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Forord

Alla barn ar anhoriga och deras anhorigskap har betydelse for deras uppvaxt fran
allra forsta borjan till vuxenblivande och pa lang sikt livet som vuxna. I barns
anhorigskap finns det ocksé utsatthet. De svirigheter som drabbar foéraldrar, syskon
och barnets andra omsorgspersoner drabbar dven barnen. Enligt hilso- och
sjukvardslagen har hilso- och sjukvérden sedan ar 2010 ett ansvar att beakta barns
behov av information, rad och stod nir en fordlder eller ndgon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med har nagon form av ohéilsa, funktions-
nedsittning, skadligt bruk eller beroende av alkohol, annat beroendeframkallande
medel eller spel om pengar, eller ovintat avlider. Det géller ocksd om barnets
fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med utsatter
eller har utsatt barnet eller en nérstdende till barnet for véld eller andra Gver-
grepp. Denna lagparagraf har successivt utokats till att omfatta flera omréden.
Baserat pa detta tog regeringen initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete, dar
Socialstyrelsen, Folkhidlsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Regioner
samarbetar for att stirka stodet till barn och unga i utsatta situationer.

Sedan 2020 dr barnkonventionen lag i Sverige. Denna lag bygger pa bland annat de
grundlaggande principerna om icke-diskriminering, barnets bista, ratt till liv och
utveckling och ritt att bli hord. Regeringen foreslar nu att socialnimndens ansvar
ska tydliggoras nar det giller barn som har behov av stod med anledning av att en
narstidende till exempel ar allvarligt sjuk eller ovantat avlider. Ansvaret ska dven
omfatta situationer nar ett barns syskon eller styvsyskon ar allvarligt sjuk.

Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har i uppdrag
av Socialstyrelsen att ta fram och sprida kunskap inom omradet "Barn som anhoriga”
och att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och kunskapsspridning samt
stimulera och stodja utvecklingen inom omradet. Som en del i detta arbete har ett
tviarvetenskapligt forskarndtverk "Barn som anhériga” med engagerade forskare
bildats, liksom nitverk for praktiker inom vardera hilso- och sjukvérd, socialtjanst
och anhorigstod samt ett ndtverk for idéburna organisationer.

Som en del i Linnéuniversitetets och Nka:s uppdrag har nu denna andra antologi
avseende barn som anhériga publicerats. Den forsta antologin publicerades 2015.
Sedan dess har det skett en omfattande utveckling av kunskap, metoder och verktyg
avseende stod till barn som ar anhoriga. Det framgér inte minst av det stora antalet
bidrag till denna andra antologi som publiceras nu 10 ar senare. I antologins 40
kapitel bidrar sammanlagt 74 forfattare som alla dr verksamma i forskning och
kunskapsutveckling inom omradet.

Syftet med antologin ar att sammanstélla aktuell forskning och utveckling inom
omrédet barn som ar anhoriga. Antologin fangar viktiga aspekter av anhdrigskap for
minderariga barn. Forfattarna lyfter centrala och aktuella aspekter utifran sina
forsknings- och utvecklingsomraden, som att barn férutom att vara anhoriga ocksa i
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manga fall &r omsorgsgivare, ofta redan i tidig dlder. En medvetenhet om detta har
successivt vuxit fram och blivit tydlig i de nordiska linderna. Flera kapitel belyser
hur situationen ser ut for barn som ar anhoriga, i jamforelse med andra barn.
Forskning och utvecklingsarbete kring och med barn i familjer dar en familjemedlem
lider av psykisk ohilsa, missbruk, annan svar sjukdom eller funktionsnedsattning
behandlas, liksom situationen for barn i familjer med komplicerade uppvaxt-
forhallanden och/eller vald i néra relationer. I antologins avslutande del delar
forfattarna med sig av forskning om, och erfarenheter av, att uppmirksamma och
utveckla interventioner for barn i behov av stod.

Avgorande for att utveckla effektiva och héllbara interventioner, policy och rutiner
for barn som ar anhoriga och unga omsorgsgivare, ar att barnen och ungdomarna ar
delaktiga, att deras roster blir horda, samt att deras tankar och erfarenheter tas
tillvara. Detta framgéar tydligt frdn den forskning och utveckling som presenteras i
denna antologi. Ett faktum som &dven lyftes fram av den internationella "Young carers
working group” infoér den tredje internationella "young carers” konferensen 2020.
P& deras initiativ fick konferensen som huvudteman “Identify, Support and Listen to
Young Carers”. Arbetsgruppen koordineras av Eurocarers och konferensen genom-
fordes online av Nka, Linnéuniversitetet och Eurocarers.

Huvudfokus i antologin dr den svenska kontexten med sina specifika forutsittningar,
men antologin innehéller ocksd nordiska utblickar till Finland och Norge. Tack till
alla forfattare som bidragit med sin kunskap och erfarenhet. Tack till de
forskningspersoner och verksamheter som medverkat i framtagandet av underlag
for de forsknings- och utvecklingsresultat som utgor grunden for antologins kapitel.
Tack ocksa till Socialstyrelsen som bidragit med finansiering och stéd for att
mojliggora framtagandet av antologin.

Antologin vénder sig till politiker, beslutsfattare och verksamhetsutvecklare. Den
riktar sig dven till professionella som i sin yrkesverksamhet méter anhoriga barn och
deras foraldrar, till studerande pa sjukskoterske- ldkar-, socionom- och
lararprogrammet, samt andra relevanta professionsutbildningar. Med antologin vill
vi ocksé né ut till idéburna organisationer och enskilda personer som séker kunskap
om barns livsvillkor som anhoriga och unga omsorgsgivare.

For att gora antologin lattillgdnglig finns den publicerad i tryckt form och som PDF.
I tryckt format gar den att bestilla till sjalvkostnadspris fran Nka:s webbsida. Det ar
mojligt att ta del av antologin som helhet och kapitlen var for sig som PDF via Nka:s
webbsida. For att underlitta spridningen internationellt har alla kapitel en svensk
och en engelsk sammanfattning. En sammanstillning av dessa gar ocksa att hamta
som separata publikationer frdn Nka:s webbsida.

Kalmar 2025-12-15
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Att se varje barn

Agnes Lundstrom

Utredare med ansvar for regeringsuppdrag om att stdrka och utveckla stodet till
barn som anhériga, Socialstyrelsen.

Manga barn lever nira fordldrar som kdmpar med svarigheter — men alltfor ofta
ldmnas de ensamma med oro, ansvar och obesvarade fragor. Vi behover bli fler som
uppmaiarksammar barnen — hur gor du?

Med denna formulering i var kommunikation vill Socialstyrelsen bidra till ett
samhalle dir barn som anhoriga far det stod som de har ritt till. Méalet dr att alla som
i sitt arbete moter foraldrar intuitivt uppmarksammar hur fordldraskapet, och
dirmed barnen, paverkas av psykisk ohilsa, fysisk sjukdom, beroende eller social
utsatthet. Det innebar att stilla sig sjilv frigor som: Moter jag endast en patient,
brukare eller klient — eller moéter jag ocksd en fordlder? Finns hir barn som
paverkas? Vilket stod kan barnet, fordldern och familjen behova, och hur sékerstalls
att de verkligen far tillgang till stodet?

For att barn som befinner sig i anhérigskap kopplat till en fordlder ska uppmark-
sammas péd sina egna arenor, behover kunskap om hur barn paverkas ocksé finnas
hos dem som moéter barnen i férskola, skola, halso- och sjukvard och socialtjanst. I
ett samhille dir barns rittigheter ar vigledande har alla yrkesgrupper som moter
barn och unga kompetens att se deras hela livssituation, att ta de svara samtalen och
bidra till vagar framét.

Nir samhallets aktorer formar att se och stiarka bade fordldraskapet och barnens
situation — och erbjuda Andamaélsenligt stod i ratt tid — da arbetar vi kunskapsbaserat
och forebyggande. Vi vet hur viktigt detta ar, bidde for att motverka och minska
lidande och f6r att det pa sikt frimjar samhillets ekonomiska utveckling.

Nationellt arbete i samverkan

Genom flerédriga regeringsuppdrag har Socialstyrelsen sedan 2011 kunnat stodja och
folja regioners, kommuners, civilsamhillets och forskares arbete med att stidrka
stodet till barn som anhoriga. Vi har initierat, samlat och spridit kunskap och
forskning inom omrédet. Som nationell kunskapsmyndighet for virden och om-
sorgen har vi varit en av flera pusselbitar i utvecklingen mot ett samhalle som lever
upp till barns rittigheter och motverkar att svarigheter fors vidare mellan
generationer.

11



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Arbetet har skett i ndra samverkan med Nationellt kompetenscentrum anhoriga
(Nka), med mélet att skapa en gemensam och littillganglig kunskapsbas. Nka har
producerat kunskapsoversikter, registerstudier, webbutbildningar, filmer och
webbinarier. Tillsammans har vi ocksa drivit professionsnétverk for erfarenhets-
utbyte mellan forskning, regionala aktorer, idéburna organisationer och socialtjanst.
Dessa insatser har skapat forutsiattningar for kontinuerlig kompetensutveckling i
verksamheter som méter barn som anhériga och deras fordldrar.

Positiv utveckling

Det nationella utvecklingsarbetet har omfattat kunskapsuppbyggnad, samverkan,
metodutveckling och st6d till hédlso- och sjukvard och socialtjanst. Det har bidragit
till att barn-, barnréatts-, anhorig- och foridldraskapsperspektivet har blivit tydligare
och mer strukturerat i flera sektorer.

Vi kan konstatera att begreppet "barn som anhériga” har blivit mer etablerat och
medvetenheten om barnens behov har 6kat. Fler verksamheter har infort rutiner for
att identifiera barn som anhériga, utbildningsinsatser har hojt kompetensen och
arbetssitt och olika former av st6d har utvecklats. I dessa verksamheter uppfattar
man att forutsattningarna att tala om foraldrars ohilsa och svarigheter kopplade till
fordldraskapet har forbattrats, och att personal upplever stérre trygghet i dessa
samtal. Den utveckling vi ser idag var inte sjalvklar for tio &r sedan — barnens
perspektiv har tagit storre plats i moten, dokumentation och ledningsarbete.

Mangas arbete pa flera nivaer

Erfarenheterna visar att utvecklingen mgjliggjorts av forandrade arbetssitt och
prioriteringar pd bade kunskaps- och budgetniva. Ménga aktorer har bidragit, bland
annat genom att

— verksamheter har utvecklat och provat nya metoder, manga génger tack vare
enskilda medarbetare som med sitt engagemang visat vigen,

— ledare har prioriterat fradgan i ett pressat vardsystem,

— forskning har synliggjort barnens situation och bidragit till utveckling av nya
metoder och verktyg,

— civilsamhaillet har genomf6rt insatser genom samtalsgrupper, fordldrastod
och stodlinjer, och

— barns och ungas egna erfarenheter har varit vigledande.

Samspelet mellan professionens engagemang, barns och fordldrars roster och
forskningens tydlighet har drivit arbetet framaét.

Parallellt har lagstiftningen starkt utvecklingen. Barnkonventionen blev lag 2020
och har bidragit till en férdndrad syn pa barn som rattighetsbarare. Den nya
socialtjanstlagen kan innebidra en mer tillginglig och forebyggande socialtjanst.

12
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Foreslagna fordndringar i bade halso- och sjukvérdslagen och socialtjanstlagen kan
ytterligare tydliggora samhéllets ansvar for barn som anhériga.

...men mycket arbete aterstar

Trots framsteg kan vi konstatera att mycket arbete aterstar. Barns trygghet kan inte
vara beroende av geografi, tur eller enskilda eldsjdlar. Barn och unga vittnar
fortfarande om att vuxenvirlden inte ser — eller viljer att inte se — nér familjer
brottas med beroende, psykisk ohilsa, sjukdom eller suicid. Behovet ar stort av
fortsatt utvecklingsarbete och ldngsiktiga insatser pa olika nivéer.

Utredningen Starkt stod till anhoriga (SOU 2024:60) lyfter flera brister och
utmaningar: ojamlikhet mellan regioner, varierande stédutbud, osdkerhet kring
ansvar och arbetssitt, samt tids- och resursbrist som gor att barnperspektivet ibland
trangs undan. Stigma kring psykisk ohilsa, beroende och véld i nara relationer
forsvarar dessutom arbetet.

Vagen framat

Socialstyrelsen kommer, tillsammans med Nka, civilsamhaille, forskning och
yrkesverksamma, att fortsatt stodja regioner och kommuner. Nagra centrala
utvecklingsomraden ar:

—  Att starka implementeringen och efterlevnaden av bestimmelsen om barns
ratt som anhoriga, sé att stodet blir mer jamlikt i landet

— Att bidra till kontinuerlig utbildning och kompetenshéjning i vard,
socialtjanst, skola och andra verksamheter

—  Att utveckla langsiktiga former for styrning, uppfoljning och samordnat stod
over tid

Avgorande ar att lyssna till barn och unga. Deras erfarenheter av att vara anhoriga i
det sambhiille vi har just nu, ar ovarderliga och méste fortsitta vara viagledande.

Vi vet vad som kravs. Kunskapen, erfarenheterna och engagemanget finns. Nu
handlar det om att fortsitta ta steg i ratt riktning — s& att varje barn, oavsett
bakgrund, omstindigheter eller bostadsort, méts av vuxna och verksamheter som
ser dem, hor dem och ger det stod de behover och har ratt till.
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1. Barn i anhorigskap ar rattighetsbarare

Monica Gustafsson-Wallin

Sammanfattning

Att vara birare av rittigheter dr ndgot annat dn att vara en passiv mottagare av
andras godhet, skydd och omsorg. Det innebér att vara en person som ser sig sjilv
jambordig med andra och som har en uppfattning om béde sitt eget viarde och den
egna vardigheten. I sammanhang dar barn befinner sig i ett anhorigskap betyder det
att de vuxna behover se barnet bade utifrdn ett aktorsskap och ett skydds- och
omsorgsperspektiv.

Kapitlet undersoker hur vuxnas uppfattningar om barn och deras rattigheter kan
paverka barnets majlighet att utéva sina rattigheter nir de ar anhoériga. Tre centrala
begrepp diskuteras: barnperspektiv, barnets perspektiv och barnrittsper-
spektiv. Begrepp som alla har en betydelse for hur vuxna kan forstd och praktiskt
tillimpa barnets rattigheter i forhéllande till barn i anhorigskap. I kapitlet visas
ocksd exempel pad hur en barnrittsbaserad barnsyn kan ge beslutsfattare och
professionella en etisk kompass och pedagogiskt stod for att sdtta barnets behov som
anhorig i centrum.

I kapitlet beskrivs dilemman som professionella kan stillas infér niar barn ar
anhoriga. Exempelvis nir barnets viktiga vuxna och professionella har olika dsikter
om barnets ratt till information, rad och stod eller nar barnet sjalv motséitter sig
delaktighet. Avslutningsvis uppmanar kapitelforfattaren liasaren att reflektera Gver
hur vuxnas syn pa barn och samhéllets ridande barnsyn paverkar var och en av oss
nir vi uppmarksammar barn i anhorigskap som en rattighetsbiarare med individuella
behov.

Inledning

Den 1 januari 2010 infordes bestimmelsen i hilso-och sjukvardslagen (HSL) om att
ett barns behov av information, rad och stéd ska beaktas av hilso- och sjukvarden
och dess personal om barnet dr anhorig [1]. Den innebar att alla barn upp till 18 ar
har fatt ratt till delaktighet, omsorg och skydd i sddana situationer och bestimmelsen
stiller krav pd halso- och sjukvardens personal att friga sina patienter om de har
barn som anhériga. Motiven for bestimmelsen var att ett antal statliga utredningar
och barnrattsorganisationers rapporter 6ver tid visat att barn, i olika situationer av

15



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

anhorigskap, kunde undvika ohilsa och utanforskap, ges bittre framtidstro samt
klara sina studier bittre om de blev sedda och fick omsorg.

Det dr varje barns rdttighet att bli uppmdrksammad och fa det
stod och den hjdlp som han eller hon dr i behov av i sddan utsatt
situation. [2]

Ansvaret for att méta barnet som rattig-

hetsbiarare stannar dock inte vid HSL.

Sedan ar 2020 ar aven artiklarna 1—42 i

FN:s konvention om barnets rittigheter

lag i Sverige (2018:1197). Det betyder att,

oavsett om ett barn lever i anhorigskap . %

eller inte, har vi som sambhaille ett ansvar Art’ke"
for att mota barnet som rattighetsbarare e .
utifran en holistisk syn pa bade barnet och TR
dess rittigheter. Till exempel innebir det
att inget barn far diskrimineras p& négon
grund, barnets bésta ska bedomas och i
forsta hand beaktas vid beslut som ror
barnets situation, barnet har ratt till
delaktighet och ratt att fa utvecklas i sin
fulla potential enligt artiklarna 2, 3, 6, 12 i
FN:s konvention om barnets rattigheter

[3].

Att vara birare av rittigheter dr nagot annat 4n att vara en passiv mottagare av
andras godhet, skydd och omsorg. Det innebir att vara en person som ser sig sjilv
jambordig med andra och som har en uppfattning om bade sitt eget virde och den
egna virdigheten. Detta giller saklart badde for barnet och fér de vuxna [4]. I
sammanhang dar barn befinner sig i ett anhorigskap betyder det att de vuxna
behover se barnet bade utifran ett aktorskap och ett skydds- och omsorgsperspektiv.
Eller som en av mina barnrattsforebilder, Janusz Korczak, formulerat det:

1-42
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En manniskas vdarde dr omdtbart menade Korczak. Darfor har
barn samma vdrde som en vuxen. Barns liv idag dr inte mindre
vdrdefulla dn de liv de kommer att leva som vuxna. Att vdirna
om barnslig lycka idag dar ddarfor viktigare dn att forma barnet
till att bli lyckad ndgon gdng i en oviss framtid. Den som
krdnker ett barn forbryter sig fran den vdrdighet som barnet
har som mdanniska. [5 sid. 210]

Janusz Korczak (1878-1942) var en polsk pedagog, barnldkare och forfattare med en
djupt humanistisk livssyn. Han var en pionjar i det internationella arbetet for barnets
rattigheter och under mellankrigstiden och tiden for andra varldskriget drev han,
tillsammans med barnen, barnhem i Warszawa for foraldralosa och 6vergivna barn.
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Trots att hans texter skrevs tidigt under forra seklet dr de fortfarande aktuella och
visar pa stor respekt, 6dmjukhet och nyfikenhet for barnet och dess villkor i béde
den lilla och stora varlden [5].

Med avstamp i Korczaks barnsyn har det hir kapitlet en ambition att ge dig som
lasare en inblick i vad det innebir for oss vuxna att vara ansvarsbarare for barnet
som rattighetsbarare. Min forhoppning ar att locka dig som ldsare av antologin till
att bli nyfiken p& hur vuxnas syn pa barn paverkar forutsattningarna for varje barn
upp till 18 &r att ta del av och ut6va sina rattigheter. Oavsett vilken situation av
anhorigskap barnet befinner sig i!

Vi borjar med att titta ndrmare pé nagra begrepp som ar till hjalp for att underscka
om vi arbetar utifrdn barnet som rattighetsbarare.

Barnperspektiv, barnets perspektiv, barnrittsperspektiv

Att se barn som rattighetsbarare behover forstés i ljuset av att barn innan 18 &rs alder
saknar nistan all form av reell makt. De dr dirmed beroende av de vuxna, familj och
profession, for att fi sina behov och rittigheter tillgodosedda, frimjade och
skyddade. Korczak belyste redan tidigt 1900-tal denna maktstruktur med orden:

Ndr det gdller kdnslor overtrdffar de oss genom kraften i sina
kdnslouttryck som de dnnu inte ldrt sig behdrska. Ndr det gdller
intellektet dr de jamstdllda med oss, det dr bara erfarenhet som
saknas. Det dr ddrfor som vuxna sd ofta liknar ett barn och ett
barn dr sd lik en vuxen. Alla andra skillnader reduceras till det
faktum att de inte tjdnar nagra pengar och dr beroende av oss
for sitt uppehdlle och mdste foga sig efter var vilja. [5 sid. 61]

De vuxnas position och perspektivtagande paverkar barnets majligheter att kunna
utova och tillvarata sina rattigheter. Vuxnas forestillningar om hur det ar f6r barn
att leva i olika situationer av anhorigskap kan latt bli normer och didrmed sétta
ramarna for om och hur barnet uppmarksammas och ges stod. Om vi ser pa barn i
anhorigskap som enbart sdrbara och skyddslésa kommer vi troligtvis i forsta hand
agera utifrdn barnets ratt till skydd. D4 riskerar vi att missa hur starkande det kan
vara for barnets relationer och sjidlvkénsla att fa vara delaktigt pa sina egna villkor i
till exempel viss omvardnad av en patient eller familjemedlem. Om vi i stillet viljer
att se pa barnet och dess familj utifrén ritten till integritet kan det handa att vi inte
i tillracklig grad uppmarksammar och efterfragar barnets behov i stunden, for att vi
inte vill trdnga oss pa eller stora. Eller om vi viljer att ha vart fokus pa barnet utifran
ratten till delaktighet och enbart se barnet och dess familj som kompetenta i
situationen kan vi missa att skydda barnet i sin ratt till delaktighet. S& hur vi ser pa
barnet, dess formagor, mognad och funktionssitt i olika aldrar, paverkar hur vi tar
oss an uppdraget att uppmarksamma, informera, ge rad, stod och omsorg till barn i
anhorigskap.
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Ett ord som ofta anvinds av oss vuxna for att beskriva hur vi jobbar med och for barn
samt tar hansyn till barnets bésta dr ordet barnperspektiv. Men vad lagger vuxna i
begreppet barnperspektiv? Vilka virderingar, personliga erfarenheter, barn-
kompetens och tidsanda fargar just ditt, dina medarbetares, samarbetspartners eller
foréldrars barnperspektiv?

Det finns ménga sitt for vuxna att undersoka, préva och utmana sin syn pa barn,
unga och deras rattigheter. Nar jag ar ute och foreldser om barnets riattigheter brukar
jag ibland be deltagarna samtala om hur de skulle avsluta meningen "Nir jag pratar
om barnperspektiv sd menar jag...!”

Dialogerna summeras for det mesta med att de vuxna
blir rérande 6verens om att ordet barnperspektiv i
sig inte sdger nigot om var barnsyn, eller hur vi Barn-

moter barn och unga. Vi behéver fylla perspektivet
begreppet med ett innehall som fortydligar
vara referensramar och vara utgangspunkter
for vad som menas med “att jobba utifran ett

barnperspektiv”. Barnets Barnritts-
perspektiv perspektivet

Dessutom brukar det bli tydligt i dialogerna att
enbart det vuxna barnperspektivet inte racker
till for att kunna arbeta rittighetsbaserat. Vi
behover komplettera med en nyfikenhet pa barnets
perspektiv och trdna oss i att inkludera barnratts-
perspektivet. Forst da narmar vi oss en barnrattsbaserad barnsyn. S& har beskriver
myndigheten Barnombudsmannen definitionerna av de tre begreppen och ett
barnrattsbaserat synsatt [6].

Barnperspektiv

“Detta ar den enskilda vuxnes syn pa barnet, pd barndom och barndomens villkor.
Vi bygger vart perspektiv pa vara egna erfarenheter fran var barndom, hur vira barn
har det och hur vi ser barn runt omkring oss. Aven faktorer som tradition och kultur
finns med i den vuxnes barnperspektiv. Vi kan ocksa prata om samhallets barn-
perspektiv. Med detta menar vi det generella barnperspektivet i samhéllet som
speglas till exempel genom lagstiftning, allminna rad, foreskrifter, normer och
attityder.”

Barnets perspektiv

“Detta ar varje barns syn pa sitt eget liv och sin omvarld. Det ar baserat pa barnets
dlder, mognad, erfarenheter, tradition, kultur och inte minst nuldge. Barnets
perspektiv kan darfor forandras under barnets uppvéxt. Barnets perspektiv kommer
fram forst nar barnet sjilv far berdtta. Den vuxne méaste darfor sikerstilla att barnets
perspektiv beaktas genom att frédga och lyssna till barnet.”
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Barnriittsperspektiv

“Att anldgga ett barnrattsperspektiv i frigor som beror barn innebar att ha barn-
konventionen som utgingspunkt. Detta innebdr att se fragan utifrén alla de
rattigheter varje barn har i konventionen och hur dessa har tolkats av FN:s
barnrattskommitté i dess rekommendationer och allménna kommentarer. Alla
rattigheter ar inte relevanta i alla fragor som ber6r barn, men for att sikerstélla ett
barnrittsperspektiv ska minst barnkonventionens fyra grundprinciper genomsyra
fragan.”

Barnriittsbaserat synsditt

“Ett barnrittsbaserat synsitt innebar att varje flicka, pojke och barn som definierar
sig pa annat sétt ska ses som birare av rattigheter. Ett sidant synsétt kriaver att varje
barn erkinns, respekteras och skyddas som rattighetsbarare med en individuell
personlighet, egna behov och intressen och en personlig integritet. Det innebar ocks&
att barnets ritt att bli hort och fa sina asikter beaktade maste tillgodoses systematiskt
i alla processer och att barnets egenmakt och deltagande ska vara centralt i alla
arenden och beslut som beror barnet” [6 sid. 65—66].

Barn i anhoérigskap lever sina liv i de sammanhang som ges till dem eller i det dom
sjdlva skapar, och vuxna moter dem i férskolan, skolan, hilso- och sjukvarden,
socialtjansten, i kultur -och foreningslivet etc. Genom att vuxna gor sig uppmark-
samma pa och reflekterar 6ver begreppen barnperspektivet, barnets perspektiv och
barnrattsperspektivet, kan vi trdna oss som ansvarsbirare for barnet som rattighets-
birare. Till exempel genom att stélla oss fragor som:

e VarfOr ser jag, eller vi, pa det aktuella barnet/barnen pa det sitt som vi
gor? Vilka dr mina referensramar i métet med barn som anhoriga?

e Vilken betydelse har barnets réttigheter for barnet och den situation som
barnet befinner sig i?

e Finns det andra sétt att tolka situationen? Kan de perspektiven stirka
barnet som rattighetsbarare?

e Hur kan vi kontinuerligt ta del av barnets perspektiv i1 vart arbete?

e Vilken barnsyn ligger till grund for vart arbetssitt, vara formuleringar,
var forskning?

e Vilken plats fir barnets réttigheter i mitt arbete for barn 1 anhorigskap?
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Flera av barnets raittigheter har sarskild baring pa barnet som anhorig

Enligt FN:s barnrattskommitté behover samhillet och de vuxna uppmarksamma och
mota béde enskilda barn och barn i grupp som sarskilt utsatta och ibland som en
sarbar grupp i behov av ett extra starkt skydd. Kommittén menar ocksé att det hela
tiden behdéver kompletteras med en tydlighet i att barn ar kompetenta och
handlingskraftiga s att vi majliggor for barnet att utéva sina rattigheter och komma
till tals [7].

Av de 42 rattigheter som barnet har enligt lag om barnets rittigheter [3] finns det
négra som sarskilt kan kopplas till barnets ratt som anhorig. Nedan formuleras dessa
rattigheter med barnet som anhérig namnt i artikelns innehall for att synliggora
sambanden och underlitta forstaelsen for vilka rattigheter som kan aktualiseras nar
vi moter barnet som anhorig.

o Artikel 2 - samhillet ansvarar for att inget barn som &ar anhorig
diskrimineras pa grund av sin egen eller foraldrars/familjens ursprung,
asikter, sprak, askddning/tro, kon, funktionsnedsittning eller annat.

e Artikel 3 - vid alla atgiarder som ror barn som anhériga ska i forsta hand
beaktas vad som bedoms vara barnets basta.

e Artikel 4 — i frigor om ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter ska
samhallet till fullo utnyttja sina tillgdngliga resurser for att tillgodose att
barnet som anhorig far dessa rattigheter erkdnda och uppfyllda.

e Artikel 5 — sambhillet ska respektera fordldrars och familjens ansvar och
skyldigheter nir de, utifrin barnets fortlopande utveckling, ger barnet
lamplig ledning och rdd nér barnet som anhorig utovar sina rattigheter.

e Artikel 6 och 27 — vi ska till det yttersta av var formaga sikerstilla att
barnet som anhérig 6verlever och far en levnadsstandard som ger barnet
stod i att utvecklas fysiskt, psykiskt, andligt, moraliskt och socialt.

e Artikel 12 — barn i anhorigskap har ritt till delaktighet. Innefattar ratten
till information, ratt att fritt uttrycka sina &sikter och fa dessa beaktade av
de vuxna utifran dlder och mognad.

e Artikel 16 — barnet som anhorig har ritt till privat- och familjeliv.

o Artikel 18 - samhillet ska gora sitt basta for att sikerstilla principen om
att bada fordldrarna har ett gemensamt ansvar for det anhoriga barnets
uppfostran och utveckling. Fordldrarna ska lata sig vigledas av vad som
bedoms vara barnets bésta.
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Artikel 19 - samhaillet har
ansvar for att skydda barnet som

anhorig fran alla former av for- Leken dr inte sG mycket ett spontant
sumlighet, utsatthet, utnyttjande behov for barnen, snarare det enda
och vald. sammanhang ddr de i viss mdn kan
Artikel 24 och 39 — barn i fa ta egna initiativ.
anhorigskap har ratt till basta Ndr barnet deltar i en lek, kdnner de
mdjliga hilsa och ratt till rehab- viss grad av oberoende. Allt annat
ilitering. dr en dvergdende favor, ett tillfdlligt
Artikel 28 och 29 — barnet medgivande, men leken dr en
som anhorig har ratt till rdttighet for barnet.
utbildning. J Korczak [5 sid. 67]

Artikel 31 — barn i anhorigskap
har ratt till vila, fritid, lek och
rekreation.

Utmanande att arbeta for barnets basta och barnets rattigheter

Utifran beskrivningen i avsnittet ovan om barnets olika rittigheter kopplat till barn
i anhorigkap kan det tyckas sjdlvklart, och darfor till viss del oproblematiskt, att
vuxna arbetar for barnets bista, barnets ritt till delaktighet och ritt till skydd. Men
i situationer dir professioner och verksamheter ansvarar for att uppmarksamma
barnet som anhorig uppstér ibland dilemman av bade juridisk, etisk och praktisk
karaktiar som forsvirar mojligheten att efterleva séval hilso- och sjukvérdslagen,
lagen om barnets rittigheter, som andra lagar, foreskrifter och rutiner. Det kan till
exempel vara:

nér fordldrar och profession har olika syn pé barnets ritt till information,
réd och stod

nar barn och unga sjilva soker information och delaktighet i sitt anhorigskap
och de vuxna inte kéanner sig trygga i hur de kan uppmérksamma och méta
det aktiva barnet

nar barnet avvisar erbjudande om information och stod eller tackar nej till
delaktighet, i stunden eller 6ver tid

nar barnet sjalv 6nskar en hogre grad av delaktighet i sitt anhorigskap an
vad de vuxna anser ar hilsosamt och lampligt for barnet

nar det giller sekretessfragor som t.ex. nir patienten inte ger tillatelse till
varden att prata med anhoriga, eller om en fordlder inte vill informera de
vuxna i barnets forskola/skola om situationen

nir de vuxna runt barnet och patienten har olika syn pé barnets ratt till med-
och sjilvbestimmande och bedomer barnets mognad utifran olika
perspektiv och antaganden.

Det ar viktigt att personal i vilfarden, och sarskilt inom hélso- och sjukvarden, har
en medvetenhet kring de begriansningar och svarigheter som kan finnas i att ge
barnet som anhorig information, rad och stéd. Men den medvetenheten behover ses
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mot bakgrund av att i de allra flesta kontakter med barnet som anhorig kan
information och omsorg ske i fullt samférstand mellan patienten, barnet och barnets
viktiga vuxna [8]. Det dr nar det kranglar till sig som ett sitt att komma vidare kan
vara att sitta barnet som rattighetsbérare i centrum for allas var uppmairksamhet.
Det kan hjidlpa oss vuxna att bade agera tryggt i stunden, ge alla berorda ett
gemensamt fokus pad barnets basta och 6ka barnets mgjligheter till delaktighet i
samarbetet mellan verksamheter, professioner och barnets vuxna omsorgspersoner.

Vagledande modell for en barnrédttsbaserad barnsyn

Infor att lagen om barnets rattigheter [3] skulle trida i kraft 1 januari 2020 upplevde
manga professioner och beslutsfattare en osidkerhet kring hur lagen skulle tolkas i
forhéllande till andra lagar, andra styrande dokument och i beslut som rérde barn.
For att ge stod i tolkningen och bidra till forstaelsen av hur andra lagar, regleringar,
foreskrifter och rutiner bor forhalla sig till barnets rattigheter, gav regeringen i slutet
av 2019 ut en vagledning [9].

I vagledningen finns en tankemodell (figur 1 nedan). Den ska hjilpa vuxna att fatta
beslut som ansvarsbarare for barnet som rattighetsbarare. Primara malgrupper for
vagledningen ar framfor allt funktioner inom offentlig verksamhet. Modellen kan
enligt forfattaren, Karin Ahman professor i statsritt, inte bara vigleda rittstil-
ldmpare utan dven anvindas som vigledning nir myndigheter och verksamheter
uppdaterar riktlinjer, handbocker, rutiner och stédjande material for hur barnets
rattigheter ska tolkas och tillimpas i den egna verksamheten.

I fragor och i enskilda fall, nir etiska eller juridiska konflikter uppstar om till
exempel forutsdttningarna for virden att ge information, rad och stod till ett barn i
anhorigskap, 4r modellen ett bra stod for att ta reda pa vad som vore barnets basta
och vilka rittigheter barnet har. Genom modellens fragor ges vigledning till hur
andra lagar som till exempel sekretess, fordldrars ansvar for barnet eller
professioners yrkesetiska regler kan tolkas och forstds med utgdngspunkt i barnets
rattigheter.
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Vilket eller vilka barn berdrs av
situationen, frdgan, beslutet?
Se barnet Kan det finnas andra barn som
berors? Direkt eller indirekt?

Vilka av barnets rdttigheter ar
aktuella i situationen/fragan/infor
beslutet?
Artiklarna 2, 3, 4, 6, 12
ska alltid beaktas.

Serdttigheten

Hur kan barnets rdttigheter bidra till
forstdelsen av andra lagar,
regleringar, foreskrifter, rutiner som
beror eller styr aktuell fraga?

Se regleringen

Figur 1. Vagledande modell for en barnrdttsbaserad
barnsyn

En annan killa till vad det innebar att tolka barnets réattigheter i forhéllande till vara
lagar och foreskrifter finns ocksa i betdnkandet Barnkonventionen och svensk rdtt
(SOU 2020:63). En utredning som utifran artiklarna 1—42 beskriver hur vil barnets
rattigheter stimmer Gverens med annan lagstiftning samt praxis pd omradet.
Betdnkandet visar att svensk lag i stort stimmer 6verens med barnets olika rattig-
heter men att i flera lagar, verksamhetsnira rutiner och i det praktiska agerandet for
professioners moten med barn och unga, behover barnets béasta och barnets ritt till
delaktighet stdrkas och fortydligas [10].

Sa bara for att vi har en bestimmelse i HSL om barnets ritt som anhorig och gjort
lag av barnets rattigheter verkar vi inte kunna sla oss till ro om vi menar allvar med
att vuxna ar ansvarsbirare for barnet som rattighetsbarare! I nasta avsnitt “Kan
skrivningen i HSL riskera att diskriminera vissa barn” far du ta del av ett exempel
pa hur en region formulerade sig i sin medicinska riktlinje om vilka barn som ska
uppmaéarksammas enligt HSL 5 kap. 7 § utifrdn en barnrittsbaserad barnsyn.
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Kan skrivningen i HSL riskera att diskriminera vissa barn?

I HSL ndmns enbart barn som anhoriga till forélder eller ndgon annan vuxen barnet
varaktigt bor tillsammans med. Redan 2010 néar lagen kom var vi ménga i halso- och
sjukvérden, civilsamhallet och som sakkunniga inom barnets rittigheter, som insig
att denna skrivning kunde vara direkt diskriminerande for vissa barn. Till exempel
om barnet var anhorig till sjukt syskon eller om négon annan viktig vuxen runt
barnet hade en psykisk storning, beroendeproblematik eller pa annat sitt var svart
sjuk eller avled. Var inte barn i dessa relationer ocksé virda att uppmiarksammas och
ges information och omsorg? Behoven verkade vara desamma for barnet.

Ilagen anges inte heller specifika diagnoser eller tillstind som utgéngspunkt for vilka
patienter som ska tillfrigas om de har barn som anhériga. I propositionen och
socialstyrelsens uttalanden beskrevs att det skulle vara hur patientens tillstdnd
inverkade pa barnets hilsa, rattigheter och vardag, som skulle ligga till grund for en
bedomning om barnet som anhérig var i behov av
information, rdd och stéd [2]. Det stiller krav pa
vardens personal att ha en fortlopande dialog med
bade patienten, barnet och barnets familj.
Annars riskerar barnet att uppleva sig osynlig i
anhorigskapet.

Alla sGg men
ingen sa ndtt...

Flera regioner och hilso- och sjukvardsverksamheter har Gver tid fortsatt att
uppmaéarksamma risken for att varje barns behov och ratt inte skulle inkluderas i
vardens uppdrag pa grund av lagens sniva skrivning. Losningen for manga har varit
att se pa lagtexten som en ldgsta niva for sitt ansvar. Darefter har flera av dem i sina
regionala riktlinjer, handlingsplaner och rutiner, med utgdngspunkt i barnets basta
(artikel 3) och barnets 6vriga rattigheter, breddat definitionen for vilka barn som ska
riaknas som anhoriga.

I till exempel Vistra Gotalandsregionens (VGR) Regionala medicinska riktlinje kan
man ldsa foljande tolkning och utvidgning av verksamheters och professioners
ansvar:

»

“I VGR innebdr det att vi vidgar lagskrivningen ”...om fordlder eller
ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor med har...” till att ocksa
inkludera ett anhérigskap kopplat till

e styvforalder, adoptivfordlder, familjehemsfordlder

e andra viktiga vuxna och vinner runt barnet och dess familj

e  syskon.
Frihet att gora mer dn lagen krdver innebdr ocksa att verksamheten kan
utvidga sitt ansvar och sina rutiner till att dven inkludera till exempel

e unga o6ver 18 ar
e barn som anhorig till ndgon med mindre allvarlig skada, sjukdom,
funktionsnedsdttning eller
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e barn till langtidssjukskrivna.
Tuppdraget ingdr dven att vara sdrskilt uppmdrksam pd barn i sarbara grupper:
barn 1 samhdllsvard, barn till langtidssjukskrivna, barn till fordldrar med
intellektuell funktionsnedsdttning, barn till frihetsberovade fordldrar, barn med
egen funktionsnedsdttning och barn med flykting- och migrationsbakgrund.” [11

sid. 3]

Genom formuleringarna i den medicinska riktlinjen har VGR:s vardpersonal fatt
bade ett etiskt och pedagogiskt stod for att vaga friga varje patient om de har
anhoriga barn i sin nirhet, hur situationen paverkar barnet och hur virden kan
hjalpa till genom information, rdd och stod. Genom att vardens beslutsfattare tar
ansvar for att tolka HSL 5 kap. 7 § i ljuset av barnet som rittighetsbarare sd minskar
risken for att enskilda barn diskrimineras eller gloms bort.

Sekretess, tystnadsplikt och samtycke — pedagogisk utmaning fér ansvarsbérarna

Ett annat exempel pd omridden som utmanar vuxnas mojligheter att agera ansvars-
birare for barnets rattigheter ar nar fragor vicks om patientsekretess, tystnadsplikt
och samtycke. Vid tillimpning av bestimmelserna om barnets ritt som anhorig i
HSL giller séklart regler om sekretess och tystnadsplikt i forhallande till patienten.
Det innebar inte ndgon forandring av patientsekretessen, dvs. patientens samtycke
kravs. For att fa ge information till barnet som ar anhorig kravs dessutom
vardnadshavares samtycke till att barnet far lov att informeras. I vissa situationer ar
det andra personer #n barnets biologiska fordldrar som ar vardnadshavare och
darfor ar det viktigt att ta reda pa vem eller vilka som ar barnets vardnadshavare.

I 25 kap. 1 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) star att sekretess géller
inom hilso- och sjukvarden for uppgift om en enskilds hélsotillstdnd eller andra
personliga forhallanden, om det inte star klart att uppgiften kan rgjas utan att den
enskilde eller ndgon anhorig till denne lider men. Finns inget samtycke fran
patienten eller nadgon annan sekretessbrytande regel, méste en menprévning goras
innan uppgifter om patient far laimnas ut, bade till vuxna anhoriga och till barnet
som anhorig

Personal kan alltsd komma i ett lige d& de inte kan besvara konkreta fragor fran
barnet rorande patientens tillstand. Till exempel darfor att patienten inte medger det
eller att det kan antas att barnet lider betydande men om uppgiften réjs. I andra
situationer kan det vara svért att inhdmta de samtycken som kravs for att bade fa
lamna ut information om patienten och fa ge information till barnet. Ett sidant
tillfalle kan uppstd da patienten ar vardnadshavare men s& pass svart sjuk eller
skadad att det inte gar att fa samtycke. I samtliga situationer kan modellen for
tolkning av barnets rittigheter (figur 1) vara ett verktyg for personalen nir de gor
menprovningen. Det kan alltsa uppsta situationer déar barnets samlade réttigheter,
och en bedomning av barnets bésta, viger tyngre i beslut om information och stod
till barnet som anhorig 4n annan lagstiftning eller annan hansyn.
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Oavsett komplexiteten i dessa situationer
ir den pedagogiska utmaningen anda
alltid att arbeta for att motivera patienten, nér hon inte forstar sig pa ett
barnet och barnets familj att ge barnet sin barn, utan tinker, séker och
lagliga ratt till information, rad och st6d. fréagar andra barn. De kommer
Vi behover vara tydliga med hur den att visa henne hur hon skall géra
omsorgen stirker barnets hélsa och for att inte skada dem alltfor
individens forméga att s konstruk- mycket, bara hon dr villig att
tivt och stressfritt som majligt hantera lira.

situationen och sina kanslor. Har kan J. Korezak [5 sid. 119]
verksamhetsndra rutiner och allméant

hallet informationsmaterial om patient-

ens sjukdom/tillstand vara ett stod for vardpersonal att agera utan att bryta mot
sekretess, tystnadsplikt eller uppleva otrygghet i om de kringgar regler om samtycke.
Det finns heller inget som hindrar personal i vilfirden att ge konkreta tips pé till
exempel stresshantering till barnet och dess viktiga vuxna nar man upptécker ett
sadant behov [12].

En fornuftig pedagog surar inte

Sammanfattande reflektion

I inledningen av kapitlet beskrevs en ambition om att ge dig som lasare en inblick i
vad det innebdr att vara ansvarsbarare for barnet som rattighetsbarare och locka dig
som lasare av antologin att bli nyfiken pa hur vuxnas syn péa barn péverkar hur vi
moter och ser pa barn i anhorigskap. Det finns naturligtvis ménga véagar och
tankesitt som kan leda dig till att bli nyfiken pé& din barnsyn och barnets rattigheter.
Det hir var mitt sétt att inspirera och kanske utmana dig sa att barn och unga i hogre
grad mots som rittighetsbiarare och ges utrymme att ta del av och utova sina
rattigheter.

Att forstd, tillampa och tillsammans med barn och unga genomféra barnets
rattigheter nir barnet befinner sig i ett anhorigskap &r inte bara en juridisk fraga.
Aven om lagarna ger oss gott stod och stiller krav p& handling s behover vi dven
forstd och narma oss uppdraget utifrin etiska perspektiv och pedagogiska
ambitioner. Detta kriver i sin tur att vi i vira professioner och verksamheter ges
mojlighet att 1ara mer om och samtala kring:
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e barnianhorigskap \
e Dbarnets riattigheter Allt som barn krdaver dar att
e barns utveckling och hur den bordan inte skall bli for tung,
kan paverka barnets forméga inte overstiga deras krafter, att
att ta till sig information och de skall méta forstdelse ndr de
hantera utmanande situa- tvekar, ndr de snubblar. Nar
tioner barn blir trétta vill de fa tid pd
For att gora detta kan du dels ta del sig att hdmta andan.
av fler kapitel i denna antologi eller J. Korezak [5 sid. 90]
ta del av utbildningar, studier, j
informationsmaterial och filmer hos

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka), pa Socialstyrelsens webbsidor och pa
Kunskapsguiden. Ménga patient- och anhorigféreningar har ocksé information och
stodjande material for larande, reflekterande samtal och information till bade barn
och vuxna.

Det jag vill uppmana till niar du tar del av allt som finns ar att du tar pa dig
“barnrittsglasogonen” under tiden du lar och reflekterar. Hur stir sig den
presenterade kunskapen, slutsatserna, metoderna och de stodjande materialen i
forhallande till en barnrattsbaserad barnsyn? Behover du till exempel komplettera
med mer av barnets perspektiv?

For mig ar det sedan lang tid tillbaka uppenbart att vi inte fullt ut kan leva upp till
HSL 5 kap.7 § om vi inte lar oss mer om barnets rattigheter, for att darefter
komplettera med ett stallningstagande dar vi som vuxna gor allt for att se péa
situationen vi har framfor oss ur det anhoriga barnets perspektiv. Da 6kar modet att
sdtta barnets basta och barnets behov forst! S& med ett sista citat frdn Janusz
Korczaks bok ”Hur man dlskar ett barn” hoppas jag att du som tagit dig tid att lasa
kapitlet kdnner nyfikenhet och trygghet i att fortsdtta lara mer om barnet som
rattighetsbarare nar de lever i ett anhorigskap.

Var trogen mot dig sjdlv, sok din egen vdg. Lar kdnna dig sjalv
innan du forsoker ldra kanna barnen. Du mdste bli medveten
om vad du sjalv formdr, innan du bérjar tala om for barnen
vilken omfattning deras rdttigheter och plikter har. Du sjdlv dr
det barn du madste ldra kdnna, uppfostra och framfor allt,
utbilda. [5 sid. 109]
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Summary

Children as Next of Kin Are Rights-Bearers

Being a rights-bearer is not the same as being a passive recipient of others' kindness,
protection, or care. It means being seen—and seeing oneself—as equal to others, with
an awareness of one's own worth and dignity. In contexts where children are next of
kin, this perspective calls on adults to view the child both as an active agent and as
someone in need of protection and care.

This chapter explores how adult perceptions of children and their rights affect the
ability of children as next of kin to exercise those rights. Three central concepts are
discussed: the child perspective, the child’s perspective, and the child rights
perspective. All three influence how adults can understand and practically apply
children's rights in relation to children as next of kin. The chapter also presents
examples of how a child rights-based view can offer decision-makers and
professionals both an ethical compass and pedagogical guidance in prioritising the
needs of these children.

The chapter highlights dilemmas professionals may face when supporting children
as next of kin, such as when key adults and professionals disagree on the child’s right
to information, advice, or support, or when the child resists participation. In
conclusion, the author encourages the reader to reflect on how adult perceptions,
and prevailing societal views of childhood, shape the way we recognise children as
next of kin as rights-bearers with individual needs.
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2. Fysisk och psykisk omsorgssvikt under barnets
forsta levnadsar: Att arbeta systematiskt med
spada och sma barns psykiska halsa — upptacka,
beskriva och hjadlpa

Catarina Furmark

Sammanfattning

Spada och sma barn ar beroende av sina omsorgspersoner. Ett litet barn som ar
anhorig till en fordlder med allvarlig psykisk sjukdom eller dar relationerna mellan
de vuxna praglas av konflikter eller interpersonellt vald, ar sarskilt utlamnat.
Spadbarn kan redan vid nigra f& ménaders &lder uppvisa posttraumatiska
stressymptom efter valdshindelser. Om fordldern sjilv har posttraumatiska
stressymptom kan det ytterligare péverka barnet. Barnet uppvisar fler och
allvarligare symptom och I6per hogre risk att ocksd utsittas for trauma, nir
omsorgspersonen blivit utsatt for vald. Det ar viktigt att podngtera att inte alla barn
som vixer upp med en fordlder med egen valdsutsatthet eller psykisk sjukdom
utvecklar egen psykisk ohilsa. Samtidigt har forskning visat att det finns samband
mellan psykisk sjukdom eller egen véaldsutsatthet hos fordldern och psykisk ohilsa
hos barnet.

Spadbarn utsitts for traumatiska handelser i hdgre grad an dldre barn, nira hilften
av alla barn som utsitts for trauma ar under sex ar. Internationella studier visar att
23 procent av barn mellan sex och 36 ménader har exponerats for vild mellan vuxna.
En svensk studie rapporterade att var femte skolbarn i Sverige utsatts for fysiska
overgrepp av en nirstadende vuxen. Data for yngre barn saknas till stor del.

Sma barn kan lida av psykisk ohalsa och de har kapacitet att visa det pé en rad olika
sitt. Ett alltfor vanligt antagande &ar att barnet ar for litet for att komma ihég
héndelser, eller for att visa symptom, men sma barn har sin egen unika, icke-verbala
forméga att kommunicera vad de varit med om. De har dock en begransad rost att
gora sig horda. Det kommer an pa oss professionella att uppméirksamma barnets
situation och vara barnets rost. Vi kan se spiadbarnets behov och virna dess
rattigheter. Barn har ritt att fi omsorg, vara ilskade, trygga och skyddade fran vald
och 6vergrepp. For att belysa spddbarnets rattigheter kan dokumentet "Declaration
of Infant Rights”, utgivet av WAIMH, anviandas. For fallet som presenteras i det hir
kapitlet ar det sarskilt resolution nummer fem; "Spadbarnet har ritt att skyddas fran
omsorgssvikt, fysiska, sexuella och emotionella 6vergrepp.” och resolution sex:
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“Spadbarnet har ritt till professionell hjialp nir barnet varit exponerat for
traumatiska handelser” som ir relevanta.

En gedigen kartlaggning bor alltid ligga till grund for det professionella arbetet med
spadbarn som uppvisar symptom pé trauma. Ett arbetssitt som kan anvindas for
att systematiskt kartlagga barns svarigheter ar DC:0—5; Diagnostisk klassificering av
psykisk hélsa och utvecklingsavvikelser under spadbarnsélder och tidig barndom. I
kapitlet presenteras och diskuteras ett fall som fokuserar pa diagnostiska aspekter
och insatser som kan krivas for att ge effektiv behandling till ett litet barn som
exponerats for vald i olika former. Genom fallbeskrivningen kopplas olika perspektiv
samman.

Inledning och teoretisk bakgrund

Spadbarn dr helt beroende av relationen till sina omsorgspersoner for att 6verleva
och ar darfor sirskilt sirbara for negativa livshandelser [1, 2]. Négra smé barn ar
anhoriga till en fordlder med allvarlig, obehandlad psykisk sjukdom. Vissa barn lever
med fordldrar som kampar med stressfaktorer i sitt liv som &ar sa starka att de
paverkar forilderns fungerande. En del sma barn lever i familjer dar inter-
generationella trauma péaverkar savil foraldraférméga som spadbarnets méende och
utveckling. Mer information om denna typ av multiproblematik finns i kapitlet
Trygghetens skorhet: Utvecklingspsykologiska och mdénniskordttsliga perspektiv
pa situationen for barn i flyktingfamiljer. Ytterligare ndgra barn omhéndertas for
samhillsvard nar fordldern inte formér ta hand om sitt barn och da ar det speciellt
viktigt att utga fran barnets behov, ndgot som beskrivs i kapitlet Med fordldrarna
pa avstdnd — utmaningar for barn 1 familjehem. Nagra barn har foridldrar vars
relation praglas av konflikter eller interpersonellt vald. De ar sarskilt utlimnade och
I6per risk for att sjdlva utsattas for vald med pafoljande negativa utvecklingsspar [2,

3]

Spadbarn kan redan vid tre manaders alder uppvisa posttraumatiska stressymptom
efter valdshiandelser och exponering for trauma [4]. Barnet kan bade ha varit direkt
utsatt for en traumatisk handelse, men dven indirekt, da fordldraférmégan hos en
fordlder som utsatts for vald kan paverkas negativt. Att bli utsatt for interpersonellt
véld ar en betydande riskfaktor for att foraldern ska tappa i fordldraformaga, och att
fordldra-barn relationen inte utvecklas optimalt. Det finns en koppling mellan att
som foralder ha blivit utsatt for fysiskt och psykiskt vald, och férdldrabeteenden som
ar negativa; sdsom hardhanthet, negativa kommentarer till barnet och tvingande
beteenden [5]. Barnet riskerar ocksd att bli psykiskt och emotionellt Gvergivet.
Studier visar att nar foraldern sjalv uppvisar posttraumatiska stressymptom efter
vald, s& rapporteras barnet ocksa ha fler och allvarligare symptom pé trauma [4].
Barnet 16per ocksa hogre risk att sjilv utsattas for vald [6]. Barnets utvecklingsniva
och fordlderns forméaga att ta hand om barnet ar forstas avgorande faktorer vid
bedémning av posttraumatiska stressymptom hos spadbarn [4]. Det ar viktigt att
podngtera att inte alla barn som lever i valdsutsatthet utvecklar psykisk ohélsa. Men
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studier visar att det finns ett samband mellan foralderns utsatthet for vald och
psykisk ohilsa hos barnet [5].

Spadbarn utsitts ocksa for traumatiska hiandelser i hogre grad 4n dldre barn [4]. En
internationell studie har visat att nira hélften av alla barn som utsatts for negativa
livshiandelser ar under sex &r [7, 8] och nir det forekom vald mellan barnets
omsorgspersoner hade narmare 23 procent av barn mellan sex och 36 manader
utsatts for minst en valdshidndelse, inklusive exponering for partnervald [8]. I
Sverige finns fa studier av forekomsten av véld och 6vergrepp mot smé barn [9]. En
svensk studie med data fran skolbarn [10] rapporterade att 19,7 procent av barnen i
Sverige utsatts for fysiska overgrepp av en nirstadende vuxen — men data for yngre
barn saknas. Har finns en stor kunskapslucka |9, 11], och barn som bevittnat vald
har ldnge varit osynliga [3].

Spadbarnet har ratt att fi omsorg, vara dlskat, tryggt och skyddat fran vald och
overgrepp. Nar det giller de allra yngsta barnens rattigheter, s kan vi utga ifran
dokumentet “Declaration of Infant Rights”, utgivet av WAIMH for spadbarns
psykiska hélsa [1]. For fallbeskrivningen som presenteras i kapitlet ar sarskilt
nummer fem och sex relevanta; "The Infant has the right to be protected from
neglect, physical, sexual and emotional abuse, including infant-trafficking” och “The
Infant has the right to have access to professional help whenever exposed directly or
indirectly to traumatic events”. Trots kunskap om vilka insatser som fungerar for
sma barn sa sitts stodet till de yngsta barnen ofta in for sent, och ar bristfalligt [9].
Tillgadngen till behandling for sméa barn i Sverige ar ojamlik och mgjligheterna att fa
lampligt stod ar ofta bristfilliga [12]. Detta géller sarskilt for familjer i utsatta
omréaden, dar ménga familjer med minoritetsbakgrund finns, nagot som beskrivs i
kapitlet "Fdargad” av en svdr barndom — Rasismens konsekvenser for barn i
familjer som tillhér minoritetsgrupper. Ur ett barnrattsperspektiv ar bristerna i att
uppticka och kunna hjilpa psykisk ohilsa hos de allra yngsta barnen oacceptabla [1,
9,12]

Att bli utsatt for allvarligt negativa livshdndelser under det forsta levnadséret kan
leda till en rad negativa konsekvenser for barnet, frin kénsloméssiga- och
beteendemissiga svarigheter till kliniska stérningar [13]. Det innebér ocksa ckad
risk for andra emotionella problem senare i livet [14]. De specifika symptom som
barnet uppvisar ar avhéngigt flera faktorer sésom barnets alder och utvecklingsniva,
individuella karakteristika hos barnet och omgivningens férméaga att fungera som en
skyddande buffert [15, 16]. Nar ett litet barn lever i ridsla och utsatthet med en
fordlder som inte effektivt kan skydda barnet, och parallellt inte orkar eller formar
stimulera barnet och stiarka barnets utveckling, riskerar de tidiga negativa
livshdndelserna att himma barnets 6vergripande utveckling [16]. Bristande omsorg
kan leda till att spadbarnet kidnner sig otryggt och osikert. Det kan stora barnets
neurobiologiska utveckling och barnets anknytningsmonster och om grundlidggande
behov som mat, sémn och trygghet samt stimulans i form av utvecklingsstédjande
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lek inte tillgodoses, riskerar spadbarnet fa svérigheter att né forvantade milstolpar i
utvecklingen [16].

Det kommer an pa de professionella runtom barnet att uppmarksamma barnets
situation och vara barnets rost nar det uppticks att barnets utveckling ar pa avvagar.
Sma barn kan lida av psykisk ohilsa, och de har kapacitet att visa det pa olika mer
eller mindre tydliga sétt, men sma barn har en begransad rost att gora sig horda. Ett
alltfor vanligt antagande ar att barnet ar for litet for att komma ihag handelser, eller
for litet for att visa symptom. Men sma barn har sin egen unika, icke-verbala forméaga
att kommunicera vad de har varit med om, och vad de kidnner. Det professionella
arbetet bor alltid utgd ifrdn en gedigen, bred och systematisk kartliggning av
spadbarnets svarigheter som grund for planerad behandling. Ett arbetssitt som
anviands inom primir- och specialistvard ar DC:0-5; Diagnostisk klassificering av
psykisk hilsa och utvecklingsavvikelser under spadbarnsélder och tidig barndom
[17, 18]. T kapitlet presenteras och diskuteras ett fall som fokuserar pa diagnostiska
frdgor med hjilp av ramverket DC:0-5 samt aktuella insatser for effektiv utredning
och behandling till ett litet barn som utsatts for fysisk och psykisk omsorgssvikt.
Kapitlet inleds med en beskrivning av vilka effekter som kan uppstd nar smé barn
upplever vald. Darefter foljer en fallbeskrivning och diskussion.

Effekter av att uppleva vald

Véld i nara relationer far allvarliga och ldngsiktiga negativa konsekvenser for barnets
utveckling och vilbefinnande. Att bevittna vald i ndra relationer och att uppleva véld
mot den egna personen paverkar barnet negativt, bade gillande kinslomaissig
utveckling, kognitiv utveckling samt funktioner sisom minne och koncentration
[19]. Spadbarn ar sérskilt sdrbara eftersom deras hjarnor och emotionella system
fortfarande utvecklas. Darfor ar konsekvenserna allvarligare for de yngsta barnen.
Bara att bevittna verbalt vdld mellan omsorgspersonerna kan ha negativa konse-
kvenser for hjarnans utveckling [20, 21]. En studie som undersokt barns reaktioner
pa olika trauma, fann att trauma bestdende av att ha bevittnat interpersonellt vald
ledde till sarskilt allvarliga symptom, med 6kad kénslighet, 6verdriven vaksambhet,
samt radsla [22]. De negativa langtidseffekterna av att uppleva vald tidigt i livet ar
vialdokumenterade, sirskilt vad giller barnets utveckling och 6kad risk for psykisk
ohilsa senare i livet [23—26]. Nedan listas nagra av de negativa reaktioner som
spadbarn under 12 ménader kan uppvisa pa kort och lang sikt nir de bevittnar eller
utsétts for vald och dess konsekvenser:

Fysiska reaktioner: Starkt stressande hindelser kan utlosa fysiska reaktioner,
inklusive 6kad hjartfrekvens, 6kad andning, 6kad produktion av stresshormonet
kortisol och 6kad muskelspanning. Detta ar skadligt pa kort sikt darfor att det
hammar barnets utforskande och naturliga lekbeteende, men det forefaller vara
skadligt dven for barnets fysiska hilsa och generella utveckling pa lang sikt [19, 27].
Okad utsatthet for stress tidigt i livet kan leda till nedsatt motstindskraft mot stress
senare 1 livet [28].
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Psykiska reaktioner: Spidbarn som exponeras for vald i hemmet uppvisar 6kad
overdriven vaksamhet och oro. De kan reagera med hog, gill grat och skrikighet
under lingre perioder, otrostlighet, otrygghet och rddsla nir de hor eller ser
valdshandlingar mellan sina vardgivare eller andra i familjen. Smé barn kan ocksa
reagera med att dra sig tillbaka fran social samvaro, kan ha latt for att rycka till vid
plotsliga stimuli som hoga ljud, eller stimuli som padminner om den traumatiska
situationen, samt verka franvarande [2]. Barn som ir utsatta for véld loper storre
risk pa gruppniva att utveckla psykiatrisk problematik som &ngest, depression och
posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) bade under barndomen, men dven senare i
livet [23, 29, 30]. Spdda och smé barn kan visa generell irritabilitet och aktivt férsoka
undvika stimuli som padminner dem om den traumatiska hindelsen, t.ex. efter
smirtsamma medicinska procedurer [31].

