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Tack!

Jag vill rikta ett stort tack till enhetschefer och medarbetare vid de palliativa enheterna som bidragit
med underlaget till resultatet, utan er hade denna rapport inte blivit av.
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FoU i S6rmlands oversiktsrapporter beskriver en inventering av befintlig kunskap, en kartlaggning
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forfattare) med kunskap i amnet.
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Sammanfattning

Tusentals barn (0-18 ar) i Sérmland vaxer upp som barn som narstaende (Liv och halsa ung,
2021). Barn som narstaende definieras i Region S6rmland som att nagon som star barnet nara
har allvarlig fysisk/psykisk sjukdom eller funktionsnedsé&ttning, ar beroende eller plotsligt har
avlidit. Barn paverkas pa kort och lang sikt ndr nagon som star dem nara har svarigheter. Att
barn uppmarksammas och far ratt till information, rad och stéd &r avgérande for att minska
risken for ohélsa, negativ utveckling och att barn far egna svarigheter som vuxna. Narstaende
barn har rétt till information, rad och stod enligt Halso- och sjukvardslagen (2017:30, HSL).

Kartlaggningens overgripande syfte var att félja upp utvecklingsarbetet om barn som narstaende
som genomférdes inom Sérmlands palliativa enheter ar 2014-2015. | slutet av ar 2019
genomfordes darfor en enkdtundersokning vid Region Sérmlands palliativa enheter. Fragorna
utgick ifran hur medarbetare ska arbeta utifran regionens riktlinje om barn som narstaende.

Resultatet tyder pa att ungefar fyra av fem medarbetare alltid eller oftast tar reda pa om det
finns barn som néarstaende. Det skiljer sig mellan olika enheter i vilken man barn som narstaende
uppmarksammas. Det varierar for enheterna hur ofta de moter barn. Det vanligast ar nagon
gang i manaden. Cirka tva av tre dokumenterar enligt HSL i journalen om det finns narstaende
barn, men det skiljer sig mellan enheterna i vilken man dokumentation genomfors.

Halften av medarbetarna angav att barn som néarstaende alltid eller oftast informeras om
patientens tillstand. Ungefar en fjardedel vet inte om barnen informeras eller inte. Barnen
informeras inte i sa stor utstrackning om sin ratt till information, rad och stod enligt HSL. Det
finns skillnader vid enheterna i vilken man barn som narstaende informeras om patientens
tillstand och sin ratt till information, rad och stéd. En fjardedel av medarbetarna kdnner inte till
regionens riktlinje och drygt en tredjedel kdnner inte till verksamhetens handlingsplan. Det
varierar mellan enheterna hur pass kdnda riktlinjen och handlingsplanen ar. Sjukskoéterskor
moter barn oftare, dokumenterar mer och har battre kinnedom om riktlinje och handlingsplan.

Drygt en av fyra upplever svarigheter i motet med narstaende barn. Tonaringar upplevs som
svarare att bemota. En del upplever osdkerhet nar vardnadshavare inte vill att barnen
informeras. Andra utmaningar ar tidsbrist och att traffa barn vid patientméten som sker dagtid.
Over hilften av medarbetarna tycker att verksamheten eller de sjilva behéver ndgot for att
utvecklas i arbetet med barn som narstdende. De medarbetare som arbetat langre tid foljer i
hogre grad de arbetssatt och rutiner som ska tillampas for barn som narstaende och upplever
mindre svarigheter i motet med barn.

Verksamheten har blivit nagot battre pa att uppmaéarksamma om det finns narstaende barn sedan
ar 2015. Ungefar halften av medarbetarna sakerstaller alltid eller oftast att narstaende barn far
information om patientens tillstand, vilket &r ungefir samma resultat som tidigare. Ar 2015
svarade medarbetarna att de trdffade barn som narstdende nagot oftare an i nuvarande
matning. Regionens riktlinje och verksamhetens handlingsplan var mer kdnda ar 2015.

En stor andel barn som narstaende inom de palliativa enheterna uppmarksammas och far ratt
till information, men dnnu far inte alla patienter fragan om det finns narstaende barn. Alla barn
som narstaende har ratt till information, rad och stéd enligt lag (HSL). Att tidigt uppmarksamma
varje barn som narstaende och mojliggéra att barn utifran sin alder och mognad gors delaktiga
och far ratt till information, rad och stod ar en forebyggande atgard som har en betydande roll
for barns hélsa och utveckling (Berg & Hjern, 2016).
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Inledning

Barn som narstaende

Tusentals barn (0—18 ar) i Sérmland vaxer upp nara nagon som har allvarlig fysisk eller psykisk
sjukdom eller funktionsnedsattning, ar beroende eller som plétsligt har avlidit. Utifran resultatet
av Liv och hélsa ung (2021) svarade 51 procent av 6000 elever (arskurs 7, 9 grundskola och 2
gymnasiet) att ndgon som star dem néara under de senaste tva aren har haft allvarliga svarigheter
enligt ovanstaende definition. Barn som véxer upp nara nagon som har ovanstaende svarigheter
definieras i regionen som ”"barn som narstaende” (Landstinget, 2015).

Barn paverkas nar nagon som star dem nara har allvarliga svarigheter. Barn ar sarskilt sarbara
av flera skal, exempelvis dr de beroende av sina vardnadshavare och sin familj. Barn kan ha svart
att forsta vad som hénder i deras narhet och har begridnsad mojlighet att inhdmta egen
information. Darfor gor barn ofta egna tolkningar av vad som sker. Forskning visar att behov hos
barn som narstaende av flera skal riskerar att forsummas i varden. Anledningarna kan vara
bristande rutiner, osdakerhet hos personal och att verksamheter som initialt riktar sig till vuxna
eller sjuka barn glommer bort de narstaende barnen (Socialstyrelsen, 2013, 2020).

