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Lagstiftningen 2010 gav mandat...

Aren 2010- 2013...

*Ett stort antal olika aktiviteter for att lara oss mer och sprida vara
erfarenheter och kunskaper vidare.

*Neurologiska kliniken pa Karolinska universitetssjukhuset var forst
inom den somatiska varden i Stockholms léns landsting, SLL, med
att ta fram rutiner och arbetssétt pa klinikniva for att uppméarksamma
minderariga barn enligt den nya lagstiftningen, darfér ombads vi
medverka I arbetet med att ta fram Gvergripande rutiner for SLL och
Karolinska universitetssjukhuset.
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Kartlaggning pa Neurologiska kliniken
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Projekt i samverkan med NHR med anslag fran .

Allmanna arvsfonden. Projektrapport ”Jag ar ju en

del av det hela” En kartlaggning av situationen pa
@®.

Neurologiska kliniken via fokusgrupper, intervjuer
och omvarldsorientering
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"Jag ar Ju en del av det hela”
personalens perspektiv

Man maste ha nagonstans att hanvisa nar man lyft pa locket.
Tidsbrist.

Inte erfarenhet att prata med barn.

Foraldrar ar valkomna att ta med sig barnen, det gors sallan.

Kuratorer arbetar med detta, sallan med mindre barn.
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"Jag ar Ju en del av det hela”,
patientens perspektiv

Man vill inte oroa barnen

Daligt samvete for att barnen far ta mycket ansvar annorlunda
foraldraroll.

Det finns granser for vad man orkar beratta sjalv.
Man fragar sig nar ar det lampligt att berétta for barnen.

Man vill att sjukvarden ska insistera att fa prata om barnen, erbjuda
kontinuerligt — foranderlig situation.
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"Jag ar ju en del av det hela”,
partners perspektiv

Man vill inte oroa barnen.

Svara samtal som aldrig blir av.

Man vet inte vad man ska géra med sin frustration Gver situationen.
Man far ta ansvar for den sjuke partnern och barnen.

Efterfragar konkret information och végledning om sjukdomen och dess
konsekvenser.

”Ingen i sjukvarden har fragat mig om barnen”.
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"Jag ar ju en del av det hela”,
barnets perspektiv

Som liten gjorde man sig sin egen bild, trodde det var
varre an det var.

Oro fanns med under dagen i skolan.

Jobbigt med personal i hemmet, hinder for naturlig
kontakt med fdéraldern.

"Det tystnar i familjen”

Information gor att man inte behOver oroa sig i1 onddan.

”Mamma har inte forstatt att jag ar en del av det hela”.
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Erfarenheter och slutsatser utifran
projektet

Det finns ca 6000 barn med en foralder med
neurologisk sjukdom i lanet.

wrounska | Detta &r ett tystat omrade, barnen skapar sin egen,
ofta varre bild av situationen nar de inte far
prata om den.

Bg &r juen de!l av del hela”

Det ar ofta svart for foraldern att veta nar och hur
Informera och stddja sina barn.

Personalen pa kliniken ar en resurs, ser behovet
av stod och information till barnen, saknar
kunskap om vilket stdd som finns att tillga,
kunskap om barn. Rutin saknas.
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http://www.karolinska.se/upload/Neurologiska kliniken/Barn som n%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf

Arbetsgrupp pa kliniken januari 2011
Rutin implementeras september 2011

Mottagning/ éppenvard
Som stdd finns en parm pa mottagningen med checklista och rad.
INVENTERA - INFORMERA OCH EVENTUELLT REMITTERA VIDARE

1.Lakare fragar om patienten har minderariga barn.

2.Noterar i Take Care under rubriken ”"Minderariga barn”, namn alternativt son/ dotter och
fodelsear. Noterar om vidare atgarder efterfragas respektive vidtas.

3.Lamnar broschyren Barnen och sjukdomen.

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

5.0nskemal om medicinsk information, boka in hos lakare eller sjukskoterska.

6.0nskemal om samtalsstod, remitterar till kurator eller Rad- och stédenheten.
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Forts. rutin

Avdelning/ slutenvard
Som stdd finns en parm pa avdelningen med checklista och rad.
1.Patientansvarig skoterska fragar om patienten har minderariga barn.

