller langtgaende insats utifran ndgon annan problematik
hos familjen. Men da all behandling inte alltid finns inom halso- och sjukvarden anvander

verksamheterna sig av samverkan med interna saval som externa aktorer.

Ansvar och samverkan

Med samverkan menar styrdokumentet att all sjukvardpersonal hjalper familjer och barn att fa
de insatser som de behdver fran berorda organisationer genom en stark samverkan. Aven
samverkan for att sprida sin kunskap kring hur det arbetas med barn som anhériga ar nagot
som styrdokumenten menar pa sker ofta. En god samverkan mellan organisationer inom
halso- och sjukvard, skola och barnomsorg samt socialttjanst pa en évergripande niva ar
viktigt for barnen och familjerna men dven for att sjukvardsarbetet ska kunna bli sa
individanpassat for alla som majligt, menar de lokala riktlinjerna. Samtidigt menar
kuratorerna att samverkan mellan organisationerinte fungerar pa det satt som beskrivs i
riktlinjer och styrdokument. Sjalvfallet har kuratorerna en anmélningsskyldighet om de
misstanker att ett barn far illa, vilka de da kontaktar socialtjansten. Kuratorerna sager aven att
om barnet och familjen dnskat hjalp med att beratta for skola och barnomsorg om familjens
situation, sa har detta sjalvklart gjorts. Daremot om barnen och familjen behdver stod och
hjélp fran andra organisationer for 6vriga insatser, har inte kuratorerna nagon
samverkansskyldighet. Uppkommer behovet remitterar kuratorerna éver patientens behov till
berdrd verksamhet men behaller ofta kontakten pa mottagningen med patienten anda.
Samtidigt menar riktlinjerna att det ar anstallda inom sjukvarden som initierar en
samverkansprocess om behovet uppkommer fran patientens sida. Kuratorerna sager aven att
de inte har nagon rutin for att dela med sig av sin kunskap kring hur de arbetar med barn som

anhoériga.Som en av kuratorerna sa:

Vi har inte den samverkan med 6vriga avdelningar och mottagningar och
speciellt inte med skola och barnomsorg da vi inte har nagon skyldighet

till det. De far ju sjalva sakert erbjudande om att ga utbildningar
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Vad kuratorn menade med detta var just att de inte blandar sig i vad évrig hélso- och

sjukvardspersonal har for kunskap kring att arbeta med barn som anhériga till patienter.

Samverkan mellan olika organisationer ar nagot som styrdokumenten och Lundin et al (2009)
tydligt pekar pa ar viktigt for patienter och deras barn och att detta ofta sker inom varden idag.
Det ar inte den bilden som kuratorerna ger oss nér de sager att de enbart remitterar dver
patienter om behovet av andra insatser finns. Att kuratorerna ibland kan stracka sig till att
kontakta forskola/skola om det &r ett absolut onskemal fran vardnadshavare for att dela
sjukdomsbesked eller annan behovlig information kring barnet som annars inte hade kommit
fram fran barn eller vuxen. Det som de konkret kunde peka pa att de gor &r att de konsulterar
eller anmaler oro for barn till socialtjansten. Vad som ocksa pavisas i samverkansvég ar att de
faktiskt, varje dag, samverkar med andra avdelningar pa sjukhuset kring patienterna.

Kuratorernas arbete ses som ett komplement till den medicinska behandlingen.