Halsan och utvecklingen hos barn som narstaende riskerar att paverkas negativt, bade pa kort
och Iang sikt. Pa kort sikt kan barn uppleva oro, ensamhet, skuld, skam och kdnna ansvar kring
situationen. Barn riskerar att fa skrammande fantasier om vad som hander i omgivningen. De
kan uppleva lojalitetskonflikt kring behovet av att prata med nagon utomstaende och att
hemlighalla svarigheterna inom familjen. Skolan och betygen kan paverkas negativt
(Socialstyrelsen, 2013, 2020). Forskning visar att cirka sju procent av alla 15-aringar i Sverige ar
unga omsorgsgivare och tar ett stort ansvar for sin familj. Omkring tre procent av alla 15-aringar
ar hemma fran skolan en dag i veckan for att ta hand om nagon i sin ndrhet (Nordenfors,
Melander & Daneback, 2014).

Barn som inte far stod i samband med en allvarlig kris har hogre risk att utveckla ohalsa senare
i livet. | vuxen alder har de 6kad risk att fa sjukdomar, psykisk ohélsa, beroendeproblematik och
att do i fortid (Berg & Hjern, 2016; Hjern, Arat, Rostila, Berg & Vinnerljung, 2014a; Hjern, Arat &
Vinnerljung, 2014b; Hjern & Manhica, 2013).

Goda relationer inom familjen och ett anpassat stod fran samhallet kan bidra till att barn som
narstdende far det battre, bade nu och pa sikt. Viktiga skyddsfaktorer ar att narstaende barn far
relevant information, rad och stdd utifran sin alder och mognad. Det &r viktigt att barn ges
mojlighet att stalla fragor och fa svar. Att familjen far stdd i hur de kan prata om det svara som
hander och att barnen far mojlighet att uttrycka sin oro och upplevelser har stor betydelse. Att
barn avlastas fran ansvar och far majlighet till vanskapsrelationer, fritidsintressen och stod i
skolarbetet &r ocksa faktorer som framjar en positiv utveckling (Socialstyrelsen, 2016a, 2016b).

En ekonomisk analys visar att kostnaderna for samhallet skulle kunna minska med cirka 35
miljarder per ar om barn som ar narstaende uppmarksammas och far relevant information, rad
och stdd, sa att risken for egen ohélsa minskar (Hovstadius, Ericson & Magnusson, 2015).

Palliativ vard — barn som nérstaende

Palliativ vard syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av
livshotande (icke-botbar) sjukdom. Palliativ vard forebygger och lindrar lidandet genom tidig
upptack, analys och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och existentiella



svarigheter (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2016). Palliativ vard ges oavsett diagnos,
men en stor andel av patienterna har cancerdiagnoser (Medliv, 2021).

Ungefar vart sjuttonde barn i Sverige dr under sin uppvaxt med om att en forélder far en
cancerdiagnos (Berg & Hjern, 2016). Av alla cancersjuka drabbas ungefar 25 procent av
kvinnorna och 37 procent av mannen av svar cancer. Svar cancer innebér att personen vardas
pa sjukhus i minst en manad eller avlider. Nar en fordlder insjuknar i svar cancer finns det en
pataglig risk att familjen drabbas ekonomiskt, att barnet presterar samre i skolan och inte
fullfoljer gymnasiet. Studier visar att dessa barn senare, i vuxen alder, har hogre risk dn andra
att drabbas av psykisk ohalsa, missbruk och/eller kriminalitet (Berg & Hjern, 2016).

Lagstod och riktlinje
Ar 2010 inférdes en bestimmelse i Halso- och sjukvardslagen (2017:30, HSL) for att starka barns

ratt nar de &r anhoriga/narstaende. HSL, 7 §, 5 kapitlet innebar att:

"Ett barns behov av information, rad och stod ska sarskilt beaktas om barnets foralder eller
nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

1. har en psykisk stérning eller en psykisk funktionsnedsattning,

2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller

3. har ett missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel om pengar.

Detsamma géller om barnets féralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor
tillsammans med ovantat avlider.
Lag (2017:810).”

Sedan ar 2011 har Region Sérmland en breddad definition av ovanstaende lagtext som innebér
att det &r barnet och dess vardnadshavare som har tolkningsféretrade om vem som for barnet
betraktas som narstdende. Det kan exempelvis vara barnets syskon, nara slakt/vanner eller
nagon annan som star barnet nara. Regionens riktlinje for barn som narstaende galler samtliga
patientnara verksamheter, vilket inkluderar folktandvarden Sérmland, samtliga verksamheter
inom hélso- och sjukvardsforvaltningen inklusive rattspsykiatrisk vard, Halsoval och privata
vardgivare som har avtal eller samarbete med Region Sérmland (Landstinget S6rmland, 2015).

Varje barn som narstaende har ratt att bli uppmarksammat, goras delaktig, respekteras och
skyddas som rattighetsbéarare utifran alder och mognad. Varje barn har ratt till information, rad
och stéd utifran sin alder och mognad (barnkonventionen; HSL). Utifran barns ratt som
narstaende ar nedanstaende artiklar i Forenta nationernas konvention om barnets rattigheter
(barnkonventionen) relevanta:

e barnets ratt att inte diskrimineras (artikel 2)

e barnets basta ska komma i framsta rummet (artikel 3)

e barnets ratt till liv och utveckling (artikel 6)

e barnets ratt att fa komma till tals, uttrycka asikter och fa dem respekterade (artikel 12)

Ett barnrattsbaserat synsatt (utifran barnkonventionen) kraver att varje barn erkanns,
respekteras och skyddas som rattighetsbarare med en individuell personlighet, egna behov och
intressen och personlig integritet. Varje barn ska:

e visas vardighet och respekt for sitt manniskovarde

e betraktas som aktiva medlemmar i sin familj och i samhallets olika delar

e behandlas som en individ med egna angelagenheter, intressen och asikter



Utvecklingsarbete i SOrmlands palliativa enheter
Ar 2014 och 2015 genomférdes ett utvecklings- och forskningsarbete inom Specialiserad

sjukvard i hemmet (SSIH) utifran barn (0-18 ar) som narstaende. SSIH verksamheten vid
vardcentralen Strangnés och Viktoriaenheten vid Malarsjukhuset fick stod med implementering
av landstingets riktlinje och en verksamhetsnara handlingsplan om barn som narstaende. Syftet
var att starka barns halsa bade pa kort och lang sikt. FoU i Sérmland, Landstinget Sérmland och
Malardalens hogskola var involverade i projektet (Nimborg, 2015).

