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Projektrapport, barn som anhériga till personer med neurologisk sjukdom

Forord

| denna rapport redovisas arbetet med och resultat fran utvéardering av ett interventionsprojekt
vid Neurologiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Ar 2010 antogs en ny lag om att hilso- och sjukvarden &r skyldig att uppmérksamma barn till
allvarligt sjuka patienter. | detta projekt har vi arbetat med detta vad avser barn till foraldrar
med allvarliga neurologiska sjukdomar. Projektet initierades av Kerstin Akerlund, som i ett
tidigare projekt vid Neurologiska kliniken funnit att det fanns behov av ett systematisk
arbetssatt med tydliga rutiner och en arbetsmodell for detta .

Detta ar ett samarbetsprojekt mellan Neurologiska kliniken pa Karolinska
universitetssjukhuset och Sektionen for forsékringsmedicin, Institutionen for klinisk
neurovetenskap vid Karolinska Institutet. | projektgruppen har foljande personer ingatt:

Fran Neurologiska kliniken, Karolinska universitetssjukhuset:

Kerstin Akerlund, projektledare, sektionschef, kurator, leg psykoterapeut
Tuula Lumikukka, leg sjukskdterska

Eva-Carin Jacobsson, medicinsk sekreterare

Katharina Fink, neurolog, MD, med dr

Fran Karolinska Institutet, Institutionen for klinisk neurovetenskap

Kristina Alexanderson, professor
Petter Tinghog, forskarassistent, fil dr
Goran Lundh, adm ass

Katarina Lonngvist, adm ass

Annika Evolahti, adm ass, med dr

Dessutom har ett stort antal personer vid Neurologiska Kliniken bidragit i arbetet.

Projektet har finansierats av Folkhalsomyndigheten och resultaten har ront stort intresse vid
seminarier och konferenser och var férhoppning ar att denna rapport kan leda till fortsatt
utveckling nér det géller att uppméarksamma och stddja barn till allvarligt sjuka foréldrar.

Kerstin Akerlund Kristina Alexanderson
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Forkortningar och begrepp

I rapporten forekommer féljande férkortningar och begrepp

ADL Aktiviteter i Dagligt Liv

ALS amyotrofisk lateral skleros; en sa kallad motorneuronsjukdom
BFI Beardslee familjeintervention

BRA Barnens réatt som anhorig

FBT Fora barnen pa tal

MS Multipel skleros
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Sammanfattning

Barn till neurologiskt sjuka foraldrar 16per en forhojd risk for egen psykisk ohélsa. Av detta
skal ar det en laglig rattighet for barn i Sverige att fa stod som anhdriga. Internationella
studier och en tidigare kartlaggning pa Neurologiska kliniken pa Karolinska
universitetssjukhuset 11 visade pa behov av rutiner, ett systematiskt arbetssatt och metoder att
erbjuda stod. Den visade ocksa att stodet som erbjuds ska vara familjeinriktat och att metoder
behévde provas ut. Foreliggande projekt har under tva ar bedrivits med medel fran
Folkhalsomyndighetens satsning pa barn i riskmiljo 2012-2014. Projektet hade tva syften;
dels att utvardera implementeringen av Neurologiska klinikens rutin och arbetssétt for att
uppmaérksamma barn som anhoriga dels att utbilda i och prova ut tre metoder for
familjeinriktat stod. Tva av dessa metoder prévades for forsta gangen inom neurologisk vard:
den forsta ar Beardsleés familjeintervention (BFI), som &r en val beprévad metod vid
foréldradepression och innebér en serie om ca sju stegvisa samtal med féréldrar, barn och hela
familjen i syfte att 6ka den kansloméssiga kommunikationen och samtal om féralderns
sjukdom. Den andra ar Fora barnen pa tal (FBT) som bygger pa samma teorigrund som BFI
och &r en kortvariant dar man endast samtalar med foraldrarna om barnen. Den tredje dren i
Stiftelsen Allmanna barnhusets regi framtagen metod, BRA-samtal vilket star for Barns Ratt
som Anhdrig och innebar barnsamtal utifran barnets behov av information och stéd. |
projektet har dven ingatt aktiviteter i syfte att pa kliniken och inom angransande verksamheter
6ka medvetenheten om lagstiftningen och om barns och féraldrars behov.

Foreliggande rapport grundar sig pa analyser av data fran en enkat till patienter, till personal
och en journalgranskning av dokumentation samt ett fatal enkater utifran utprovning av de tre
metoderna for stod.

Projektet har en bred ansats da implementering av ett familjefokus inom vuxensomatisk vard
kraver interventioner pa flera omraden, da arbetet sker i motet mellan olika discipliner barn-
vuxen, medicin —psykologi.

Patientenkéten visade att 80 % inte fatt information om rétten till stod. Fyrtio procent uppgav
sig sakna adekvat stod i sin fordldraroll och lika manga ansag att deras barn saknade stod
utifran att ha en neurologiskt sjuk foralder. Personalenkaten, som var riktad till lakare och
sjukskoterskor, visade att man kéande till klinikens rutin och den lagstiftning som den bygger
pa och att man ansag ha fragat om patienter hade barn. Resultaten av journalgranskningen
visade dock att de som enligt rutinen ska dokumentera i patientens journal om patienten har
barn ofta inte hade gjort det. Om det hade gjorts, och nar man gjorde det sa var det inte under
ratt rubrik; "Minderariga barn”. Metoderna for stod som provades ut uppfattades positivt av
deltagande foraldrar, barn och personal. Bearbetning av dessa resultat fortsatter da
rekryteringen av deltagare i studien dessvérre visade sig vara svar.

Resultaten i studien lyfter fram de svarigheter som ar forknippade med implementering av en
ny rutin samt av ett barn- och familjeperspektiv i den somatiska vuxenvarden. De visar ocksa
pa mojliga strategier i det fortsatta arbetet.
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Inledning

Nar en foralder blir sjuk méts barnen ofta med tystnad — bade fran foraldrar och vardpersonal.
Tanken ar att skydda barnen, men i sjalva verket lamnas de ensamma med svara kénslor och
oro. Att uppmarksamma barnen ar viktigt sa de kan kénna sig trygga och omhéandertagna, det
ar aven viktigt for patientens eget valmaende. Att fa information och mojlighet att prata om de
kénslor som vacks underlattar for barnen ).

Barn som narstaende vid foralders allvarliga sjukdom

Barn till allvarligt somatiskt sjuka foréldrar 16per en forhojd risk for egen psykisk ohélsa 2 3.
Av detta skal ar det en laglig rattighet for barn i Sverige att fa stod som anhériga. Enligt saval
halso- och sjukvardslagen (1982:763) som Patientsakerhetslagen (SFS 2010:659, 6 kap, 58)
ska halso- och sjukvarden numera sarskilt beakta minderariga barn i rollen som narstaende da
en foralder eller annan vuxen som barnet bor varaktigt tillsammans med drabbas av en
allvarlig sjukdom.

Inom den somatiska vuxenvarden har man inte kommit lika langt som inom psykiatrin och
missbruksvarden nar det géller att féra in barnperspektivet. I litteraturen finns alltsedan
Rutters bok fran 1966 1z stod for att barn, ungdomar och unga vuxna ar en riskgrupp i
samband med féraldrars sjukdom och dod. Forskningen om barnens situation vid foralderns
somatiska sjukdom ar mest omfattande inom cancervarden . s1. John Bolwby visade i sin
trilogi ”Attachment and Loss” [s-111 Vilka negativa reaktioner som kan folja pa tidiga
separationer. Upplevelser av anknytning och separation i barnaaren blir viktiga for formagan
att klara separationer senare i livet. Barn och unga behéver darfor stéd i samband med svar
sjukdom och dod hos foraldrar, bland annat for att senare i livet kunna mota andra kriser pa
ett bra satt i2).

Nér det galler barn till foéraldrar med neurologisk sjukdom saknas det svenska studier.
Neurologiska sjukdomar ar sjukdomar som drabbar det centrala nervsystemet, hjarnan och
ryggmargen, till exempel migran, epilepsi, Parkinsons sjukdom, ALS, stroke, hjarntumor och
MS. Sjukdomarna ar ofta allvarliga, nagra ar arftliga, vissa ar dodliga och manga medfor en
kognitiv och psykisk paverkan. Neurologiska sjukdomar medfor ofta samsjuklighet
(komorbiditet) sasom depression och angest.

Multipel Skleros (MS) ar en neurologisk sjukdom som oftast debuterar i aldern 20-40, det vill
saga, i den alder da man vanligen far barn. MS &r en komplex sjukdom, vars symptom
varierar mellan individer och dver tid. Férutom den fysiska paverkan kan den aven ge
psykiska och kognitiva svarigheter. Ett sarskilt problem ar en enorm trétthet, kallad fatigue,
som &r neurologiskt betingad.

Steck et al 137 utvarderade forekomsten av psykiska symptom hos barn dér en foralder hade
MS. | studien framkom att barnens oro och stress paverkades mer av foralderns negativa
psykologiska och kognitiva forandring an av den fysiska forandringen pa1. | en artikel fran
2010 redovisades resultat fran 15 djupintervjuer med ungdomar vars foralder hade MS 1.
Studien visade att den friska foraldern var mycket viktig som rolimodell och stéd for
ungdomarna. Aven andra familjemedlemmar sdsom syskon och ovrig slakt var viktiga for
ungdomars anpassning.
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Huntingtons sjukdom é&r en arftlig obotlig sjukdom, som innebar 50 % risk for barnen att &rva
foralderns sjukdom oavsett kon. Symptomen bestar av ofrivilliga rérelser,
beteendeférandringar, humaorsvangningar, personlighetsforandringar, kognitiva stérningar och
psyKkiatriska symptom. Debut sker vanligen mellan 30 och 50 ars alder och den sjuke lever
sedan 15-20 ar med en kraftig degenerativ process som via demens leder till déden.
Sjukdomsprocessen blir forlangd genom att man kan vara frisk bérare och leva med
osakerheten om nar sjukdomen ska bryta ut. Tva studier s, 15) redovisar sjukdomens paverkan
pa familjesystemet. Forfattarna menade att hela familjen behover stod i dessa situationer och
aven om Huntingtons sjukdom &r en exceptionellt svar sjukdom sa kan erfarenheter fran
denna Overforas till situationen dven vid andra arftliga sjukdomar.

Kunskapen om hur tidigt barn ar delaktiga och medvetna om sin tillvaro har pa senare ar
forandrat synen pa vad barn behéver for att ma bra och utvecklas optimalt 7. Man talar om
att det finns risk- och skyddsfaktorer nér det géller barns utveckling. Exempel pa riskfaktorer
som kan hanforas till foraldrarna och som kan paverka samspelet mellan barn-foralder &r
psykisk sjukdom, missbruk, somatisk sjukdom och dod, dar konsekvenserna for barnet kan
innebara oforutsagbarhet, kanslomassig otillganglighet, mindre gensvar fran foraldern,
bristande socialt natverk etcetera. Faktorer hos barnet kan ocksa ha betydelse, till exempel om
barnets copingstrategier inte ar adekvata kan detta vara en riskfaktor for att barnets utveckling
och anpassning till situationen utvecklas negativt 12, 151. Det finns ocksa skyddsfaktorer som
kan framja en positiv utveckling hos barn dven da de lever under svara forhallanden. Exempel
pa skyddsfaktorer hos barnet &r god begavning, goda skolprestationer, formaga till socialt
samspel, samt formaga att be om hjalp. Dessa egenskaper och faktorer utvecklas i samspel
mellan barnet, foraldern och den 6vriga omgivningen. Tillgang till brett socialt natverk och
vuxna forebilder anses viktigt liksom att stodja barnets kénsla av sammanhang genom ett
Oppet familjeklimat dar den kansloméassiga kommunikationen och informationen till barnet
anpassas utifran barnet och att barnet far mojlighet att bearbeta de kanslor som vacks ps;.

Inom delar av hélso- och sjukvarden och sociala omsorgen har kunskap om ovanstaende
bidragit till att olika metoder for stod tagits fram for att stodja barn och féréldrar dar en
foralder har en allvarlig sjukdom. Betydelsen av att uppmarksamma barn i familjer dar det
finns psykisk sjukdom och missbruk & numera allmént kand, dven om man dessvarre &nnu
inte nar ut till alla o).

Sammanfattningsvis finns det endast ett fatal studier som beskriver barnens situation nar en
foralder har en neurologisk sjukdom ps.16,18 20, 213. | dessa studier patalas behovet av ett
familjefokuserat arbetssétt i halso- och sjukvarden, nagot som hittills inte har integrerats i
varden.

Den nya lagen om barn som anhdriga

Sedan den 1 januari 2010 har personal inom halso- och sjukvarden enligt halso- och
sjukvardslagen & 2g en skyldighet att uppmarksamma minderariga barn som anhériga da en
foralder ar allvarligt sjuk. Da neurologiska sjukdomar ofta ar allvarliga omfattas de av den
nya lagstiftningen. (Bilaga 1).
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Kartlaggning av situationen vid Neurologiska kliniken

| samband med att den nya lagen tradde i kraft genomfordes det, pa Neurologiska kliniken vid
Karolinska universitetssjukhuset, en kartlaggning av klinikens arbete med att identifiera och
stodja minderariga barn till patienter med neurologisk sjukdom p.

Vid kartlaggningen framkom en néstan total avsaknad av information i journaler om vilka
patienter som har barn. Vidare beréttade patienter och deras barn om att inget stéd erbjods
inom detta omrade. Det framkom &ven att personalen saknade kunskap om lagen och om
vikten av att uppmarksamma barn som narstaende. Personalen beskrev dven en osékerhet
kring att ta upp fragan om barnens situation med patienterna, och ibland aven en tveksamhet
kring vérdet med att gora detta. Det framkom ocksa ett tydligt behov av kompetensutveckling
for att hantera dessa typer av fragor pa kliniken. Eftersom det visade sig att manga barn &r
berdrda, drygt 6000 bara i Stockholms lan 1, konstaterades att det fanns ett behov av att ta
fram saval tydliga rutiner for att identifiera barnen som olika metoder for att stodja barn och
familjer som har behov av stéd.

For att atgarda dessa tva identifierade behov infordes bland annat nya rutiner inom
Neurologkliniken for att identifiera de patienter som har minderariga barn. Dessutom
genomfordes utbildnings- och utvecklingsinsatser, inbegripande utprovning av olika
stodmodeller, for att forbattra personalens kompetens och beredskap att pa ett adekvat satt
stodja familjer och barn med behov av stod. Né&r det galler utbildningsinsatser, valdes tre olika
metoder som personal utbildades i. Dessa tre var Beardslee familjeintervention (BFI) 22, 23,
Fora barnen pa tal (FBT) 1241 samt Barnens ratt som Anhérig (BRA)-samtal s, 261 (Bilagor 7-9).

Overgripande syfte

Syftet med detta breda projekt var att utvardera implementeringen av de nya rutiner som
infordes pa Neurologiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset ar 2011 och som
syftade till att uppmarksamma minderariga barn till patienter med allvarlig neurologisk
sjukdom. Ett ytterligare syfte var att fa en battre uppfattning av vilka behov som finns av stod
till barn till foraldrar med allvarlig neurologisk sjukdom. Ett tredje syfte var att i en
pilotstudie prova de tre ovan namnda metoderna for att stodja sadana familjer.

Disposition av metod och resultat

Utifran det dvergripande syftet har fyra olika delstudier genomforts dar de tre forsta innebar
en utvardering av interventionen. Den fjarde delstudien fokuserar pa de tre anvanda
stodmetoderna. Metoden och resultaten beskrivs for varje delstudie for sig. De fyra
delstudierna anvands for delvis olika fragestallningar avseende identifiering och stod till barn
till foraldrar med allvarlig neurologisk sjukdom. Denna analysstrategi, dar flera
informationskéllor anvands for att belysa samma typ av fragestallning, brukar i vetenskapliga
sammanhang kallas triangulering eller mixed methods ansats och syftar till att starka
validiteten av de resultat som framkommer 27. Detta ar en sérskilt anvéndbar strategi nar
enskilda studiematerial har vissa begrénsningar exempelvis vad avser storlek.