Sémn- och dtsvdrigheter: Spadbarn som &r utsatta for vild kan ha svérigheter att
sova och fi somnrubbningar. De kan ha svart att somna, fi mardrommar eller vakna
ofta pa natten pa grund av riadsla och oro. Valdshiandelser och stress kan péverka
spadbarnets aptit och matsmaéltning. De kan bli selektiva i maten, dta mer eller
mindre dn vanligt och f& magbesviar [32].

Kognitiv utveckling och sprdakutveckling: Tidiga traumatiska erfarenheter, sisom
exponering for véld eller forsummelse, kan stéra spadbarnets hjarnutveckling,
sarskilt i omradden som ar centrala for sprak och exekutiva funktioner. Langvarig
exponering for vald kan paverka spadbarns kognitiva och sprakliga utveckling [33,
34], och ge svarigheter med inldarning, minne och koncentration [35, 36].
Dysreglering av stressystemet till foljd av tidig traumatisering paverkar delar av
hjarnan negativt, bland annat hippocampus och prefrontala cortex, som &r
avgorande for minne, uppmarksamhet och sprékbearbetning [37].

Minne: Spadbarn fods med en relativt val utvecklad formaga att registrera och lagra
information med sina sinnen, en process som paborjas redan under fosterstadiet. De
kan kidnna igen sina fordldrars roster och lukten av moderns hud. Detta tidiga
sinnesminne hjilper dem att kdnna igen och ki#nna trygghet i sin nirmaste
omgivning. De demonstrerar ockséd minnesférmaga fran fodseln genom att de kan
imitera saker de ser, exempelvis ansiktsuttryck, dven nar det gatt flera veckor i tid
fran exponering till imitering [38]. Studier har visat att nir fostret utsitts for stress
under fosterstadiet s paverkas bland annat delar av hjarnan som ar associerade med
minne och hjarnans struktur férandras [36]. Forskning har ocksé visat att spadbarn
kan utveckla implicita minnen, det vill siga att de kan reagera pa och kidnna igen
monster och hindelser som de dr bekanta med [39]. De kan forma episodiska
minnen, minnen som &r baserade pé erfarenheter och upplevelser, pa ett liknande
sdtt som vuxna, redan vid sju ménaders alder [40]. Studier har ocksa visat att
spadbarn kan hélla information i arbetsminnet under korta stunder och anvinda
informationen till att exempelvis komma ihég ett objekts placering [41].

Vad géller langtidsminne finns studier som pekar pa att spadbarn kan ha minnen
som péaverkar deras beteende under ldngre tid, minnen av tidigare hiandelser och
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aven relationella erfarenheter. Tre till fyra ménader gamla spadbarn kan bilda lang-
variga minnen av ndgot de observerar under endast en kort tid [41]. Spadbarn som
fick se en viss handling vid tre manaders alder, kunde béde lara sig och komma ihég
handlingarna och sedan imitera dem vid sex manaders &lder — nér de blivit motoriskt
kompetenta nog att utfora dem [42]. Det ar dock viktigt att notera att spadbarnets
minnesférméga har begransningar och att det fortsitter att utvecklas 6ver tid. Vissa
episodiska minnen bibehélls sannolikt inte p&d grund av det som kallas infantil
amnesi (0—2 ars élder).

Kéinslomdissig reglering och anknytning: Spadbarn fods med kapacitet att uttrycka
grundlaggande kianslomaissiga affekter och reaktioner, men formégan att reglera
kidnslor ar till en borjan mycket begrinsad. Barnet dr beroende av sina
omsorgspersoner for affektreglering. Interpersonellt vald paverkar fordlderns
formaga att uppfatta, tolka och svara pa spaddbarnets behov pa ett lyhort, konsekvent
och forutsigbart sitt. Detta kan pa sikt underminera barnets kinsla av att det finns
trygga vuxna som kan hjidlpa och lugna och det kan ocksa dventyra spiddbarnets
utveckling av ett organiserat anknytningsmonster [43]. Spadbarn ar helt beroende
av sina omsorgspersoner for att fi sina fysiska, emotionella och psykiska behov
tillgodosedda. En forutsattning for att skapa en trygg tillvaro for spadbarnet ar att
omsorgspersonerna svarar snabbt, lyhort och konsekvent pa spadbarnets signaler
och behov [44]. Spadbarnets sitt att signalera sina behov innefattar att le och vinda
sig mot omsorgspersonerna och ta 6gonkontakt, men det kan ocksa vara att grata
eller skrika om upplevelserna ar negativa. Barnets grét ar en biologisk signal for att
vacka foralderns omsorg [45]. Graten ar graderad och varierar i styrka och andra
akustiska dimensioner for att reflektera barnets grad av stress och obehag. Barnets
grat och fordlderns reaktion dr synkroniserade — nir barnet grater hogre och gillare,
ar det en markor for barnets allt storre nivé av stress, vilket leder till en starkare
reaktion hos fordldern av att vilja trésta — hos en féralder med god féraldraférméga.
I vissa fall kan dock barnets gilla grat istdllet vdcka irritation och motvilja hos
fordldern. Barn som grater extremt mycket 16per hogre risk for att utsittas for vald
[45].

Summering

Det lilla barnet fods med formagor som utvecklas snabbt under det forsta
levnadsaret. Barnet far en alltmer koordinerad motorik (till exempel att sitta, krypa,
gd), forbattrad formaga att kommunicera och samspela socialt (exempelvis
ogonkontakt, leenden) samt utvecklar en anknytning till omsorgspersonerna. Dessa
formégor ar centrala for barnets fortsatta emotionella, kognitiva och fysiska
utveckling och formas inom ramen for barnets narmaste relationer. Barnet och dess
utveckling ar beroende av att relationerna ar tillrackligt vil anpassade till barnets
behov av skydd, trost, kidrlek och stimulans. Vild i nira relationer och allvarlig
psykisk ohélsa paverkar barnets omsorgspersoner och deras forméga att ta hand om
barnet. Omsorgspersonerna har ansvaret for att tillgodose barnets behov och se till
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att barnet ar tryggt och vil omhindertaget. I en familj dar interpersonellt vild
forekommer riskerar det fa betydande och ldngvariga konsekvenser for spadbarnet.

Presentation av fallet

Emma

Emma var sju ménader nir hon remitterades till specialistvarden. Bakgrunden var
att hennes mamma Anna, 28 ar, flytt till ett skyddat boende efter en allvarlig incident
ihemmet ndr Emma var fem ménader gammal. Anna hade sedan tidigt i graviditeten
ingen kontakt med Emmas biologiske far, utan Anna och Emma hade bott tillsam-
mans med Annas nya pojkvin, Kevin. Kevin hade vid flera tillfdllen upptratt hotfullt
och utovat vald mot Anna nar Emma varit narvarande.

Niar Anna vistats pd boendet en dryg manad, borjade hon kinna sig trygg med
personalen pa boendet och vigade beritta lite mer om sin oro for Emma. Emma
uppvisade flera olika symptom, hon végrade ofta dta och hon hade gétt ned i vikt.
Hon grit ofta, och Anna uppgav att hon ofta inte kunde trosta Emma. Anna insdg
alltmer vad hon och hennes dotter faktiskt varit med om, och hon funderade hur
Emma haft det nir Anna kortare stunder varit tvungen att ldimna henne ensam med
Kevin. Hon borjade ockséd kdnna alltmer skam och angest 6ver att hon inte kunnat
skydda sitt barn bittre. Personalen pa boendet hade noterat att Emma endast gav
flyktig 6gonkontakt. Emma log inte utan hade ett allvarligt ansiktsuttryck storre
delen av tiden. Hon skrek oftast under blgjbyten.

Emma verkade inte heller vilja prova att 4ta smakportioner, men hade ocksa svart
att ta flaska. Vid de tillfillen Emma skulle dta och matades med flaska s6g hon
intensivt nagra ganger, for att sedan ligga stilla med flaskan i munnen. Anna forsokte
hjialpa Emma att fortsitta 4ta, men hon formadde inte. Ibland borjade Emma istillet
skrika, vérja sig och kasta huvudet av och an. Anna uttryckte att det var jobbigt och
frustrerande att mata Emma, att hon inte visste hur hon skulle gora och vad det
kunde bero pa. Personalen observerade detsamma. De sag ocksd att Emma blev
valdigt upprord nar Anna lamnade rummet, dven om det bara var for en kort stund.
Emma var extremt tillbakadragen och forsiktig infér nya manniskor i hennes
omgivning och verkade radd. Emma hade svirt att komma till ro och vaknade
skrikande flera ganger per natt. Personalen pé det skyddade boendet uppfattade
symptomen som allvarliga, och Anna som hjalpsokande, och hjélpte darfor Anna att
boka in ett extra besok till barnhédlsovarden (BHV).

Vid den extra kontrollen strax efter sex manader noterade skoterskan att Emma var
mycket trott, och att hon 1ag betydligt under sin viktkurva. Emma visade inget
intresse for leksakerna vid skotbordet, och hon log inte. Anna i sin tur verkade ned-
stamd, hon svarade enstavigt och hon log inte heller mot Emma. Emma var ett friskt
barn i 6vrigt, men BHV-sjukskoterskan gjorde dnda pa dessa indikationer en
bedémning av social formaga. Vid bedomningen noterades bristande 6gonkontakt,
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inga svarsleenden, undvikande av social kontakt och svérigheter att f barnet att
medverka vid samspel. Skéterskan delade Annas oro for Emmas utveckling och efter
konsultation med psykolog i primérvarden skickades en remiss till specialist-
psykiatrins spad- och smabarnsteam.

Kartldggningsprocessen med samlad information och observationer

Vid komplexa bedomningar behovs kartlaggning av samtliga omraden som paverkar
barnets utveckling och dven barnets egna konstitutionella férmégor. For att kunna
stilla en diagnos for ett barn under ett &r krivs en omfattande systematisk
bedomning. Hir ingdr bedomning av barnets kognitiva och kommunikativa
forméga, emotionella och sociala utveckling, biologiska omriden sisom
somn/vakenhetscykler, &tmonster och motorisk koordination, samt bedomning av
barnets relationella situation.

Det finns inga nationella riktlinjer i Sverige for bedomningsprocessen for spada och
sma barn, men vissa regioner har tagit fram riktlinjer (standardiserade
vardprocesser, processkartor) sarskilt for bedomning av spadda och smé barns
psykiska hilsa inom specialistvarden. Spad- och smébarnsspecialister i Sverige foljer
ofta internationella rekommendationer (Best practice/Gold standard) [46—48].
Avsnittet om kartlaggningsprocessen och diagnosticeringen ar skrivet i samrad med
Vilma Reyes och Alicia F. Lieberman [16].

I Emmas fall fokuserade psykologen sin bedomning sarskilt pa hur upplevelsen av
potentiellt traumatiserande hiindelser kunde ha paverkat Emmas utveckling. Aven
faktorer som kan bidra till aterhdmtning, sd kallade friskfaktorer, kartlades.
Bedomningsprocessen inkluderade genomgéng av medicinsk journal, noggrann
intervju med Anna om Emmas utveckling, kliniska observationer, samverkan med
socialtjansten och intervju med socialsekreterare, samt samspelsbedémning.
Bedomningen innefattade bade mottagningsbesok och observationer pa boendet,
samt en rad strukturerade bedomningsmetoder och skattningsformular, beskrivna
nedan.

Bedémningsmetoder

For utvecklingsbedémning anvindes Ages and Stages Questionnaire: Socio-
Emotional (ASQ:SE-2) [49] och for en fordjupning av vissa omraden anvindes
Behavioural Assessment of Babys Emotional and Social Style (BABES) [46]. For
traumaskattning for barnet anvandes Traumatic Events Screening Inventory Parent
Report Revised (TESI-PRR) [50]. Eftersom omsorgspersonens méaende och
fungerande ar avgorande for barnets utveckling, gjordes ocksd en bedomning av
fordlderns traumasymptom med Parent trauma response questionnaire (PTRQ)
[51], Life Stressors Checklist-Revised (LSC-R) [52] samt Angels in the Nursery
Interview [53]. Det dr ocksa viktigt att bedoma foralderns psykiska maende, i det har
fallet anvindes formulédret Patient Health Questionnaire (PHQ-9) [54]. Vid den

38



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

systematiska samspelsobservationen anvindes Brief Early Relational Assessment
(BERA) [55, 56] och for att kunna friga Anna om hennes tankar om Emma, sig sjilv
som foridlder och om sin relation till Emma anvindes Working Model of the Child
Interview (WMCI) [57]. All information sammanfattades med hjilp av det
multiaxiala diagnossystemet DC:0-5, Diagnostisk klassificering av psykisk hélsa och
utvecklingsavvikelser under spadbarnsalder och tidig barndom [17, 18]. Diagnos-
systemet med aldersanpassade kriterier anviands i hela Norden for att bedoma
spada- och smé barns psykiska hilsa [58]. DC:0—5 manualen papekar att diagnosen
PTSD ska ges med forsiktighet till barn under ett ar, eftersom barnet under det forsta
aret undergar stora utvecklingsmissiga fordndringar och kan uppvisa en rad
symptom som ibland kan vara motstridiga — skrikighet kontra socialt tillbaka-
dragande — och ibland otydliga. Eftersom symptomen ar sa olika, kriavs det stor
kunnighet och en gedigen kartldggningsprocess for att kunna bedoma om spadbarn
under ett ar uppfyller diagnoskriterier for PTSD eller inte.

Medicinsk och utvecklingspsykologisk historik

I journalanteckningar framkom att graviditeten varit oplanerad, efter en tillfillig
relation. Anna beskrev ocksd under den anamnestiska intervjun graviditeten som
“stressig”, och att hon lidit av extremt graviditetsillamaende. I vecka 18 blev hon
inlagd pa sjukhus i fyra dagar. Hon anvidnde inga mediciner, och efter vecka 20
madde Anna bittre. Graviditeten forlopte i 6vrigt medicinskt normalt. Fyra veckor
fore planerad nedkomst kom Anna in efter vattenavgang och Emma foddes efter en
11-timmar lang forlossning. Hon hade bra varden, vigde 2,235 gram och var 45 cm
ldng. Personalen pa avdelningen dir Emma och Anna vistades under ett par dagar
efter den nagot for tidiga fodseln noterade att Anna verkade 6vervaldigad av att ha
fott ett barn, och att hon helst lamnade 6ver omvardnaden av Emma till personalen.
Anna klagade over olika diffusa smartor och bad om smartlindrande medicin eller
tabletter for att kunna sova. Hon var ensam och verkade lite kinslomassigt fran-
varande. Hon hade ingen kontakt med den biologiske fadern. Annas nya pojkvian
hade varit med under férlossningen, men darefter avvikit. Personalen observerade
att Anna verkade ha svart med nirhet och att ta till sig babyn. Personalen hade
forsokt fa Anna att bira Emma hud-mot-hud och hjidlpa henne att fi igéng
amningen, men Anna hade svart med att fa till det. Hon beslutade sig att flaskmata,
och da borjade Emma é&ta lite battre. Anna och Emma kunde &dka hem.

Genomgang av BHV-journal visade vidare att Emma under de forsta tvA manaderna
utvecklades som forvintat, men att de sedan uteblivit fran flera kontroller, sé
information saknades. Niar Emma var fyra manader sokte Anna vard for Emmas
andningssvarigheter. Vid undersokningen upptéicktes att Emma hade RS-virus och
mycket 1ag syresittning. Personalen uppfattade Anna som nigot oengagerad, man
noterade att flickan gatt en langre tid med en allvarlig infektion utan att Anna sokt
hjalp, att Anna forefoll nedstamd samt att flickans hygien var eftersatt. En
orosanmilan upprattades. Efter att Emma blivit battre, skrevs de ut fran sjukhuset.
En ytterligare incident fanns journalférd, dd Emma var knappt fem ménader. Anna
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hade d& kommit in till akuten med Emma, da hon var orolig 6ver att Emma kunde
fatt en hjarnskakning efter ett fall. Anna uttryckte ocksd oro 6ver hur Emma hade
det nar hon sjélv inte var hemma. Det var inte ofta hon var borta, men vid de fa
tillfallena hade Kevin passat Emma. For vardpersonalen beridttade Anna ocksa
detaljer om egen valdsutsatthet, och hon fick da hjalp med polisanmalan och flytt till
skyddat boende. Socialtjansten var redan inkopplad efter den foérsta orosanmalan.

Kliniska observationer

Anna och Emma kom till det férsta besoket pa BUP med en socialsekreterare. Emma
hade just blivit sju manader. Emma halvlag i sin vagn iklidd rena, passande kldder
och var liten och spad for sin alder. Hon hade ett allvarligt ansiktsuttryck och
granskade noga sina omgivningar. Men hon tittade inte pa psykologen som tog emot
utan vande bort ansiktet och sig istillet bort mot ingéngen dir de just kommit in.
Emma var tyst och vaksam under hela besoket, och protesterade inte alls Gver att
ligga sjilv i vagnen, trots att besoket varade i ndstan en timme. Anna verkade vilja
kolla till Emma hela tiden, och uttryckte oro for Emmas méende. Psykologen
noterade att Emma inte tittade pé eller vinde sig till sin mamma. Anna beskrev att
hon kéinde en tafatthet med Emma, hon visste inte hur hon skulle kunna fa henne att
ita, och att grita mindre, och Anna ville girna ha hjilp. Socialsekreteraren bidrog
med upplysningar fran utredningen. Dessa upplysningar var till hjalp for férstaelsen
av Emmas beteende.

Vid det andra besoket noterade psykologen att Emma verkade n6jd och lugn nir de
kom in i mottagningsrummet. Psykologen foreslog att de skulle forsoka leka en stund
pa golvet, och Anna lyfte upp Emma ur vagnen, men d& Anna bdgjde sig ned for att
ldgga ifran sig henne stelnade hon till. Anna pratade lugnt med Emma, och lade ned
henne pa filten pa golvet men Emma forblev spand och verkade inte kunna slappna
av. Nar psykologen forsokte avleda Emma och viacka hennes intresse med en leksak
strackte hon sig inte efter den; hon ville inte ens f6lja den med blicken. Hon verkade
istillet bli skramd Gver situationen och bérjade grita. Anna tog genast upp Emma
och tog fram en nalle de haft med sig. Psykologen kunde se att Anna var mjuk och
lugn i sina rorelser. Emma kom till ro till slut, men det tog néstan tio minuter av gill
grat. Psykologen reflekterade med Anna 6ver att Emma verkade behova narheten av
sin mamma f6r att kunna lugna ned sig, och att hon inte verkade tycka om hastiga
fordandringar i position. Anna berittade da att Kevin ofta kastat upp henne i luften
och skrattat at henne nir hon protesterat eller blivit ridd. Under resten av besoket
holl sig Anna ndra Emma pé golvet, och Emma 1ag tyst och stilla pé filten med
vaksam blick. Hon visade inga naturliga rorelser av utforskande eller lek.

Vid det tredje tillfallet kom Anna ensam for att genomfora en fordldraintervju. Vid
detta tillfdlle hade Anna ocksa med sig en ljudupptagning som hon ville spela upp,
av ett gril mellan henne och Kevin. Man kunde hora Kevin hota Anna, och hur Anna
viadjade till Kevin att l1dmna Emma utanfor braket. Man kunde ocksa hora Emmas
gilla, hoga, oavbrutna grat. Det 14t som att Anna inte fick komma till Emma, utan att
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hon var i Kevins famn under grilet. Anna var markbart upprord nar de lyssnat pa
ljudinspelningen, och grét lite. Psykologen och Anna pratade tillsammans om hur
det paverkat Anna att, tillsammans med sitt lilla barn, leva i den valdsamma
relationen med Kevin, om att kdnna sig maktlos och utan majlighet att kunna skydda
sitt barn. Psykologen fick skjuta upp intervjun till ett annat tillfille f6r att kunna
fokusera pa Annas reaktioner kring handelsen vid ljudupptagningen.

Vid det tredje gemensamma besoket gjorde psykologen flera observationer gillande
Emmas motoriska och kénslomissiga utveckling. Emma lag igen pa golvet och var
lite mer bekvam, hon forsokte rora sig lite pa filten for att komma &t en liten boll,
men hennes koordination var skakig och ostadig. Hon hade en spand muskeltonus
och varje gang flikten i rummet gick igdng ryckte Emma till. Vid ett tillfalle nar
psykologen flyttade sig nirmare Emma lite for hastigt och hade en docka i 6gonhgjd
for att locka Emma till lek borjade Emma istéllet héftigt grita. Anna bojde sig genast
fram och lyfte upp henne med lugnande ljud. Hon forsokte trosta henne, men det
gick inte, Emma kastade sig bakat i famnen och tryckte sig ifrdn Annas grepp.
Psykologen kommenterade att plotsliga ljud ocksa verkade skramma Emma samt att
det maste vara svart for Anna att férsoka erbjuda trést nar Emma var sa upprord,
men att det ju hade gatt bra forra gdngen de var pa mottagningen. Anna verkade ta
till sig det psykologen sagt, och i takt med att hon blev lugnare, kunde Emma ocksa
komma till ro. Hon somnade till slut utmattad i Annas famn.

Eftersom Emma inte var tillrackligt gammal for en individuell skattning av svara och
potentiellt traumatiserande erfarenheter, gjorde psykologen traumaskattningen
TESI som klinisk intervju med Anna. Har framkom att Emma hade bevittnat vald
och varit ndrvarande vid hogljudda gril d& pojkvannen Kevin utsatt Anna for vald.
Vid ett tillfille hade Emma varit i Annas famn néir Kevin knuffat henne och de hade
bagge ramlat. Traumaskattningen tillsammans med utvecklingsbedomningen
ASQ:SE och Kkliniska observationer visade att Emma var forsenad inom flera
utvecklingsomradden. Emma hade motoriska svarigheter, svag muskeltonus och
verkade ointresserad av att utforska i lek eller med nya féremal. Hon hade ocksa
langa perioder av undvikande 6gonkontakt och social tillbakadragenhet, ndgot som
ocksa bekriftades av BHV-sjukskoterskans tidigare bedomning av Emmas sociala
forméga och intresse for socialt samspel. Anna kunde beskriva flera symptom sasom
somnsvarigheter, skrikighet, svartrostlighet, radsla vid plotsliga ljud och handelser i
omgivningen samt separationsangest. Under bedomningarna berdttade Anna dven
att hon kiande djup skuld 6ver att hon inte formatt skydda sitt barn. Hon klandrade
sig sjalv och uttryckte intensiv dngest 6ver Emmas symptom och att hon inte funnits
dir for henne kdanslomassigt. Psykologen forsokte hjalpa henne att forstd sambanden
mellan Emmas beteenden och skrimmande upplevelser med Kevin. Psykologen
forsokte ge hopp genom att berdtta att Emma skulle forbattras i takt med att hon fick
uppleva en forutsdgbar, lyhord och trygg omsorg av Anna.

WMCl-intervjun genomfordes med Anna. WMCI har bade oppna och mer
strukturerade frdgor och den ar utformad for att undersoka fordalderns tankar och
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kinslor om sitt barn, sig sjalv som foralder och relationen till barnet. Intervjun inleds
med frdgor om spadbarnets utvecklingshistoria, graviditeten, milstolpar i barnets
utveckling, barnets personlighet och om dagliga rutiner och férialderns reaktioner
kring dessa. Nir Anna tillfrdgades om sin reaktion pa graviditeten uttryckte hon att
hon kint en blandning av rddsla och forsiktigt hopp om att bli mamma. Upplevelser
runt forlossningen var svara for Anna att dra sig till minnes, hon kom forst inte
riktigt ihdg vad hon ként. Nar hon fick tdnka en stund beskrev hon férloppet med
ord som "hemsk”, “1angdragen”, “overklig” och "panikartad”. Under intervjun 6ver-
gick Anna ofta till att prata om sina egna upplevelser, snarare dn att berdtta om
Emma. Psykologen uppfattade att Anna gav uttryck for en blandning av besvikelse,
skuld och ridsla for det Emma utsatts for, kdanslor som verkade 6verskugga hennes
forméga att halla fokus pd Emma. Psykologen noterade att Anna var upptagen av
skamkénslor och att hon inte riktigt kunde beskriva glidje i samvaron med sin
dotter. Nar psykologen bad Anna beskriva sin dotters personlighet med fem adjektiv,
valde Anna ord som ”snill”, “en kidmpe”, “sorgsen”, “rddd”, och “inte samarbets-
villig”. Anna gav intryck av att kdnna sin dotter vil, hon kunde ge exempel pé vart
och ett av de adjektiv hon valt. Aven om flera av adjektiven beskrev socio-emotionella
eller beteendemaissiga svarigheter hos Emma, kunde Anna ocksa ge uttryck for att
hon var stolt 6ver att Emma var som hon beskrev, en "stark och snill tjej” som klarat
svira motgangar.

Under traumaskattningarna och intervjuerna med Anna framkom det att Anna sjalv
haft en del svira upplevelser under sin barndom, uppvaxt och i sitt unga vuxna liv.
Hon hade aldrig traffat sin biologiska pappa och kunde beskriva att hon saknade att
inte ha en relation till sin pappa. Nar Anna var sex dr, hade Annas mamma traffat en
man som flyttade in hos dem. Mannen hade varit vildsam bide mot Anna och
hennes mor, och Annas mamma hade inte forméatt skydda Anna mot valdet. Nar
Anna aterberattade sina upplevelser kunde hon visa bade ilska och sorg. Hon kunde
aven gora kopplingen till hur hennes egna upplevelser hade paverkat henne och
hennes foridldraskap. I frageformuldret PTRQ svarade Anna instaimmande i
pastdenden som: "Mitt barn har fitt permanenta skador av de skraimmande héand-
elserna”, "En annan forilder hade aldrig latit detta handa sitt barn”, "Jag frégar mig
sjalv om och om igen varfor det har hinde mitt barn” och "Mitt barn kommer inte
att kunna klara sig i framtiden efter detta”. Det fick psykologen att tdnka att Anna
skulle kunna vara hjilpt av att kunna bearbeta sin skuld och det hon varit med om. I
intervjun Angels in the Nursery, som fokuserar pa berittelser av kidnslomassigt
trygga upplevelser och gemenskap under uppvixten (inklusive sensoriska detaljer
som doft, visuella intryck osv), kunde Anna &terkalla detaljrika minnen péd goda
stunder tillsammans med sin egen mamma. Anna mindes cykelutflykter p&4 som-
maren, och kunde beridtta om dem med inlevelse. De haft med sig goda smoérgésar,
saft och kaffe, och tagit svalkande kvillsdopp i skymningen tillsammans. Hon
mindes ocksé att de julpysslat och pyntat i hemmet, med téanda ljus som lyst upp i
decembermorkret och kunde beskriva doften av pepparkakor som kom ifran koket.
Psykologen tog fasta pd Annas positiva minnen, och uppmuntrade henne att beratta
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niarmare om sina upplevelser. Psykologen berittade att de under behandlingen
kunde ta fram Annas berittelse for att dra nytta av hennes positiva kinsloméassiga
upplevelser, och anvinda dem som en slags ritning for hur Annas och Emmas
framtida samspel skulle kunna se ut.

Samspelsobservation

Bedomning av samspelet mellan Anna och Emma gjordes med hjilp av BERA, en
systematisk samspelsbedomning dar forildern och barnet observeras i en
samspelssituation. Foraldern far instruktionen att vara med sitt barn “som du brukar
vara”. Darefter gors en skattning av fordlderns, barnets och de badas gemensamma
bidrag till samspelet. Vid observationen sdg psykologen att Anna hade en del
svéarigheter och att Anna visade tecken pa nedstimdhet och oro. Niar hon var
tillsammans med Emma tittade hon visserligen pd Emma, och nir de fick 6gon-
kontakt s& log Anna och pratade mjukt med Emma, men sé fort Emma tittade bort
fick Anna ett allvarsamt uttryck i ansiktet, och tystnade. Anna reagerade pad minsta
signal frain Emma med 6kad motorisk aktivitet, plockade fram ménga olika leksaker,
forsokte avleda Emma och sig orolig ut. Emma i sin tur gav endast flyktig
ogonkontakt, gav lite gensvar pa Annas forsok till kontakt och att fa till ndgon form
av lek. Emma hade ocks3 ett allvarligt ansiktsuttryck.

Psykologen noterade att det fanns fa tecken pa 6msesidig glidje och gemensamt
fokus. Anna sdg mest ledsen ut, och verkade inte tycka det var sa roligt att vara med
Emma. Hon lade ofta ner Emma pa golvet och 14t henne leka sjilv. Psykologen
observerade vidare att Anna ibland uttryckte sig negativt om Emma och sa saker som
att hon kénde som att "hon inte vill vara med mig”. Dessa uttalanden atfoljdes ofta
av kanslor av skuld och en insikt om att Emma “bara var en baby och att inget av
detta var hennes fel”. Vid ett tillfille nar Anna hade Emma i famnen, slog Emma
Anna i ansiktet, tryckte sig bort fran henne och bojde sig bakat. Anna tolkade de icke-
verbala signalerna frain Emma som tecken pa att Emma inte dlskade henne, eller var
arg pa henne. Psykologen sdg ocksa att nir Emma blev uppspelt, eller var n6jd kunde
Anna siga att "nu kan hon vara charmig och glad, men nir som helst kan hon bérja
skrika. Precis som Kevin gjorde”, som att hon trodde att Emma tagit efter honom.
Sammantaget verkade Anna vara overvildigad av Emmas kidnslomaissiga behov.
Skulden Anna kénde nédr hon sdg Emma vara ledsen hindrade henne fran att gladjas
och faktiskt vara narvarande i relationen med Emma. Men psykologen sag ocksé att
Emma och Anna kunde ha fina stunder tillsammans, dir de lugnt laste i en bok, och
satt ndra. Anna klarade ocksa av det praktiska omhindertagandet fint som blgjbyte
och pakladning.

Observation i hemmet

Vid besoket i det skyddade boendet noterade psykologen att Annas och Emmas rum
var bekvamt, rent och trivsamt. Det vilade ett lugn 6ver lokalerna och Gverlag var
atmosfiaren varm och trevlig. Personalen hade ménga frigor om hur de skulle st6tta
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Anna och Emma for att fa till en positiv forandring hos Emma. Personalen berattade
under besoket att de sett en generell forbittring i nattnings- och matningsrutiner.
De beskrev att de uppfattade att Emma verkade maé lite battre; hon sov béattre och
var nagot lattare att trosta. Hon hade borjat visa mindre radsla och istillet ett for-
siktigt intresse av manniskor i sin omgivning. Anna holl med om Emmas férbattring.
Anna i sin tur kunde berétta att hon kinde sig sedd av personalen och att hon kidnde
sig trygg. Anna hoppades fa flytta till en egen ligenhet s smaningom, men uttryckte
att hon trots allt trivdes bra pa boendet.

Fallformulering; hypoteser och diagnostisk ssmmanfattning

Diagnostisk klassificering

DC:0—5; Diagnostisk klassificering av psykisk hélsa och utvecklingsavvikelser under
spadbarnsalder och tidig barndom [17, 18] dr ett multiaxialt diagnostiskt
bedomningssystem som &r sarskilt dldersanpassade for spada- och smé barn 0-6 ar.
DC:0—5 beskriver psykisk halsa, utvecklingsavvikelser och beteendesvarigheter pa
ett systematiskt och utvecklingsrelaterat sidtt som inkluderar barnets relationella
sammanhang. De olika axlarna gor att barnets svarigheter kan sammanfattas och
beskrivas pa ett omfattande vis. Har nedan beskrivs Emmas svarigheter och de
diskuteras ur flera perspektiv relaterat till respektive axel inom DC-systemet.

Axel I: kliniska storningar. Emma uppvisade bade specifika (plotslig uppkomst av
symptom pa stress efter den traumatiska hindelsen, radslor forknippade med
pdminnelser om traumat) och ospecifika (dissociations- och undvikande) symptom
pa PTSD. Hon visade tecken pa undvikande beteende, forsok att dra sig undan vissa
stimuli, sisom hoga ljud och plétsliga fordndringar. Hon hade 14tt for att grata och
var svar att trosta. Hon ville inte alltid ata. Spadbarn som utsétts for trauma ar mer
benégna att utveckla PTSD om #dven deras omsorgsperson utsatts for trauma [4, 6],
vilket var fallet f6r Emma. Vid diagnostisk bedomning kontrolleras dven for andra,
mojliga diagnoser, s.k. differentialdiagnosticering. Diagnosen anpassningsstérning
var inte lampligt eftersom hennes symptom hade varat mer 4n tre ménader. Emma
visade vissa tecken pa separationsdngest med hoégljudd grat som reaktion pa nir
Anna lamnade rummet, men psykologen bedémde att man biast kunde forsta dessa
symptom som klinisk indikation p& PTSD.

Axel II: relationell kontext. Barnets svérigheter, och kvaliteten p& barnets och
omsorgspersonens relation, dr avhiangigt av bdde omsorgspersonens och barnets
bidrag. DC:0—5 satter de primdra omsorgsrelationerna i barnets liv i fokus vid
beskrivningen av barnets relationella sammanhang. Bide barnets primaira relationer
och barnets hela omsorgsmiljo skattas i flera dimensioner pa en skala fran ett till
fyra, dar ett ar tillrackligt val fungerande, och fyra ar allvarligt stérda relationer och
anmalan till socialtjinst behover upprittas.

44



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Del A: Bedomningen av Emmas och Annas relation baserades pd kliniska
observationer, samspelsbedémning och intervjuer. Psykologens bedémning var att
Anna kunde trosta Emma storre delen av tiden. Hon bar henne, kramade henne,
klappade pd henne och skyddade henne frén kinslomaéssig overbelastning. De fa
génger nar hon inte klarade av att trésta Emma, lade hon ned henne och gick undan
for att lugna sig sjilv. Anna visade kdnslomassigt engagemang f6r Emmas kéanslor
och upplevelser, och hon ville giarna forstd henne battre. Den storsta utmaningen for
Anna var hennes oro, och oférméga att std ut med Emmas tillbakadragande
beteende, som triggade en stark kénsla av skuld hos Anna och som gjorde att hon
inte kunde fokusera pa sitt barn. Emmas bidrag till relationen i sin tur hade
psykologen kunnat observera, och Anna hade beskrivit dem fér psykologen. Anna
hade ocksa fatt utrymme att reflektera kring dem via metoden BABES, dir ett av
fokusomradena var "Ar ditt barn svart att trosta?” och man hade diskuterat Emmas
temperament, hennes kénslighet for starka stimuli som padminde om traumat osv.
Emma var heller inte s& bensgen att utforska, utan var ett mer kansligt, forsiktigt
barn — det kan ha varit hennes personlighet, som sedan forstiarkts av hennes
upplevelser. Emmas tillit till vuxna omsorgspersoner hade allvarligt storts under
hennes forsta levnadsménader. Nar en fordlder ar en killa till fara, eller inte kan
skydda barnet, genomsyras spadbarnets kénsla av sig sjilv i relation till andra av
misstro, 6verdriven vaksamhet, radsla och upprordhet [59] och kan ta sig uttryck i
social tillbakadragenhet.

Emmas symptom pa traumatisk stress och hennes behovssignaler blev ocksd en
trigger for Anna. Anna padmindes om vad hon sjilv varit med om. Hon kénde sig
ocksé ofta 6vervildigad av skuld och skam nar hon forestallde sig hur det méste ha
varit for Emma. Hon hanterade sina skuldkinslor genom att dngsligt trosta Emma
pa ett sitt som ibland kunde bli patringande. Och Emma i sin tur hanterade
situationen genom att dra sig undan Anna och till stor del undvika samspel, nagot
som Anna uppfattade som ett avvisande.

Ingen information fanns om Kevins och Emmas relation. Det gar inte att géra en
bedomning av fordldraférméga grundat pa andras berittelser, men baserat pa
socialsekreterarens rapport och polisanmélan kunde psykologen 4nda konstatera att
det funnits brister i Kevins forméga att ombesorja Emmas kiansloméssiga och basala
behov; fysisk sidkerhet, formedla psykologiskt engagemang och kiénslomaissigt
atagande, trosta vid oro och obehag, eller visa intresse for spad-/smébarnets egna
upplevelser och perspektiv. Sammantaget bedomde psykologen att Anna hade
manga goda fordldraférmégor att bygga vidare pa.

Del B: Denna del beskriver relationerna runtom barnet, och hur vil de kan
samarbeta med varandra. Emma spenderade storre delen av sin tid med Anna och
pa det skyddade boendet. Dar fanns inga pagaende konflikter, och hog grad av
omsesidig respekt. Det hade inte gitt att samla in information om samarbetet mellan
Kevin och Anna pa grund av de rddande omstidndigheterna. Det enda psykologen
kunde uttala sig om var att, eftersom det pagick en rattslig process mot Kevins
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valdsagerande, kunde relationen bedémas vara forenad med hog riskniva och
avsevirt hoga konfliktnivaer.

Axel III: fysiska hdlsotillstdnd och overvdganden. Emma hade inga men av den
nagot for tidiga fodseln, och hade boérjat ga upp i vikt. Dock noterades hir den
sviktande viktkurvan, dt- och somnsvérigheterna.

Axel IV: psykosociala stressfaktorer. Pa axel IV anges psykosociala stressfaktorer i
barnets miljo, med angivelse hur pass det har paverkat barnet; a) allvarlighetsgrad
av stressfaktorn (intensitet, varaktighet och forutsagbarhet), b) barnets
utvecklingsmaissiga niva och c) hur vil har omsorgspersonerna kunnat agera skyd-
dande och buffrande for barnet.

Emma hade utsatts for kinsloméssigt vald av Annas pojkvian Kevin, och hon hade
varit med om allvarligt kdnsloméssigt och fysiskt interpersonellt vald av Kevin mot
Anna. De har hindelserna hade intraffat under de forsta fem manaderna av hennes
liv, en period som &r extra kinslig d4 barnet dr som mest utvecklingsmassigt sarbart
[4]. Hennes fordldrar hade inte haft formigan att agera som kanslomaéssigt
skyddande skoldar [59]. Efter att Anna hade lamnat den véldsamma relationen,
kunde denna formaga upprittas langsamt och 6ver tid. Men under sjalva flykten till
det skyddade boendet hade Emma varit utlimnad till Anna, som i den stunden hade
nedsatt forméga att vara kinslomissigt tillgdnglig pd grund av sina egna
overvildigande kéanslor. Att beakta var d4ven Annas hoga totalpoidng enligt depres-
sionsskattningen, vilket indikerade trolig depression med symtom som ytterligare
bidrog till Annas begrinsade forméga att trosta Emma, att hjalpa henne att reglera
sina kinslor, eller att kunna forklara situationen och gora den begriplig.

Axel V: utvecklingsmdssig kompetens. Spadbarnets psykiska hélsa kan bast forstas
utifrdn spadbarnets formagor och framvixande kompetens inom ramen for spad-
barnets viktiga nara relationer.

Emma uppvisade tecken pé forsenad motorisk utveckling, med spiand muskeltonus
och skakig och ostadig koordination. Hennes socio-emotionella utveckling var ocksé
negativt paverkad av hennes upplevelser. Hon var liattskramd, svéartrostad och
kinslig for plotsliga rorelser och ljud. Hennes sprakliga utveckling var férsenad, hon
ljudade inte ”p”, ”b” eller "m” ljud dnnu, och hon visade ett svagt intresse for icke-
verbal kommunikation. Hennes relationella utveckling hade gatt lite tillbaka, och
hon visade inget intresse for nya personer, snarare tviartom, att hon verkade radd.
Eftersom barnets utveckling i den har &ldern ar tatt sammankopplade med barnets
upplevelser, ar det rimligt att anta att ndgra av forseningarna pa axel V ar ett resultat
av en oférutsagbar och skrimmande miljo med for lite av ett inkdnnande och lyhort
stod fran en kdnslomassigt narvarande foralder [16].
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Beskrivning av behandling

Allteftersom detaljer om Emmas upplevelser rullades upp under bedémnings-
processen kunde Anna mer och mer se att Emmas beteende till stor del berodde pa
de allvarliga handelserna hon varit med om. Anna forstod att det var sannolikt att
Emma blivit rddd, nir hon bevittnat vald mellan Anna och Kevin och att Emma
troligen &ven till viss del fatt utstd hardhéant behandling sjélv. Framfor allt hade hon
blivit lamnad ensam med sina kénslor, utan nigra vuxna som skyddande skoldar
mot skrimmande héndelser.

Psykologen borjade behandlingen redan under kartliggningen genom att sitta ord
pa Emmas olika beteenden och symptom. Psykologen fortydligade Emmas behov av
narhet trots att hon signalerade tvirtom, och snarare verkade avvirja eller undvika
kontakt. Psykologen forklarade betydelsen av Emmas grat nidr Anna limnade
rummet och fick Anna att forstd att Emma var orolig for att bli lamnad ensam. Emma
behovde fa bekriftelse fran en konsekvent och palitlig anknytningsperson. Anna
borjade inse att for att underlatta Emmas emotionella utveckling, var det nodvandigt
att ge Emma extra mycket omsorg och kirlek. Psykologen forklarade ocksd de
mojliga konsekvenserna av att ha bevittnat och utsatts f6r vald och hur det kunde ha
paverkat Emma, sdsom Emmas bristande intresse och forméga att ta 6gonkontakt
och social kontakt, svarigheter att reglera sina egna kénslor och sitt beteende. Det
hjalpte Anna att inte kinna sig sa avvisad.

Under ett besok pa mottagningen trinade sjukgymnasten en massageteknik som
verkade lugna Emma; hennes spindhet minskade och hon kunde le en kort stund
nar man sjong for henne. Denna teknik anvinde Anna sedan sjilv for att lugna
Emma nar hon verkade obekvdm, overstimulerad eller upprord. Nar det gillde
matningen foreslog psykologen att Anna skulle hélla Emma i famnen som for att ge
henne en kansla av skydd och for att fysiskt lugna henne under denna vanligtvis
kaotiska stund. Psykologen uppmuntrade ocksd Anna att leka rimma och ramsa, lasa
sagor for Emma som ett sitt att fi kontakt med Emma béde visuellt och genom ljud,
och 6vade nagra tillfillen med henne. Efter nagra veckor noterade bade Anna och
psykologen att Emma grit mindre, verkade mindre radd och &t bittre, men flera
symptom kvarstod. Behandlingen som erbjods var den anknytningsbaserade
relationella behandlingsmetoden Child Parent Psychotherapy (CPP) [59, 60].
Metoden ar ursprungligen framtagen for just barn 0-6 ar som exponerats for vald i
nara relationer [60] och deras fordldrar. Mélet dr att genom lek, reglerande
aktiviteter och med ett tydligt traumafokus hjdlpa barnet att bearbeta de handelser
barnet varit med om [59, 60]. CPP syftar ocksa till att adressera brister i
fordldraformagan som uppkommit under och efter de traumatiska hindelserna.
Terapeuten arbetar tillsammans med fordldern for att behandla de uppkomna
symptomen, att aterskapa ett gott samspel mellan fordlder och barn, frimja
utvecklingen av en trygg anknytning hos barnet samt stirka fordlderns omsorgs-
forméga. CPP har provats i Sverige med lovande resultat. Bide barnets och
fordlderns symptom minskade och foraldra-barn-relationen forbattrades [61].
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En stor del av arbetet under psykologens kartliggning inriktades pé att ge Anna
kunskap om barns reaktioner vid negativa livshindelser och trauma. I CPP-
behandlingen arbetade psykologen vidare for att 6ka Annas forstielse for Emmas
behov och reaktioner samt att 6ka Annas lyhordhet for att kunna svara pA Emmas
behov. Psykologen jobbade ocksd med att 0ka stunder av delad glddje och
vitalisering. Utvecklingen av behandlingsalliansen mellan psykologen, Emma och
Anna var positiv och blev allt starkare. Emma aterhdmtade sig fran sina tidiga
livshiandelser och bérjade leva upp.

Niar Emma var 13 ménader gammal och behandlingen hade pagatt i drygt fyra
ménader kunde psykologen se stora forbattringar i maendet bidde hos Anna och
Emma. Emmas kommunikativa férméga hade forbattrats. Hon gav fortfarande lite
sparsam o6gonkontakt och hade ett kortare uppmarksamhetsspann 4n vad som var
forviantat for hennes élder, men hon kunde engagera sig en stund i saker som var
intressanta for henne. Hennes motoriska koordination var dnnu inte optimal, men
hon klarade av att gora det mesta som var forvantat for hennes utvecklingsniva. Anna
var inte ldngre sa skuldtyngd 6ver Emmas beteende eller kinslor, hon kunde hjilpa
Emma med kidnslomaissig reglering och kénde sig mer hoppfull.

Diskussion

Psykiska problem hos en fordlder riskerar forsimra bade fordldraférmagan och
relationen mellan fordldern och barnet [62—-66]. PTSD — ofta forekommande hos
modrar som utsatts for vald — paverkar foraldraférmégan och darmed féraldra-barn-
relationen negativt [67]. Utsatthet for interpersonellt vald ar forknippat med
negativa effekter pa fordldraskapet. Effekterna omfattar en rad negativa egenskaper
fran bristande virme och engagemang till mer allvarliga beteenden. Det finns ett
samband mellan att en forilder blir utsatt for vald och forsaimrad kommunikation
och negativt samspel med barnet. Man har ocksé kunnat se att brist pa positiva
fordldrafardigheter kan resultera i hogre nivaer av fysisk aggression, forsummelse
och tvingande, auktoritar forildrastil [68]. Kvaliteten pa’ relationen mellan
spadbarnet och omsorgspersonen har langsiktiga konsekvenser for spadbarnets
psykiska hilsa senare i livet [11, 69]. Tidiga omsorgsmiljoer som kdnnetecknas av
god omsorg, lyhordhet och forutsidgbarhet frimjar en sund utveckling hos
spadbarnet [11, 62, 63, 70], medan tidiga negativa erfarenheter av omsorg, eller brist
pa positiva erfarenheter, istdllet kan hamma spadbarnets utveckling [9, 64].

Sma barn upplever hotfulla eller vildsamma situationer som starkt obehagliga,
skrimmande och stressframkallande. P4 grund av sin utvecklingsméssiga sarbarhet
ar de sirskilt kinsliga for interpersonellt vild, och exponering for sddana
erfarenheter kan leda till omfattande och ldngvariga negativa konsekvenser for
barnets emotionella, neurobiologiska och kognitiva utveckling [71, 72]. Redan
mycket sma barn har férmaga att bade uppfatta och minnas negativa hindelser som
innefattar hot eller vald (39, 73). Omedelbara fysiologiska stressreaktioner kan
innefatta forhojd hjartfrekvens, o6kad andningsfrekvens, aktivering av det
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sympatiska nervsystemet, forhéjd kortisolutsondring, muskelspanning och 6kad
grat eller uttryck for obehag [74]. Om barn utsétts for vald eller hot under langre tid,
riskerar det att paverka hjarnans utveckling negativt, sarskilt de strukturer som ar
centrala for reglering av kanslor, stressrespons och samspel samt anknytning [75—
77]. Dessa erfarenheter, sirskilt om de ar fler 4n en negativ handelse, kan ldimna
djupa spar i barnets utvecklingsbana och utgora riskfaktorer for framtida psykisk
ohalsa [75—78]. Smé barn ir beroende av sina omsorgspersoner for att bli lugnade,
och nir omsorgspersonerna ar upptagna med sina egna konflikter sinsemellan,
lamnas barnet i ett tillstind av hog stress/rddsla, utan nagon vuxen som lagger
mirke till barnets behov, eller kan lugna barnet. Nir omsorgspersonerna Air
upptagna med sig sjdlva, utan att vara tillgingliga for att effektivt trosta barnet
utsitts barnet for 6kad stress och obehag. Studier har visat att interpersonellt hot
och vald har en negativ inverkan pa omsorgsgivarnas forméga att uppfatta, tolka och
svara pa spadbarnets behov pé ett lyhort, konsekvent och forutsagbart sitt [79, 80].

Emma kom f6r bed6mning med uppenbara effekter av, och symptom p4, exponering
for vald. I det har fallet underlittade det for barnet att Anna hade kunnat ta sig ur
den destruktiva relationen och att hon sokt hjilp for dem bada. Effekterna av
forsummelse och omsorgssvikt och symptomen hos spadbarn kan litt forbises. Ett
sd litet spadbarn som Emma kan inte prata for sig, kan inte bli utagerande, kan inte
sdga ifran. Ett spadbarn kan bara lida i det tysta av effekterna av att ha bevittnat vald
och blivit utsatt for omsorgssvikt. Emma behovde mycket kirlek och omsorg; hon
protesterade om hon lamnades ensam, och till och med nir hon vil var hos Anna
kunde hon verka ofokuserad och undvikande. Hon behovde mycket extra
omvardnad for att ateruppta sin kinslomaéssiga och relationella utveckling. I Emmas
fall var en av de centrala fragorna hur de traumatiska upplevelserna hade paverkat
henne och vad som kunde goras for att hjalpa Emma och Anna. Det fanns ocks&
fragor om Annas eget psykiska méende, och hur det i sin tur pdverkat Emma.

Nar det gidllde Emmas socio-emotionella utveckling kunde psykologen observera att
Anna hade svéart att hjalpa Emma att reglera sina kénslor, och hon hade mycket svart
att dela négra glidjefyllda stunder med Emma. Emma hade varit med vid
aterkommande gril och brak mellan Anna och Kevin. Det ar sannolikt att Emma
behandlats hdrdhint och utan tanke pa hennes kianslor. Med tanke pa det lidande
som Emma utstitt var hennes frusna vaksamhet att forvénta sig, och i linje med vad
vi vet om hur spadbarn som har utsatts for denna typ av negativa livshandelser
reagerar. Hennes upplevelser hade troligen paverkat hennes motoriska koordination
samt hennes sociala, emotionella och kognitiva utvecklingsférméga. Hon hade
uppvisat tecken pa stress utlost av olika pdminnelser om tidigare erfarenheter. Ytligt
sett kunde Emma ses som ett barn som var “okej” i den meningen att hon sag vilskott
ut och ibland kunde ge 6gonkontakt. Effekter av trauman kan saledes forbises av
négon som inte dr van att se dem hos sma spadbarn.

De forsta 6—12 manaderna av behandlingsprocessen ar ofta avgorande nir det giller
om barnet kan fortsitta pd en mer positiv utvecklingsbana eller om ytterligare
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svarigheter uppkommer ifall barnets behov inte tillgodoses. En viktig fraga ar ju vad
som kan goras nir det géller Annas psykiska méende utanfor samspelsbehandlingen,
kanske beh6ver Anna en egen terapeutisk kontakt for att bearbeta sina upplevelser.
En positiv faktor var att trots de stora motgangarna visade Emma forbattring, och
att hon kunde g& vidare i sin utveckling, framfor allt tack vare den tydliga
forandringen till en lugnare miljo och dar Anna kunde fa béttre tillgang till sina goda
fordldraformégor.

Ménga fragor runt den lilla familjen forblir obesvarade. Att utforska Emmas och
hennes forialdrars familjehistoria for att f4 en battre uppfattning om familjemonster
och eventuell arftlighet och hur det paverkar Emma ar viktigt i det fortsatta arbetet.
Det skulle ge ett perspektiv pd bdde Emmas och Annas situation och en forstaelse for
dem bada i ett storre sammanhang och i ett familjesystem dar vissa monster kanske
upprepas fran en generation till nista, sd kallade intergenerationella monster.
Sddana monster beskrivs i kapitlet Pojkar som anhériga vdldsoffer. Fragan ar om
denna upprepning kan undvikas med Anna och Emma. Manga familjer har stora och
langvariga problem, dar foérialdrarna har med sig egna svara upplevelser av
valdsutsatthet, vilket paverkar deras fordldraférmaga [80, 81]. I det beskrivna,
fiktiva fallet ar forildern motiverad, hjdlpsékande och under behandlingen har
mammans forméga till fysisk niarhet och lugn fungerat likande f6r barnet, och det
har underlittat hennes utvecklings-framsteg. Men i vissa familjer kan det vara svart
att bryta intergenerationella monster av trauma och som kliniker kan det finnas en
risk att man oroar sig for att en foralder ar bortom hjalp [81, 82]. Det kan vara tungt
att inte kdnna sig 6vervaldigad infér sméa barns upplevelser av trauma. For att kunna
hjdlpa en foridlder med stora egna svirigheter behover terapeuten vara empatisk,
Iyhord och ha forméga att forstd fordldern. Terapeuten méste kunna sitta sig in i
fordlderns situation och livshistoria. Det finns ocksa praktiska aspekter som kan
underlatta for familjer som ar svara att n4, att ta emot hjilp. Ju stérre krav som stills
pa en forialder som har bristande formagor, desto mindre sannolikt ar det att
behandlingen lyckas. I en mer traditionell behandlingsmodell kravs exempelvis att
fordaldern kan ta sig till mottagningen sjilv, infinna sig pé en viss tid och delta aktivt
over tid. For en del familjer bor kanske insatserna ges i hemmet. Det behovs bade
innovation och foljsamhet, hoppfullhet och lyhordhet for att stotta fordlderns
process mot likning — under tiden som barnet far hjalp dar barnet befinner sig [79,
83].

Emmas reaktioner och symptom tyder pa att skraimmande upplevelser kan lamna
bestdende minnen och orsaka langtgdende effekter. Emma utvecklade forsvar mot
att bli kdnslomassigt 6vervildigad och mot ofrdnkomlig rdadsla genom att protestera
och forsoka undvika situationer som utloste minnen av styvfaderns valdsamma
beteenden. Nir hon inte kunde undvika pagéende radsla drog hon sig istillet undan
eller dissocierade. Emma uppvisade nédgra betydande forseningar som sannolikt
berodde pa otrygghet, brist pa tillracklig stimulans och en réadsla for att utforska pa
grund av att hon befunnit sig i en skrimmande milj6. Emma visade ocksa att nir
trygghet uppnas och en lyhord vardgivare kontinuerligt organiserar och reglerar
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barnets kanslomassiga upplevelser, kan barnet dtergé till en sund utvecklingsbana.
Anna fick det stod hon behovde for att med empati och utan skuld inse pa vilket sétt
hennes skyddande formaga hade brustit ur Emmas perspektiv, samt hur hon
medvetet kunde reparera relationen och bygga upp Emmas tillit. Emma kunde aterfa
en kinsla av trygghet i relationen med sin mamma. Fallet Emma visar hur
omsorgspersoner kan anpassa sin omvardnad efter barnets behov om de forstar
symptom pé trauma, vet vilka behoven dr och hur de ska bemo6ta dem. Emmas fall
illustrerar sambandet mellan upplevelser och utveckling i ett litet barns liv.

Summary

Physical and Emotional Abuse During the First Year of Life: Systematic Infant
Mental Health Work with Early Adversity - Identification, Assessment and
Intervention

Infants are highly dependent on their caregivers. Young children living with a parent
suffering from serious mental illness, or where there is partner violence, are
particularly vulnerable. Infants can show signs of posttraumatic stress as early as
three months of age. In the event of the parent also exhibiting symptoms of
posttraumatic stress, parental capacity can be compromised. The infant is more
likely to show more severe symptoms of trauma and run higher risk of being abused
if the primary caregiver is suffering from PTS. It is important to note that poor
mental health does not necessarily equal poor parenting. However, several studies
have found a link between mental illness, intimate partner violence and long term
negative developmental consequences for the child.

Infants are exposed to traumatic events more often than older children—nearly half
of all children affected by trauma are under the age of six. International studies show
that 23 percent of children aged 6 to 36 months have witnessed violence between
caregivers. A Swedish study found that 19.7 percent of schoolchildren in Sweden had
been physically abused by a caregiver. However, there is a lack of data regarding
infants and toddlers in Sweden.

A comprehensive assessment should always precede any decision how to best
intervene when an infant shows signs of trauma. One systematic way to conduct
such an assessment is by using the DC:0-5; Diagnostic classification of Mental
Health and Developmental Disorders of Infancy and Early Childhood. As a
framework for the infants’ rights, the "Declaration of Infant Rights” by the World
Association for Infant Mental Health can be used. Particularly pertinent to the case
presented in this chapter are resolutions number five; "The Infant has the right to be
protected from neglect, physical, sexual and emotional abuse, including trafficking”
and six; “The Infant has the right to access professional help whenever exposed
directly or indirectly to traumatic events”. A common assumption is that infants are
too young to remember traumatic events, or to display any symptoms. In fact, infants
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have their own unique, non-verbal capacity to communicate — however, they are
unable to put their experiences into words. As professionals, we are the infants’ voice.
We can shine a light on the infants’ situation, needs and rights. Children have the
right to be nurtured, loved, safe and protected from violence and abuse.

In this chapter, a case is presented, focusing on diagnostic issues and actions
necessary to provide effective treatment for an infant exposed to trauma and her
parent. Different perspectives and diagnostic considerations in the formulation of
the case will be considered.

52



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Referenser

10.

11.

12.

WAIMH. (2016). Position Paper on the Rights of Infants. Hamtad pa
https://perspectives.waimh.org/wp-
content/uploads/sites/9/2017/05/PositionPaperRightsInfants_ -
May_13_2016_1-2_Perspectives_ IMH_ corr.pdf

Cooke, J. E., Deneault, A. A., Devereux, C., Eirich, R., Fearon, R. M. P., &
Madigan, S. (2022). Parental sensitivity and child behavioral problems: A
meta-analytic review. Child Development, 93(5), 1231-1248.

Grip, K., & Axberg, U. (2015). Barn som tvingas vixa upp med vild mellan sina
omsorgspersoner. I U. Jarkestig Berggren , L. Magnusson, & E. Hanson
(Red.), Att se barn som anhoriga - Om relationer, interventioner och
omsorgsansvar (Vol. 2015:6). Artikel; kapitel 15. Nationellt kompetenscentrum
anhoriga.

Chu, A. T., Bond, M. H., Rogowski, B., Leba, N. V., Ghosh Ippen, C., Cirolia, A.,
& Lieberman, A. F. (2025). Posttraumatic stress in infancy: The roles of
cumulative trauma and caregiving context. Infant Mental Health Journal.
Gustafsson, H. C., Cox, M. J., & the Family Life Project Key, I. (2012). Relations
among intimate partner violence, maternal depressive symptoms, and
maternal parenting behaviors. J. Marriage Fam., 74(5), 1005—1020.
Scheeringa, M. S., & Zeanah, C. H. (2001). A relational perspective on PTSD in
early childhood. Journal of Traumatic Stress, 1484, 799—815.

Smith, A. B., Dopp, A. R., Perrine, C. M., Parisi, K. E., Vanderzee, K. L., John,
S., Edge, N. A., & Kraner, T. L. (2020). Training providers at Children’s
Advocacy Centers to treat early childhood trauma: Perspectives on barriers,
facilitators, and sustainability. Children and Youth Services Review, 118,
105379.