En del av projektet bestod i en enkatundersokning som syftade till att fa information om hur
professionen sag pa motet och arbetet med barn som narstaende. Utéver de tva palliativa
enheterna som fick implementeringsstod (Strangnas och Eskilstuna) deltog dven de palliativa
enheterna i Nykoping och Katrineholm. Den forsta undersékningen genomfordes ar 2014 och
foljdes upp ar 2015. Forskarna fann att de tva enheterna som fick implementeringsstod fick en
okad medvetenhet om vikten av att uppmarksamma barn samt att de i hogre grad an 6vriga
enheter angav att de motte barn. De tva enheterna som fick implementeringsstod kdnde dven
till regionens riktlinje och verksamhetens handlingsplan i stérre utstrackning. Resultatet visade
att de medarbetare som arbetat langst i storre utstrdackning informerade barnen om patientens
tillstand (Asp, Beijer, Soéderback & Eriksson, 2015a; Asp, Beijer, Soderback & Eriksson, 2015b;
Vingare & Beijer, 2016).

Radet barns ratt som anhériga/narstdende i S6rmland har gett FoU i S6rmland i uppdrag att félja
upp 2014 - 2015 ars arbete med barn som narstaende i de palliativa enheterna (Region S6rmland
& FoU i S6rmland, 2018).

Syfte och fragestallningar
Det overgripande syftet ar att kartlagga hur Region Sérmlands palliativa enheter arbetar med
barn som narstaende och jamféra nuvarande resultat med 2015 ars undersokning.

Fragestéllningar
1) Hur sdkerstélls arbetet med barns ratt som néarstaende utifran HSL 5 kap, 7 § och
regionens riktlinje (uppmarksamma, information, rad och stéd, dokumentation,
kdnnedom om riktlinje och handlingsplan)?

2) Upplever medarbetarna svarigheter i arbetet med barn som narstaende och vilka
utvecklingsbehov finns?

3) Finns det skillnader mellan sjukskoterskor och dvriga professioner utifran ovanstaende
fragestallningar?

4) Uppvisar medarbetare som arbetat langre tid pa arbetsplatsen en storre medvetenhet
i arbetet med barn som narstaende?

5) Finns det skillnader mellan enheterna i arbetet med barn som narstaende?

6) Finns det skillnader i arbetet med barn som néarstaende jamfért med ar 20157



Metod

Deltagare
Undersodkningen genomfordes i slutet av ar 2019. Samtliga medarbetare inom Region Sérmlands

palliativa enheter ingick, vilket inkluderar regionens palliativa avdelningar och team for
specialiserad sjukvard i hemmet (SSIH). Eskilstuna och Nyképing har palliativa avdelningar och
SSIH, medan de 6vriga enheterna har SSIH (Strdngnés, Trosa/Gnesta och Katrineholm). Enheten
Trosa/Gnesta ar relativt ny och fanns inte ar 2014-2015 nér forra undersokningen genomfordes.

Samtliga enheter utom en besvarade enkéaten. Det var 64 personer (54 kvinnor och 8 madn) som
deltog, drygt hélften av samtliga medarbetare inom Region Sérmlands palliativa verksamhet
besvarade ddrmed enkiten. Eftersom en enhet uteblev &r svarsfrekvensen fran de fyra
deltagande enheterna ungefdr 66 procent. Bortfallet ar relativt jamnt foérdelat mellan
deltagande enheter. Ar 2014 och 2015 besvarade ungefir hélften av tillfragade medarbetare
enkaten. Ar 2015 deltog 77 personer som tjanstgjorde i Strangnas, Eskilstuna, Nykdping och
Katrineholm. Nedan visas fordelningen av medarbetarnas yrke, alder och anstallningstid.

Yrkeskategori Andel

Sjukskoterska 61%

Underskoterska 16 %

Ovrigt/ej svar 23%

Alder Andel

-34 ar 12%

35-44 ar 22 %

45-54 ar 22 %

55-ar 41 %

Arbetat pa arbetsplatsen Andel

Mindre dn 4 ar 61 %

4-9 ar 11%

Mer an9 ar 27 %

Arbetat pa Enhet 1 Enhet 2 Enhet 3 Enhet 4
arbetsplatsen

Mindre dn 4 ar 41 % 60 % 74 % 83 %
4-9 ar 17 % 0% 9% 17 %
Mer an 9ar 42 % 40 % 0% 0%

Enkat

Kartlaggningen (se bilaga 1) utgick ifran enkdten som anvandes ar 2014 och 2015. Fragorna
bygger pa regionens riktlinje kring barn som néarstdaende (Landstinget Sérmland, 2015). En
revidering av enkaten gjordes for att tydliggora fragor och sakerstélla deltagarnas anonymitet.
Ett par nya fragor ar adderade till 2019 ars enkét. Enkaten innehaller 18 slutna fragor med sex
oppna foljdfragor och en fraga med Ovriga reflektioner. | enkaten bendmns barn som 0 - 18 ar.


https://www.fou.sormland.se/media/2620/bilaga-1.pdf

Genomforande
Samtliga chefer for de palliativa enheterna kontaktades varen 2019. cheferna informerades om

att en undersokning skulle genomforas i slutet av aret, samt om kartlaggningens syfte. Under
hosten informerades de pa nytt om undersdkningen och gavs majlighet att stélla fragor.