Nedan beskrivs forst interventionen, det vill sdga, det utvecklingsarbete, de
utbildningsinsatser och foérandrade rutiner som blev foljden av de behov som identifierades i
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den explorativa kartlaggningen 11 dels de tre metoderna for att ge stod till foréldrar och barn
som infordes.

Interventionen

Den nya bestammelsen i hélso- och sjukvardslagen § 2g syftar till att framja psykisk halsa hos
barn vars foraldrar ar svart sjuka. Lagstiftningen riktar sig till halso- och sjukvardens
personal. Pa Neurologiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset finns numera
faststéllda rutiner och arbetssatt for att leva upp till lagens intentioner. Dessa tillkom efter den
omfattande kartlaggning av situationen pa kliniken som namns i inledningen (1 och ingar
sedan september 2011 som en del i klinikens medicinska ledningssystem.

Rutin for att identifiera och erbjuda stod till barn med allvarlig neurologisk
sjukdom

Det efterstravade forloppet som beskrivs i rutinen &r att patienter med allvarlig neurologisk
sjukdom som har minderariga barn identifieras, att de far information om majlighet till stod
for barnen och att de vid behov erbjuds sadana adekvata stodinsatser. Denna rutin och
arbetsmodell innebéar en fokusforskjutning inom den vuxensomatiska varden, fran en
individuell patientfokus till en familjefokus ps).

Arbetsmodellen

| samband med att dessa rutiner infordes fick den Neurologiska rad- och stoédenheten vid
kliniken i uppdrag att bista med stod till personalen i form av information, utbildning och
uppfoljning. | uppdraget ingar att vara padrivande i arbetet med att identifiera och stodja barn
till denna patientgrupp via informations- och utbildningsinsatser, att vara en kvalificerad
mottagare av remisser for stod till barnen, att samordna och stddja klinikens sa kallade
barnombud?, att félja upp och utvardera implementeringsprocessen for att eventuellt foresla
revideringar. Neurologiska rad- och stédenheten ar en paramedicinsk enhet dar foljande
professioner &r verksamma: kurator, arbetsterapeut, sjukgymnast, psykolog sekreterare och en
enhetschef, som dven ingar i klinikens ledningsgrupp rze. Arbetsmodellen kan beskrivas som
en hierarkisk pyramid enligt Figur 1. Basen utgors av all sjukvardspersonal som enligt hélso-
och sjukvardslagen har en skyldighet att sarskilt beakta patienter med barn och ge dem och
deras foréldrar information och remittera/ hanvisa vidare vid behov. Enligt klinikens rutin for
detta klargdrs att ansvaret for detta ligger pa den sjukskoterska som ansvarar for inskrivning
for inneliggande patienter och pa ansvarig lakare for patienter i Gppenvarden.

2. Néasta niva avser den personal dit patienten remitterats/ hanvisats for att fa information och
stod. Alla i respektive yrkesgrupp forvéntas att ha tillracklig kompetens att ge erforderligt
stod pa en grundlaggande niva.

3. Den tredje nivan avser de situationer som av olika skal kraver rad- och stédenhetens
sérskilda kompetens. Det kan dels handla om information, utbildning och handledning till
ordinarie personal, pa niva ett och tva; dels om stdd till patienter och deras barn, till exempel i

se Bilaga 1 for information om barnombudets uppdrag.
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form av familjebaserat stod, foraldrasamtal eller barnsamtal som ryms inom de tre metoder
som enheten arbetar efter.

Figur 1. Modell for att beskriva de olika stegen i Neurologiska klinikens arbetsmodell for att
uppmarksamma narstaende barn.

Den ideala modellen skulle alltsa vara att samtliga patienter med allvarlig neurologisk
sjukdom som har minderariga barn identifieras pa kliniken och far information om att barnen
har rétt till stod och information for egen del samt att patienten erbjuds remiss for vidare
information om det stod som finns att tillga for barnet och for dvriga familjen. Detta kraver att
adekvata stodinsatser finns, erbjuds och efterfragas. Detta skulle i sin tur medfora en
avlastning och trygghet for patienten (patientsakerhet), en k&nsla av sammanhang for barnet
genom delaktighet och information om situationen och ett 6ppnare kansloméssigt klimat i
familjen vilket i sin tur framjar psykisk hélsa och en optimal utveckling hos barnen.

Pa kliniken finns barnombud pa varje enhet med uppgift att framja arbetet, se bilaga 1
angaende barnombudets uppgift.

Rutinen
Rutinen pa kliniken innebar att patientansvarig lakare/ sjukskoterska:

I klinikens rutin som implementerades i september 2011 &r ansvariga utsedda for att ta upp
fradgan med patienter om férekomst av minderariga barn. Dessa dr ansvarig lakare inom
oppenvard och sjukskoterska inom slutenvard. De har att:

e Frdga patienten om det finns minderariga barn i familjen.

e Notera i patientens elektroniska journal, under rubriken "Minderariga barn” antingen
att sadana inte finns eller namn, alternativt son, dotter och fodelsear pa barnet eller
barnen.

e Informera om mojligheten att fa stod for sin, familjens eller barnets del, utifran hur
sjukdomen paverkar barnet.

e Erbjuda en remiss/hanvisning till sddant stéd om patienten 6nskar det.
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e Lamna skriftlig information till patienten i form av broschyren ”Barnen och
sjukdomen”.

e Vid dnskemal om att barnet ska fa medicinsk information, boka tid for detta hos lakare
eller sjukskoterska.

e Vid dnskemal om samtalsstod hanvisa/remittera patienten och/eller barnet till kurator
eller Rad- och stodenheten.

Sammanfattningsvis innebar arbetsmodellen;

e Lakare i 6ppenvard och sjukskoterska i slutenvard skulle identifiera foraldrar med
minderariga barn, dokumentera detta och kunna remittera vidare for information rad
och stod till barn och familj.

e Sékra metoder for stod behdvdes i arbetet och personal behdvde utbildas i dessa.

e Barnombud utsags pa varje enhet (avdelning och mottagning) for att framja arbetet
med att uppmarksamma narstaende barn och patienter i foraldrarollen.

e Neurologiska rad- och stodenheten fick i uppgift att samordna, utveckla och folja upp
arbetsmodellen.

Framtagande av patientinformation
| samband med kartldggning och implementering har material for information till patienter,
barn och personal tagits fram.

Till vuxna:
Neurologiska rad- och stodenheten initierade och ledde ett arbete med en

informationsbroschyr. Den syftade till att sprida information pa bred front om vikten av att
uppmarksamma barnens situation; skriften "Barnen och sjukdomen”?2. Den 6versattes aven till
engelska, spanska och arabiska (Figur 2). Den introducerades pa kliniken &r 2011 i samband
med implementeringen av rutinen. Den presenterades senare dven pa hela Karolinska
universitetssjukhuset, da den &r skriven oberoende av somatisk diagnos. Den forvaltas av
Kvalitet och patientsékerhetsstaben pa Karolinska.

Barn sem anhoeig Uil svar sjuk faeiider ®

By
1\_51 f (‘) - .’

Figur 2. Bild pa framsidan av broschyren

2 Broschyren kan bestallas via: kontaktakP@karolinska.se
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Information till barn:
For att dven kunna ge skriftlig information till barnen skrevs Min bok som riktar sig till barn i

de yngre skoldren (Figur 3)°. Det & en omarbetning av en skrift frdn 1997 ”Din bok” som
skrevs av Radiumhemmets davarande kurator. Den blev fardig hosten 2012.

Figur 3. Framsida pa Min bok

Val av metoder for stod till barn och foraldrar och implementering av dem

Det finns flera olika metoder for att professionellt stodja barn i utsatta situationer och tre
sadana har introducerats pa kliniken. Under den inledande kartlaggningen eftersoktes metoder
inom annan typ av sjukvard. Inom den vuxenpsykiatriska varden finns det tva metoder som
har evidens for effekt for barnen vid forélderns depression; Beardslee Familjeintervention
(BFI) 122 och Fora barnen pa tal (FBT) r241. En tredje metod; Barns Réatt som Anhoriga (BRA-
samtal) 251 har initierats av Allménna barnhuset och kliniken har varit med som referens och
pilot i att prova den.

Under projekttiden 2012-2014 genomfordes pa Neurologiska kliniken totalt 3 kurser for att
utbilda personal i BFI, 51 FBT och 2 i BRA-samtal. Utbildningarna skedde i samarbete med
Psykiatri sydvast i Huddinge och med deltagare fran olika somatiska och psykiatriska
verksambheter.

Sammanlagt utbildades pa Neurologiska kliniken 8 personer i BFI, 15 i FBT och 8 i BRA-
samtal under perioden (Tabell 1). Totalt utbildades 133 personer i de tre metoderna. Det var
personal inom neurologi, psykiatri, cancervard, ASIH, neuroteam, neurorehabilitering,
dovpsykiatri, habilitering. Deltagarna var sjukskoéterskor, lakare, kuratorer, psykologer,
psykoterapeuter, underskoterskor, mentalskotare.

Utbildning i BFI och FBT ar utformade for personal inom psykiatrisk vard och erfarenheter
av att utbilda inom somatisk vard saknas i princip helt. Enstaka personer som ar verksamma
inom andra delar av varden har tidigare utbildats. Syftet med det aktuella projektet var att
prova metoderna inom neurologisk vard och att utbilda sa manga som majligt. Inom detta
projekt har utbildning erbjudits och genomforts i samverkan med psykiatrin samt dven
erbjudits till andra kliniska verksamheter for att fylla utbildningsgrupperna och for att sprida
metoderna. Utbildning i BFI innefattar tio heldagar med teori och metodhandledning.
Utbildning i FBT omfattar tva heldagar fordelat pa tre tillfallen innefattande teori och

3 Den kan bestllas via: kontaktakP@karolinska.se
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metodhandledning. Utbildningen i BRA-samtal ombesdrjdes av Stiftelsen allmanna barnhuset
och omfattade mellan en och tre dagar. Erfarenheterna fran utbildningarna visade att fa
interventioner genomforts efter uthildning. Detta berodde pa flera orsaker: byte av arbete i
flera fall, brist pa tid samt i vissa fall osakerhet i uppgiften.

Tabell 1. Antal personal pa den Neurologiska kliniken som deltagit i utbildning i de tre olika
metoderna for stod till foraldrar och barn, per metod och totalt under aren 2012-14

Metod Neurologiska kliniken Ovriga Totalt
BFI 8 23 31
FBT 15 66 81
BRA 8 13 21
Totalt 31 102 133

De tre metoderna for stod

BFI omfattar upp till sju samtal med barn och/eller fordldrar och kan stracka sig dver en
period pa upp till ett halvt ar. Metoden har starkt stod i internationell forskning och har tagits
fram for att framja kommunikationen i familjer vid psykisk ohélsa p1s,s0. BFI &r en preventiv
metod utvecklad av professor och barnpsykiatriker William Beardslee och hans kollegor i
Boston i USA. Den anvands nu &ven vid missbruk och vid cancer hos foraldern 3.

Beardslees familjeintervention har alltsa gott stod vad galler stod till barnfamiljer déar en
foralder har en depression. Socialstyrelsen har erbjudit utbildning i metoden i syfte att sprida
den Over landet. Detta erbjudande har framst gallt personal inom vuxenpsykiatrin. | Finland
har den anvants vid cancersjukdom hos en foralder och det arbetet har visat pa goda resultat

[31].

En annan etablerad metod anvéands inom psykiatrin och kallas Att féra barn pa tal (FBT), dar
man via foraldraintervju skapar en bild, och 6kar foralderns forstaelse for barnets situation
och eventuella behov av information, rad och stod. Metoden &r utvecklad i Finland av
Solantus i samverkan med Beardslee 132. Metoden har samma teoribas som BFI och syftar till
prevention via foraldrasamtal utifran barnen.

Den tredje metoden &r under utveckling, den kallas BRA-samtal med barn. BRA star for Barns
Ratt som Anhdorig. Neurologiska kliniken har deltagit i ett nationellt utvecklingsprojekt i regi
av Allmanna Barnhuset. Som namnet anger sa har denna metod en uttalad rattighetsfokus och
ar riktad direkt till barnen. Den innefattar 2-5 samtal med ett inledande foréldrasamtal och
sedan samtal med barnen dar deras 6nskan och behov av rad och stod for egen del inventeras

[25, 26].

Utvarderingen, resultat fran de fyra delstudierna

Tre olika delstudier genomférdes for att utvardera interventionen, det vill séga, inférandet av
en rutin for att identifiera och erbjuda stod till minderariga barn till patienter med en allvarlig
neurologisk sjukdom. For att fa kunskap om detta samlades data in pa tre satt: dels via
medicinska journaler (A), dels via en enkat till personal (B), samt via en enkét till patienter
(C). Dessa tre delstudier beskrivs forst. Darefter redovisas den pilotstudie (D) dar tre olika
metoder for att ge stod till patienter och barn provats.
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A. Data frdan medicinska journaler

For att kunna informera patienter med minderariga barn om deras barns ritt till information
och stod maste personalen forst ha vetskap om huruvida en patient har minderariga barn eller
ej. Enligt den implementerade rutinen (se sidan 10) skall alla patienter tillfragas om de har
minderariga barn. Dessutom ska denna information noteras under rubriken ”Minderariga
barn”, som numera ar inkluderad i journalmallen. For att fa en uppfattning om hur och i
vilken omfattning som ansvarig personal inom klinikens éppenvard noterat dessa uppgifter i
patienternas journaler genomférdes en granskning av journaler. Denna granskning syftade
ocksa till att undersoka om forekomst av sadana uppgifter i journalen varierade mellan
journalférande personalkategorier, patientkaraktéristika och éver tid.

Fragestallningar:

e Hur journalfor klinikens lakare och diagnosprofilerade sjukskoterskor patientens
eventuella minderariga barn vid nybesok/aterbesok?

e Finns det skillnader mellan specialistlakare (neurolog) och ldkare under utbildning
(ST-lakare, underlakare) i dokumentation om minderariga barn i journalen?

e Varierar journaldokumentation om minderariga barn med avseende pa patientens
alder, kon och/eller sjukdomsduration?

e Skiljer sig journaldokumentationen fran 2012 med journaldokumentationen fran 2013
gallande minderariga barn?

Metod

For att besvara de uppstéllda fragestallningarna extraherades journaldata fran det elektroniska
journalsystemet Take Care for samtliga besék under tva veckor i mars 2012 och under en
vecka i april 2013 for neurologiska mottagningen i Huddinge och for en vecka i mars 2012
och en vecka i april 2013 for mottagningen i Solna.

Alla journalanteckningar for ny- och aterbesok for de specificerade tidsperioderna granskades.
For att identifiera de individer som besokt den neurologiska klinikens 6ppenvard under den
ndmnda perioden anvéndes mottagningarnas elektroniska besokslistor. Besok dér patienten
endast hade misstankt neurologisk diagnos eller inte hade nagon neurologisk diagnos
exkluderades, likasa de besok dar kontaktorsaken enbart handlade om tillforsel av parenteral
behandling (Botox injektioner, olika intravendsa infusioner, etc.) eller instélining av
medicinsk behandling via speciell utrustning (lakemedelspumpar, sonder, nervstimulatorer
etc.) eller undersokningar/provtagningar som hérde ihop med tidigare besék med
genomfdrdes en annan dag (lumbalpunktion, biopsi, etc.). Om samma patient var bokad hos
flera behandlare under samma dag (kliniska studier, temabesotk, etc.) rdknades det som ett
besok. Efter att dessa besdk hade exkluderats (360 stycken) aterstod 1103 unika besok, fran
vilka data extraherades.