Mongillo, E. A., Briggs-Gowan, M., Ford, J. D., & Carter, A. S. (2009). Impact
of traumatic life events in a community sample of toddlers. Journal of
Abnormal Child Psychology, 37(4), 455-468.

Norlén, A. (2025). Trauma Treatment for Young Children - Outcome and
Experiences of Child—Parent Psychotherapy in Sweden. Doctoral Thesis.
Karlstad University Studies.

Jernbro, C., Landberg, A, & Thulin, J. (2023). Vald mot barn 2022. En
nationell kartlaggning. Stiftelsen Allmanna Barnhuset.

Grip, K. (2012). The Damage Done - Children Exposed to Intimate Partner
Violence and their Mothers: Towards empirically based interventions in order
to reduce negative health effects in children. Doctoral thesis. Gothenburg
University.

Furmark, C., & Neander, K. (2018). Spad- och smabarnsverksamheter/team i
Sverige — en kartlaggning. [Early Childhood Services/Teams in Sweden — A
Survey]. Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka), Linnéuniversitetet.
Nka 2018:2.

53


https://perspectives.waimh.org/wp-content/uploads/sites/9/2017/05/PositionPaperRightsInfants_-May_13_2016_1-2_Perspectives_IMH_corr.pdf
https://perspectives.waimh.org/wp-content/uploads/sites/9/2017/05/PositionPaperRightsInfants_-May_13_2016_1-2_Perspectives_IMH_corr.pdf
https://perspectives.waimh.org/wp-content/uploads/sites/9/2017/05/PositionPaperRightsInfants_-May_13_2016_1-2_Perspectives_IMH_corr.pdf

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24.

25.

54

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Cicchetti, D., (2016). Socioemotional, Personality, and Biological Development:
[lustrations from a Multilevel Developmental Psychopathology Perspective on
Child Maltreatment. Annual Review of Psychology, 67(1), 187—211.

Sroufe, L. A., Egeland, B., Carlson, E. A., & Collins, A. (2005). The
Development of the Person. NY: Guilford. 2005. Guilford.

Zeanah, C. H., Carter, A. S., Cohen, J., Egger, H., & Gleason, M. M., Keren, M.,
Lieberman, A., Mulrooney, K., & Oser, C. (2017). Introducing a new
classification of early childhood disorders: DC:0-5. ZERO TO THREE.

Reyes, V., & Lieberman, A. F. (2023) 70.1. Posttraumatic Stress Disorder:
Sophia, 5.4 months old. In: Mulrooney, K., Keren, M., & Osofsky, J. D. (Eds.)
DC:0-5 casebook: A guide to the use of “DC:0-5TM: Diagnostic classification of
mental health and developmental disorders of infancy and early childhood” in
diagnostic assessment and treatment planning. ZERO TO THREE.

ZERO ZERO TO THREE (2016/2021). DC:0-5TM Diagnostic classification of
mental health and developmental disorders of infancy and early childhood.
Washington, US.

ZERO ZERO TO THREE (2022). DC:0-5™: diagnostisk klassificering av
psykisk hilsa och utvecklingsavvikelser under spadbarnsélder och tidig
barndom. (1:a utgévan, 1:a versionen). Oslo: Gyldendal Akademisk. Stockholm:
Ericastiftelsen.

Mueller, 1., & Tronick, E. (2019). Early Life Exposure to Violence:
Developmental Consequences on Brain and Behavior. Frontiers in Behavioral
Neuroscience, 13, 156—156.

Choi, J., Jeong, B., Rohan, M. L., Polcari, A., & Teicher M. H. (2009).
Preliminary evidence for white matter tract abnormalities in young adults
exposed to parental verbal abuse. Biol. Psychiatry 65, 227-234.

Tomoda, A., Sheu, Y.-S., Rabi, K., Suzuki, H., Navalta, C. P., Polcari, A., &
Teicher, M. H. (2011). Exposure to parental verbal abuse is associated with
increased gray matter volume in superior temporal gyrus. Neurolmage
(Orlando, Fla.), 54, S280—S286.

Zeanah, C. H., & Gleason, M. M. (2015). Annual research review: attachment
disorders in early childhood — clinical presentation, causes, correlates and
treatment. J. Child Psychol. Psychiatry. 56, 207-222.

Felitti, V. J., Anda, R. F., Nordenberg, D., Williamson, D. F., Spitz, A. M.,
Edwards, V., Koss, M. P., & Marks, J. S. (1998). Relationship of childhood
abuse and household dysfunction to many of the leading causes of death in
adults: The Adverse Childhood Experiences (ACE) study. American Journal of
Preventive Medicine, 14(4), 245-258.

Kessler, R. C., McLaughlin, K. A., Green, J. G., Gruber, M. J., Sampson, N. A,
Zaslavsky A. M., et al. (2010). Childhood adversities and adult psychopathology
in the WHO World Mental Health Surveys. Br. J. Psychiatry. 197, 378-385.
Carr, C. P., Martins, C. M. S., Stingen, A. M., Lemgruber, V. B., and Juruela, M.
F. (2013). The role of early life stress in adult psychiatric disorders: a



26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33-

34.

35-

36.

37

38.

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

systematic review according to childhood trauma subtypes. J. of Nerv. Ment.
Dis. 201, 1007-1020.

Reuben, A., Moffitt, T. E., Caspi, A., Belsky, D. W., Harrington, H., Schroeder,
F., et al. (2016). Lest we forget: comparing retrospective and prospective
assessments of adverse childhood experiences in the prediction of adult health.
Journal of Child Psychol. Psychiatry 57, 1103—1112.

Gunnar, M., R., & Nelson, C. A. (1994). Event-related potentials in year-old-
infants: relations with emotionality and cortisol. Child Dev, 65, 80-94.

Davis, E. P., & Sandman, C. A. (2010). The timing of prenatal exposure to
maternal cortisol and psychosocial stress is associated with human infant
cognitive development. Child Dev. 81, 131-148.

Kaufman, J., & Charney, D. (2001). Effects of early stress on brain structure
and function: Implications for understanding the relationship between child
maltreatment and depression. Development and Psychopathology. Vol.
13(3):451-471.

Teicher, M.H. (2003). The neurobiological consequences of early stress and
childhood maltreatment. Neuroscience & biobehavioral reviews. Vol. 27(1—
2):33.

Lammertink, F., van den Heuvel, M.P., Hermans, E.J. Dudink, J., Tataranno,
M.L., Benders, M.J.N.L., & Vinkers, C.H. (2022). Early-life stress exposure and
large-scale covariance brain networks in extremely preterm-born

infants. Translational Psychiatry, 12, 256.

Bogat, G. A., DeJonghe, E., Levendosky, A., A., Davidson, W. S., and von Eye,
A. (2006). Trauma symptoms among infants exposed to intimate partner
violence. Child Abuse Negl. 30, 109-125.

Hane, A. A., & Fox, N. A. (2016). Early caregiving and the development of
stress reactivity and regulation. In D. Cicchetti (Ed.), Developmental
psychopathology (3rd ed., Vol. 2, pp. 107—134). Wiley.

Sheridan, M. A., & McLaughlin, K. A. (2014). Dimensions of early experience
and neural development: Deprivation and threat. Trends in Cognitive Sciences,
18(11), 580-585.

Graham-Bermann, S. A., Howell, K. H., Miller, L. El, Kwek, J., and Lilly, M. M.
(2010). Traumatic events and materinal education as predictors of verbal
ability for preschool children exposed to intimate partner violence (IPV). J.
Family Violence. 25, 383-392.

Scheinost, D., Spann, M. N., McDonough, L., Peterson, B. S., & Monk, C.
(2020). Associations between different dimensions of prenatal distress,
neonatal hippocampal connectivity, and infant

memory. Neuropsychopharmacology (New York, N.Y.), 45(8), 1272—1279.
Teicher, M. H., & Samson, J. A. (2016). Annual Research Review: Enduring
neurobiological effects of childhood abuse and neglect. Journal of Child
Psychology and Psychiatry, 57(3), 241- 266.

Meltzoff, A.N. (1988). Imitation, objects, tools, and the rudiments of language
in human ontogeny. Human Evolution, 3, 45—64.

55



39-

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

56

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Montirosso, R., Tronick, E., Morandi, F., Ciceri, F., & Borgatti, R. (2013). Four-
month-old infants’ long-term memory for a stressful social event. PLoS One,
8(12), e82277.

Hellmer, K., S6derlund, H., & Gredeback, G. (2016). The eye of the retriever:
developing episodic memory mechanisms in preverbal infants assessed
through pupil dilation. Developmental Science. 2018;21:e12520.

Merz, E.C., McDonough, L., Huang, Y. L., Foss, S., Werner, E. & Monk, C.
(2017). The mobile conjugate reinforcement paradigm in a lab setting.
Developmental Psychobiology; 59:668—672.

Campanella, J., & Rovee-Collier, C. (2005). Latent Learning and Deferred
Imitation at 3 Months. Infancy, 7(3), 243—262.

Pels, T., van Rooij, F. B., and Distelbrink, M. (2015). The impact of intimate
partner violence (IPV) on partnering by mothers within an ethnically diverse
population in the Netherlands. Journal of Family Violence, 30, 1055-1067.
Belsky, J. & Fearon, P. (2002). Early attachment security, subsequent maternal
sensitivity and later child development: does continuity in development depend
upon continuity of caregiving? Attachment & Human Development. 4, 361-387.
Out, D., Pieper, S., Bakermans-Kranenburg, M. J., Sanford Zeskind, P. & van
Ijzendoorn, M. H. (2009). Intended sensitive and harsh caregiving responses to
infant crying: The role of cry pitch and perceived urgency in an adult twin
sample. Child Abuse & Neglect, 34, 863-873

Finello, K. M., & Poulsen, M. K. (1996). The behavioral assessment of baby’s
emotional and social style (BABES): A new screening tool for clinical use.
Infant Behavior and Development, 19(1), 453. And the BABES toolkit:
Intervention strategies for developmental guidance & support. Available from
San Francisco, 2018, CA: WestEd.

Frankel, K. A., Harrison, J., & Njoroge, W. F. (Eds.). (2019) Clinical guide to
psychiatric assessment of infants and young children. Springer International
Publishing.

Thomas, J. M., Benham, A. L., Gean, M., Luby, J., Minde, K., Turner, S., &
Wright, H. H. (1997). Practice parameters for the psychiatric assessment of
infants and toddlers (0-36 months). Journal of the American Academy of Child
and Adolescent Psychiatry, 36, (10), 21-36.

Squires, J., Bricker, D., & Twombly, E. (2015). Ages & Stages Questionnaires®:
Social-Emotional, Second Edition (ASQ®:SE-2): A Parent-Completed Child
Monitoring System for Social-Emotional Behaviors. Baltimore: Paul H.
Brookes Publishing Co., Inc.

Ghosh-Ippen, C., Ford, J., Racusin, R., Acker, M., Bosquet, K., Rogers, C., &
Edwards, J. (2002). Traumatic Events Screening Inventory-Parent Report
Revised-Long Version (TESI-PRR). Child Trauma Research Project of the Early
Trauma Treatment Network and National Center for PTSD Dartmouth Child
Trauma Research Group.

Williamson, V., Hiller, R.M., Meiser-Stedman, R., Creswell, C., Dalgleish, T.,
Fearon, P., Goodall, B., McKinnon, A., Smith, P., Wright I., & Halligan, S.L.



52.

53.
54.
55.

56.

57

58.

59-

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

(2018) The parent trauma response questionnaire (PTRQ): development and
preliminary validation. European Journal of Psychotraumatology.

Wolfe, J., Kimerling., R., Brown, P., Chrestman, K., & Levin, K. (1997). The Life
Stressor Checklist Revised (LSC-R). (Measurement instrument). Available from
http://www.ptsd.va.gov

Van Horn, P., Lieberman, A., & Harris, W. (2013). Assessing Angels in the
Nursery. Child Trauma Research Program.

Kroenke, K., Spitzer, R.L., Williams, J.B. (2001) The PHQ-9: validity of a brief
depression severity measure. Journal of Gen. Intern Med. Sep;16(9):606-13.
Clark, R. (1985/2010/2015). The Parent—Child Early Relational Assessment:
Instrument and manual. University of Wisconsin Medical School, Madison.
Clark, R. (2022). The Brief Early Relational Assessment: Instrument and
manual. University of Wisconsin Medical School, Madison.

Zeanah, C. H., Benoit, D., &. Barton, M. (1986) Working Model of the Child
Interview (Unpublished manuscript). Division of Infant, Child and Adolescent
Psychiatry, Louisiana School of Medicine, Tulane, New Orleans.

Furmark, C., & Sanner, N. (2021). DC:0-5 in the Nordic countries: Results and
experiences from the first 5 years of implementation in Norway and Sweden.
ZERO TO THREE Journal, 42(2), 56-61.

Lieberman, A. F., Ghosh-Ippen, C., & Van Horn, P. (2015). Don"t Hit My
Mommy! A manual for child-parent psychotherapy with young children
exposed to violence and other trauma (2nd ed.). Zero to Three Press.
Lieberman, A. F. & Van Horn, P. (2005). Don "t Hit My Mommy! A manual for
child-parent psychotherapy with young witnesses of family violence trauma.
Zero to Three Press.

Norlén, A., Baccman, C., Thorén, A., & Almqvist, K. (2024). The Effectiveness
of Child-Parent Psychotherapy on Traumatized Preschoolers and Their
Caregivers: A Swedish Multi-Site Study. Evidence-Based Practice in Child and
Adolescent Mental Health, 10(1), 1-16

Feldman, R., & Greenbaum, C. W. (1997). Affect regulation and synchrony in
mother-infant play as precursors to the development of symbolic competence.
Infant Mental Health Journal, 18(1), 4—23.

Feldman, R. (2007). Infant Biological Foundations Synchrony and
Developmental Outcomes. Current Directions in Psychological Sciences, 16(6),
340-345.

Beebe, B., Lachmann, F., Markese, S., & Bahrick, L. (2012). On the origins of
disorganized attachment and internal working models: Paper I. A dyadic
systems approach. Psychoanalytic Dialogues, 22(2), 253—272.

Beeghly, M., & Tronick, E. (2011). Early Resilience in the Context of Parent—
Infant Relationships: A Social Developmental Perspective. Current Problems in
Pediatric and Adolescent Health Care, 41(7), 197—201.

Andersson, G. (2015). Barn som anhoriga - i skuggan av fordldrar med
problem. I U. Jarkestig Berggren , L. Magnusson, & E. Hanson (Red.), Att se

57



67.

68.

69.

70.

71.

72,

73

74.

75-

76.

77-

78.

58

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

barn som anhériga - Om relationer, interventioner och omsorgsansvar (Vol.
2015:6, s. 43-60). Artikel kapitel 2 Nationellt kompetenscentrum anhoriga.
Scheeringa, M. S., Myers, L., Putnam, F. W., & Zeanah, C. H. (2015). Maternal
factors as moderators or mediators of PTSD symptoms in very young children:
A two-year prospective study. Journal of Family Violence, 30(5), 633-642.
Chiesa, A.E., Kallechey, L., Harlaar, N., Rashaan Ford, C., Garrido, E.F., Betts,
W.R., & Maguire S. (2018). Intimate partner violence victimization and
parenting: A systematic review. Child Abuse Negl. Jun;80:285-300.

Honda, T., Tran, T., Popplestone, S., Draper, C. E., Yousafzai, A. K., Romero,
L., & Fisher, J. (2023). Parents’ mental health and the social-emotional
development of their children aged between 24 and 59 months in low-and
middle-income countries: A systematic review and meta-analyses. SSM -
Mental Health, 3,100197.

van IJzendoorn. M. H., Bakermans-Kranenburg, M. J., Coughlan, B., &
Reijman, S. (2020). Annual research review: Umbrella synthesis of meta-
analyses on child maltreatment antecedents and interventions: Differential
susceptibility perspective on risk and resilience. Journal of Child Psychology
and Psychiatry, 61(3), 272-290.

Buss, C., Entringer, S., Moog, N. K., Toepfer, P., Fair, D. A., Simhan, H. N., &
Wadhwa, P. D. (2017). Intergenerational transmission of maternal childhood
maltreatment exposure: Implications for fetal brain development. Journal of
the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 56(5), 373—382.
Shonkoff, J. P., Slopen, N., & Williams, D. R. (2021). Early childhood adversity,
toxic stress, and the impacts of racism on the foundations of health. Annual
Review of Public Health, 42, 115-134.

Gee, D. G., & Gabard-Durnam, L. J. (2020). Early life stress: Effects on the
developing brain. In D. W. Pfaff (Ed.), The Neuroscience of resilience (pp. 145—
158). Springer.

Jensen Pena, C., & Gunnar, M. R. (2019). Stress reactivity and the
developmental psychopathology of early life stress. In D. Cicchetti

(Ed.), Developmental Psychopathology (3rd ed., Vol. 2, pp. 485—-528). Wiley.
Finkelhor, D., Ormrod, R. K., & Turner, H. A. (2007). Poly- victimization: A
neglected component in child victimization trauma. Child Abuse & Neglect, 31,
7—26.

Finkelhor, D., Turner, H., Ormrod, R., & Hamby, S. L. (2009). Violence, abuse,
and crime exposure in a national sample of children and youth. Pediatrics,
124(5), 1411—1423.

Finkelhor, D., Turner, H. A., Shattuck, A., & Hamby, S. L. (2015). Prevalence of
childhood exposure to violence, crime, and abuse: Results from the National
Survey of Children's exposure to violence. JAMA Pediatrics, 169(8), 746—754.
McLaughlin, K. A., & Sheridan, M. A. (2016). Beyond cumulative risk: A
dimensional approach to childhood adversity. Current Directions in
Psychological Science, 25(4), 239—245.



79.

8o.

81.

82.

83.

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Jewkes, R., & Mahlangu, P., (2023). Intimate partner violence negatively
affects parenting The Lancet Global Health, Volume 11, Issue 9, e1321 - e1322
Condon, E. M., Tobon, A. L., Holland, M. L., Slade, A., Mayes, L., & Sadler, L. S.
(2022). Examining Mothers’ Childhood Maltreatment History, Parental
Reflective Functioning, and the Long-Term Effects of the Minding the Baby®
Home Visiting Intervention. Child Maltreatment, 27(3), 378—388.

Madigan, S., Cyr, C., Eirich, R., Fearon, R. P., Ly, A., Rash, C., Poole, J. C., &
Alink, L. R. (2019). Testing the cycle of maltreatment hypothesis: Meta-analytic
evidence of the intergenerational transmission of child maltreatment.
Development & Psychopathology, 31(1), 23—51.

Toth, S. L., & Manly, J. T. (2018). Developmental consequences of child abuse
and neglect: Implications for intervention. Child Development Perspectives,
13(1), 59-64.

Slade, A., Holland, M. L., Ordway, M. R., Carlson, E. A., Jeon, S., Close, N.,
Mayes, L. C., & Sadler, L. S. (2019). Minding the Baby. Enhancing parental
reflective functioning and infant attachment in an attachment-based,
interdisciplinary home visiting program. Development and Psychopathology,

32,123—-137.

59






3. Spadbarnet som anhorig

Maude Johansson

Sammanfattning

Symtom pé depression under graviditeten eller efter forlossningen skiljer sig inte
frdn depressioner under andra faser i livet. Karakteristiskt ar kénslor av skam och
skuld, ett sinkt stimningsldge, tankar om att vara otillricklig som fordlder och
oformogen att ta hand om sitt barn. Att bli fordlder har liknats vid en livskris med
anpassningssvarigheter som depression och &ngest. For de flesta kvinnor ar
symtomen oOvergdende men ett stort antal kvinnorna utvecklar postpartum
depression. Depression paverkar inte bara den nyblivna mamman utan #ven
relationen till partner och 6vriga familjemedlemmar men framfor allt har forskn-
ingen visat att depression under och efter forlossningen ir ett tillstdnd som allvarligt
kan stora en god mor-barn anknytning vilket har betydelse for spiddbarnets
utveckling. Om depressionen blir 14ngvarig eller obehandlad har man i studier funnit
att barnets utveckling kan paverkas med 6kad risk for medicinska och psykiatriska
problem senare i livet. Att identifiera och behandla kvinnor med depression redan
under graviditeten ar en viktig insats for att virna spadbarnets psykiska hélsa och
utveckling. Trots omfattande forskning finns det begransat med resurser avsedda for
att upptiacka och behandla depression under graviditeten. En tidig diagnos av
depression under graviditeten, tillsammans med tillgang till efterféljande medicinsk
och psykologisk behandling, skulle kunna bidra till en mer kostnadseffektiv vard
genom att minska behovet avlangvarig behandling postpartum och férebygga senare
konsekvenser av psykisk ohilsa for kvinnan och barnet.

Inledning

Nir ett spadbarn kommer till varlden, foérdndras inte bara spadbarnets liv, utan
ocksa livet for alla som finns omkring barnet. Spadbarnet blir en central del i
familjens vardag, och dess narvaro paverkar dynamiken inom familjen och den nira
kretsen av anhoriga. Foraldrar, syskon, far- och morforaldrar samt andra narstaende
méste anpassa sig till den nya familjemedlemmen, vilket ofta innebar omvélvande
kianslomaissiga och praktiska forandringar.

Spadbarnet, far en betydande inverkan pd familjens kénslomissiga klimat och
relationer. Barnets beroende av viard och omsorg kriaver att forildrar och andra
anhoriga engagerar sig pa ett djupt och omhéndertagande sitt. Detta ansvar kan vara
overvildigande, sérskilt for nyblivna foraldrar, men det kan ocksa vara en killa till
stor gliadje och tillfredsstillelse.
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Den tidiga anknytningen mellan spadbarnet och dess virdgivare ar avgérande for
barnets kidnslomassiga och sociala utveckling. En trygg anknytning kan ge barnet en
stabil grund att sté p4, vilket paverkar dess forméga att bilda relationer och hantera
stress senare i livet [1]. For familjemedlemmar innebar detta att vara narvarande,
Iyhord och stodjande — att skapa en miljo dar spaddbarnet kinner sig dlskat och tryggt
[1]. Samtidigt som spadbarnet anpassar sig till varlden utanfoér livmodern, maste
familjen anpassa sig till att inkludera och prioritera en ny individ. Detta kan innebéra
utmaningar som sémnbrist, ekonomiska pafrestningar och fordandringar i arbets-
och familjeroller. Men det innebar ocksa majligheter att stiarka familjebanden och
skapa nya traditioner och rutiner.

Anknytningsteorin anses idag vara en av de viktigaste teorierna om hur ménniskan
hanterar nirhet, beskydd, och omsorg och hur detta sedan balanserar mot
maénniskans behov av sjilvstandighet [1]. John Bowlby grundade anknytningsteorin
for forstaelse av barnets behov av en narvarande och kinsloméssigt palitlig vuxen.
Teorin fick en omfattande spridning pd 60—70 talet och har bade kliniskt och
vetenskapligt forskningsstéd, om barnets behov av nirvarande anhoriga for en
optimal utveckling. Anknytningsteorin har ocksd kritiserats och ansetts bakét-
stravande, dd anknytningsteorins kritiker havdade att teorin menat att kvinnan inte
skulle yrkesarbeta utan stanna hemma och skdta barn. Dessa har till viss mén ocksa
tagit stéllning i viktiga samhallsfragor avseende vixelvis boende, konets betydelse
for lampligheten som fordlder for att nimna négra omraden [1]. Trots detta ar den
en teori med ett 1angtgdende vetenskapligt stéd for hur omsorgen under spadbarns-
tiden paverkar barnets senare utveckling och hilsa. Anknytningsteorin har de
senaste aren vant blicken till spadbarnets egna bidrag till anknytningsrelationen dar
temperamentsforskning, och neurovetenskap har okat forstdelsen for hur barnets
funktions - och personlighetsmaissigt kan bidra till svirigheter som forialdrar kan
uppleva i fordldraskapet [1].

Den lagéndring som tridde i kraft 2010 syftade till att stiarka barnperspektivet inom
hilso- och sjukvirden samt att fortydliga barns ritt till information, delaktighet och
stod i de fall d en fordlder lider av fysisk eller psykisk sjukdom [2]. Ett betydelsefullt
inslag i denna reform var erkdnnandet av &ven mycket sma barn, inklusive spadbarn,
som anhoriga — en juridisk och etisk markering som stiarker barns ratt till skydd och
omsorg redan fran livets borjan [3]. Detta synsitt kan samtidigt frimja majlig-
heterna att erbjuda adekvat stod till fordldrar, med syfte att skapa en hilsoframjande
milj6 for badde barnet och fordldern.

Nar det giller det spada barnet finns sarskilda svarigheter att genomfora intention-
erna av lagen eftersom spadbarnet inte har ett sprdk och inte kan ta emot
information. Det innebér att mddra- och barnhélsovarden som moter fordldrar och
spadbarnet maste ha god kunskap om hur psykisk ohilsa under graviditeten och
efter forlossningen uttrycks hos foraldrarna och hur dessa konsekvenser kan te sig
hos spadbarnet. Depressiva symtom och angest under graviditet samt i
postpartumperioden betraktas som former av psykisk ohélsa och har visat sig utgora
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riskfaktorer for spaddbarnets hilsa och utveckling. Den tidiga interaktionen spelar en
central roll for bade barnets utveckling och foralderns majlighet att etablera en trygg
kanslomissig anknytning. Forskning har dven visat att smd barn kan uppvisa
psykiska symtom i samma utstriackning som &ldre barn, vilket understryker vikten
av tidig upptéckt och intervention [4].

Utifrdn rddande kunskapslige Oppnades under 2000-talet ett stort antal
spadbarnsverksamheter med personal specifikt inriktade och kunniga i spadbarnets
utveckling och forildrablivandets problematik [5]. Tyvarr har dessa verksamheter
minskat och ar ojamnt fordelade i Sverige. Furmark och Neander har utifran sin
kartlaggning funnit att endast fyra promille av alla barn i Sverige har tillgang till en
spadbarnsenhet med specialistkunskaper. Samt att verksamheter riktade till spada
och smé barn endast finns i hélften av alla 14n och knappt hilften av alla kommuner
har tillgang till dessa verksamheter [5]. Detta trots att forskningen och den kliniska
vardagen pekar pa ett stort behov och hur kostnadseffektivt ett tidigt riktat stod
under graviditeten och efter forlossningen ar [6, 7].

Syftet med detta kapitel ar att sitta fokus pa spadbarnet som anhorig och belysa
konsekvenserna for spadbarnet nar en eller bada foraldrarna upplever depression
och psykisk ohilsa under och efter graviditeten. Att vara anhorig som spadbarn
innebar att barnet péverkas av fordldrarnas psykiska hilsa. Pa vilket séitt barnet
paverkas beror pa barnets egna forutsiattningar. Som exempel kan ndmnas barnets
temperament och resilience (motstandskraft mot stress och negativa omstiandlig-
heter), vilka spelar en viktig roll for hur dessa negativa effekter yttrar sig. Ett barn
med god resilience kan vara mer skyddat mot negativa konsekvenser, medan ett barn
med ett mer sarbart temperament och 1ag resilience kan uppleva storre svérigheter
nar fordldern inte kan erbjuda den emotionella stabilitet och uppméarksamhet barnet
behover.

Spadbarnets rattigheter och risker i kontexten av fordlders psykiska ohdlsa

Depressiva symtom och &ngest under graviditet och postpartumperioden betraktas
som former av psykisk ohilsa och utgor vilbelagda riskfaktorer for spadbarnets
utveckling. Psykisk ohilsa hos fordldern ar ofta kopplad till nedsatt féraldrakompe-
tens, sirskilt i form av minskad sensitivitet och svarigheter i det tidiga samspelet
med barnet. Detta kan i sin tur péverka barnets emotionella reglering, anknytnings-
monster och kognitiva utveckling negativt [8].

En trygg och Omsesidig interaktion under spadbarnstiden ar avgorande for
etablerandet av en trygg anknytning, enligt klassisk anknytningsteori [9]. Trygg
anknytning har visat sig vara en skyddande faktor for barnets psykiska hilsa och
sociala funktioner bade pa kort och lang sikt. Under graviditeten péverkas fostrets
utveckling av den gravida fordlderns fysiska och psykiska hilsa. Hoga nivaer av
stress, depression eller dngest kan leda till biologiska forandringar, inklusive 6kad
exponering for stresshormonet kortisol [10], vilket kan ha langtgédende konsekvenser
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for barnets utveckling. Dessa paverkanseffekter kan &ven vara epigenetiska, vilket
innebdr att miljofaktorer under graviditeten kan fordndra genuttryck som &r
avgorande for hjarnans utveckling och barnets framtida hilsa [11]. Med denna
kunskap i atanke blir det centralt att utforma vardinsatser som inte enbart fokuserar
pa den vuxnas psykiska lidande, utan som ocksa inkluderar barnet som en aktiv part
med egna behov av skydd, omsorg och stimulans.

Spadbarnet som anhorig

Spadbarnet bor inte enbart ses som en individ med egna behov, utan dven som en
anhorig i de fall dar en eller bdda foraldrar lider av psykisk ohilsa. Barnets
véilbefinnande ar nira sammanflitat med fordlderns psykiska och fysiska hilsa,
sarskilt under graviditet och den forsta tiden efter fodseln.

Efter forlossningen blir barnets behov av kidnslomissigt niarvarande, trygga och
lyhorda omsorgsgivare dnnu mer centralt. Ur ett anknytningsteoretiskt perspektiv
ar fordlderns emotionella tillgdnglighet avgorande for att barnet ska kunna utveckla
en trygg anknytning [9]. Psykisk ohilsa, sarskilt depression, kan reducera fordlderns
forméga att svara pa barnets signaler, vilket kan stéra anknytningsprocessen.

Symtom pé depression hos omsorgspersonen kan inkludera nedsatt 6gonkontakt,
svarigheter att tolka barnets signaler, minskad kroppskontakt och reducerad
responsivitet. For barnet innebér detta risk for bristande aterkoppling, emotionell
reglering och trygghet — alla avgorande faktorer for utveckling av kinslomaéssig och
social kompetens. Barnets reaktioner kan uttryckas i form av tystnad, irritabilitet,
somnsvarigheter eller dtproblem — subtila men viktiga signaler pa psykisk stress.

Obehandlad depression under graviditet ar associerad med prematur fodsel, lig
fodelsevikt och en okad risk for beteendemaissiga svarigheter langre fram, sdsom
impulsivitet, hyperaktivitet och &ngestproblematik [6]. Om depressionen kvarstar
postpartum, kan den forsiamra foraldra-barn-relationen och darmed paverka
barnets kognitiva, sociala och emotionella utveckling med potentiellt langvariga
konsekvenser.

Aven om mild till mattlig psykisk ohilsa generellt har en mindre p&verkan, kan
l&ngvarig och allvarlig depression fa djupgaende effekter. Barn till svart deprimerade
fordldrar kan uppvisa lagre aktivitetsniva, reducerad mimik och minskat gensvar,
vilket forsvarar det 6msesidiga samspelet [12].

Dagens foridldrar har ménga utmaningar att hantera och méste balansera krav fran
arbetslivet, foraldraskapet och parrelationen, vilket ofta leder till stress. Stress ar en
oundviklig del av fordldraskapet, men nar foraldrarollen innefattar for manga krav
kan stressen bli svar att hantera pa ett icke hilsosamt sitt och leda till psykisk ohélsa.
Detta paverkar inte bara fordldern utan ocksd spaddbarnet. For att hantera det
moderna fordldraskapets utmaningar behover samhillet erbjuda kvalificerat
psykologiskt stod och behandling inom modra- och barnhéilsovarden. Personal som
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ar trinad i att identifiera, stédja och behandla fordldrar med depression kommer
inte bara minska lidandet for foraldern utan skapar ocksa battre forutsattningar for
en positiv utveckling och hilsosam milj6 f6r spadbarnet. For att behandling ska vara
kostnadseffektiv dr det avgorande att behandlingsinsatser ar littillgdngliga.
Psykologiska behandlingar, som kognitiv beteendeterapi (KBT) och interpersonell
terapi (IPT), har visat sig vara kostnadseffektiva [13]. Farmakologisk behandling
med antidepressiva medel, som SSRI, kan vara ett alternativ, men dess kostnads-
effektivitet maste vigas mot potentiella risker for fostret eller det ammande barnet.
Dessutom finns det begransad forskning som stoder 1angsiktig effektivitet av dessa
ladkemedel under graviditet eller amning. For vissa foraldrar kan psykosociala
insatser, som hembesok av vardpersonal, telefonradgivning och stodgrupp, vara
kostnadseffektiva komplement till formell behandling. Dessa insatser dr sarskilt
viktiga for hogriskgrupper, sdsom foraldrar med tidigare psykisk ohélsa eller de som
lever i familjer med sociala och ekonomiska utmaningar. Fordelarna med
psykosociala insatser dr att de kan minska behovet av mer intensiv psykiatrisk vard,
samtidigt som de stodjer fordldrarna i deras aterhamtningsprocess och forbattrar
deras 6vergripande vilméende samt barnets utveckling. Depression under graviditet
och efter forlossning innebar ett stort lidande fér den drabbade, familjen och barnet,
dessutom far obehandlad depression under graviditet och efter férlossningen stora
samhallsekonomiska konsekvenser [6, 7]. Trots att depression under och efter
graviditet ar vanligt forekommande — uppskattningsvis drabbas 13—18 procent av
nyblivna médrar av depressiva symtom — forblir tillgdngen till specialiserad vard
begriansad [5]. Endast ett fatal barn i Sverige har tillgdng till virdinstanser dar
personal har sirskild kompetens kring spadbarnets behov i relation till fordlderns
psykiska hilsa [5]. Det ar darfor av yttersta vikt att modra- och barnhalsovarden har
strukturer for att tidigt identifiera psykisk ohélsa hos férdldrarna. Det spida barnet
erkidnns idag som en egen anhorig med ritt till skydd och st6d, vilket innebar att
samhaéllet har ett ansvar att aktivt agera vid tecken pa ohélsa i barnets omgivning.
Screening av psykisk ohélsa hos gravida och nyblivna foraldrar utgor darfor en viktig
atgard, liksom tidiga psykosociala insatser.

Att fraimja hélsa och férebygga ohalsa under graviditeten och efter
forlossningen

I Sverige finns en lang tradition av forebyggande och hilsoframjande insatser inom
modra - och barnhalsoviarden (MVC/BVC) och eftersom verksamheterna nar i stort
sett alla forildrar finns det goda mojligheter att bade framja halsa och forebygga
ohilsa. Under 2000-talet infordes en allmin screening for att identifiera postpartum
depression (PPD), sex — atta veckor efter forlossningen. Detta dé forskningsstudier
visat att forekomsten av depression &r ca 13 procent sex-atta veckor till sex ménader
efter forlossningen, 18 procent direkt efter forlossningen och 17 procent i senare del
av graviditeten. Man fann ocksé ett medelhogt positivt samband mellan depression
under graviditeten och efter férlossningen (r=0.50) vilket innebar att ju hégre niva
av depressiva symtom fore fodseln, desto mer sannolikt ar det att samma symptom
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finns efter forlossningen [18]. Psykisk ohilsa under graviditet och efter férlossning
ar en betydande folkhélsoutmaning. Genom utbildning av personal pa MVC for att
tidigt identifiera symptom pé depression, ge stddjande samtal till kvinnor med risk
for insjuknande och samarbete med andra vardgivare kan MVC skapa en holistisk
vardmodell som stiarker kvinnors psykiska vilbefinnande under graviditeten och gor
dem béttre rustade for fordldraskapet. For att detta ska vara mojligt maste MVC ha
kunskap om hur depression under graviditeten uttrycks och i samtalen med kvinnan
ge utrymme for att tala om sin psykiska hilsa.

Vanliga former av psykisk ohdlsa under graviditeten

Under graviditeten sker omfattande fordndringar pd psykologisk, fysiologisk och
relationell niva. Trots detta har den psykologiska omstéllningen som blivande
fordldrar genomgar fitt begriansad uppmarksamhet inom psykologisk teori. Joan
Raphael-Leff har dock bidragit till att belysa denna viktiga aspekt och framhaéller att
graviditeten inte enbart handlar om att skapa ett barn, utan d4ven om att forma en
foralder [17].

Psykisk ohélsa under graviditeten kan péverka béde den gravida kvinnan och fostret
negativt om det inte hanteras pa ritt sétt [8, 20]. Nagra vanliga former av psykisk
ohilsa under graviditeten, deras orsaker, symtom, och mgjliga behandlingar kan
vara viktigt att kdnna till for fordldrar och vardpersonal. Depression och dngest ar de
vanligaste formerna av psykisk ohidlsa under graviditeten. Depression kdannetecknas
av nedstdmdhet, brist pa energi, kdnslor av hopploshet och ibland sjalvmordstankar.
Angest kan innebira stark oro, panikattacker och fysiska symptom som hjirt-
klappning. Om inte dessa symtom behandlas kan de paverka kvinnans kianslo-
maéssiga anknytning till barnet och forsvara foraldrarollen. Posttraumatiskt stres-
syndrom (PTSD) kan utl6sas av tidigare trauman, vilket kan paverka relationen till
barnet. Bipoldr sjukdom, dir kvinnan upplever kraftiga humoérsvingningar, samt
postpartumpsykos dr andra allvarliga psykiska tillstdnd som kan péaverka gravidi-
teten och kriva specialistvard.

Riskfaktorer for psykisk ohdilsa under graviditeten

Stigma kring psykisk ohidlsa under graviditeten kan gora det svart for kvinnor och
man att soka hjalp. Sociala medier paverkar hur de soker stod och information,
men kan dven forvirra kanslor av otillracklighet [20]. Forskning visar att
hormonella fordndringar kan paverka hjarnans kemi och bidra till depression och
angest. Har finns inga entydiga forskningsresultat [21]. De storsta riskfaktorerna
for psykisk ohélsa under graviditeten ar psykosociala, som stressiga livshandelser,
relationsproblem, ekonomiska bekymmer och brist pa socialt stéd [23, 26].
Tidigare psykisk ohilsa 6kar ocksa risken [23]. Det ar avgorande att MVC har
kunskap om dessa riskfaktorer for att kunna ge ritt stod till de blivande férdldrarna
som riskerar att drabbas av psykisk ohélsa
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Identifikation av depression under graviditeten

Att identifiera depression under graviditeten dr &dnnu inte ett standardiserat
nationellt inslag, men rekommenderas av Socialstyrelsen [22]. Forskning visar att
manga kvinnor med PPD &ven var deprimerade under graviditeten [18]. Screening
for depression under graviditeten ar en proaktiv atgard som mojliggor tidig upptackt
och behandling innan problemen forvarras. Regelbundna frigor om symptom som
nedstdmdhet, oro, somnproblem och forandrad aptit gor att vardpersonal kan finga
upp kvinnor som lider i tysthet. Tidig upptéackt och behandling kan férbattra bade
graviditetsforloppet och relationen till barnet efter fodseln. Screening kan ocksa
fanga upp kvinnor som ar i riskzonen, sdsom de som tidigare haft psykiska problem
eller som utsétts for stressfaktorer.

Depression efter férlossningen

Postpartum depression (PPD), eller forlossningsdepression, ar en humorstorning
som kan uppsta i slutet av graviditeten eller inom 4-6 veckor efter férlossningen.
Diagnosen omfattar bade depression strax innan och efter forlossningen. PPD ar
behandlingsbart men paverkar bade fordldrar och barn negativ inverkan pa barnet
och familjens liv.

Symtom

Symptom pd PPD kan variera i svarighetsgrad. Vanliga symptom inkluderar
ihdllande nedstimdhet, forlust av intresse for tidigare roliga aktiviteter, trotthet,
somnproblem, samt aptitforandringar med viktférandringar som foljd. Kvinnan kan
ocksd kdnna sig virdelos, uppleva koncentrationssvarigheter och en 6verdriven
skuld, samt ha 6kad irritabilitet eller oro for foraldrarollen. I vissa fall kan det dven
forekomma tankar pa att skada sig sjilv eller barnet. Suicid dr ovanligt under
graviditet och efter férlossning, men ar den vanligaste dédsorsaken for kvinnor det
forsta aret efter forlossning [25].

Orsaker och riskfaktorer fér PPD

De vanligaste riskfaktorerna, ar en historia av tidigare depression fore eller under
graviditeten [26,27] l4g nivé av socialt stod, stora livshandelser eller stressfaktorer
under graviditeten, 1dg socioekonomisk status och obstetriska komplikationer.
Biologiska och sociala faktorer d&r sammanfldtade, som var och en gor kvinnor
bensgna att drabbas av PPD genom att paverka varandra. Flera studier har pekat pa
att ménga biologiska och miljomassiga faktorer, sdsom livsstilsrelaterade ar
involverade i forekomsten eller forebyggandet av PPD [26, 27]. Kunskapen om
riskfaktorer under och efter graviditeten ar viktig for kvinnan, partner och for
vardpersonalen eftersom den gor att kvinnan sjilv kan identifiera symptom pa
depression.
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Identifikation av depression (PPD) efter forlossningen

Screening for PPD ar en metod for identifikation och tidig upptiackt av PPD hos
nyblivna modrar. I Sverige anvinds Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS)
vid 6—8 veckors kontrollen pa barnavardscentralen. EPDS bestar av tio fragor som
identifierar risk for depression. Genom tidig upptickt kan stod ges, vilket kan
inkludera terapi, medicinering eller stédgrupper. Utmaningar finns, exempelvis
stigma och varierande kulturella uttryck for depression, samt begriansad tillgang till
vard. Screening bor inte vara en engangshindelse, utan kompletteras med
regelbunden uppfoljning, da symtom kan utvecklas gradvis. Socialstyrelsen
rekommenderar samtal om psykisk hilsa redan under graviditeten for att minska
risken for postpartum depression och frimja moderns och barnets hélsa [23]. Om
personalen har kunskapen om riskfaktorer for psykisk ohilsa kan personalen
uppmairksamma dessa, dven om kvinnan och mannen sjilv inte kan forstd sina
symtom.

Fordldrars egna erfarenheter av postpartum depression och foraldrastress

I en intervjustudie [29] undersoktes bdde kvinnors och mins erfarenheter av
postpartum depression och fordldrastress 25 manader efter férlossningen. Studien
identifierade fem centrala omréden som forildrarna ansig hade haft en betydande
paverkan pa deras psykiska hilsa efter forlossningen.

1. Otillrdcklighet orsakad av yttre eller inre krav.
2. Problem under graviditeten eller en traumatisk forlossning som paverkade
den psykiska hélsan.
3. Varierande erfarenheter av stod fran barnhilsovarden, vilket paverkade
fordaldrarnas vilmaende.
4. Problem i parrelationen som bidrog till stress och psykisk belastning.
5. Sarbarhet fran tidigare trauma, vilket forsvarade hanteringen av foraldra-
skapet.
Har kommer en beskrivning av dessa fem identifierade omraden med citat fran
deltagare i studien for att belysa deras upplevelse och for att ytterligare ge rost at
deltagarnas egna upplevelser

Otillriicklighet till foljd av yttre eller inre krav

Bade kvinnorna och ménnen beskrev en underliggande kinsla av otillracklighet i
foraldraskapet, dar faderna beskrev yttre krav sdsom arbete, ekonomi, vard av barn
("vabb”) nir barnet var sjukt eller om moten forsenades, som orsak till stress i
vardagen. De ansag att det som var mest stressigt var att passa tiderna fér hAmtning
och lamning pa forskolan.

Vi jobbar mycket bada tva och da dr "vabb”, valdigt stressigt.
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Fiaderna talade om vikten av att delta i sina barns liv, och alla var engagerade i
barnets dagliga vard, som att ta barnet till och frén forskolan och "vabba” om barnet
var sjukt. Alla fader hade tagit foraldraledighet, en pappa i 14 méanader, en annan i
mer dn sex manader.

Jag vill vara annorlunda dn min pappa, jag vill vara en del av
min dotters liv 1 alla avseenden som att delta i fodelsedagskalas
till likarbesok.

Mammorna uttryckte sin otillrdcklighet och fordldrastress utifran egna inre krav dar
de uttryckte kénslor av otillracklighet som forilder. Modrarna beskrev sitt
vilbefinnande som en nedatgéende spiral, med kinslor av ett 6vervaldigat ansvar for
att ta hand om sin familj.

Ibland har jag varit sa stressad att jag ndstan gatt sonder och
blivit sjukskriven. Jag blir 6vervdldigad av mina egna krav, och
det kdnns som jag har ensamt ansvar for barnet.

Flera av mammorna beskrev kéanslor av sorg, ilska, skuld, &ngest, ensamhet och en
kinsla av att ha det 6vergripande ansvaret for familjen. For vissa modrar var detta
inte bara en kinsla. Det framgick av deras berittelser att de bokstavligen bar
ansvaret for att ta hand om barnen och hushéllet dd& maken var franvarande,
arbetade eller renoverade huset.

Jag drunknade 1 alla krav, och min man arbetade mycket. Jag
kdnde att jag var ensam med ansvaret for barnet.

Négra av mammorna uttryckte skam och hjalploshet i sin relation och 6ver sin
situation, dar de beskrev en férdandring hos maken sedan han blivit far, att han blivit
mer frdnvarande och detta pédverkade kvinnan d& hon kénde sig 6vergivna och att
det var hennes fel.

Jag skdmdes och kédnde att jag hade valt fel partner, en partner
som inte gor sitt.

Problem under graviditeten eller en traumatisk férlossning

Nar vi fragade fordldrarna om deras vilméende efter forlossning pratade fiderna om
kinslor av stress i vardagen, att hitta en balans mellan arbetet och att hantera
foraldrarollen. Fadernas vilbefinnande hade paverkats, men ingen av dem sa att de
hade kint sig deprimerade, dven om det hade funnits komplikationer under
graviditeten och vid forlossningen som hade paverkat dem.

Det har varit tufft for oss med tre missfall. Ndr jag ser tillbaka
har jag inte alls matt bra.
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Moédrarna daremot sa vildigt tydligt under intervjun att de hade varit deprimerade
— alla forutom en som beskrev forildrastress. Flera av kvinnorna beréttade att de
hade blivit deprimerade nistan direkt efter f6dseln.

Jag borjade kdnna mig ledsen pd forlossningsavdelningen.

En kvinna hade haft flera missfall innan hon fick barn. Hon beskrev att hon kidnde
radsla over att forlora barnet under varje graviditet. Efter forlossningen, blev hon
deprimerad och upplevde mycket av &ngest och skuld for att hon inte médde bra.

Jag hade kampat sG@ mycket for det hdr barnet och sa var jag
deprimerad efter forlossningen det gav mig sG@ mycket skuld.

Flera av kvinnorna hade upplevt komplikationer under graviditet och haft en
traumatisk forlossning. De flesta av mdédrarna hade inte fatt ndgon behandling for
sina upplevelser och de hade ett stort behov av att prata om hur det hade paverkat
deras vilbefinnande. Négra av kvinnorna hade ocksa upplevt svarigheter att knyta
an kanslomaissigt till barnet. De hade inte kunnat dela dessa kinslor med maken,
BVC eller slidktingar. Kvinnornas copingstrategi var att kimpa med sina kinslor
ensamma. Kvinnorna beskrev hur de hade férsokt kompensera fér franvaron av
positiva kianslor genom att 6verdrivet fokusera pa barnet.

Graviditeten var tuff. Jag kdnde mig lite lag, dven innan,
forlossningen Jag tyckte inte att barnet var vackert, och jag
kdnde ingen kdrlek.

Att ha upplevt en traumatisk forlossning med akut kejsarsnitt och missfall ledde till
utveckling av dngest. Denna dngest kunde ta sig uttryck i form av panikattacker nar
kvinnan var sjalv med barnet eller som social fobi. Kvinnorna kunde inte dela dessa
kanslor med nagon utan holl dem for sig sjalv.

Jag har haft manga panikattacker efter forlossningen.

Négra av mammorna kiande sig 6vergivna dd mannen fick lamna sjukhuset, pa grund
av brist pd rum pa forlossningen eller pa grund av ett sjukt barn. Att ha haft en
komplicerad foérlossning och bli lamnad ensam paverkade kvinnans vilbefinnande
och orsakade dngest och en kinsla av att inte orka med situationen

Jag var dédstrétt och skulle ta hand om den hdr nya “saken”
som inte gjorde annat dn att grdt. Det kdndes konstigt att ringa
i en klocka och sdga att man inte riktigt vet vad man ska gora
med barnet.

Varierande erfarenheter av barnhdilsovardsstéd
Mammorna och Papporna beskrev varierande erfarenheter av barnhalsovardsstod.
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Tre fader uttryckte bristande st6d.

Hjdilp fran BVC dr obefintlig, enligt min mening. Du far en
kvart. Ingen fragar hur det dar eller hur du kdnner, dessutom
har ingen tid att lyssna.

En pappa, som hade haft mycket kontakt med BVC for sitt barn, beréttade pa fragan
om, hur han médde. Nej, skoterskan fragade inte mig, vi pratade inte om min hdlsa.

Medan andra fader hade upplevt ett bra stod.
Mycket bra under en svar tid med tre missfall.

Alla moédrarna i studien hade genomfort screening med Edinburgh Postnatal Dep-
ression Scale (EPDS). Alla kvinnor hade dock inte erbjudits hjilp efter EPDS trots
att de haft h6ga varden pa screeningen.

Jag blev tillsagd att fylla i ett papper pd BVC. Skéterskan
tittade pa pappret och sa att det visade att jag var deprimerad,
inget mer hdnde.

Mammorna hade héga forvantningar pa samtalet efter att ha gjort EPDS, sarskilt om
de hade fatt hoga podng pa EPDS.

Ja, jag har gjort det tvd ganger, men jag kdnde att sjuk-
skéterskan, inte hade sG mycket kunskap.

Mammorna med negativ erfarenhet av EPDS, beskrev att de inte fick nagon hjalp for
sina depressiva symtom. A andra sidan var det kvinnor som beskrev att de hade fatt
utmarkt stod frdn BVC. Dessa mammor betonade betydelsen av BVC, det st6d som
gavs av sjukskoterskan, och hur vil skéterskan hade forstatt att de var deprimerade.
Dessa mammor beskrev ett utmarkt professionellt stod.

Jag hade en underbar sjukskéterska, och jag behévde inte sdga
att jag inte madde bra. Sjukskéterskan sa: "Hur mar du?" ndr
jag sa "bra", sa hon, "pa riktigt?".

For de flesta av mammorna var det svart att tala om sin nedstimdhet. En mamma
hade inte pratat med BVC-skoterska eller sin man om sin angest. Det var forst efter
atthon genomfort frageformuléaret for studien, tvé och ett halvt ar efter forlossningen
som hon bestdmde sig for att hon maste be om hjélp for sina panikattacker. Det kan
vara ett problem for BVC att kvinnorna undviker att prata om sina depressiva
symtom och andra svarigheter som ror forildraskapet och familjeliv nir de traffar
BVC-skoterskan.

Det dr ett stort steg, men jag var drlig sista gangen och
skoterskan sa: "Du mar inte bra?".
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Kvinnorna som hade upplevt depression beskrev kénslor av skam och skuld. Deras
definition av vad som ir en "bra mamma" ar nigon som alltid tdnker pa sitt barn
forst. Aven om de hade lagt allt fokus pa barnets vilbefinnande och ingenting fanns
i deras beskrivningar som antydde pa féorsummelse, beskrev de dnda kanslor av
otillracklighet. En mamma berittade till exempel om sina kinslor och forklarade
varfor hon inte hade diskuterat dem med BVC-skoterska.

Att foda ett barn och inte kunna ta hand om det, vad dr jag for
mdnniska da?

For vissa modrar, overgick de depressiva symtomen till irritation och ilska, denna
fordandring blev anledningen till att de sokte hjalp.

Efter ett tag blev min sorg till ilska. Jag blev arg ndr jag var
ensam med barnen och fruktade att jag skulle slG dem.

Problem i parrelationen

Deltagarna beskrev att relationen till partnern blivit anstrangd efter att de blivit
fordldrar. Kéanslor av 6vergivenhet, ensamhet och besvikelse uttrycktes eftersom
partnern hade forandrats efter forlossningen, och detta hade paverkat relationerna.
Kvinnorna hade upplevt att de tvingats ta fullt ansvar for barnen och hade kint sig
skamsna eller arga Gver att inte ha en partner som var engagerad i sitt barn eller sin
partner.

Jag har kdnt mig bitter mot min man for att han inte stottade
eller drog sitt stra till stacken och det kdnns som att dven om vi
har tid for varandra sa kdnde jag ingen lust.

Sdrbarhet frdn tidigare trauma

Négra kvinnor hade tidiga erfarenheter av att de under sin egen barndom blivit
kianslomassigt och fysiskt lamnade av fordldrarna. De fick ta hand om sig sjdlva, sina
syskon och hade upplevt brist pa kanslomissig trygghet och haft en tuff uppvéxt.

Mamma ville leva sitt eget liv. Hon var en ung mamma, sd hon
gillade att festa och lamnade oss sjdlva. Hon drack mycket, s
Jjag kdnde mig overgiven.

Slutsatser av féraldrarnas erfarenheter av psykisk ohalsa efter
forlossningen

Dessa foraldrar har genom sin medverkan i studien givit en djupare forstéelse for de
faktorer som paverkat deras psykiska hilsa efter férlossningen och belyser vikten av
stod, fran professionellt hall och i sina relationer. Manga upplevde att de inte hade
fatt tillrackligt stod under graviditeten eller efter forlossningen, vilket forsvirade
deras forméga att hantera foraldraskapet.
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Trots att det gétt tva ar efter forlossningen, var en del fordldrar fortfarande kénslo-
massigt péverkade av sin depression. For dessa foraldrar var effekterna av
depression fortfarande nirvarande i deras relationer, béde till barnet och till
partnern.

For att ma battre hade dessa foradldrar behovt tillgdng till psykologisk behandling,
samt ett stodjande nitverk for att hjalpa dem att bearbeta sina erfarenheter och
hantera den pafrestning som depression och fordldraskap medférde. En storre
forstaelse och medkénsla fran béde professionella och narstdende hade ocksé varit
avgorande for att bryta kiinslorna av isolering och otillracklighet, vilket i sin tur hade
forbattrat deras psykiska hilsa och relationer. Tidig upptickt och behandling samt
uppfoljning av fordaldrarnas psykiska hilsa hade minskat risken for de konsekvenser
som foraldrarna beskrev i studien [29]. Att inte satsa pé resurser for att stodja och
behandla psykisk ohilsa under graviditet och efter forlossningen ar forutom
fordldrarnas lidande samhéllsekonomiskt kostsamt. En brittisk studie har visat att
psykologiska interventioner och likemedelsbehandlingar ar kostnadseffektiva i
jamforelse med ingen behandling vid depression, sdrskilt nir man beaktar de
bredare samhilleliga och ekonomiska kostnaderna av obehandlad depression under
graviditeten och efter forlossningen. Enligt studien var nuvirdet av de totala
livstidskostnaderna for PPD och angest £75 728 per kvinna med depressions-
tillstdnd. De sammanlagda kostnaderna for Storbritannien uppgick till 6,6 miljarder
pund, dar majoriteten av kostnaderna var relaterade till negativa konsekvenser for
barnet. Den offentliga sektorn stod for nistan en femtedel av dessa kostnader [6, 7].

Summary

The Infant as Next of Kin

Symptoms of depression during pregnancy or postpartum are similar to those of
depression at other times in life. Common features include feelings of shame and
guilt, a lowered mood, thoughts of being inadequate as a parent and unable to care
for one's child. Becoming a parent has been likened to a life crisis with adjustment
difficulties such as depression and anxiety. For most, the symptoms are transient,
but many women develop postpartum depression. Depression not only affects the
new mother but also the relationship with the partner and other family members.
Most importantly, research has shown that depression during or after pregnancy can
seriously disrupt the mother—infant attachment, which is critical for the infant’s
development. If left untreated, prolonged maternal depression increases the risk of
medical and psychiatric issues in the child later in life. Identifying and treating
women with depression during pregnancy is therefore an important step in
protecting the mental health and development of the infant. Despite extensive
research, there are limited resources dedicated to detecting and treating depression
during pregnancy. Early diagnosis of depression during pregnancy, together with
access to subsequent medical and psychological treatment, could contribute to more
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cost-effective care by reducing the need for long-term treatment postpartum and
preventing later consequences of mental illness for the woman and child.
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4. Barn som ar anhoriga och unga omsorgsgivare

Rosita Brolin

Sammanfattning

Begreppet Barn som anhériga anviands i huvudsak i Sverige. Internationellt anvinds
oftast endast begreppet Young Carers (Unga omsorgsgivare). I detta kapitel belyses
skillnaden mellan de badda svenska begreppen Barn som anhoriga och Unga
omsorgsgivare. En del barn som adr anhoriga tar pa sig, eller blir tilldelade, ett ansvar
att ta hand om, ge vard, hjalp eller stod till en eller flera niarstdende. De kan da
beskrivas som Unga omsorgsgivare. Detta géller dock inte alla barn som ar anhériga.

Kapitlet, som bygger pa forskningsresultat, inleds med en redogorelse for defini-
tionerna av de bada begreppen Barn som anhériga och Unga omsorgsgivare
(internationellt Young Carers). En fallbeskrivning illustrerar hur vardagslivet kan se
ut for barn som ar anhoriga, men som inte har ett omfattande omsorgsansvar. Direkt
déarefter foljer en fallbeskrivning som illustrerar hur vardagslivet kan se ut fér en ung
omsorgsgivare.

I bakgrundsavsnittet ger forfattaren en sammanfattning av de senaste tolv drens
forskning om Unga omsorgsgivare och vilka riskfaktorer som denna forskning har
identifierat, exempelvis negativ paverkan pa skolgang, socialt liv, hdlsa och vilbe-
finnande. Bakgrundsavsnittet innehaller &ven en genomgang av de politiska beslut
som har tagits de senaste sex aren inom omradet, nytillkomna lagar och bestam-
melser, samt pagaende politiskt arbete.

Efter inledning och bakgrund presenteras aktuell forskning som har fokuserat pa
skillnaderna mellan att vara en Ung omsorgsgivare och att vara en ung anhérig utan
omfattande omsorgsansvar. Resultaten frdn forskningsstudier i Sverige och
Frankrike presenteras. Med utgangspunkt frdn ungdomarnas livssituation och
omsorgsansvar delas ungdomarna upp i tre grupper: Unga omsorgsgivare; Unga
anhoriga utan omfattande omsorgsansvar; Unga som inte dr anhoriga. I bada
studierna gjordes jamforelser mellan dessa tre grupper ndr det giller kons-
fordelning, etnisk bakgrund, omsorgsuppgifter och nivd av omsorgsaktiviteter,
paverkan pa skolgéngen, upplevd hilsa och vilbefinnande. Savil Unga omsorgs-
givare som Unga anhoriga utan omsorgsansvar rapporterade ligre nivaer av
hélsorelaterad livskvalitet, jamfért med Unga som inte var anhoriga. Ett patagligt
resultat i bdda studierna var att psykisk ohilsa var betydligt vanligare i gruppen
Unga omsorgsgivare, jamfort med de andra tvd grupperna. Den svenska studien
visade dessutom att manga Unga omsorgsgivare star helt utan stod.
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Kapitlet avslutas med reflektioner kring forskningsresultaten, vad vi kan lara oss av
dessa och hur vi kan anvidnda oss av denna nya kunskap i arbetet med att utveckla
forebyggande stod och dirmed minska risken for 14ngsiktig negativ paverkan pa de
ungas sociala liv, skolgéng, hilsa och vilbefinnande.

Kapitlets syfte ar att bidra med kunskap om skillnaden mellan att vara en Ung
omsorgsgivare och att vara Barn som anhorig utan att ha ett omfattande omsorgs-
ansvar.