Att kuratorerna menar pa, till skillnad fran vad styrdokumenten sager, att de inte har nagon
samverkansskyldighet med ndgon annan organisation var aningen forvanande, da jag vantade
mig ett ganska starkt samverkansband mellan en verksamhet som star sa nara patienten och
arbetar med att se helheten hos patienten och barnet, samt 6vriga organisationer som skulle
dra nytta av kuratorernas kunskap kring patienten och barnet for att kunna erbjuda
individualiserad st6ttning och insatser till dem. Detta menar ocksa Svensson et al (2008). Att
olika professioner inom sjukvarden kan stétta fran olika hall for samma patient kraver att
handlingsutrymmet &r tillrackligt stort. Om handlingsutrymmet ar for sndvt, bidrar det till att
olika organisationer inte har mojlighet eller viljan till att samverka med varandra, utan
personal skoter sitt omrade och nar det gar utanfor ens arbetsuppgifter sa lamnas arendet Gver
till ndgon annan. Svensson et al (2008) menar ocksa att organisationer latt fastnar i redan
nedtrampade spar och att de kor pa som de alltid gjort for det har fungerat sa lange. De skriver
att det ar viktigt for personal inom sjukvarden att kombinera sin inlarda kunskap med sin fria
fantasi, sina ramar och rutiner for att kunna utnyttja handlingsutrymmet som finns for att pa

bésta satt kunna mota patienten och dennes behov (Svensson et al, 2008).
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Barns delaktighet
Dokumenten pekar dven pa att sjukhuskuratorer standigt stravar efter att géra barn mer
delaktiga och sedda inom varden. Det arbetas hart med att barns fragor kring sjukdom, skada

eller behandling ska bli besvarade sa snart det ar mojligt.1 styrdokumentet star det:

Vi stravar efter att 6ka barns delaktighet i den anhorigas sjukvard och
behandling [...] s& langt det &r mgjligt, enligt barnets mognad och
utveckling.

Emellertid menar kuratorerna att barnen inte &r delaktiga i behandlingen av sin foralder i den
grad som hade 6nskats enligt dokumenten. D& manga av de intervjuade kuratorernas
cancerpatienter gar igenom exempelvis cytostatikabehandling &r det svart att inkludera barnen
i behandlingen da de av praktiska skal inte bor narvara i rummet. Detta menar kuratorerna
beror pa att det latt blir trangt i rummet da det i manga fall & omkring fyra personer i samma
behandlingsrum. Dessutom sager kuratorerna att det kan bli tufft for barnen att se andra med
samma sjukdom som gar igenom samma behandling, samtidigt som det kan verka stérande
for andra patienter att ett barn & med under den behandlingstiden da patienterna mar som
samst. Barnen bjuds trots detta oftast in till ett besék med sin sjuka foralder pa behandlingen
for att se hur behandlingen gar till. Styrdokumenten menar pa att det ar bra for barn att vistas i
den miljon som den sjuka foraldern vistas i nar denne far sin behandling. Det kan lugna barns
tankar och svarar pa barns fragor uttrycker dokumenten vilket d&ven Lundin et al. (2009)
menar. Styrdokumenten refererar aven till artikel 12 i barnkonventionen som séager att barn, sa
langt det ar mojligt, ska vara delaktiga och fa dela sina asikter vartefter barnets alder och

mognad.

Riktlinjerna menar att professionella, sa langt som mdjligt inom varden, arbetar med att fa
med barnen pa fler behandlingstillfallen. Det uttrycks inte tydligt i dokumenten om det dven
géller cytostatikabehandlingen i sig. Kuratorerna menar att det séllan inkluderas barni en

behandlinginom neurologi.

Styrdokument och de lokala riktlinjerna ger en bild av att det standigt arbetas med att 6ka
barns delaktighet under behandlingen av vardnadshavarens sjukdom, och Lundin et al (2009)
menar ocksa da att barnen drar en psykologisk nytta av det och far oftast fler svar pa sina
fragor under behandlingsbesoken. Lundin et al (2009) menar dven att foraldrarna till barnet
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borde bli tillfragade ifall de anser att barnet ska fa vara mer delaktig i den sjukes behandling
da foraldrar ofta har béattre insyn i hur barnet kommer att reagera samt vad barnet kan behéva
se och hora for att kunna bilda sig en rattvis bild av situationen da barn har andra
forutsattningar an vuxna nar det galler forstaelse och uppfattning kring sjukdomar och vard.
Socialstyrelsen (2013) menar som Lundin et al (2009) att barnet maste fa en majlighet att
skapa sig en rattvis bild av hur sjukdomsférloppet och behandlingen fungerar for att kunna
reglera sin oro. Lundin et al. (2009) menar ocksa att om barnet far vara mer delaktig i den

anhorigas vard kanner barnet ofta sig behdvd och far sitt syfte i situationen.

