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Ett barncentrerat perspektiv

Barnperspektiv eller barnets perspektiv

Ett personcentrerat perspektiv har blivit allt mer betydelsefullt inom
varden, men erfarenheter utifran barn- och ungdomssjukvard ar
begransade. For att bemdta och stodja barnet kravs det ett
barncentrerat perspektiv dar barnets kognitiva utveckling beaktas och
dar hans/hennes egen asikt ska ha en primar plats i beslutsfattandet. |
de fall som barnet beho6ver stdd i beslutsfattandet ska barnets basta
alltid prioriteras. Ett barncentrerat perspektiv kan vara en férutsattning
for att ur ett etiskt perspektiv tillgodose barnets rattigheter till ett gott
bemadtande.

(Nilsson et al., 2015)
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Ett barncentrerat perspektiv

= Barnet, som tillhor en familj, ar nyckelfigur och den viktigaste personen
| partnerskapet

= Barnet ar identifierat som en aktiv part med behov och ratt till integritet
och respekt, och som aktivt deltar i beslutsprocesser utifran deras
kapacitet.

= Barnet ses som en social aktér med egna rattigheter

= Barnet har en vuxen som vagleder och stravar efter att 6ka barnets
kompetens.

= Vardatgarder planeras utifran barnets perspektiv.

= Vardatgarder planeras utifran en familjekontext och samhaélle.
(Coyne et al., 2016)
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Unga anhorigvardare

Unga anhdrigvardare ar anhorigvardare som inom familjen, slakten
eller vankretsen hjalper nagon som pa grund av sjukdom, alder eller
funktionsnedsattning inte langre klarar av vardagen pa egen hand.
Den person som de hjalper och/eller tar hand om benamns som
narstaende. Unga anhorigvardare refererar till individer som &r yngre
an 25 ar och som ger obetalt stod till familjemedlemmar.
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Barn som narstaendes
halsa och valbefinnande

= Depression — en 0kad risk for problem med avvikande beteende, och
angestproblematik hitp:/mwww.socialstyrelsen.se/publikationer2013/2013-6-6

= Cancer — 6kad risk for angest, depression och sorgereaktioner, sociala
och existentiella svarigheter (Ensby et al. 2008; Osborn, 2007; Visser et al., 2004)

= MS — Okad risk for utvecklingsrelaterade beteendestdrningar, angest,
depression och interaktion (Bogosian et al., 2010; Steck et al., 2007)

= Nar en foralder dor — 6kad risk for psykiatriska problem, hdg mortalitet,
depression, drogmissbruk , angest, lag sjalvkansla (mikael Rostila, 2011)
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Preventiva strategier

= Valfungerande socialt natverk — garna en stodjande vuxen i tillagg
till foraldrarna

= Fa mojlighet att prata om sina efarenheter och bekymmer
= Kompisar och fritidssysselsattning

= Stdd i skolan

= Att foraldern far det stod och den hjalp som hen behover

= Trygga relationer i familjen

(Socialstyrelsen, 2013, sid. 57)
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Syfte

= Oka kunskapen om vad som framjar halsa,
utveckling och valbefinnande hos barn och
ungdomar | familjer dar en foralder har en
progredierande neurologisk sjukdom

= UndersoOka vilka preventiva insatser som kan
forebygga psykisk ohalsa
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Mer specifikt

= Understka hur barnen och féraldrarna upplever att
barnen har det

= Specificera hindrande och stddjande faktorer for halsa
och utveckling

= Utarbeta ett forslag till en modell for hur samhéllets
Insatser och samarbetet runt det enskilda barnet och
familjen kan se ut nar en foralder drabbas av
progredierande neurologisk sjukdom
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Deltagare och metod

= Nio familjer med Parkinsons sjukdom, MS och
Huntingtons sjukdom

= Tio barn och ungdomar: 4 barn 8-11 ar; 6 ungdomar 13-
16 ar

= Sex foréldrar med neurologisk sjukdom

= Sju foraldrar utan sjukdom

= |ntervjuer i 5 grupper x 2 (14 tim 33 min)

= Uppfoljande telefonsamtal

= Transkription och kvalitativ innehallsanalys
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Barnets perspektiv

@

Barnperspektiv

Barncentrerat perspektiv
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Barnens upplevelser

V€Y visrra Barn till foraldrar med progredierande neurologisk sjukdom
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Sjukdomen

dom kan ju inte kora bil sjalva (yngre barn)
svart med balansen liksom (aldre barn)

att ibland blir ju min pappa lite for trétt och da orkar
han inte hjalpa till i familjen (yngre barn)

att ens till exempel foraldrar typ gar ner i sa héar
dvala (aldre barn)
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Konsekvenser | vardagen

givetvis vi far ju dra ju ett mycket tyngre lass an
vad vi hade behovt | vanliga fall (aldre barn)

jag var ju deprimerad fran nér jag var tretton till
femton efter allt som har hant med min pappa
(aldre barn)

det har med assistenter alltsa ha frammande folk |
huset hela tiden det ar valdigt jobbigt (aldre barn)
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Relationer