En mall for extrahering av data ur journalerna togs fram i projektgruppen (Bilaga 2) och
anvandes for de 1103 besoken. Information om namn och personnummer antecknades inte. |
de fall antalet personer var mindre an atta har inte antalet angetts, istallet har <8 skrivits in, av
anonymitetsskal.
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Resultat

Nedan redovisas antal patienter per diagnos och andel av bes6k samt antal och andel som det
fanns uppgift om att de hade minderariga barn. Av Tabell 2 framgar att knappt 90 % av de
granskade journalanteckningarna avsag aterbesok och i ungefar 75 % av besoken var det en
neurolog som hade ansvarat for journalanteckningarna. En nagot storre andel av patienterna
var kvinnor och patienter och 6ver 55 ar gamla; MS och epilepsi var de vanligast
férekommande besoksorsakerna och stod fér ungeféar en femtedel var av de granskade

journalanteckningarna.

Tabell 2. Deskriptiv statistik av de granskade journalerna totalt och uppdelat pa besoksar

Variabler Totalt 2012 2013
% (n=1103) % (N=652) % (n=451)
Besokstyp
Nybesok 13 (138) 14 (89) 11 (49)
Aterbesok 88 (965) 86 (563) 89 (402)
Mottagning
Huddinge 67 (737) 75 (487) 55 (250)
Solna 33 (366) 25 (165) 45 (201)
Journalférande personalkategori
Specialist i neurologi 78 (860) 75 (489) 82 (371)
ST/underlékare 11 (124) 13 (85) 9 (39)
Sjukskoterska 11 (119) 12 (78) 9 (41)
Patientens kon
Kvinna 56 (614) 56 (368) 55 (246)
Man 44 (489) 47 (284) 46 (205)
Patientens alder
Under 56 ar 56 (614) 55 (361) 55 (253)
Over 55 &r 44 (489) 45 (291) 44 (198)
Diagnos (ICD10-kod) (s
MS (G359) 19 (214) 20 (128) 19 (86)
Motorneuronsjukdom® (G122) 2 (27) 3(21) 1(<8)
Parkinson (G209) 11 (119) 9 (57) 9 (57)
Huntington (G109) 1(<8) 1(<8) 0 (<8)
Epilepsi (G401-409) 22 (238) 21 (136) 23 (102)
Huvudvark (G430-440) 5 (50) 5 (30) 4 (20)
Stroke (1630-639, G451-468) 3(32) 4 (25) 4 (19)
Hjarntumor (C711-720) 5 (60) 5 (33) 2 (<8)
Neuromuskulér sjukdom (G600-733) 4 (40) 4 (29) 2 (11)
Ovriga 29 (318) 29 (189) 29 (129)

LTin exempel ALS

| Tabell 3 framgar att i totalt 19,9 % av de granskade besoksnoteringarna fran 2012 finns det
information om huruvida patienten har minderariga barn eller inte. Daremot ar det enbart i
4,3 % av fallen som denna information har noterats under sékordet "minderariga barn”. For
2013 har bada dessa andelar sjunkit nagot. Overlag, tycks underlakare/ST-l4kare nagot oftare
notera om patienter har minderariga barn eller inte &n vad som é&r fallet bland andra
personalkategorier. Noterbart ar ocksa att det finns vissa skillnader mellan mottagningen i
Solna och den i Huddinge. I Solna tycks sékordet “minderariga barn” i princip aldrig
anvandas, medan det i Huddinge atminstone har anvants i enstaka fall. Det finns ocksa en
tendens att personalen i Solna antecknade uppgifter om minderariga barn mer under 2012 &n
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2013. Det bor vidare poéngteras att det ar en stor skillnad om minderariga barn noteras i
journalanteckningarna vid nybesok respektive aterbesok. I mer an hélften av alla nybesok har
denna typ av information forts in i journalanteckningarna. For 2012 var andelen 54 % och for

2013 var motsvarande andel 71 %.

Tabell 3. Andel av 1103 besoksanteckningar som innehaller information om minderariga barn, och dar

denna information har noterats under sokordet “"minderariga barn”. Statistiken ar uppdelat pa

personalkategori, mottagning respektive besokstyp uppdelat pa ar 2012 och 2013.

2012 % (n) 2013 % (n)
Variabel och antal | Férekoms | Noterat Har Minder- Noterat Har
(n 2012/ n 2013) tav under minderariga ariga nagot under | minder-
minder- | sokordet | barnenligt | barn har sokordet ariga
ariga barn | "Minder- | journalantec | noterats | “"Minderdrig barn
finns ariga kningarna a barn” enligt
noterat barn” journal-
anteck-
ningarna
Totalt (653/451) 20 (130) 4 (28) 6 (40) 17 (77) 2 (10) 5(22)
Journalférande
personalkategori
Neurolog (489/371) 18 (89) 4 (17) 5 (26) 15 (57) 2(9 6 (21)
ST/underlékare 31 (26) 12(10) 3(3) 36 (14) 3<8 3(<8)
(85/39)
Sjukskoterska (78/41) 19 (15) 1(<8) 14 (11) 15 (<8) 0 (<8) 0 (<8)
Mottagning
Huddinge (487/250) 21 (100) 5 (26) 6 (29) 24 (59) 4(9) 5(12)
Solna (165/201) 18 (30) 1(<8) 7 (11) 9 (18) 1(<8) 5(10)
Typ av besok
Nybesok (89/49) 54 (48) 0 (<8) 9(8) 71 (35) 8 (<8) 22 (11)
Aterbesok (563/402) 15 (82) 5 (28) 6 (32) 10 (42) 2 (<8) 3(11)

Av Tabell 4 framgar att journalanteckningar oftare innehaller information om huruvida
patienterna har minderariga barn om patienten var kvinna eller under 56 ar. Inforande av
denna information under sékordet "minderariga barn” har dessutom anvants i nagot hogre
utstrackning i dessa bada patientkategorier. Tabellen visar inga tydliga och lattolkade resultat
av att patientens diagnos har betydelse for om minderariga barn noteras i beséksjournalerna.
Bland de storre diagnosgrupperna finns dock vissa tendenser som tyder pa att for patienter
med epilepsi och huvudvérk finns nagot oftare informationen om minderariga barn i
journalanteckningar. Slutligen syns en tendens av att uppgifter om minderariga barn, samt
anvéandandet av sokordet "minderariga barn”, oftare forekommer i de besoksnoteringar som
ror de mer nydiagnostiserade, dven om avvikelser finns.
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Tabell 4. Andel av 1103 besoksanteckningar som innehaller information om minderariga barn, och dar
denna information har noterats under sokordet “minderariga barn”. Statistiken ar uppdelad utifran
patientkaraktéristika for 2012 och 2013.

2012 % (n)

2013 % (n)

Patient- Minder | Noterat | Har Minder | Noterat | Har
karaktaristika -driga | under minder- -driga | under | minder-
(n 2012 /n 2013) barn sokordet | ariga barn | barn sokorde | ariga barn
noterat | ”Minder- | enligt noterat |t enligt
ariga journal- ”Minde | journal-
barn” anteck- r-ariga | anteck-
ningarna barn” ningarna
Totalt (653/451) 20 4 (28) 6 (40) 17 (77) | 2(10) 5 (22)
(130)
Alder
<56 (361/253) 25 (91) 7 (24) 11 (39) 19 (48) | 3(<8) 9 (22)
>55 (291/198) 13 (39) 1 (<8) 0 (<8) 15(29) | 2(<8) 0 (<8)
Kon
Man(284/205) 15 (43) 3(9) 5(13) 15(30) | 2(<8) 4 (8)
Kvinnor(368/246) 24 (87) 5(19) 7(27) 19 (47) | 2(<8) 6 (14)
Diagnos
MS (128/86) 16 (20) 4 (<8) 9 (11) 16 (14) | 0(<8) 5 (<8)
Motorneuron (21/6) | 19 (<8) 0 (<8) 5 (<8) 0 (<8) 0 (<8) 0 (<8)
Parkinson (57/62) 9 (<8) 2 (<8) 0 (<8) 11(<8) | 0(<8) 2 (<8)
Huntington (4/1) 50 (<8) 0 (<8) 0 (<8) 100 (<8) | 100 (<8) 0 (<8)
Epilepsi (136/102) 25(34) | 11(15) 7 (10) 16 (16) | 6(<8) 4 (<8)
Huvudvark (30/20) | 23 (<8) 3(<8) 17 (5) 35(<8) | 0(<8) 20 (<8)
Stroke (25/7) 12 (<8) | 4(<8) 4 (<8) 14 (<8) | 0(<8) 0 (<8)
Hjarntumor (33/27) | 9 (<8) 0 (<8) 3(<8) 15(<8) | 4(<8) 4 (<8)
Neuromuskular 14 (<8) 0 (<8) 3 (<8) 18 (<8) | 0(<8) 0 (<8)
sjukdom (29/11)
Ovriga (189/129) 20 3(<8) 5 (10) 19 (25) | 2(<8) 6 (8)
(130)
Ar sedan diagnos
<2 ar(230/134) 26 (60) 3 (<8) 8 (19) 24 (32) | 2(<8) 5 (<8)
2-5 (135/94) 12 (16) 0 (<8) 0 (<8) 14 (13) | 0(<8) 3(<8)
5-10 (99/64) 11 (11) 4 (<8) 5 (<8) 19 (12) | 2(<8) 11 (<8)
>10ar(113/109) 27 (31) | 12(13) 9 (10) 17 (18) | 6(<8) 4 (<8)

B. Enkiit till personal inom Neurologiska kliniken

I denna delstudie upprepades en enkat som forst, under hosten 2011, det vill s&ga, fore
implementeringen av den nya rutinen, besvarades av lakare och sjukskéterskor pa
Neurologiska kliniken, bade 6ppen- och slutenvard. | den enkaten efterfragades:
1. Om man fatt information om hur man ska fanga upp barn som narstaende,

2. Om man brukade traffa patient/ barn i syfte att ge information om férélderns sjukdom
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alternativt erbjuda barnet stod for egen del samt
3. Problem man upplevde i sammanhanget.

Totalt besvarade 64 personer i olika yrkeskategorier, framst lakare och sjukskoterskor
enkaten. Av lakarna svarade 82 % att de inte fatt information om sin skyldighet att
uppmarksamma minderariga barn som narstaende, motsvarande siffra bland sjukskéterskorna
var 85 %. Sjuttio procent av ldkarna och 55 % av sjukskoterskorna traffade aldrig patient/barn
i syfte att ge information om forédlderns sjukdom alternativt erbjuda barnet stod for egen del. |
enkaten stalldes fragan om man upplevde problem i samband med att traffa foraldrar/ barn for
att ge information om foérélderns sjukdom. Problem som framkom handlade om tidsbrist,
upplevt motstand hos foraldern/ patienten, svarigheter att forklara pa rétt niva och att ge
information utan att skramma barnet.

Syftet med denna innevarande delstudie var att tre ar senare utvardera personalens foljsamhet
till den implementerade rutinen samt vilka problem man upplevde i det arbetet.

Fragestallningar
e Foljer personalen Kklinikens rutiner for att identifiera, informera och stddja familjer
med minderariga barn?
e Finns det skillnader i féljsamheten av rutinerna mellan olika yrkesgrupper pa kliniken?
o Vilka typer av problem upplever personalen i sitt arbete med att folja klinikens rutiner
tre ar efter dess implementering?

Metod

Under varen 2014 skickades enkater ut till klinikens samtliga 91 lakare samt till de 129
sjukskaterskor som arbetade pa nagon av klinikens slutenvardsavdelningar. Enkéten
distribuerades i pappersform via brev hem till ldkarna och via e-post till sjukskoterskorna. Tva
paminnelser genomfordes varav den andra till sjukskéterskor var i pappersform, levererad i
deras personliga brevfack pa arbetsplatsen. Totalt svarade 118 individer pa enkaten, vilket
motsvarar en total svarsfrekvens pa 53 %. Svarsfrekvensen var 47 % bland sjukskoterskorna
och 63 % bland l&karna.

I enkaten, som delvis baserades pa den tidigare undersokningen fran 2011, tillfragades
personalen om de forsokte identifiera patienterna med minderariga barn samt om och hur de
dokumenterar detta. Vidare ingick fragor om huruvida de lamnade broschyren ”Barnen och
sjukdomen” till patienterna, om de hénvisar/remitterar vidare vid behov av samtalsstdd eller
medicinsk information samt fragor om anledningar till varfér man eventuellt avhallit sig fran
att informera patienterna om mojligheter till stod. Enkéaten avlutades med fragor om man fatt
information om sin skyldighet att identifiera patienter med minderariga barn samt i vilken
utstrackning patienter efterfragar information och stod till barnen och familjen (Bilaga 3).
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Resultat

Knappt 80 % av personalen svarade att de har blivit informerade om deras uppgift att
identifiera patienter med minderariga barn, medan en nagot hogre andel svarade att de
vanligtvis fragar patienten om han eller hon har minderariga barn (Figur 4). Det gar inte
uttyda nagra betydande skillnader mellan lakarna och sjukskoterskorna i dessa avseenden.

100
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70 -
60 -

50 - M Totalt

.
0 - Lakare
i Sjukskoterskor
30 -

20 -

10 +

Har du fatt information om att du ska Brukar du alltid eller ofta fraga
identifiera om patienter har patienterna om han/hon har
minderariga barn? minderariga barn?

Figur 4. Andel (%) av personalen som har tagit del av informationen om att de ska informera
patienter med minderariga barn och andel som ofta eller alltid gor detta, totalt och uppdelat pa
ldkare och sjukskoterskor

En storre andel av sjukskdterskorna (90 %) én lakarna (79 %) svarade att de ofta
dokumenterar om patienten har minderariga barn under det avsedda sokordet i journalen
(Figur 5). Overlag tycks sjukskéterskorna i nagot hogre omfattning oftare félja de andra mer
specifika journaldokumentationsriktlinjerna, &ven om eventuella vidare atgarder tycks noteras
i en liknande omfattning bland bade lakare och sjukskoterskor.
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100
90
80
70
60 -
50 -
40 - H Totalt
30 1 | Likare
20 —
i Sjukskoterskor
10 -
0 .
Dokumenterar Dokumenterar Dokumenterar Dokumenterar
alltid eller ofta alltid eller ofta alltid eller ofta alltid eller ofta i
under rubriken barnens namn, barnens fodelsedri Take Care, om du
"Minderariga barn" alternativt Take Care bedémer att vidare
i Take Care son/dotter, i Take atgarder ar aktuella
Care

Figur 5. Andel av personalen som svarat att de alltid eller ofta f6ljer de olika
dokumentationsriktlinjerna kring minderariga barn, totalt och uppdelat pa ldkare och
sjukskdoterskor

Over 60 % svarade att de alltid eller ofta hanvisar/remitterar till kurator eller rad och
stddenheten, medan knappt 60 % svarade att de alltid eller ofta erbjuder/férmedlar kontakter
for att patienternas minderariga barn ska fa medicinsk information om foralderns sjukdom
(Figur 6). Broschyren "Barnen och sjukdomen” lamnas déremot séllan ut till patienterna med
minderariga barn. En majoritet av bade lakarna och sjukskaterskorna uppger att det alltid eller
ofta tar upp fragan om patienters eventuella minderariga pa klinikens sa kallade socialrond om
de anser att det finns ett behov av nagon sorts av stdd eller informationsatgéard inom ramen for
vistelsetiden.
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80
70
60 -
50 -
40 -
30 - B Totalt
M Likare
20 -
i Sjukskoterskor
10 +
0 -
Remitterar/hanvisar Erbjuder/férmedlar Lamnar alltid eller Tar alltid eller ofta
alltid eller ofta till alltid eller ofta ofta broschyren  upp pa socialrond
kurator eller rad- kontakt for "Barnen och om nagot behoéver
och stodenheten medicinsk sjukdomen" goras under
information vistelsetiden pa
avdelningen

Figur 6. Andel (%) av personalen som svarat att de alltid eller ofta foljer de évriga riktlinjerna
kring minderariga barn, totalt och uppdelat pa ldkare och sjukskoterskor

Den vanligaste orsaken till att personalen, enligt egen utsago, inte tog upp fragan om
eventuellt minderariga barn med patienten &r att patienten har en alder da minderariga barn &r
osannolikt. Omkring 20 % uppgav tidsbrist som orsak till att fragan ibland inte tas upp med
patienten, en storre andel av lakarna anférde denna orsak an bland sjukskéterskorna. Vidare
svarade var femte deltagare att de ibland avstar fran att berora fragan om eventuella
minderariga barn eftersom de bedomer det som olampligt (Figur 7).
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70
60
50
40
M Totalt
W Likare
m Sjukskoterskor

Tidsbrist Patientens alder Att du inte beddmer det
vara lampligt

Figur 7. Andel (%) av personalen som svarat att det oftast beror pa tidsbrist, patientens alder
eller det &r olampligt nar minderariga barn inte tas upp under patientkonsultationen, totalt och
uppdelat pa lakare och sjukskaéterskor

Av Figur 8 framgar att det inte ar sarskilt vanligt att patienter ber om hjélp av personalen for
att informera deras minderariga barn om sjukdomen. Lakarna far mycket sallan sadana
forfragningar medan sjukskoterskorna pa slutenvarden betydligt oftare om an ocksa sallan.