Inledning

Begreppet Barn som anhoriga anvénds i Sverige for att beskriva minderariga barn
vars fordlder, eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med,
har en psykisk storning eller funktionsnedsdttning, allvarlig fysisk sjukdom eller
skada, missbrukar, utsdtter barnet eller en ndrstdende till barnet for vald/
overgrepp, eller ovdntat avlider [1]. En del av dessa barn har ett omfattande
omsorgsansvar, som innebar att de tar hand om, ger vard, hjilp eller stid till den
narstdende. De kan exempelvis hjilpa till med personlig vard, halla den nirstdende
sdllskap, ge kinslomassigt stod, ta med den nirstdende ut, skéta inkép och laga mat
till familjen, eller ta hand om smésyskon. Barn som tar ett sidant omsorgsansvar
brukar kallas Unga omsorgsgivare.

Enligt den svenska hilso- och sjukvérdslagens definition [1] riaknas alltsé bara barnet
som anhorig om den nirstdende dr en forilder eller annan vuxen som barnet
stadigvarande bor med. Begreppet Unga omsorgsgivare namns inte alls i svensk lag.
Socialndmnden skall enligt socialtjanstlagen [2] erbjuda stod till den som vardar en
nirstdende, men det dr bara vuxna omsorgsgivare som ndmns bland dem som kan
erbjudas stod [3]. I kapitlet "Jag vill inte vara en extramamma” — Att identifiera
barns omsorgsansvar finns mer att lisa om de lagtexter och foreskrifter
Socialtjansten har att utgd ifrdn nar det géller stod till unga omsorgsgivare.

Internationellt anvdnds begreppet Young Carers (Unga omsorgsgivare) for att
definiera barn och ungdomar under 18 drs dlder som ger, eller avser att ge, vard,
hjdlp eller stdd till en familjemedlem, som har en kronisk sjukdom, funktions-
nedsdttning, svaghet eller missbruksproblematik. De utfor ofta regelbundet
betydande och omfattande omsorgsuppgifter och tar ett ansvar som motsvarar ett
vuxenansvar [4, s. 378]. I begreppet Young Carers (Unga omsorgsgivare) ryms
saledes alla barn som ger vard, hjilp eller stod till ndgon familjemedlem, oavsett
familjemedlemmens alder och oavsett om de bor tillsammans eller inte. Begreppet

1 Regeringen foreslar att socialndimndens ansvar tydliggors nir det giller barn som har
behov av stod med anledning av att en nérstdende till exempel ar allvarligt sjuk eller ovéntat
avlider. Ansvaret ska dven omfatta situationer nir ett barns syskon eller styvsyskon
exempelvis ar allvarligt sjukt. (Pressmeddelande frén regeringskansliet 2025-10-02.)
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Barn som anhoriga (Children as next of kin) anvinds daremot mera sillan interna-
tionellt.

Kapitlets syfte ar att bidra med kunskap om skillnaden mellan att vara en Ung
omsorgsgivare och att vara Barn som anhoérig utan att ha ett omfattande
omsorgsansvar. Forfattaren inleder med tva fallbeskrivningar, foljt av en kortfattad
genomgang av tidigare forskning om Unga omsorgsgivare, politiska beslut som har
tagits inom omrédet, nytillkomna lagar och bestimmelser, samt pagdende politiskt
arbete. Direfter presenteras aktuell forskning som har fokuserat pé likheter och
skillnader mellan att vara en Ung omsorgsgivare och att vara en ung anhérig utan
omfattande omsorgsansvar. Det rader en stor brist pa forskning som gor sddana
jamforelser. Kapitlet, som bygger pa den forskningslitteratur som finns tillginglig,
handlar darfor i huvudsak om barn i tonaren.

Nedan foljer tva fallbeskrivningar som illustrerar hur vardagen kan se ut for ett Barn
som ar anhorig utan ett omfattande omsorgsansvar respektive for en Ung omsorgs-
givare.
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Fallbeskrivning 1:

Oscar ar 15 ar och bor tillsammans med sina foraldrar och tvé yngre syskon i en
mindre stad i Sverige. For 2 ar sedan skadades hans pappa svart i en trafikolycka.
Sedan dess kan hans pappa inte ga och hans armar och hander fungerar inte alls
lika bra som de gjorde innan olyckan. Han har personliga assistenter som hjalper
honom med forflyttningar och allt annat som han behéver hjalp med. Eftersom
assistenterna inte ar hos pappa dygnet runt behéver Oscar och hans mamma och
syskon ibland hjdlpa pappa med vissa saker, som till exempel att plocka upp saker
som han har tappat pa golvet.

Oscars mamma arbetar pa ett bankkontor. Innan hon aker till jobbet pa
morgonen kor hon Oscars sméasyskon till skolan. Efter skolan stannar Oscars
syskon pa fritids tills deras mamma hamtar dem. Oscar dker moped till skolan.
Efter skolan brukar han &dka hem och &ta nagot innan han tar mopeden och kor
hem till ndgon kompis eller till fotbollstraningen. Han alskar att spela fotboll och
han har bra kompisar i laget. Det ar extra kul nar laget far dka till nigon annan
stad och spela match. Oscars pappa édlskar ocksa fotboll och han brukade alltid
vara en av de foraldrar som skjutsade laget. Nu kan han inte skjutsa ldngre och
eftersom han ar beroende av en assistent kan han bara vara med pa
hemmamatcherna. Oscar saknar den tiden d& pappa alltid var med pd matcherna.
Men det ar fortfarande roligt att prata med pappa infor och efter en match. Pappa
vill hora alla detaljer och Oscar gillar att beratta.

Oscars foraldrar har skaffat en bil som ar anpassad for rullstolsburna. Det ar bra
tycker Oscar, for de helger som han inte spelar match brukar familjen dka i vag
nagonstans. De dker pa utflykter och pé festivaler och konserter, precis som de
gjorde innan pappan skadades och de har till och med varit och sett ett par
fotbollsmatcher i allsvenskan.

Frén borjan tyckte Oscar att det var jobbigt att ha pappas assistenter dar hemma.
Det kidndes konstigt att ha frimlingar i huset. Han tyckte det kdndes som att han
inte fick ha nagot privatliv. Under en lang tid undvek han darfor att vara hemma.
Han borjar vanja sig nu nar han har lart kinna ndgra av dem, men ibland kan han
fortfarande kdnna sig obekvam med deras narvaro. Da drar han i vag till ndgon
kompis, eller dker bara omkring pd mopeden.

82




Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Fallbeskrivning 2:

Elsa dr 15 ar och bor tillsammans med sina foraldrar och tva yngre syskon i en mindre
stad i Sverige. Sedan négra &r tillbaka lider Elsas mamma av aterkommande
depressioner da hon inte orkar gora ndgonting utan ligger i singen eller pa soffan hela
dagarna. Ibland dricker hon alkohol for att forsoka lindra sin dngest. Nar mamman
dricker blir hon antingen jatteledsen och bara grater, eller sa blir hon arg. Ibland siger
hon att hon inte orkar leva langre och att det vore bast for alla om hon tog livet av sig.
Elsa ar jatterddd att hennes mamma skall ta sitt liv.

Elsas pappa, som jobbar pa ett dldreboende, har oregelbundna arbetstider. Nar
mamma ar deprimerad och pappa jobbar kvill dr det Elsa som hiamtar smésyskonen
pa fritids. Nar de kommer hem lagar hon mat till familjen. De tre syskonen ater mat
tillsammans. Elsa forsoker fA mamman att dta lite, men hon vill oftast inte ha nagot
och nir Elsa trugar hander det att mamman blir arg pa henne. Efter maten hjélper Elsa
syskonen med laxorna. Sedan brukar de krypa upp i soffan och se nagon film
tillsammans. Det tycker bade Elsa och syskonen ar mysigt. Elsa dlskar sina smasyskon
och som storasyster kdnner hon ett stort ansvar. Nar ndgon av dem ar ledsen finns Elsa
dér och trostar. Da kanner hon sig stor och stark.

Nar Elsas mamma ar deprimerad och pappan jobbar helg kdanner Elsa att hon ar helt
ensam med ansvaret dir hemma. De helgerna kan hon inte umgas med kompisar. Hon
vagar inte limna hemmet eftersom hon kianner att hon maste ha koll pa bade syskonen
och mamman och hon vill inte ta hem nagon kompis ndr mamma mar sa dar daligt.

Elsa har ett starkt band till badda sina fordldrar. Pa kvillarna, nar smésyskonen har
somnat, brukar Elsa och hennes mamma fa egen tid med varandra. D3 sitter de taitt
tillsammans i soffan och pratar, eller ser pa film. Elsa alskar att f4 egen tid med sin
mamma, men deras stunder forstors nar mamman ar onykter.

Nar Elsas pappa kommer hem fran jobbet far hon alltid en stor varm kram av honom.
Sedan far hon berétta hur dagen har varit. Elsa beréttar och pappa lyssnar. Elsa tycker
att det ar skont att fa prata av sig och att pappa visar att han bryr sig om henne. Han
berommer henne ofta.

Elsa dr stolt 6ver att hon klarar av att ta ett vuxenansvar nir pappa jobbar och mamma
mar daligt. Samtidigt onskar hon att hennes mammas depressioner skulle férsvinna.
Hon langtar tillbaka till den tiden da hennes mamma var frisk.
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Bakgrund

For drygt tio ar sedan genomfordes en kartliggning som visade att 7 procent av
Sveriges 15-aringar dgnar sig 4t omfattande omsorgsaktiviteter [5]. Att i unga ar ha
ett omfattande omsorgsansvar har visat sig vara en riskfaktor for de ungas psykiska
hélsa och vilbefinnande [6, 7], samt ojamlik hilsa under ungdomarnas livscykel [8].
Att vara en ung omsorgsgivare okar dessutom risken for socialt utanforskap, med
hogre franvaro i skolan, avhopp fran utbildning och darmed ocksa lagre anstéllnings-
grad [8, 9]. Barn till fordldrar med psykisk ohilsa och/eller missbruk 16per 6kad risk
att sjilva drabbas av psykisk ohélsa och/eller missbruk. Denna grupp forbrukar i
vuxen dlder ungefir en fjardedel av de svenska kostnaderna for psykisk ohilsa och
missbruk. Om omfattningen av psykisk ohélsa och missbruk hos denna grupp i
vuxen alder kunde sénkas till samma nivd som hos befolkningen i 6vrigt skulle
samhallskostnaderna minska avsevart [10].

Under de senaste aren har barns rattigheter uppmarksammats allt mer. Enligt FN:s
barnkonvention [11], som blev svensk lag 2020, har alla barn ritt att uttrycka sin
mening i alla frigor som ror barnet. Alla barn har dessutom ritt till basta mgjliga
hilsa, social trygghet, lek, vila och fritid. De har ritt till statligt stod om vardnads-
havaren saknar tillrackliga resurser, och de har ratt att skyddas mot arbete som ar
skadligt eller som hindrar deras skolgéng. Vidare har FN i sina mal for hallbar
utveckling foreskrivit att varje samhille bor striva efter att sdkerstilla hilsosamma
liv och framja vilbefinnande och lirandemdjligheter for alla [12].

Medvetenheten om Barn som anhériga och Unga omsorgsgivare har ¢kat bland
beslutsfattare i sdvil Sverige som i 6vriga Europa. Beslut har tagits om atgarder vars
syfte ar att skapa forbattrade livsvillkor for dessa barn och ungdomar. Inom EU
inradttades ar 2021 en europeisk barngaranti for att forebygga och bekdmpa social
utestdngning och ge garantier for att barn som riskerar fattigdom eller social
utestdngning skall fa tillgang till grundlaggande samhillstjanster av hog kvalitet. For
att forverkliga denna barngaranti har Sverige utarbetat en handlingsplan dar Barn
som &r anhdriga namns som en sarskilt utsatt grupp som behover uppmiarksammas
och fa stdd [13]. Dessutom inférdes 2022 en nationell anhorigstrategi [14] och i
underlaget till denna uppmirksammas behovet av sirskilt stéd till Barn som
anhoriga och Unga omsorgsgivare [15].

Den nationella anhorigstrategin kan ses som en borjan pa en rad atgiarder for att
forbattra livsvillkoren for Barn som anhdriga och Unga omsorgsgivare. I samband
med lanseringen av strategin fick Socialstyrelsen uppdraget att, under aren 2021—
2025, stirka och utveckla stodet till barn i familjer med missbruk, psykisk
ohilsa/funktionsnedséttningar, dar samtidigt vald forkommer, eller dir en
fordlder/vardnadshavare lider av en allvarlig sjukdom eller pl6tsligt avlider. Stodet
skall dven utvecklas och stidrkas for barn vars forilder/vardnadshavare ar
frihetsberévad [14]. I juni 2023 tillsattes en utredning i syfte att forbattra, starka och
vidareutveckla st6d till anhoriga, savil vuxna som barn, och i augusti 2024 lamnade
utredningen sitt betinkande. I betdnkandet foreslas bland annat att stodet till barn
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som dr anhoriga fortydligas bade inom socialtjansten och hilso- och sjukvardslagen,
att atgarder skall vidtas for att skolpersonal ska f& 6kade kunskaper om barn som ar
anhoriga, samt att barn som ar anhoriga inkluderas i den nationella anhorigstrategin
[16].

Aktuell forskning

Nedan presenteras aktuell forskning som har undersokt likheter och skillnader
mellan de barn som ir anhoriga och har en omsorgsgivande roll och de barn som ar
anhoriga och inte har ett omsorgsansvar. Jaimforelser gors avseende barnens nivé av
omsorgsansvar, paverkan pa deras skolging, upplevd halsa, samt vilket stod de
sjalva far. Det rader brist pad forskning som gor siddana jamforelser. Under en
litteraturgenomgang identifierades tva enkatstudier, en svensk [17] och en fransk
[18]. Bada fokuserar pa ungdomar i dldern 15—17 ar.

Den svenska studien [17] ingidr som en delstudie i det av EU Horizon 2020
finansierade forsknings- och innovationsprojektet: Psykosocialt stod for att frimja
psykisk hdlsa och vdlbefinnande bland unga omsorgsgivare i Europa — "ME-WE”
[19]. En online-enkat, som riktades till ungdomar i sex europeiska lander: Sverige,
Storbritannien, Nederlinderna, Slovenien, Schweiz och Italien, fanns tillginglig
online under perioden april 2018 — juli 2019 [20].

I enkiten ingick, forutom fragor om sociodemografi?, frageformuliren MACA
(Multidimensional Assessment of Caring Activities) och PANOC (Positive And
Negative Outcomes of Caring)3, som ar utarbetade i Storbritannien [21], samt
KIDSCREEN-10 som utvecklats i ett europeiskt projekt [22, 23]. Frdgorna 6versattes
till svenska och anpassades for att passa i svenska sammanhang. Dessutom lades
fragor till angéende:

e Om tonaringen har nigon familjemedlem, vin eller annan néarstdende som
har ett halsorelaterat tillstand och i sa fall vilken sorts tillstdnd;
e Om tondringen tar hand om eller ger stéd och hjalp till ndgon av dessa
personer;
e Hur omsorgsansvaret har paverkat tonaringens skolgéng och hilsa;
e Om tondringen arbetar extra for att fa in pengar till familjens f6rsorjning;
e Om négon utomstaende kianner till tondringens omsorgssituation;
e Vilken hjilp eller stod tondringen och/eller familjen far for narvarande;
e Vilken hjilp eller stod som tonaringen behover och/eller 6nskar.
Enkiten besvarades anonymt av totalt 7146 ungdomar i adldern 15—17 &r, varav 3015
var bosatta i Sverige [20]. I den svenska studien analyserades endast de 3015 enkéter
som samlades in i Sverige. Dessa enkéter besvarades under lektionstid i skolan [17].

2 Alder, kén, bostadsomréde, etnisk bakgrund, m.m.
3 For mer information om frageformularen MACA och PANOC: se kapitlet *Jag vill inte vara
en extramamma” — Att identifiera barns omsorgsansvar.
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For mer information, se kapitlet ME-WE: det forsta storskaliga, europeiska
initiativet for att frimja psykisk hdlsa bland unga omsorgsgivare.

I den franska studien [18] deltog 4000 ungdomar, varav majoriteten var i dldern 15—
17 ar. Ungdomarna besvarade en enkit anonymt, antingen elektroniskt eller pa
papper, under lektionstid i skolan. Precis som i den svenska studien ingick fragor om
sociodemografi, samt frigeformuldren MACA och KIDSCREEN-10. Dessutom ingick
GHQ-12 (General Health Questionnaire) som utvecklats av Goldberg och Williams
[24]. Datainsamlingen genomfordes under perioden maj 2018 till februari 2021[18].

I bada studierna delades ungdomarna in i tre grupper, baserat pa deras enkitsvar.
For att tydliggora skillnaderna mellan de bada studiernas kriterier for grupp-
indelningar redovisas dessa i tabell 1.
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Tabell 1. Gruppindelning i respektive land

Grupp Benimning KriterieriSverige* Kriterier i Frankrike**
idetta
kapitel
1 Unga Unga som bodde Unga som hade en
omsorgs- tillsammans med en familjemedlem eller slikting
givare forilder eller annan vuxen (oavsett dlder och om de bodde
med hélsorelaterat tillstdnd  tillsammans eller inte) med
och som enligt egen utsago  sjukdom/ funktionsnedsittning,
tog hand om, eller gav hjalp  och som enligt MACA-
och stod till familje- formuléret utforde
medlem(mar) omsorgsaktiviteter pa en mattlig
eller hog niva
2 Unga Unga som bodde Unga som hade en
anhoriga tillsammans med en familjemedlem eller slakting
utan foralder eller annan vuxen (oavsett dlder och om de bodde
omfattande med ett hilsorelaterat tillsammans eller inte) med
omsorgs- tillstand, men som enligt sjukdom/ funktionsnedsittning
ansvar egen utsago inte tog hand och som enligt MACA-
om, eller gav hjilp och stod  formuléret utforde
till familjemedlem(mar) omsorgsaktiviteter pa en 1ag till
mattlig niva
3 Unga som Unga som inte bodde Unga som enligt egen utsago
inte ar tillsammans med en inte hade ndgon familjemedlem
anhoriga foralder eller annan vuxen  eller slikting med
och som enligt egen utsago  sjukdom/funktionsnedséttning
inte heller tog hand om,
hjalpte eller gav stod till
nagon familjemedlem,
slakting, vén eller annan
nirstdende.
*Brolin m.fl., 2025 [17].
**Pilato m.fl., 2024 [18].

I den svenska studien jamfordes de tre gruppernas resultat med varandra avseende
likheter och skillnader nir det géller sociodemografiska forhallanden, ungdomarnas
nivé av omsorgsansvar, paverkan pa deras skolging, upplevd hélsa, samt vilket stod
de sjilva far [17]. Den franska studien jamforde de tre grupperna med varandra
avseende likheter och skillnader nér det géller sociodemografiska forhallanden och
upplevd allmén halsa, livskvalitet och psykisk hilsa. Dessutom undersoktes olika
faktorer som kan vara forknippade med att vara en ung omsorgsgivare [18].
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Barn som déir anhériga har ofta en omsorgsgivande roll

Den svenska enkidten besvarades av 3015 ungdomar, varav 337 (11%) kunde
identifieras som Barn som anhoriga enligt hilso- och sjukvardslagen, det vill sdga de
bodde stadigvarande tillsammans med en vuxen som hade nigon form av halso-
problem. Av dessa 337 uppgav 242 (72%) att de tar hand om, ger vird, hjilp eller
stod till en familjemedlem, medan 95 (28%) svarade att de inte hade ett saddant
omsorgsansvar [17].

I den franska studien deltog 4000 ungdomar, varav 1768 (44%) hade nadgon vuxen
eller minderérig familjemedlem eller slikting som hade en sjukdom eller funktions-
nedsittning. Av dessa 1768 ungdomar kunde 568 (32%) identifieras som Unga
omsorgsgivare, medan 1200 (68%) var anhoriga utan ett omfattande omsorgsansvar
[18].

Kénsférdelning och etnisk bakgrund

I den svenska studien var konsfordelningen likartad i bade grupp 1 (Unga omsorgs-
givare) och 2 (Unga anhoriga utan omsorgsansvar), med tva tredjedelar flickor och
en tredjedel pojkar. Drygt 87 procent i bdda grupperna var fodda i Sverige. Det var
ingen storre skillnad nir grupperna jaimfordes avseende fordldrarnas fodelseland. I
grupp 1 hade 19 procent en mamma som var fédd utomlands och 21 procent hade en
pappa som var fodd utomlands. I grupp 2 var dessa siffror 16 respektive 21 procent.
Majoriteten i badda grupperna bodde tillsammans med béda sina fordldrar i en
mindre stad eller ett mindre samhaélle [17].

I den franska studien syntes skillnader i konsfordelningen, med tre fjairdedelar
flickor och en fjardedel pojkar i grupp 1 (Unga omsorgsgivare), medan grupp 2 (Unga
anhoriga utan omsorgsansvar) bestod av tva tredjedelar flickor och en tredjedel
pojkar. I grupp 1 uppgav nastan 53 procent att de pratade ett annat sprak an franska
hemma. Detta skilde sig markant fran grupp 2 dir endast drygt 27 procent pratade
annat sprak dn franska i hemmet [18].

De ndirstaendes hdlsotillstand

Ungdomarna i badda studierna fick svara pa frigor om sina nirstdendes halso-
tillstand. I Sverige var psykisk ohélsa vanligast, foljt av fysisk funktionsnedséttning,
kognitiv funktionsnedsittning och missbruk [17]. I Frankrike var det vanligast att
den nirstdende hade en allvarlig eller langvarig kroppslig sjukdom, foljt av
psykiatrisk sjukdom eller missbruk, en kombination av sjukdomar/funktions-
nedséttningar, eller en funktionsnedsattning [18]. En sammanstillning synliggor en
del skillnader mellan de badda landerna. Vissa skillnader syns ocksa nir olika grupper
inom respektive land jamfors med varandra (se tabell 2).
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Tabell 2. Ungdomarnas uppgifter om de nirstiendes hilsotillstind. Jimforelse
mellan grupp 1) Unga omsorgsgivare och grupp 2) Unga anhoriga utan om-
fattande omsorgsansvar, i Sverige och i Frankrike.

Nirstaendes hilsotillstand Sverige Frankrike

Grupp 1 Grupp 2 Grupp 1 Grupp 2

% % % %
Allvarlig eller 1&ngvarig kroppslig 60,6 47,7
sjukdom
Psykisk ohilsa 36,8 45,6
Fysisk funktionsnedséttning 221 34,4 4,6 11,2
Kognitiv funktionsnedsattning 17,9 13,7
Missbruk 13,7 17,4
Psykisk sjukdom eller missbruk 15,1 19,3
En kombination av 15,7 11,4
sjukdomar/funktionsnedsattningar
Andra hilsoproblem 44,2* 37,8% 4,2%* 10,3%*

*Hdr ingick hdlsotillstdnd som bara enstaka ungdomar uppgav. Exempelvis allergi,
cancer, hjartproblem, MS, narkolepsi, pankreatit, SLE, stroke, utmattningssyndrom och
ogonsjukdom.

**Har ingick om den ndrstdende hade avlidit, om den unge inte visste namnet pd
hdlsotillstandet, eller om den unge inte hade ndgon kontakt med den ndrstdende.
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Faktorer som kan férknippas med att vara en Ung omsorgsgivare

I den franska studien undersoktes vilka faktorer som kan vara forknippade med att
vara en Ung omsorgsgivare. Resultaten visade att f6ljande faktorer var signifikant
forknippade med rollen som Ung omsorgsgivare: att vara flicka/kvinna; att jobba
extra pa fritiden; att tala ett annat sprak hemma; att vara det dldsta, eller mellan-
barnet i syskonskaran; att ha en nirstdende med allvarlig eller ldngvarig fysisk
sjukdom/funktionsnedséttning; att bo i samma hushéll som en nirstdende som har
ett hilsorelaterat tillstand [18].

Ungdomarnas omsorgsuppgifter

I den svenska studien méttes ungdomarnas nivier av omsorgsaktiviteter, det vill
sdga sysslor som ungdomarna utfor inom féljande omraden: personlig vard och
omsorg, kinsloméssigt stod, ansvar for syskon, hushéallsarbete, inkop och att bira
tunga saker, samt ekonomiskt ansvar och tolkning. Nivderna av omsorgsaktiviteter
mattes med hjélp av frigeformuldaret MACA-YC18, dar 14—17 poidng motsvarar en
hog nivd och poiang frén 18 och daréver motsvarar en mycket hog nivd av
omsorgsaktiviteter. Resultaten jamfordes mellan de tre grupperna: 1 (Unga
omsorgsgivare), 2 (Unga anhoriga utan omfattande omsorgsansvar) och 3 (Unga
som inte dr anhoriga till ndgon narstiende med ldngvarig sjukdom eller funktions-
nedsittning). Jamforelsen visade att grupp 2 utforde omsorgsaktiviteter pa en
betydligt ligre niva dn grupp 1, men ocksa pa en lagre niva dn grupp 3 (Tabell 3) [17].

Tabell 3. Niva av omsorgsaktivitet bland unga i Sverige. Jimforelse mellan grupp
1) Unga omsorgsgivare, grupp 2) Unga anhoriga utan omsorgsansvar och grupp 3)
Unga som inte ir anhoriga.

Omsorgsaktivitet nivad (MACA-poing) Grupp 1 Grupp 2 Grupp 3
% % %
Hog niva 24,2 5,9 10,0

(=MACA-poing 14—17)

Mycket hog niva 8,9 1,2 3,0
(=MACA-poéng >18)

Ungdomarnas egen hdéilsa och skolsituation

Ungdomarnas hilsorelaterade livskvalitet undersoktes med hjilp av Kidscreen-10 i
bada studierna [17, 18] samt med GHQ-12 i den franska studien [18]. Resultaten
visade att ungdomar i grupp 1 (Unga omsorgsgivare) och grupp 2 (Unga anhériga
utan omsorgsansvar) upplevde att de hade en siamre hilsorelaterad livskvalitet,
jamfort med grupp 3 (Unga som inte dr anhoriga) [17, 18].
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I Sverige ombads ungdomarna att skatta sitt hilsotillstind p& en femgradig skala,
frdn "Utmarkt” till "Déligt”. Ungdomarna i grupp 1 och 2 rapporterade betydligt
sdmre halsotillstand jamfort med ungdomarna i grupp 3 (Figur 1).

Skattat halsotillstand bland ungdomar i Sverige
Jamforelse mellan olika grupper

35%

30%

25%

20%

15%

10%
. |
0%

Utmarkt Mycket bra Ganska bra Daligt

B Unga omsorgsgivare B Unga anhoriga utan omsorgsansvar B Unga som inte ar anhoriga

Figur 1. Skattat hdlsotillstdnd bland ungdomar i Sverige. Procenttalen dr avrundade till
heltal.

I séval Sverige som i Frankrike var psykisk ohélsa betydligt vanligare i grupp 1 (Unga
omsorgsgivare) jamfort med grupp 2 (Unga anhoriga utan omsorgsansvar) och
grupp 3 (ungdomar som inte dr anhoriga) [17, 18]. I Sverige var psykisk ohélsa det
dominerande halsoproblemet i alla tre grupperna, men allra vanligast i grupp 1, dar
48 procent rapporterade psykisk ohilsa, jamfort med grupp 2 (30%) och grupp 3
(15%). Kroppsliga halsoproblem rapporterades av 17 procent i grupp 1, 20 procent i
grupp 2 och 8 procent i grupp 3. Andra hilsoproblem som forekom i mindre
utstrackning dn ovanstdende var ADHD, ADD, inldrningssvarigheter, dyslexi,
dyskalkyli, autismspektrumdiagnos och fysisk funktionsnedséttning [17].

Den svenska studiens resultat visade ocksa att ett omfattande omsorgsansvar kan ha
en negativ paverkan pa ungdomars skolsituation. Omsorgsansvaret hade lett till
svarigheter i skolan for 11,5 procent av de unga omsorgsgivarna och for 14,5 procent
hade skolresultaten paverkats i negativ riktning. Dessutom uppgav 11,4 procent av
dem att de hade blivit utsatta for mobbing till f6ljd av omsorgsansvaret [17].
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Ungdomarnas tillgdng till stéd och behov av hjélp och stéd

Den svenska studiens resultat visar att médnga Unga omsorgsgivare star helt utan
stod och hjilp for egen del. Endast var tionde Ung omsorgsgivare och var tolfte ung
anhorig utan omsorgsansvar, uppgav att familjen fick ndgon form av stéd, sdsom
hemtjinst, personlig assistans eller liknande. Endast 44 procent av de Unga
omsorgsgivarna fick stéd i sin omsorgsroll. En knapp tredjedel (30,5%) uppgav att
négon i skolan kiande till att de hade ett omsorgsansvar hemma, medan 55,4 procent
hade en nira vian som kinde till deras omsorgsroll [17].

Ungdomarna tillfrigades om de skulle beh6va nagon hjilp eller stod i sin nuvarande
situation och att i sa fall beskriva med egna ord vilken hjélp eller stod de skulle
behova. I grupp 1 (Unga omsorgsgivare) skrev 17,5 procent att de skulle behova
négon form av stéd och hjilp. De 6nskade ndgon att prata med, ndgon som lyssnar;
hjalp med sin egen psykiska ohélsa; mer stod till den vuxne familjemedlemmen;
hjalp med skolarbetet; ekonomiskt stod; samt hjilp att flytta hemifran. Nagon ville
att man skulle prata mer om psykisk ohélsa i skolan. Det fanns ocksa 6nskemal om
att fa ett tack och en uppskattning fér det omsorgsarbete de utfor. I grupp 2 (Unga
anhoriga utan omsorgsansvar) skrev 8,4 procent att de skulle behova stod. De
onskade nagon att prata med och umgéas med, ndgon som lyssnar och ndgon som kan
hjalpa till att skapa en struktur och mojlighet att fa slappna av [17].

Avslutande reflektioner

Barn som &r anhoriga har en sak gemensamt: De dr anhoriga till ndgon narstdende
som har ett hilsorelaterat tillstdnd, utsitter barnet eller barnets narstiende for vald
eller 6vergrepp, eller har avlidit. Livssituationen ser dock olika ut for olika barn.

I Sverige finns en allmént utbredd forvantan att barndomen skall vara fri fran
omsorgsansvar [25]. I en stor svensk forskningsstudie [17] visar dock resultaten att
majoriteten (72%) av alla de ungdomar som var anhoriga hade ett omfattande
omsorgsansvar, medan 28 procent inte hade det. Resultaten visar forvinande nog
att dessa 28 procent till och med utférde omsorgsaktiviteter i mindre utstrackning
in de ungdomar som inte var anhoériga. Av detta kan viliara oss att det finns mojlighet
att skydda barn som &r anhoriga fran att behova axla ett omsorgsansvar. Vilka
faktorer som bidrar till detta skydd framgar dock inte i studien. Skyddsfaktorer kan
sannolikt sokas i ungdomarnas familj och Gvriga sociala nitverk, samt i de
stodinsatser som den unge och familjen har tillgéng till, men ocksa i ungdomarnas
personliga resurser sadsom sjilvkansla, motstdndskraft och psykologisk flexibilitet.
Okad kunskap om b&ade yttre och inre skyddsfaktorer #r nodvindig for att
vuxenvirlden skall kunna erbjuda adekvat stdd till alla barn som ar anhdriga. For att
kunna tillgodose barnens behov av information, rad och stod ar det ocksé viktigt att
i m6ten med unga som &ar anhoriga vara medveten om hur vanligt det ar att de har
ett omfattande omsorgsansvar.
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I den franska studien [18] var siffrorna de rakt motsatta jaimfort med de svenska: 32
procent av de ungdomar som var anhoriga hade ett omfattande omsorgsansvar,
medan 68 procent inte hade det. En tinkbar orsak till denna stora skillnad skulle
kunna vara att studierna hade olika kriterier for vilka ungdomar som bedémdes vara
Barn som anhoriga. I Sverige inkluderades endast ungdomar som bodde i samma
hushéll som vuxna med halsorelaterade tillstdnd, medan den franska studien
inkluderade alla ungdomar som hade en familjemedlem eller sldkting med sjukdom
eller funktionsnedsittning, oavsett den nirstdendes dlder och oavsett om de bodde i
samma hushall eller inte. Det ar rimligt att anta att ett geografiskt avstand mellan
barnet och den aktuelle familjemedlemmen/slaktingen medfér att barnets
omsorgsansvar inte ar lika omfattande som om de bor i samma hushall. Detta
synliggjordes dven i studiens resultat som visade att boende i samma hushall var
signifikant forknippat med rollen som Ung omsorgsgivare. Utover denna aspekt
skulle orsaker till skillnaderna mellan studiernas resultat d&ven kunna sokas i
olikheter mellan landerna, exempelvis nir det géller vilket stod som finns tillgéngligt
for ungdomarna och deras familjer, eller i kulturen och den allménna uppfattningen
om barndom och omsorgsansvar. For att kunna underséka sddana olikheter behovs
dock studier som har identiska kriterier for vilka ungdomar som skall inga i studien,
samt identiska kriterier for studiernas gruppindelningar.

Det framgar tydligt att Unga omsorgsgivare i bdda ldnderna upplever att de har
siamre hilsa och livskvalitet, jimfort med de unga anhoriga som inte har ett
omsorgsansvar och de unga som inte dr anhoriga. Den stora mingden Unga
omsorgsgivare som uppger att de lider av psykisk ohilsa dr alarmerande. Detta,
tillsammans med omsorgsansvarets negativa paverkan pd ungdomarnas skol-
situation, visar hur viktigt det ar att sé tidigt som mojligt identifiera och uppmark-
samma Unga omsorgsgivare och erbjuda dem individanpassat och forebyggande
stod som kan bidra till att minska risken for langsiktig negativ paverkan pa socialt
liv, skolgang, hilsa och vilbefinnande. Dessvirre visar den svenska studien att fler
an hilften av de Unga omsorgsgivarna stod helt utan stod i sin omsorgsroll. Manga
av dem hade anfortrott sig till en vén.

De ungdomar som uttryckte 6nskemal om hjalp och stéd hade inga orimliga
onskemal: nagon att prata med, ndgon som lyssnar; hjilp med sin egen psykiska
ohilsa; mer stod till den vuxne familjemedlemmen; hjalp med skolarbetet; prata mer
om psykisk ohélsa i skolan; hjalp med struktur; ekonomiskt stéd; hjilp att flytta
hemifran; majlighet till avslappning; samt ett tack och en uppskattning. Det borde
inte vara omojligt eller ens sirskilt kostsamt att tillgodose dessa onskemal. Att
prioritera adekvat stod till unga anhoriga kan, som tidigare beskrivits, minska sam-
hallets kostnader avsevirt pa langre sikt [10].

Barn som dr anhoriga och Unga omsorgsgivare ar genom sina erfarenheter experter
pa sin egen situation. Deras erfarenhetsexpertis bor bemotas med respekt och
betraktas som en viktig kélla till kunskap. For att bli andamalsenligt bor séledes
stodet utvecklas i samverkan med dem. Ett exempel pé en sddan stédintervention ar
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ME-WE-modellen som skapades, testades och vidareutvecklades tillsammans med
Unga omsorgsgivare i det europeiska ME-WE-projektet [26]. ME-WE-modellen ar
en gruppintervention som &r inriktad pa att stdrka ungdomarnas inre skydds-
faktorer. Detta sker genom att de i grupp far hjélp att reflektera 6ver sin situation,
hitta sina inre styrkor och stirka sitt sjalvfortroende.

For att uppfylla barnkonventionens bestimmelser [11] och uppnd FN:s mal for
héllbar utveckling inom hilsa, vilbefinnande och larandemojligheter for alla [12] ar
det angeldget att arbeta for att minska unga anhorigas omsorgsansvar, tillhandahalla
forebyggande och individuellt anpassat stod till unga anhériga och deras familjer.
Den svenska nationella anhorigstrategin [14] och Socialstyrelsens uppdrag att starka
och utveckla stodet till alla barn och unga som &r anhoriga [13], ar viktiga steg
framat.

Summary

Children as Next of Kin and Young Carers

The concept of Children as next of kin (in Swedish Barn som anhoriga) is mainly
used in Sweden, while the term Young Carers (in Swedish Unga omsorgsgivare) is
mainly used in international contexts. This chapter highlights the differences
between the two Swedish concepts Children as next of kin, and Young Carers. Some
Children as next of kin take on, or are assigned, a responsibility to look after, provide
care, help or support to one or more family members, or other persons who are close
to them. These children can be defined as Young Carers. However, this does not
apply to all Children as next of kin.

The chapter, which is based on research findings, begins with the definitions of the
two Swedish concepts for Children as next of kin, and Young Carers. A case
description illustrates what everyday life can look like for Children as next of kin
when they do not have extensive caring responsibilities. This is followed by a case
description that illustrates what everyday life can look like for a Young Carer.

In the background section, the author summarises twelve years of research on Young
Carers and the risk factors identified in the literature, such as negative impacts on
education, social life, health, and well-being. The section also includes an overview
of political developments from the past six years, including new laws, regulations,
and ongoing policy work.

After the introduction and background, the author presents current research that has
focused on the differences between being a Young Carer and being a Child as next of
kin without extensive care responsibilities. Research findings from Sweden and
France are presented. Based on the young people’s life situation and caring
responsibilities, they are divided into three groups: Young Carers; Young people as
next of kin without extensive care responsibilities; Young people who are not next of
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kin. Comparisons were made between the groups in terms of gender distribution,
ethnic background, caring tasks, level of care activities, impact on schooling,
perceived health and well-being. Both Young Carers and Young people as next of kin
without extensive care responsibilities reported lower levels of health-related quality
of life than Young people who were not next of kin. A noticeable result in both studies
was that mental ill-health was significantly more common in the Young Carer group,
compared to the other two groups. The Swedish study also showed that many Young
Carers do not receive any support.

The chapter concludes with reflections on the findings, what we can learn from them,
and how this knowledge can be used to develop preventive support to reduce the risk
of long-term negative effects on young people's social lives, education, health, and
well-being.

The aim of the chapter is to contribute knowledge about the differences between
being a Young Carer and being a Child as next of kin without extensive caregiving
responsibilities.
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5. ”Jag vill inte vara en extramamma”
— Att identifiera barns omsorgsansvar

Anna Amilon, Ulrika Jarkestig Berggren, Ann-Sofie Bergman,
Johanna Thulin, Kerstin Arnesson, Mats Anderberg

Sammanfattning

Kapitlet behandlar unga omsorgsgivares (o)synlighet i svensk lagstiftning, de
utmaningar de kan mota i sin uppviaxtmiljo samt hur professionella inom social-
tjansten kan identifiera dem och deras behov. Med unga omsorgsgivare avses barn
som regelbundet ger st6d eller hjalp till familjemedlemmar pé ett sitt som gar utover
vad jaimnariga barn vanligtvis forvintas gora. Trots socialtjinstens lagstadgade
ansvar att tillgodose barns behov av skydd och stéd forbises ofta barns
omsorgsansvar, vilket kan forstas utifran brist pd verktyg for att identifiera dessa
barn. Problemet bottnar delvis i att barns omsorgsansvar inte ar tydliggjort i svensk
lagstiftning i vilken barn betraktas som anhoriga i behov av skydd snarare dn som
aktiva omsorgsgivare. Denna osynlighet i lagstiftningen kan leda till att barns
omsorgsansvar och dess péverkan pd barnets vilbefinnande forbises i social-
tjanstens barnavardsutredningar.

Ménga av dessa barn lever i miljoer dar fordlderns behov eller problematik star i
fokus, vilket kan leda till att barnets egna behov ignoreras. Barnets omsorgsansvar
kan péaverka hens fysiska, psykiska och sociala utveckling negativt. Vissa barn kdnner
sig stressade och isolerade, dven skolresultaten kan péaverkas negativt med
skolfrdnvaro och bristande tid for laxor. Samtidigt kan vissa barn uppleva positiva
effekter av omsorgsansvaret, exempelvis en kinsla av att bidra till familjens
valmaende, sarskilt om ansvaret delas med foridldern eller andra vuxna i hushéallet.
Detta illustrerar vikten av att utveckla skyddsnit och strategier for att identifiera och
stodja unga omsorgsgivare.

I kapitlet presenteras dven resultat fran ett padgiende forskningsprojekt som syftar
till att utveckla och implementera ett bedomningsstod for att identifiera unga
omsorgsgivare i socialtjinstens barnavardsutredningar. Prelimindra resultat visar
att barnens ansvar omfattar en bred variation av uppgifter, alltifrdn praktiska
hushéllssysslor till mer kinslomassiga uppgifter, samt att graden och arten av ansvar
paverkar hur barnen upplever sin situation. Socialsekreterare beskriver hur
verktyget har bidragit till en 6kad kunskap om unga omsorgsgivares situation och
maende i samband med barnavardsutredningar.
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Det tonar fram en bild av unga omsorgsgivare som en utsatt och osynliggjord grupp
som loper risk att mista sin ratt till en trygg och utvecklande barndom. For att
sikerstilla att dessa barns behov uppmarksammas kravs forbattrade verktyg, riktat
stod och en forstarkt lagstiftning. Vidare behover vi se dessa barn som aktorer med
unika behov av bade skydd och stod samt vikten av ett holistiskt angreppssatt for att
synliggora deras situation i vilfardssystemet.

Inledning: Unga omsorgsgivare — Vad ar det?

Nar vardagen for ett barn innebdr att vdaxa upp i ett hem med en fordlder som har en
problematik i form av psykisk ohilsa, beroendeproblem eller i ett hem dir det
forekommer vald innebar det att barnet moter ett antal riskfaktorer i sin vardag. For
yrkesverksamma som moter fordldrar i svara livssituationer ar det sarskilt viktigt att
uppmarksamma de barn som finns i familjen. Det beror pa att det finns en risk att
barnets behov kommer i andra hand eller doljs av férdlderns problem [1]. For nagra
barn leder familjens svarigheter till att de fér ta ett alltfor stort ansvar, dessa barn
bendmns som unga omsorgsgivare. Unga omsorgsgivare kan definieras som:

Unga personer under arton dr som ger omsorg, assistans eller
stod till en familjemedlem. De utfor, ofta regelbundet, be-
tydande omsorgsuppgifter och kdnner en typ av ansvar som
annars tillskrivs vuxna. Personen som mottar omsorgen dr ofta
en fordlder men kan ocksd vara ett syskon, en mor- eller
farfordlder eller annan slikting som har funktionsnedsdttning,
kronisk sjukdom, psykisk ohdlsa eller andra orsaker som
medfor behov av omsorg, stod eller overvakning [2, sid 750].

I mitten av 1990-talet genomfordes en studie av Gould [3] kring unga omsorgsgivare
i Sverige. Fragorna om unga omsorgsgivare mottogs da med forvirring av svenska
myndigheter, dels for att begreppet var okint, dels dd myndighetsrepresentanter
menade att det inte fanns ett problem med att barn tog ett omsorgsansvar for
familjemedlemmar i Sverige eftersom vélfardsservicen var s vil utbyggd. Mycket
tyder pa att det fortfarande &r sd att unga omsorgsgivare ir en relativt okdnd grupp
och att mer kunskap behovs om riskerna for att barn fér ta ett alltfor stort ansvar nar
det foreligger ndgon form av ohilsa och/eller svarigheter i familjer. Kapitlet bygger
pé ett pagaende forskningsprojekt med syfte att utveckla, testa och implementera ett
bedomningsstéd for att uppmirksamma barns omsorgsansvar i socialtjanstens
barnavardsutredningar. Projektet innefattar testning av ett sjdlvskattningsfrage-
formular till barn, enkitstudie och intervjuer med socialsekreterare om frage-
formularets anvindbarhet samt dokumentationsanalys av barnavardsutredningar.
Kapitlet utgér ifrdn barnets perspektiv. Fordldrarnas relation till samhillet
behandlas inte uttryckligen, men utgor en viktig del av den kontext i vilken barnets
ansvar vaxer fram.
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Unga omsorgsgivares (o)synlighet i svensk lagstiftning och praxis

I 13 kapitlet 9 § Socialtjanstlagen [4] framgar att personer som vardar nirstdende
eller langvarigt sjuka, dldre eller stodjer en narstiende med funktionsnedsittning
ska erbjudas stod. Socialstyrelsen har ocksd tagit fram ett handlaggningsstod
géllande anhoriga [6]. I det fortydligas att ett familjeperspektiv bor finnas med vid
bedomningar och att det inte dr avgorande om anhoriga delar hushall, vilket
inkluderar barn som anhoriga bade till en fordlder de inte lever med, syskon och
mor-farforaldrar. Barn ses daremot inte som personer som ger omsorg, utan istéillet
namns behovet av att uppméirksamma hur barn pdverkas av att en fordlder utovar
omsorg at en narstdende och att insatser da bor sattas in for att forhindra att barn
ocksa fér ta ett omsorgsansvar.

Socialtjansten har det yttersta ansvaret for att barn far stéd och skydd nir de lever
under forhallanden som kan paverka deras hilsa och utveckling negativt. Yrkes-
grupper som i sitt arbete moéter barn och foraldrar, till exempel inom hélso- och
sjukvird, tandvdrd, forskola och skola, har en skyldighet att anmala till
socialtjinsten om de misstanker att barnet, eller familjen, behover stod. Trots denna
plikt att uppmirksamma ohilsa hos barn, kan barnets behov forsvinna bakom
fordldrarnas mera framtradande problematik. Forskning visar att professionella som
arbetar med vuxna inom socialtjdnst-, psykiatri- och beroendebehandling ofta
missar att uppméarksamma att den vuxna personen har barn [5, 7].

Nir en anmilan om oro for att barnet far illa inkommer till socialtjinsten ar det
séllan barnets omsorgsansvar for en familjemedlem som anges som den priméara
orsaken. Istillet handlar anmilningarna ofta om hog skolfranvaro, trotthet, psykiskt
eller fysiskt déligt méende, omsorgsbrister, utagerande beteende, risk for
kriminalitet eller tecken pa vald eller beroendeproblem i hemmet [8]. Orsaken till
detta kan vara att barnets omsorgsansvar ar svart att uppticka for vuxna i barnets
omgivning. Ofta blir oron for barnet pataglig forst nir det visar tydliga tecken pé att
fara illa genom sitt eget beteende eller vilméende. I samband med att problem
uppstar i familjen, som beroendeproblem eller véld, kan det bli en konsekvens att ett
eller flera barn tar pa sig ett omsorgsansvar for att kompensera for de vuxnas
bristande funktion. Detta gor det sarskilt viktigt att socialsekreterare som genomfor
barnavardsutredningen inte endast fokuserar pa de symptom barnet visar, utan dven
stiller fragor om barnets omsorgsansvar. Eftersom det ar vanligt att barn som
socialtjinsten kommer i kontakt med bar ett sddant ansvar, behover detta aktivt
undersokas for att synliggora den dolda omsorgsbordan och diarigenom sédkerstilla
att barnet far det stod det behover [5]. I tidigare studier som vi genomfort berattar
fordldrar med fysiska funktionsnedsittningar att nar de forlorade den personliga
assistansen si medforde det kaos i familjen. Det resulterade i att barnet inte ville
eller vagade lamna fordaldern ensam under dagtid, det vill saga skoltid, vilket ofta
ledde till hog skolfrdnvaro [9].

Att unga omsorgsgivare riskerar att osynliggoras har uppmarksammats i ett forslag
pa komplettering till bdde SoL och Hilso- och sjukvéardslagen (HSL) [5]. I SoL
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foreslés att ansvaret tydliggors genom en ny paragraf dér ritten till stod och hjélp at
barn som anhoriga dr socialnamndens ansvar. Om lagéndringen gar igenom ska
utgdngspunkten vara att om barn paverkas negativt av att vara anhorig, oberoende
av formerna for relationerna eller problematiken, ska barn erbjudas stéd och hjalp.
I HSL foreslds att aven syskon, inklusive styvsyskon, och foéraldrar/styvforaldrar
inkluderas i gruppen barn som anhoriga. Om dessa forslag till andringar i lag-
stiftningen genomfors kan de férhoppningsvis bidra till att i hogre grad synliggora
unga omsorgsgivare.

Barns uppvaxtmiljo, omsorgsbrist och omsorgsansvar

For de flesta barn innebar barndomen kompisar, fritidsaktiviteter och skola och en
mer eller mindre sjilvklar trygghet i att fordldern finns dar for barnet. For barn som
vaxer upp i en mer oforutsdgbar miljo dar det forekommer beroendeproblematik,
psykisk och fysisk ohilsa och/eller vald kan fokus hamna pé fordldrars maende och
att forsoka tillgodose deras kianslomaissiga, psykiska och andra fysiska och praktiska
behov. Barn kan utveckla strategier for att minimera risker for att de sjdlva eller
ndgon annan i familjen inte far sina behov tillgodosedda eller blir utsatt for vald. Oro
over foralderns siakerhet kan ocksa uppta mycket tid for dessa barn [10, 11]. Det ar
inte bara aktiva handlingar fran férdldern som leder till att barn blir utsatta. Barn
kan vara utsatta utifran vad fordldern inte gor, det vill sdga att férdldrarna inte ser
till att de fysiska och kénslomaissiga behoven hos barnet ar tillgodosedda [12]. Nér
barns behov inte far tillrdcklig uppmarksamhet av foraldern uppstar en bristande
omsorg [10, 11]. For unga omsorgsgivare tillkommer &ven ett omsorgsansvar som
kan péverka deras fysiska, emotionella och sociala vilbefinnande [13]. Det kan
handla om att de upplever stress, kidnslan av for stort ansvar, isolering, brist pa
egentid och egna intressen [14, 15]. Dessa konsekvenser kan péverka utbildning,
hilsa, sociala kontakter och framtida sysselsattning pa ett negativt satt [16].

Omsorgsansvaret kan ocksd upplevas positivt av barnet. Det kan d4 handla om att
barnet inte kidnner sig ensam med ansvaret och fir stéd och bekriftelse fran
fordldern [1]. Sarskilt ndr omsorgsuppgifterna dr av instrumentell karaktar,
exempelvis konkret hushéllsarbete [17]. De positiva effekterna kan bidra till en
kinsla av narhet till familjemedlemmar [18]. Ytterligare en positiv upplevelse ar en
kidnsla av mognad och unga omsorgsgivare kan uttrycka en stolthet Gver de
fardigheter som utvecklats i relation till omsorgsansvaret [19, 20].

Valdsutsatthet hos unga omsorgsgivare

I denna antologi finns det kapitel som mer ingdende behandlar barn som upplevt
vald och effekterna av covid-19 pandemin (hadanefter pandemin). Vi vill dock lyfta
dessa foreteelser specifikt ur unga omsorgsgivares perspektiv. Stiftelsen Allmidnna
Barnhusets senaste kartliggning [21] visar att majoriteten av barnen i drskurs 9 har
upplevt nagon form av vald under uppvéxten. En form av omsorgsansvar som barn
kan ta ar att skydda och trosta familjemedlemmar som blir utsatta for vald [22].

102



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Unga omsorgsgivare upplever mest stress nar de fir medla i férdldrarnas konflikter
och ge kianslomassigt stod till bida foraldrarna [23].

Nir det forekommer véld i familjen ar det dven forknippat med en 6kad risk for
andra former av missforhallanden liksom en hog 6verlappning med olika former av
vald riktat mot barnet. Barn som lever med fordldrar som har psykisk ohilsa,
kriminalitet och/eller beroendeproblem &r i hogre grad utsatta for véld dn barn som
vaxer upp i familjer utan dessa belastningar [6, 21].

Pandemin och unga omsorgsgivare

Pandemin utgjorde en sarskild utmaning for barn med omsorgsansvar i hemmet. For
unga omsorgsgivare fungerar stéd fran familjen och samhillet som skyddande
faktorer, men nir dessa inte finns kan pafrestningarna for den unga omsorgsgivaren
bli stérre [20, 25]. Barn som innan pandemin upplevde att hemsituationen var svar
beskriver att utmaningarna blev mer péatagliga under pandemin. Nar barn till-
bringade mer tid i hemmet kunde omsorgsansvaret 6ka [26]. Barn beskrev en kinsla
av att inte ha nigonstans att ta vigen samt hur det blev svarare att vinda sig till
nagon vuxen nar skolundervisning bedrevs pa distans och olika stodaktiviteter stillts
in [26—29]. Foréldrar med psykisk ohilsa kunde ma simre av den oro som pandemin
gav upphov till, vilket ytterligare kunde 6ka belastningen for unga omsorgsgivare
[26, 28]. For en mer 6vergripande beskrivning av pandemins paverkan pa barn som
anhoriga hanvisas till kapitlet Covid-19-pandemin, en sdrskild utmaning for barn
som anhoériga.

Pandemin innebar ocksd att familjemonster paverkades och mojlighet till
interaktion mellan generationer minskade. I vart pagdende forskningsprojekt
Utveckla, testa och implementera en metod for bedomningsstdd av barns omsorgs-
ansvar 1 socialtjdnstens barnavardsutredningar, triffade vi barn nar restrik-
tionerna lattat och de berittelser vi fick ta del av handlade om att barn som var
omsorgsgivare till en fordlder upplevde sig ensamma under pandemin.
Mormor/farmor som fore pandemin hade varit ett stod i familjen och delat ansvaret
med barnet kunde inte ldngre hjilpa till. Detta visar ocksa att familjemonster och
ansvar for omsorg forekommer mellan generationerna inom familjer i Sverige [28].

Identifiering av barns omsorgsansvar i socialtjanstens barnavards-
utredningar

Barn som dr omsorgsgivare ser ofta inte sjilva att de tar ett stort omsorgsansvar dven
om de upplever ansvaret som en borda. Barn ser sig frimst som ett barn, syskon eller
barnbarn och att de hjidlper den som mottar omsorgen [30]. Det kan medfora att
barnet inte berdttar om sitt omsorgsansvar och det blir da svarare for professionella
att uppmirksamma hur barnet har det och orosanmaila till socialtjansten. For
socialsekreterare som utfor barnavardsutredningar blir det ocksé svart att identifiera
barns omsorgsansvar om detta inte uppmérksammats i orosanmalan. Socialtjainsten
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behover verktyg som kan hjidlpa bdde barnet och socialsekreteraren att fa en
tydligare bild av omsorgsansvaret, dess omfattning och dess betydelse i barnets
vardag. I det pagaende forskningsprojektet provar socialsekreterare att anvinda ett
frageformular som ursprungligen kommer fran England och anvénds i flera lander
for att undersoka forekomst av omsorgstagande hos barn [31—34]. Formularet har
tidigare anvénts i Sverige i en nationell studie av barn i nionde klass for att mita
omfattning av omsorgsansvar i populationen [35].

Frageformuldret som testas

Formuliret bestir av tvd delar. Den forsta delen, som kallas MACA (Multi-
dimensional Assessment of Caring Activities for Young Carers) innehéller 18 fragor
[36]. Den andra delen, PANOC (The Positive and Negative Outcomes of Caring),
innehéller 20 fragor [36]. Barnen svarar sjilva pé fragorna. MACA handlar om vad
de faktiskt gor. De far fundera pa hur ofta de utfort olika uppgifter den senaste
manaden. Frigorna ar uppdelade pa olika typer av ansvar: hushallsuppgifter (ex.
stdda eget rum, stdda andra rum, ta ansvar for att handla mat, bara tunga saker),
personlig vard och omsorg (ex. att hjdlpa nagon att kld pa eller av sig), ansvar for
syskon (ex. folja syskon till skolan), finansiellt och praktiskt ansvar (ex. att tolka,
betala rdkningar) samt kinslomissig omsorg (ex. halla ett 6ga pa nigon for att
overtyga sig om att de ar ok). Barnet viljer pa varje friga ett av tre svarsalternativ
som ger olika poang: aldrig = 0, ibland = 1 och ofta = 2. En sammanlagd poing 6ver
14 indikerar ett hogt omsorgsansvar. PANOC innehéller 20 fragor och handlar om
hur barnen mér av sitt ansvar, bade positivt och negativt [36]. PANOC har samma
tre-gradiga skala som svar. PANOC innehaller tvd olika grupper av fragor, som
fokuserar pa hur barn upplever sitt omsorgsansvar. Den ena gruppen ror positiva
effekter, till exempel "Eftersom jag brukar hjdlpa min familjemedlem kénner jag att
jag ar bittre pa att losa problem #n andra”. Den andra gruppen ror negativa
konsekvenser, som i exemplet: "Eftersom jag brukar hjdlpa min familjemedlem har
jag svart att hélla mig vaken”. Med hjélp av barnets svar pa vad de gor i hemmet och
hur de paverkas av situationen, kan socialsekreteraren fi ett underlag till
fordjupande samtal med barnet kring dess situation.

I en mindre pilotstudie testades frageformuliret tillsammans med 30 barn i dldern
10-18 ar, som gick i olika stédgrupper inom den svenska socialtjansten [17]. Det
framkom d& att de onskade att frigeformularet dven skulle innehalla fragor om
valdsutsatthet. I den pagaende studien kompletterades darfor frageformularet med
fragor om véld som himtades frdn den aterkommande nationella studien "Véld mot
barn” [37]. Detta medfor att vi kan genomf6ra en nationell jamforelse.

Resultaten av pilotstudien visar att barn som gar i stodgrupper pd grund av
fordlderns beroendeproblem, psykisk ohélsa eller vald i familjen tar ett omsorgs-
ansvar for en eller flera familjemedlemmar. Det vanligast forekommande var att de
hjalper sin mamma och darefter ett syskon. Det framkom inga tydliga skillnader
mellan flickor och pojkar, eller mellan yngre och dldre barn i hur mycket ansvar de
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tog hemma. De barn som deltog var mellan 10 och 18 &r. Alla barn i studien tog
ansvar for praktiska uppgifter i hemmet, och négra tog dven ekonomiskt ansvar
genom att exempelvis betala rdkningar eller arbeta. De madde sdmre dn barn i
allmanhet och uppgav fler kinslomaissiga svarigheter, hyperaktivitet och svarigheter
i kamratrelationer. Ett mindre antal barn i studien hade &ven mer intima och
kianslomaissiga omsorgsuppgifter och dessa barn madde samst.

Metodutveckling i praktiken: Hur kan socialtjéinsten identifiera barns
omsorgsansvar?

I det pagdende forskningsprojektet provar socialsekreterare sjalvskattnings-
formuléret i samband med barnavérdsutredningen for att identifiera bade barns
omsorgsansvar och dess konsekvenser for barnet. Vid utvirdering lyfter social-
sekreterare fram att de tva formuldren underlattar identifieringen av unga omsorgs-
givare och att omsorgsansvaret annars kan skymmas av orsaken till orosanmaélan.
En socialsekreterare uttryckte svarigheten med att identifiera omsorgsansvar sa har:

Jag tdnker att just det hdr med omsorgsansvar dr vdl en del
som kan glommas bort lite. Som man inte alltid ligger sd
mycket vikt pd, utan det dr mer kanske att det sker konflikter
hemma. Men man ldgger inte all vikt pa hur mycket ansvar tar
du hemma utifrdn det, utan att det blir mer konflikter eller
andra delar som tar over.