Hinder och majligheter

Styrdokumenten pekar pa nagra hinder pa vagen for att ha mojligheten att stédja sa manga av
barnen som majligt, en av dem ar samtyckeskravet. For att sjukvardspersonal ska kunna
hjélpa ett barn kravs det att vardnadshavaren eller den vuxna som barnet stadigvarande bor
hos godkanner det. Ar det inte mojligt att inhamta ett godkénnande, da den vuxna ar svart
skadad, sjuk eller inte gar att kommunicera med pa grund av andra omstandigheter gor den
enskilda professionella bedémningen kring om behovet av information, rad och stod inte gar
att vanta med till ndgon annan vardnadshavare eller vuxen som barnet stadigvarande bor med
kan ge samtycke. Ges ett nej till samtycke menar styrdokumentet att sjukvardspersonal
uppmuntrar och motiverar den vuxna kring behoven hos barnen och varfér det kan vara av
stor vikt att barnet far det stod denne har ratt till och &r i behov av. Detta var inget som
kuratorerna hade nagot problem med pa samma satt. Nar patienterna som har barn diskuterar
det med kuratorerna sa ger de samtidigt samtycke till att dela informationen med kuratorerna.
Dock behover de ytterligare samtycke om de sedan énskar prata med barnet sjalva eller med
foraldern. Det ar inte vanligt forekommande men det hénder.

Med annan vuxen menar bade lagen och styrdokumentet att barnet kan bo hos styv- eller i
familjehem vilket kan betyda att de inte &r vardnadshavare.

| samtal med barn

Nar sjukhuskuratorer méter barnet menar styrdokumenten att denne formedlar en trygghet sa
att mojligheterna, for att barnet ska vaga oppna sig och stalla fragor, ar sa stora som mojligt.

Det ar aven viktigt for barnet att vardagliga rutiner talas om sa att barnet far en bild av bland

annat hur bra en dag kan vara och vilka hinder som kan finnas.
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Kuratorn hjalper aven barnet, om denne dnskar, att formulera sina fragor och uttrycka sina
kanslor. Samtalen som barnet har med sjukhuskuratorn sker alltid pa barnets villkor och har
allt som oftast en normaliserande underton for att barnen ska fa en kansla av att de inte ar

ensamma om sin situation.

Kuratorerna beréttar att de forst och framst arbetar med att stotta foraldrarna till barnet i att
kunna prata med sitt barn om sjukdomen och deras situation. Stodet till familjen ar ocksa av
stor vikt for barnets maende, darfor stottar personalen aven dvriga familjemedlemmar pa
likvardigt satt. Det arbetet ar menat att verka for att familjen tillsammans ska klara av att
arbeta sig igenom handelsen och ga vidare pa béasta sétt som starkare tillsammans. Har menar
kuratorerna att de arbetar hardast, just med stéttningen av foraldraskapet. Kuratorerna
uttrycker tydligt att d&ven en sjuk foralder ar en foralder och att de da arbetar sd mycket de kan
med att stotta den rollen. De menar pa att oftast visar det sig att familjen har en vélfungerande
kommunikation och att kuratorer da inte behdver lagga sig i onddigt mycket bara for att vara
den som reglerar vad barnet far veta. Kuratorerna menar emellertid att de inte kan vara sdkra
pa att foraldern faktiskt pratar med sina barn om sin sjukdom dven om patienten berattar det
under samtalet. Det finns ett satt att ta reda pa om patienten faktiskt har pratat med sina barn
menar en kurator. Stalls det ratt fragor till patienten om hur de uttryckt sig, hur barnen
reagerade och vad barnen fragade samt vad patienten svarade barnen, ar det ganska latt att
urskilja om samtalet med barnen faktiskt har agt rum. Kuratorn séger emellertid att denne inte

tror att patienten skulle ljuga under samtalet bara for att vara kuratorn till lags.