Pappersenkaterna skickades med post till cheferna tillsammans med ett informationsbrev (se
bilaga 1 och bilaga 2, Ldnkar). | Informationsbrevet beskrevs det att enkaterna skulle besvaras
av tillsvidareanstallda och visstidsanstallda som arbetat minst ett ar, inklusive paramedicinsk
personal. Cheferna ombads att kontakta FoU i S6rmland vid fragor.

Enkaten var forsedd med ett forsattsblad (se bilaga 3, Ldnk) dar deltagarna informerades om
undersokningens syfte, att deltagandet var frivilligt och att resultatet skulle presenteras pa
gruppniva. For varje enkat medféljde ett frankerat svarskuvert. Deltagarna hade tre veckor pa
sig att besvara enkéaten. Efter tre veckor inkom 50 svar, varefter en paminnelse skickades ut.
Efter paminnelsen inkom ytterligare 14 enkater.

| analysen jamfordes resultatet med 2015 ars statistik, vilket inkluderar de enheter som fick
implementeringsstéd ar 2014 - 2015 och de enheter som inte fick stodet. Jamforelsen gjordes
utifran statistik fran Asp, Beijer, S6derback och Eriksson (2015a, 2015b).

Resultat

Disposition och analys

Resultatet presenteras utifran de sex fragestallningarnas ordning. Fragestallning tre (skillnader
mellan sjukskéterskor och Ovriga yrkeskategorier) redovisas vid fragestallning ett och tva. En
enhet definieras som tjanstgoringsort. Avdelning och SSIH team analyseras darfér som en enhet.
Huvudrapporten kompletteras med tva fordjupningsrapporter.

Uppmarksamma, informera och dokumentera

Fragestéllningar

1. Hur sakerstélls arbetet med barns ratt som narstdaende utifran HSL 5 kap, 7 § och regionens
riktlinje (uppmarksamma, information, rad och stéd, dokumentation, kinnedom om riktlinje och
handlingsplan)?

3. Finns det skillnader mellan sjukskoterskor och 6vriga professioner?

Resultatet tyder pa att de flesta medarbetare moter barn, det mest forekommande ar nagon
gang i manaden. De flesta medarbetare (men inte alla) tar alltid eller oftast reda pa om det
finns barn som narstaende och dokumenterar i journalen. Barnen informeras inte i sa stor
utstrackning om sin rattighet till information, rad och stdd enligt HSL. Halften av medarbetarna
uppgav att barnen alltid eller oftast informeras om patientens tillstand. Ungeféar en fjardedel
av medarbetarna vet inte om barnen informeras om patientens tillstand. En fjardedel av
medarbetarna kanner inte till regionens riktlinje och drygt en tredjedel kdnner inte till
verksamhetens handlingsplan. Sjukskéterskor méter oftare barn, dokumenterar oftare i
journalen och har battre kdinnedom om riktlinje och handlingsplan an 6vriga yrkesgrupper.

For mer ingdende beskrivning av resultatet, se Férdjupningsrapport del 1 — hur arbetet
sdkerstdlls, utvecklingsbehov, skillnader mellan professioner och anstdllningstid, jimférelse med
dr 2015. (Ldnk)


https://www.fou.sormland.se/media/2620/bilaga-1.pdf
https://www.fou.sormland.se/media/2621/bilaga-2.pdf
https://www.fou.sormland.se/media/2634/bilaga-3-foljebrev-till-chefer.pdf
https://www.fou.sormland.se/media/2617/fordjupningsdel-1-medarbetarnas-erfarenheter-av-arbetet-med-barns-ratt-som-narstaende.pdf
https://www.fou.sormland.se/media/2617/fordjupningsdel-1-medarbetarnas-erfarenheter-av-arbetet-med-barns-ratt-som-narstaende.pdf
https://www.fou.sormland.se/media/2617/fordjupningsdel-1-medarbetarnas-erfarenheter-av-arbetet-med-barns-ratt-som-narstaende.pdf

Uppmérksamma

Brukar du ta reda pa om det finns
barn som narstdende?

75%
55%
50%
31%
25%
6% 5% 3%
0% [ ] || —
Ja, alltid Ja, oftast Ja, ibland Nej, sallan Nej, aldrig Inte aktuellt

Figur 1. Totalt 86 procent av medarbetarna angav att de alltid eller oftast tar reda pa om det
finns barn som narstaende.

Hur ofta moter du barn i din yrkesroll?

50%

40%
40%
30%

30% 22%
20%
10% 2% 6%

0% — .

Dagligen Nagon gang i veckan Nagon gang i Nagon gang per ar Aldrig
manaden

Figur 2. Medarbetare angav att det ar mest forekommande att de moéter barn nagon gang per
manad (40 %). Vid analys av olika alderskategorier framkom det att medarbetare nagot oftare
moter barn som ar 6 - 12 ar an barn som ar under 6 ar eller ar tonaringar. Vidare analys visar
att sjukskoterskor moter barn oftare dn andra yrkeskategorier, géllande barn i alla aldrar.

Informera
Informeras barn som narstaende om
patientens tillstand?

20% 41%
40%
30% 24% 24%
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Ja, alltid Ja, oftast Ja, ibland Nej, sallan Nej, aldrig Vet inte

Figur 3. Haften av medarbetarna angav att barnen alltid eller oftast informeras om patientens
sjukdomstillstand. Ungefar var femte medarbete vet inte om barnen informeras och lika manga



angav att barnen informeras ibland. De vanligaste professionerna som barnen informeras av ar
lakare, sjukskoterska och kurator samt av vardnadshavare. Nagra uppgav att information ges pa
olika satt utifran barnets alder. Exempelvis muntligt och eller skriftigt eller i en broschyr.

Informeras barn som narstaende om sin rattighet till
information, rad och stod?