jag tror jag har kommit lite narmare min syster
faktiskt (aldre barn)

varan slakt dom har valdigt mycket asikter till
exempel min mormor (aldre barn)

jag har val inte vart en person som gillar att ta hem
kompisar (yngre barn)
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Att hantera situationen

jag tycker att det var valdigt smart att fraga nagon
som vet och som min pappa brukar saga att nar
jag haller i min mobil att jag har vérldens storsta
bibliotek | min hand (yngre barn)

ja eftersom att jag gar i en speciell grupp sa har
jag fatt hjalp eftersom att vi delar upplevelser med
varandra (aldre barn)
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Foraldrarnas upplevelser
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Sjukdomens paverkan pa barnen

det ar ndr hon inte mar bra psykiskt och angest
och sant nar det kommer det ar klart det ... nu har
hon fatt bra mediciner sa nu gar det béttre sa det
som har vart har vart varre men nar hon mar daligt
egentligen, men det fysiska vet jag inte om dom
tycker det ar val inga storre hinder egentligen
(foralder utan sjukdom)
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Samspel

och for det blir ju det kan ju lagga lite eh det kan bli
lite trakig staAmning hemma just nér x ar dalig hon
har haft ett skov (foralder utan sjukdom)

skilsmassa var den sista utvag som jag tog eh nar
han borjade bli agress han borja bli aggressiv forst
mot mig och sen mot henne (foralder utan
sjukdom)
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Foraldrarollen

ja jag kanske orkar aka till badhuset sen maste jag
sova i tva dar (foralder med sjukdom)

min minsta flicka hon vet ju inte att jag kommer att
bli samre allting sager jag inte heller det vill jag
bespara henne ifran for att hon ar en tankare
(foralder med sjukdom)
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Natverk

dom traffar vi har vart pa sa har dom uppskattat att
det funnits likasinnade att dom marker att det finns
andra barn som har foraldrar som ar sjuka
(foralder med sjukdom)

om det kommer ny personal och inte information
fors Over det ar jatteallvarligt i sa fall om dom
missar att gora det (foralder utan sjukdom)
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Maende

han har till exempel gratit ver det har att han inte
har en frisk pappa och han onskar att han hade
det ar orattvist tycker han (foralder utan sjukdom)

man kan ju ocksa tanka sig att traning kan ocksa
va ett satt att for barnen att kanske ocksa fa utlopp
(foralder med sjukdom)
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Privat natverk

BARNET OCH
FAMILJEN

Idéburna
organisa-tioner

Offentligt
natverk
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Det privata natverket

= Vanner och grannar, flick- och pojkvanner, far- och
morforaldrar

= Fraga hur barnen mar och hur hela livssituationen paverkas
= Tala med barnen om hur de ska tala med sina kompisar

= Hjalp dem att ta hem kompisar

= Skapa tillfallen dar man talar om annat an sjukdomen

= Skjutsa till aktiviteter, lamna och hamta pa férskola/skola,
praktiska saker hemma

= Assistenters mojligheter att stotta?

V€Y visrra Barn till foraldrar med progredierande neurologisk sjukdom

GOTALANDS REGIONEN

A\ 4



Sahlgrenska Universitetssjukhuset I DART

ldeburna organisationer

= Patient- och anhdrigorganisationer
= Fritidsaktiviteter

= [Information om neurologiska sjukdomar

= Traffar for anhoriga, barn och vuxna

= Lager

= Opinionshbildning och utbildning — lyfta hela familjens behov

= Ge barnen extra stod sa att de kan fortsatta med sina
fritidsaktiviteter
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Det offentliga natverket

Halso- och sjukvard

= Riktlinjer for vem som ansvarar for att fraga patienten om
eventuella barn, vilka fragor som ska stéllas och hur
Informationen ska dokumenteras

= Kunskap om sjukdomar!

= Utbildning om lagstiftning och barn som anhdoriga till alla som
moter den har gruppen patienter

= Personer som ansvarar for att uppratthalla och vidareutveckla
arbetet med barn som anhoriga

= Alla professioner har en viktig roll i arbetet

= RIiktlinjer for anmalan till socialtjansten vid misstanke om ett
barn far illa
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Forskola, skola och fritidshem
= Upptacka barn som inte mar bra

= Ha kunskap om hur olika sjukdomar kan paverka familjen och
hur man ska bemadta och ge st6d till barn som anhdriga

= Rutiner for dokumentation och dverforing av information om
barnen inom skolsystemet
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Socialtjanst
= Foraldrastdd — bade i grupp och individuellt

= Praktiskt underlatta foraldraskapet utifran den pressade
livssituation en partners sjukdom medfor

Personlig assistans och hjalp i hemmet

= Barnet ska inkluderas i beslut om och genomférandet av
assistans

= Stall fragor om hur barnen paverkas av assistansen
= Diskutera vilken roll assistenterna ska ha i relation till barnen

= Tala om assistentens roll i forhallande till foraldern, hur
assistenten kan stotta foraldern 1 kommunikationen med
barnen och hur foraldern kan fa stod i att uppratthalla sin
foraldraroll
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