I figur 1 nedan framgér att barnets upplevelse av omsorgsansvar ocksa paverkas av
en rad faktorer, vilka har stillts samman och presenteras i figuren. Figuren bygger
pa den pilotstudie som tidigare beskrivits [17].
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Aspekter av Barns upplevelse av omsorgsansvar
Omsorgsansvar
Positiv Ambivalent Negativ
Uppgifter Hushéllsuppgifter. | Kdnslomaéssig | Personlig omvardnad.
Praktiskt och omsorg. Kénslomaissig
ekonomiskt omsorg.
ansvar.
Ansvarsniva Hjalpa till. Delvis eget Hog grad av eget
. . ansvar for ansvar for
Gora uppsifter omsorgs- omsorgsuppgifter.
tillsammans med frer
foralder. uppgLet.
Sjalvbestimmande | Delvis, kan ta Delvis, kan ta | Saknar eget
paus eller avsta. paus. sjalvbestammande.
Kan inte ta paus.
Ansvar uppstar
plotsligt.
Foraldrars Erkannande och Viss Tas for givet och
perspektiv pa uppskattning. uppskattning | forviantas att barnet
barnets och tar ansvar och gor
omsorgsansvar erkinnande | uppgifter.
men ocksd
uttryckt
forvantan pa
att barnet ska
ta ansvar.
Upplevelse av Narhet stirks av Nirhet Konflikter uppstar pa
niirhet i familjen barnets upplevs men | grund av
omsorgsuppgifter. | blir ibland omsorgsansvar.
kravfylld.

Figur 1. Barns upplevelser av omsorgsansvar

Barns upplevelser av uppgifter och ansvarsnivder

Barns upplevelser av omsorgsansvar paverkas av vilka olika typer av uppgifter de
utfor. I formuliaret MACA delas dessa in i omradena hushdllsuppgifter (som i den
engelska upplagan ar uppdelade i houshold management och domestic activities),
personlig omsorg, emotionell omsorg, omsorg om syskon, ekonomiska/praktiska
sysslor. Indelningen &r relevant d& barnets uppgift ar viktig for hur de upplever
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omsorgsansvaret. Uppgifter som att diska, dammsuga, tvitta och laga mat uppfattas
oftare som ett ansvar som alla barn ibland forviantas gora under sin uppvaxt.
Ataganden som innebir att ge kiinslomiissigt stod till en forilder som mar daligt
upplevs som mer kravande och kan ocksa innebara att barnet kdnner ansvar for
fordlderns maende. Det kan exempelvis handla om att barnet vill kontrollera att
fordldern sover pé natten, inte tar for ménga tabletter etc. Barn som tar ansvar for
att hjilpa en fordlder med personlig hygien uttrycker att det dr kinsligt och upplevs
som negativt och dven foraldrar uttrycker att det upplevs som negativt [9]. Barn som
upplever vald i hemmet kan forsoka skydda ett syskon eller en fordlder [38].

En faktor néra relaterad till de uppgifter barnet utfor ar vilken niva av ansvar barnet
tar och i MACA delas detta in i 1ag, medel och hog grad av omsorgsansvar. I vara
intervjuer med barn framkommer att utéver omfattning i tid beror barnets upp-
levelse ocksa pa om ansvaret delas med en fordlder. Nar barnet beskriver att hen gor
uppgifter tillsammans med t ex en foralder ar upplevelsen ofta mer positiv. Ett par
barn berittar om sin basta uppgift'.

Mecka med cyklar med pappa. Hjdlper gdrna till da.
Tycker om att hjdlpa mormor och handla.

I de fall dar ett barn upplever att hela ansvaret for uppgiften ligger pa dem, beskrivs
det som negativt. Ett barn skriver:

Vill inte vara en extramamma at mina syskon for det dar inte
mitt ansvar.

Flera faktorer kan paverka hur barnet upplever omsorgsansvaret. Det kan handla om
att barnet kan bestimma sjilv nédr uppgifterna ska goras, om barnet har méjlighet
att avstd frin dessa eller om det finns mojlighet att ta paus. En ytterligare
forsvarande omstindighet 4r om uppgifter uppstar plotsligt och inte gir att planera
in som en rutin. Sddana kan uppsté till exempel vid véldssituationer dar barnet
forsoker skydda syskon eller fordlder [38]. For barn som lever med en oro for att vald
plotsligt ska uppsta, skapar oron en stindig upplevelse av stress och risk for trauma
[39]. Det kan ocksa handla om plétsliga behov som uppstér t ex vid en forélders
fysiska eller psykiska sjukdomstillstind dar det inte finns nigon vuxen som kan
trada in. Oforutsdgbarhet har identifierats som en faktor som péverkar barns
psykosociala vilbefinnande nir en fordalder har en fysisk sjukdom [40]. I var studie
har nagra barn skrivit ner sina strategier for att hantera plotsliga och hotfulla
situationer som kan uppsta i hemmet.

Forsoker att inte sdga emot mamma ndr hon sdger taskiga
saker.

1 Samtliga citat fran barn i kapitlet &r himtade fran vad barn skrivit i frageformularets
frisvarsrutor i den pagaende studien.
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Héller mig undan for att inte vara ivigen. Aker hemifrdn.

Att lugna situationen mellan bonuspappa och mamma.

Féréildrars perspektiv pa barnets omsorgsansvar

Barns omsorgsuppgifter uppstar ofta i situationer dir en férdlder av ndgon orsak inte
genomfor uppgifter som normalt kan forvintas vila p& en forilder. I vara studier
framgar att fordldrar har tankt pa och bekymrat sig 6ver, att deras barn gor uppgifter
de tycker att de sjilva borde gora. En del fordldrar har ockséa strategier fér att undvika
att barnet behover ta péa sig for mycket ansvar och en del foraldrar for ocksa samtal
med barnet om vad barnet behover hjilpa till med [41, 42]. For barnet gor det
skillnad om forildern visar uppskattning och erkdnnande av barnets handlingar och
arbete eller om det forvintas och tas for givet.

Upplevelse av ndirhet i familjen

Hur barnet upplever sitt omsorgsansvar i familjen pdverkar relationen mellan barn
och foralder. Barn som upplever att allt ansvar for hemmet vilar pd dem och att det
tas for givet av foraldern beskriver hur det leder till konflikter och att det paverkar
relationen till forildern negativt. Aven om barn uppfattar ansvaret som en bérda
uttrycker ménga barn ocksa tydligt att de tycker om sina foraldrar och i véra inter-
vjuer lagger de ingen skuld pa fordldern for att situationen ar som den ar.

Studiens fritextsvar bekriftar tidigare forskning om de positiva konsekvenserna av
omsorgsansvar, dar flera barn skriver att de uppskattar att utfora uppgifter till-
sammans med sina féraldrar, som exempelvis att laga mat. De lyfter dven fram hur
berém och erkdnnande for deras insatser upplevs som glddjande och stiarkande. Ett
barn uttryckte det pa foljande sétt:

Laga mat. Tycker om att se min familjs reaktioner pd det jag
lagat.

Socialsekreterares erfarenhet av frageformuldret

Socialsekreterare som deltagit i studien beskriver att det ar en hjélp att anvidnda ett
frageformular med konkreta frigor om vad barnet gor hemma. De upplevde att
barnen hade léttare att uttrycka sig genom frageformuliret dn att berétta fritt i ett
samtal. Frageformularet gav ocksé ett bra underlag for att stélla foljdfradgor om hur
barnets omsorgsuppgifter pdverkar maendet och vilka behov barnet kan ha av st6d.
En socialsekreterare formedlade att frageformuléret bidrog till en minskad oro kring
barnets situation:

Att hon inte tog alltfor mycket ansvar som jag kanske hade trott
att hon gjorde. Och att jag fick reda pa att hon dnda kdnde en
storre ndrhet till sin familj och var n6jd med sig sjdlv och kdnde
att hon gjorde négot bra.
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Som framgar av texten ar det komplext att bedoma och forstd hur barn péaverkas av
att ta omsorgsansvar i sin familj. Medverkande socialsekreterare i vir studie
bedomer att det testade frageformuléret kan bistd med kunskap i socialtjainstens
utredningsarbete.

Diskussion

Professionella inom hilso- och sjukvard samt socialtjinsten méter ofta samma barn,
men deras ansvar och insatser styrs av tvé olika lagstiftningar, HSL och SoL. Dessa
lagar ger upphov till olika perspektiv pa barnets situation. Enligt HSL betraktas
barnet som en anhérig om en foralder har exempelvis psykisk ohilsa, beroende-
problem eller en allvarlig sjukdom eller skada. Hilso- och sjukvarden har darmed ett
ansvar att uppmarksamma barnets behov av information och st6d for att hantera sin
situation. Detta perspektiv fokuserar pd barnets roll i relation till den vuxnes
hilsotillstand. Inom socialtjinstens verksamhetsomrade, och enligt SoL, ses
ddremot barnet som en individ i en potentiell riskgrupp om det lever i en miljo
praglad av fordlderns svarigheter. Har ligger fokus pa barnets egen utsatthet och ratt
till skydd och stod, snarare dn pa dess roll som anhérig. Dessa bada perspektiv,
barnet som anhorig enligt HSL och barnet som en del av en riskgrupp enligt SoL,
giller ofta samma barn men med olika utgdngspunkter. For att unga omsorgsgivare
ska fa det stod de har ritt till behover professionella inom bade hilso- och sjukvard
samt socialtjainsten ha en medvetenhet om dessa olika perspektiv d& dessa barn kan
ta pa sig ett omsorgsansvar som paverkar deras vilméende och utveckling.

Att identifiera unga omsorgsgivare i en barnavardsutredning kan vara svart av flera
skil. De unga omsorgsgivarna som socialtjansten méter lever ofta i familjer dar
kontakten initierats utifrdn problematik som socialtjinsten dr mera van vid att mota.
Det kan handla om véild, beroendeproblem, ekonomisk utsatthet, funktions-
nedsittning eller bristande foridldraskap. I vissa fall ror det sig dven om barnets eget
problematiska beteende. Socialsekreterare formedlar ocksd att barns omsorgs-
ansvar kan vara mindre synligt och skymmas av de problem som ligger till grund for
kontakten med socialtjinsten. Den problematik som initierat kontakten med
socialtjansten behover utredas och uppméarksammas, samtidigt som var studie visar
att ett ensidigt fokus pa dessa svarigheter riskerar att gora att omsorgsansvar inte
uppmarksammas.

I méanga familjer uppfattar varken barn eller forildrar barnet som en ung
omsorgsgivare utan ser det som att barnet hjilper till hemma. I andra familjer ar
bade fordldrar och barn bekymrade 6ver att barnet far ta ett stort omsorgsansvar,
vilket kan leda till en 6kad stress och oro i familjen. Foraldrar och barn kan &ven ha
olika uppfattningar om mangden uppgifter barnet har och hur léng tid dessa tar att
utfora. Barn péaverkas olika av sina omsorgsuppgifter. Det ricker darfor inte att
endast identifiera att ett barn har ett omsorgsansvar. Det dr ocksa viktigt att forsta
hur barnet maér i relation till detta ansvar, for att kunna bedéma vilket stod barnet
eventuellt behover. Var studie visar att ett strukturerat och utprovat frageformulér
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kan underlatta for barn att formedla hur deras ansvar i vardagen ser ut och hur
barnen upplever att ansvaret paverkar deras maende. MACA och PANOC ar tva
frageformular som visar sig vara viktiga verktyg for att identifiera bdde omfattningen
av barns omsorgsansvar och hur det paverkar deras méende. Genom att ge en
strukturerad och tydlig bild av barnets situation hjilper de socialsekreterare att
fanga upp aspekter av omsorgsansvaret som annars kan forbli osynliga. Svaren som
barnet ger i frageformuldren avser att underldtta for socialsekreteraren att vidare
utreda barnets specifika behov av stod och hur stédet bor utformas. De ger ett bra
underlag for socialsekreteraren att vid barnavirdsutredningen samtala med barnet
om omsorgsansvaret och barnets méende. Svaren kan samtidigt utgora ett underlag
for samtal med foraldern.

Unga omsorgsgivare dr en grupp barn som riskerar att inte fa sina behov av lek och
utbildning tillgodosedda. Barnkonventionen tydliggor att alla barn har samma
rattigheter och &r lika mycket viarda. Ansvaret for att se till att barn far dessa
rattigheter tillgodosedda ar i forsta hand fordlderns, men om denne av olika skil har
svarigheter att tillgodose barnets behov, har professionella ett ansvar att upp-
marksamma hur barnet mér. For att unga omsorgsgivare ska kunna &tnjuta samma
rattigheter som andra barn kan de ha behov av stod. Samhillets insatser bor i dessa
fall utgd fran barnets omsorgsansvar. Det dr problematiskt att de vigledningar som
professionella har tillgang till fokuserar pa hur barn som ar anhoriga kan behova
stod for att undvika att f& ansvar men inte hur de ska f st6d utifran att de tar ansvar.
Ett alltfor ensidigt fokuserande riskerar att osynliggora en stor grupp barn som ar i
behov av stod och avlastning frdn ansvar. D4 samma uppgifter kan paverka barn pa
olika sitt finns det behov av béttre vigledning och kunskap till professionella om hur
omsorgsansvar kan viarderas.

Barnen i var studie paverkas olika av sitt omsorgsansvar vilket ar ett resultat som
bekriftar tidigare studier om unga omsorgsgivare [36, 43, 44]. De barn som upplever
att de har mdjlighet att paverka vad de gor, och ndr de utfor uppgifterna, beskriver
en mer positiv upplevelse av omsorgsansvaret. Om de utfor uppgifterna tillsammans
med fordldrarna och om forildrarna visar barnet uppskattning kan det innebira att
barnet kinner en 6kad nérhet till fordldern. Socialsekreterare i var studie formedlar
att frageformuléret kan bidra med information som synliggér unga omsorgsgivares
kinsla av ndrhet till foraldern.

Andra barn upplever att de har fi méjligheter att paverka sina uppgifter och kénner
att de ar mer eller mindre ensamma om ansvaret for att dessa ska genomforas. Desto
mindre mojlighet barnet upplever att det kan paverka sin situation desto svarare
upplever barnet att omsorgsuppgifterna ar. Barnets utsatthet 6kar i takt med att
barnet forlorar mojlighet till att pdverka vad som ska utforas och nir det ska utforas.
Vardagen blir mer oférutsiagbar for barnet och relationerna i familjen kan bli mera
konfliktfyllda. Dessa unga omsorgsgivare 16per risk att utsittas for vald i samband
med konflikter och ar i behov av stod, de kan dven vara i behov av skydd fran
sambhillet.
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De barn som utfor mera gransoéverskridande uppgifter som kinslomassig omsorg
och intim omvardnad ar ocksé de barn som mar samst, medan de barn som har mer
instrumentella uppgifter som praktiska hushallsuppgifter upplever en mer positiv
kinsla av att bidra i familjen. Att vara en ung omsorgsgivare innebar alltsa inte alltid
risker for barnet. For att socialtjansten ska kunna utreda och bedéma situationen
behovs att professionella runt familjen uppmarksammar att barn kan vara bade
anhorig och ung omsorgsgivare, och samtidigt vara ett utsatt barn. I var studie
framkommer att socialsekreterare har behov av verktyg for att synliggéra unga
omsorgsgivare och att frageformuliret som testas i studien kan vara ett sddant
verktyg.

Nar barn far illa av att ta pa sig omsorgsansvar har de ofta en dubbel utsatthet [45].
De péverkas av grundproblematiken som ohélsan eller problemet hos fordldern
utgor, sdsom fysisk- och psykisk ohilsa och/eller beroendeproblem, men dven
utifran hur denna grundproblematik leder till att barnet far ta ett ansvar som bor
ligga hos vuxna. For dessa unga omsorgsgivare ar det av betydelse att hela deras
situation synliggors. Var studie tyder pa att barnavardsutredningar ofta fokuserar pa
de underliggande familjeproblemen som har lett till att barnet axlar ett vuxenansvar,
vilket kan gora att barnets omsorgsansvar blir mer eller mindre osynligt. Fér den
unga omsorgsgivaren kan det innebara att stodbehov inte uppmarksammas och
diarmed uteblir. Dessa barn riskerar att mista sin mest grundlidggande rittighet -
ratten till sin barndom.

Summary

“l Don’t Want to be a Second Mum” — Identifying Young Carers” Responsibilities

The chapter describes the (in)visibility of young carers in Swedish legislation, the
challenges they may face when growing up, and how professionals within social
services can identify them and their needs. Children who are young carers are
defined as children who take on responsibility to provide care for one or more family
members beyond what is typically expected of their peers. Despite the social services’
statutory responsibility to meet children’s needs for protection and support,
children’s care responsibilities are often overlooked. Which is reinforced by a lack of
tools and knowledge on how to identify these children. The problem partly stems
from the fact that children’s care responsibilities are not acknowledged in Swedish
legislation. Children are primarily considered as next of kin in need of protection
rather than as active caregivers.

Many of these children live in environments where the parent’s needs or problems
take precedence, which can lead to the child’s own needs being ignored. Caregiving
responsibilities can negatively affect a child’s physical, mental and social develop-
ment, for example through stress, feelings of isolation and poorer school
performance. At the same time, some children may experience positive effects, such
as maturity and a sense of contributing to the well-being of the family, especially if
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the responsibility is shared with the parent or other adults in the household. This
illustrates the importance of developing safety nets and strategies to identify and
support young carers.

The chapter also presents an ongoing research project that aims to develop and
implement an assessment tool to identify young carers in social services’ child
welfare investigations. The results so far show that children’s responsibilities
encompass a wide variety of tasks, from practical household chores to more
emotional tasks, and that the degree and nature of responsibility affect how children
experience their situation. Social workers describe how the tool has contributed to
increased knowledge about young carers’ situation and well-being in connection with
child welfare investigations. A picture emerges of young carers as a vulnerable and
invisible group who are at risk of losing their right to a safe and nurturing childhood.
Ensuring their needs are recognised requires better tools, targeted support, and
stronger legislation. Furthermore, we need to see these children as actors with
unique needs for both protection and support, and the importance of a holistic
approach to making their situation visible in the welfare system.
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6. Unga omsorgsgivare som tar hand om eller ger
hjalp och stod till vanner med halsorelaterade
tillstand

Rosita Brolin

Sammanfattning

Begreppet Unga omsorgsgivare (internationellt Young Carers) associeras oftast till
barn som ger vérd, hjilp eller stod till en familjemedlem som har ett halsorelaterat
tillstdnd. Forskning har dock visat att manga barn och ungdomar tar pa sig ett
omsorgsansvar for vanner. I texten anvdnds begreppet “vianstddjare” for denna
grupp av ungdomar. Som exempel kan ndmnas barn och unga som har ldnga chatt-
konversationer sent pa kvillen med en van som mar daligt och inte kan sova, barn
och unga som ser till att en vén tar sig till skolan och far i sig mat varje dag, eller barn
och unga som lever med en stindig oro for att basta vinnen skall ta livet av sig.

Kapitlet bygger pa forskningsresultat och forfattaren konstaterar inledningsvis att
barn och unga som tar hand om, eller ger stod och hjilp till vanner, inte ingar i de
nuvarande svenska och internationella definitionerna av begreppen Barn som
anhoriga och Unga omsorgsgivare. I inledningen betonas vanners betydelse for barn
som har en funktionsnedsittning, l&ngvarig sjukdom, eller psykisk ohilsa. En
fallbeskrivning illustrerar hur det kan vara att som ung axla ett omsorgsansvar for
en nara van.

Som bakgrund presenteras resultat fran de senaste femton arens forskning om hur
ett omfattande omsorgsansvar kan paverka unga mianniskors liv, sévil kortsiktigt
som langsiktigt. Deras formaga att hjalpa och stodja kan medfora att de kianner sig
starka och att deras sjalvfortroende Okar, men pa sikt medfor ett omfattande
omsorgsansvar 0kade risker for negativ paverkan pa hélsa och vilbefinnande.

Huvuddelen av kapitlet bygger pé en europeisk och en amerikansk forskningsstudie
om tondringar som tar hand om, eller ger hjalp och st6d till vinner som har ett
hilsorelaterat tillstind. Forfattaren beskriver bland annat ungdomarnas omsorgs-
aktiviteter, samt redogor for deras niva av omsorgsansvar, paverkan pa ungdom-
arnas egen livssituation, skolgang, hilsa och vdlméende. Bdda studiernas resultat
visade att det ofta handlade om att ge emotionellt stod. Ungdomarna, som kénde ett
stort ansvar, sag till att finnas till hands s& mycket som mgjligt, ibland badde dag och
natt. Omsorgsrollen gav dem en positiv sjdlvbild, men medférde samtidigt negativa
effekter i form av stress, oro och riadsla, vilket for en del av dem ledde till egen psykisk
ohilsa. De unga vinstodjarna rapporterade ldgre nivaer av halsorelaterad livskvalitet

117



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

och allmén hilsa jamfort med andra jamnariga som inte hade en omsorgsroll, men
dven sdmre dn de jAmnariga som hade ett omsorgsansvar for familjemedlemmar. De
flesta av vinstodjarna stod helt utan stéd frén vuxenvarlden.

Kapitlet avslutas med forfattarens egna reflektioner kring de presenterade forsk-
ningsresultaten och hur den kunskapen kan anvindas for att synliggéra denna grupp
av Unga omsorgsgivare och ge dem det st6d de dnskar och behdver.

Syftet med kapitlet ar att belysa de unga vanst6djarnas nivd av omsorgsansvar,
paverkan pa deras skolging, upplevd hilsa, samt vilket stod de sjdlva far och vilket
stod de onskar.

Inledning

Begreppet Unga omsorgsgivare associeras oftast till barn och ungdomar som ger
vard, hjilp eller stod till en familjemedlem som har ett halsorelaterat tillstand,
medan barn och ungdomar som ger hjilp och stdd till vinner sidllan ndmns i dessa
sammanhang. Enligt Halso- och sjukvardslagens definition ingar de inte i gruppen
Barn som anhoriga, d.v.s. minderariga barn vars foralder, eller nGgon annan vuxen
som barnet varaktigt bor tillsammans med, har en psykisk storning eller
funktionsnedsdttning, allvarlig fysisk sjukdom eller skada, missbrukar, utsdtter
barnet eller en ndrstdende till barnet for vald/overgrepp, eller ovdntat avlider [1].
De ingér inte heller i definitionen av begreppet Young Carers (Unga omsorgsgivare)
som anvinds internationellt f6r att definiera barn och ungdomar under 18 ars dlder
som ger, eller avser att ge, vard, hjdlp eller stéd till en familjemedlem, som har en
kronisk sjukdom, funktionsnedsdttning, svaghet eller missbruksproblematik. De
utfor ofta regelbundet betydande och omfattande omsorgsuppgifter och tar ett
ansvar som motsvarar ett vuxenansvar [2, s. 378]. Denna definition ar dock 25 ar
gammal och det finns behov av en uppdatering.

Manga tondringar foredrar att anfortro sig till och s6ka stéd hos vanner snarare dn
hos forildrar eller andra vuxna [3]. Flera forskningsstudier har visat att vinners
stod, som kan se ut pd ménga olika sitt, ofta har stor betydelse for barn och unga
som har en funktionsnedséttning, langvarig sjukdom, eller psykisk ohélsa [4—6].
Samtidigt 4r det ont om forskningsstudier som fokuserar pa de barn och unga som
tar pa sig ett sddant omsorgsansvar for en vian. I kapitlet anvinds begreppet
“vanstodjare” for denna grupp av ungdomar.

Kapitlets syfte ar att belysa unga vinstodjares niva av omsorgsansvar, paverkan pa
deras egen skolgéng, deras upplevda hélsa, samt vilket stod de sjdlva far och vilket
stod de onskar. Kapitlet inleds med en fallbeskrivning och en kortfattad redogorelse
for hur ett omfattande omsorgsansvar kan paverka unga méanniskors liv. Huvud-
delen av kapitlet bygger pa en europeisk och en amerikansk forskningsstudie om
tondringar som tar hand om, eller ger hjilp och stéd till vinner som har hilso-
relaterade tillstand.
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For att illustrera hur det kan vara att som ung ta pa sig ett omsorgsansvar for en vén,
foljer har en fallbeskrivning:

Fallbeskrivning:

Maja ar 14 ar och gar i arskurs 8. Hennes bista vin Alice gar i samma klass. De bada
vannerna har foljts at anda sedan de gick i forskoleklassen och de har haft mycket roligt
tillsammans under uppvéaxten. De senaste tvd aren har deras vanskap alltmer praglats
av allvarstyngda fragor. Alice har berattat for Maja att hon kidnner sig sa misslyckad
och att hon undrar vad det ar for mening med att leva nir allt kinns s& hoppldst. Maja
forsoker pa olika satt fa Alice att bli glad igen. Det basta ar nar hon lyckas fa Alice att
skratta. D4 blir Maja alldeles varm inombords.

I sjuan var Alice ofta hemma frén skolan. Da ldg hon bara hemma i sangen och var
ledsen hela dagarna. Nu har Maja bestamt sig for att se till att Alice kommer till skolan
varje dag. Hon ringer darfor till Alice varje morgon for att 6vertyga henne om att hon
ska komma till skolan. Trots att det blir en omvag foér Maja gar hon sedan hem till Alice
och hamtar henne. Det verkar underlitta for Alice om hon far sallskap till skolan.

I skolan umgas de bada vannerna hela dagarna, men allt oftare hander det att Alice
inte vill folja med Maja till matsalen och &ta lunch. Hon brukar da séga att hon &t sa
mycket till frukost sa att hon inte ar hungrig. De dagar da Maja lyckas fa med henne
till matsalen tar Alice valdigt lite mat pa sin tallrik och ofta gar hon direkt till toaletten
efterat. Maja misstanker att Alice d4 kraks upp den mat som hon har &tit. Maja kianner
nu ett ansvar att forsoka fa i Alice nagot dtbart varje dag.

Alice har ibland sagt att hon funderar mycket 6ver hur det skulle kdnnas att ta livet av
sig, men Maja far inte beritta det for ndgon. Maja &r stolt Gver att Alice har ett sa stort
fortroende for henne. Det far Maja att kdnna sig betydelsefull. Samtidigt 4r hon valdigt
orolig for sin van och ser darfor till att alltid finnas till hands f6r henne nér hon vill
prata. Alice sager att det ar varst pa kvillen nédr hon har lagt sig. Maja brukar darfor
skicka ett chattmeddelande till Alice varje kvill for att visa att hon finns till hands. De
tvd vannerna chattar sedan med varandra till sent pa natten.

Ibland har det kénts alldeles for tungt att bara pa all oro och alla hemligheter. Vid ett
tillfalle blev det sa 6vermaktigt for Maja att hon anfortrodde sig till en annan kompis.
Nu har hon déligt samvete for att hon har brutit sitt tystnadsléfte. Samvetskvalen och
oron for Alice har gjort att Maja nu har svart att somna pa kvallarna. Hon dr néastan
alltid trott och kdanner sig nastan lika nedstimd som Alice.
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Bakgrund

Psykisk ohilsa har blivit allt vanligare bland barn och unga [7, 8]. Den psykiska
ohalsan péverkar inte bara den drabbade, utan dven de personer som striavar efter
att finnas till hands, ta hand om, hjéalpa och st6tta [9]. Att fa ta emot fortroliga samtal
och ge stod och hjilp till ndgon som inte mar bra, kan ge 6kat sjalvfortroende, kianslor
av en inre styrka och personlig mognad, vilket paverkar det egna psykiska
vilbefinnandet i positiv riktning [10]. A andra sidan kan ungdomar som i hog grad
engagerar sig i vidnners psykiska ohilsa, problem och bekymmer fi en negativ
paverkan pé sitt eget vélbefinnande [11, 12]. For vuxna som ger stéd och hjalp till
nagon som lider av psykisk ohilsa medfor omsorgsansvaret ofta en oforutsiagbar
vardag [9] och en hog belastning med dngest, ridsla, sorg och egen psykisk ohilsa
som f6ljd [13, 14]. Det finns all anledning att anta att det samma géller for barn och
ungdomar. Flera forskningsstudier har visat att ett omfattande omsorgsansvar
under barndom och tonarstid okar risken for forsdmrad psykisk hilsa och
vilbefinnande [15, 16], ojamlik hilsa under de ungas livscykel och socialt utan-
forskap, med hogre skolfranvaro, avhopp fran studier och lagre sysselsiattningsgrad
[17] och fa av dem far professionellt stod [18, 19].

Forskning om unga omsorgsgivare har huvudsakligen fokuserat uteslutande pa de
barn och unga som ger vard, hjilp eller stod till en familjemedlem. Tre svenska
studier har i gruppen unga omsorgsgivare dven inkluderat ungdomar som tar hand
om, ger hjalp eller stod till vinner och andra narstdende [9, 11, 18]. I dessa studier
har dock inga jamforelser gjorts mellan de barn och unga som har ett omsorgsansvar
for en familjemedlem och de som har ett omsorgsansvar for en vén.

Att ge hjalp och stod till en van innebér att ha ett ansvar utanfér den egna familjen
och det finns darfér anledning att anta att omsorgsrollen d& ser annorlunda ut
jamfort med att ha ett omsorgsansvar inom familjen. Forskning som uteslutande har
fokuserat pa barn och unga som tar hand om och ger hjilp och stod till vianner, ar
sdllsynt. Detta kapitel baseras darfor i huvudsak pa tva nyligen publicerade studier,
en europeisk [20] och en amerikansk [21]. Bada har sitt fokus pé tonaringar som ger
hjalp och stod till vanner.

Aktuell forskning

Den europeiska studien [20] genomférdes som en delstudie i det forsknings- och
innovationsprojekt som finansierats av EU Horizon 2020: Psykosocialt stod for att
framja psykisk hilsa och vilbefinnande bland unga omsorgsgivare i Europa — "ME-
WE” [22]. Studien genomfordes med hjilp av en online-enkét, riktad till ungdomar
i sex europeiska lander: Sverige, Storbritannien, Nederldnderna, Slovenien, Schweiz
och Italien (for mer information om enkétens utformning, vianligen se kapitlet Barn
som dr anhériga och unga omsorgsgivare). Enkiten, som fanns online under ett
drygt ar, april 2018 — juli 2019, besvarades anonymt, under lektionstid i skolan, av
7146 ungdomar i dldern 15-17 &r. Delar av de svenska resultaten publicerades
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separat i en svensk rapport [23] medan resultaten frén samtliga sex linder pub-
licerades internationellt i en vetenskaplig artikel [20].

I den amerikanska studien [21] rekryterades deltagarna fran en gymnasieskola (high
school) i Pacific Northwest-regionen i USA. Intervjuer genomférdes med tva pojkar
och tre flickor i &ldern 16—17 ar. Samtliga hade en vin som led av psykisk ohilsa.
Intervjuerna inleddes med en O6ppen fraga: "Hur har det varit for dig att ge stod till
en vian med &ngest, depression, eller sjdlvmordstankar?” Darefter foljde fortyd-
ligande uppfoljningsfragor sdsom “Hur var det for dig?” eller ”’Kan du berétta mer
om det?” [21].

Madnga ungdomar ger hjélp och stéd till vinner

Av de 7146 ungdomar som besvarade den europeiska enkiten svarade 2055 (29,2%)
att de hade en eller flera vinner med hilsorelaterade tillstind och av dessa svarade
1121 (56,9%) att de tog hand om eller gav hjilp och st6d till dessa vanner. Att ge hjilp
och stdd till vinner var vanligast i Sverige, dar enkiten besvarades av totalt 3015
ungdomar, varav 763 (25,7%) svarade att de hade en eller flera vinner med
hilsorelaterade tillstdind. Av dessa uppgav 482 (66,2%) att de tog hand om, hjélpte,
eller gav stod till denna vin/dessa vénner, vilket kan jamféras med de andra fem
landernas resultat: Storbritannien 56,3 procent; Slovenien 55,1 procent; Italien 50,0
procent; Nederldnderna 47,4 procent; Schweiz 45,5 procent [20].

Védnnerna som tar emot hjédlpen och stédet

I den europeiska studien ingick de personer som ungdomarna hjilpte och gav stod
till i deras narmaste vanskapskrets, utom i ett fatal fall d& personen de hjéilpte var en
nuvarande eller tidigare flickvin/pojkvan/partner, en skolkamrat, kollega, granne,
rumskamrat, kusin, syskonbarn, annan sldkting, eller en vians syskon. Den vanligaste
orsaken till att personen behovde hjélp och stod var psykisk ohilsa. Andra orsaker
var fysisk eller kognitiv funktionsnedsattning, missbruk, samt en rad andra tillstdnd
som t.ex. langvarig fysisk sjukdom, allergier, trotthetssyndrom, aggressivt beteende,
syn- eller horselskada [20]. Alla de fem ungdomar som deltog i den amerikanska
studien gav hjilp och st6d till en vin som led av depression eller sjalvmordstankar

[21].

Véinstédjarnas omsorgsansvar

Det kan vara svart for ungdomar att inse att de har ett omsorgsansvar och dirmed
ir Unga omsorgsgivare. Detta framgar av de svar som ungdomarna skrev med egna
ord i den europeiska enkitstudien. Som exempel kan nidmnas en svensk tonéring
som skrev: Jag vet inte om det rdknas att stotta en deprimerad vdn [23, s. 16]. Enligt
ungdomarna handlade det framfo6r allt om att ge kdnslomassigt stod, som att hélla
vannen sillskap, halla ett 6ga pa viannen och se till att vinnen maér bra, eller att ta
med vannen ut. Vanstddjarna gav kinslomassigt stod i nastan lika stor utstrackning
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som jamndriga som hade omsorgsansvar for en familjemedlem. Stédet kunde se ut
pa flera olika sitt. Det kunde exempelvis handla om att lyssna nér en van behovde ge
utlopp for svara kinslor, att forsoka hjalpa en vin att hitta mening i livet, se till att
en vin tar sig till skolan varje dag, eller att kdnna ett ansvar for att en van far nagot
atbart i sig varje dag [23].

De fem ungdomar som intervjuades i den amerikanska studien beskrev sin omsorgs-
roll som en hjilpande roll: "Barn hjilper barn” (Kids support kids) [21, s. 36]. De
ville visa att de brydde sig om sin vin, genom att finnas till hands pé telefon och i
chattar nir behovet av stéd var stort. Nagra av dem levde med en stiandig oro for att
vannen skulle ta sitt liv. Detta medforde att de kéinde ett behov av att standigt hélla
ett 6ga pa sin vian bade i skolan och pé fritiden, dygnet runt om det behévdes. Alla
fem anvinde sig av sms och sociala medieplattformar for att visa sin vén att de fanns
till hands bade dag och natt. De kunde skicka meddelanden fram och tillbaka till
varandra i timmar [21].

Omsorgsrollens pdverkan pa de unga vinstédjarna

Positiva effekter

Vénstédjarna uppgav att de médde bra av att ta hand om och ge st6d till vanner.
Deras omsorgsroll ledde till att de ldrde sig anvdndbara saker, fick en mer positiv
sjalvbild och blev battre utrustade for att hantera problem [20]. De kinde sig
hedrade av att deras vin hade s stort fortroende for dem och uppgav att de fick en
starkare relation till vinnen, samt att de viardesatte den tid de hade tillsammans. De
madde bra nar de kunde hjilpa sin van. Det fick dem att kinna att de gjort nagot bra,
att de hjilpt till att forandra varlden lite, men de medgav att det var krdvande och de
trodde inte att vem som helst skulle kunna klara av att ha en sddan roll [21].

Negativa effekter

Samtidigt som omsorgsrollen kunde ha positiva effekter upplevde de flesta att den
ocksd medforde kidnslor av stress och de hade svart att koppla bort tankarna pa
ansvaret for vinnen. For en del avdem hade omsorgsansvaret en negativ paverkan
pa skolresultaten [20]. Ungdomarna forklarade att det var en skraimmande upp-
levelse att forsoka hjidlpa en vin med depression eller sjalvmordstankar. De var
radda for att gora nagot eller sdga nagot som dventyrade vinskapen eller forviarrade
situationen och de var rddda for att vinnen skulle ta sitt liv. Radslan for att forrada
sin vin och gora saker virre, medforde att vinstédjarna bar pa hemligheter som de
inte kunde beritta for nadgon annan. Att vara det enda stodet for vinnen beskrevs
som en utmaning och ibland kinde de ett behov av att sitta grinser och/eller
involvera ndgon vuxen, men de tyckte det var svért att veta nar de i sa fall skulle gora
det [21].
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Vinstédjarnas eget hiilsotillstand

De unga vénstodjarna rapporterade en sdmre hilsorelaterad livskvalitet och en
samre allmén hélsa jaimfort med jaimnariga som inte hade en omsorgsroll, men dven
sdmre dn de jaimnéariga som hade ett omsorgsansvar for familjemedlemmar. Samst
hilsorelaterad livskvalitet och sdmst allmdn hilsa rapporterades av de ungdomar
som hade omsorgsansvar for bade en van och en familjemedlem. Det vanligaste
hialsoproblemet hos vinstédjarna var nagon form av psykisk ohilsa. For en del av
dem hade omsorgsansvaret ibland lett till tankar om att skada sig sjilv, sin vin eller
ndgon annan [20].

Véinstédjarnas tillgang till eget stéd

Nar vinstodjarna fick fragan om vad de sjalva far for stod visade det sig att flera av
dem stod helt utan eget stod. Endast en av fyra fick ndgon form av formellt st6d och
en av fem uppgav att nigon i skolan kande till att de gav hjalp och st6d till en vén.
Knappt hilften uppgav att en néira van kénde till deras omsorgsroll [20].

Ungdomarna kénde sig begriansade i sin formaga att hjalpa. De upplevde att de var
daligt forberedda for omsorgsrollen och oroade sig for att de inte visste vilket
tillvigagéngssatt som var det basta. De ansag att det de hade lart sig i skolan om
psykisk hilsa var otillrackligt. Bristen pa sjalvfortroende och kanslor av otillracklig
utbildning gjorde att de sokte kunskap pa internet, via YouTube-videor och sa
kallade TED Talks (korta engagerande och tankevickande videoklipp dar experter
delar med sig av sina kunskaper), men dven via vad de kallade f6r "professionella
killor”. Trots detta kinde de sig fortfarande otillrackliga, 6nskade att de kunde gora
mer och oroade sig for om det de gjorde var ratt eller fel [21].

Aven om de satte ett hogt virde i att bevara hemligheter insig ungdomarna att det
fanns en punkt nir de méste soka ytterligare hjidlp. De sa att om nagon aktivt
overvigde sjilvmord skulle de engagera en vuxen. A andra sidan saknade de tillit till
att vuxna skulle kunna bidra till att forbattra situationen. Ibland hiande det att de i
stéllet beriattade vissa saker for en annan vin, for att avlasta sig lite av alla de
hemligheter som de bar pa. I de fa fall da vinnen efter en tid fatt professionell hjlp,
upplevde vinstodjarna att detta medforde en lattnad for deras del [21].

Vénstodjarna énskar stod for egen del

Ungdomarna beskrev med egna ord vilka former av stod de 6nskade sig [23]. Deras
onskemal var foljande:

e ndgon att samtala med om det som kidnns svart,

e ndgon som kan hjidlpa dem att inte fastna i liknande tankar och monster som
vannen,

e praktiska rad och tips om vad de ska sdga och gora i olika lagen for att inte
riskera att forvirra vinnens situation
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e nigon som kan pdminna dem om att unna sig att ha roligt ibland och inte
bara umgés med den van som de gav stod till

e att vinnen kunde f4 ett béttre stod fran vuxenvarlden

e en forbattrad elevhilsovard, med fler och mer lattillgangliga moéjligheter for
barn och unga att fa professionellt stod. Ett forslag var att alla elever ska
kallas till samtal med skolkuratorn, precis p4 samma sétt som alla kallas till
hilsosamtal med skolskoterskan.

Avslutande reflektioner

Det ar vanligt att tonaringar ger hjalp och stod till vinner som har hilsorelaterade
tillstdnd, oftast psykisk ohilsa. Att ge hjélp och st6d till en van kan vara berikande,
men ocksd kravande for en tondring som sjilv befinner sig i 6vergdngen mellan barn
och vuxen. De svenska vinstodjarnas upplevda hilsa och livskvalitet var mycket
samre, jimfort med jamnériga som inte hade ett omsorgsansvar, ja till och med
sdmre dn de som hade ett omsorgsansvar for en familjemedlem. Psykisk ohélsa var
vanligast och flera av vianstédjarna hade nagon gang haft tankar om att skada sig
sjélva, sin vén, eller ndgon annan. Samtidigt stod de flesta av dem utan stéd och var
hanvisade till att pa egen hand férsoka hantera sina svara tankar. Nastan hilften av
dem vénde sig till en annan vén for att fa stod.

Psykisk ohilsa 6kar bland barn och unga [7, 8] och manga unga foredrar att soka
stod hos vanner snarare 4n hos vuxna [3]. Detta medfor i sin tur att allt fler barn och
ungdomar tar pi sig rollen som vanstodjare. Att vara en ung vinstodjare kan vara
berikande och stirka den egna sjdlvbilden, men ocksa medfora oro, riadsla, &ngest
och negativ paverkan pa skolgdngen och den egna hilsan. Nar hemligheterna och de
svara kianslorna blir allt for svara att bara pa behéver vianstodjaren avlasta sig genom
att anfortro sig at ndgon. Ofta viljer de da att vinda sig till en annan van. Denna vin
blir d4 i sin tur en véanstddjare som tvingas bara pa hemligheter och oro. Pa detta sitt
skapas en ond cirkel, med allt fler unga som mér psykiskt daligt och utsatts for 6kade
risker pé langre sikt i form av franvaro fran skolan, avhopp fran utbildning, lagre
anstillningsbarhet och socialt utanforskap.

Eftersom ménga av ungdomarna véljer att anfortro sig till vinner hélls vuxenvirlden
effektivt utanfor. Det ar darfor angeldget att vuxenvarlden aktivt borjar arbeta for att
bryta denna onda cirkel. For det forsta ar det viktigt att vi pa alla nivaer inkluderar
unga vanstodjare i begreppet Unga omsorgsgivare. Detta borde vara en sjialvklarhet
eftersom de har ett omsorgsansvar som paverkar deras egen livssituation. For det
andra behover unga vinstodjare identifieras sa tidigt som mojligt. Har har
skolpersonal, fritidspedagoger, faltarbetare och andra som arbetar bland barn och
unga en viktig roll. Exempelvis skulle det i skolskoterskans hélsosamtal med
eleverna kunna ing en friga om eleven har nagon familjemedlem, vin eller annan
narstidende som har ett hélsorelaterat tillstind och om eleven ger hjélp och st6d till
den personen/de personerna.
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Det ar forst ndr en ung vianstédjare har identifierats som férebyggande insatser kan
séttas in. I det forebyggande arbetet ar det viktigt att lyssna pa de unga vanstodjarnas
tankar, synpunkter, 6nskeméal och behov, sa att insatserna kan individanpassas.
Fokus bor ligga pa att forstarka de positiva aspekterna av att ge hjilp och stod till en
vian, samt minimera de negativa aspekterna. ME-WE-modellen, en grupp-
intervention som samskapades, testades och vidareutvecklades tillsammans med
Unga omsorgsgivare i det europeiska ME-WE-projektet [24], ar ett exempel pa en
sddan stodintervention.

Summary

Young Carers Who Provide Help and Support to Friends with Health-Related
Conditions

The term Young Carers (in Swedish Unga omsorgsgivare) is most often associated
with children who provide care, help or support to a family member who has a
health-related condition. However, research has shown that many young people take
on caring responsibilities for friends. In this chapter, the term “friend carers” is used
to describe this group. Examples include young people who engage in late-night
chats with a distressed friend that cannot sleep, ensure a friend gets to school and
eats every day, or live with a constant fear that their best friend will commit suicide.

This chapter is based on research findings. The introduction highlights that children
and young people who care for friends are not included in current Swedish or
international definitions of the terms Children as next of kin (in Swedish Barn som
anhoriga) and Young Carers (in Swedish Unga omsorgsgivare).

The introduction emphasises the importance of friends’ support for children who
have a disability, long-term illness or mental ill-health. A case description illustrates
the everyday life for an adolescent that provides care to a close friend.

In the background section, results from the last fifteen years of research are
presented on how extensive caring responsibilities can affect the life of young people,
both short-term and long-term. For example, their ability to help and support can
make them feel an inner strength, and an increased self-confidence, but in the long
run the caring role increases the risks of negative impact on their own health and
well-being.

The main part of the chapter draws on one European and one American study about
adolescents who care for friends with health-related conditions. The author
describes the types of caregiving activities these young people undertake, the level of
responsibility they assume, and how their caregiving affects their own lives—
including schooling, health, and well-being. The studies show that the most common
type of care provided was emotional support. These friend carers felt a deep sense of
responsibility and often made themselves available day and night. While the role
gave them a positive self-image, it also led to stress, anxiety, and fear—sometimes
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resulting in mental health issues of their own. These young carers reported lower
levels of health-related quality of life and general health than both peers with no
caregiving role and those caring for family members. Most of them lacked support
from adults entirely.

The chapter concludes with reflections on the findings, and how this knowledge can
be used to make this group of Young Carers visible and to give them the support they
want and need.

The purpose of the chapter is to shed light on the level of caring responsibility of the
young friend carers, the impact on their schooling and perceived health, the support
they have access to and the support they feel they need.
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Har barn som anhériga det som andra barn i
Sverige?

7. Det kom en lag om att trygga och forebygga!
— implementering av en lag utifran barnets basta.

Monica Gustafsson-Wallin

Sammanfattning

I kapitlet delas erfarenheter fran hur framfor allt tva regioner, Region Sérmland och
Vistra Gotalandsregionen (VGR), arbetat utifrén en barnrattsbaserad barnsyn nar
de implementerat hilso- och sjukvardslagens 5 kap. 7 §. Forfattaren beskriver hur
regionerna arbetat 6ver tid med processer och projekt som pé olika satt starkt
barnets bésta eller forsvarat implementeringen av lagen.

Initialt motte arbetet med barnets ratt som anhorig inom hélso- och sjukvarden flera
utmaningar. Vardpersonal uttryckte osdkerhet och motstand, sarskilt de som
arbetade med vuxna patienter som kinde sig obekvima med att prata med barn.
Resursbrist, behov av tydliga riktlinjer och bristande st6d fran ledningen var ocksa
hinder. For att lyckas med implementeringen beh6vdes ett arbete som satte barnets
rattigheter och barnets bésta i forsta rummet. Fore de vuxnas svarigheter och tradi-
tionella rutiner!

Med den ansatsen genomforde Region Sormland ett utvecklingsprojekt i den
palliativa varden. Projektet gav 6kad kunskap om hur en ny lag kan omsittas till
vardagsnira rutiner. Verksamheterna utvecklade bland annat “lathundar” och
forbattrade miljon for barnet som anhorig. Men uppfoljningar visar pa svarigheter
att fa arbetet héllbart 6ver tid nir projektresurser forsvinner eller fasas ut, vilket
dven dr erfarenheterna fran det tidiga arbetet i Vastra Gotalandsregionen.

Vi dr ménga idag som vet att nir barn i anhorigskap uppmarksammas ges mojlig-
heten att fraimja bade barnets, patientens och familjens hilsa och rattigheter i ett och
samma sammanhang. Men i skrivande stund berittar vardens personal att det
fortsatt finns utmaningar i arbetet med att informera och ge omsorg till barnen. Som
exempel namner de tids- och resursbrist i en hart provad hilso- och sjukvard och
fortfarande verkar det rdda en ojimn kunskap hos chefer och medarbetare om
barnets behov och rattigheter som anhorig.
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Det innebir att vi behover lyfta blicken och mota och stétta barnet i anhorigskap
utover lagens skrivningar och begransningar. Det handlar lika mycket om etik och
pedagogik i motet med patienter, barnen och barnets viktiga omsorgspersoner. Har
kan ett tvarprofessionellt larande om barnréttsbaserad barnsyn, barnkompetens och
okad samverkan i varden gora de vuxna tryggare och battre rustade som ansvars-
barare for barnets ratt som anhorig.

Mot den bakgrunden resonerar forfattaren kring arbetet med att moéta barn som
rattighetsbarare och ge barnet omsorg och information i ett anhorigskap. Rittighets-
baserat arbete handlar om vilka relationer vi ges majlighet att bygga och viljer att
prioritera. Relationer till patienten, barnet och dess familj, samt till kollegor och
samverkanspartners. Genom relationer kan vi gora skillnad for barnet och i varje
handling bidra till barnets ratt till god hélsa, delaktighet, trygghet och vilm&ende
bade nu och i framtiden.

Inledning

Jag vill fa information av nagon personal som jag kdnner och
som kdnner mitt sjuka syskon. Ndr man dr liten kan man
namligen vara rddd for doktorer och sjukhus.

Ar 2010 kom den! Bestimmelsen i Hilso- och sjukvardslagen 5 kap.7 § (HSL) som
sdger att ibland behover barn, unga och deras familj extra stod och omsorg for att
forsta och hantera nagot svart som hiander eller pagar i deras liv [1]. Bestimmelsens
tillkomst var resultatet av studier, forskning och att manga barn och unga beréittat
om hur utmanande och ohidlsosamt det kunde vara att befinna sig nira ndgon med
svar sjukdom, beroende, valdsutsatthet eller om ndgon nara dem dog.

Ingen sa rakt ut att min mamma skulle dé. Om de berdttat det
hade jag valt att vara mer med henne sa ldnge hon fanns hos
0SS.

I forarbetena till lagen beskrivs att anhorigskap for ett barn riskerar att skapa psykisk
och fysisk ohélsa for barnet. Studier visade ocksa att kommunikation och relationer
i familjen utmanas nir barnet som anhérig inte uppméarksammas, inte kinner sig
inkluderad, inte blir informerad. Resultaten visade dven svarigheter for barnet som
anhorig att klara skolan, ha en meningsfull fritid och deras syn pa framtiden kunde
paverkas negativt [2, 3].

Vid den hir tiden arbetade jag i Landstinget Sormland (blev region 2019) som strateg
och utvecklare for hur organisationen skulle arbeta med larande och omséattande av
barnets rattigheter. Niar bestimmelsen om barnets riatt som anhérig kom kopplade
landstinget det nya uppdraget direkt till befintligt barnrittsarbete. Utgédngspunkten
var att vi sdg lagstiftarens ansats i hilso-och sjukvardslagen som en politisk signal
om att barnet har ritt till god halsa, delaktighet, skydd och ritt att utvecklas i sin
fulla potential. Vittnesmal fran barn i anhorigskap hade helt enkelt visat att skydds-
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faktorer som att kidnna sig informerad, goras delaktig, uppmarksammas och métas
av vanliga vuxna gor att barn mar battre i stunden och blir friskare som vuxna! [3]

I kapitlet kommer du fa ta del av erfarenheter fran en snart 25 &r 1dng kunskapsresa
for att omsétta barnets riattigheter och bestimmelsen om barnets ritt som anhorig i
hilso- och sjukvarden. Min ldngsta erfarenhet ar fran &ren 2000-2018 da jag var
anstilld som strateg och utvecklare av barnets rittigheter i Region Sérmland. Sedan
2019 arbetar jag som konsult i barnratt och har di haft forménen att bland annat
stotta Vastra Gotalandsregionens arbete med barnets ratt som anhorig, vilket ar det
andra exemplet i kapitlet. Under dren har jag ocksd samverkat med andra regioner
via natverk och uppdrag pa Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) och Nationellt
kompetenscenter anhoriga (Nka). Dar texten saknar referens ar det mina personliga
minnesanteckningar, erfarenheter och arbetsmaterial som utgor grund. Samtliga
citat &r hdmtade fran tiden i S6rmland om inget annat anges och det ar ocksa i
Sormland berittelsen borjar.

Barnen forst — Landstinget S6rmlands arbete

Det dr bra om vuxna inte bara gissar vad jag vill och behéver —
utan faktiskt fragar. Jag vet ju faktiskt mest om mig och mitt
liv.

Landstinget S6rmland hade sedan borjan pad 2000-talet en modell fér hur
verksamheterna skulle arbeta med barnets rattigheter utifrdn FN:s konvention om
barnets réattigheter och Sveriges nationella strategi for konventionen [4, 5]. Det fanns
overgripande riktlinjer och handlingsplaner, beslutade pa hogsta niva, for hur alla
verksamheter skulle omsétta barnets rattigheter i beslut och vardagsnéara arbete. Nar
lagen om barnets ratt som anhorig kom 2010 var det darfor helt naturligt att koppla
den nya bestammelsen i HSL till barnriattsarbetet och fa landstingsledningens
mandat for det.

Ilandstingets modell f6r barnrittsarbetet fanns ocksé i verksamheterna en funktion
som kallades Barnrattspilot. Barnrattspiloten utsags av chef och hade (och har dn
idag) uppdrag att vara sakkunnigt stod till ledning och medarbetare i fragor om
barnets rittigheter. Funktionen ska skapa lirande och driva pa barnrattsfragorna i
verksamheten si att beslut och vardagliga rutiner har foljsamhet till barnets
rattigheter. Det fanns alltsd en plattform for att kommunicera direkt in i verk-
samheterna kring den nya lagen vilket gav goda forutséttningar att kunna arbeta
néra de som hade fatt ett nytt uppdrag att utfora i patientmotet.

Implementeringens goda konst

Vi har ju knappt ndgon kuratorstid hos oss. Vem tdnker ni ska
ta hand om det hdr?

131



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Att implementera en ny lag i en komplex organisation som halso- och sjukvarden ar
utmanande. Vardlogiken inom respektive verksamhet, patientunderlaget, verk-
samheternas uppdrag, resurser i form av professioner och bemanning ar bara négra
exempel pd hur nya uppdrag och arbetssitt behover anpassas till respektive
verksamhets unika forutsittningar.

Men jag har ju valt att jobba med vuxna...det kdnns inte bra for
mig att behova prata med barn...

Implementering ar ju dessutom inte en enskild teori utan kan snarare beskrivas som
en hel palett av olika angreppssitt. De flesta forskare och praktiker brukar dock vara
Overens om att gemensamt for en god implementering dr att om beslut ska
verkstillas, och komma berérda till gagn, behéver organisationens ledning och med-
arbetare béade forstd, vilja och uppleva sig kunna genomfora uppdraget. Féljande
forutsattningar brukar namnas som viktiga:

e ett tydligt beslut som klargor syftet med beslutet

e att bade de som ska leda och de som ska utfora forstar beslutet

e att det skapas forutsattningar (resurser) for genomforande

e att samtliga har en vilja att verkstilla beslutet och ser nyttan i att bidra

e att inte verka i isolerade projekt utan koppla dessa till strukturer for

vidmakthéllande

Att uppmairksamma och stédja anhoriga hade innan 2010 en lagstiftning som framst
satte fokus pad kommunernas ansvar for anhorigstod snarare dn som ett uppdrag for
hilso-och sjukvarden. Ibland beskrevs darfor frigor om anhorigas, bade barns och
vuxnas, situation och delaktighet inom vardens verksamheter som en icke-fraga.

Det hdr dr vdl dndd kommunernas ansvar och skolans grej att
se och ta hand om dessa barn...

I de initiala kontakterna med halso- och sjukvirdsledningen, verksamhetschefer och
medarbetare beskrevs lagens skrivningar som svéra att tolka och omsatta i vardens
praktiska vardag, Flera belyste att lagen utmanade invanda arbetssitt och efter-
fragade tydligare uppdrag och stod. Har dr nagra av de mest frekventa synpunkterna
som framfordes.

e Flera verksamheter som primaért identifierade sig som “vuxenvard” ansig
inte att de berdrdes eller hade kompetens for att informera och ge stod till
barn och unga.

e Resursfrigan! Annu ett uppdrag i en vardag som redan ir anstringd.

e Vem ska definiera vilka barn som &r anhoriga om det inte enbart ska gilla i
forhallande till nar patienten ar foralder?

e  Oro for att skada barnet genom att fraga, stilla “fel” fragor, ge "fel” svar.

e  Osikerhet i vilket stod som kunde erbjudas. Vad gor jag med det som patient
och barn sager?
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Hur gick S6rmland tillvéiiga?

Vi jobbar ju inte med barn, det gor barnkliniken och BUP...ni
far prata med dom.

For att nd ut och skapa bred forankring fér den nya lagen i alla verksamheter bildade
landstinget tidigt i processen en radgivande arbetsgrupp som gavs namnet Rad Barn
som ndrstdende. Hir fanns representation frin olika verksamheter och tvarprofes-
sionell kompetens. Sammankallande i rddet och den som rapporterade till
ledningsgrupper var jag som samordnare for arbetet med barnets rittigheter. Radet
tilldelades ocksi egna medel fran landstingsstyrelsen for att arbeta med informa-
tionsspridning och kompetenshdjande insatser.

Representanter i radet var:

Barn- och ungdomspsykiatrin (sjukskoterska)

Barnhailsovard Sormland (verksamhetschef)

Folkhilsocentrum (samordnaren for barnets rattigheter)
Habilitering och Hjalpmedelsforvaltningen (kurator)
Lekterapin, Barn och ungdomsmedicinska kliniken (lekterapeut)
Palliativa radet (sjukskoterska)

Paramedicin (kurator)

Sjukhusbiblioteken (bibliotekarie)

Sjukhuskyrkan (diakon)

Vuxenpsykiatrin (mentalskotare)

Att sjukhusbiblioteken och lekterapin bjods in till rddet var ett satt att tidigt i arbetet
fa stod for en pedagogisk och kunskapsbaserad process. Radet skulle initialt ocksa
haft representation fran personalutvecklingsenheten. Tanken var att deras medver-
kan skulle bidra till att kunskap om barnets ratt som anhérig fick utrymme i
befintliga utbildningsstrukturer i hilso- och sjukvarden. Tyvarr avstod de fran
medverkan. An idag ser jag det som en forlust for hur organisationen éver tid hade
kunnat sikra ett kontinuerligt ldrande och stdd till professioner och ledning. Men
radet hade dndé en bred representation, vilket skapade majligheter for forankring
och insatser i nara samarbete med vardverksamheterna [6].

I de initiala kontakterna med hilso- och sjukvardens ledning motte radet som sagt
en osidkerhet nir det gillde lagens betydelse och vilka som var ansvariga for
uppdraget. Den samlade bilden visade att organisationen hade flera utmaningar for
en lyckad implementering. Utmaningarna handlade om allt fran fragor kring synen
pa barn och deras rattigheter, frigor om specifik barnkompetens, och den stindiga
frigan om resurser. Det beskrevs ocksé en osdkerhet kring hur personalen kunde
nirma sig sina patienter med fragor om barn i anhoérigskap. Nar radet hade sina
forsta moten identifierades darfor tre omrdden som prioriterade for ett implemen-
teringsarbete dar maélet var att skapa trygghet hos ledning och medarbetare.
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e Underlitta for ett larande i hela halso- och sjukvarden om lagen, dess halso-
framjande syfte och kraven pé verksamhet och profession.
e Hjilpa personalen att inte st ensamma i etiska 6vervidganden om vilka barn
som skulle uppmarksammas.
e Oka verksamheternas barnkompetens for att trygga métena med patienten,
barnet som anhorig och barnets viktiga omsorgspersoner.
Med det som utgiangspunkt beslutades om foljande insatser:

e tafram en gemensam riktlinje for verksamheterna

e infor framtagandet av riktlinjen samtala med barnrattspiloter och med-
arbetare om lagen, verksamheternas arbete i dag och vilka framgéngs-
faktorer och hinder de sag

e under processen samtala med barn med erfarenhet av ett anhorigskap

e tafram en budskapsplattform

e genomfora kommunikations- och larandeinsatser till samtliga verksamheter
i hélso- och sjukvarden

e genomfora ett implementeringsprojekt tillsammans med nagon verksamhet

e omviarldsbevaka och f6lja andras arbeten genom samverkan i SKR:s
barnrattsnatverk och i de nidtverk och lartillfallen som Nationellt
kompetenscentrum anhoriga (Nka) och Socialstyrelsen bjod in till.

Ta fram budskapsplattform och Iérandematerial

Rédets tilldelade medel anvindes initialt for att tillsammans med en kommunika-
tionsbyra ta fram en budskapsplattform som gav radet en berittelse om lagen och
dess syfte, ett bildsprik och strategier for hur vi skulle kommunicera om barnets ratt
som anhorig till ledning och medarbetare.