75%

60%
50%
25%
O 8% - 10% 5% 9
3%
0% - - - | | —
Ja, alltid Ja, oftast Ibland Nej, sallan Nej, aldrig Vet gj

Figur 4. Cirka 60 procent av medarbetarna svarade att de inte vet om barnen informeras om sin
rattighet till information, rad och stod enligt HSL. Knappt en fjardedel uppgav att barnen alltid
eller oftast informeras om sin rattighet.

Dokumentera
Dokumenterar du i journalen om det finns
barn som narstaende?
50% 44%
40%
30%
22%
20% 14%
10% 6% 8% 6% .
. 1 [ ] 1
Ja, alltid Ja, oftast Ja, ibland Nej, sallan Nej, aldrig Inte aktuellt

Figur 5. Tva tredjedelar av medarbetarna uppgav att de alltid eller oftast dokumenterar i
journalen om det finns barn som narstaende till patienten. Vidare analys tyder pa att det 4r mer
forekommande att sjukskoterskor (80 %) alltid eller oftast dokumenterar om barn som
narstdende jamfort med andra yrkesgrupper (64 %).



Riktlinje och handlingsplan

Kanner du regionens riktlinje for
barn som ndrstadende?
50% 45%
40%
31%

30% 24%
20%

10%

0%
Ja, har last den Ja, men har INTE last den Nej

Figur 6. Ungeféar en fjardedel av medarbetarna kanner inte till riktlinjen. Vidare analys tyder pa
att sjukskoterskor i hogre grad (82 %) an andra yrkesgrupper (64 %) kdnner till riktlinjen.

Kanner du till verksamhetens handlingsplan for
barn som narstaende?

50%

40% 37% 37%
30% 26%

20%

10%

0%

Ja, har last den Ja, men har INTE last den Nej

Figur 7. Ungefar en fjardedel av medarbetarna har last handlingsplanen. Vidare analys tyder pa
att sjukskoterskor i hogre grad (69 %) an andra yrkesgrupper (50 %) kdnner till handlingsplanen.

Mota barnen och utvecklingsbehov

Fragestéliningar
2. Upplever medarbetarna svarigheter i arbetet med barn som nérstaende och vilka
utvecklingsbehov finns?

3. Finns det skillnader mellan sjukskoterskor och 6vriga professioner?

Resultatet tyder pa att drygt en fjardedel av medarbetarna upplever svarigheter i motet med
barnen. Tonaringar upplevs som svarare att bemota dn andra aldersgrupper. Det finns en
osdkerhet kring hur de ska prata med barn om svara situationer och hur de ska gbra nér
vardnadshavare inte vill att barnen ska fa information. Tidsbrist och svarigheter att traffa barnen
nar patientmoten sker dagtid uppgavs dven som utmaningar. Mer dn halften av medarbetarna
tycker att de sjalva eller verksamheten behdver nagot for att utvecklas i arbete med barn som
narstaende.
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For mer ingdende beskrivning av resultatet, se Fdérdjupningsrapport del 1 — hur arbetet
sdkerstdlls, utvecklingsbehov, skillnader mellan professioner och anstdllningstid, jimférelse med
dr 2015. (Lénk)

Skillnad - arbetade ar

Fragestélining
4. Uppvisar medarbetare som arbetat langre tid pa arbetsplatsen en stérre medvetenhet i
arbetet med barn som narstaende?

Resultatet tyder pa att tiden som en medarbetare varit anstalld pa sin arbetsplats paverkar
arbetet med barn som narstaende. De medarbetare som arbetat langre uppgav i hogre grad att
de foljer de rutiner som ska tillampas for barn som narstaende. De upplever dven mindre
svarigheter i motet med barnen &n de som arbetat kortare tid.

En mer ingaende beskrivning av resultatet visar pa att de medarbetare som arbetat langre pa
sin nuvarande arbetsplats i hogre utstrackning tar reda pa om det finns barn som narstaende
och dokumenterar i journalen. De medarbetare som arbetat langre tid erbjuder barnen
information om sina rattigheter och patientens tillstand i hogre grad. De uppgav dven i hogre
grad att barnen har mojlighet att stélla fragor. De medarbetare som arbetat langre tid har battre
kannedom om regionens riktlinje och verksamhetens handlingsplan.

For mer ingdende beskrivning av resultatet, se Férdjupningsrapport del 1 — hur arbetet
sdkerstdlls, utvecklingsbehov, skillnader mellan professioner och anstdllningstid, jimférelse med
dr 2015. (Lénk)

Skillnader mellan olika enheter

Fragestéllining
5. Finns det skillnader mellan enheterna i arbetet med barn som narstaende?

Resultatet tyder pa att det finns skillnader mellan olika enheter i vilken man barn som
narstaende uppmarksammas och informeras om saval patientens tillstand som om sin ratt till
information, rad och stdd. Det finns dven skiljeménster mellan enheterna i hur ofta medarbetare
moter barn, i vilken grad barnen har mojlighet att stélla fragor och i vilken man medarbetare
dokumenterar i journal att det finns barn som narstaende. Kinnedom om regionens riktlinje
samt verksamhetens handlingsplan varierar ocksa mellan olika enheter.

Tiden som medarbete varit anstéllda pa sin arbetsplats skiljer sig at mellan olika enheter och
skulle kunna utgéra en del av forklaringen till varfor arbetet med barn som narstaende delvis ser
olika ut for enheterna. Sett 6ver alla enheter har nastan tva tredjedelar arbetat mindre an fyra
ar pa sin arbetsplats.