16

14

12

10

B Totalt
M Likare

i Sjukskoterskor

Mycket/ganska vanligt att patienter ber Mycket/ganska vanligt att patienten ber
om hjalp att informera barnen om professionellt stddsamtal till barnen

Figur 8. Andel (%) av personalen som svarat att det & mycket eller ganska vanligt att
patienter ber om hjélp att informera barnen eller efterfragar professionella stodsamtal, totalt
och uppdelat pa lakare och sjukskoterskor
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C. Enkaiit till patienter

For att kunna uppmarksamma och erbjuda minderariga barn i behov av det information och
stod maste kliniken nd ut till foraldrarna/patienterna med information om detta erbjudande
eftersom barnen séllan kommer med till sjukhuset och for att foraldrarna i egenskap av
vardnadshavare &r ansvariga. Foraldrarna maste ocksa anse att detta skulle gynna barnen.

For att undersoka i vilken utstrackning rutinen och arbetsmodell faktiskt natt ut till de berérda
patienterna samt hur patienter bedémer barnets behov av stdd, genomfordes en
enkatundersokning som riktade sig till patienterna pa Neurologiska kliniken.

Fragestallningar

Har patienter erhallit information om sina barns rétt till stod och information?

Har patienterna det stod de behdver for att utdva sin foraldraroll pa ett optimalt sétt?
Har barnen det stod de behéver for att hantera situationen med en sjuk forélder?
Hur mar barnen till patienter med neurologisk sjukdom?

Metod

Enkater delades ut till samtliga patienter som besokte Neurologiska klinkens -
oppenvardsmottagningen i Solna respektive den 6ppenvardsmottagning i Huddinge som
ligger pa plan R54, under en vecka i april 2013.

Receptionspersonalen pa mottagningarna instuderades att denna vecka forst fraga alla
patienter om de har barn under 18 ar och darefter fraga om de kunde ténka sig att anonymt
besvara en kort enkat medan de vantade. En affisch med text om att en enkéat pagar sattes dven
upp pa mottagningarna for att ytterligare gora personal och patienter uppméarksam pa
enkatundersokningen. Samtliga som besvarade enkaten tillfragades i enkaten aven om de vid
ett senare tillfalle per brev kunde tanka sig att besvara en enkat med utforligare fragor om
barnets psykiska halsotillstand. Kontaktuppgifter for att kunna skicka en sadan enkat
inh&mtades vid samma tillfalle.

Den korta receptionsenkaten inneholl nagra fa bakgrundsfragor samt fragor om huruvida
patienten hade fatt information om barnets/barnens rétt till information och stéd samt om
barns och foréldrars mojlighet till stod om behov finns (Bilaga 4).

Fran den fordjupade enkaten kommer vi i denna rapport enbart behandla foraldrarnas
bedomning av sina barns psykiska halsa. For att fa fram en approximation av dessa barns
psykiska halsa har vi anvént oss av fordldraversionen av méatskalan ”Strength and Difficulties
questionnaire” (SDQ) z41. Den bestar av foljande fem delskalor (hyperaktivitet/koncentrations
problem, beteendeproblem, kamratproblem, emotionella symptom, sociala fardigheter) och
kan anvandas for att beddma olika dimensioner av barns psykiska halsa. Foraldern/patienten
instruerades fylla i SDQ for det minderariga barn (i fall man hade fler) som hade ett
fodelsedatum som ligger narmast den 15:e i en manad. Sammanlagt besvarade 91
neurologiska patienter med minderariga barn receptionsenkaten medan 32 av dessa aven
besvarade den fordjupade enkéten.

I samband med enkatundersokningen genomférdes dven en mindre prevalensstudie, under tre
dagar (tva dagar i Solna och en dag i Huddinge) med syfte att uppskatta andelen patienterna
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pa mottagningen som har minderariga barn. Undersokningsproceduren gick till s att personal
pa plats noterade pa besokslistan vilka av de besokande patienterna som hade minderariga
barn och vilka som inte hade det, efter att ha fragat dem.

For att fa uppfattning om hur den psykiska halsan bland barn till neurologiska patienter ser ut
i relation till andra barn, jamforde vi vara resultat med de fran en svensk populationsbaserad
studie av barn fran 2003 z5. | denna studie av Malmberg m.fl. aterfinns SDQ resultat bade
fran en normal barn population samt en population bestaende av barn som sokt hjalp for
psykiska besvar pa barn- och ungdomskliniker.

Resultat

Sammanlagt besvarade 91 neurologiska patienter med minderariga barn receptionsenkaten
och 32 av dessa besvarade dven den fordjupade enkéten. Eftersom en stor andel av de
patienter och foraldrar som besvarade de tva enkaterna hade diagnosen MS, har vi i
resultatredovisning valt att redovisa resultaten for MS patienterna separat.

Av Tabell 5 framgar att av de foraldrar som besvarade de bada enkaterna var 2/3 kvinnor och
att medelaldern var omkring 40 ar. De som besvarade fordjupningsenkaten hade i genomsnitt
nagot fler barn dn de som enbart besvarade receptionsenkaten, 2,0 jamfort med 1,7. | Tabell 5
visas ocksa att bland de MS patienter som besvarade fordjupningsenkéaten hade en lagre andel
hdgskoleutbildning. For dvrigt fann vi inga stora skillnaderna mellan MS patienterna och den
totala patientpopulationen.

Tabell 5: Deskriptiv statistik av alla patienter och de MS patienter som besvarade receptions
respektive fordjupningsenkaten

’Receptionsenkéaten” ’Fordjupningsenkaten”
Patientkaraktaristika Totalt MS patienter Totalt MS-patienter
(n=89-91) | (n=31-33) (n=28) (n=17)-
Kvinna 74 % 76 % 67 % 63 %
Besvarade enkaten pa 52 % 71 % - -
Huddinge mottagningen
Medelalder (SD) 39 (7,0) 40 (8,5) 41 (5,9) 40 (6,6)
Eftergymnasial utbildning >2 | - - 39 % 24 %
ar
Antal barn (medel) 1,7 (0,7) 1,6 (0,7) 2,0 (0,6) 2,0 (0,8)
Neurologisk sjukdom sedan | - - 61 % 65 %
>5ar
Sjukdomen paverkar den - - 61 % 65 %
kognitiva formagan
ganska/valdigt mycket
Lagt subjektivt - - 36 % 41 %
valbefinnande*

*Baserat pa WHO-5 well-being index med en cut off <50 3]
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| Figur 9 visas att mer an 8 av 10 patienter inte har fatt information om deras minderariga
barns ratt till stod. Vidare svarade nastan 40 % att de inte har det stod de behover for att utéva
sin foraldraroll. Drygt 40 % ansag att deras minderariga barn inte har det stod de behdver for
att hantera situationen med en sjuk féralder.

100
90
80 -
70 -
60 -
50 -
40 - H Totalt
- .
30 MS patienter
20 -
10 -
O -
Patienten har inte fatt  Patienten anser inte ha det Patienten anser inte att
information om sitt barns  stdd som behovs for att  deras barn har det stod de
ratt till stod utdva sin foraldraroll behover for att hantera
situationen med en sjuk
foralder

Figur 9. Andel patienter pa Neurologiska kliniken av dem som deltog i
"receptionsenkatsstudien”, som inte fatt information eller tillrackligt stod om deras barn som
anhoriga (Totalt n=79-90; MS patienter n=27-32)

| det begransade antalet patienteter fran neurologiska kliniken som besvarade fragor om deras
minderariga barns psykiska halsa framgar att cirka 30 % av barnen har en omfattning av
symtom som indikerar psykisk ohalsa (Figur 10). Bland MS patienternas minderariga barn
tycks forekomsten av psykisk ohélsa vara ungefar den samma. | jamforelse med den
populationsbaserade undersokning som genomfordes av Malmberg et al zs1 2003 utifran
samma maétinstrument och cut-off varde, (det vill s&ga, foraldrarversionen av SDQ med cut-
off >11) har barnen till patienterna pa neurologiska kliniken en sémre psykisk hélsostatus.
Denna typ av jamforelse &r givetvis inte helt oproblematisk eftersom det skiljer ungefar 10 ar
mellan underdkningarna och de dr genomforda i olika delar av Sverige. Det faktum att alders-
och konsfordelningen samt andelen som bor tillsammans med bada sina foraldrar &r likartad i
de bada materialen (Tabell 6) ger &nda visst fog for att anta att denna jamforelse anda ar vart
att beakta. Néar vi &ven jamforde de olika dimensionerna av psykisk ohélsa som finns

26



Projektrapport, barn som anhériga till personer med neurologisk sjukdom

representerade i SDQ framkom likartat monster, vilket indikerar att barnen till neurologiska
patienter inte tenderar att fa en specifik symptomprofil.

90
80
70
M Barn till neurologiska patienter
60 (n=28)
50 M Barn till MS patienter (n=17)
40 1 Referenspopulation (n=257)
30 - m Klinisk referenspopulation
(n=221)

20 -
10 -

0 .

Figur 10. Andel av barn i de fyra olika grupperna som har "klinisk signifikanta" psykiatriska symptom
enligt foréldraversionen av SDQ
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M Barn till neurologiska patienter
(n=28)

M Barn till MS patienter (n=17)

Referenspopulation (n=257)

H Klinisk referenspopulation
(n=221)

Figur 11. Medelvarden pa foraldraversionen av SDQ totalt och i olika dimensioner bland barn till
patienter pa neurologiska kliniken samt i tva referenspopulationer (Medelvardena for
referenspopulationerna ar ungefarliga [ss))

Endagsprevalensmatning av andel patienter pa kliniken i 6ppenvard som har minderarigt barn.
Vid Solna Neurologmottagning hade 16 % av de tillfragade patienterna minderariga barn (alla
barn tillfragades). Motsvarande siffror vid Huddinge Neurologmottagning var 17 % (20
respektivel4 % under de tva dagarna) (Tabell 6).

Tabell 6. Jamforelse av demografiska uppgifter mellan denna studiepopulation och
referenspopulationerna [ss

Demografiska uppgifter Barn till patienter | Barn till | Referens- | Klinisk
med neurologisk | patienter | population | referens-
diagnos med MS population

Aldersspann 3-17 3-17 5-15 5-15

Medelalder 10,2 9,0 9,9 10,0

Andel flickor 57,1 % 47,1 % 45,2 % 40,2 %

Andel som lever med tva 82,1 % 82,4 % 82,8 % 73,8 %

vuxna

D. Pilotprojekt, de tre metoderna for stad till barn och fordldrar

En del i detta utvecklingsprojekt var att prova tre metoder for att kunna erbjuda adekvat stod
till klinikens patienter med allvarlig sjukdom och deras barn. Malet var att klinikens personal

skall ha mojlighet att erbjuda patienter och deras barn olika metoder for stod utifran familjers
behov och/eller preferenser. Darfor besléts det pa kliniken att prova féljande tre stodmetoder:
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Beardslee Familjeintervention, BFI och Fora barnen pa tal, FBT och BRA-samtal. (Bilagor 5-
7). Tanken var att sjukskoterskor, kuratorer och psykologer verksamma pa kliniken skulle
erbjudas utbildning. Utbildning i BFI innefattar tio heldagar med teori och metodhandledning.
Utbildning i FBT omfattar tva heldagar fordelat pa tre tillfallen innefattande teori och
metodhandledning. Utbildningen i BRA-samtal ombesdrjdes av Stiftelsen allmanna barnhuset
och omfattade mellan en och tre dagar. Samtliga utbildningar i BFI och FBT genomférdes
med projektledaren som kursledare i samverkan med kollega fran Psykiatri Sydvast i
Huddinge. Utbildningsgrupperna bestod av personal fran olika kliniker och verksamheter
sasom Neurologiska kliniken, allmanpsykiatri, psykosvard, dovpsykiatri, neurorehabilitering,
habilitering, ASIH, neuroteam i primarvard och personal i cancervard. Erfarenheterna fran
utbildningarna visade att fa interventioner genomforts efter utbildning. Detta berodde pa flera
orsaker, byte av arbete i flera fall, brist pa tid for och osékerhet i uppgiften uppgavs i vissa
fall.

Att metoder for stod ar effektiva i den meningen att patienternas barn blir battre rustade att
hantera den oftast stressfulla situation det innebér att ha en allvarligt sjuk foralder ar givetvis
av central betydelse vid val av metod, sarskilt inom svensk halso- och sjukvard som ska vara
baserad pa vetenskap och beprovad erfarenhet 371. Det ar dock dven av stor betydelse, och i
viss man en grundforutsattning, att nya metoder som infors i klinisk verksamhet upplevs som
legitima och anvandbara av savél involverad personal som deltagare. Detta pilotprojekt
syftade aven till att identifiera positiva och mer problematiska sadana aspekter vad galler de
tre typer av stodmetoder som provades.

Fragestéllningar

Vilka positiva respektive mer problematiska aspekter upplevdes av deltagande familjer och
personal i samband med att de genomforde nagon av de tre stodmetoderna?

Metod

Vi bad den personal pa neurologiska kliniken som fatt utbildning i en eller flera av de
utprovade stddmetoderna att besvara en enkét i samband med sista tillfallet i respektive
intervention samt ombesorja att deltagarna (barn, patient/foralder och partner/forélder)
inbjods till och gavs mojlighet att besvara en enkét fore respektive efter interventionen — det
fanns en typ av enkat for var och en av de tre stédmetoderna. Deltagande familjer
informerades ocksa om att de kunde bli tillfragade att delta i en uppfoljande intervju. En
sadan uppféljande intervju genomfardes under projekttiden med tva deltagande familjer.
Materialet fran dessa intervjuer har vid rapportens fardigstallande inte sammanstallts.

| enkaten som anvandes vid efterméatning finns fragor om hur interventionen upplevts av
personal, barn och forélder. Dessa enkéter &r en utveckling av Cederkvists enkdt som anvants
vid utvérdering av BFI inom vuxenpsykiatrisk vard i Sverige. Den personal pa Neurologen
som hade blivit utbildade i ndgon av de tre typerna av stodsamtal instruerades skriftligt och
muntligt om forfarandet med utlamnande och insamling av frageformulér. Denna information
bestod av hur man skulle ge varje enkat ett IlGpnummer som mojliggjorde att enkater rérande
samma interventionstillfalle kunde kopplas ihop, vilka enkatdelar som skulle anvandas nér,
var man kunde vénda sig for ytterligare information och hjélp, var man skulle skicka
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enkaterna. Personalen tillhandaholls ocksa enkéter och forfrankerade kuvert samt information
om vart man skulle vanda sig om det mot formodan skulle behdvas ytterligare forfrankerade
kuvert. De olika enkatversionerna skickades aven elektroniskt till personalen, sa de sjalva
kunde skriva ut de frageformular de behovde.