I de inledande samtalen mellan kommunikationsbyran och radets medlemmar hade
vi ménga 6ppna diskussioner om bista sittet att uppmarksamma att barn hade fatt
nya rattigheter inskrivna i en lag. Samtalen béljade i béde visioner och tonfall!
Initialt var det flera som tyckte att vi skulle gora mer av en kampanj som byggde pa
allt frén slogans till flaggor i parkeringshusen. Men ganska snart landade radet i ett
stillningstagande som byggde péd att lyfta fram barnen och deras behov och
rattigheter i ett larande koncept. En plattform som skulle vara héallbar 6ver tid och
inte bara ha karaktir av en happening”.

Huvudbudskapet blev: Jag behover prata med dig... Ser du mig? och bild-
spraket byggde pa anonyma svarta figurer och budskap i pratbubblor.
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Material som togs fram var:

¢ informationsmaterial till personal om
lagen, dess syfte och vinsterna for
barnet

e powerpointpresentationer med manus mamma behéver

sd att chefer och barnrittspiloter
kunde informera och skapa forut-
sdttningar for larande pa arbetsplats-
traffar

e ett hifte med fallbeskrivningar som
beskrev situationer vid olika vard-
enheter

¢ informationsfoldrar som personalen
kunde ge till den vuxne patienten

e informationsfolder som riktade sig till
barnens forskola/skola och som
foraldrar och barn kunde dela vidare.

s4 ofta aka
till sjukhuset...

det gor mig
radd och
orolig

Nar riktlinjen var klar och det stodjande materialet fanns pa plats genomfordes en
informationsturné till chefer, barnrittspiloter och kuratorsenheter. Tillfallena
erbjods i olika delar av 1anet och pé landstingets tre sjukhus for att né ut till s manga

verksamheter som mgjligt.

Det dr gladjande att konstatera att budskapen, bilderna
och lirandematerialen #n idag anviands i verksam-
heterna och av barnrittspiloterna. Jag ténker att det
bygger pé riadets ambition att féra en bred dialog med
vara verksamheter och medarbetare och att vi skapade
ett samtalsklimat dar allas tankar och syn pa fragan var
vilkomna. Det &ar inte alltid jag upplevt sddana
processer i den hierarkiska organisation som en region
och hilso- och sjukvirden ibland kan vara. Det kianns i
efterhand som att vart dialogarbete skapade nigot
unikt vilket gav goda forutsittningar for hallbara
material och kontinuerligt larande.

Vem var det anhériga barnet?

‘%

Men vad sa egentligen lagen om vilka barn som skulle uppméirksammas i

anhorigskap? Varje barn eller enbart nagra?

Vad menar ni? Ska vi frdga alla patienter om de har barn...?
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Tidigt var vi ménga i virden och inom arbetet med barnets riattigheter som sag att
lagstiftaren inte inkluderade alla barn. I lagtexten pekades i forsta hand pa ett
anhorigskap nir patienten var forilder eller annan viktig vuxen som barnet bor med.
I studier radet tog del av om barn i anhorigskap, som bland annat togs fram av Nka,
blev det tydligt att lagens skrivning inte pa langt nar tackte upp for alla de barn som
hade behov av att uppmiarksammas och fa st6d. Inte om vi skulle kunna leva upp till
lagstiftarens syfte att forebygga ohilsa hos barn pa bade kort och lang sikt [2, 3].
Flera av de barn som radet traffade beskrev ocksa sig sjdlva som unga omsorgsgivare
med ibland orimligt ansvar for patientens behov och familjens vardagliga bestyr.
Andra menade att de madde bra av att hjilpa till lagom, att de da kdnde en
delaktighet i situationen och en nirhet till sin familjemedlem i sitt omsorgsgivande.

Nair ndgon nira ett barn drabbas av, eller lever med allvarliga svarigheter, paverkar
det alla runtomkring. Familjeklimatet, foradldraférméga, individernas coping-
strategier och vardagens rutiner utmanas [7]. Sarskilt géller det om denna négon ar
ett syskon eller en viktig vuxen/omsorgsperson for barnet. Det visade bland annat
Margaretha Nolbris i sin avhandling Att vara syskon till ett barn eller ungdom med
cancersjukdom - Tankar, behov, problem och stod som kom 2009. Hennes
forskning beskrev att syskon upplevde att de limnades sjilva med tankar och
kanslor, eller att de av hdnsyn till det sjuka syskonet och fordldrarna inte beréttade
om dem. Barnets behov av forstaelse, sammanhang, niarhet och skydd utmanades
nar anhorigskapet inte uppmiarksammades och som syskon fick de ofta hantera sina
fragor, fantasier, angest och kinslor av ensamhet, utan ett vuxet stéd [8]. Utifran
Nolbris forskning och dven senare studier, ssmmanstéllda fran till exempel Nka [3],
blev det tydligt att barn i anhorigskap ar hjilpta av att kontinuerligt uppmark-
sammas och fi information om:

e vad som hént patienten och vilken hjilp som ges
e hur situationen/sjukdomen kan komma att paverka patienten nu och i
framtiden
e vart barnet kan vinda sig med sina egna fragor och funderingar
o vilket stod barnet sjilvt kan fa
e hur familjen kan fa st6d i att prata om det svara som hander
e hur barnet kan avlastas fran allt for stort ansvar och eventuella tankar om
egen skuld och skam i férhallande till det som hander patienten
Flera personer inom verksamheter och professioner pratade ocksé initialt om att
barnets ratt som anhorig i forsta hand horde ihop med om barnet riskerade utsatthet
och om det fanns misstanke att barnet for illa. I de resonemangen pratades mest om
barn som levde nira beroendeproblematik, psykisk ohilsa eller valdsutsatthet.
Utifran ett sddant perspektiv sag radet att varden riskerade att missa barnets
anhorigskap vid somatiska tillstand eller om patienten var aktuell i habilitering och
rehabilitering. Sjilvklart finns det barn i ett anhérigskap som behéver mer an det
varden kan ge i form av information, rad och stod. D4 trader barnets rtt till skydd
in och anstéllda i halso- och sjukvirden ar skyldiga att gora en orosanmaélan till
socialtjansten s att barnen och familjen kan fa stod. Den barnrittsaspekten var vid
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lagens inférande ett mer etablerat tdnkande runt barn som befann sig i svara
situationer. S& det kanske inte dr sd konstigt att manga i virden ténkte pa just de
barnen nir de skulle borja identifiera barn i anhorigskap. Det kdndes antagligen
béde mer bekant och naturligt. Flera verksamheter hade ocksa vid inférandet av HSL
5 kap. 7 § upparbetade rutiner for att uppméarksamma oro for barn. Men det fanns
ocksd medarbetare fran flera verksamheter som papekade att d&ven nir barnet var
nira nagon med svér, eller ldngvarig fysisk sjukdom/tillstind utmanades barnets
hélsa och deras vardag begransades.

Manga av de vuxna vi samtalade med hade ocksd uppfattningar om att barn inte
skulle beh6va prata om svérigheter i familjen. Tankar om att kunna skydda barn
genom att vara tysta lyftes ofta. En del sa "Vick inte den bjérn som sover.” Men bade
studier och barns egna berattelser visade snarare, bdde da och nu, att “Bjérnen dar
redan vaken och springer runt ensam och skriker i skogen”. S& den villfarelsen
kunde vi ganska fort sla hal pa och beskriva som en "vuxengissning” utan forankring
i barns och ungas verklighet och behov [9].

Lagstiftaren angav inte heller specifika diagnoser eller tillstind utan i forarbetena
beskrivs att det ar hur patientens tillstdnd inverkar pa barnets hilsa, rattigheter och
vardag, nu eller i framtiden, som avgdr om barnets riatt som anhorig ar ett uppdrag
for hilso- och sjukvarden. Det stiller bade dd och nu krav pa varden att uppratthélla
en 6ppen och fortlopande dialog med savil patienten som barnet och barnets familj.
For initialt kan varden naturligtvis inte veta vilket barn eller vilken familj som
kommer att klara pafrestningarna i ett anhorigskap. Behovet av att veta, fa forstéelse,
kidnna sammanhang och moéta vanlighet nar ndgot utmanar ens tillvaro ar dock lika
angeldget for varje barn, sd en av de forsta viktiga principiella frigorna som radet tog
sig an blev darfor:

Hur skulle radet och var organisation se pa att lagstiftaren inte tydligt gav varje
barn, som var ndra ndgon med allvarlig sjukdom, beroendeproblematik eller vid
dodsfall, sin rdtt till information, rdd och stod?

Barnets bdsta — juridik, etik och praktik

Alla sGg men ingen sa ndgot... Ibland dr jag rdadd att bli sjuk
ocksa...

Ar 2010 var FN:s konvention om barnets rittigheter #nnu inte svensk lag men
eftersom Sverige antog konventionen redan 1990 var vi dlagda att tillimpa
rattigheterna i alla frigor som roér barn. Sa landstingets riktlinje for arbetet med
barnets rattigheter stillde krav pa verksamheter och verksamhetsutveckling att alltid
genomsyras av ett barnrattsperspektiv.

Sa sagt och gjort! Radet liste in sig pad omradena barn som anhoriga och barnets
rattigheter. Vi forstod snart att ett rattighetsbaserat arbetssatt som vill undersoka
barnets basta kravde delaktighet fran barn och unga. Vi métte och samtalade darfor
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tidigt i processen med barn i olika aldrar med erfarenhet av anhorigskap. Barnen
berittade och ritade bilder till oss om hur de sidg p& anhorigskapet och motet med
véarden. Budskapen var:

e Jagvill m6ta ndgon som ar snall!
e Hailsa vanligt pd mig och presentera er girna.
e Det dr fint om de vuxna séger hej och inte bara springer i korridoren.
e Var kan jag vara utan att jag stor? Visa att det ar okey att jag ar dar.
e Lite mer saker och moblering som gor att jag kidnner mig vilkommen.
Kanske lite farg pa viggarna?
e Man kan ha ménga funderingar dven som liten, men tanker inte pa att man
sjalv kan ta kontakt. Virden maste ta det forsta steget.
e Beritta for mig nir ni tainker komma hem till oss.
e Still inte blgjor, sjukvardsmaterial i var hall! Det dr pinsamt att ta hem
kompisar da.
e Ibland vill jag inte prata eller vet inte vad jag ska sdga. D4 kan ni fraga igen.
Ett resultat av barnens roster blev att vi i dialogen med verksamheterna kunde
formedla att barn mar bra av att bli sedda, vill bli tillfrdgade samt att de kan vara en
resurs i att berdtta om vad de beh6ver och mér bra av. Barnens tips visade att dven
de smé enkla gesterna kunde ge dem en kinsla av sammanhang och trygghet i det
svéra.

I samtal med barnrittspiloter och vuxna fran olika vardprofessioner med barn-
kompetens var budskapen om barn i anhorigskap att:

e barns behov av information, rdd och stod i forhéllande till anhorigskap ar
bredare dn lagen och avgors av barnets relation till patienten

e det finns ofta andra viktiga omsorgspersoner an féraldrar runt barn. T.ex.
for barn i samhaillsvard, barn som har styvfordldrar och ibland &r
far/morforaldrar eller andra slaktingar viktiga vuxna for barnet

e barnets anhorigskap kan dven aktualiseras i andra relationer vid t.ex. storre
olyckor eller kriser som innebar att vardens resurser tas i ansprak. Har
niamndes bland annat olyckor vid skolresor, den stora diskotekbranden i
Goteborg 1998 m.m.

o flera papekade ocksd att just ordet anhorig mest forknippades med
relationen fordlder-barn, eller vuxen till vuxen, vilket skulle kunna begriansa
vardpersonalens forstaelse for att vi behover fraga alla patienter om de har
barn néra sig som kan péaverkas av den situation patienten befinner sig i.

Vi samtalade dven med jurister och fragade efter deras uppfattning om hur strikt
lagens skrivning var. Kunde den begrinsa oss i ambitionen att uppmarksamma och
mota varje barn som upplevde ett nira anhorigskap? Juristerna var inte helt eniga.
Nagra var mer benidgna att “bokstavstolka” lagen. De jurister som hade en
forforstaelse om barnets rittigheter beskrev dock att en lag ar det som séger vad det
minsta dr som behover goras. Deras tolkning var att om en myndighet eller
verksamhet vill gora mer utifrdn godhetsaspekter, forskning och beprovad
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erfarenhet s fanns inga juridiska hinder for det. De menade snarare att en tolkning
som inkluderade att varje barn skulle uppméarksammas i sitt anhorigskap dven
styrktes av artikel 41 i Konventionen om barnets rittigheter. Den siger att inhemsk
eller internationell ratt inte far sta i vagen for mer langtgiende bestimmelser som
gynnar barnets basta och barnet som rattighetsbiarare [4].

Rédets slutsats blev att om verksamheterna skulle kunna leva upp till FN:s
konvention om barnets rittigheter behovde personalen ges mandat att
uppmirksamma och méta varje barn som rittighetsbirare. Vi valde ocksa att se
barnet och dess familj som de viktigaste personerna nar det géller att identifiera nar
barnet befann sig i ett anhorigskap.

1khs
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Radet landade darfor i att landstinget skulle bendmna barn i anhorigskap som
nirstaende, istillet for anhorig, sé att inte gamla traditioner, tidigare lagstiftning
eller vuxnas barnsyn, ibland byggd pa okunskap, skulle st i vigen. Sa i de foljande
texterna kommer du darfor se att nir jag skriver om Sérmlands arbete s anviands
begreppet nirstiende istillet for "barn som anhoriga”. S& har formulerades viagvalet
iriktlinjen 2011 efter beslut i landstingsstyrelsen [6].

Radets samlade bedomning &r att landstingets uppdrag méste bygga pa en bredare definition
dn skrivningen i lagen d& denna enbart ndmner hilso- och sjukvérdens ansvar for barn som
néirstdende till foralder eller annan sammanboende vuxen. Den skrivningen utesluter sdledes
andra viktiga personer i barnets nirmaste omgivning, till exempel syskonrelationer, mor- och
farforaldrar. Utifran skrivningar i HSL:s portalparagrafer och FN:s Konvention om barnets
rattigheter ar det det enskilda barnets behov som bor styra landstingets ansvar och insatser.

Landstingets S6rmlands breddade definition av barn som nirstiende:
Ett barn dar ndgon nira dem lever med eller drabbats av:

e  fysisk sjukdom/skada/funktionsnedséttning

e  psykisk storning/sjukdom/funktionsnedsittning

e missbruk av alkohol eller annat beroendeframkallande medel eller
e om den nirstdende ovintat avlider x

Det ir barnet och dess vairdnadshavare som har tolkningsforetride om vem som
for dem riknas som niirstaende.

Utgangspunkten for detta stéllningstagande ar i forsta hand landstingets ansvar for varje
barns ratt till:

e god och jamlik hilsa (ickediskriminering)
e tillgdng till basta majliga sjukvard/habilitering
e en brabarndom och forutsittningar att leva ett fullvardigt liv

Landstingets breddade definition av begreppet nirstadende svarar mot bade faktiska behov,
etiska overviaganden och framtida behov och efterfragningar fran barn och unga sjélva.

(FN:s konvention om barnets rattigheter, Prop 2009/10:232 Strategi for att starka barnets
rattigheter, Fordldrabalken kap 6, Prop. 2007/08:110 En férnyad folkhilso-politik)

I riktlinjen formulerades ocksa krav pa alla verksamheter att ta fram lokala
handlings-planer och vardagsnira rutiner.

= Vid riktlinjens framtagande hade dnnu inte valdsutsatthet och spelberoende skrivits in i
lagen.
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Att ta stdllning for barnets bédista

Nu tidnker du som ldsare kanske att detta enbart ar en solskenshistoria och att vi alla
var 6verens? Oh nej! Langt darifran. Det visade sig vara utmanande for manga vuxna
att ta ett steg tillbaka, zooma ut och véga slappa prestige, utmana gamla sanningar
och borja slipa om de linser genom vilka vi sig p& barnet, barns behov och deras
rattigheter. Langt ifrén alla var beredda att lita barnet och dess familj vara de som
hade tolkningsforetrdde om nir de ansédg att barnet var narstaende.

Sjalv anser jag att det var en stor framgangsfaktor att vi inte enbart pratade om lagen
och barnen utifran verksamhets- och resursperspektiv. Vi problematiserade och
reflekterade om ordens betydelse i forhallande till barnet som rattighetsbarare. Vi
gav oss tid att reflektera tillsammans kring var barnsyn. Det mojliggjorde en dialog
och ett utvecklingsarbete dar vi lyfte fram fordelarna med att utifran barnets basta
ha fokus pé barns och ungas vélbefinnande. Det blev ett sitt fér radet att prova och
analysera barnets basta utifran hiansyn till barnets situation, barnets egen erfaren-
het, kompetens och sérbarhet i olika ssmmanhang av anhorigskap nir de fanns nira
hilso- och sjukvérden.

Nir barnets rittigheter blev lag 2020 skrevs en vigledning fram

som beskriver hur jurister och beslutsfattare bor tolka barnets

rattigheter i sina beslut och i forhéllande till andra lagar,

forordningar och regleringar. En tankemodell fér hur barnets Se barnet
rattigheter hjalper vuxna att ta beslut dar vi skyddar barnet som

rattighetsbarare och som vuxna (las: de som har makt) tar

ansvar for att satta barnets perspektiv och rattigheter i fokus

nar vi bedomer vad som ar barnets basta [10].

I efterhand ser jag att det var just en sddan process som Rdad
Barn som ndrstaende gick igenom redan 2010-2011 nir vi
formulerade riktlinjen. Vi tog modiga beslut om vilka barn som
skulle uppmérksammas och hur de skulle bendmnas i vara
dokument och var kommunikation. Ambitionen var att hjdlpa
organisationen och vira medarbetare att se barnet inte enbart
som en passiv mottagare av omsorg, skydd och godhet fran de
vuxna, utan att se barn som kunniga och erfarna individer vilka
vuxna kan samarbeta med. Genom att utgd frdn barnets
rattigheter kunde vi forstarka lagstiftarens ambition om att
uppmaiarksamma och stodja varje barn i anhorigskap! Eller som
Ylva Lorentzon beskriver det i sitt kapitel i antologin Kultur,
estetik och barns ratt i pedagogiken:

Serattigheten

Se regleringen

Barnet blir inte stdrkt genom rdttigheterna per se utan kan bli
stdrkt genom ett samspel med en vuxen som har rdttigheterna
som ett rdttesnore.... Nagot som kan ske, som bor ske, i samspel
mellan barn och vuxen i den pedagogiska praktiken [11 sid.42].
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Att ga fran ord till handling i palliativ vard

En del fordldrar vill skydda barnen, vill inte att de skall veta,
vagar inte ta barnen till sjukhuset for att trdffa den sjuke, eller
ser till att barnen dr hos en kompis och leker ndr vi gor
hembesok.

Tidsbrist, vilket gor att jag som sjukskoterska ibland endast
hinner med de Gtgdrder som ska utforas kring patienten och
samtal med ndrstdende och tyvdrr barn, kan komma 1 skym-
undan.

Nagra ar efter att riktlinjen fanns pa plats sag radet ett behov av att fordjupa
kunskapen om hur verksamheterna implementerade bestimmelsen i HSL och
omsatte riktlinjen till vardagsnara rutiner. Ett utvecklingsprojekt startades upp i den
palliativa virden. Att det blev just den verksamheten var for att de vid upprepade
tillfallen visat intresse och efterfragat stod.

Syftet med projektet var att ge verksamhetens ledning och medarbetare stéd i den
pedagogiska processen med att ta fram en verksamhetsnidra handlingsplan och
rutiner for arbetet med barnets riatt som nirstdende. I forlingningen sag radet
projektet som en mojlighet att 6ka hela hilso- och sjukvardens kunskap om hur en
riktlinje gir frén ord till handling. Helt enkelt fa battre insyn i hur verksamheter
utvecklade vardagsnira rutiner for att uppméarksamma, ge information och erbjuda
st6d till barnet, patienten och barnets viktiga vuxna. Projektets namn blev Barns rdtt
som ndrstaende — att utveckla evidensbaserad handlingsplan i palliativ vard.
Arbetsnamnet blev NaBiP (Narstdende Barn i Palliativ vard).

Projektet forankrades 2013 och pégick under perioden januari 2014 till juni 2015. En
projektledare anstélldes pa heltid, rddet antog rollen som styrgrupp och det bildades
en operativ ledningsgrupp for projektet. Vid projektstart hade den palliativa varden
fyra enheter spridda 6ver lanet. Tva enheter fran norra lansdelen med specialiserad
sjukvird i hemmet samt en virdavdelning medverkade aktivt i projektet. Ovriga
verksamheter utgjorde kontrollgrupp. Frdn de medverkande enheterna utsags en
intern processledare, med viss arbetstid avsatt for insatsen. Bdda processledarna var
specialistsjukskoterskor. P& respektive enhet bildade processledaren sedan en
tvarprofessionell arbetsgrupp for arbetet med att ta fram en lokal handlingsplan och
vardagsnara rutiner. Projektets 6vergripande mal var:

e att i en pedagogisk process formulera en handlingsplan enligt géillande
riktlinje och evidens samt utarbeta och prova vardagsnira arbetssitt.
Effektmaélen var initialt:

e verksamheterna arbetar utifran ett barnrittsperspektiv i situationer dar
barn ar narstdende samt forverkligar lagstiftningen och landstingets rikt-
linje i sina verksamheter
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e personalen upplever en 6kad kompetens och trygghet i arbetet med barn
som néarstaende

e all personal i de medverkande enheterna har fatt 6kad kunskap om barn som
narstiende till patienter i onkologisk och palliativ vard

e personal inom medverkande arbetsgrupper har fatt 6kad kunskap om
framtagande av handlingsplaner och rutiner

e barn och fordldrar upplever att barnet som nérstdende far information samt

e andamélsenligt stod [12, 13]

Utbildning och kommunikation skapar delaktighet och motivation

Tidigt i projektet fanns ett medvetet forhéllningssétt till ett pedagogiskt upplagg med
fokus pa framgangsfaktorer for en lyckad implementering. Har var kompetens-
héjande insatser om implementeringens svara konst, lagen, riktlinjen och barn som
narstaendes behov och rattigheter, ndgot som prioriterades och erbjods vid ett flertal
tillfallen till chefer, projektgrupp, verksamheternas arbetsgrupper och samtliga
medarbetare. Utover det beskrivs i projektets slutrapport att projektet vardesatte ett
dynamiskt och transparent arbetssitt med hog involvering av alla medverkande
medarbetare och chefer.

e For att arbeta si nira de lokala forutsdttningarna som mojligt togs
projektplanen fram av projektledaren och verksamheternas processledare,
for att sen godkdnnas i styrgruppen.

e  Strukturerat arbetssatt med fokus pa kunskap om implementering, omradet
barn som nirstdende samt strategier for transparent och frekvent kommuni-
kation genom hela projektorganisationen.

e Dynamisk instéllning till projektplanen for mojlighet att 14gga till mal under
projektets gang utifran erfarenheter som véxte fram i processen.

e Tydlig forankring till verksamheternas chefer som fick egen kompetens-
utveckling inom omradet.

o Aterkommande terkoppling till alla medarbetare fran projektledaren och
verksamhetens processledare genom hela projektet [12].

Det dr unikt att som chef ges egen kompetensutveckling. Vi
forvdntas ofta vara delaktiga och efterfrdga resultat utan egen
kunskap inom omrddet.

Forskning fran sidan

Parallellt med utvecklingsprojektet genomfordes foljeforskning i samverkan med
FoU i Sérmland (forskning och utveckling) och Milardalens hégskola (numera
universitet). Syftet var att studera implementerings- och lirandeprocesserna och
barnperspektivet i projektet. Forskarnas fragestallningar var:

e Hur ser lirandet ut under arbetsprocessen med att ta fram handlingsplan
och rutin?
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e Hur framkommer perspektiv pa barn och deras rattigheter i arbetsprocessen
och i handlingsplanerna?
Forskarna anvinde sig av bade kvantitativa och kvalitativa metoder.

e Tvaenkiter gick ut till samtliga medarbetare pa de fyra palliativa enheterna.
En fore projektstart och en vid projekttidens slut.
e Enkiterna bestod av bade flervalsfragor med fasta svarsalternativ och 6ppna
fragor.
e Forskarna deltog som observatorer vid projektets uppstartsinternat och i
utvirderingsinternat vid projektets avslut.
e Forskarna observerade och bandade flertalet méten i projektorganisationen.
e Nyckelpersoner i projektet (projektledaren, styrgruppen, forankringsgrupp
och enheternas processledare) intervjuades i slutet av projekttiden.
Det fanns initialt en ambition att kunna f6lja upp om barn och forildrar upplevde att
information och stéd de fick fran verksamheterna var anvindbart. Den uppfolj-
ningen fick prioriteras bort pa grund av bristande resurser for forskarnas arbets-
insats vid Malardalens hogskola. Konsekvensen blev att vi tyvarr forlorade brukar-
perspektivet i utvirderingen av projektet [12, 13].

En process som gick fran ord till handling

Det som visat sig verkligen fungera dr ett arbetssdtt déar vi
sjdlva dger och deltar i hela processen fram till rutiner som
passar var verksamhet.

Forskarnas resultat och projektets interna utvirdering visade att medarbetarnas
perspektiv forandrades pa sé sétt att barnets perspektiv och barnet som individ, med
egna behov och rattigheter, fick ta storre plats som en konsekvens av projektet. I
uppfoljningsenkiten beskrev personalen att de fatt ett storre gemensamt ansvar nar
det gillde att mota och informera barnen. En 6kad anvandning av ordet "vi” forekom
i uppfoljningsenkiten!

Nu sdger vi alltid hej och har alltid en glass i beredskap! Nu
skuttar barnen in pa var avdelning.

Nu tdnker vi mer pd hur vi moter barnen i hemmet och hur vi
placerar vardmaterial hemma hos familjerna.

Projektet resulterade dven i flera konkreta atgéarder.

e Handlingsplan med fokus pa vardagsnéara rutiner och kompetensutveckling
togs fram och infordes.

e En lathund i fickformat togs fram till virdpersonalen.

e Miljon pé virdavdelningen utvecklades.

e Nytt sokord i journalsystemet infordes vilket mojliggjorde att information
om patientens nirstdende barn inte tappades bort lika ltt i vardflodet.
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Vi utvecklade ett vardagsndra arbetssdtt. Nu moter vi barnen!

I forsta enkiten var praktiska svérigheter, sdsom tidsbrist, en uttalad orsak till att
personal inte informerade och métte barnen. I uppféljningsenkiten fanns en
tendens till att praktiska svéarigheter och tidsbrist delvis 6vervunnits. Medarbetarna
upplevde att de blivit mer medvetna om barnen och vikten av att prata med barn. En
tendens till perspektivforandring vid sjukvird i hemmet blev ocksad tydlig.
Personalen gick frén fokus pa den egna osidkerheten 6ver vad fordldrar vill att deras
barn ska veta, till storre sikerhet i att se och mota barnen. Vilket visas i figuren nedan
fran projektrapporten [12, 13].

FRAN @ TILL
~

N
( Att inte fraga om barn som Rutinméssigt stilla fragan om
nirstaende patienten har barn som nirstaende
(S ) -
~ ™ . . . N
Att inte se patientens barns Vaga fraga, hur barnet paverkas av
eventuella behov den vuxnes sjukdom
o Y, pS v
4 N 4 j . ™
Inte viga méta barnen som finns Erbjuder familjesamtal, skapat en
i verksamheten socialtoch fysiskt barnvanlig miljo
2 >/ o o/
4 N
Oro for att skada barnet, genom Insikt i att, for att stiarka barns hélsa
att fraga ska barn gdras delaktiga
p /
(" ™
Oro over vilket stéd som finns Sett dver och sakrat resurser som
att erbjuda kan anvindasinternt samt externt

- /

Man dr mer medveten...ser pd ett annat sdtt om man har... typ,
tanken i huvudet. Tankemdssigt s dr det annorlunda mot
innan vi hade den hdr rutinen...ddarfor att vi tinker pa det sa
vill man ocksa gora ndgonting, alltsa...

Halla i, hélla ut och félja upp

I uppfoljningsenkaten vid projektets avslut beskrev flera av de svarande en oro 6ver
att det arbete som genomforts inte fullt ut skulle bevaras och utvecklas nar projektet
avvecklades. Under ar 2019 genomforde darfor radet, i samverkan med FoU i
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Sormland, en ny enkdtundersokning bland medarbetarna pa de palliativa enheterna.
I den undersokningen framkom bland annat:

e verksamheterna har totalt sett blivit ndgot battre pa att uppmirksamma
barn som nérstaende sen 2015
e sjukskoterskor moter barn oftare, dokumenterar mer och har bittre
kannedom om riktlinje och handlingsplan dn andra yrkesgrupper
e tendens att medarbetare som arbetat ldngre pa en arbetsplats arbetar battre
med barn som narstaende
e det finns betydande skillnader mellan enheterna i hur de uppticker om det
finns barn som nirstadende. Barn riskerar darfor att inte fa sina rattigheter
tillgodosedda pa ett jamlikt satt
e en fjirdedel av medarbetarna kénner inte till regionens riktlinje
e drygt en tredjedel kdnner inte till verksamhetens handlingsplan.
I rapporten drar forfattarna nagra slutsatser om hur arbetet fortsatt kan stiarkas och
utforas mer jamlikt i forhallande till berorda barn och patienter.

e F4 till en tydligare, sammanhéllen kompetensutvecklingsplan kring barn
som nirstaende vilket skulle gagna alla verksamheter i regionen.
e Infora rutiner for hur nyanstillda introduceras i arbetet med barn som
nirstaende.
e  Ge utrymme i verksamheterna for reflektion kring fragor som forhallnings-
sitt, bemo6tande, barnets delaktighet och samverkansfragor.
e  Mojliggora att succesivt fa stod fran erfarna kollegor.
e Getid for erfarenhetsutbyte med andra verksamheter.
Att projektet foljdes upp 2019 ar beromvirt och ger lardomar som bekréftar det vi
vet om implementeringens svara konst nir det giller att ga fran beslut till handling
i ordinarie strukturer. Det vore intressant att i nutid f6lja upp hur rekommenda-
tionerna har tagits omhand och hur arbetet ser ut idag, samt 4ven underséka hur ser
det ut i alla andra verksamheter i regionen idag [14].

Uppmarksamma varje barn i Vastra Gétalandsregionen

I'min vdrld s handlar det om att barn ska fG@ komma och hdlsa
pa, involveras och att vi kan avdramatisera. Medans andra
fortfarande ser det som att vi ska ha fokus pa att gora oros-
anmdlningar. Det dr ett jdttejobb att nd ut till alla kollegor... for
det hdr dr ju tva helt olika saker att nd ut med. [15]

Som redan namnts valde landsting och regioner olika vdgar i hur lagen
implementerades. Nar lagen kom 2010 fanns dven i Vistra Gotalandsregionen
(VGR) ett pdgdende strategiskt arbete kring barnets rattigheter, men hir valde
organisationen att gora implementeringen av HSL 5 kap.7 § till ett fristdende projekt
med egna resurser. VGR var ocksd en av flera regioner som valde att anvinda
begreppet anhorig i sin kommunikation.
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Mellan 2010 och 2020 var alltsd barnritten och barnets ritt som anhérig tva
parallella processer i VGR. De forsta aren finansierades arbetet med barnets réatt som
anhorig genom medel fran Socialstyrelsen. Da arbetade processledarna med:

kompetenshéjande insatser till chefer och medarbetare

ta fram en vigledning och stédjande informationsmaterial

i samverkan med Nka ta fram webbutbildningen Viga Fréga [16]

parallellt med regionens utbildning av Ombud fér barnets rittigheter
utbilda separata barnombud med specifikt ansvar fér barn som anhériga.

Genom aren minskade resurserna for projektet. Det ledde till att organisationen
tappade fart och kompetens. Stédet till verksamheterna och till ombuden f6r barn
som anhoriga minskade.

Under 2021 fick Héllbarhetsavdelningen pa koncernkontoret ta 6ver ansvaret for
fragorna. D& paborjades en process for att integrera barnets riatt som anhorig med
VGR:s ovriga modell for arbetet med barnets rittigheter. De initiativ och insatser
som genomforts sedan dess har haft fokus pa att:

integrera barnets ratt som anhorig i VGR:s modell for barnrittsarbetet och
iutbildningen for Ombud for barnets rattigheter. Numera finns bara en sorts
ombud for barnrattsfrigor i regionen.

revidera och forankra den Regionala medicinska riktlinjen.

ta fram nya stédjande material och revidera befintliga. Till exempel:
Komihégkort for personalen, foldrar till vuxna och barn om anhdrigskap
samt ett kunskapsunderlag riktat till personalen.

planera for kommunikativa insatser till chefer pa olika nivaer och till Ombud
for barnets rittigheter om barnets riatt som anhorig. For att stirka
kunskapen om lagen och informera om vilket stod som ges fran
Haéllbarhetsavdelningen.
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Barnets ratt som anhérig

Uppmérksamma
Ta reda pa om det finns
barn som anhdriga.
Bedtm barnets behov av
information, rad och stod.
Ge barnet omsorg och

skydd. Informera
Dokumentera U

Informera patienten
Dokumentera barn om varfor barnet
som anho_rlga I . . behéver information
patientens journal. Att tianka pa och stéd.

.|EOk9n;er1telé imotet med Samtala med
vilken information . i

! atienten patienten om hur
och stod som getts. p barnet informeras.

Glém inte KVA Ldmna garna skriftlig
koderna. information till

Stédja barn och

vuxna.
Erbjud patienten/de vuxna
stéd i att prata med barnet.

Beratta vilket stdd ni, eller
andra, kan ge barn och familj.

Vid behov - remittera.

Du hittar mer information pd@ Vardgivarwebben.

Yﬁv»‘!\smA
v GOTALANDSREGIONEN

VGR:s Komihdg kort [17]

I samarbetet med VGR blir det tydligt for mig att frdgorna om barnets ratt som
anhorig i flera delar natt ldngre 4n nir arbetet startade 2010. Vid revideringen av
VGR:s medicinska riktlinje 2022 var det i stort sett en samsyn och sjélvklarhet for
organisationen att vidga definitionen om vilka barn som ska uppmérksammas i
anhorigskap. Man uppmanar till och med sina verksamheter att vid behov gora mer
genom att peka ut fler grupper som skyddsvarda och viktiga att uppméarksamma:

e ungaover 18
e barn som ar anhoriga till ndgon med mindre allvarlig skada, sjukdom,
funktionsnedséttning
e barn till langtidssjukskrivna [18].
Om vuxenvirlden menar allvar med att starka ungas psykiska hilsa, ge dem en god
chans att fullfélja sina studier och ha en positiv framtidstro s& ar VGR:s
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stillningstagande om att inkludera dessa grupper beromvirt. Ett viagval som
bekréftar att barnet och deras rattigheter behover ses utifrén ett holistiskt perspektiv
for att varden ska fa forutsattningar att arbeta fraimjande och skyddande for barns
och ungas hilsa, deras utveckling och for individens kinsla av ett hanterbart
sammanhang [19, 20].

Kunskap, tidsbrist, och tolkningféretréiiden

Kunskapen! Mdanga Ombud for barnets rdttigheter har mer
kunskap dn cheferna och goda visioner om hur vi vill
arbeta...men vara chefer mdaktar inte med for de ser att det tar
resurser fran verksamheten. Men vad dr egentligen skillnaden?
Ndr vuxna vill veta ndgot om sin anhorig sa svarar vi bade 1
telefon och ndr vi moter dem hdr, men med barnen...det borde
inte vara nan skillnad. [15]

I samarbetet med VGR moter jag ater igen berittelser om de svarigheter som
utmanade arbetet i S6rmland och som &ven beskrivits av andra regioner. Till
exempel:

tidsbrist — for f& medarbetare, de har for mycket att gora och personal-
omséattningen ar stor i verksamheterna

det rdder ojamn, och ibland stor okunskap, hos bade chefer och medarbetare
om lagens krav och vad regionens medicinska riktlinje sager

bristande stod och forstaelse for lagens syfte fran en del chefer

alla verksamheter har inte tydliga och kinda rutiner for att uppméarksamma,
informera, ge stod och dokumentera att patienten har barn som anhoriga
vilket leder till att barn tappas bort i vardflodet

nar medarbetare vill skapa miljéer som ar barnvanliga och inkluderande kan
bade lokalresurser och fragor om vardhygien ges tolkningsforetrade och
satta kdppar i hjulet

neddragna resurser pa kuratorsenheter forsimrar majligheten att erbjuda
stodinsatser

fler och fler patienter foljs idag inte upp i specialistvarden utan hinvisas till
primirvarden for fortsatt stod. Det gor att relationer och samtal runt
patienten och anhoriga barn i specialistverksamheterna forsvaras da behov
av information och stod inte alltid uppstéar i det akuta ldget utan kan behova
uppmarksammas over tid.

Trots att hilso- och sjukvardens medarbetare haft uppdraget att uppméarksamma
och stodja barn som anhoriga i fjorton ar verkar inte alla ha fatt forutsittningar att
vare sig forsta inneborden av lagen eller getts forutsiattningar att efterleva den [15,

17].
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En personlig reflektion ar att det omtag som nu
gors i VGR kring barnets riatt som anhorig
kommer rada bot pé en del av utmaningarna.
Det tar lang tid att implementera, skapa
larande, utveckla och vidmakthélla mandat
och arbetssédtt i en sd stor och komplex
organisation som VGR. Stor béde sett till de
geografiska forutsattningarna och antalet an-
stillda. Dessutom ar det manga patienter och
barn som berors. Har har en mindre region
som Soérmland klara fordelar i att halla sam-
man kompetens och stod.

Det ar ocksa tydligt frain VGR:s och Region
Sormlands erfarenheter och utviarderingar att
implementering av nya uppdrag och rutiner Att uppmirksamma varje barn!
kan fi en god start i projektform. Svarighet- Barnets riitttillinformation,

erna uppstar nir organisationen ska vidmakt- o nhre e

hélla kompetens och stod over tid. For det
behovs en stabil regional samordning och
omvirldsbevakning som verksamheterna kan

Kunskapsunderlag/etodmatarial for dig som arbetar | halso- och sjukvirden | VGR

vev

VASTRA
GOTALANDSREGIONEN
v

vanda sig till och samarbeta med kontinuerligt.
VGR:s Kunskapsunderlag [17]

Fortsatta trygga och forebygga

I 6ver 25 ar har jag haft formanen att arbeta med och for barnets rattigheter! De
senaste fjorton aren har mycket av tiden dgnats &t barnets ratt som anhorig. Det har
varit en resa som ibland gett mig hopp for barnet som rattighetsbarare nir jag ser
vuxna ta ansvar for att trygga och forebygga. Men ménga ganger har mitt tdlamod
utmanats nir barnet inte fatt ta sin rattmatiga plats och vuxna inte tar ansvar vare
sig for barnets behov eller lagstiftarens intentioner. Ett ansvar som egentligen inte
ar forhandlingsbart eftersom det finns inskrivet i bdde hélso- och sjukvardslagen,
patientsdkerhetslagen och lagen om barnets rittigheter. Vilken standard sitter
vuxenvirlden och hur ser vi vuxna pé syftet med barnets rattigheter? Frigor som i
sina svar far en avgorande betydelse for hur tjanstepersoner resonerar i konkreta
beslut som ror barns liv, samt paverkar hur beslutsfattare prioriterar att stirka
barnets rattigheter och dven avdelar resurser for genomférande av rittigheterna
[20].

Jag tror att alla idag vet att det lonar sig att arbeta hilsofrimjande for att stiarka
barns och ungas frisk- och skyddsfaktorer och minska riskfaktorerna. Anda verkar
manga vuxna och dess organisationer ha svart att faktiskt gora det och prioritera de
resurser som krivs. Varfor 4r det s&? Ar det verkligen “bara” tidsbrist och okunskap
som star i var vig? Jag tror inte det! Aven om jag har den storsta forstielse och
sympati for regionernas utmaningar med underfinansiering, hilsoutmaningar i
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befolkningen och komplexitet i de krav som stills pa virdpersonal idag sé tror jag
inte det ar hela sanningen. For ibland har jag markt att det 4ven saknas en vilja att
agera. En svérighet som for bade chefer och medarbetare verkar hora ihop med en
komplex mix av okunskap, otillrackligt handlingsutrymme och oklara beslutsgangar.
I sin tur kan det aterspeglas i bade en kollektiv och individuell kidnsla av oférmaga.
Vad blir da resultatet? Barn och unga far inte sina rattigheter och behov tillgodo-
sedda pé ett jamlikt sétt, patienter lamnas sjalva med oro for barnen och verksam-
heten lever inte upp till lagen.

Detta trots att allting visar pa att om vi uppmarksammar, moter och
ger omsorg i situationer dar barn ar anhoriga skapar vi en mojlighet
att framja bade barnets, patientens och familjens hdlsa och rdattigheter
i ett och samma sammanhang! Eller som nationalekonomen Ingvar Nilsson
beskriver det i skriften Det ar battre att stimma i backen an i &n.

Det finns ingen riskaktie pd borsen som ger sa bra avkastning
som att satsa framjande pa barn och unga. [21]

Vad behovs dé pa vigen framat for att stirka viljan och forutsittningar for att det
ska vara latt att gora ratt? Kanske ett sjalvklart paradigmskifte ar pa sin plats dar vi
satter barnets rattigheter och barnets basta i forsta rummet? Det kommer krava mod
hos oss vuxna! Mod att viga frdga, mod att std kvar och ge omsorg i en pressad
vardvardag. Mod att prioritera tid i vardagens rutiner och patientméten dven om det
inte alltid gar att mita exakt hur resultatet blir.

Nationellt tror jag pd en mer sammanhallen struktur for kompetensstod till halso-
och sjukvirden. Det finns idag en hel del st6d att himta nationellt men det verkar
svart for stressade chefer och medarbetare att orientera sig i den kunskap som tagits
fram. Det borde vara oOnskviart att forenkla ingdngarna till stédet och
verksamhetsanpassa det s att alla inte behover lisa allt, eller uppfinna hjulet sjilva
om och om igen. Samtidigt ar det viktigt att inte minska pa det interna stodet i varje
region. Enligt min erfarenhet &ar det stédet noddvandigt for att hitta
handlingsutrymme och ha tillgadng till material och metoder som fungerar utifran
respektive region och verksamhetsspecifika forutsiattningar. Ett sddant stod har jag
upplevt gor det latt for verksamheterna att gora ratt och arbeta mer jamlikt.

Jag tror ocksa det finns mycket att vinna om alla grundutbildningar inom véard och
omsorg kunde ta ett storre ansvar for att samtliga vardprofessioner ges mer
kunskap om barns och ungas utveckling, livsvillkor och réttigheter. I de
sammanhangen behover studenterna dven ges tid att reflektera Over sin egen
barnsyn och hur de kan professionalisera kunskap om barnets rattigheter in i
professionen. Eller som en kollega sa till mig en ging:

Vet du Monica, vi skolades in i "vuxenkompetens” i varje kurs
pd sjukskoterskeprogrammet. Men barnkompetens och ldrande
om barnets rdttigheter som patient och anhoérig fick jag forst
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ndr jag laste till distriktsskoterska. Och da var det mycket
beroende pd att en av ldrarna pd programmet hade ett sdrskilt
engagemang i fragor om barn och barnriitt.

Rattighetsbaserat arbete handlar om relationer

Om fler i varden har barnkompetens och barnrittskompetens blir métet med barnet
och deras viktiga vuxna tryggare. Det ger ocksd vardpersonal chansen till ett
gemensamt sprak om barns och ungas rittigheter och en gemensam bild av barns
behov i olika aldrar och utvecklingsfaser. En del medarbetare som jag moétt i varden
vet till exempel inte att barn upp till 7—8 ars aldern tanker i bilder inte i ord. Det gor
att nar vi ger information, skriftligt eller muntligt, s omvandlar barnet det till vad
de tycker ar en relevant och rimlig bild utifrdn sina erfarenheter och kénslor i
sammanhanget.

...doktorn pratade natt om tvd punkters risk for att min bror
skulle bli dnnu sjukare, och da tankte jag hela tiden pa att
brandkdaren borde komma och hjdlpa till, for jag har hort pa
Brandman Sam att dom dr bra pa att ta hand om risker.

Varje barn som dr anhorig lever i sin unika varld! Barn dr ingen homogen grupp dven
om vi vuxna ibland har en tendens att prata om barn och barnets basta som om alla
mellan 0—18 ar var lika. Barnet befinner sig i olika, ibland komplexa, sammanhang
utifrdn familjekultur, familjestruktur, relationer, familjens ekonomi, de vuxnas
problematik och det stod som samhallets vilfard och varden vill och kan ge.

Barnets rittigheter dr dock alltid desamma! Diarfor behover vuxenvirlden
kontinuerligt skapa insikt och forstaelse for att vara egna forestallningar om vad ett
barn ar och bor vara, paverkar hur vi uppméarksammar barnet och dess rattigheter
samt hur vi ger omsorg. Vuxna i vadrden behover ocksad en hog medvetenhet om att
barnets mojligheter till delaktighet nistan alltid 4r vuxenstyrt, oavsett om barnet ar
anhorig eller patient. Barn och unga har alltid tvd maktlager att férhalla sig till.
Foréaldrars makt att bestimma Over sitt barn och professionens makt 6ver vilken
delaktighet, begriplighet och omsorg som varden ger eller skapar forutsattningar for.

Att arbeta med och f6r ndgons rattigheter handlar nistan alltid om relationer inom
ramen for vart samhaélle och den verksamhet jag som individ méter. I varden har det
ibland kallats for patientcentrerad vard, personcentrerad vard eller nira vard.
Eftersom barnet som anhorig inte i forsta hand behover oss i ett vardande uppdrag,
utan ur ett hilsofrimjande och forebyggande perspektiv, ar det kanske just
reflektioner om ménskliga relationer som kan leda oss framat.

e Vilken relation skapar jag nir jag moter en patient och hur paverkar det
mojligheterna att prata om barnets anhorigskap, dess rattigheter och behov?
e Vilken relation skapar jag nir jag moter ett barn, en ungdom? I entrén,
vardkorridoren, sjukhussalen, vid vard i hemmet? Hur paverkar det min och
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verksamhetens mojligheter att na barnet och fa ta del av vad som skulle vara
hjalpsamt for barnets anhorigskap?

e Vilka relationer har jag, eller ges jag forutsittningar att bygga, till kollegor,
andra professioner och verksamheter som kan hjilpa mig i ansvaret for
barnets rittigheter och behov som anhorig?

Att mota barn som anhoriga, ge omsorg och information ar inget ensamarbete.
Tillsammans med barnen, patienten, barnets viktiga vuxna, kollegor och
samverkanspartner kan vi gora skillnad for varje enskilt barns vélbefinnande. Din
blick, dina ord och dina handlingar kan varje dag bidra till barnets ritt till hilsa,
trygghet, delaktighet och vdlméaende. En nog sa viktig arbetsuppgift for alla som
jobbar i vard och omsorg.

Barnen kommer att tacka oss!

“Jag kommer kanske inte
minnas vad du sa, jag
kommer kanske inte
minnas vad du gjorde,
men jag glommer aldrig

hur du fick mig att kdnna.”

Maya Angelou, poet och
manniskorattsaktivist

153



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Summary

A Law Came About to Protect and Prevent! — Implementing Legislation Based on
the Best Interests of the Child

In this chapter, experiences are shared from how two Swedish regions — Region
Sérmland and Vistra Gotaland Region (VGR) — have worked from a child-rights-
based view of children when implementing chapter 5, section 7 of the Health and
Medical Services Act. The author describes how these regions have developed
processes and projects that either supported or complicated the implementation of
the law.

Initially, implementing child’s rights as next of kin in healthcare faced several
challenges. Healthcare staff expressed uncertainty and resistance, especially those
working with adult patients who felt uncomfortable talking to children. Lack of
resources, the need for clear guidelines, and insufficient support from leadership
were also barriers. Successful implementation required a clear focus on children’s
rights and best interests; prioritised even over adults’ concerns and ingrained
routines.

With this approach, Region S6rmland carried out a development project in palliative
care. The project provided increased knowledge on how a new law can be translated
into everyday routines. The services developed, among other things, guidelines and
improved the environment for the child as next of kin. However, follow-ups revealed
that maintaining these efforts over time proved difficult once project funding ended,
a challenge also noted in VGR.

It is now widely recognised that when children as next of kin are acknowledged, it
supports not only the child’s well-being but also the health and rights of the patient
and the entire family. Nevertheless, healthcare professionals still report challenges,
including persistent time constraints and inconsistent awareness among staff and
managers regarding children’s rights and needs in this context.

Thus, we need to broaden our perspective and support children as next of kin not
only based on the law’s provisions and limitations but also from an ethical and
pedagogical standpoint when meeting patients, children, and the child’s important
caregivers. Here, cross-professional learning about a child-rights-based view of
children, child competence, and increased collaboration in healthcare can make the
adults more confident and better equipped as custodians of the child’s rights as next
of kin.

The author concludes by encouraging reflection on how adult attitudes, and society’s
broader view of children, affect our capacity to recognise children as rights-bearers.
Rights-based work is rooted in relationships: with the patient, the child, their family,
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and colleagues. Through these relationships, we can help ensure every child’s right
to health, participation, security, and well-being, now and into the future.
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8. Barn som anhoriga — vad kan de nationella
registren lara oss om halsa och sociala
konsekvenser i ett livsloppsperspektiv?

Anders Hjern

Sammanfattning

I en serie analyser har var projektgrupp beskrivit hdlsa och sociala livsvillkor under
livsloppet for barn som anhoriga. Rapporterna baseras pd anonymiserade analyser i
de nationella registren som fors av Socialstyrelsen och Statistiska Centralbyran och
regionala register i Stockholm. I detta kapitel sammanfattas resultaten fran projekt-
gruppens arbete.

Under barndomen lever barn som dr anhoriga oftare med en ensam forélder, lider
oftare dn andra av psykisk ohilsa, lamnar oftare grundskolan utan gymnasie-
behorighet samt lever i familjer som genomsnittligt har betydligt ldgre inkomster 4n
genomsnittet. Som vuxen har man en patagligt 6kad risk att avlida i fortid, en hog
niva av psykiatrisk sjukdom och &r oftare 4n andra beroende av stod fran samhaillet
for sitt uppehalle.

Konsekvenserna for barnens uppvéxtvillkor var direkt avhiangiga av fordldrarnas
halsoproblems svarighetsgrad. Barn till fordldrar som vardats pé sjukhus pa grund
psykisk sjukdom och/eller missbruk stod ut som den grupp bland alla barn som ar
anhoriga som hade den hogsta dodligheten, den hégsta nivan av psykisk ohilsa och
de minst gynnsamma sociala livsvillkoren savil under barndomen som i livet som
vuxna. Denna grupp 6verlappade i hog grad med barn till fordldrar som avlidit pa
grund av sjdlvmord, vald och olyckor, en grupp som ocksé hade sarskilt ogynnsamma
utfall.

Utfallen for barn med fordldrar som har fysiska sjukdomar varierade mycket
beroende pa sjukdomens svarighetsgrad. Insatser for dessa barn som anhoriga bor
darfor prioriteras till dem med langvarig sjukdom eller sjukdom som leder till att en
foralder avlider.

Bland barn som anhériga identifierades personer med erfarenhet av samhallsvard
som en hogriskgrupp med hoga nivaer av dodlighet, psykisk ohélsa, eget missbruk,
kriminalitet, forsorjningsstod och lag forvarvsaktivitet i vuxenlivet och sarskilt
utsatta livsvillkor under barndomen. Dessa barn hade redan under ungdomséaren en
hog niva av psykiatrisk sjuklighet och denna psykiska ohélsa manifesterade sig &nnu
tydligare i vuxenlivet. Resultaten pekar darfér pa att dessa barn bor ha hog
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tillganglighet och prioritet till insatser fran barn- och ungdomspsykiatrin. Metoder
for att effektivt identifiera och behandla psykisk ohilsa - i det speciella sammanhang
som samhaillsvarden innebér - behover utvecklas och spridas i Sveriges kommuner.

Barn som anhoriga ar aktuella inom méanga olika verksamheter inom hilso- och
sjukvarden och socialtjansten. Socialtjansten framstar som en sarskilt viktig aktor
som moter de mest utsatta barnen. Beroendevéarden och vuxenpsykiatrin ar andra
viktiga plattformar for stodet till barn som &r anhoriga. Primérvarden, inklusive
barnavardscentralerna och skolhélsovarden, samt barn- och ungdomspsykiatrin kan
ocksd ha en viktig roll i stodet till barn som anhoriga. Allmanldkarens roll som
familjeldkare gor dem till en naturlig del i sddana insatser, inte minst nir det géller
att identifiera barn som anhoriga i behov av stod fran socialtjansten eller barn-och
ungdomspsykiatrin. For att barn som ar anhoriga ska fa sina lagstadgade rattigheter
tillgodosedda kravs darfor breda utbildningsinsatser for ménga olika professioner
och verksamheter.

Inledning

De nationella register som Sverige forfogar 6ver utgor en guldgruva nar det giller
kunskap om barn som anhoriga [1]. Det svenska personnumret gér det mojligt att
lanka ihop data fran Socialstyrelsen och Statistiska Centralbyran frén graviditeten
till graven, och har finns ocksa lankar mellan fordldrar och barn. I den foregdende
antologin fran Nationellt Kompetenscentrum Anhériga (Nka) [2] anvédndes register-
data for att beskriva att 7,8 procent av svenska barn fodda 1990—92 hade, innan de
fyllde 18 ar, haft minst en fordlder som vardats inneliggande pé sjukhus pa grund av
psykisk sjukdom och/eller missbruk. I en serie rapporter, pa uppdrag av Social-
styrelsen och Nka, har en projektgrupp darefter beskrivit hilsa och sociala livsvillkor
under livsloppet for dessa barn [3—9], som fortsdttningsvis bendmns anhorig-
gruppen, och dven situationen for barn till fordldrar som avlider, samt barn vars
fordldrar drabbats av allvarlig fysisk sjukdom. I detta kapitel sammanfattas de
viktigaste resultaten fran dessa rapporter.

Kapitlet baseras huvudsakligen pa anonymiserade analyser av data frdn nationella
register om specialistvard och dodsfall frén Socialstyrelsen och sociala férhéllanden
fran Statistiska Centralbyrén. I ndgra analyser anvindes ocksa data fran primarvard
och barn- och ungdomspsykiatri i Stockholmsregionen. For en detaljerad beskriv-
ning av metoder och definitioner hanvisas till de enskilda rapporter och artiklar som
refereras i texten.
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Faktaruta
Att ?justera” analysen

I regressionsanalyser forsoker man ofta att likstdlla analysen for
bestamningsfaktorer som skiljer sig 4t mellan de grupper som jamfoérs, och som
paverkar utfallet. P& detta sitt forsoker man med hjdlp av matematik att renodla
betydelsen av den faktor som man &r intresserad av. I vér studie har vi till exempel
varit intresserade av att renodla betydelsen av férialdrars missbruk och psykiska
sjukdom fran faktorer som fordldrars utbildning och ursprung och har darfor
“justerat” var analys for dessa faktorer.

Om man for in faktorer stegvis i regressionsanalysen i pa varandra foljande
“modeller” kan man ocksd genom att analysera hur risken fordndras fa en
uppfattning av hur stor betydelse dessa faktorer har for uppkomsten av det utfall
man studerar. I vara analyser har vi genomgéende uttryckt detta i procent. Om
risken minskar med 50 procent nar man justerar analysen for en faktor kan man
lite forenklat sidga att denna faktor forklarade 50 procent av risk6kningen. Om,
till exempel, risken for att fa forsorjningsstod minskar med 50 procent i
anhoriggruppen jamfort med 6vriga, nar man justerar analysen for betyg i drskurs
9, sa betyder det att 50 procent farre skulle ha fatt forsorjningsstod i anhorig-
gruppen om deras betyg i drskurs 9 hade varit pad samma nivd som for resten av
befolkningen.

Under barndomen

Psykisk héilsa

I en analys av den psykiska ohélsan hos barn i anhoriggruppen fokuserade vi pa de
ildre barnen, 12—18 ar, eftersom de yngre barnen mer séllan behandlas i psykiatrisk
vard nar de lider av psykisk ohilsa. Rapporten baseras pa analyser av data frén
nationella och regionala register i Stockholm under 2012—2017 [7]. En tredjedel av
ungdomarna hade minst en fordlder som behandlats for psykisk sjukdom eller
missbruk under 2008—2012 om vi riknade in priméirvarden, och for 8 procent
handlade det om biagge fordldrarna. Om vi enbart raknade in specialistvard inom
psykiatri och beroendevard rorde det sig om 16,5 procent av ungdomarna.

Ungdomar i anhoriggruppen hade ungefar dubbelt s ofta haft kontakt med barn-
och ungdomspsykiatrisk [BUP] viard som andra ungdomar och detta géllde i sarskilt
hog grad om fordldern behandlats inom specialistvirden. ADHD var en nagot
vanligare diagnos hos ungdomar som var anhoriga, men annars skiljde sig inte
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sjukdomspanoramat frdn andra ungdomspatienter inom BUP. Av samtliga
ungdomar som haft kontakt med BUP hade hilften en fordlder som fétt vird med en
psykiatrisk diagnos och for en fjirdedel handlade det om specialistvérd i psykiatri
eller beroendesjukdomar.
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Figur 1. Procent av ungdomar i dldern 12—18 ar som haft kontakt med BUP i Stockholms-
regionen under 2012—2017 efter fordldrars vardform pd grund av missbruk under 2008—
2012. Analysen ar justerad for fodelsedr och fordldrars utbildning.
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Figur 2. Procent av ungdomar i ldern 12—18 Gr som haft kontakt med BUP i
Stockholmsregionen under 2012—2017 efter fordldrars vardform pé grund av psykisk
sjukdom under 2008—2012. Analysen dr justerad for fodelsedr och fordldrars utbildning.

Utbildning

Av barnen i anhériggruppen var det en hog andel som inte uppnidde gymnasie-
behorighet i arskurs 9 (se Figur 3). Nagot fler flickor &n pojkar uppnédde gymnasie-
behorighet i dessa familjer, men monstret i forhallande till fordldrars missbruk och
psykiska sjukdom var detsamma som for pojkar [10].
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Figur 3. Procent utan gymnasiebehérighet fran drskurs 9 i relation till fordldrars missbruk
eller psykiska sjukdom.

Aven barn vars forilder avlidit limnade ungefir dubbelt si ofta arskurs 9 utan
gymnasiebehorighet jamfort med barn som bodde med bigge sina forildrar.
Skillnaderna mellan barn till separerade fordldrar och barn i familjer dir nadgon
fordlder avlidit var sma. Det fanns en viss skillnad mellan kénen nar det gillde
konsekvenserna for studieprestationerna av att ha forlorat sin mor i dodsfall, dar
konsekvenserna var storre for flickor &dn for pojkar. For bagge konen var dock
konsekvenserna storre av att ha forlorat en far dn en mor [8].

Fysisk sjukdom hos forildrar representerades i denna studie av inflammatorisk
tarmsjukdom, multipel skleros och leukemi. Barn vars modrar hade inflammatorisk
tarmsjukdom eller multipel skleros hade nagot ldgre meritvarde dn genomsnittet,
efter att analysen har justerats for den friska fordlderns skolbakgrund, medan nigon
negativ effekt av fiders sjukdom pa barnens skolprestationer inte noterades.
Leukemi fick exemplifiera cancersjukdom hos fordldrar i undersokningen. Barn till
fordldrar med leukemi med dodlig utgdng hade klart sdmre skolprestationer &n
andra barn i unders6kningen, medan nagra skillnader fran genomsnittet 6verhuvud-
taget inte kunde identifieras hos barn till fordlder som Gverlevde sin leukemi-
sjukdom [10].