Skydds- och riskanalys

| métet med barnen menar styrdokumentet att sjukhuskuratorer dven tar hansyn till skydds-
och riskanalyser kring barnet och familjen. Sjukhuskuratorn ser da till familjen och barnets
hela situation genom att forst fokusera pa individernas resurser och styrkor. Det som de tittar
pa nar det galler skyddsfaktorer kan da vara social férmaga med jamnariga och vuxna,
begavning utan nagra kognitiva svarigheter, dppenhet till hjalp och stod eller att barnet klarar
de uppsatta malen i skolan. Nar det ses pa familjens situation &r det av vikt att kolla pa barnets
anknytning till de vuxna, det sociala nétverket kring familjen, att det finns en ekonomiska
stabilitet, positiva relationer kring familjen som har ett h6gt engagemang.

Nar det galler riskfaktorer menar styrdokumenten att kuratorer ser till eventuella

inlarningssvarigheter for barnet, eventuell bristande sjalvkontroll eller frustrationer, mojliga
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svarigheter med att behalla vanner i skola samt barnets sjalvfortroende eller negativa
sjalvuppfattningar. Riskfaktorer kring familjen kan vara missbruksproblem, relationsproblem
eller familjevald. Aven ensamstéende foraldraskap eller avsaknad av nitverk samt
ekonomiska svarigheter kan ses som riskfaktorer som kan paverka. Kuratorerna berattade att
de varje termin har ett specialtema som de arbetar extra mycket med i sitt
utvecklingsarbeteoch denna termin var det just skydds och riskfaktorer som var deras tema.
Att gora en skydds- och riskanalys av barnet och familjens situationhar varit en sjalvklar del i
arbetet sedan manga ar tillbaka men att de nu fokuserat lite extra vid det. De menar att de
genom att identifiera skyddsfaktorerna och minimera eventuella riskfaktorer kan de
mojliggora for barnet att smidigare utvecklas till en vélfungerande social individ trots

motgangarna.

Dokumentation och journalféring

De anstéllda inom sjukvarden bar dven ansvar for att dokumentera allt, &ven vad som kvarstar
att gora for barnet och familjen. Vem som ska dokumentera vad och i vilken journal nar bade
patient och barn &r med under samtal ar ibland svart att lista ut.Det framgar inte i
styrdokument och riktlinjer hur det &r tankt att det ska fungera. Kuratorerna jag intervjuade
beréttade att det amnet standigt kommer upp till diskussion. De menar pa att det &r svart att
avgora nar det ar lampligt att anteckna i patientens journal, vad barnet séager och nér det
istallet ska antecknas i barnets journal pa grund av sekretess. | regel sager de att de antecknar i
patientens journal ndr det pratas om patienten som &mne under samtalet. Daremot antecknar
de inte i patientens journal om de har barnet sjélv i samtal och denne pratar om sig sjélv, sina
kanslor och hur de ska hantera sin situation. De ar dock inte ense da nagra anser att patienten,
alltsa barnets foralder, har ratt till att 1asa hur barnet mar och sa vidare. Detta speciellt om
barnet &r under atta ar. Kuratorerna har bjudit in en regionsjurist, en jurist som ar knuten till
sjukvarden, som arbetar med sekretess for att fa klarhet i fragan, dessvarre utan stérre
framgang. De har ater igen bjudit in en regionsjurist som inriktar sig mer pa journalforing for
att fa en tydligare forklaring. Da detta méte inte har intraffat &nnu aterstar det att se vad de

kommer fram till.