Vid tidpunkten for skrivande av denna rapport har sammanlagt endast 22 enkéter, inklusive
dem fran personal, inkommit. Dokumentation om hur manga som erbjudits nagon av
stodmetoderna respektive deltagit utan att besvara frageformular saknas tyvarr, varfor
bortfallet &r oklart. Det begransade antal besvarade frageformular innebar att materialet ar for
litet for meningsfulla statistiska analyser. Daremot har innehallsanalys ss 39 av de slutna
enkatsvaren i sin helhet och av de fria textsvar genomforts for att ge en 6vergripande bild av
hur stédmetoderna tycks ha mottagits samt for att fanga upp deltagare och personals specifika
synpunkter och upplevelser. Som ett forsta steg lastes alla enkater, for respektive stddmetod,
igenom for att fa en helhetsuppfattning. Darefter granskades enkaterna pa nytt, och denna
gang noterades positiva utsagor samt utsagor som indikerade mer problematiska aspekter av
stddmetoden.

Resultat
Nedan beskrivs resultat fran de olika datainsamlingarna var for sig.

Fora Barnen pa Tal

Sammanlagt inkom sju besvarade enkater om stodmetoden “Féra Barnen pa Tal”, samtliga
var besvarande av den personal som hade genomfért samtalen. Ett 6vergripande intryck
utifran granskning av de slutna enkatfragorna var att personalen varken var starkt positiv eller
starkt negativ i fraga om metodens nytta for familjerna. Dock uppgav hela sex av sju stycken
att metoden i sig var mycket anvandbar och att de mal som tillsammans med familjerna hade
satts upp infor samtalen till stor del hade uppnatts.

Fritextsvaren innehdll flera utsagor som kan tolkas som positiva i den meningen att
stddmetoden hade varit verkningsfull for att 6ppna upp fér samtal inom familjen om barnens
situation eller om omstandigheter som uppfattades ha en negativ inverkan pa alla
familjemedlemmar. Exempel pa sadana utsagor ar "Gav ett tillfalle for foraldrarna att tréaffas
och prata om barnen”, ”Vackte nya funderingar om hur barn kan fundera kring sjukdom och
dod”, ”Det 6ppnades upp att det svara var fattigdomen i familjen”, ”[Metoden var] mycket
bra ocksa for att uppméarksamma andra riskfaktorer an sjukdom” och ”Sarskilt den sjuka
foralderns tankar forandrades”. Det fanns dven kommentarer om att denna stddmetod hade
vissa begransningar; den "Kanske inte [var sa bra] da en familj befinner sig i kris”. Medan en
annan skrev ”Fanns stora, viktiga fragor dar modellen inte var anpassad for att prata om
dessa”. En annan kommentar handlade om att stddmetoden skulle kunna anpassas for att bli
annu battre for denna patientgrupp av neurologiska patienter; "Med en anpassning till vara
patienter som inte manualen i nuvarande form ar anpassad for”.

Beardslees familjeintervention

Nedanstaende resultat avseende erfarenheter av att delta i eller genomfara Beardslees
familjeintervention baseras pa fem personalenkater, tre enkater fran barn samt tva
patient/foraldraenkéter. Personalen uppgav i vissa fall att denna stddmetod hade varit véldigt
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bra for de specifika familjerna. Har foljer tre exempel pa sadana kommentarer "Mamman
orkade "backa" fran 6verinvolvering”, "Allt kunde komma upp vid familjemétet” och "De
hade inte pratat nagot om sjukdomen hemma”. Daremot tycktes metoden vid nagot tillfalle,
enligt personalen, inte ha fungerat lika bra. Sk&l som angavs till detta var att barnen hade varit
for gamla, att den hade initierats av fel anledning samt att den inte genomfordes vid rétt
tidpunkt pa grund av sarskilda livshandelser. Beardslees familjeintervention ansags anda pa
det stora hela vara en metod som de skulle ha nytta av i sitt arbete med att stddja familjer,
aven om den kanske inte fungerade sa bra i vissa specifika fall, att man beh6vde mer traning,
eller att den hade behovt modifieras for att passa svart sjuka patienter.

Tillgangliga data fran patienterna och barnen rérande denna stédmetod var ytterst begransad
och det saknades i princip helt fritextsvar. Av de slutna svaren kan man dra slutsatsen att
barnen var ganska ndjda med att ha deltagit i Beardslees familjeintervention och att svarande
foréldrarna/patienterna var mycket nojda.

BRA-Samtalen

Tva personalenkater, en foralder/patientenkat samt tva barnenkéter var det material som var
tillgangligt angaende hur BRA-samtalen hade upplevts eller uppfattats. Det ar dven i detta fall
ett alldeles for litet material for att dra nagra egentliga slutsatser. Denna begréansning till trots
hade alla svarande genomgaende mycket positiva erfarenheter som deltagare i eller som
genomforare av BRA-samtalen. Personalen gav exempelvis foljande beskrivningar av
interventionstillfallena ”Barnet kunde med ord tydliggdra att det kandes gott att fa prata om
sin livssituation” samt ”Barnet fick tillgang till en "trygg vuxen" att kunna anfortro sig till
med sina tankar, kanslor och funderingar”. En svarighet lyftes "Det ar svart att som kurator
inte ga in i en behandlande roll”. Barnens nytta av att delta i BRA-samtalen pa yttrycktes pa
foljande satt: ”Jag tyckte det var bra och jag fick veta mer om min pappas sjukdom” och ”Det
var bra och har hjalpt mig otroligt mycket”.

Diskussion

| denna rapport presenteras resultat fran utvéarderingen av ett utvecklingsprojekt som syftade
till att forbattra arbetet med att identifiera, informera och stodja minderariga barn till
neurologiska patienter pa den neurologiska kliniken, Karolinska sjukhuset. Utvarderingen har
delvis en explorativ karaktar for att kunna identifiera aspekter eller omraden dar klinikens
arbete kring minderariga barn sérskilt behéver utvecklas.

Journalgranskningen visade att det var fa som féljer klinikens rutiner att notera huruvida
patienten har minderariga barn eller inte, och endast undantagsvis har detta noterats under
journalrubriken "minderariga barn”. Det ar dock tydligt att information om minderariga barn
journalfors betydligt oftare om det géller ett nybesok, om patienten &r nydiagnostiserad, yngre
eller kvinna. Daremot framkommer inga tydliga tecken pa att journalforingen av minderariga,
totalt sett, varierar mellan 2012 och 2013 dven om journalrubriken “minderariga barn” tycks
anvéandas mindre 2013. | detta sammanhang &r det ocksa vart att notera att
journalanteckningarna om minderariga barn ékar lite mellan 2012 och 2013 pa
Huddingemottagningen, medan de minskar dramatiskt pa Solnamottagningen. En trolig
forklaring ar att utvecklingsprojektet har utgatt fran Huddingemottagningen, vilket hogst
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sannolikt har inneburit att personalen i Huddinge oftare har blivit pAminda om de
journalrutinerna som galler kring minderariga barn.

Resultaten fran personalenkaten gar delvis stick i stdv med resultaten fran
journalgranskningen. | personalenkaten uppger hela 6 av 10 att de alltid eller ofta
dokumenterar under rubriken "minderariga barn”. Till viss del kan denna diskrepans forklaras
utifran det troliga scenariot att de som inte anvander denna rubrik alls antagligen oftare har
valt att inte delta i studien. Man ska dock vara forsiktig ndr man jamfor personalenkétens
resultat med journalgranskningen, eftersom journalgranskningen handlar om vad som har
dokumenterats, vilket inte nédvandigtvis ger en rattvis bild av vad personalen de facto gor nar
de traffar patienten. I personalenkéaten svarade nastan 9 av 10 att de alltid eller ofta fragar
patienterna om de har minderariga barn, nagot som vid férsta anblick tycks motségas av
resultaten fran journalgranskningen. Det behéver dock inte vara sa eftersom det ena handlar
om journalféringen och det andra om vad som hénder under patientkontakten.

Resultaten i patientenkaten indikerar tydligt att patienter till minderariga barn séllan har blivit
informerade om deras barns ratt till information och stdd. Vidare framgar det att det finns
betydande behov av stod till de minderariga barnen samt till deras foraldrar som inte har blivit
tillgodosedda. Ungefar en tredjedel av fordldrarna/patienterna anser att deras barn inte har det
stod de behdver respektive att de sjélva behdver stod for att kunna utféra sin foraldraroll.
Enligt foraldrarnas skattning av deras barns psykiska hélsa har ungefar 30 % symtom som
indikerar psykisk ohélsa.

Sammanfattningsvis finns det alltsa pa kliniken en betydande forbattringspotential for att
béattre kunna mota dessa dnnu inte tillgodosedda behov och leva upp till hdlso- och
sjukvardslagens § 2g.

Utifran det ringa materialet om personalens och deltagarnas uppfattning av de tre provade
metoderna for stod kan egentligen inga direkta slutsatser dras. Detta till trots ser det &nda ut
som att alla stddmetoderna tycks vara anvandbara, men att det behdvs mer kunskap och
erfarenhet for att avgora huruvida vissa av dem ar mer anvandbara fOr vissa typer av familjer
an andra.

Ett sammanfattande intryck ar att det behovs tid for att utveckla ett familjeperspektiv i
traditionell sjukvard. Det &r en omstallning for bade lakare, annan personal och dven for
patienterna. Det finns studier ;131 som visar att det finns behov av stdd hos barn och familjer
nar en foralder far en allvarlig sjukdom. Daremot saknas studier om hur denna kunskap ska
implementeras i den medicinska varden. | féreliggande studie framkommer stora svarigheter
med implementering av ny rutin och arbetssatt. Dessvarre finns det i forskarsamhallet en
tendens till att inte vilja redovisa motgangar och negativa utfall och darfor férsvaras en
realistisk utveckling av det stdd som Kkravs.

En tysk epidemiologisk studie av risker for psykosocial missanpassning hos barn till svart
somatiskt sjuka foraldrar o) bekraftade Rutters resultat, att 4,1 % av alla minderariga barn
hade en allvarligt sjuk foralder 1z1. Denna grupp utgjorde 8,3 % av alla aktuella barn inom
barnpsykiatrisk vard.
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Generellt finns det fa studier av sjalva implementeringen av olika metoder i halso- och
sjukvarden och detta ar definitivt fallet inom detta omrade. Vi har endast identifierat en sadan
studie, fran Schweiz 1. | den redovisas svarigheter att fa in remisser i samband med ett
forsok att erbjuda familje- och barnpsykologiskt stod till patienter med en allvarlig somatisk
sjukdom.

Eftersom sa lite finns beskrivet i litteraturen om svarigheter vid implementering av ett
familjeinriktat arbetssétt finns det anledning att ndrmare beskriva denna studie i detta
sammanhang.

Studien, som var en multicenterstudie med flera forskare involverade, pagick 2002-2004 och
kom att innefatta 83 fordldrar och 129 barn. Foréldrarna hade cancer, MS eller njursjukdom.

Artikeln lyfter fram att olika skolbildningar och metoder har forsvarat samverkan och darmed
mojligheten till att fa tydliga resultat. Det ar tva granssnitt som man kom att befinna sig i; dels
barn-vuxenvard, dels somatik-psykiatri. Ambivalens infor att delta i interventionen noterades

hos bade patienter och lakare.

Forfattarna konstaterar att lakaren har en central roll som portvakt (gate keeper) till denna typ
av atgard och att det ar nodvandigt att ga via lakaren vid inkludering av patienter och deras
barn. De konstaterade vidare att l&karna har en tung arbetsbdrda och att det fanns ambivalens
och radsla hos lakarna att blanda in barnen. Motivation att stodja projektet varierade mellan
olika kliniker men dven mycket inom samma klinik. 0-10 patienter remitterades per lakare pa
en och samma klinik.

Barnen i den schweiziska studien var daremot mycket villiga att delta; 98 % deltog.
Forfattarna konstaterar att det kravdes omfattande motivation av bade patienter och personal
for att rekrytera deltagare i programmet [21).

Det finns inga svenska studier gjorda nar det géller stod till narstaende barn inom den
neurologiska vuxenvarden. I den lagstiftning (HSL...) som foreskriver rad och stod till barnen
forutsatts att metoder for stod ska finnas inom sjukvarden. Det finns darfor ett stort behov av
att prova olika metoder for information och stod till barn och familjer och utvéardera dem.

Metodologiska aspekter

Dessvarre fick vi in ett mycket begransat antal enkater for pilotstudien for att prova de tre
stodmetoderna. Sammanlagt har vi endast fatt in 22 enkater vid skivandet av denna rapport.
Denna missrakning beror sakerligen pa ett flertal faktorer. Som namnts ovan uppstod vissa
problem i samband med utbildning i de olika metoderna, med foljden att det inte fanns sa
manga som kunde genomféra stod/behandling av de olika metoderna pa kliniken. Vidare
beskrev personalen att det ibland var svart att fa familjer eller patienter att delta i de olika
metoderna. Det ar ocksa troligt att det i flera fall inte fyllts i enkéter efter avslutandet av de
olika stodsamtalen, vilket kan bero pa ett att patienterna/familjerna avbojde deltagande i
undersokningen, personalen ké&nde sig illa tillmods att be patienten/familjen fylla i en enkét
eller helt enkelt att proceduren for att besvara, eller ombesorja besvarandet av, enkéterna
upplevdes som krangligt och/eller tidsédande.

33



Projektrapport, barn som anhériga till personer med neurologisk sjukdom

Slutsatser

Ca 80 % av personalen har fatt information om sin uppgift att identifiera patienter med
minderariga barn. Med tanke pa omséttning pa personal och en komplex arbetssituation &r
detta ett mycket bra resultat.

Att lakarna som kan ses som gate-keepers ar informerade &r viktigt och kommer att bidra till
fortsatt utveckling.

Sokordet "minderariga barn” anvands inte sa ofta. Men personalen tycks fraga om eventuella
minderariga barn ganska ofta. Mycket hogre foljsamheten av journalrutinerna vid nybesok &an
aterbesok.

Patienter/foréldrar tycks séllan bli informerade om deras barns rétt till stod.

Bade foraldrar/patienter och minderariga barn tycks ha ett betydande behov av ytterligare stod
— mer &n vad personalen uppfattar?

Undersoka vidare i vilka sammanhang/situationer vissa stédmetoder ar att foredra framfor
andra

Aktiviteter i fortsatt implementering behdver forfinas da rutinen inte foljs vad galler att
dokumentera forekomst av minderariga barn — vilket ar ett minimum. Informationen till
patienten har inte fungerat, detta maste ses 6ver, hur den ska 6ka. Utprovningen av metoder
for stod ska fortsatta for att fa ett storre material.

Projektet belyser svarigheter i att implementera ett familjeorienterat arbetssétt inom somatisk
vard och har visat pa viktiga komponenter i det fortsatta implementeringsarbetet.

Barn till neurologiskt sjuka foraldrar 16per en risk for egen psykisk ohalsa. Barnens foraldrar
ar patienter pa Neurologiska kliniken, lakarna dar har en viktig roll, de har patientens
fortroende och de kan informera patienten om barnens situation. Foreliggande studie visar att
lakare i sin roll som portvakt behover bli 6vertygade om vikten av ett familjefokuserat
arbetsséatt och ett tvarprofessionellt samarbete.

Det behtvs metoder att erbjuda barnen och familjerna stdd, dessa behdver provas ut. Ofta
namns tonaringarna som sarskilt utsatta. Detta kan bero pa att det forst ar senare tids
forskning som tolkat de mindre barnens uttryck och reaktioner. Det finna olikheter nar det
géller olika sjukdomars inverkan, nar och vilken intervention &r [amplig och behov av vidare
forskning finns. Liksom hur olika faktorer samverkar som skydds- och riskfaktorer i olika
situationer.
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Riktlinjer for barns och ungas behov av rattigheter som nérstaende

Sedan den 1/1 2010 finns ett tillagg i Halso- och sjukvardslagen samt sedan den 1/1
2011 i Patientsakerhetslagen géllande sjukvardens ansvar for information, rad och
stod till anhoriga barn under 18 ar. Det galler da en forélder eller annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada
eller ovantat avlider.