For mer ingaende beskrivning av resultatet, se Férdjupningsrapport del 2 — skillnader mellan
enheter. (Lénk)
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Jamforelse 2015 - 2019

Fragestélining
6. Finns det skillnader i arbetet med barn som narstaende jamfort med ar 2015?

| nuvarande undersokning uppgav ungefar var femte medarbetare att barnen uppmarksammas
ibland eller sallan. Resultatet tyder pa att medarbetarna har blivit nagot béttre pa att
uppmarksamma om det finns barn som narstaende jamfért med ar 2015. Ungeféar halften av
medarbetarna informerar alltid eller oftast de narstaende barnen om patientens tillstand,
vilket var ungefar det samma ar 2015. En ndrmare analys visar dock att andelen medarbetare
som alltid informerar de narstaende barnen har minskat, da fler medarbetare har 6vergatt till
alternativet att de oftast informerar. Ar 2015 uppgav medarbetarna att de triffade barn som
narstdende nagot oftare an vid nuvarande undersokning. Regionens riktlinje och
verksamhetens handlingsplan var mer kanda ar 2015 &n vid nuvarande undersokning.

For mer ingdende beskrivning av resultatet, se Fdérdjupningsrapport del 1 — hur arbetet
sdkerstdlls, utvecklingsbehov, skillnader mellan professioner och anstdllningstid, jimférelse med
dr 2015. (Ldnk)

Diskussion

Sammanfattning av resultatet
Resultatet tyder pa att arbetet med barn som nérstaende inte har forandrats nédmnvart sedan

ar 2015. Dock har kannedomen om regionens riktlinje och verksamhetens handlingsplan kring
barn som narstdende minskat sedan ar 2015. Medarbetare har blivit nagot battre pa att
uppmarksamma narstaende barn ar 2019 jamfért med ar 2015.

Ar 2019 ansag mer &n halften av medarbetarna att de sjilva eller verksamheten behover nagot
for att utvecklas i arbetet med barn som narstaende. Sjukskoterskor méter barn oftare dan andra
yrkesgrupper och har battre kinnedom om riktlinjen och verksamhetens handlingsplan. Tiden
som en medarbetare varit anstalld pa sin arbetsplats tycks paverka arbetet med barn som
narstaende pa ett positivt satt. Vid analys av de olika enheterna framkom det skillnader i arbetet
med barn som narstaende. En stor andel barn som néarstdende inom de palliativa enheterna
uppmarksammas och far ratt till information, rad och stdéd, men dnnu ar det inte alla barn som
far sin rattighet tillgodosedd.

Kritisk reflektion

Medarbetarna har fyllt i enkdtsvaren genom sjalvskattning. Att som deltagare vélja mellan olika
svarsalternativ, exempelvis mellan “alltid” och ”oftast” kan innebara att olika tolkningar till viss
del gors av begreppen "alltid” eller "oftast”. En enkatfraga uteslots ur resultatet da det inkom
synpunkter pa att fragan var svartolkad. Det géller fragan ”Brukar du fraga om samtycke for att
fa ta kontakt med en annan aktor gallande det narstaende barnet? Om ja, vilka aktorer?”.

Kvantitativa jamforelser har genomforts utifran deskriptiva data. Utifran att gruppstorleken
varierade gjordes valet att inte genomfora signifikansprovningar varav jamforelserna ska tolkas
med viss forsiktighet. Jamforelserna tyder pa skiljemonster mellan olika grupper sa som
yrkeskategorier, arbetade ar, ort och artal da undersékningarna genomforts. Samtliga
medarbetare som arbetat minst ett ar inom regionens palliativa enheter ska via sina chefer ha
getts mojlighet att besvara enkéaten. Av deltagande enheter svarade omkring tva tredjedelar av
alla medarbetare pa enkiten och bortfallet var relativt jaimnt férdelat mellan enheterna. Ar 2014
och 2015 deltog ungefar halften av medarbetarna.
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Slutsats och reflektion

Forskning visar pa vikten av férebyggande och tidigt stod fér barn som narstaende for att minska
risken att barn pa kort eller lang sikt drabbas av egen ohalsa, missbruk och kriminalitet (Berg &
Hjern, 2016; Hjern, Arat, Rostila, Berg & Vinnerljung, 2014a). En ekonomisk analys visar att
samhallet pa sikt kan gora stora ekonomiska besparingar om férebyggande arbete genomfors
sa att barn som narstaende inte drabbas av egen ohalsa (Hovstadius, Ericson & Magnusson,
2015).

Forebyggande och tidligt stod innebar framfor allt att:

e medarbetare i varje patientfall ska stélla fragan om det finns narstaende barn.

e varje verksamhet ska kunna ge vardnadshavare information och rad i att prata med
sina barn om svarigheterna och att varje verksamhet ska kunna ge information direkt
till barn.

e barnet har ratt till delaktighet och mojlighet att stélla fragor.

e verksamheter ska kunna ge stod till barn som narstaende eller veta vem de ska
hanvisa barnet och/eller familjen till.

e varje barn som narstaende ska dokumenteras i journal i enlighet med HSL.

e samtliga medarbetare systematiskt arbetar med barn som narstaende.

e barn gors delaktiga och bemots pa ett respektfullt satt utifran sin alder och
mognad.

e barnet avlastas fran eventuella kdnslor av ansvar, skuld, skam och obehagliga fantasier
genom att barnet far ratt till information och stdd och ges majlighet att stalla fragor.

Resultatet visar att ungefar fyra av fem medarbetare inom den palliativa varden i Sérmland alltid
eller oftast tar reda pa om det finns barn som narstaende. Cirka tva tredjedelar av medarbetarna
uppgav att de alltid eller oftast dokumenterar i journalen om det finns barn som narstaende till
patienten. Medarbetarna angav att de flesta barnen, men inte alla har méjlighet att stalla fragor.
Aven om merparten uppmarksammar och dokumenterar i journalen om det finns barn som
narstaende, sa visar resultatet att det dnnu inte ar alla narstdende barn som uppmarksammas
eller genom dokumentation sadkerstalls att deras ratt till information, rad och stod tillgodoses.
Varje barn som narstaende ska uppmarksammas och har ratt till information, rad och stéd enligt
lag. Att tidigt uppmarksamma varje barn som narstaende och utifran alder och mognad
tillgodose barnets behov, rétt till delaktighet, information, rad och stéd ar en férebyggande
atgard som har en betydande roll for barns hélsa och utveckling (se tillexempel Berg & Hjern,
2016).