Anhoriga till syskon

Det standigt foranderliga styrdokumentet stravar aven efter att inkludera syskon i
anhoérigbegreppet. Med detta menas det att om ett syskon blir skadat, fysiskt eller psykiskt
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sjukt eller avlider sa ska samma punkter galla for det anhoriga syskonet. Detta ar inte
inkluderat i radande lagstiftning. Styrdokumentet menar att lagstiftaren anser att det sannolikt
finns andra vuxna kring barnet som béttre kan avgora barnets behov av stod och hjélp i det
laget och agera utifran det. Dock stottas familjen som helhet. Utvecklingsarbetet har som
ambition att inkludera barnets eventuella syskon i begreppet, beroende pa syskonets alder och
mognad.

Nagot som ocksa har varit av stor vikt kring skapandet av dessa riktlinjer &r att barnens rost
kring anhorigskapet, saval skriftligt eller via tal, ska fa komma fram. Det &r alltsa inte bara
barns fragor kring vad som hander hér nast eller varfor det blev som det blev som ar det
viktigaste, utan dven hur barnen mar i sin situation, vilket stod de behéver. Med detta menas
att anhorigskapet inte bara omsorgsbehovet som star i centrum utan aven det egna aktérskapet
som anhdrig. Nar jag intervjuade kuratorerna och fragade om de inkluderade syskon som
anhoriga fick jag som svar att de sjalvklart arbetade pa det sattet. Inte de kuratorerna specifikt
men verksamhetens barnkuratorer, som vander sig till sjuka barn, arbetar med det och har
gjort sedan langt innan lagen infordes. Kuratorn menade pa att barnkuratorerna arbetar med
hela familjen nar ett barn &r sjukt. Vid fragan till kuratorerna om de arbetade pd motsvarande
vis menade kuratorn att de pa satt och vis gor det. De samlar inte hela familjen i ett rum och
arbetar med dem och de har inte heller enskilda samtal med alla barnen utan de i forsta
rummet stottar foraldrarna i att ta hand om det behovet. Dessutom sager en av kuratorerna att
denne dven har patienter som ar far- och morféraldrar, som vill ha stéd i hanteringen kring
deras barnbarn. Med det menade denne att patienten vill veta nar och hur patienten ska beratta

for barnbarnet och allt som kommer dartill.

Avslutande diskussion

Uppsatsens syfte var att studera hur sjukhuskuratorer arbetar med barn som anhériga inom
den somatiska varden for langvarigt sjuka patienter.Det har belysts genom det mest centrala
budskapet i materialet,alltsa det brinnande intresset hos saval kuratorerna som styrdokument
och riktlinjer att forbattra for barn som anhdriga inom den somatiska varden. Kuratorerna
visar ett standigt fokus pa barnets perspektiv pa sin situation och stravar efter att
uppmarksamma barnets behov och delaktighet som anhorig tillden langvarigt sjuka

narstaende i behandling.VVad som nu fokuseras vidare pa ar att arbeta in syskonbegreppet i
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lagen. Jag anser att det ar minst lika viktigt amne som att vara anhdrig till en vuxen patient da

aven syskon ofta har ett starkt band vilken barnet ocksa ar anhorig till.

Det som ocksa diskuteras en del i arbetet ar handlingsutrymmet. Att ha ett lagom stort
handlingsutrymme &r viktigt, inte minst inom varden, for att ha en rimlig mojlighet till att
kunna méta patienten pa det individuella plan som kravs idag. Férutom det givna
handlingsutrymmet maste professionen som agerar inom granserna lara sig och forsta hur de
kan nyttja sitt utrymme och sina resurser for att nd de mal och resultat som efterstravas. Aven
ansvarsfragan var uppe pa tal i samband med handlingsutrymmet och behdéver ocksa
tydliggoras for alla parter. Det i sig innebéar ofta att det kravs mer resurser till sjukvarden for

att kunna hantera sitt ansvarsomrade i den utstrackning som &r tankt for var profession.

