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Barn till allvarligt neurologiskt sjuka:
en studie om implementering och
utprovning av stodmodeller

Petter Tinghog, Karolinska institutet, Sektionen for forsakringsmedicin
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Bakgrund till projektet (1)

a 2010 tillkom viktiga andringar i halso- och sjukvardslagen och
patientsékerhetslagen.

Halso- och sjukvarden far en skyldighet att stodja och informera barn
som har foréldrar med allvarlig sjukdom, missbrukar, eller som ovantat
avlider.
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Bakgrund till projektet (2)

a En 6ppen explorativ kartlaggning pa Neurologiska kliniken pa
Karolinska sjukhuset under 2009 och 2010

Den overgripande slutsatsen: Det finns ett behov av metod- och
kunskapsutveckling samt ett nytt systematiserat arbetssatt (nya
rutiner)
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Den initiala kartlaggningen utifran personalens

perspektiv

§ Svart att prata om (upplever att foraldrarna inte vill belasta
barnen)

§ Tidsbrist

§ En osékerhet eller ovilja att ta till sig nya metoder med oklar
evidens

§ Brist pa fortroende for andra yrkesgruppers kompetens
§ Radsla att utmana alliansen lakare/ patient

§ Man behdver mer kunskap (framférallt uttryckt av
sjukskoterskor)

§ Vill ha nagonstans att hanvisa till nar man "lyfter pa locket”
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Nagra exempel pa vad som framkom av den
initiala kartldggningen utifran patienters och
partners perspektiv

§ Svart att prata om: "Nar ar ratt tillfalle?” "Orkar inte sjalv med att
ta konsekvenserna av ett samtal”

§ Sjukvarden ska vara mer aktiv for att stodja barnen/familjen

§ "Ingen i sjukvarden har fragat mig om barnen”
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Den initiala kartlaggningen utifran barnens
perspektiv (aldre barn)

§ "Har inte forstatt att jag ar en del av det hela”

§ Sjukvarden ska hjalpa och kontakta familjer for att se om de har
behov av stdd till barnen

§ Tacksamma nar foraldern pratar om sin sjukdom, men har
Overlag saknat samtal om sjukdomen, "det tystar familjen”
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Kerstin Akerlund (2011) ”Jag &r en del av det
hela”, Karolinska universitetssjukhuset

§ | denna rapport (kartlaggning) uppskattades det att vid
neurologiska kliniken pa KS fanns 6ver 6000 berdrda barn
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Bakgrund (3) : konsekvenser av
kartlaggningen

§ Nya rutiner utarbetades vilka tradde i kraft 1 september 2011.

§ Satsning pa metod- och kunskapsutveckling inom organisationen.
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Metod och kunskapsutveckling

§ Testa tre olika stddmodeller samt utbilda personal for att
anvanda dem

1) Beardsleys familjeintervention
2) "Fora barn pa tal” samtal
3) BRA-samtal
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De nya rutinerna:
Inventera — Informera och eventuellt remittera vidare

§ Pa mottagningen ska lakare fraga om patienten har minderariga
barn. | slutenvarden/ pa avdelning &r det sjukskoterskor som
ansvarar

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

§ Lamnar broschyren Barnen och sjukdomen.

§ Erbjuda remiss om patienten vill ha stod for sin, familjens eller
barnets del, utifran hur sjukdomen paverkar foraldraskapet/barnet.

| slutenvard tas det upp pa Socialrond

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

§ Onskemal om samtalsstod, remitterar till kurator eller Rad- och
stodenheten
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Bakgrund (4) projektmedel

§ 2013, 2-arigt anslag fran Folkhalsoinstitutet

Syfte: Prova ut metoder for att stodja familjer i behov samt utvardera hur
implementeringen av de nya rutinerna har fungerat

(Projektledare Kerstin Akerlund )
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Projektets huvudfragestallningar

1. Hur har implementeringen av de rutiner som inforts pa neurologiska
kliniken for att identifiera och stddja dessa barnen fungerat?

2. Hur upplever personalen det ar att arbeta med nya rutinerna?

3. Vad tycker/upplever barn, foraldrarna och personal det har varit att
delta respektive genomfora de tre interventionerna? (Beardlsey, Fora
barn pa tal, BRA-samtal)

(4 . Hur ser barnens och den sjuke féralderns situation och valbefinnande
ut?)
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Hur har implementeringen av de nya
rutinerna fungerat?

§ Hur utvarderar vi detta?

a) Journalgranskning (pa gang)

b) Processutvardering (pagaende, Kerstin ar central)
c) Enkat till personalen (valdigt snart)

d) Enkat till patienter (genomford)

e) Fokusgruppsintervjuer med personal (inte planerad i
dagslaget, men lyckas vi fa tag i mer pengar sa...)
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Resultat fran Patientenkaten

] _INe _

"Har du fatt information om ditt barns réatt till st6d?" (n=90) 19% 81%

"Har du fatt det stod du behover for att utdva din 66% 34%
foraldraroll?" (n=84)

Har dina barn det stdd de behdver for att hantera 56% 44%
situationen med en sjuk foralder?" (n=79)
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Hur upplever personalen det ar att arbeta
med de nya rutinerna?

§ Hur besvarar vi detta?

a) Processutvardering (pagaende, Kerstin &ar central)
b) Enkat till personalen (valdigt snart)

c) Fokusgruppsintervjuer med personal (inte planerad i
dagslaget, men lyckas vi fa tag i mer pengar sa...)
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Vad tycker/upplever barn, foraldrarna och
personal det har varit att delta respektive

genomfOra de tre interventionerna?

Hur besvarar vi detta da?

a) Processutvarderingen (igen)

b) Enkéater till barn, foraldrar, partners och personal efter
genomfdrd intervention

(c) En for- och eftermatning av familjeklimatet)
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Nagra preliminara reflektioner utifran
projektet sa har langt

§ Kunskap- och metodutvecklingen tar mycket tid och gar inte
alltid pa rals.

-Personalomsattning

- Vissa av stodmodellerna ar mer komplicerade an andra
att implementera

Beroende av en mycket engagerad och drivande projektledare
(med daglig insyn i verksamheten)

-Det har vi!

Behovet av stdd tycks vara stort!
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Da var det slut
Tack!

§ Petter.tinghog@Kki.se
§ Kerstin.akerlund@karolinska.se
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