2.Noterar i Take Care under rubrik "Minderariga garn”, namn alternativt son/ dotter och
fodelsear. Noterar om vidare atgarder efterfragas eller vidtas.

3.Tas upp pa social rond. Diskuterar om nagot behover goras under inldaggningstiden.

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

5.0nskemal om medicinsk information, boka in hos lakare eller sjukskdterska.
6.0nskemal om samtalsstod remittera till kurator eller Rad- och stédenheten.

7.LAmna broschyren Barnen och sjukdomen.
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Arbetsmodell

Rutin for att uppmarksamma minderariga barn

Information till féraldrar, barn och personal: .
Informationsbroschyren Barnen och sjukdomen. L
Min bok n&r mamma eller pappa ar sjuk.

Parm och MLN pa Intranatet.

Barnombud pa alla enheter:

Syfte att stodja arbetet med att uppmarksamma patienten som foralder och minderariga barn.
Verka for att barn till patienter uppmarksammas och erbjuds information om foralderns sjukdom.
Verka for att miljon pa enheten ska valkomna barn.

Samordnas av Rad- och stddenheten
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Hinder/ svarigheter vid implementering
Intervjuer med lakare - gatekeepers

| samband med en uppsats pa Stockholms universitet

(Akerlund, 2012) gjordes en intervju med

lakare om deras syn pa uppgiften att uppméarksamma
minderariga barn som &r narstaende till neurologiskt sjuka
patienter. Svaren sammanfattade svarigheter och hinder som

finns I motet mellan;
Barn — vuxenperspektivet

Medicinska/ somatiska — psykologiska perspektivet
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Minderariga barns ratt till stéd och information fér egen del
som anhorig till patienter pa Neurologiska kliniken

HFA 2012/126 %a

Samverkan Karolinska universitetssjukhuse,t Neurologiska kliniken och |
Karolinska institutet, institutionen for klinisk neurovetenskap.

Projektledare Kerstin Akerlund, sektionschef.
Projektansvarigforskningshuvudman Kristina Alexandersson, professor.

Projektgrupp Petter Tingstrom, postdoc, Katharina Flink, ST-lakare, Tuula
Lumikukka leg. Sjukskoterska.
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Projektet syftar till att bidra till kunskapsutvecklingen vad galler
stodmodeller, arbetsmodeller och implementering av ett familjefokuserat
arbetssatt vad galler barn med allvarlig neurologisk sjukdom.

Specifika fragestallningar

1.

9.

Hur har implementeringen av kvalitetsarbetet att uppmarksamma och erbjuda information, rad
och stdd till anhoriga barn fungerat?

| vilken grad uppmarksammas allvarligt neurologiskt sjuka patienter med minderariga barn?
Vad leder ett uppmarksammande av barn som anhdériga till for insatser?

Hur upplevs Beardslees familjeintervention,BFI, av deltagande patienter, partners, minderariga
narstdende barn och personal pa Neurologen?

Hur upplevs Fora barn pa tal, FBT, av deltagande patienter, partners och personal pa
Neurologen?

Hur upplevs BRA-samtal av deltagande patienter, partners, minderariga narstdende barn och
personal pa Neurologen?

Hur ser familjeklimatet ut i de familjer dar en foralder har en allvarlig neurologisk sjukdom?

Hur ser framtidstron ut hos minderariga barn som har en foralder med en allvarlig neurologisk
sjukdom?

Hur &r deras psykiska halsa?
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FOrvantat resultat

Bidra med vetenskapligt grundad kunskap inom ett eftersatt
kunskapsomrade dar det finns ett lagkrav pa insatser.

Kunskap om hur implementeringen av en rutin for att uppmarksamma
anhoriga barn pa Neurologiska kliniken fungerat.

Vilka framgangsfaktorer kan identifieras i detta arbete?
Hur upplevs de metoder som provas av deltagande familjer och personal?

Den kliniska implementeringsprocessen paverkas genom att tilltron till
arbetssatt och metoder okar via forskningsanknytning.

Okad kunskap om barns och familjers situation och sjukvardens roll hos
socialtjanst, forskola och skola genom seminariepresentationer av resultat.
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Kontaktpersoner:

kristina.alexandersson@Kki.se

petter.tinghog@Kki.se

kerstin.akerlund@Kkarolinska.se
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