Vad som fattas kuratorerna i sitt arbete med barn som anhériga arsamverkansprocesser. Utan
samverkan med andra organisationer kring barn och familj ar det svart att fa en fullstandig
bild av situationen. Det i sin tur leder till attkunskapsspridning mellan
professioneruteblir.Genom att samverka med andra organisationer forstarks dven stodet kring
barnet och skapar ofta ett starkt skyddsnéat bade i samhallet men ocksa inom familjen som
paverkas av detta stod fran flera organisationer. Jag anser att samverkan ocksa kan bidra till
okning av barns delaktighet i varden, da mojligheten okar till att belysa barnets perspektiv

oftare och starkare fran flera hall.

Genom intervjuerna, publikationerna pa NKAs hemsida och i rapporten fran Socialstyrelsen
(2015) kan vi se att anhdrigbegreppet anvands mer frekvent inom flera omraden i varden,
sedan HSL 298 tillkom och det pagaende utvecklingsarbetet paborjades. Det har gjort att

igenkanningsfaktorn bland barn, unga och vuxna har 6kat.
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Bilagor

Informationsbrev

Hej,

Jag heter Rebecca Edinge och laser termin 6 pa Socionomprogrammet vid Lunds
Universitet, Campus Helsingborg. Jag skriver just nu en kandidatuppsats om barn som
anhoriga inom den somatiska sjukvarden. Syftet med undersékningen ar att studera hur

sjukvardspersonal bemater barn som ar anhoriga till somatiskt sjuka patienter.

Deltagande i studien kommer innebdara en individuell intervju. Exempel pa fragor under
intervjun ar bland annat, vilken information fick barnet under besdket? Hade barnet

fragor under besoket/efter besoket?

Intervjun &r beréknad att ta ca 1 timme. Du kommer vara anonym och allt material
kommer behandlas konfidentiellt. Din medverkan i studien ar frivilligt och deltagandet
kan nar som helst avbrytas utan narmre motivering. Materialet kommer endast anvandas
for denna studie och du som deltagare kommer fa ta del av materialet nar studien ar klar.
Uppsatsen kommer aven, vid godkant betyg, publiceras pa Lunds Universitets

biblioteksuppsatsbas.

Om du énskar medverka i studien far du garna kontakta mig per telefon eller mail, och
aven for vidare information kring nér gruppintervjun planeras att genomforas. Mer
information kan lamnas vid intresse. Min och min handledares kontaktinformation ser du

nedan.

Med vénliga halsningar

Rebecca Edinge Handledare: Maria Bangura Arvidsson
socO6red@student.lu.se maria.bangura arvidsson@soch.lu.se
0735097031 046-2223065
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Intervjuguide

Mottagning

e Av vilken anledning kommer patienterna till er?

e Hur kan en kontakt med er se ut?

e Hur kan en situation se ut for ett barn till era patienter, och hur arbetar ni for att belysa
det?

e Vad brukar foraldrarna ha for tankar kring hur de ska prata med barnen om sjukdomen
och behandlingen?

e Vad ger ni for rad till foraldrarna?

e Vilken information delger ni barnet?

e Mellan vilka aldrar brukar barnen oftast vara i nar de kommer till er?
e Hur ser kommunikationen ut mellan barn och féréldrar kring ohalsan?
e Vad hade barnet for fragor under bestket?

e Hur reagerade barnen pa besoket?

e Besokte barnet er fler ganger och skilde det sig fran forsta besoket?

e Beskriv besoken eller specifika situationer?

Anledning till besok
e Hur kom familjen i kontakt med er?
e Varfor kom de i kontakt med er?
e Vilken ér den vanligaste anledningen till att barnet behdver er hjalp? Exempelvis

Barnets halsa eller anhorigs hélsa?

Bemotandet
e Hur sag pedagogiken/kommunikationen ut? (barnets niva, alder, generellt)
e Var foraldrarna narvarande pa besoket?

e Hur pratar ni med dem? Vem fragar, vem svarar?
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Vilka fragor hade barnet under bestket? Hur och vem besvarade dem?

Berattade foraldern om barnets fragor och tankar efter besoket? (miljé eller
bemotande?)

Vilket stod far foraldrar i hur de ska bemota fragor fran barnet eller hur pratar med
barnet kring sjukdomen?
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