Sociala livsvillkor under barndomen

Missbruk och psykisk sjukdom &r inte séllan en bidragande orsak till separation
mellan fordldrar. En konsekvens av detta ar att ménga foraldrar som vérdas pé
sjukhus pa grund av dessa problem inte bor tillsammans med sina barn och att den

164



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

fordlder som bor tillsammans med barnet ofta dr ensamstéende. Endast ungefar en
tredjedel av fader som vérdas pa sjukhus pa grund av missbruk bor tillsammans med
sina barn, mot ungefar dubbelt s ménga modrar [9].

Familjer déar en fordlder vardats for psykisk sjukdom eller missbruk hade genom-
snittligt betydligt 1agre disponibel inkomst &n andra barnfamiljer. Mellan en tredje-
del och hilften av dessa barn levde i familjer som hade en inkomst i den lagsta
femtedelen, med allra lagst disponibel inkomst for familjer dir modrar hade
missbruksproblem [3]. Familjens disponibla inkomster paverkades negativt dven av
en forilders cancersjukdom, och mest om det var en far som insjuknade. Tappet i
inkomst var sirskilt stor om férdaldern avled i sin cancersjukdom, men ocksé en 1ang
vardtid medforde betydligt lagre inkomster [6].

For anhériggruppen var den ekonomiska utsattheten stor, 33—52 procent, jamfort
med 19 procent i resten av befolkningen. Att vixa upp i en familj med lag social
position (hir uttryckt som mdédrar med hogst gymnasieutbildning), 6kade risken
patagligt att tillhéra anhériggruppen jamfort med familjer med hog social position
(har uttryckt som modrar med postgymnasial utbildning). Foérekomsten av
ekonomisk utsatthet i anhoriggruppen var dock anmarkningsvart likartad oavsett
social position (mitt med foraldrars utbildning), med en forekomst mellan 35-50
procent. Barn i anhériggruppen med lag social position levde dock oftare med en
ensamstdende fordlder an barn i anhoriggruppen med hog social position [6].
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Figur 4. Procent med ekonomisk utsatthet hos barn i dldern 2—18 Gr i Sverige ar 2012 vars
far eller mor vardats med diagnos som indikerar psykisk sjukdom eller missbruk under
2008—2012. Aldersstandardiserade tal (dvs tal som dr oberoende av medeldldern i de olika
grupperna).

Mellan 18 och 35 procent av barnen i anhoriggruppen levde 2012 i en familj som
uppbar forsorjningsstod, jamfort med 2—3 procent av 6vriga barn. Sarskilt hog var
andelen i familjer dér en fordlder hade missbruksproblem, 32—35 procent (Figur 5).
Av de barn som levde i familjer som uppbar forsérjningsstod 2012 hade 30 procent
minst en fordlder som hade vardats i specialistvird under 2008—2012 pa grund
psykisk sjukdom eller missbruk [6].
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Figur 5. Procent med forsorjningsstod i familjen for barn i Gldern 2—18 ar i Sverige ar 2012
vars far eller mor vardats med diagnos som indikerar psykisk sjukdom eller missbruk
under 2008-2012. Alderstandardiserade tal.

Missbruk hos fordldrar, men ocksd i viss man psykisk sjukdom, var vanligare i
familjer som fatt forsorjningsstod det ar barnet avslutade &rskurs 9, dar fordldrarna
hade kort skolgéng bakom sig och familjer dar fordldrarna hade separerat. For att
undersoka betydelsen av detta for barnens skolresultat gjorde vi en analys dir vi pa
matematisk vig viagde in dessa faktorer tillsammans med fordldrarnas missbruk och
psykiska sjukdom. Det visade sig att s& mycket som 85 procent av den 6kade risken
for att inte uppnd gymnasiebehorighet for barn till foraldrar med missbruk och 75
procent av den okade risken for barn till fordldrar med psykisk sjukdom var
forknippad med dessa tre sociala faktorer. Vér analys pekar pé att det bdde handlar
om sociala faktorer som kan ha bidragit till uppkomsten av missbruket respektive
den psykiska sjukdomen (utbildningsbakgrund) och faktorer som troligen oftare ar
en konsekvens (forsorjningsstod respektive foraldraseparation) av dessa foraldra-
faktorer [11].

| vuxenlivet

Dédlighet

I en analys av dodsfall frdn 18—35 &rs 4lder visade det sig att risken att avlida var
dubbelt s& hdg i anhériggruppen som i resten av befolkningen i samma alder. Som
Figur 6 visar sé var risken sarskilt hog for barn till férdldrar med narkotikamissbruk.
En analys av den underliggande orsaken till dodsfallen visar att 6verrisken i anhorig-
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gruppen framfor allt var forknippad med valdsam dod (sjalvmord, olyckor och vald)
och alkohol och/eller narkotikamissbruk [3].
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2,0%
1,5%
1,0%
i J
0,0% -
Inget Far alkohol Mor aIkohoI Far Mor Far psykisk Mor psykisk
missbruk  missbruk  missbruk narkotika narkotika  sjukdom  sjukdom
eller psykisk missbruk  missbruk
sjd

Figur 6. Procent som avlidit fran 18 till 35 ars dalder.

Psykisk héilsa och missbruk

Efter att ha fyllt arton &r hade 20—25 procent av kvinnorna och 15—20 procent av
maéannen i anhériggruppen varit aktuella som patienter inom psykiatrisk specialist-
vard, antingen inneliggande eller i 6ppen vard (se Figur 7). Detta ar tva till tre gdnger
fler an i 6vrig befolkning efter att analysen justerats for &lder och foraldrars
utbildningsbakgrund. Aven risken for sjukhusvardade sjdlvmordsforsok var tre-
faldigt 6kad i anhoriggruppen. Forekomsten av eget missbruk var fyr- till sjufaldigt
forhojd hos barn till missbrukande forildrar, vilket innebar ca 10—12 procent hos
maéan och 6—7 procent hos kvinnor, och fordubblad hos barn till fordldrar med psykisk
sjukdom [3].
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Figur 7. Procent som haft vardkontakt i psykiatrisk specialistvdrd fran 18 till 35 ars dlder
efter fordldrars psykiska sjukdom och/eller missbruk.

Foraldrars dod i olycka, sjalvmord eller vald var forknippad med en femfaldigt 6kad
risk for vard pa grund av alkohol- och/eller narkotikamissbruk jamfort med personer
som vuxit upp med tva fordldrar, vilket innebdr 6—7 procent av miannen och 4-5
procent av kvinnorna i denna anhoriggrupp. Risken var sarskilt stor om den avlidne
fordldern hade samma kon som barnet. Barn till fordldrar som avlidit av annan orsak
hade ocksa en klart forhojd risk att ha vardats for missbruk i unga vuxna ar [8].

Hos barn vars fordldrar avlidit i cancer noterades en riskékning med 10—27 procent
for psykiatrisk vard. Nagra okade risker for psykiatrisk vardutfall kunde daremot
inte identifieras hos personer vars fordldrar diagnosticerats med cancer, men som
inte avlidit eller vardats under nagon langre tid p4 sjukhus [6].

Sociala livsvillkor i ung medeldlder [30-40 dr]
Utbildning

Ovan har vi beskrivit att anhoriggruppen oftare har laga betyg i drskurs 9 dn andra
barn. Resultat av utbildning senare i livet talar for att dessa laga betyg ar borjan pa
en utbildningskarriir som fortsitter att paverkas negativt av fordldrarnas missbruk
och psykiska sjukdom [6]. Detta dr sarskilt uttalat for barn till fordldrar med
missbruk (Figur 8).
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Figur 8. Procent som fullfoljt eftergymnasial utbildning i anhoriggruppen vid 30—35 ars
alder.
Arbete och inkomster

Majoriteten i anhoriggruppen forsorjde sig genom eget arbete vid 30—35 ars élder,
men andelen utanfor arbetskraften var 7—13 procent hogre an i 6vrig befolkning [6].
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Figur 9. Procent som hade inkomst av anstdllning i november 2008 vid 30—35 ars dlder.
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Forsorjningsstod var dubbelt s vanligt hos barn till féraldrar med psykisk sjukdom
och fyra génger vanligare hos barn till foraldrar med missbruk. Nar det géller ekono-
miska resurser i form av genomsnittlig disponibel inkomst var skillnaderna dock
sma i jaimforelse med resten av befolkningen i samma &lder.

I anhoriggruppen hade 9—11 procent av kvinnorna och 6—8 procent av miannen
nigon form av ekonomisk ersittning fran samhaéllet pa grund av kronisk sjukdom
och/eller funktionsnedsattning vid 30—35 ars alder. Detta var tva till tre génger fler
an i o6vrig befolkning [6].

Mellan 6 till 8 procent av méannen och cirka 10 procent av kvinnorna som forlorat en
fordlder i dodsfall under barndomen hade négon ekonomisk ersittning fran
samhillet p& grund av kronisk sjukdom eller funktionsnedsittning vid 30—35 ars
alder. Det ar ungefar dubbelt sa vanligt som for barn som vuxit upp med tva foraldrar

[8].

Barn till féraldrar som diagnosticerats med cancersjukdom hade, i linje med de lagre
skolprestationerna i arskurs 9, en 6kad risk att inte uppnd gymnasiekompetens.
Trots detta arbetade de i lika hog grad som andra jamnériga vid uppfoljningen vid
30—40 ars alder, och hade inkomster i samma niva som dem. Svérighetsgraden av
fordlderns sjukdom paverkade inte dessa utfall [6].

Familj

Ungefér lika ménga i anhoriggruppen som i resten av befolkningen hade blivit
foraldrar nar familjesituationen undersoktes vid 30—35 ars alder. Tvé vasentliga
skillnader noterades mellan anhoriggruppen och ovriga i studiepopulationen;
Mainnen i anhdriggruppen bodde i hog grad utan sina barn och kvinnorna i hogre
grad ensamma med sina barn [3].

Barn med utldndsk bakgrund

Foréldrar fodda utanfér Europa vardades betydligt mer séllan pé sjukhus pa grund
av savil alkohol som narkotikamissbruk jamfort med fordldrar med svenskt
ursprung, men nagot oftare dn andra péa grund av psykisk sjukdom. Foridldrar med
annat nordiskt ursprung dn svenskt vardades oftare for sdvil missbruk som psykisk
sjukdom, och hade ocksé en hogre dodlighet dn barn till foraldrar med svenskt eller
annat utlandskt ursprung an nordiskt [9].

Drygt 5 procent av fader och 5 procent av modrar i flyktingfamiljer i Stockholms-
regionen med barn i dldern 11—18 ar hade behandlats for posttraumatiskt stress
syndrom (PTSD) inom priméarvard, psykiatrisk specialistvard och/eller pd Roda
Korsets center for tortyr och krigsskadade mellan 2006—2016. Barn till flykting-
fordldrar med PTSD presterade simre i skolan med avseende pa genomsnittlig
meritpodang och hade en betydligt hogre risk d4n andra barn i flyktingfamiljer att
lamna arskurs 9 utan gymnasiebehorighet, efter att analysen justerats for andra
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viktiga forklaringsfaktorer som fordldrars utbildningsniva och barnens &lder vid
uppehallstillstind i Sverige [12], se Figur 10.
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Figur 10. Procent av skolbarn under 2005—2009 som limnade drskurs 9 utan
gymnasiebehorighet i relation till fordldrars diagnos av PTSD.

Barn i flyktingfamiljer som hade en mamma som vardats for PTSD hade dubbelt s
ofta haft kontakt med BUP som andra barn i flyktingfamiljer, medan en pappas
PTSD inte medforde ndgon 6kad konsumtion av BUP-vird [13], se Figur 11.
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Figur 11. Procent med PTSD hos flyktingfordldrar och barnpsykiatrisk vardkonsumtion
hos deras barn i dldern 11—18 ar.

Socialtjdnstens barn

En betydande andel av anhoriggruppen hade varit i samhéllsvard under barn-
domen, och dnnu fler hade vuxit upp i familjer som haft kontakt med social-tjansten
for att fa forsorjningsstéd. For barn till missbrukare handlar det om 22,3 procent
som hade varit i samhillsvérd och ytterligare 30,1 procent dar familjen fick forsorj-
ningsstod under personens 17:e levnadsar. For barn till psykiskt sjuka var det 13,8
respektive 19,6 procent [9].

Av de personer som avled i dldern 18—35 ar i anhoriggruppen hade 31 procent
vardats i samhaéllsvard, 19 procent med debut av vird innan tonaren och 12 procent
enbart under tondren. I ytterligare 22 procent av dodsfallen hade familjen haft
kontakt med socialtjansten for att fa forsorjningsstod under barnets 17:e ar, totalt 53
procent av dodsfallen hade siledes varit aktuella i socialtjinstens arbete under sin
barndom [2]. Som framgér av figurerna 13a och 13b hade 2—4 génger fler barn fran
anhoriggruppen med erfarenhet av samhallsvérd avlidit, jamfort med jamnariga fran
anhoriggruppen utan kontakt med socialtjansten [3], se Figur 12. Talen i figurerna
12a och 12b ska jimforas med en total dodlighet pd 0,7 procent i befolkningen
utanfor anhoriggruppen. Den 6kade dédligheten i anhoriggruppen paverkas endast
marginellt om analysen justeras for fordldrars utbildning och f6delseland.
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Figur 12. Procent i anhoriggruppen som avlidit efter 18 drs dlder i relation till erfarenhet
av samhdllsvard och forsorjningsstod i familjen vid o—17 ars dlder.

Figur 13a och 13b visar att personer i anhoriggruppen med erfarenhet av samhalls-
vard hade en hog forekomst av kronisk sjukdom/funktionsnedsattning. For barn till
fordldrar med psykisk sjukdom nérmade den sig 20 procent for vard i tonéren och

174



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

16,0
14,0

15 procent for tidig barnavird. Justering for bakomliggande foraldrafaktorer
12,0
10,0

minskar denna 6verrisk négot [8].
8,0
6,0
4,0
2,0
0,0

Ovriga Forsorjningsstod Tidig barnavard  Barnavard i tonaren
utan barnavard

B Ostandardiserad W Standardiserad
a. Barn till forildrar med missbruk
25,0

20,0

15,0

10,0
|
0,0

Ovriga Forsorjningsstod Tidig barnavard  Barnavard i tonaren
utan barnavard

©

B Ostandardiserad W Standardiserad

b. Barn till férdldrar med psykisk sjukdom
Figur 13. Procent med kronisk sjukdom/funktionsnedsdttning och erfarenhet av
samhdllsvdrd och forsorjningsstod i familjen vid 17 ars dGlder.
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Psykisk ohdilsa

Forekomsten av psykisk ohédlsa var mycket hog bland personer i anhoériggruppen
som hade erfarenhet av samhallsvard. Figur 14 visar att ungefar hilften av de som
kom in i samhallsvird under tondren hade erfarenhet av psykiatrisk vard i vuxen
alder. Det samma gillde runt en tredjedel av de som kom in i vard fore tondren.
Dessa nivéer ar tre till fem ganger hogre dn for jamnariga i anhoriggruppen utan
kontakt med socialtjansten under uppvéaxten (se Figur 14) [3].
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b. Barn till foraldrar med psykisk sjukdom
Figur 14. Psykiatrisk vard efter 18 ars dlder 1 relation till samhdllsvard och
forsorjningsstod i familjen vid o—17 drs dlder.
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For barn till fordldrar med psykisk sjukdom var skillnaderna dramatiska nér det
giller forekomsten av eget missbruk mellan personer med eller utan erfarenhet av
samhallsvird. Motsvarande skillnader var mer mattliga for barn till missbrukare, se
Figur 15.
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Figur 15. Procent av anhdriggruppen med erfarenhet av egen missbruksvdrd efter 18 Grs
dlder efter erfarenhet av samhdllsvdrd och forsorjningsstod i familjen vid 17 drs dlder.
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Diskussion

De analyser som presenterats ovan visar att en forélders allvarliga sjukdom eller dod
paverkar ett barns hilsa och sociala livsvillkor under hela livsloppet fran barndomen
till vuxenlivet. Under barndomen lever barn som ar anhoriga oftare med en ensam
fordlder, lider oftare dn andra av psykisk ohilsa, lamnar oftare grundskolan utan
gymnasiebehorighet samt lever i familjer som genomsnittligt har betydligt lagre
inkomster dn genomsnittet. Som vuxen har man en péatagligt 6kad risk att avlida i
fortid, en okad risk for psykiatrisk sjukdom och ar oftare dn andra beroende av
ekonomiskt stod fran samhéllet for sitt uppehille.

Inget av de hilsoproblem hos fordldrar som beskrivits i denna rapport ar en
sjukdom, utan det ror sig om manga olika sjukdomar och beteendeproblem, med
varierande orsak, svarighetsgrad och prognos. Vara resultat speglar detta pa ett
tydligt satt. Konsekvenserna for barnens uppvéxtvillkor var direkt avhingiga av
fordldrarnas hilsoproblems svarighetsgrad. Barn i anhériggruppen, dvs barn till
fordldrar som vardats pa sjukhus pa grund psykisk sjukdom och/eller missbruk, stod
ut som den grupp bland alla barn som ar anhoriga som hade den hogsta dodligheten,
den hogsta nivin av psykisk ohélsa och de minst gygnnsamma sociala livsvillkoren
savil under barndomen som i livet som vuxna. Denna grupp 6verlappade i hég grad
med barn till fordldrar som avlidit pa grund av sjalvmord, vald och olyckor, en grupp
som ocksé hade sirskilt ogynnsamma utfall.

Barn som vaxer upp med en fordlder som har betydande psykiatrisk sjuklighet eller
missbruksproblem har tva till tre gdnger hogre risk for egen psykiatrisk sjuklighet i
ung vuxen alder, jamfért med andra unga vuxna och en pataglig overrisk for
psykiatrisk sjuklighet redan under de tidiga ungdomséren. Till en del beror detta
troligen pa genetiska faktorer som 6verfors fran foraldrar till barn. Sddana genetiska
riskfaktorer ar vil dokumenterade for ADHD [14], som var en sirskilt vanlig diagnos
hos ungdomarna i anhériggruppen [7]. Men det ar troligen inte enbart genetiska
faktorer som ligger bakom den ¢kade psykiska sjukligheten hos barn till psykisk
sjuka och fordldrar med missbruk. Miljofaktorer spelar ocksd en viktig roll for
uppkomsten av psykiska sjukdomar hos personer med medfédd sarbarhet [15, 16].
Studier har bland annat pekat pé att den hoga stressniva som ar vanligare i familjer
dar foraldrar har missbruksproblem och/eller psykisk ohilsa kan oka risken for
psykisk sjukdom [17]. En annan riskfaktor som ar vanligare i familjer déar det finns
missbruk och psykisk sjukdom ar vald inom familjen, mellan makar och mot barnen
[18].

Konsekvenserna for barn vars fordldrar drabbas av cancer varierar med cancer-
sjukdomens svérighetsgrad. Den tredjedel av barnen vars forilder vardats minst en
manad pa sjukhus eller avlidit, hade pétagliga negativa konsekvenser nir det giller
savil familjens inkomst under barndomen, skolprestationer i dk 9 och gymnasiet,
som psykiatrisk virdkonsumtion, missbruk och kriminalitet i vuxen alder. Nagra
patagliga negativa konsekvenser hos barn till fordldrar med mildare former av
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cancersjukdom kunde ddremot inte identifieras. Det ar troligt att dessa skillnader i
konsekvenser mellan svir och mer lindrig cancersjukdom ar generaliserbara ocksa
till andra fysiska sjukdomar. Detta pekar pa att resurser till stodinsatser till barn med
fordldrar som har fysiska sjukdomar bor prioriteras till dem som har svira
ldngvariga sjukdomar, medan barnens eget nitverk vanligtvis klarar att ge ett
tillrackligt stod nar foraldrar drabbas av mer tillfalliga sjukdomar, 4ven om de ar
potentiellt livshotade.

Viér studie visar pa en 6kad risk for barn till foraldrar som drabbas av cancer att sjalva
drabbas av cancer. Flertalet cancerformer ar inte arftliga, men fler och fler genetiska
riskfaktorer for cancer har identifierats pa senare ar. Att identifiera individer som
har en genetiskt 6kad risk att drabbas av cancer, for att pa sa sitt kunna ge be-
handling i ett tidigt stadium eller erbjuda riktad screening, diskuteras idag i forsta
hand for brostcancer och vissa former av cancer i magtarmkanalen, men kan inom
en nara framtid troligen bli aktuell f6r en rad cancerformer [19].

Resultaten som presenterats ovan visar att férdldrars missbruk, sjukdom och déd
inte séllan paverkar deras barns skolresultat pa ett negativt séatt. Yrkesgrupper som
moter dessa barn bor siledes tdnka pa att hjalp med skolarbete och ldxlasning kan
vara en viktig komponent i ett psykosocialt stod. Nir det giller forebyggande
insatser i skolan pekar studien i férsta hand pa behovet av generella insatser for barn
som har svart att fa stod i hemmet i skolarbetet, oavsett orsak. Dar det kan handla
om barn som dr anhoriga, men likvil om barn med t ex separerade fordldrar eller
fordldrar med kort egen utbildning.

Resultaten pekar ocksa pa sirskilt bristfalliga skolresultat hos barn dar foréldrars
sjukdom och dod drabbar familjer som har kontakt med socialtjansten, antingen i
form av forsorjningsstod eller genom att barnen placerats i samhéllsvard. Annan
forskning har visat att goda skolprestationer ar av sarskild vikt for dessa barns
livsvillkor senare i livet [20]. Detta gor socialtjansten till en naturlig plattform fér
interventioner i syfte att stodja skolarbetet hos barn i familjer med social sérbarhet,
inklusive sjukdom och dod hos fordlder. Bade svensk och internationell forskning
pekar pa att det ar realistiskt att forvinta sig positiva resultat fran denna typ av
interventioner [21]. Det ar darfor angelaget att metoder for att stodja skolarbetet hos
elever i socialt sirbara familjer far en storre spridning bland Sveriges kommuner.

I anhériggruppen och bland barn till avlidna foraldrar identifierades personer med
erfarenhet av samhillsvird och barn i familjer med forsorjningsstod som en
hogriskgrupp med hoga nivaer av dodlighet, psykisk ohilsa, eget missbruk, krimi-
nalitet, forsorjningsstod och 1ag forviarvsaktivitet i vuxenlivet och sarskilt utsatta
livsvillkor under barndomen. Darfor dr socialtjansten en viktig plattform for insatser
for dessa barn. Dessa barn hade redan under ungdomsaren en hog niva av
psykiatrisk sjuklighet och denna psykiska ohilsa manifesterade sig dnnu tydligare i
vuxenlivet. Resultaten pekar darfor pa att dessa barn bor ha hog tillganglighet och
prioritet till insatser frdn barn- och ungdomspsykiatrin. Metoder for att effektivt
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identifiera och behandla psykisk ohilsa — i det speciella sammanhang som samhalls-
vérden innebér — behover utvecklas och spridas i Sveriges kommuner [22].

Under barndomen lever barn som ar anhériga oftare med en ensam foralder. Att leva
ensam med sin sjuka fordlder innebar i praktiken ofta att fungera som ung
omsorgsgivare till sin férdlder. Nordenfors och medarbetare [23] genomforde 2014
en enkdtundersokning till 2424 elever i drskurs 9 for att fa en uppfattning om hur
stor gruppen unga omsorgsgivare ar bland ungdomar i denna alder i Sverige. Sju
procent av ungdomarna som svarade pa enkiten dgnade sig at ett omfattande
omsorgsarbete, medan s ménga som 20 procent uppgav att de héller ett 6ga pa sina
foraldrar och 27 procent att de pa olika sitt anstranger sig for att fa sin foralder att
ma bittre psykiskt.

Den hoga forekomsten av PTSD hos flyktingforaldrar och de allvarliga konsekvenser
detta kan ha for den drabbade, for den drabbades barn samt for familjens etablering
i samhallet visar pa vikten av att identifiera PTSD och andra former av post-
traumatisk stress hos flyktingféraldrar och att erbjuda dem adekvat stéd och
behandling. Detta bor ocksa omfatta stod, och vid behov behandling, till barnen i
dessa familjer i enlighet med de rattigheter f6r "barn som anhoriga” som definieras
i Hilso- och sjukvérdslagen (2009:979, 2 g §) och Patientsidkerhetslagen (2010:659,
6 kap. 5 §).

Den hoga andelen barn som anhoriga bland patienterna inom barn och ung-
domspsykiatrin pekar pa vikten av ett familjeperspektiv i deras behandlings-
strategier. Samarbetsformer mellan barn- och ungdoms- och vuxenpsykiatri ar en
viktig del av detta, men det ar ocksa viktigt att uppmérksamma att det bland
patienterna inom barn- och ungdomspsykiatrin finns manga som har ett stort ansvar
som unga omsorgsgivare till sina foraldrar.

Barn som &r anhoriga till sjuka foraldrar lever ofta i familjer med betydligt lagre
ekonomiska resurser dn genomsnittet. Ju svarare fordldrarnas héalsoproblem var ju
lagre var familjens inkomster. Detta gillde saval for cancer som psykisk sjukdom.
Med andra ord, de barn som var anhdriga till fordldrar med de svaraste formerna av
hilsoproblem hade ocksd de simsta ekonomiska uppvixtvillkoren. Med tanke pa
dessa familjers sma ekonomiska resurser bor verksamheter for barn som ar anhoriga
vara kostnadsfria och ekonomiskt stod, som till exempel kan underldtta for barnen
att delta i fritidsaktiviteter, kan vara en viktig del av stodet.

Barn som anhoriga ar aktuella inom méanga olika verksamheter inom hilso- och
sjukvarden och socialtjansten. Socialtjansten framstar som en sarskilt viktig aktor
som moter de mest utsatta barnen i anhériggruppen. Beroendevarden och
vuxenpsykiatrin dr andra viktiga plattformar for stodet till barn som ar anhoriga.
Primérvarden, inklusive barnavardscentralerna och skolhilsovarden, samt barn-
och ungdomspsykiatrin kan ocksa ha en viktig roll i stédet till barn som anhoriga.
Allménldkarens roll som familjeldkare gor dem till en naturlig del i sddana insatser,
inte minst nar det giller att identifiera barn som anhériga i behov av stod frén
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socialtjansten eller barn-och ungdomspsykiatrin. For att barn som ar anhoriga ska
fa sina lagstadgade rittigheter tillgodosedda kravs darfor breda utbildningsinsatser
for ménga olika professioner och verksamheter.

Summary

Children as Next of Kin — What Can National Registers Teach Us About Health
and Socioeconomic Consequences from a Life Course Perspective?

In a series of analyses, our project group has described the health and socioeconomic
living conditions of children as next of kin across the life course. The reports are
based on anonymised analyses in the national registers maintained by the National
Board of Health and Welfare and Statistics Sweden and regional registers in
Stockholm. This chapter summarises the key findings from this work.

During childhood, children as next of kin are more likely to live with a single parent,
experience mental health problems, leave compulsory school without qualifications
for upper secondary education, and grow up in families with significantly lower-
than-average income levels. As adults, they face increased risks of premature death,
high rates of psychiatric disorders, and a greater reliance on welfare support.

Outcomes were strongly linked to the severity of the parent's health problems.
Children of parents hospitalised for mental illness and/or substance use disorders
emerged as the most vulnerable subgroup, with the highest mortality rates, the
poorest mental health, and the most disadvantaged social conditions throughout life.
This group overlapped substantially with children whose parents died by suicide,
violence, or accidents - also marked by particularly poor outcomes.

For children whose parents had physical illnesses, the impact varied depending on
the illness’s severity. Support efforts for these children should be prioritised in cases
of long-term or life-threatening illness.

Children with experience of out-of-home care were identified as an especially high-
risk group, with elevated levels of mortality, psychiatric illness, substance abuse,
criminality, economic hardship, and low employment rates in adulthood. These
children already had a high level of psychiatric morbidity during their adolescence
and this increased risk manifested itself even more clearly in adulthood. The results
therefore indicate that these children should have high accessibility and priority to
interventions from child and adolescent psychiatry. Methods for effectively
identifying and treating mental health problems - in the special context that out-of-
home care entails - need to be developed and disseminated in Sweden's munici-
palities.

Children as next of kin are encountered across many sectors of the healthcare and
social service systems. Social services play a particularly crucial role in reaching the
most vulnerable children. Psychiatry, including care for addicts, is another
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important platform for support for children as next of kin. Primary care, including
child health care centres and school health care, and child and adolescent psychiatry
can also have important roles in supporting children as next of kin. The role of
general practitioners as family doctors makes them a natural part of such efforts, not
least when it comes to identifying children as next of kin in need of support from
social services or child and adolescent psychiatry. To fulfil these children’s legal
rights to care and protection, broad and coordinated training initiatives are needed
across multiple professional fields and services.

182



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Referenser

1.

10.

11.

12.

13.

14.

Rosen M. National Health Data Registers: a Nordic heritage to public health.
Scand J Public Health 2002; 30 2:81-5.

Hjern A, Manhica M. Barn som anhoriga i virden-hur manga ar de. I: Jarkestig
Berggren U, Magnusson L., Thuselius, H. red. Att se barn som anhériga.
Kalmar: Nationellt Kompetenscentrum Anhoriga, 2015.

Hjern A, Arat A, Vinnerljung B. Att vixa upp med foraldrar som
harmissbruksproblem eller psykisk sjukdom— hur ser livet ut i ung vuxen
alder? Kalmar: Nationellt Kompetenscentrum Anhoriga, 2014.

Hjern A, Berg L. Post-traumatisk stress hos fordldrar-Hur paverkar det
barnpsykiatrisk virdkonsumtion och skolprestationer hos deras barn? Kalmar:
Nationellt Kompetenscentrum Anhoériga, 2023.

Berg L, Hjern A. Barn till férdldrar med cancer — hur manga berors och vilka
ar konsekvenserna i ett livsloppsperspektiv? Kalmar: Nationellt
Kompetenscentrum Anhoriga, 2016.

Hjern A. Sociala uppvéxtvillkor for barn som ar anhoriga till foraldrar med
cancer eller psykisk sjukdom/missbruk. Kalmar: Nationellt
Kompetenscentrum Anhériga, 2023.

Hjern A. Barn och ungdomspsykiatrisk vard hos ungdomar i Stockholm som ar
anhoriga till fordldrar med psykisk sjukdom eller missbruk. Kalmar: Nationellt
Kompetenscentrum Anhoriga, 2023.

Hjern A, Arat A, Rostilla M, Berg L, Vinnerljung B. Hilsa och sociala livsvillkor
hos unga vuxna som forlorat en forilder i dodsfall under barndomen. Kalmar:
Nationellt Kompetenscentrum Anhoriga, 2014.

Hjern A, Manhica M. Barn som anhériga till patienter i virden - hur ménga ar
de? Kalmar: Nationellt Kompetenscentrum Anhériga, 2013

Hjern A, Berg L, Rostila M, Vinnerljung B. Barn som anhériga-hur gar det i
skolan . I: Jarkestig Berggren U, Magnusson L., Thuselius, H. red. Att se barn
som anhoriga. Kalmar: Nationellt Kompetenscentrum anhoriga, 2015.

Hjern A, Berg L, Rostilla M, Vinnerljung B. Barn som anhoriga:hur gar det i
skolan? Kalmar: Nationellt Kompetenscentrum anhériga , 2013.

Berg L, Brendler-Lindquist M, de Montgomery E, Mittendorfer-Rutz E, Hjern
A. Parental Posttraumatic Stress and School Performance in Refugee Children.
J Trauma Stress 2022; 35 1:138-47.

Berg L, de Montgomery E, Brendler-Lindquist M, Mittendorfer-Rutz E, Hjern
A. Parental post-traumatic stress and psychiatric care utilisation among
refugee adolescents. Eur Child Adolesc Psychiatry 2021.

Chen C, Lu Y, Lundstrom S, Larsson H, Lichtenstein P, Pettersson E.
Associations between psychiatric polygenic risk scores and general and specific
psychopathology symptoms in childhood and adolescence between and within
dizygotic twin pairs. J Child Psychol Psychiatry 2022; 63 12:1513-22.

183



15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

184

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Carlsson T, Rosenqvist M, Butwicka A, Larsson H, Lundstrom S, Pan PY, et al.
Association of cumulative early medical factors with autism and autistic
symptoms in a population-based twin sample. Transl Psychiatry 2022; 12 1:73.
Silberg J, Rutter M, Neale M, Eaves L. Genetic moderation of environmental
risk for depression and anxiety in adolescent girls. Br J Psychiatry 2001;
179:116-21.

Tost H, Champagne FA, Meyer-Lindenberg A. Environmental influence in the
brain, human welfare and mental health. Nat Neurosci 2015; 18 10:1421-31.
Boles S, Miotto K. Substance abuse and violence. A review of the literature.
Agression and Violent Behavior 2003; 8 155-74.

Offit K, Tkachuk KA, Stadler ZK, Walsh MF, Diaz-Zabala H, Levin JD, et al.
Cascading After Peridiagnostic Cancer Genetic Testing: An Alternative to
Population-Based Screening. J Clin Oncol 2020; 38 13:1398-408.

Almquist YB, Jackisch J, Forsman H, Gauffin K, Vinnerljung B, Hjern A, et al.
A decade lost: does educational success mitigate the increased risks of
premature death among children with experience of out-of-home care? J
Epidemiol Community Health 2018; 72 11:997-1002.

Forsman H, Vinnerljung B. Interventions aiming to improve school
achievements of children in out-of-home care: A scoping review. Children and
Youth Services Review 2012; 34 6:1084-91.

Vinnerljung B, Hjern A. Health and health care for children in out-of-home
care. International Journal of Social Welfare 2018; 27 4:321-4.

Nordenfors M, Melander C, Daneback K. Unga omsorgsgivare i Sverige-.
Kalmar: Nationellt kompetenscentrum for anhoriga [NKA]/Linneuniversitet;
2014



9. ”"Fargad” av en svar barndom
— Rasismens konsekvenser for barn i familjer som
tillhér minoritetsgrupper

Hussein Hamad, Anna Lundberg, Elia Psouni

Sammanfattning

Vad innebar det for ett barn att vixa upp som anhorig i en familj med
minoritetsbakgrund? Genom en systemisk utvecklingspsykologisk och rattighets-
baserad analys belyses har bade indirekta och direkta konsekvenser av socio-
ekonomiska och strukturella ojamlikheter som hotar dessa barns férutsattningar till
véilbefinnande och en sund utveckling. Kapitlet lyfter fram hur barns identitet,
psykiska hilsa och framtidsméjligheter paverkas av att vara anhorig i familjer med
minoritetsbakgrund.

Alla barn i Sverige har en lagstadgad ratt att skyddas fran rasism och diskriminering.
Sverige har fatt internationell kritik for bristande é&tgirder mot strukturella
ojamlikheter och andra uttryck for diskriminering som drabbar barn i minoritets-
grupper. Lagstiftning och utbildningsinsatser behover stiarkas for att sakerstilla lika
mojligheter for alla barn, oavsett bakgrund. FN:s barnrattskommitté manar till
detaljerad datainsamling om barns etniska och socioekonomiska férhallanden,
vilket ar helt nédvandigt for att sdkerstilla effektiva atgarder.

Undersokningar pd omradet ar tydliga: Barn med minoritetsbakgrund l6per
betydligt hogre risk att vixa upp i socioekonomiskt utsatta omraden med begransade
resurser; de utgor 78 procent av alla de barn som bor i dessa omréden. Aktuell
statistik visar dessutom att en femtedel av barn med minoritetsbakgrund lever i
barnfattigdom. Kapitlet belyser hur denna socioekonomiska utsatthet och dessa
strukturella ojamlikheter forsvagar foraldrars ekonomiska stabilitet, psykiska hilsa,
ork och mojligheter till ett lyhort fordldraskap, samt skadar familjen i stort med
konsekvenser som spiller 6ver pa barnen. Fordldrastressen 6ver att skydda sina barn
mot diskriminering och rasism kan ocksé resultera i 6kad oro och 6verbeskyddande
tendenser.

Forutom de konsekvenser som dr kopplade till familjens situation beskriver barn
med minoritetsbakgrund dven egna erfarenheter av explicit diskriminering, mikro-
aggressioner eller stereotypa forestéllningar i sina interaktioner med sdvil barn som
vuxna i Ovriga samhaéllet. Barn utsitts sdrskilt i skolan och pa andra offentliga
platser. Vuxna missar ofta dessa hindelser, missuppfattar deras betydelse och
misslyckas med att ingripa pa ett lampligt satt.
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Langvarig exponering for diskriminering leder till kronisk stress, depression och
angest, och skapar for ménga en kinsla av hopploshet. P& grund av dess
valdokumenterade effekter pa barn betraktar den amerikanska barnlakarforeningen
(AAP) rasism som en central social bestimningsfaktor for barns hilsa. Barn ar
saledes just anhoriga och knutna till ett storre system, vilket innebér att forhéllanden
som paverkar barn i familjer med minoritetsbakgrund till stor del beror p& samhlls-
strukturer som varken barnen eller de vuxna i deras familjer ensamma kan paverka.

Studier visar att starka familjeband, stirkt etnisk och kulturell identitet, samt att
forbereda och ge barn verktyg for att hantera rasism, har en skyddande effekt och
bidrar till psykisk hilsa och motstdndskraft. Att hiarleda integrationsproblemet till
individen, utan hénsyn till de problem som finns i sambhillet, dr oforenligt med den
omfattande vetenskapliga litteraturen, kontraproduktivt och mycket kostsamt for
samhillet. Det star ocksa i skarp kontrast till de 16ften Sverige avlagt genom FN:s
barnkonvention om alla barns lika virde. Att forstd hur strukturell ojamlikhet
inverkar pa barns utveckling dr avgoérande. Genom att integrera forskning,
lagstiftning och praktiska atgiarder kan de negativa effekterna mildras och en mer
inkluderande och rattvis framtid foér barn med minoritetsbakgrund skapas.

Inledning

Kapitlet fokuserar pa barn i familjer som tillhér en minoritetsgrupp i Sverige. Med
ett utvecklingspsykologiskt och ett rittighetsbaserat perspektiv beskriver vi de
samhallsstrukturer som praglar tillvaron for dessa barn i dagens samhille. Kapitlet
syftar till att ge en forstielse for hur rasism, maktforhéllanden, ojamlikheter och
kontextuella faktorer riskerar att inskrianka barns mojlighet att utvecklas, ma bra,
och ha ett gott liv. Vi belyser kort- och langsiktiga konsekvenser for barn som utsétts
for diskriminering och utanforskap pé grund av ras, hudfirg, etnisk bakgrund eller
modersmal. Med tvd verksamhetsnéra exempel illustreras hur risker for rasism och
diskriminering kan motverkas i praktiken.

Etnisk bakgrund, kultur och modersmél ar centrala i minniskors identitets-
utveckling och for deras kinsla av tillhorighet. Dessa element far dock ofta olika
betydelse och konsekvenser beroende pa om de forstds ur en majoritets- eller
minoritetsposition i samhéllet. Medan majoritetssamhallets privilegier tenderar att
tas for givna och framstar som det normala och forvintade, priaglas minoritets-
gruppers tillvaro av simre majligheter inom utbildning, arbetsmarknad och sociala
sammanhang.

Barn i familjer som tillhér en minoritetsgrupp péverkas bade indirekt, genom sin
anhorighet, och direkt av att inte tillhéra majoritetssamhallet. Indirekt paverkan
sker genom de konsekvenser som foljer av att tillhéra familjer med minoritets-
bakgrund, till exempel resurser, forutsattningar och egenskaper hos féraldrarna och
andra nirstdende. Familjens position i och interaktion med majoritetssamhallet,
exempelvis ekonomiska, politiska, rattsliga faktorer, har betydelse for barnens
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uppvaxtmiljo och majligheter till lika rattigheter. Barn i minoritetsgrupper paverkas
ocksa direkt, genom egna negativa erfarenheter kopplat till denna bakgrund pa
grund av en oOkad risk att utsittas for exkludering och diskriminering i olika
sammanhang.

Nedan gar vi forst igenom viktiga begrepp och demografiska utgdngspunkter. Sedan
fokuserar vi pd rattigheter och riskfaktorer som praglar tillvaron fér barn i
minoritetsgrupper samt beskriver den minniskorattsliga ramen fér barnens lika
rattigheter och skydd mot diskriminering. Darefter presenteras forskning som visar
hur barn drabbas, savil indirekt som direkt, av diskriminering.

En utgdngspunkt i kapitlet ar att det offentliga samtalet om barn och ungdomar i
invandrarfamiljer har hirdnat under det senaste artiondet. I integrationsdebatten
hors ofta roster som haller barn och fordldrar som invandrat till Sverige personligen
ansvariga for strukturella problem. Detta dr en olycklig och icke-konstruktiv
utveckling som riskerar att leda till att rasism och diskriminering legitimeras och
underblases, samt till att problem med utanforskap forvirras. Var forhoppning ar att
detta kapitel ska bidra med fordjupad kunskap om de férhallanden som péverkar
barn i familjer som tillhér minoritetsgrupper, och motivera ett perspektivskifte
bland yrkesgrupper, opinionsbildare och beslutsfattare som moéter barn och
ungdomar som tillhor ndgon minoritetsgrupp. Att gé fran att fraga sig: "Vad ar det
for fel pa dessa barn och deras narstaende?”, till att i stillet fraga: "Vilken psykosocial
och socioekonomisk tillvaro lever dessa barn och deras nirstdende i? Vilka
konsekvenser kan detta ha for barnen, och hur kan vi tillsammans verka for att skapa
sundare forutsittningar for deras liv och utveckling?”

Centrala begrepp

Ord vicker tankar och kénslor, och beroende pd sammanhanget ger de upphov till
associationer som stracker sig bortom deras egentliga betydelse. De kan framkalla
olika bilder eller kinslor beroende pa hur och var de anviands. Hos en del manniskor
véacker ordet rasism starka negativa kanslor nir det anvinds. Man virjer sig bestamt
mot att bli forknippad med ordet eftersom rasism ger historiska ekon av rasbiologi,
extrema ideologier och fortryck. Andra méanniskor reagerar lika starkt nir ordet
rasism inte anviands — de uppfattar att frinvaron av ordet i samtidsbeskrivningar
innebér ett fornekande och osynliggorande av rasismens strukturer i ett samhille
som genomsyras av dem.

Dessa skillnader i hur ordet rasism uppfattas och anvinds (eller inte anvinds)
speglar den komplexa utvecklingen av begreppet och bidrar till att sjdlva definitionen
av rasism kan variera beroende pad sammanhang. I detta kapitel anvinder vi be-
greppet rasism for att beteckna explicita eller implicita maktstrukturer som drabbar
minoritetsgrupper. Rasism ses enligt denna definition som en ojamlikhetsskapande
kraft som manifesteras genom bade materiella och immateriella processer som
resulterar i en 6ver- och underordning av manniskor, ojaimlik resursférdelning, att
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inte f& sin identitet erkdnd, och 6kad risk for orittvis behandling av individer och
grupper i vardagen. Denna skillnadsskapande mekanism i samhallet normaliseras,
framstills och accepteras som nirmast naturlig genom olika strukturer och
funktioner i samhaillet: sdsom lagstiftning, hur arbete organiseras, normer och
traditioner. Darutover inverkar den pa i princip alla aspekter av individens liv —
sociala relationer, identiteter, social status och tillgang till resurser [1].

Rasism verkar och uppritthélls ocksd genom medvetna eller omedvetna
forestallningar (stereotyper), attityder och beteenden som sarskiljer, eller syftar till
att sarskilja, "vi” frdn "dem” baserat pa uppfattade skillnader i hudfirg, etnicitet, och
geografisk eller kulturell bakgrund som tillskrivs olika valorer beroende pa om det
ar "vi” eller "dem”. Foéljaktligen ar begrepp som ras och etnicitet sociala konstruk-
tioner och forestillningar om sociala kategorier. Aven om tron pa genetiskt och
biologiskt priglade raser ar svag i dagens Sverige uppfattas och behandlas 4nda ras
som en informativ kategorisering nir det géller prestige och makt i samhallet, samt
fordelning av resurser [2]. Det kan handla om férdomar om méinniskor med
specifika kulturella bakgrunder, som — foér den som béar pa férdomarna — till och med
rattfardigar diskriminering. Rasistiska handlingar kan vara oavsiktliga i situationer
nir individuella eller samhaillets resurser forefaller knappa och interaktionen med
mianniskor med specifika kulturella bakgrunder upplevs som komplicerad och
kravande.

Diskriminering definierar vi som en negativ sarbehandling av manniskor baserat pa
grupptillhorighet i en minoritetsgrupp [3]. Detta ar en bredare definition &n
diskrimineringslagen som anger sju diskrimineringsgrunder (2008:567) [4]. Vi lutar
oss mot denna bredare, vedertagna definition i forskningen, darfor att vi vill
diskutera fragorna ur ett bredare samhallsperspektiv.

Oppna uttryck for rasism eller diskriminering #r olagliga och i manga sammanhang
inte socialt accepterade i Sverige. Daremot forekommer ofta mer subtila former av
social kommunikation med negativ laddning — smé antydningar, férolampningar
eller kommentarer, men ocksé icke-verbala signaler, som relaterar till olika aspekter
av ens utseende eller kulturella identitet, etnicitet, modersmal, eller religion. Dessa
mer subtila former av diskriminering ar svira att komma at med lagstiftningen. De
betecknas i den vetenskapliga litteraturen som mikroaggressioner. Aven om de kan
framsta som harmlésa for en observator utgor de, inte minst genom sin frekventa
forekomst, en form av vardagsrasism [5]. Den nedbrytande effekten pa den som blir
utsatt for mikroaggressioner, oavsett bakgrund, ar enligt en aktuell omfattande
sammanstallning av tidigare forskning (metaanalys) vetenskapligt vildokumenterad

[6].

Ett land i demografisk fordandring

Sveriges demografiska sammansattning férandras och den demografiska variabel
som ar av sarskild relevans for detta kapitel ar etnisk bakgrund. I rapporten
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Uppvidxtvillkor for barn med utlidndsk bakgrund [7] kategoriseras etnisk bakgrund
efter ’svensk bakgrund’, "utrikes fodda barn med utlindsk bakgrund’, och ’inrikes
fédda barn med utlindsk bakgrund’. Oavsett om ett barn ar f6dd i Sverige eller i
négot annat land definieras utlandsk bakgrund av SCB sa att bada barnets féraldrar
ar utrikes fodda. Till kategorin ’svensk bakgrund’ riaknas bade inrikes och utrikes
fodda barn sa linge en av fordldrarna ar inrikes fodd. Har likstills adoptiv- och
biologiska foraldrar vilket innebér att internationellt adopterade barn inkluderas i
kategorin svensk bakgrund.

Nar vi i detta kapitel skriver om barn i familjer som tillhor en minoritetsgrupp,
inbegrips dels inrikes- och utrikes fodda barn med bada fordldrarna utrikes fodda,
dels de barn som p.g.a. hudfirg, etnicitet, geografiskt ursprung eller kulturell
bakgrund, som av andra eller sig sjidlva kan uppfattas ha en annan bakgrund an
majoriteten. Anledningen till denna bredare definition ar att fler barn dn de vars
béda forildrar ar utrikes fodda drabbas av diskriminering och rasism eftersom de
uppfattas ha en minoritetsbakgrund. Notera att andelen inrikes fodda barn med
enbart en fordlder med minoritetsbakgrund, eller adopterade barn, som upplever sig
eller upplevs ha en annan bakgrund dn "majoriteten” inte ar preciserad i statistiken
over utlaindsk bakgrund. Inte heller de som tillhor nationella minoriteter i Sverige.

Det har skett en dramatisk 6kning av antalet barn under 18 ar under 2000-talets tva
forsta decennier [7]. Ar 2018 fanns 2 155 000 barn under 18 ar i Sverige, en 6kning
med 218 000 barn jamfort med ar 2000. Uppdelat pa etnisk bakgrund, hade barn
med utlindsk bakgrund 6kat med 275000, medan barn med svensk bakgrund
minskade med 57 000. Silunda utgjorde, &r 2018, andelen barn med svensk
bakgrund 76 procent av alla barn i Sverige, inrikes fodda barn med utlindsk
bakgrund utgjorde 15 procent, och utrikes fédda barn med utlindsk bakgrund 9
procent. Ar 2000 var nistan hilften av dessa barn fodda i Europa men siffran sjonk
till 24 procent ar 2018. I stillet 6kade andelen barn fran Asien och Afrika, uppskattat
till 38—55 procent respektive 9—18 procent. Fordelningen 6ver éldrar varierade:
bland inrikes fodda var alla &ldrar representerade medan det bland utrikes fodda var
mer vanligt med tonéringar.

Trots skillnader i fédelseland belyser statistiken [7] gemensamma monster gillande
minoritetsgrupper. Nir barnen har bott en lingre tid i Sverige, syns skillnader
betraffande familjetyp, fordldrarnas utbildningsniva och disponibla inkomst liksom
barnens behorighet till gymnasiet. Statistiken visar dven ett monster av specifika
utmaningar, vilka blir sarskilt tydliga nar man fokuserar nirmare pd hemmaboende
barn som vixer upp i socioekonomiskt utsatta omraden. Av dessa barn &r 41 procent
inrikes fodda med utlindsk bakgrund, 37 procent utrikes fodda med utlandsk
bakgrund, och 6 procent med svensk bakgrund [7]. Totalt bor 14 procent av alla barn
i Sverige i socioekonomiskt utsatta omraden. Saledes: 24 procent av samtliga barn i
Sverige dr anhoriga i familjer med utldndsk bakgrund, och 11 procent av samtliga
barn i Sverige dr anhdriga i familjer med utlindsk bakgrund som bor i socio-
ekonomiskt utsatta omradden. Barn med minoritetsbakgrund 16per alltsd en 50
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procentig risk att vixa upp i socioekonomisk utsatthet. Detta trots den tydliga
lagstiftningen och den aterkommande kritik Sverige fatt fran Forenta nationernas
barnrittskommitté (harefter FN:s barnrattskommitté, se vidare nedan) for att inte
prioritera arbetet mot rasism och diskriminering.

Vad sdger lagen? — ett barnrattsperspektiv

Lika riittigheter oavsett bakgrund

FN:s barnkonvention ar svensk lag sedan den 1 januari 2020. Icke-diskriminering i
artikel 2 i konventionen definieras som en grundldggande princip med betydelse for
genomforandet av hela barnkonventionen (integrerat perspektiv, se FN:s barnratts-
kommitté, 2003, punkt 22). Det innebar att nir diskrimineringsforbudet enligt
artikel 2 genomfors, méste det ske integrerat med genomforandet av Gvriga
rattigheter i konventionen. Exempelvis ska ritten till en god utbildning ske utan att
barn i minoritetsgrupper utsitts for diskriminering. Staten ska se till att inget barn
forhindras fran att fa tillgdng till god utbildning, tillse att deras ratt till lika
utbildning skyddas, samt vidta aktiva atgarder genom bland annat lagstiftning f6r
att sdkerstilla ratten till lika utbildning.

FN:s barnrattskommitté, som granskar de sétt pé vilka staterna lever upp till sina
ataganden enligt barnkonventionen, har diskuterat konsekvenserna av att icke-
diskrimineringsprincipen inte tillimpas i férhéllande till olika frdgor och grupper av
barn i Sverige. I det ssmmanhanget har barnrittskommittén betonat vikten av att
samla in data uppdelade efter exempelvis alder eller kon for att mojliggora kunskap
om diskrimineringens omfattning.

I sina kommentarer till Sverige och andra stater som anslutit sig till barn-
konventionen har barnrattskommittén aterkommit till behovet av att aktivt
uppmarksamma barn som har simre forutsiattningar. Med aktivt menas att det kréavs
granskning, strategisk planering, uppfoljning, medvetandegorande, utbildnings- och
informationskampanjer samt utvirdering av vidtagna &atgirder for att minska
skillnader. Det kan dven kréavas dndringar i lagstiftning, administration och resurs-
fordelning, liksom utbildningsatgirder for att fordndra attityder (FN:s
barnrattskommitté, 2003, punkt 12). Staterna ska enligt kommittén ocksa aktivt
identifiera grupper av barn som kan behdva sarskilt stod for att deras rattigheter ska
erkdnnas och kunna implementeras fullt ut.

Rditt till sin kultur

Ilander dir det finns etniska, religiosa eller sprakliga minoriteter eller personer som
tillhér urbefolkningen ska barnen i dessa grupper inte forvigras ratten att
tillsammans med andra medlemmar av sin grupp utova sitt kulturliv, bekidnna sig till
och utova sin religion eller anvinda sitt modersmal. Férbudet mot diskriminering
innebar alltsd inte att minoriteter inte kan erkdnnas. Barnrittskommittén har
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poéngterat att staterna ar skyldiga att sdkerstalla saval att minskliga rattigheter
respekteras inom minoritetsgrupper som att hantera det fortryck och den
diskriminering som dessa grupper kan uppleva utifran. Det kan vara lagligt att
begridnsa friheten att utova en religion eller Gvertygelse for att skydda de
grundlaggande rittigheterna och friheterna for andra (FN:s barnrattskommitté,
2006, punkt 29). Bdde majoritets- och minoritetsgruppers religionsutévning maste
ske inom ramverket for manskliga rattigheter.

Sveriges ansvar och férverkligande av riittigheter

Sverige har aterkommande fatt kritik av barnrattskommittén for att inte tillrackligt
bekdmpa diskriminering. Det har handlat om otillrackliga anstrangningar i att (a)
dndra sin lagstiftning for att upprétthélla forbudet mot diskriminering i samband
med bland annat etnicitet och att olagligférklara organisationer som frimjar och
uppmanar till rashat, (b) sidrskilt fokusera péd forebyggande arbete mot
diskriminering och, vid behov, vidta aktiva atgarder for att skydda barn i sarbara
situationer, inklusive barn i marginaliserade och missgynnade familjer, sdsom barn
med migrationsbakgrund och (c) satsa pa att 6ka kunskapen, bland annat genom
kampanjer som riktar sig sarskilt till barn och ungdomar, for att sitta stopp for alla
former av diskriminering [8].

Ar 2020 stillde barnrittskommittén fragor till Sverige om vilka atgirder staten
vidtagit for att genomfora konventionen. Svaren 6verlamnades i oktober 2021 och i
januari 2023 kallades Sverige till dialog i Genéve. Infor denna granskning samradde
regeringen med civilsamhillesorganisationer, till exempel R6da Korset och Riadda
Barnen, vilka ocksd kunde rapportera direkt till kommittén genom sd kallade
parallell- eller skuggrapporter.

Den kritik Sverige fick 2023, och de allminna rekommendationer kommittén
publicerade [9], understryker vikten att styra budgetprocessen si att barns
rattigheter skyddas i hogre grad niar de befinner sig i missgynnade eller utsatta
situationer, inbegripet barn som tillhér minoritetsgrupper (punkt 9). Liksom i
tidigare granskningar betonade kommittén vikten av att ha detaljerad information
nar det giller exempelvis etnisk, socioekonomisk bakgrund och migrations-
bakgrund, for att mojliggora tillracklig uppdelning av data och analys av barns
situation (punkt 10). Vidare menade kommittén att Barnombudsmannen bor ges ett
uppdrag att 6vervaka genomforandet av konventionen i nationell lagstiftning samt
ta emot, utreda och kompetent hantera klagomal fran barn pa ett barnvénligt sitt
(punkt 11 och 12).

Kommittén rekommenderade ocksé riktade politiska atgéarder och program, saval i
forhallande till samhallets rattssystem som dess normer. Att bekdmpa rasistiska och
framlingsfientliga handlingar mot barn och motverka diskriminering av barn i miss-
gynnade situationer, bland annat barn i minoritetsgrupper (punkt 17) ar sarskilt
viktigt. Vidare efterlyste kommittén riktade atgirder for att sidkerstilla att barn i
migration, romska och samiska barn har tillgdng till en god flersprakig och
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interkulturell utbildning, bland annat med hjilp av lampliga laromedel, flersprékiga
larare och pedagogiska verktyg (punkt 38). I nista avsnitt beskriver vi hur den kritik
som barnrattskommittén lyft fram avseende Sverige, syns i statistik och hur den
paverkar barns utveckling.

Barns minoritetsbakgrund — en sarbarhet genom hela utvecklingen

Nationell statistik slar fast att barn i familjer med minoritetsbakgrund l6per storre
risk att under sin barndom vara med om svara omstdndigheter och upplevelser [7,
10, 11]. Dessa risker kan vara forknippade med och visa sig i barnets narmiljo eller
vara resultatet av barnets och familjens interaktion med samhillet. Oavsett vilket,
kan detta fora med sig negativ paverkan pa barnens utveckling. Nedan beskrivs
nationell statistik och undersokningsresultat fran andra institutioner gillande den
sarbarhet som det innebar for ett barn att tillhéra en familj med minoritetsbakgrund
samt vilka konsekvenser det kan fa. Barns trygghet och utvecklingsmgjligheter ar
starkt knutna till deras uppvaxtmiljo. Foraldrars egenskaper och forutsittningar,
sdsom socioekonomiska situation, utbildning, sociala stillning, hilsa och psykiskt
maende, ar darfor avgorande for barnets forutsattningar att utvecklas och ma bra.
Utvecklingspsykologiska modeller beaktar specifikt hur riskfaktorer i barnets
uppvaxtmiljo far bade indirekta och direkta konsekvenser for barnet [12] (se kapitlet
Trygghetens skorhet: Utvecklingspsykologiska och ménniskordttsliga perspektiv).

Att vara barn i en familj med minoritetsbakgrund innebir ofta ett omgivande
sammanhang av erfarenheter av strukturell rasism och socioekonomisk utsatthet,
utover barnets egna upplevelser av diskriminering. Forskaren i utvecklingspsykologi
Jessica Stern och kollegor anpassade Bronfenbrenners modell till att spegla olika
system och samspelet mellan dem i relation till svarta ungdomars utveckling i en
(afro)amerikansk samhallelig miljo [13] (se Figur 1). P4 motsvarande satt som vissa
faktorer inverkar skyddande pa barnets hilsa och utveckling, innebar rasism i
barnets makrosystem (dvs. 6verhdngande sociala, kulturella, ideologiska och
politiska faktorer) en stark psykosocial riskfaktor som p& ménga subtila och mindre
subtila satt starkt paverkar barnets utveckling och hilsa negativt [14].
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BRONFENBRENNER'S ECOLOGICAL SYSTEMS MODELe
ADAPTED TO FOCUS ON BLACK YOUTH DEVELOPMENT & ATTACHMENT PROCESSES IN CONTEXT
(STERN, BARBARIN & CASSIDY, 2021)

Figur 1. Illustration av Bronfenbrenners modell anpassad for att fnga upp hur rasism
trdanger in i barnets utvecklingsmiljo. Illustrationen gjord av Instagramkontot
@clinpsych_ind (tryckt med tillatelse av upphovspersonen i utbildnings- och ldarosyfte)
[15].

Minoritetsbakgrund och socioekonomisk utsatthet

I rapporten, Barn med ldg inkomststandard [16] skildras hur barnens ekonomi ser
ut i familjer med utlandsk bakgrund. Har anvinds det absoluta méattet pa fattigdom,
sa kallad "1ag inkomststandard’, vilket definieras som att de disponibla inkomsterna
inte racker till for nodvindiga omkostnader for mat, bostad, hemférsikring och
barnomsorg sdsom nodvandig tillsyn av barnet i form av forskoleavgifter eller dylikt.
I gruppen barn med utlindsk bakgrund bor 23 procent i hushéll med 14g inkomst-
standard, jamfort med 4 procent av barn med svensk bakgrund. Siffrorna bekriftas
irapporten Barnfattigdom i Sverige [17] som visar att fyra av fem barn i ekonomisk
utsatthet har minoritetsbakgrund. Bland barn med utlindsk bakgrund ar det ocksa
mer vanligt att leva pd minimal bostadsyta (mindre &n 15 kvadratmeter per person i
hushallet): 39 procent av de utrikes fédda barnen, 26 procent av de inrikes fodda
med utlindsk bakgrund, jamfort med 5 procent av barn med svensk bakgrund [7].