2 g § halso- och sjukvardslagen (1982:763)
Halso- och sjukvarden ska sarskilt beakta ett barns behov av information, rad och stod
om barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

Har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsattning,
Har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
Ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

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

Patientsdkerhetslagen, PSL 2010:659, 6 kap. 85

5 § Halso- och sjukvardspersonalen ska i fragor som ror barn som far illa eller riskerar att
fara illa samverka med samhallsorgan, organisationer och andra som berdrs. | fraga om
utlamnande av uppgifter géller de begransningar som foljer av 12-14 88 och av
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Halso- och sjukvardspersonalen ska sérskilt beakta ett barns behov av information, rad
och stoéd om barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor
tillsammans med

1. Har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsattning,
2. Har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
3. Ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

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

Bestammelser om skyldighet att anméla till socialndmnden att ett barn kan behéva
namndens skydd finns i 14 kap. 1 8 socialtjanstlagen (2001:453).

Socialstyrelsen har publicerat ett Meddelandeblad nr 4/2010.

http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/18094/2010-7-4.pdf
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Sjukvardens skyldighet

Primart &r det foraldrarna som kan ge stdd och information till sina barn. De som vill ha
hjalp med detta av olika skal har ratt att fa det fran sjukvarden. Patienten ska dock hallas
delaktig i vad som ges till barnen. Man ska ocksa tanka pa sekretessen, Sekretesslagen
géller precis som tidigare.

Rutin pa kliniken
Inventera, informera och eventuellt remittera vidare.

Som stod for personalen pa kliniken finns en rutin samt informationsbroschyren Barnen
och sjukdomen som kan bestéllas fran Rad- och stodenheten eller kontakta
KP@karolinska.se. | samband med besok pd mottagningen &r det lakarens ansvar att
bevaka att fragan gallande forekomst av minderariga barn tas upp. Pa avdelning ar
motsvarande ansvar lagt pa patientansvarig sjukskoterska.

Ett minimum ar att notera forekomst av minderariga barn. En bedémning gors nar det ar
lampligt att ga vidare med informationsbroschyren ”Barnen och sjukdomen” och
erbjudande av remittering for vidare stéd och information.

En beddémning gors om sjukdomen &r sadan att den paverkar foraldraskapet och/ eller
barnen . Det behdver inte vara symptom hos barnen. Det géaller barn under 18 ar.

Mottagning/Oppenvérd

1. Lakare fragar om patienten har minderariga barn.

2. Noterar i Take Care under rubrik Berérda minderariga samt information om
berérda minderariga.

3. L&mna broschyren Barnen och sjukdomen

4. Erbjud remiss/hanvisa om patienten vill ha stod for egen, familjens eller barnets
del, utifran hur sjukdomen paverkar foraldraskapet/ barnet.

5. Onskemal om medicinsk information, boka in hos lakare eller sjukskoterska.

6. Onskemal om samtalsstod remittera till kurator eller Rad- och stodenheten.

Avdelning/Slutenvard

1. Patientansvarig skoterska fragar om patienten har minderariga barn.

7. Noterar i Take Care under rubrik Berérda minderariga samt information om
berdrda minderariga.

2. Tas upp pa social rond. Diskuterar om nagot behover goras under
inldggningstiden.

3. Erbjud remiss/hdnvisa om patienten vill ha stéd for egen del, familjens eller

barnets del, utifran hur sjukdomen paverkar foraldraskapet/ barnet.

Onskemal om medicinsk information, boka in hos lakare eller sjukskéterska.

Onskemal om samtalsstod remittera till kurator eller Rad- och stédenheten.

6. L&mna broschyren Barnen och sjukdomen

oA~
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Broschyren Barnen och sjukdomen

kan bestéllas fran Rad- och stédenheten ankn 872 18

alt per mail fran Kvalitet och patientsakerhet, kontaktakKP@karolinska.se.
Broschyren sprids brett som ett led i att uppméarksamma fragan.

Barnombud pa Neurologiska kliniken

e Ska finnas pa varje avdelning/ mottagning. Meddela till Kerstin Akerlund p& Ré&d
och stodenheten vem det ar. kerstin.akerlund@karolinska.se

e Syftet dr att stodja arbetet med att uppmarksamma patienter med minderariga
barn. Foéraldrarna har ansvar for sina barn, varden har en skyldighet att informera
patienten om mojligheten att fa stod det kan handla om féraldrarollen, oro for
barnen, samtal om hur prata med barnen, direkt stdd till barnen.

e Barnombudets uppgifter:
* Ansvara for pdrmen “Kom ihdg mig”.
* Verka for att barn till patienter uppméarksammas och erbjuds information om
foralderns sjukdom.
* Verkar for att miljon pa enheten ska vdlkomna barn.
» Delta vid méten for klinikens barnombud 4 ganger per ar. Dessa samordnas av
Rad- och stodenheten.

Ovriga resurser pa kliniken for patienter och deras barn

Rad- och stodenheten ar en resurs for att erbjuda stod. Detta erbjuds via olika metoder
ex.vis barnpsykologiskt stéd enskilt och i grupp, barnpsykologisk konsultation och
familjesamtal enligt Beardslee.

Resurser for personal:

e Sjukhuskyrkans beredskapsjour nas dygnet runt via sjukhusets véxel i Solna resp
Huddinge.

o Lekterapin kan ge rad om lekmaterial och annat.
e Kauratorskliniken kan ge handledning och konsultation.
e Sjukhusbiblioteket har litteratur om barn och sorg.

e Barnombud finns pa varje enhet, har information och ska verka for att
barnperspektivet beaktas pa.

e Rad- och stédenheten kan ge uthildning och information samt konsultation om
barn.

Vid misstanke om att barn far illa
Las mer om anmalningsskyldighet vid misstanke om att barn far illa;
www.socialstyrelsen.se/barnochfamilj/barnsomfarilla/anmalanarbarnfarilla.

Utvardering/ uppféljning
Rad- och stodenheten har till uppgift att utvardera vad som efterfragas och hur rutinen
fungerar. Under 2012-2014 gors detta med medel fran FHI i samverkan med KI.

JL
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Atgardskoder

DU 055 Samtal med vuxen patient om minderarigs behov och majlighet till stod

DU 056 Samtal med vuxen patient och berérd minderarig om barnets situation och behov
DU 057 Samtal med minderarig vars foralder ar patient om den minderarigas situation

och behov.

JL



Journalgranskning/excelvariablerna

Diagnoskoder (enligt ICD-10)

Debutar fyrstalligt, ingen uppgift=9

ny/aterbes6k nybesok=1, dterbesok= 2, ingen uppgift =9

Behandlare spec.lak =1, rand.lak=2, underlak=3, sjukskot =4, ingen uppgift=9

Kén kvinna=1, Man=2, ingen uppgift=9

Fodelsear fyrstalligt, ingen uppgift=9

Civilstand ogift=1, gift=2, anka=3, skild=4 ,sambo=5, sarbo=6, uppgift saknas=9

Antal barn under 18 antalet barn fran 0 till X. uppgift saknas= 99

Barn 1 fodelsear (under 18) (fylls enbart i for de som har barn under 18 pa fragan ovan)-fyrstalligt , ingen uppgift 99

Barn 2 fodelsear (under 18) (fylls enbart i for de som har barn under 18 pa fragan ovan)-fyrstalligt , ingen uppgift 99

Barn 3 fodelsear (under 18) (fylls enbart i for de som har barn under 18 pa fragan ovan)-fyrstalligt , ingen uppgift 99
(
(

Barn 4 fodelsear (under 18) (fylls enbart i for de som har barn under 18 pa fragan ovan)-fyrstélligt , ingen uppgift 99
Barn 5 fodelsear (under 18)- ) (fylls enbart i for de som har barn under 18 pa fragan ovan)-fyrstalligt , ingen uppgift 99
Barn 6 fodelsear (under 18) (fylls enbart i for de som har barn under 18 pa fragan ovan)-fyrstalligt , ingen uppgift 99
Det anvanda sékordet (som har anvants om minderariga barn i besdksanteckningen)

Ev. initierad atgard

Typ av initierad atgard 1 (fritext)

Typ av initierad atgard 2 (fritext)

Typ av initerad atgard 3 (fritext)

Stud. id (siffra som gor att man med hjalp av detta kan lokalisera den specifika patienten eller besoket i Take Care)


annev
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Angadende minderariga barn* som nédrstaende

Fragor till dig som ar ldkare eller sjukskoterska pa Neurologiska kliniken,

Karolinska Huddinge eller Solna

Bilaga 3

1. Brukar du fraga patienterna om han/hon Alltid Ofta Sillan Aldrig
har minderariga barn? O 0 0 O
2. Hur ofta gér du f6ljande nir patienten har minderariga barn?
a) Dokumenterar under rubriken Alltid Ofta Sallan Aldrig
”»Minderariga barn” i Take Care. 0 [ [ 0
b) Dokumenterar barnens namn,
alternativt son/dotter, i Take Care. 0O 0 0 0O
c) Dokumenterar barnens fédelsear i
Take Care. O 0 0 O
d) Dokumenterar i Take Care, om du
bedomer att vidare atgirder ar . 0 0 .
aktuella.
e) Limnar broschyren Barnen och Alltid Ofta Sillan Aldrig
sjukdomen. O O m O
f) Tar upp pa socialrond om nagot
behéver goéras under vistelsetiden pa O 0 0 O
avdelningen.
g) Remitterar/hinvisar till kurator eller
Rad- och stodenheten v id 6nskemal . 0 0O 0O
om samtalsstod for patient, partner
eller barnet (utifran barnets situation
som nirstaende).
h) Erbjuder/férmedlar kontakt f6r Alltid Ofta Sillan Aldrig
medicinsk information. m n n 0

*0-18 ar

V g. vand ':>
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3. Om du inte frigar om patienten har mindeririga barn — vad beror det pa?

a) Tidsbrist? Alldd Ofta Sillan ~ Aldrig
O O O O
b) Patientens élder? ] O O O

e  Upp tll ungefir vilken alder anser du det
relevant att stilla fragan rérande

mindeririga barn, till £vinnliza patienter? For kvinnor upp till ca. ............ ars alder
e  Upp tll ungefir vilken alder anser du det
relevar.lt, att st.éilla fr.égan om minderariga For min upp till ca. ..eeeeee... ars alder
barn, till zanliga patienter?
c) Att du inte bedomer det vara lampligt? Alltid Ofta Sallan  Aldrig
O O O g
Exempel pa orsaker till att det inte Ar JAMPUGE ....cvouvveeeveeiieieieiiieeeecieceie e ssesssesssesssesssesssssse e
d) Om annan orsak 4N OVANSTAETIAE ... c.uvvitiniiicc et
4. Har du fatt information om att du skall Ja Nej
identifiera om patienter har minderariga barn? 0 0
Forslag pa hur denna information skulle kunna fOrDAttras: ...
5. Hur vanligt ir det, enligt din uppfattning, [ ] Mycket vanligt
att foraldrar ber er [] Ganska vanligt
(likare/sjukskoéterskor) om hjilp med att [ ] Inte sirskilt vanligt
ge deras minderariga barn information ] Inte alls vanligt

om forilderns sjukdom? [ Ingen uppfattning

6. Hur vanligt ir det, enligt din uppfattning, [] Mycket vanligt
att fordldrar ber om hjilp med att fa [] Ganska vanligt
professionellt stodsamtal till sina [] Inte sirskilt vanligt
minderariga barn? ] Inte alls vanligt

[] Ingen uppfattning
Vilken typ av information/stOd @et dUP.......couvviiiiiieiiiiiiiiieeeeee e

Vilket giller for dig?
Jag atbetar som: ... [] Likare/specialist [ ] Likare/ST [] Sjukskoterska

Varmt tack for din medverkan!




Bilaga 4

KAROLINSKA

Universitetssyukhuset

Dinalder................

Ar Du: Kvinnad Man O

Din/a neurologiska diagnos/er.........couuiiiiiiii i

Antal barn under 18 ar:................ Barnets/barnens alder: ......................

1. Har Du fatt information om Ditt barns ratt till stod? JaOd Nej OJ
03510 015 1 )
2. Har Du det stdd Du behdver for att utéva Din foraldraroll? Jald Nej OJ

) 101141 11 ) 5 PP

3. Har Dina barn det stod de behéver for att hantera situationen
med en sjuk foralder? Jald Nej OJ

4. Hur mar Ditt barn?

Mycket bra 0 Bra O Nagorlundaldl Daligt 0 Mycket daligt (I

5. Finns det nagot annat som Du vill lagga till?
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KAROLINSKA

Universitetssjukhuset

Skulle du kunna tanka dig att besvara ytterligare nagra enkatfragor om Din familjs situation for
att hjalpa oss fa fordjupad kunskap som underlag for atgarder? Tacksam om du i sa fall skriver

Ditt namn och telefonnummer har:

Stort tack for Din medverkan! Tacksam om du lagger enkaten i enkatladan.



Bilaga 5

KAROLINSKA

Universitetssyukhuset

Nr 10000004004

Datum for ifyllandet.................ocoeoiiinie

Beardslee’s Familjeintervention - Barnens frageformular — uppfoljning

Du deltog i Beardslees familjeintervention for en tid sedan. Nu staller vi nagra fragor igen om hur
du bland annat tanker om din forélders sjukdom och vad du tyckte om familjeinterventionen.

1. Hur gammal &r du? ..coeuieiiiiiii e e

2. Jag ar Flicka [ Pojke [

3. Dinafdéraldrar och du deltog i en familjeintervention. Kanner du till anledningen till varfor ni gjorde en
familjeintervention?

] Nej

Nu kommer nagra frdgor som handlar om dina upplevelser av att ha deltagit i
familjeinterventionen.

4. Hur var det for dig att bli intervjuad utan att dina foraldrar var med?

Latt Mycket svart

5. Kénde du att de som talade med dig
forstod dig?

Ja, de forstod allt Nej, de forstod ingenting
X X X X

Nu nagra fragor om sjalva familjetraffen!

6. Pratade ni vid familjetraffen om saker som ar viktiga fér Dig?

Ja, ménga viktiga saker Nej, inget viktigt togs upp
X X ) ST X
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7. Hur tycker Du att det var att ha en

familjetraff?
Mycket bra Mycket daligt
X X X X

Nu nagra fragor om hur du tycker det blev efter traffarna!

8. Tycker Du att Du vet tillrackligt
mycket om Din pappas/mammas problem/sjukdom?

Ja, absolut Nej, inte alls

9. Hander det att Du &r orolig for Din

mamma?
Inte orolig alls Nastan jamt orolig
Xt X X X

10. Hander det att Du &r orolig fér Din pappa?

Inte orolig alls Nastan jamt orolig

11. Hur tycker Du att det géar att prata med Din mamma om viktiga saker?

Valdigt bra Valdigt daligt

12. Hur tycker Du att det gar att prata med Din pappa om viktiga saker?

Valdigt bra Valdigt daligt

13. Hur tycker Du att Din mamma
forstar Dig?

Forstar mig mycket bra Forstar mig mycket daligt

14. Hur tycker Du att Din pappa forstar Dig?

Forstar mig mycket bra Forstar mig mycket daligt



15. Vad tycker Du saknades under
traffarna, ndgot som kunde gjorts annorlunda, eller ndgot annat som Du vill beratta?

Tack for att du svarade pa fragorna!
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Universitetssyukhuset

N[y I [

Datum for ifyllandet.....................