Medarbetarna uppgav att ungefar halften av barnen alltid eller oftast informeras om patientens
tillstand. For ungefar en fjardedel av barnen vet medarbetarna inte om barnen informeras eller
inte. Jamforelsen med 2015 ars resultat visar att fler barn uppmarksammas ar 2019, men det
finns en betydande skillnad mellan enheterna i vilken man verksamheten upptacker om det finns
narstaende barn. Det har inte skett nagon férbattring sedan ar 2015 kring hur manga barn som
informeras om patientens tillstand. Det innebér att det dnnu inte ar alla barn som narstaende
inom den palliativa varden som uppmarksammas och far ratt till information, rad och stod.

De palliativa enheterna behover fa 6kad medvetenhet om att det finns barn som néarstaende
som inte uppmarksammas och far information, rad och stéd som de har ratt till enligt lag.
Rutiner, arbets- och férhallningssatt behdver tydliggoras sa att en systematisering av arbetet
kring barn som néarstaende sker i det ordinarie patientarbetet.
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Drygt en av fyra medarbetare upplevde svarigheter i motet med barn som narstaende.
Tonaringar upplevdes som svarare att beméta. Mer an halften av medarbetarna tyckte att de
sjalva eller verksamheten behover nagot for att utvecklas i arbetet med barn som narstaende.
Att chefer och utvecklingsstod finner former for att mota upp medarbetarnas behov av
kompetensutveckling ar av stor vikt for att sdkerstélla arbetet med barn som nérstaende. |
resultatet presenteras en sammanstallning av medarbetarnas forslag pa vad de anser att de
sjalva och verksamheterna behoéver (se férdjupningsrapport, del ett, Lénk).

Vid analys av enheterna framkom det skillnader i arbetet med barn som narstaende. Orterna for
enheterna ar olika stora varav antal medarbetare for respektive enhet skiljer sig at. Tva enheter
fick ar 2014-2015 implementeringsstéd kring regionens riktlinje och verksamhetens
handlingsplan for barn som narstaende, vilket till viss del kan férklara skillnaden. Enheterna har
dven funnits olika lange da en enhet ar relativt ny. Resultatet tyder pa att de medarbetare som
arbetat langre pa en arbetsplats arbetar battre med barn som narstaende. Tiden som medarbete
varit anstalld pa sin arbetsplats skiljer sig at mellan olika enheter och skulle kunna utgéra en del
av forklaringen till varfér arbetet med barn som narstaende delvis ser olika ut for enheterna.
Sett 6ver alla enheter har nastan tva tredjedelar arbetat mindre an fyra ar pa sin arbetsplats.

Det ar av vikt att regionenen medvetengdrs om att arbetet med barn som nérstaende riskerar
att paverkas nar medarbetare slutar (exempelvis vid pensionsavgangar) och nar nya
medarbetare tar vid. Ett tdnkbart forbattringsomrade ar att tydliggdra rutinerna i hur nya
medarbetare introduceras i arbetet med barn som narstaende. Forslagsvis bor det organiseras
en gemensam introduktionsutbildning for nyanstallda. Mojligheten att fa succesivt stdod av
erfarna kollegor i hur bemétande och samtal med barn som narstaende kan genomféras skulle
troligtvis vara betydelsefullt. Eventuellt skulle en erfaren kollega kunna agera mentor gallande
barn som narstaende. Samverkan mellan olika enheter ar ocksa ett tankbart kompetenshéjande
forslag da medarbetarna 6nskade erfarenhetsutbyte kring arbetet med barn som néarstaende.
En tydligare, sammanhallen kompetensutvecklingsplan kring barn som narstaende skulle
troligtvis gagna verksamheten for att minska skillnader mellan olika enheter.

En fjardedel av medarbetarna kanner inte till regionens riktlinje och drygt en tredjedel kdnner
inte till verksamhetens handlingsplan for barn som narstaende. Riktlinjen och handlingsplanen
var nagot mer kdnda ar 2015 &n 2019. Resultatet pavisar att det finns ett behov av ytterligare
implementeringsatgarder kring namnda dokument. Riktlinjen och verksamhetens handlingsplan
utgor grunden for arbetet med barn som narstdaende inom Region Sérmland och behdver vara
kdnda for alla medarbetare.

Reflektion kring generaliserbarhet
Barns ratt som néarstaende enligt HSL och regionens riktlinje (Landstinget S6rmland, 2015) for

barn som narstaende galler samtliga patientnara verksamheter. Det inkluderar Folktandvarden
Sérmland, samtliga verksamheter inom haélso- och sjukvardsforvaltningen (6ppen- och
slutenvard) inklusive rattspsykiatrisk vard, Halsoval och privata vardgivare som har avtal eller
samarbete med Region Sérmland. Foreliggande kartlaggning ror de palliativa enheterna inom
Region Sérmland. Det ar dock relevant att reflektera kring hur resultatet hade kunnat sett ut for
ovriga verksamheter och om det finns lardomar av resultatet att gora for andra verksamheter.

Inom den palliativa varden har det gatt nagra ar sedan utvecklingsarbetet kring barn som
narstdende genomfordes ar 2014-2015. En ny enhet har tillkommit och en del personal-
omsattning har skett. Kartldggningens resultat tyder pa att personalomséttning paverkar arbetet
med barn som néarstdende. Det ar rimligt att anta att personalomsattning sker inom alla
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regionens verksamheter, dven om det kan variera hur stor omsattningen ar. Kartlaggningen av
de palliativa enheterna visar att det i manga fall gors ett gott arbete med barn som nérstaende,
men att det finns ett utvecklingsbehov da alla barn inte upptdcks och far sina rattigheter
tillgodosedda. Det ar rimligt att anta att det dven inom regionens andra verksamheter finns barn
som narstaende som inte uppmarksammas och far ratt till information, rad och stod. Darfor bor
Region Sérmland och alla verksamheter som omfattas av regionens riktlinje reflektera kring om
de har tillrackligt med kunskap, forutsattningar och rutiner for att sdkerstalla att de upptacker
och nar alla barn som narstaende. Barns ratt till delaktighet, information, rad och stod ar ett
lagkrav och har stor betydelse for barns halsa och utveckling, bade pa kort och pa lang sikt.