Beardslees familjeintervention — klientforaldern—enkéat vid
uppfoljning

Du deltog i Beardslees familjeintervention och har tackat ja till att delta i en utvardering av
arbetssattet. Nu efter familjeinterventionen staller vi nagra fragor igen om hur du upplever
foréldraskapet och hur du uppfattade familjeinterventionen. Ringa in det kryss som stdmmer bé&st.

ALDER: ...............

1. Hur tycker Du det &r att tala om Din sjukdom med Din partner/barnets andra foralder?

Enkelt, inga problem Mycket svart, stora problem
X X X X
KOMMENTar: ...

2. Hur tycker Du det &r att tala om Din sjukdom med Ditt/Dina barn?

Enkelt, inga problem Mycket svart, stora problem
X X X X
KOmMmeEntar: ..o

3. Kanner Du oro for hur Ditt/Dina barn méar?

Ingen oro Mycket oro
X X X X
KOMMENEAT: ... e

4. Kanner Du for narvarande skuldkanslor éver att Din sjukdom kan ha paverkat Ditt/Dina barn negativt?

Inga skuldkénslor Svara skuldkanslor
X X X X

Kommentar: ... ..o



5. har du for narvarande problem i din roll som féréalder?

Inga problem Stora problem
X X X X
KOmMMeENTar: ... ..o

2(3)

Nu kommer nagra fragor som handlar om dina upplevelser av att ha deltagit i en
familjeintervention.

11.

Tycker Du att familjeinterventionen gav Dig redskap och idéer for hur man kan vara en bra féralder?

Ja, i stor omfattning Nej, inte alls
X X X X
KOMMENEAr: ...

Hur var stamningen vid traffarna?

Mycket god stamning Mycket dalig stamning
X X X X
KOMMENTar: ...

Kéandes det som om Du kunde saga vad Du ville vid traffarna nar barnen inte var med?

Ja, allt
Nej, inte alls

X X X

KOMM BNl .o e e

. Kéndes det som om Du kunde sdga vad Du ville vid traffarna nér barnen var med?

Ja, allt Nej, inte alls
X X X X
Kommentar: ... ..o e

10.Tycker Du att familjeinterventionen paverkade hur Du mar for narvarande?

Gjorde att jag Paverkade inte Gjorde att jag
mar battre idag hur jag mar idag mar samre idag
X X X
KOMMENTAr: ...

Tycker Du att familjeinterventionen paverkade Din syn pa barnens framtid?

Paverkade Paverkade inte Paverkade den
den positivt min syn pa barnens framtid negativt
X X X

KomMmeEntar: ... oo




12.

13.

14.

15.

16.

17.

3(3)

Hur vérderar Du att familjeinterventionen som helhet var for Dig?

Positiv Negativ

X X X X

KOMMeENTar: ...

Hur varderar Du att familjeinterventionen som helhet var fér barnet/barnen?

Positiv Negativ

X X X X

KOMMENTAr: ... e

Hur vérderar Du att familjeinterventionen som helhet var for Din partner/barnets andra forélder?
Positiv Negativ

X X X X

KOMMENEAK: ... e

Skulle Du rekommendera familjeinterventionen till ndgon annan familj i motsvarande situation som Din egen?
Skulle starkt Skulle inte

rekommendera den rekommendera den

X X X X

Kommentar: ...

Tycker Du att interventionen gjordes vid rétt tidpunkt for Din familj?

Gjordes for tidigt Gjordes vid réatt tidpunkt Gjordes for sent

X X X

KOmMmeENtar: ...

Tycker Du att ndgonting saknades i familjeinterventionen, eller finns det annat som Du vill lagga till?

Tack for din medverkan!



KAROLINSKA

Universitetssyukhuset

Nr 10000004004

Datum for ifyllandet.................ocoeoiiinie

Beardslee’s Familjeintervention - Personal — uppfdljning

Ringa in det kryss som stammer bast, kommentera garna och ge exempel, om utrymmet inte
racker skriv pa nytt papper.

1. Tycker du att BFI var en bra metod att stodja den har familjen?

Ja, i hog grad Nej, inte alls
X X X X
01 01T =

2. Formulerades ett mal for interventionen?

O Ja
] Nej

Om ja, vilket
NIl 2 e

Om nej,

3. Om du svarade ja pa fraga 2;
Tycker du att malet uppfylldes?

Ja, i hdg grad Nej, inte alls
X X X X

L]0 T 11T = | SO PP



4. Stéarktes foraldraskapet?

Ja, i hog grad Nej, inte alls
X, X ) ST X
L]0 T £ 1T = | PP PPN

5. Okade kommunikationen i familjen?

Ja, mycket Nej, inte alls
Xt Xt ) ST X
01 0= = PN

6. Bidrog samtalen till att uppméarksamma eventuella riskfaktorer hos barnen?

Ja, absolut Nej, inte alls
Xt X X, X
] 0 0 o = SRR

7. Bidrog samtalen till att starka skyddsfaktorer hos barnen?

Ja, absolut Nej, inte alls
Xt X X, X
L ] 0 11 = RSP RPPRP

8 . Ar BFI en anvandbar metod for dig?

Ja, absolut Nej, inte alls
X X X X
o1 a1 0 11=T 1 = RO

Tack for att du svarade pé fragorna!
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Universitetssjukhuset
Nr OO 0O0O0O000

Datum for ifyllandet.....................

Beardslees familjeintervention — andra foréldern — enkat vid uppfoljning.

Du deltog i Beardslees familjeintervention och har tackat ja till att delta i en utvardering av
arbetssattet. Nu staller vi nagra fragor igen om hur du upplever foraldraskapet och hur du
uppfattade familjeinterventionen. RINGA IN DET KRYSS SOM STAMMER BAST

ALDER: ...............

1. Hur tycker Du det &r att tala med Din partner/barnets andra féralder om hans/hennes sjukdom?

Enkelt, inga problem Mycket svart, stora problem
X X X X
KOMMENEAr: ...

2. Hur tycker Du det ar att tala med Ditt barn om Din partners/barnets andra foralders sjukdom?

Enkelt, inga problem Mycket svart, stora problem
X X X X
KOMMENTAr: ... e

3. Kanner Du oro for hur Ditt/Dina barn méar?

Ingen oro Mycket oro
X X X X
KOmmentar: ..o

4. Kanner Du for narvarande skuldkanslor éver att Din partners/barnets andra foralders sjukdom kan ha paverkat
Ditt/Dina barn negativt?

Inga skuldkénslor Svara skuldkanslor
X X X X
KOMMENTAK: ... e

5. Har du for narvarande problem i din roll som féralder?

Inga problem Stora problem
X X X X

KOmMmMeEntar: ...




6. Tycker Du att Din partner/barnets foralder for narvarande har problem i sin roll som féralder?

Inga problem Stora problem
X X X X
KOMMENEAT: ...

Nu kommer nagra fragor som handlar om dina upplevelser av att ha deltagit i en
familjeintervention.

7. Tycker Du att familjeinterventionen gav Dig redskap och idéer f6r hur man kan vara en bra féralder?

Ja, i stor omfattning Nej, inte alls
X X X X

KOMIM BN A, .. e

8. Hur var stamningen vid traffarna?

Mycket god stamning Mycket dalig stamning
X X X X

KOMM BNl ...

9. Kandes det som om Du kunde séaga vad Du ville vid traffarna nér barnen INTE var med?

Ja, allt Nej, inte alls
X X X X
KOMM BNl .. e

10. Kandes det som om Du kunde sdga vad Du ville vid traffarna nér barnen var med?

Ja, allt Nej, inte alls
X X X X
Kommentar: ... ..o e

11.Tycker Du att familjeinterventionen paverkade hur Du mar for narvarande?

Gjorde att jag Paverkade inte Gjorde att jag
mar battre idag hur jag mar idag mar samre idag
X X X
KOMMENTAr: ...

12. Tycker Du att familjeinterventionen paverkade Din syn pa barnens framtid?

Paverkade Paverkade inte Paverkade den
den positivt min syn pa barnens framtid negativt
X X X

KomMmeEntar: ... .o



13. Hur varderar Du att familjeinterventionen som helhet var for Dig??

Positiv Negativ
X ) ST X X
KOMIM BN Al ..o e e

14. Hur varderar Du att familjeinterventionen som helhet var barnet/barnen?

Positiv Negativ
X X X, X
KOomMmeEntar: ...

15. Hur varderar Du att familjeinterventionen som helhet var for Din partner/barnets andra féréalder?

Positiv Negativ
X X X, X
KOmMmMeENtar: ...

16. Skulle Du rekommendera familjeinterventionen till nAgon annan familj i motsvarande situation som Din egen?

Skulle starkt Skulle inte
Rekommendera rekommendera
X X X X

17. Tycker Du att interventionen gjordes vid réatt tidpunkt for Din familj?

Gjordes for tidigt Gjordes vid réatt tidpunkt Gjordes for sent
X X X
KOommeEntar: ...

18. Tycker Du att ndgonting saknades i familjeinterventionen, eller finns det annat som Du vill lagga till?

Tack for din medverkan!
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N[y I [

Datum for ifyllandet..........................

Fora barn patal, FBT, uppfdljande fragor — partner

Ringa in det kryss som stammer bast, kommentera garna och ge exempel, om utrymmet inte racker
skriv pa nytt papper.

1. Tycker du att FBT-samtalen var till hjalp for dig som foralder?

Ja absolut Nej, inte alls
X X X X
Kommentar:

2. Hade du ett mal féor FBT-samtalen?

] Ja,
] Nej

Om ja, vilket var
101 1L=Y PP

3. Om du svarade ja pafraga 2:
Tycker du att malet uppfylldes?

Ja, i hdg grad Nej, inte alls
X X X X
Kommentar:

4. Kanner du oro for hur ditt barn/ dina barn méar?

Ingen oro Mycket oro
X X X X

Kommentar:
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5. Bidrog samtalen till att uppméarksamma skyddsfaktorer att stérka barnen?

Ja, absolut Nej, inte alls
X X X X
L] 0 01 = P SPPPRPRS

6. Bidrog FBT-samtalen till ndgot nytt for dig om barnets/ barnens situation?

] Ja,
] Nej

Om ja, exempel?

7. Skulle du rekommendera FBT till en annan forélder i motsvarande situation som din egen?

Skulle starkt rekommendera Skulle inte rekommendera
X X X X
(0] 0] 0 1= 01 = PPN

8. Tycker du att samtalen kom vid ratt tidpunkt for dig och ditt barn?

Gjordes for tidigt Gjordes vid ratt tidpunkt Gjordes for sent
X X X
[0 1 1] £ =T 01 =T PPt

9. Tycker du att nagonting saknades, eller finns det annat som du vill lagga till?

Lagg enkaten i bifogat svarskuvert.

Stort tack for din medverkan!
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Datum for ifyllandet.........................

Fora barn patal, FBT, uppfoljande fragor — klientforaldern

Ringa in det kryss som stammer bast, kommentera garna och ge exempel, om utrymmet inte racker
skriv pa nytt papper.

1. Tycker du att FBT-samtalen var till hjalp for dig som foralder?

Ja absolut Nej, inte alls
X X X X
Kommentar:

2. Hade du ett méal féor FBT-samtalen?

O Ja
] Nej

Om ja, vilket var
(101 1L=Y TP PRT

3. Om du svarade ja pa fraga 2:
Tycker du att malet uppfylldes?

Ja, i hog grad Nej, inte alls
X X X X
Kommentar:

4. Kanner du oro for hur ditt barn/ dina barn méar?

Ingen oro Mycket oro
X X X X

Kommentar:



5. Bidrog samtalen till att uppméarksamma skyddsfaktorer att starka barnen?

Ja, absolut Nej, inte alls
X X X X
] 0 11 o= SRR

6. Bidrog samtalen till ndgot nytt for dig om barnets/ barnens situation?

] Ja,
] Nej

Om ja, exempel?

7. Skulle du rekommendera FBT till en annan forélder i motsvarande situation som din egen?

Skulle starkt rekommendera Skulle inte rekommendera
X X X X
L 110 4= 0] 7= |

8. Tycker du att samtalen kom vid ratt tidpunkt for dig och ditt barn?

Gjordes for tidigt Gjordes vid ratt tidpunkt Gjordes for sent
X X X
[0 1 4] 1= 0] =T PPN

9. Tycker du att nagonting saknades, eller finns det annat som du vill lagga till?

Lagg enkaten i bifogat svarskuvert.
Stort tack for din medverkan!
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Nr 10000004004

Datum for ifyllandet.............cooooiiiii,

Fora barn patal, FBT - Personal — uppféljning

Ringa in det kryss som stammer bast, kommentera garna och ge exempel, om utrymmet inte
racker skriv pa nytt papper.

1. Tycker du att FBT var en bra metod att stédja den har familjen?

Ja, i hog grad Nej, inte alls
X X X X
L0 1 01T =

2. Formulerades ett méal for FBT-samtalen?

O Ja
] Nej

Om ja, vilket var
LA F 1= TP

Om nej,

3. Om du svarade ja pa fraga 2;
Tycker du att malet uppfylldes?

Ja, i hdg grad Nej, inte alls
X X X X



4. Stéarktes foraldraskapet?

Ja, i hog grad Nej, inte alls
X, X ) ST X
Q0] 0T £ 1T = PP

5. Okade foralderns/ foraldrarnas insikt om barnens situation genom FBTsamtalen?

Ja, mycket Nej, inte alls
Xt X ) ST X
g 0= PP

6. Bidrog FBT-samtalen till att uppmarksamma eventuella riskfaktorer hos barnen?

Ja, absolut Nej, inte alls
Xt X X, X
T 0 01 o = OSSPSR

7. Bidrog FBT-samtalen till att starka skyddsfaktorer hos barnen?

Ja, absolut Nej, inte alls
Xt X X, X
o g= 1 0] o1 PP TP R PPRPT

8. Ar FBT en anvandbar metod fér dig?

Ja, absolut Nej, inte alls
X X s XK X
o1 4101 1=T 1 = TR

Stort tack for att du svarade pé fragorna!
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Datum for ifyllandet.............cooooiiiii,

BRA-samtal - Personal — uppfdljning

Ringa in det kryss som stammer bast, kommentera garna och ge exempel, om utrymmet inte
racker skriv pa nytt papper.

1. Hur upplevde du det inledande samtalet med féralder/ féraldrar och barn?

Det k&ndes bra for mig Det kéndes inte bra for mig
X X X X
Kommentar:

2. Hur uppfattade du att det inledande samtalet var for barnet?

Det kandes bra for barnet Det kandes inte bra for barnet
X X X X
Kommentar:

3. Hur uppfattade du att det inledande samtalet var for féraldern/ féraldrarna?

Det kadndes bra foraldern Det kandes inte bra for féraldern/ féraldrarna
X X X X
Kommentar:

4. Hur uppfattade du att BRA-samtalen var for barnet?

Det kadndes bra for barnet Det kandes inte bra for barnet
X X X X

Kommentar:
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5.Ledde samtalen till att barnet fick information i sin roll som anhérig?
] Ja
[J Nej

(30 01011 1T 01 =T

6.Ledde samtalen till att barnet fick stéd i sin roll som anhérig?
] Ja
[] Nej

(0] 114 1 1=

7. Tycker du att BRA-samtalen var till hjalp for barnet?

Ja, verkligen Nej, inte alls
X X X X
=T a1 o= PSP

8. Tycker du att BRA-samtal var en bra modell att stddja den har familjen?

Ja, verkligen Nej, inte alls
X X X X
00T 4]0 0= 01 €= P

9. Ar BRA en modell som du i nuvarande situation vill anvanda i ditt arbete?
] Ja
[] Nej

L300 0011 1T 101 = o

Tack for din medverkan!
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Datum for ifyllandet.....................

BRA-samtal — den andre foraldern—enkét vid uppféljning

Du deltog i BRA-samtal. Nu stéller vi nagra fragor igen om hur du uppfattade det. Ringa in det kryss
som stammer.

Syftet med BRA &r att informera barnet om sina rattigheter som anhérig och att inventera barnets behov och énskemal om
information, rad och stdd.
1. Hade du fatt tillracklig information om vad BRA-samtalen skulle syfta till??

Ja jag var forberedd Nej, det blev inte som jag trott
X X X X
Kommentar:

2. Hur upplevde du det inledande samtalet med dig och ditt barn?

Det kandes bra fér mig Det kandes inte bra for mig
X X X X
Kommentar:

3. Hur uppfattade du att det inledande samtalet var for ditt barn?

Det kadndes bra for barnet Det kandes inte bra for barnet
X X X X
Kommentar:

4. Hur upplevde du att det inledande samtalet var for din partner?

Det kandes bra fér honom/ henne Det kandes inte bra for honom/ henne
X X X X




Kommentar:

5. Ledde samtalen till att barnet fick information om forélderns sjukdom?

] Ja
[] Nej

Kommentar

6.Ledde samtalen till att barnet fick st6d?

] Ja
[] Nej

Kommentar

7. Tycker du att BRA-samtalen var till hjalp for ditt barn?

Ja, verkligen Nej, inte alls
X X X X
Exempel:

8. Skulle du rekommendera BRA-samtal till nagon annan familj i liknande situation??

Ja, verkligen Nej, inte alls
X X X X
Kommentar:

Stort Tack for din medverkan!
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Datum for ifyllandet.................ocoeoiiinie

BRA-samtal - Barnens frageformular — uppfoljning

Du deltog i BRA-samtal. Nu staller vi nagra fragor om vad du tyckte om samtalen.
Sétt ett kryss i den ruta som stammer.

1. Jag ar Flicka [] Poike [1 Alder......................
2. Du deltog i BRA-samtal. Kéanner du till varfér?

[1 Ja, anledningen

3. Om du har en pappa som ar sjuk; Tycker du att du efter BRA-samtalen vet mer om din pappas sjukdom?

] Ja
[] Nej
L0 0 111 21T 101V N

4. Om du har en mamma som ar sjuk;
Tycker du att du efter BRA-samtalen vet mer om din mammas sjukdom?

] Ja
[] Nej
[0 0 11 1T 01

5. Fick du information om dina rattigheter som anhérig?

] Ja
[1 Nej
6. Fick du information om din rétt till stdd som anhérig?
] Ja

[] Nej



Ringa in det kryss som stdmmer

7. Kande du att de som talade med dig
forstod dig?

Ja, de forstod allt Nej, de forstod ingenting
X Xt X X
8. Pratade ni om saker som &r viktiga fér dig?

Ja, manga viktiga saker Nej, inget viktigt togs upp
X, X ) ST X

Kan du namna négra saker som var Viktiga som ni pratade
[0 1 0 PRSP URPPPRTTIN

9. Tycker du att BRA-samtalen var till hjalp for dig?

Ja absolut Nej inte alls
X ) ) ST X

10. Vad tycker du saknades i BRA-samtalen? Var det ndgot som kunde gjorts annorlunda? Nagot annat som du vill
lagga till?

Stort Tack for att du svarade pa fragornal
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Datum for ifyllandet.....................

BRA-samtal — patientforaldern—enkat vid
uppféljning

Du deltog i BRA-samtal. Nu staller vi ndgra fragor igen om hur du uppfattade det. Ringa in det kryss som
stdmmer.

Din neurologiska diagnos/
0 1= Vo o == R

Syftet med BRA ar att informera barnet om sina rattigheter som anhdérig och att inventera barnets behov och

onskemal om information och stod.

1. Hade du fatt tillracklig information om vad BRA-samtalen skulle syfta till?

Ja jag var forberedd Nej, det blev inte som jag trott
X X X X
Kommentar:

2. Hur upplevde du det inledande samtalet med dig och ditt barn?

Det kandes bra fér mig Det kandes inte bra for mig
X X X X
Kommentar:

3. Hur uppfattade du att det inledande samtalet var for ditt barn?

Det kandes bra for barnet Det kandes inte bra for barnet
X X X X

Kommentar:



4. Hur upplevde du att det inledande samtalet var for din partner?

Det kandes bra fér honom/ henne Det kandes inte bra for honom/ henne
X X X X
Kommentar:

5 .Ledde samtalen till att barnet fick information om din sjukdom?

] Ja
[] Nej

Kommentar

6.Ledde samtalen till att barnet fick st6d?

] Ja
[] Nej

Kommentar

7. Tycker du att BRA-samtalen var till hjalp for ditt barn?

Ja, verkligen Nej, inte alls
X X X X
Exempel:

8. Skulle du rekommendera BRA-samtal till nAgon annan familj i liknande situation?

Ja, verkligen Nej, inte alls
X X X X
Kommentar:

Stort Tack for din medverkan!
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Hur tycker Du klimatet — stimningen och samspelet i Din familj &r:

Stryk under minst 15 ord som Du tycker bést beskriver familjen

Behaglig
Ordnat

Bra

Irriterat
Vuxet
Viljeltst
Forvirrat
Angsligt
Kamratligt
Vanligt
Sjalvstandigt
Nedstamt
Vil

Nervost
intimt

Kallt

Stabilt
Meningslost
Misslyckat
Sakert
Kansligt
Beréommande
Forsiktigt
Moget
Viktigt
Spontant
Cdmjukt
Mijukt
Aggressivi

Avvaktande
Splittrat
Okamratligt
Barnsligt
Naturigt
Hogtidligt
Engagerat
Fornuftigt
Lyckligt
Tungt
Oroligt
Starit
Jéktat
Daligt
Explosivt
Meningsfullt
Oséakert
instabiit
Rorigt
Aktivi
Tryckt
Obehagiigt
Oppet
Hansynsiost
Likgiliigt
intclerant
Okansligt
Konstlat
Opersonligh

Hansynsfullt
Passivt
Slutet
Tolerant
Slott
Missndit
OCnaturligt
Klandrande
Kritiskt
Varmt
Tryggt

Latt
Arbsisamt
Sakligt
Lelkiulli
Hart
Harmoniski
Solidariskt
Liviigi
Lugnt
Karleksfulit
Hindrande
Tiliatande
Latisamt
Misstanksamt
Personligt
Spéant

Ténker Du pé andra ord som Du tycker skulle beskiiva Din famil] ken du skiive dem har:

© Kjell Hansson, 19892
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Hir ir en figur som ska forestilla livets stege. Oversta steget skall forestiilla
biista tinkbara liv for dig. Nedersta simsta tinkbara liv.

1. P4 vilket steg tycker du att du star just nu?

2. Pa vilket steg tycker du att du stod for eft ar sedan?

3. Om du tanker pi framtiden, pd vilket steg tror du
att du kommer att std om ytterligare eft r?

?""'3"35“' ndth] o s b0 ho
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Sammanstéllning éver atgarder som vidtagits inom ramen for projektet
2012-2014 i syfte att sprida information och starka implementeringen av
rutin och arbetssatt

Affischer som tagits fram i ett SLL-projekt sprids pa kliniken (Bilaga 9). Affischerna
innehaller bilder som illustrerar rutinen att fraga patienten om hen har barn.
Presentation av projektet pa FHI-dag 2013 av Kerstin Akerlund och Petter Tinghdg.
Gemensamma moten med klinikens barnombud och barnombud pa Onkologen.
(Onkologen har tagit efter Neurologens modell.)

Projektledaren gar lararutbildning BFI h2012-v2013.

Neurologiska rad- och stodenheten var en av tre piloter i landet tillsammans med
Botkyrka kommun i Stiftelsen Allménna barnhusets projekt med att ta fram samtal for
barn som narstaende, BRA-metoden under 2011-12. Metoden har sedan provats ut i
projektet. Personal fran kliniken har utbildats av Allméanna barnhusets personal.
Genomfort dagléger for barn som anhdriga i samverkan med Allmanna barnhuset och
Botkyrka kommun BRA-regi.

Tréaffar med Botkyrka kommun fér att bygga en modell for samverkan.
Anhdrigsamordnare i kommunen och hennes chef bjods in att medverka i panelsamtal
vid projektets slutseminarium december 2014. (Bilaga 10)

Startar upp utbildningar i BFI och FBT fran och med varen 2013 tillsammans med
kurator/barnsamordnare fran Psykiatri Sydvést.

Stiftelsen Allménna barnhuset fortsatter utvardering av BRA-metoden och anvénder i
det arbetet utvérderingsenkaten som tagits fram i projektet.

Under 2013-2014 dvs under projekttiden har totalt 138 personer inom Stockholms l&ns
landsting utbildats i de tre metoderna BFI, FBT och BRA. Personal fran Neurologiska
kliniken, Rehabiliteringsmedicin, Psykiatrin, ASIH, Habilitering samt ett par fran
annat landsting.

Under 2013 togs en skrift fram riktad till barn i aldern 6-12 ar, MIN BOK, som
handlar om hur barn tanker och kanner da en foralder ar sjuk. Skriften ar ett
komplement till den tidigare framtagna skriften for vuxna Barnen och sjukdomen.
Information om barn till svart sjuka foréaldrar pa Transkulturellt centrum maj 2013.
Projektledaren har lett arbetet med att ta fram sjukhusévergripande rutin pa Karolinska
universitetssjukhuset tillsammans med sjukskéterska fran CIVA, vilket paborjades
hosten 2012. Informationsinsatser ingick.

Projektledaren har deltagit i SLL-6vergripande arbetsgrupp for att ta fram rutin och
stod for all personal i hela SLL.

Psykolog fran projektet deltog i NKA seminariedag november 2012.

Artikel i Vardfokus om klinikens kvalitetsarbete.

Projektledaren deltog 2013 och 2014 i natverket Nordiskt forum (barn som anhdriga).
Samverkan och utbytet med kollegor i Norden.

Anordnat sjukhusovergripande Seminarium och med Workshop med inbjuden
barnpsykolog, Kati Falk April 2013.

Olika aktiviteter med information om den aktuella lagstiftningen genomférdes pa
kliniken pa den Internationella barndagen i bérjan av oktober2013 och 14. Kommer att
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fortsdtta med en tradition pa kliniken att uppmarksamma barn som narstaende-. Syfte
att na ut till patienter och besdkare pa sjukhuset med detta. Affischer togs fram for
vantrum och entré.

Projektledare deltagit i NKA:s forskarnarverkstraffar tva ggr/ar 2013 och 2014 och
knutit viktig kontakter dér.

Sjukhuskyrkan tog kontakt varen 2013, for gemensam planering av en barn-
foraldragrupp, projektet bekostade en utbildning i en metod, Barnakraft, for parallella
foraldra-barngrupper med Britta S6derblom fran Finland.

Hosten 2013 forelaste projektledaren pa “NKAs seminarium om barn som narstaende.
Projektet bekostat att barnombud pa kliniken fatt delta i seminariedagarna.

2013 Projektledaren inbjuden till Norrkoping att foreldsa om projektet och
kvalitetsarbetet

Projektledaren forelast pa Karolinska sjukhusets kliniker Njurmedicin och
Hematologen om arbetet med rutiner och arbetsmodell.

Projektledaren forelast pa Socionomdagarna tillsammans med kollega inom Psykiatri
Sydvast om barn som narstaende 2013.

Klinikens Brukarrad har informerats samt bjudits in vid seminarier det har bland annat
lett till att Neuroforbundet lyft fragan och lagt in aktiviteter for 6kad kommunikation i
familjen i sina familjeléger.

Under 2014tillsatts en samordnare av klinikens barnombud pa 20 %. Syftar till att via
stod till dem starka implementeringen pa kliniken. Modell fran psykiatrin.
Projektledaren fatt abstract accepterat och forelast om projektets och studiens resultat i
San Fransisco pa internationell konferens 2014 om barn till svart sjuka foréldrar.
Utifran konferensen i San Fransisco bjudit in till natverksmote med en forskare fran
Nya Zeeland och personal fran sjukvard, habilitering och psykiatrin.

Natverk etablerat internationellt med deltagare fran Nederlanderna, Norge och Nya
Zeeland.

Samverkan etablerad med MS-teamet pa Huddinge sjukhus i syfte att uppmarksamma
narstaende barn.

Projektledaren deltar i internationell konferens i Oslo varen 2014.

Informerat pa olika méten pa Neurologiska kliniken regelbundet. All personal pa
Neurologiska rad- och stodenheten lagger in presentationen da de informerar generellt
i samband med moten och konferenser.

Projektgruppen ger en presentation av resultaten fran studien vid 3 tillfallen under
2014 pa kliniken. Syftar att na olika yrkeskategorier.

Infor KV A-koder for béttre registrering i datajournalsystemet TC under 2014. Likasé
reviderat rutinens sékord for att underlatta registrering av minderariga barn. Begreppet
"Berord minderarig” respektive ”Information om berérd minderarig” ersétter det
tidigare sokordet.

Slutseminarium for samverkan december 2014 ”Varfor ska vi uppmarksamma barn till
svart sjuka foraldrar? Vem ser barnen och erbjuder st6d?”. 100 deltagare fran skola,
socialtjanst och vard lyssnade pa forelasningar och diskuterade samverkan. Resultatet
ska bearbetas under 2015 for att se om det gar att bygga en modell som fungerar for
samverkan.



Uppgifter fran journalgranskningen anvands i klinikens kommande arbete i projekt for
Jamlik vard. Den visade bl a pa storre bendgenhet att registrera férekomst av barn hos
kvinnliga patienter

Regelbundet aterkommande projektmdoten med forskarna fran Karolinska Institutet for
projektplanering, planering av metoder for datainsamling, utformning av enkaéter,
dataextraktionsmall, information till patienter och personal som deltagit i nagon av
delstudierna, gora ansokan till Regionala etikprévningsndmnden, datainsamling,
dataregistrering, datamanagement, dataanalys, sammanstélining av resultat samt
rapportskrivning
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Finns narstaende barn?

BARN HAR RATT TILL INFORMATION, RAD OCH STOD.

Informera om det stod som kan erbjudas familjen,
och hur sjukdomen kan paverka barnet.

Ge barnet information, garna tillsammans med patienten.
Respektera barnets integritet, men visa samtidigt att du
finns dar for det.

GOr en bedomning av barnets livssituation.
Det ar viktigt att se alla barn och hjalpa de
som behover.

Huvudregeln ar att alla ska vara delaktiga,
aven de allra minsta.

Ge barnet rad och stod. Tank pa att ett samtal som
ager rum ar battre an de som aldrig blir av. Tala om vart
barnen kan vanda sig med fragor och funderingar.

ILLUSTRATIONER: LOTTA GLAVE® Jt stOCkhOI ms Ians Iandsti ng
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NEUROLOGISKA KLINIKEN BJUDER IN TILL ETT SEMINARIUM

Varfor ska vi uppmarksamma barn
till svart sjuka foraldrar?

Vem ser barnen och erbjuder stod?

TID 5 december 2014 kl. 8.30-16.00

PLATS Leksellsalen Eugeniahemmet T:3,
Karolinska Universitetssjukhuset Solna

PA PROGRAMMET BL A:
e Barnpsykolog Kati Falk forelaser om varfor vi ska uppmaéarksamma barn till svart sjuka foréldrar.

 Sektionschef Kerstin Akerlund pa Neurologiska kliniken om utvecklingsarbetet pa kliniken
for att erbjuda stod inom sjukvarden.

e Ki-forskare Petter Tinghdg om resultaten fran en pilotstudie av implementering av rutiner
och arbetssatt pa Neurologiska kliniken.

¢ Folkhélsovetare Ludmilla von Zweigbergk om Barnets perspektiv och rattigheter.

* Panelsamtal om hur samverkan kan se ut mellan sjukvarden, skolan och socialtjansten.

e Mingel for natverk runt barnen och familjerna.

e Moderator Asa Mattsson, socionom/projektledare Stiftelsen Allmanna Barnhuset
ecsce

Seminariet ar gratis.
Vialkommen med din anmaélan som ar bindande,
senast den 25/11 till liselotte.johansson@karolinska.se

tfn 08/ 585 872 18 KAROLINSKA
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