Utover de palliativa enheterna ar det darfor onskvart att aven de andra verksamheterna som
omfattas av regionens riktlinje reflekterar kring kartlaggnings resultat. Syftet ar att
medvetengdra och synliggéra verksamhetsnara rutiner och systematiserade arbetssatt kring
barn som narstaende. Exempelvis hur barn uppmarksammas och far ratt till information, rad och
stod utifran sin alder och mognad samt hur dokumentation gors i journal enligt HSL. Det ar av
vikt att dven mjukare fragor sa som forhallningssatt, bemotande, barns delaktighet och
samverkansfragor ges utrymme for reflektion. Rutiner for hur nyanstéllda introduceras i arbetet
med barn som narstaende bor ses éver. Exempelvis bor en gemensam introduktionsutbildning
for nyanstallda tas fram for alla regionanstdllda som omfattas av riktlinjen och inte enbart for
de palliativa enheterna. Mojligheten att fa succesivt stéd av erfarna kollegor och
erfarenhetsutbyte med andra verksamheter i arbetet barn som narstaende skulle troligtvis vara
betydelsefullt for alla regionens verksamheter. FOor att uppna lagkrav enligt HSL,
barnkonventionen och regionens riktlinje (Landstinget S6rmland, 2015) behéver kompetens och
arbetet kring barn som narstaende ges utrymme, sa att alla barn som narstaende kan
uppmarksammas, fa information, rdd och stéd. Tydligare, sammanhallen kompetens-
utvecklingsplan kring barn som narstaende skulle troligtvis gagna samtliga verksamheter inom
regionen som omfattas av riktlinjen, sa att det inte blir sa stora skillnader mellan olika
verksamheter och enheter.

Framtida uppfoljningar

Kartlaggningen genomférdes i slutet av ar 2019, strax innan pandemin Covid-19 slog till och
paverkade rutiner, arbetssatt och majlighet till anhorigbesok. Det vore intressant att undersoka
om och hur det systematiserade arbetssattet kring barn som narstaende har paverkats av Covid-
19. Framfor allt vore en uppféljning relevant att géra en tid efter att pandemin dr under kontroll.

12019 ars kartlaggning samt i 2014 och 2015 ars undersdkning fanns det inte med nagon konkret
fraga om hur medarbetarna ger rad och stod till barn som néarstdende. Andra relevanta fragor
som indirekt rér rad och stod har varit med, som exempelvis att uppméarksamma, dokumentera,
ge information, mota barn, svarigheter i métet med barn. Framtida uppfoljningar kan med fordel
ta med konkreta fragestallningar kring rad och stéd. Fragan om hur samverkan sker internt och
externt bor revideras och stallas pa nytt. En studie som ror hur barn som néarstdende gors
delaktiga, respekteras och skyddas som rattighetsbarare utifran alder och mognad vore ocksa
intressant med utgangspunkt i att barnkonventionen ar lag.

Regionens riktlinje for barn som néarstaende galler samtliga patientnara verksamheter. Darmed
vore det relevant att gora en breddad kartlaggning kring barn som narstaende inom fler
verksamheter och valja ut nagra fragor for fler verksamheter att besvara.

| Sérmland har perspektiven och delaktigheten fran barn som narstaende inhdmtats tidigare
genom bland annat fokusgruppsamtal (Landstinget Sérmland, 2012) och genom enkat-
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undersokningen Liv och halsa ung (2017, 2020). En fordjupad rapport utifran barns perspektiv
som néarstaende i Sérmland ar nyligen publicerad (Liv och hédlsa ung, 2021). Att pa olika satt
tillvarata barnens perspektiv, upplevelser, erfarenheter och 6nskemal ar av stor vikt for att
Region Sormland pa bésta satt ska kunna utveckla arbetet med barn som narstaende och rikta
stodet pa ett sadant satt att det passar barn utifran alder och mognad. Fler initiativ att gora barn
som narstaende delaktiga i verksamhetsutveckling bér uppmuntras.

Verksamhetens systematiska férbéttringsarbete

Region Sormland bor forsatta att systematiskt félja upp arbetet med barn som narstaende som
ett led i verksamhetens systematiska forbattringsarbete (Socialstyrelsen, 2011). Uppfoljningar
kan genomforas pa olika satt. Exempelvis genom:

e att ta ut statistik kring barn som narstaende fran regionens dokumentationssystem.

e att pa ett likartat satt som denna kartlaggning stélla fragor till regionens medarbetare
kring arbetssatt och sammanstalla resultatet.

e att genomféra systematisk uppfoljning pa individniva (kunskapsguiden, 2021) dar en
totalundersokning eller ett slumpmassigt urval gors for att kartldagga om barn som
narstadende uppmarksammas och far information, rad och stdd. Individernas resultat
slds sedan samman for att analysera monster pa gruppniva.

e att utveckla arbetssatt dar systematisk uppfoljning pa individniva eller statistik fran
dokumentationssystem anvands for att folja barn som narstaende over tid. Syftet vore
att sdkerstélla att barnens behov av information rad och stod tillgodoses dven
framover och for att undersoka hur intern och extern samverkan utvecklas.

e attiarbetsgrupperna regelbundet reflektera kring arbetssatt utifran barn som
narstdende och uppdatera, revidera handlingsplan och verksamhetsnara rutiner.

e Uppmarksamma perspektiv och erfarenheter fran barn som narstaende genom
exempelvis enkdtundersokning, intervjuer, delaktighetsmodellen (2021) eller
fokusgrupper.
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