Delmos (Delegationen mot segregation) har pa uppdrag av regeringen och i
samarbete med SCB utvecklat ett verktyg, kallat Segregationsbarometern, i syfte att
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battre kunna hjdlpa aktorer som arbetar mot segregation.! Vi har med hjilp av
Segregationsbarometern sammanstillt (utifrdin varje ldns regionala statistik-
omraden, RegSO) genomsnittet avandel barn (0—17 &r) som bor i absolut fattigdom
(dvs. lag inkomststandard) for 2020—2022 uppdelat pé utrikes och inrikes fédda
(Figur 2). Segregationsbarometerns siffror skiljer inte mellan inrikes foédda med
svensk och utldndsk bakgrund utan gor enbart en uppdelning mellan utrikes- och
inrikesfédd. Trots denna trubbiga uppdelning syns markanta skillnader mellan
grupperna.

Genomsnitt for inrikes, utrikes och skillnad per lan (2020-2022)
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Figur 2. Andel hemmaboende barn 0—17 ar i familjer med ldg inkomststandard 2020—

2022 i procent, genomsnitt for Sveriges alla lin uppdelat efter inrikes och utrikes fodd
bakgrund.

I statistiken syns hur kombinationen att vara barn med utlindsk bakgrund och leva
med en ensamstdende fordlder medfor iGgonfallande ojamlika villkor f6r barnets
uppvaxtmiljo. Lig inkomststandard ar vanligare bland barn som bor med en ensam-

t Delmos lades ned 2022 men verktyget togs 6ver av Boverket
(https://segregationsbarometern.boverket.se).
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stdende foralder, en familjestruktur som dessutom &r vanligare bland barn med
minoritetsbakgrund [7]. I en rapport frdn Radda Barnen [17] fastslds att medan
barnfattigdomen (&ren 2016—2019) i sammanboende familjer minskade i alla
hushallskategorier (dvs. sammanboende svenskfodda fordldrar, sammanboende
utrikesfodda foraldrar ete.) sa 6kade det bland barn till ensamstdende utrikes fodda
fordldrar, dar vartannat barn (49,5 procent) levde i barnfattigdom ar 2019, vilket kan
kontrasteras med 9,4 procent av de barn med svensk bakgrund som levde i ett
ensamstdende hushall. Detta trots att barnfattigdomen generellt sett minskat, dven
i stadsdelar diar den ekonomiska utsattheten dr hogst (Rinkeby-Kista, Skarpnick och
Spanga-Tensta i Stockholm, Angered i G6teborg, Fosie och Rosengard i Malmo). I
béda rapporterna menar man att Gverrepresentationen av barn med minoritets-
bakgrund bland familjer med 1ag inkomststandard kan forklaras av att dessa barn i
hogre grad (21 procent) inte har nagon fordlder som riaknas som forvarvsarbetande,
jamfort med barn med svensk bakgrund (2 procent).

Férdldrar som blir diskriminerade pa arbetsmarknaden

Barns nirstaende i familjer med minoritetsbakgrund 16per en storre risk att utsattas
for trakasserier, social exkludering eller diskriminering pé arbetsmarknaden, vilket
leder till en storre risk for ekonomiska och andra resursbegriansningar [18, 19]. Dar
diskriminering inte 4r en isolerad foreteelse (det vill siga ndgot som intraffar vid en
specifik situation och tidpunkt), blir den ett dynamiskt fenomen med kumulativa
konsekvenser — en slags snobollseffekt dar effekter byggs upp och forstiarks éver tid
— for de grupper som utsitts. Till exempel bidrar diskriminering inom utbildnings-
systemet till skillnader i forutsdttningar nir man kommer in i yrkeslivet, vilket
resulterar i skillnader avseende mojligheter pa bostadsmarknaden [18].

Den strukturella och omfattande férekomsten av diskriminering och dess snébolls-
effekter skapar séledes en diskrepans mellan & ena sidan det politiska mélet av ett
sambhdlle fritt frdn rasism, och & andra sidan den verklighet som rader for individer
med utlandsk bakgrund pé den svenska arbetsmarknaden, enligt flera rapporter2. I
sjalva verket genomsyras vart samhille av medvetna eller icke-medvetna fore-
stallningar om personer med minoritetsbakgrund som “inkompetenta”, p4 samma
satt som i fallet med forestdllningar kring 6vervikt vilket en studie av Agerstrom och
Rooth synliggor [21]. I den studien kopplade 88 procent av 517 deltagande svenska
arbetsgivare omedvetet ihop fiktiva jobbansokningar av oOverviktiga med ldgre
prestationsforméga, jamfort med normalviktiga. Pa liknande sitt associerade 77
procent av arbetsgivare arabiskt klingande namn med lagre prestationsférmaga. En

2 Se Antisvart rasism och diskriminering pa arbetsmarknaden pé uppdrag av Lansstyrelsen
i Stockholm [20]; Etnicitet och 6vervikt: implicita arbetsrelaterade fordomar i Sverige,
IFAU-rapport [21]
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majoritet (89%) hade dessutom omedvetna, implicita3s negativa attityder gentemot
mén med arabiskt klingande namn [21].

Diskriminering och ekonomiska begrdnsningar kan pdverka férdldraférmdagan

De omstidndigheter vi belyser ovan innebér att foraldrars utsatthet for rasism kan ha
paverkat deras majligheter till utbildning, med en efterféljande péverkan pa deras
ekonomiska och sociala stillning. Detta bidrar i sin tur till langvarig stress som kan
underminera familjens psykosociala méende i vardagen. Langvarig stress och den
ekonomiska och sociala utsattheten i kombination bidrar vidare till de mekanismer
som cementerar segregationen, vilket 6kar risken for att fordldrarna inte heller kan
bista sina barn med lyhordhet, kontaktnat och strukturellt stod. Alla dessa besténds-
delar ar betydelsefulla for att frimja barnens sunda utveckling och framtids-
mojligheter.

Om motena mellan minoritetskulturen och majoritetskulturen ofta praglas av rasism
ar de flesta foraldrar nog medvetna om detta. Foraldrar kan uppleva 6kad stress och
oro Over hur rasism och diskriminering paverkar deras barn, sarskilt i offentliga
sammanhang eller i skolan. Man stressas ocksd av en frustration att inte kunna
skydda sina barn, en vanlig kinsla bland foridldrar frén marginaliserade socio-
kulturella grupper [23].

I sin stravan att skydda sina barn frén rasismens alla uttryck kan foraldrar ocksa bli
overbeskyddande. Det kan ofta bidra till oro hos barnen och begransningar i deras
mojligheter att utforska sin fysiska och sociala omvérld, vilket i sin tur hAmmar deras
forutsattningar att 6ka sina kunskaper och sin sjalvstandighet. Fordldrar som sjdlva
har upplevt rasism och diskriminering kan ocksa omedvetet 6verfora sin oro till sina
barn [24]. Aldre barn och tondringar kan behdva extra stod fran sina fordldrar i sin
strdvan att navigera och balansera det som kan upplevas som férdldrarnas och
familjens forvantningar respektive majoritetssamhallets krav [25]. Konflikter mellan
barn och foraldrar ar vanliga i alla familjer. Daremot kan utmaningarna vara storre
i familjer med minoritetsbakgrund, till exempel om foraldrarna upplever att barnen
tar avstand fran deras viarderingar och kultur.

Barns egna upplevelser av diskriminering

Bilden av upplevelser och erfarenheter av rasism och diskriminering bland barn med
minoritetsbakgrund har klarnat pa senare &r. Motsieloas rapport Det mdste vara
ndgonting annat [26], var bland de forsta dar barns vardagliga erfarenheter av
rasism i form av isolering, diskriminering och mikroaggressioner synliggjordes.
Rapporten visade att barn i familjer med minoritetsbakgrund upplever ater-

3 Implicita attityder syftar inom psykologin p4d omedvetna, automatiskt aktiverade
forestallningar och kénslor som péaverkar handlingar och omdémen om andra manniskor
och grupper [22].
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kommande ett negativt bemd6tande av deras fysiska egenskaper (t.ex. hudfarg) eller
sprak nar de ror sigi det offentliga: i butiker, i kollektivtrafiken, eller i kontakter med
vuxna sdsom skolpersonal och polis. I senare rapporter, sisom Radda barnens
Vuxna vad gor dom? [27] och Barnombudsmannens Om barns och ungas utsatthet
for rasism [28] beskrivs liknande erfarenheter. Barnombudsmannens rapport
belyser pa basis av 6ver 70 intervjuer hur utsatthet for rasism sker fran tidig alder.
Utover fysiskt, verbalt, och psykiskt vald, beskrivs i intervjuerna hur barn med
minoritetsbakgrund ofta utsdtts for osynliggorande och misstdnkliggérande.
Rapporten betonar betydelsen av att beakta hur olika identitetsegenskaper
samspelar, exempelvis etnicitet, kon och klass, och vikten av att beakta dessa
tillsammans nar man studerar barns utsatthet, eftersom det framkommer att barn
som upplever rasism och diskriminering ofta ar "multiutsatta”. Det kan exempelvis
innebéra att de utover utsatthet kopplad till deras etniska bakgrund ocksa utsétts pa
grund av sitt kon [29].

Skolan en sdrskild arena for utsatthet

I ovanndmnda rapport frin Rddda Barnen (Vuxna vad gor dom), baserad pa over
1100 elvadringars enkitsvar och 33 intervjuer, konstateras att skolan ar en plats dar
barn sdrskilt riskerar att utsittas for eller bevittna rasism. Ungefar hélften av barnen
istudien hade bevittnat rasism i skolan. Bland barn med minoritetsbakgrund uppgav
var fjarde barn att de blivit utsatta for trakasserier och/eller diskriminering, jamfort
med vart sjunde barn med svensk bakgrund. Och oavsett egna tidigare erfarenheter
oroar sig vart femte barn med minoritetsbakgrund for risken att bli retad utifrén sin
etniska tillhorighet.

Friendsrapporten [30] kartlade barns och ungas utsatthet for rasism och rasistisk
mobbing och konstaterade att etnicitet 4r den vanligaste grunden for trakasserier
bland mellanstadie- (arskurs 3—6) och hogstadieelever (arskurs 6—9). Férekomsten
av rasistiska trakasserier var bland den hogsta, och fyra ganger hogre (28 procent)
bland de barn som uppgett diskrimineringsgrunderna etnicitet eller religion, vilket
dven inkluderade krankningar fran vuxna, exempelvis skolpersonal, jamfort med 7
procent bland dem som inte uppgett etnicitet eller religion som diskriminerings-
grund. Rapportens fynd gar i linje med tidigare svensk forskning om att icke-
europeiska elevers utsatthet for social exkludering och subtila mikroaggressioner
sdsom osynliggorande &r storst bland elever med utomeuropeisk status (saval forsta-
som andra generationen), i synnerhet i skolor med 1ag andel elever med utom-
europeisk bakgrund [31, 32]. I skolor med hog andel utomeuropeiska elever
rapporterar eleverna, oavsett etnisk bakgrund, att de i mindre grad faller offer f6r
krankningar och rapporterar hogre nivier av vilbefinnande och tillfredsstillelse i
kamratrelationer och skolan i stort, jamfért med skolor med mellan eller ldg andel
elever med minoritetsbakgrund [31].
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Vuxna som inte skyddar

Ett orovickande och aterkommande tema i barnens berittelser var redan i
Motsieloas undersokning [26] upplevelser av att vuxna inte férstod deras utsatthet
utan snarare bagatelliserade och viftade bort deras upplevelser. Senare, i savil
Friendsrapporten [30] som Barnombudsmannens rapport [28], bekriftas bilden av
att barn med minoritetsbakgrund blir utsatta for rasistiska trakasserier inte bara
fran andra barn utan ocksi frin vuxna. Aven hir identifieras vuxnas ovilja eller
oférmaga att se och uppmairksamma rasism och rasistiska trakasserier. I Radda
Barnens rapport [27] berdttar barnen sarskilt att vuxna inte lyssnar, inte forstar eller
inte tar barnens utsatthet pa allvar. Utifrdn barnens synvinkel saknar vuxna kunskap
och insikt for att kunna upptécka och forhindra rasism. Rapporten beskriver ocksa
upplevelser hos barn dar vuxna dven misslyckas med att skydda de barn som ingriper
for att satta stopp i en situation dar en skolkamrat utsatts for rasism. Barnens egna
rekommendationer och forslag pa &tgirder liknar de som férekommer i Barn-
ombudsmannens rapport [28]. Barn menar att vuxna maste bli béttre pd att
identifiera rasism i skolan, uppmiarksamma utsatthet for rasism genom att vara
inkdnnande, forstdende och respektfulla gentemot barns upplevelser och kénslor
[33]. Barn betonar att vuxna maste ingripa varsamt nar de ser rasism och diskri-
minering och vara féredomliga genom att sjdlva agera icke-diskriminerande.

Konsekvenser for utsatta barn: En spiral av negativa effekter

Internationell forskning visar att personer som vuxit upp i socioekonomiskt utsatta
omraden flera ar senare har i jamforelse en simre utbildningsniva och inkomst [34].
Pé liknande satt visar nationell statistik att barn med utlindsk bakgrund i lagre grad
ar behoriga till gymnasieskolan jamfort med barn med svensk bakgrund [7].
Exponering for rasism och diskriminering i verksamheter sdsom skola, vard och
omsorg leder till skadliga konsekvenser for savil enskilda som for samhaéllet i stort.
Konsekvenserna av anstringda socioekonomiska villkor syns tidigt i barnets
utveckling. Forskning har visat att det redan borjar under barnets forsta levnadsar
diar destruktiva socioekonomiska forhallanden spiller 6ver pd barnet genom
fordldrarnas forsamrade forméga att vara lyhorda for barnets behov och signaler
[35]. Lyhordhet hos foridldrar dr en forutsidttning for trygg anknytning, medan
forsummelse, bade fysisk och emotionell, 4r potentiellt traumatiserande. Har har
forskning visat att trygga vuxna i exempelvis skolan kan ha en avgorande roll nir det
giller att mildra de negativa effekter som smittar av sig pa barnet. En farsk rapport
fran Skolverket [36] visar dock hur detta forsvaras genom segregation och
forekomsten av en hog koncentration av barn fran lig socioekonomisk och
migrationsbakgrund pa samma skola. Rapporten visar ocksa att forskolor med en
hog andel barn med mindre gynnsam bakgrund — och dirmed ett stérre behov av
hogkvalificerade pedagoger, ocksd ar de forskolor med brist pad utbildade
forskollarare. Detta gér stick i stdv med skollagens kompensatoriska krav pa att
resurser ska fordelas utifran barns forutsattningar och behov. Rapporten visar att de
elever som har gitt pd en forskola med mindre gynnsam socioekonomisk
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sammansittning i storre utstrackning visar pa ldgre resultat p& nationella prov i
arskurs 3 och 6. Simre forutsattningar i forskolor i segregerade omraden har saledes
effekter for barnens senare skolgdng. Dessa och andra resultat som Skolverket
redovisar bekraftar tidigare forskning och nationell statistik om att socioekonomisk
status och minoritetsbakgrund féljer med och skapar en spiral av kumulativa
negativa effekter for barnen [7, 34].

Svdra barndomsupplevelser och trauma relaterade till rasism

Svara barndomsupplevelser innebar forhojd risk for att barns utveckling och
vilbefinnande &ventyras, pa sdvil kort- som lang sikt. Har méarks exempelvis
kognitiva och sociala svarigheter med medf6ljande akademiska problem i skolan,
oOkad risk for psykisk ohédlsa, men ocksa arbetsloshet och ekonomisk utsatthet, samt
kriminalitet senare i livet [37]. Dramatiska hindelser som forlust av nirstdende
omsorgspersoner, allvarlig sjukdom, vald eller misshandel ar exempel pd svara
barndomsupplevelser. Det har ocksa visats i studier att forsummelse (fysisk eller
emotionell) och dysfunktionella familjeférhallanden, exempelvis pa grund av mental
ohdlsa hos vardnadshavare, kan utgora sviara barndomsupplevelser. Ytterligare
exempel ar mobbing, trakasserier, social exkludering, och utsatthet for rasism [38],
sarskilt 6ver lingre tid. Detta bygger pd barns och ungas egna berittelser om
erfarenheter av rasism och diskriminering, dar de med sina egna roster beskriver de
ldngvariga negativa konsekvenserna av sddana upplevelser. Forskning har ocksa
visat att sddana erfarenheter, utgor en ytterligare pafrestning vid sidan av andra
svara barndomsupplevelser, och ddrmed kan ha en lika allvarlig negativ paverkan pa
barns utveckling.

Svara incidenter eller omstindigheter i ett barns liv som av barnet upplevs som
farliga eller livshotande, och som orsakar en kinsla av maktloshet och uppgivenhet,
kan orsaka trauma. Att uppleva trauma kan ha bestiende skadliga effekter pa
individens fungerande samt dennes fysiska, sociala, emotionella och andliga val-
befinnande [39]. En uppsjo av forskning indikerar att utsatthet for rasism och dess
uttrycksformer — trakasserier, mikroaggressioner, social exkludering, eller explicit
diskriminering — kan upplevas som traumatiska av bade vuxna och barn och att detta
har negativa konsekvenser pa savil individ- som gruppniva [38, 40-42].

Det gar inte att for ndrvarande definiera vilka former av utsatthet for rasism som
med stor sannolikhet orsakar trauma och vilka som “enbart” utgoér en svir
barndomsupplevelse. I ssmmanhanget dr en uppdelning och griansdragning mellan
svara barndomsupplevelser och trauma olycklig och meningslos fran ett individ-
perspektiv. De skadliga effekterna av utsatthet for rasism, och den eventuella vidare-
utvecklingen av dessa till ett trauma, ar snarare flytande och kan battre forstas som
ett spektrum av allvarliga risker. Darfor fokuserar diskussionen nedan pé de negativa
konsekvenser for barn som rasism kan ge upphov till samt dess uttrycksformer:
trakasserier, mikroaggressioner, social exkludering eller explicit diskriminering, och
den stress de generar.
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Rasismrelaterade negativa hélsoeffekter pa barn

Rasismens skadliga effekter pa barns hilsa och deras fortsatta utveckling ar sa pass
vialdokumenterade och tydliga att amerikanska akademin fér barnmedicin (AAP,
American Academy of Pediatrics) har foreslagit [14] att rasism och diskriminering
bor betraktas som en av de huvudsakliga sociala bestdmningsfaktorerna for barns
hilsa. Barn viljer inte sina foridldrar/familj, vilket land de fods i eller var de vixer
upp. Dessa faktorer ar siledes inte resultatet av individuella val eller en genetisk
predisposition. Snarare paverkas hilsan hos barn med minoritetsbakgrund av
ekonomiska, politiska och sociala omstdndigheter som inte sidllan underbléses av
rasism. AAP exemplifierar detta med att komplikationer vid fodseln har ett samband
med upplevd diskriminering och stress hos moédrarna. Som konkret exempel nimns
lag fodelsevikt hos barn, vilket dr vanligare bland etniska minoriteter [14]. AAP
menar vidare att 1angvarig utsatthet for stresshormoner som rasism kan medféra
inflammatoriska reaktioner och bidra till kronisk sjukdom.

En okad utsatthet och exponering for rasism har ocksa visat sig 6ka risken for
forsamrad mental hilsa, i synnerhet depression, dngest och posttraumatisk stress
[43]. En svart ungdom i USA erfar i genomsnitt mer &n fem dagliga upplevelser av
rasism och dessa erfarenheter tyder pa en 6kad risk for depressiva symptom [44]. En
metaanalys visar dessutom medelstarka till starka associationer mellan diskrim-
inering bland unga i USA och traumasymptom [45]. Dessa associationer faststills av
saval korrelationsdata som kvasiexperimentella4 fynd [47, 48].

Saleem och kollegor [40] beskriver de kritiska psykosociala och
utvecklingspsykologiska faserna fran sen barndom till tondren och sambandet
mellan rasrelaterad stress, trauma och olika former av psykisk ohilsa (depression i
synnerhet). Under grundskoledren (6—11 &r) lar sig barn hur deras utseende kan vara
en orsak till att de beméts och behandlas annorlunda, vilket paverkar deras kinsla
av upplevd trygghet och sidkerhet negativt [40]. Under tidig tonar (12—14 ar) ligger
barnets fokus pa sin sociokulturella identitet, vilket inbegriper identitets-
komponenter centrerade kring ras och etnicitet och hur dessa viarderas av barnets
sociokulturella miljo: vanner, larare, media [49]. Negativa viarderingar riskerar da
att integreras i barnets sjilvbild.

I takt med att barn blir mer sjilvstindiga upplever ungdomar med minoritets-
bakgrund under den senare delen av tonaren (15-18 &r) okad exponering for
diskriminering. Den kognitiva utvecklingen har d& medfort en storre forméaga och
bensgenhet till analytiskt tinkande och reflektion, och den 6kade forstielsen av
sambhéllets strukturer och mekanismer och deras funktion bidrar till att ungdomen
blir medveten om sin utsatthet. Forskning har visat hur tonaringars sjalvkénsla och
sjalvbild kan ta skada av erfarenheter av rasism, sirskilt niar det forekommer inom

4 Kvasi-experimentella studier liknar randomiserade kontrollerade studier (RCT). Det finns
en skillnad, dock, att deltagare, av praktiska och etiska skal, inte har fordelats slumpmassigt
till kontroll- och experimentgrupp. [46]
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deras vanskapskrets [50]. Tonaringens Okade forstéelse for konsekvenserna av
diskriminering kan leda till 6kad oro for tryggheten, siakerheten och vilbefinnandet
for en sjélv och ens néra [51]. Pa detta vis for rasismrelaterad stress med sig 6kad
risk psykisk ohilsa [40].

I en svensk studie undersokte Gyberg och kollegor [52] sambandet mellan
diskriminering och psykosocialt vilbefinnande (sjdlvkénsla, livstillfredstillelse,
identitetsrelaterad stress, skoltrivsel) bland tonaringar och unga vuxna. Resultatet
visade att erfarenheter av diskriminering var relaterat till lagre vilbefinnande hos
samtliga grupper (ungdomar med séval utlandsk som svensk bakgrund). Ungdomar
med migrationsbakgrund eller sjalvidentifierad etnicitet som tillhérande en
minoritet rapporterade hogre nivaer av utsatthet for diskriminering jamfort med
andra grupper. Dirtill konstaterade forskarna att ungdomar som erfar rasdiskri-
minering ocksé i storre utstrackning upplever multipla former av diskriminering
jamfort med de som upplever diskriminering baserat pd andra diskriminerings-
grunder.

Sammanfattningsvis illustrerar béde internationell och nationell forskning,
oversikter och metaanalyser, sambandet mellan barns exponering for rasism och
negativa fysiska, psykosociala och psykopatologiska effekter [43, 52, 53].
Internationell forskning har visat att de negativa konsekvenserna pa vilbefinnande
ar storre for individer som tillhor minoritetsgrupper, vilka erfar etnisk
diskriminering, jimfort med majoritetsgrupper, sirskilt betraffande sjilvkinsla och
psykosocial stress [54, 55].

Arbeta praktiskt mot diskriminering och rasism

I familjen

I rapporten Om barns behov av fordldra- och vuxenstéd ndr de drabbas av eller
utsdtter andra for rasism [3] har 13 experter, som pé olika sétt varit engagerade och
fordjupat sig i fragor kopplade till barns utsatthet for rasism i Sverige, undersokt
vilka de utsatta barnen framst vander sig till for att fa stod avseende erfarenheter av
rasism. Rapporten faststéller att barn ofta vinder sig till andra barn, sarskilt syskon
och vanner, for att finna stod och igenkdnningsfaktorer. Barns benigenhet att vinda
sig till vuxna péverkas av fordldrarnas status och position i det svenska samhallet.
Det vill sdga, barn till hogutbildade foraldrar har lattare att lyfta och problematisera
den rasism de moter i olika sammanhang. Saledes ar forutsdttningarna for att
utveckla och ta del av strategier mot rasism och diskriminering ojamlika och
beroende av forialdrarnas utbildningsgrad och socioekonomiska forutsittningar
[55]. Forskning har ocksa visat att hogre socioekonomisk status och utbildningsniva
hos forildrarna inte skyddar barn mot exponering av potentiellt traumatiserande
incidenter i lika stor utstrackning om barnen dr fran minoritetsfamiljer [56]. En
tankbar anledning till detta ar enligt forskarna att familjer med minoritetsbakgrund,
pa grund av sociokulturell tillhorighet, inte séllan bor kvar i omridden med
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socioekonomiska utmaningar dar risken for att exponeras infoér potentiellt trauma-
tiserande hiandelser i barndomen ar stérre. Dessutom kan fordldrarnas utbildnings-
niva i begransad omfattning pdverka rasismens mer systematiska och péagéende
uttryck: mikroaggressioner och andra former av subtil rasism som barnen utsétts
for.

Starka familjeband och ett starkt och positivt samspel mellan foraldrar och barn
verkar dock ha en skyddande effekt och har visat sig dramatiskt minska de hot,
riskfaktorer och den forhgjda risken for negativa och svira barndomsupplevelser
[55, 57]. Forskning understryker att strategier som utgar ifran fordldrarnas
etnokulturella och religiosa bakgrund ar sirskilt framgangsrika for att stiarka de
befintliga resurserna hos fordldrar och andra nira vuxna. De har visat sig kunna
stdvja och forebygga de skador och hot som rasismens olika uttryck kan medfora for
barns utveckling [54] genom att underlitta utvecklingen av en etnisk identitet. I
kombination med detta kan Okad medvetenhet och kunskap kring rasismens
existens och dess uttrycksformer, samt stod i att hjalpa barn utveckla strategier for
att hantera rasism, férhindra att barnet harleder rasdiskrimineringen till brister i sig
sjalv. Sddan forberedelse for bias’® forknippas med trygghet och en stark
sjalvregleringsforméga hos svarta barn i USA [25].

Strategier for kulturell socialisering sdsom resor, sociala tillstdllningar, forebilder
och firandet av hogtider starker barnets etniska, kulturella och religiosa tillhorighet.
Internationell forskning har visat att en stark etnisk tillhorighet ar en av de fraimsta
skyddande faktorerna mot konsekvenserna av rasdiskriminering [58]. Allra tydligast
blir det i fallet med adoptivférdldrar diar oOverforingen av den etnokulturella
tillhorigheten inte faller sig naturlig utan kriver en sirskild anstringning och
medvetenhet hos fordldrar som ar rotade i en annan etnisk tillhorighet dn barnet. I
en studie av Yoon [59] bland 241 adopterade koreanska ungdomar fann man att
tillampningen av kulturell socialisering hos fordldrar bidrog till barnets
valbefinnande genom att stiarka barnets etniska identitet. Attityder och medvetenhet
kring diskriminering hos viktiga vuxna &r avgorande for deras bendgenhet att
anamma ett forhéllningssétt som praglas av kulturell socialisering. Oférmaga att se
och vara medveten om hur diskriminering och rasism paverkar barnets liv gor det
svarare for deras niarstaende att agera identitetsstirkande f6r barnen [60].

I samhdillet

Forsok till att motverka risker f6r barn i familjer med minoritetsbakgrund behover
g& hand i hand med ett systematiskt arbete for att bekdmpa och forebygga rasism
och diskriminering. Medan det ar viktigt att frimja jamlikhet och inkludering i
utbildning, arbetsliv och bostadsomraden, riskerar interventioner och atgiarder som
inte tar hinsyn till Gvergripande sociala mekanismer som uppratthaller
diskriminering att vara meningslosa eller ha minimal effekt. Atgirder som leder till

5 Bias bor har forstas som snedforvridna forestéallningar om en sjilv och ens grupp.
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okad utbildningsniva och socioekonomisk status hos forildrar ger till exempel inte
nodvandigtvis lika generds “avkastning” pa barns psykosociala utveckling, eftersom
de inte i lika hog grad skyddar mot sddant som mikroaggressioner och andra former
av subtil rasism. Utover sina starka familjeband behover barn med
minoritetsbakgrund starka stodjande nitverk — sociala natverk, kamratstod och
mentorskap. Utbildning for larare och vardnadshavare som syftar till att informera
om rasismrelaterad stress, svara barndomsupplevelser och trauma samt vilka
konsekvenser dessa har for barn kan forhoppningsvis bidra till bittre stress-
hanteringsstrategier for savil de vuxna i barnens milj6 som barnen sjilva. Det ar
ocksd viktigt att dven tillgangliggora riktat skolbaserat stod utover det som
elevhilsan vanligtvis erbjuder, for att 6ka tillgdngen till kostnadsfria psykologiska
tjanster for barn, i synnerhet i socioekonomiskt utsatta omraden.

Avslutande reflektion

Inga barn viljer i vilka familjer, linder eller tider de f6ds. De férhallanden som
paverkar barn i familjer som tillhor minoritetsgrupper beror till stor del pa
samhallsstrukturer som varken barnen eller de vuxna i deras familjer ensamma kan
paverka. Att hirleda “integrationsproblemet” till individ utan att ta hansyn till de
problem som finns i samhaillet — inte minst den begransade tillgédngen till rattigheter
— ar inte bara oforenligt med omfattande och méngfacetterad vetenskaplig litteratur.
Det ar ocksa kontraproduktivt och extremt kostsamt for samhallet. Sa linge tunga
psykosociala dskmoln skymmer framtidsljuset for dessa familjer och negativa
tillmélen 6verrostar livets musik, kommer de forbli inramade av ojamlikhet, och vara
maéltavlor for de strukturella mekanismerna vi i detta kapitel har forsokt kasta ljus
over.

Summary

“Colored” by an Adverse Childhood — The Consequences of Racism for Children in
Minority Families

What does it mean for a child to grow up as next of kin in a family with a minority
background in Sweden? Through a systemic, developmental psychological and
rights-based analysis, we discuss indirect and direct consequences of inequalities
that threaten these children's well-being and healthy development, and how
children's identity, mental health and prospects are affected.

All children in Sweden have a legal right to be protected from racism and discrim-
ination. Yet, Sweden has received international criticism for insufficient action
against structural inequalities and other manifestations of discrimination that affect
children in minority groups. Legislation and educational efforts must be
strengthened to ensure equal opportunities for all children, regardless of
background. To promote effective action, the UN Committee on the Rights of the
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Child (UNCRC) has called for detailed data collection on children’s ethnic and socio-
economic conditions.

The statistics in Sweden are clear: Children with minority backgrounds are
significantly more likely to grow up in socio-economically vulnerable areas with
limited resources; they make up 78 percent of all children living in these areas and
every fifth child with a minority background lives in poverty. The chapter highlights
how this socioeconomic vulnerability and other structural inequalities weaken
parents’ financial stability, mental health, coping and opportunities for responsive
parenting, thus harming the family, with consequences spilling over to the children.

In addition to consequences linked to the family's situation, children with minority
backgrounds also describe their own experiences of explicit discrimination,
microaggressions or exposure to stereotypes in their interactions with both children
and adults, particularly at school and in other public places. Adult caregivers
(teachers, coaches) often overlook these events, misunderstand their significance,
and fail to intervene appropriately.

Long-term exposure to discrimination leads to chronic stress, depression and
anxiety, and creates a sense of hopelessness for many. Because of these well-
documented effects on children, the American Association of Pediatricians considers
racism to be a key social determinant of child health. It is important to remember
that children do not choose which families, countries, or times they are born in — the
conditions that affect children in families with minority backgrounds are largely due
to social structures that neither the children nor the adults in their families alone can
influence.

While parental worry about how to protect their children from discrimination and
racism can result in increased anxiety and overprotection, studies show that strong
family ties, strengthened ethnic and cultural identities, and giving children tools to
deal with discrimination, have a protective effect and promote the children’s
psychological resilience. Attributing the problems with integration to the individual,
disregarding the uneven preconditions that exist in society, is incompatible with the
extensive scientific literature, counterproductive and very costly for society. It is also
in sharp contrast to the commitments Sweden has made through the UNCRC about
the equal value of all children. Understanding how structural inequality affects
children's development is crucial. By integrating research, legislation and practical
measures, the negative effects can be mitigated and a more inclusive and equitable
future for children from minority backgrounds can be created.
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10. Digitalt stod for barn och unga vuxna vars
foraldrar har problem med psykisk halsa eller
substansbruk — en narrativ oversikt

Ola Siljeholm, Tobias Elgan

Sammanfattning

Barn som &ar anhoriga till fordldrar som har problem med psykisk hilsa eller
substansbruk (inklusive alkohol) 16per en Okad risk for negativa konsekvenser,
sdsom forsdmrat eget psykiskt méende och beroendeproblem. Internationella och
svenska studier visar att en betydande andel barn vixer upp i sddana milj6er. For att
motverka riskerna behovs bade allmdnna och riktade preventiva insatser for att
forebygga problem och minska riskfaktorer. Nistan alla kommuner erbjuder stod
samtidigt som endast omkring 2 procent av berérda barn nas av stodet, framst pa
grund av svarigheter att identifiera och rekrytera barnen. Stigma och lag till-
ganglighet bidrar till ojamlikhet i hilsa, sirskilt i stora glesbygdskommuner dar
avstanden till stodinsatser ar stora. Darfor dr behovet av nya former av stédprogram
stort och digitala interventioner har visat lovande effekter inom angrinsande
omréaden gillande ungdomars psykiska hilsa som depression- och angestproble-
matik eller eget substansbruk.

Detta kapitel beskriver en 6versikt av digitala stodprogram for barn och unga med
fordaldrar som har problem med psykisk hilsa eller substansbruk. Alla studier som
tagits med i 6versikten ror utvarderingar av digitala interventioner som syftar till att
paverka hilsan hos barn/unga (3—25 &ar) vars foraldrar har problem med psykisk
hilsa och/eller substansbruk. Programmen kunde vinda sig direkt till barnen, direkt
till férdldrarna eller till familjen som helhet. Litteratursékning genomfordes i flera
olika databaser.

Totalt resulterade s6kningarna i 6772 traffar. P4 grund av det stora antalet traffar
genomfordes en manuell s6kning efter kontrollerade studier (“controlled trials”),
alltsd studier dar man jamfor en grupp som fatt en insats med en liknande grupp
som inte fatt den, bland referenserna vilket resulterade i 856 unika triffar som
granskades. Slutligen identifierades 20 referenser som omfattade 12 enskilda
digitala interventioner. De 20 artiklarna tackte sex interventioner direkt riktade till
barn och unga samt sex interventioner riktade till fordldrar. Bland dessa aterfanns
sex genomforda randomiserade kontrollerade studier (RCT), tva pilot-RCT, en
processutvardering och elva studieprotokoll.
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De flesta interventionerna byggde pa kognitiv beteendeterapi (KBT) och syftade till
att forbattra psykisk hilsa och sjilvtillit hos deltagarna. Foridldraprogrammen
fokuserade pa foraldraskapsstrategier, positiv forstirkning och kommunikation,
medan program for barn och unga betonade copingstrategier (strategier att hantera
svarigheter), kognitiv omstrukturering (kdnna igen och ifrdgasitta negativa
tankemonster), stresshantering och socialt stod. Terapeutstodda program hade ofta
béattre utfall 4n rena sjilvhjalpsprogram, i synnerhet for unga. Interventioner for
unga som inkluderade gruppdiskussioner och interaktivitet visade positiva effekter
pa stress, depression och socialt stod medan det enda identifierade sjélvhjalps-
programmet uppvisade mer begriansade effekter. Sjalvhjalpsprogrammet nadde
dock en mélgrupp som inte tidigare sokt stod, maojligen pa grund av lattillgéanglighet
och mojlighet till anonymitet. En stor majoritet av deltagarna i studierna var kvinnor
(90—95 %), vilket speglar tidigare forskning om anhorigstod. Detta vicker fragor om
hur program kan anpassas for att na fler man och pojkar. Samskapande med mal-
gruppen kan bidra till att utveckla mer relevanta och engagerande insatser.

Denna 6versikt visar att digitala KBT-baserade program har potential att stodja barn
och unga i riskgrupper men mer forskning behovs for att klargora de mest effektiva
insatsmetoderna. Framtida studier bor fokusera pa att, tillsammans med malgrup-
pen, utveckla insatser som ar lattillgangliga, anpassningsbara och inkluderande for
en bredare malgrupp.

Inledning

Barn som &r anhoriga till fordaldrar som har problem med psykisk hilsa eller
substansbruk (inklusive alkohol) har en 6kad risk for negativa konsekvenser. Dessa
konsekvenser kan vara direkta genom hindelser som sker nir fordldrar ar berusade,
eller indirekta, exempelvis genom forsummelse eller att barnen far ta en roll som
unga omsorgsgivare [1—3]. Aven om inte alla barn i dessa miljoer fir negativa foljder
16per de en 0kad risk for bristfalligt foraldraskap pa grund av en instabil psykologisk
miljo, vilket 4r en erkdnd riskfaktor for nedsatt psykisk hilsa [4, 5]. Barn som ar
anhoriga till foraldrar med ett problematiskt substansbruk 16per en hogre risk att
sjdlva borja dricka eller ta andra droger tidigare och i storre omfattning. De har ocksa
oftare nedsatt psykisk hilsa, genom till exempel depression och &ngest, bade under
tondren och senare i livet [5, 6]. Barn till fordldrar som har problem med psykisk
hélsa (tex depression eller bipolart syndrom, &ngestproblem eller psykos-sjukdom)
lever oftare i ekonomisk utsatthet och har mer kontakt med socialtjansten [7].
Ungdomar med en fordlder i behandling far ocksd hjialp i barn- och
ungdomspsykiatrin (BUP) i dubbelt sa hog utstrackning som andra ungdomar [8].
For barn till foraldrar med nedsatt psykisk hélsa ar risken for att do i fortid genom
sjalvmord, olyckor eller vald dubbelt si hog medan barn till substansberoende
foraldrar l6per en trefaldigt 6kad risk [9].
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Internationella och svenska studier visar att mellan 4 och 29 procent av alla barn har
fordldrar med alkoholproblem [10]. Tva svenska studier rapporterar att 13 procent
respektive 20 procent av ungdomarna har féraldrar med alkoholproblem [11, 12]. En
annan studie fann att nastan 4 procent av svenska barn har en foralder med alkohol-
beroende enligt den tidigare manualen for att faststilla psykiatriska tillstdnd inom
psykiatri och forskning (DSM-4) [13]. Andelen barn till fordldrar som har problem
med psykisk hilsa varierar bade internationellt och i Sverige fran omkring 10
procent till 20 procent [14, 15].

Overgangsfasen fran ungdom till vuxen, ofta forlagd till perioden kring 15—25 ars
alder, ar en kritisk period i livet dar unga gradvis blir mer sjalvstindiga fran sina
fordldrar [16]. For de med foérdldrar som har problem med psykisk hilsa eller
substansbruk kan denna period vara sarskilt utmanande. Risken &r ocksd hog for
egna psykiska problem eller substansbruk — 67 procent av dem som utvecklar alko-
holberoende borjar dricka fore 25 ars &lder [17] och 63 procent av dem med en
psykiatrisk diagnos har haft problem redan innan 25-arsdagen [18]. Manga unga
vars fordldrar har problem med psykisk hélsa eller substansbruk kidmpar med
kianslomaissig sjalvstandighet och riskerar rollomvindning dir de blir unga omsorgs-
givare, vilket kan ha langvariga negativa konsekvenser [19, 20].

Trots en spridning i rapporteringarna av antalet barn och unga som ar anhériga till
fordldrar med nedsatt psykisk hilsa eller substansproblem &r det tydligt att det ar en
betydande andel svenska barn vilket kan medféra negativa konsekvenser f6r manga.
Dessa konsekvenser kan kvarsta in i vuxen alder och behovet av preventiva - eller
forebyggande - insatser som direkt eller indirekt riktar sig till barnen ar stort [6].

Preventiva insatser: vilka mal har de och hur mdts evidens!’

Preventiva insatser for barn och unga med fordldrar som har problem med psykisk
hilsa eller substansbruk kan delas upp i tvé huvudkategorier beroende p& mélet med
interventionen (1).

1. Universella (kallas dven primarpreventiva) insatser syftar till att forebygga
problem innan de uppstar inom en bred méalgrupp oavsett om barnen eller
de unga uppvisar egna problem. Det kan till exempel vara fordldrastods-
program eller skolprogram som alla deltar i.

2. Selektiva (kallas dven sekundirpreventiva) insatser riktar sig till barn och
unga som redan dr i riskzonen eller som bérjat visa tecken pd att inte ma
bra. Insatser syftar till att minska risken att de mér simre och samtidigt
starka det som skyddar deras hilsa. Det kan vara stodgrupper eller program
som inkluderar bade barn och foraldrar.

1 Med evidens menas att det finns vetenskapligt stod for att ndgot fungerar — alltsd att det
har testats i studier och visat sig ha en faktisk effekt.
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For att veta om en insats fungerar behovs forskning. Effekten av insatser utvirderas
i forskningsstudier som kan anvinda olika studiedesigner, diar randomiserade
kontrollerade studier (RCT) anses vara den mest tillforlitliga [21]. I den enklaste
formen lottas, eller randomiseras, deltagarna slumpmaissigt till olika grupper — en
grupp som far insatsen och en kontrollgrupp som inte far den. P4 s vis kan forskarna
bittre avgora om det faktiskt dr insatsen som gor skillnad. Ibland gar det inte att
lotta, och da kan andra forskningsuppldgg anvidndas, som kvasiexperiment dar
deltagarna inte fordelas slumpmaissigt mellan olika grupper, och observations-
studier dar deltagare foljs 6ver tid for att se om det sker nagra forandringar [21].
Sadana studier kan inte lika tydligt visa att en viss insats leder till en viss effekt men
det betyder inte att de saknar viarde. Ibland dr sidana de bésta alternativen, beroende
pa vad som undersoks och i vilken situation.

Utmaningar och tillginglighet av stédinsatser for barn och unga

En utmaning ar att utveckla och erbjuda evidensbaserade och tilltalande insatser
men dven att fa drabbade barn och unga att soka stod. I Sverige ar det kommunerna
genom socialtjansten som &ar ansvariga att erbjuda preventiva insatser till barn vars
fordldrar har beroendeproblem eller nedsatt psykisk hilsa. De vanligaste formerna
av stod ar enskilt samtalsstod, stodgruppsverksamhet, fordldrastédsprogram och
familjebehandling. En av de vanligaste formerna av mer strukturerat stod till barn
som vixer upp med fordldrar med substansproblem ir att delta i stodgrupper. I
Sverige ar det mest spridda programmet av det har slaget Ersta Vandpunktens
barnprogram [21, 22], vilken ar en svensk anpassning av den manualbaserade
interventionen Children Are People too (CAP) frén USA [23]. Det saknas till viss del
vetenskapligt stod for CAP och dess svenska anpassningar, men en svensk obser-
vationsstudie med 300 barn som deltagit i stodgrupper baserade pa CAP i region
Uppsala visade forbattrad psykisk hilsa och 6kad livstillfredsstillelse [25, 26]. 1
kapitlet Ar stodgrupp ett bra sdtt att hjilpa barn som anhériga? beskrivs
stodprogram for barn och unga i mer detalj. I en pagéende studie undersoks ocksa
stodgrupper riktade till barn med fordldrar som har beroendeproblem
(www.stodgruppsprojektet.se).

Digitala insatser dr ett viktigt komplement

Undersokningar visar att drygt 9o procent av alla kommuner kan hénvisa barn som
har foraldrar med alkoholproblem till stéd i form av individuellt samtalsstod eller
stodgrupper som erbjuds fysiskt [24]. Samtidigt visar undersékningar att endast
omkring 2 procent av de drabbade barnen far nigon stédinsats, fraimst pd grund av
svérigheter att identifiera barnen men ocksd péa grund av svérigheter att f& barnen
att delta i det stod som finns [25, 26]. Den laga tillgdngligheten av befintligt stod
skapar ojamlikheter i hilsa, sirskilt eftersom stod inte finns tillgangligt i alla svenska
kommuner. I stora landsbygdskommuner ar avstanden till fysiskt stod for stora

214


http://www.stodgruppsprojektet.se/

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

vilket forsvarar for manga barn att fa hjalp. Stigma — alltsd att man skdms eller ar
radd for vad andra ska tycka — ar ytterligare ett hinder for att nd ut med stéd och
manga barn/ungdomar vill helst vara anonyma nér de soker hjalp [27]. Ett sitt att
oka tillgangligheten med mojlighet att vara anonym ar att erbjuda digitalt stod, nagot
ungdomar uppskattar [28]. En digital insats innebar att de unga lattare kan nés via
sociala medier och andra digitala arenor dir de flesta unga vistas regelbundet. Det
finns flera lovande digitala insatser som riktar sig till ungdomar med psykiska
hélsoproblem eller substansbruksproblem [29] men antalet digitala insatser som
specifikt riktar sig till ungdomar som har fordldrar med substansbruk eller problem
med psykisk héilsa ar fortfarande forsvinnande fa [30, 31]. Det finns ett fatal
systematiska oversikter av effekterna av olika former av stédprogram face-to-face
(fysiska traffar pa en viss plats, till skillnad frén digitala traffar online) med syfte att
hjdlpa barn/unga vars foraldrar har problem med psykisk hilsa eller substansbruk
[32—35] men oss veterligen har ingen systematisk genomgéng gjorts for att under-
soka effekterna av digitala stodprogram for samma malgrupp. Denna kunskapslucka
behover fyllas for att dels visa pa vilka alternativ det eventuellt redan finns att
erbjuda barn/unga evidensbaserat digitalt stod, dels vilka utmaningar som finns f6r
framtida forskning att ta sig an.

Syfte

Det hir kapitlet sammanfattar forskningslaget kring digitala stodprogram som riktar
sig till barn och unga (3—25 ar) med fordldrar som har problem med psykisk hilsa
och/eller substansbruk. Malet ar att med hjélp av en sé kallad narrativ oversikt — en
form av forskningssammanstillning som lyfter fram moénster och kunskapsluckor —
beskriva hur dessa program kan péverka ungas halsa. Fokus ligger pa resultat frin
tidigare studier samt vilka eventuella lardomar som kan dras utifrdn dessa resultat.

Metod

Kapitlet beskriver genomférandet och resultatet fran en narrativ 6versikt av digitala
interventioner for att forebygga eller forbattra psykisk ohilsa bland barn och unga
vars foraldrar har nedsatt psykisk hilsa eller substansproblematik. Narrativa 6ver-
sikter anvinds for att skapa en sammanhéngande bild av forskningsliget inom ett
visst &mne. Studier viljs ut baserat pa deras relevans och resultaten organiseras
exempelvis efter teman, teoretiska perspektiv eller kunskapsluckor [36]. Oversikten
ger dirmed en bred forstelse av omradet och kan bidra till att identifiera framtida
forskningsbehov.

Olika kriterier anviandes for att bestaimma vilka studier som skulle tas med 1
oversikten.
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Studier togs med om de uppfyllde f6ljande kriterier:

a) Deundersokte digitala insatser (till exempel webbsidor, appar, telefon- eller
videosamtal) som riktades till barn eller unga vuxna mellan 3 och 25 &r med
fordldrar som har problem med psykisk hilsa, genom till exempel
depression, dngest, psykos eller substansproblem.

b) Insatserna kunde rikta sig till barnen sjilva, till fordldrarna, eller till bada.

¢) Studierna rapporterade resultat om barnens eller ungdomarnas psykiska
maende — till exempel om de hade psykiska besvar (samma som eller andra
an fordlderns) och/eller om de hade kinsloméssiga problem eller
beteendeproblem.

d) De var publicerade mellan &r 2000 och 2024.

e) De var skrivna pa engelska, svenska eller tyska.

I samarbete med bibliotekarier vid Karolinska Institutets bibliotek bestamdes vilka
sokord som skulle anvindas och i vilka databaser sokningarna skulle genomféras.
Sokord (pa engelska) kombinerade olika teman som inkluderade varianter av
digitala interventioner (tex “telemedicin”, “mobilapplikation”), foraldrar/foraldra-
skap, barndom/uppvéxt, substansbruksproblem (inklusive olika droger), psykiatrisk
problematik (tex “tvdngssyndrom”, “depression”, “angest”, “schizofreni”). Littera-
tursokning genomfordes i databaserna Medline, Web of Science, PsycInfo och
Cinahl, samt i register for kliniska provningar clinicaltrials.gov och ICTRP.

Sokningarna genomférdes i juni 2024 och resulterade i sammanlagt 6772 tréaffar. Da
det inte fanns majlighet att granska alla referenser infor skrivandet av detta kapitel
genomfordes en manuell sokning bland traffarna med sékorden “controlled trial”
vilket resulterade i 856 unika traffar. Bada kapitelforfattarna laste igenom
sammanfattningar for samtliga 856 traffar och hade hog samstimmighet kring vilka
artiklar som skulle inkluderas i 6versikten. Eventuella skiljaktigheter i forsta
bedomningen kunde l6sas genom diskussion. Slutligen inkluderades 16 artiklar som
omfattade 10 digitala interventioner. Utover detta identifierades ytterligare tva
studieprotokoll genom sokning i andra register Gver planerade studier. Infor
skrivandet av den andra versionen av kapitlet i februari 2025 genomfordes en
uppfoljning av studieprotokollen och resultat fran tvé av studierna hade publicerats
under tiden efter att litteratursokningen genomférdes. Sammanlagt identifierades
alltsa 20 relevanta artiklar som omfattade 12 enskilda studier.

Resultat

Av de 20 identifierade artiklarna var sex fullskaliga RCT-studier, tvd pilot-RCT:s
(sma forstudier som testade om det var mojligt att genomfora en stérre RCT), en
kvalitativ processutvardering (som undersokte hur och varfor insatsen fungerade
utifrdn deltagarnas och studiepersonalens upplevelser) samt elva studieprotokoll.
Rapporterna av genomforda studier géllde i tva fall interventioner for foraldrar med
substansproblem och tre studier diar deltagarna var fordldrar med &ngest-
problematik. Gillande genomférda studier av interventioner riktade direkt till
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barn/unga sa identifierades tva interventioner for unga vars foréldrar hade antingen
problem med psykisk hilsa eller substansbruk och en for unga vars foridldrar hade
substansproblem (alkohol). Nedan presenteras de olika studierna i korthet.

Studier riktade till férdldrar

Foraldrainterventionerna som identifierats delade alla liknande grundinnehall och
teoretisk grund for forstdelse av fordldraskap (se Tabell 1 for en &versikt).
Programmen baserades pa verktyg frén kognitiv beteendeterapi som psyko-
pedagogisk information om de tillstdind som programmet dmnade péaverka och
beteendeanalys, vilket innebar kartlaggning av situationer dir olika problematiska
beteenden uppstar och vilka kortsiktiga positiva effekter av beteendet som forklarar
varfor de dterkommer i liknande situationer. Alla program byggde dven pé positiv
forstdrkning, eller uppmuntran av positiva beteenden som man 6nskar se mer av.
Vidare innehdll ménga program moduler om positiva fordldraskapsbeteenden,
sdsom att sitta grainser med viarme och att ha ett konsekvent forhallningssitt som
inte bygger pa kontroll eller bestraffning. Fordldrarna uppmuntrades ocksa att
starka positiv kommunikation, ha kravlos umgdngestid med sina barn och att
fraimja prosociala beteenden hos barnen — det vill sdga handlingar som att sam-
arbeta, visa omtanke och hjdlpa andra. Manga program hade dven for avsikt att
starka foralderns tilltro till sin egen férmaga att hantera fordldraskapsrelaterade
problem — fordldrasjdlvtillit —, ndgot som forskning péa foraldrastédsprogram visat
vara en viktig formaga [37]. Slutligen vilade alla program pa olika varianter av social
inlarningsteori [38] dar fordlderns roll som modell for sitt barns inldrning lyfts fram,
ungefir sammanfattat i “vara barn gor inte som vi sdger utan som vi gor”.

Studier riktade till fordldrar med substansproblem

Skydda barnen

En svensk RCT av Siljeholm och medarbetare [39, 40] riktade sig till fordldrar som
sjalva inte hade alkoholproblem men som hade barn (3—11 ar) ihop med en
medforilder med alkoholproblem. Studien hade tva armar: en interventionsgrupp
och en aktiv kontrollgrupp som fick skriftligt psykopedagogiskt material och
sammanlagt deltog 76 foraldrar (95% kvinnor) férdelat mellan de tva armarna.
Interventionen, Skydda barnen, var ett webbaserat sjialvhjialpsprogram som kombi-
nerade komponenter fran ett stodprogram for anhoriga till personer med
substansproblem och delar fran ett svenskt fordldrastodsprogram. Skydda barnen
bestod av fyra moduler med beteendestrategier och foraldraskapsstrategier for att
forbattra barnens och den deltagande fordlderns vilmiende samt minska
alkoholrelaterade problem hos den drickande (inte medverkande) foraldern.
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Tabell 1. Genomforda studier riktade till foraldrar.

Studie Land Malgrupp Studiedesign | Antal Intervention och
deltagare resultat
Cioffi m.fl. USA Pappor i tidig | TvAarmad RCT | N=41 (211 Fathering in
2023 [41] dterhamt- med aktiv interventions- | Recovery, en sex
ning fran kontrollgrupp. | och 20i veckor 1ang video-
substans- Uppfo6ljningar | kontroll- baserad intervention,
beroende med| efter 6 veckor gruppen). forbattrade faders
barn (3—-16 och 4 ménader. kunskap om
ar). fordldraskap,
foraldrasjalvtillit och
minskade ineffektiva
foraldraskaps-
metoder; marginell
effekt pa
problematiska
barnbeteenden.
Dunn m.fl. UK Foréldrar Tvdarmad RCT | N=1811(9o0i | Digital Raising
2022, 2024 med hoga med passiv interventions- | Confident Children
[45, 46] nivaer av kontrollgrupp. | och911i Course bestod av nio
angest med Uppf6ljning kontroll- moduler som
barn (2—-11 efter 6 och 9—25 | gruppen). genomfordes i egen
ar). ménader. takt. Resultat visade
pé en effekt avseende
lagre nivéer av
angest hos barnen.
Lindner Sverige Foraldrar Tviarmad RCT | N=76 (371 Skydda barnen, ett
m.fl. 2018; med barn med aktiv interventions- | sjdlvhjilpsprogram
Siljeholm (3—114ar) kontrollgrupp. | och 391 bestaende av fyra
m.fl. 2022 tillsammans | Uppfoljningar | kontroll- moduler. Resultaten
[39, 40] med en efter 3, 8 och 12 | gruppen). visade inga
fordlder som | veckor. skillnader mellan
har proble- grupperna avseende
matiskt barnens psykiska
drickande. hilsa, deltagande

fordlderns psykiska
hailsa eller
alkoholrelaterade
utfall for den andra
foraldern.
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Ahlén m.fl. Sverige Foraldrar Trearmad N=40 (13 Supporting Anxious
2022 [43] med forhdjd | pilot-RCT: foraldrar fick Parents Program,
angest med 1. fysiskt stod, fysiskt stod, 14 | ett fordldrastods-
barn (6—-12 2. digitalt stod | fick digitalt program med atta
ar). och stod och 13 i gruppsessioner.
3. vantelista kontroll- Resultat visade pa
kontrollgrupp. | gruppen). effekt avseende
Uppf6ljningar minskade
upp till 12 overbeskyddande
manader. beteenden, minskad
oro och okad
livskvalitet bland
fordldrarna. Inga
forandringar bland
barnen.
Ahlén m.fl. | Sverige Foréldrar Tvaarmad RCT | N=215 (108 i Trygga Foraldrar —
2020; med forhojd | med aktiv interventions- | Modiga Barn, ett
Elfstrom angest med kontrollgrupp. | och 1071 fordldratranings-
m.fl. 2025 barn (5—9 Uppf6ljningar kontroll- program som var en
[44, 65] ar). efter 12 och 36 | gruppen). utveckling av
manader. Supporting Anxious

Parents Program
ovan med sex video-
baserade
gruppsessioner éver
10 veckor f6ljt av en
individuell
extrasession.
Resultat visade pa
effekt avseende
minskade
angestsymtom hos
barnen.

Centrala komponenter i programmet var psykopedagogisk information, kravlos tid
mellan barn-forilder, beteendeanalys, kommunikationsfardigheter, positiv forstark-
ning av beteenden som fordldern 6nskade att se mer av, samt hur féraldrarna kunde
ma béttre sjidlva. Rekryteringen till studien tog avsevirt langre tid dn berdknat da
manga sokande levde under risk for vald fran den andra féraldern (vilket hanterades
separat frén studien) och fick avbrytas innan det tankta antalet deltagare uppnatts.

Resultaten frén studien av Skydda barnen visade att nistan hilften av deltagarna
genomforde mer dn tvd av programmets fyra moduler och uppféljningarna
besvarades endast av omkring hilften av deltagarna. Studien kunde inte visa att
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Skydda barnen gav battre resultat 4n psykopedagogisk information gillande barnens
psykiska hilsa, den deltagande fordlderns psykiska hilsa eller alkoholrelaterade
utfall for den andra fordldern. Béda grupperna rapporterade en signifikant
minskning av alkoholkonsumtion hos den andra fordldern — det vill siga en
minskning som ar s tydlig att den med stor sannolikhet inte beror pa slumpen -
liksom en forbattrad tro pd den egna sjélvtilliten att hantera effekterna av den andra
foralderns drickande [39].

Fathering in Recovery

En RCT genomford i USA riktade sig till pappor i tidig &terhdmtning frén
substansberoende och som hade barn i aldrarna 3—16 ar [41]. Syftet var att utvardera
ett fordldrastodsprogram med sirskilt fokus pa att 6ka kunskap om forildra-
strategier och 6ka pappornas egen forildrasjalvtillit som i sin tur viantades leda till
fler positiva fordldrabeteenden. Studien hade tva armar: en interventionsarm och en
aktiv kontrollarm dar deltagarna fick tillgadng till webbaserade informationstexter
om resurser for fordldraskap, sammanlagt deltog 41 pappor fordelat pa de tva
armarna. Interventionen, kallad Fathering in Recovery, var en sex veckor lang
videobaserad insats som var anpassad fran Parent Management Training-Oregon
modellen, en foridldrastodsinsats som tidigare anpassats till bland annat nyligen
separerade pappor och veteraner frin amerikanska armén [42]. Programmet bestod
istudien av videofilmer som skickades via sms till de deltagande papporna som ocksa
erbjods tre coachningssamtal. Innehallet i filmerna fokuserade pa hur papporna
kunde stirka sin roll genom att engagera sig positivt i barnens liv. De tog upp
effektiva sitt att ge instruktioner, berom och beloningar, hantering av forildra-
reaktioner och konflikter, disciplinstrategier som time-out samt hur aktivt lyssnande
och god kommunikation kan framja relationen med barnet.

Resultaten frén studien av Fathering in Recovery visade att foljsamheten bland
deltagarna var god, tva av tre deltagare tittade pa fem av sex filmer och angav i
fritextsvar att de uppskattade coachningssamtalen (dven om ménga 6nskade fler
samtal). Fathering in Recovery -interventionen visade sig vara effektiv for att
forbattra faders kunskap om foraldraskap, fordldrasjilvtillit och minska ineffektiva
fordldraskapsmetoder. Den hade marginell effekt pad att minska problematiska
barnbeteenden och kunde inte visa nigon signifikant effekt pa substansbruk hos
papporna [41].

Studier riktade till fordldrar med problem med psykisk hdlsa

Samtliga inkluderade studier i denna kategori rorde fordldrar med &ngest och
syftade till att minska risken for utveckling av &ngestproblematik hos deras barn.
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Supporting Anxious Parents Program

I en svensk pilot-RCT [43] utvarderades ett program riktat till férdldrar med forhgjd
angest som hade barn (6—12 ar) som inte uppfyllde kriterierna for &ngeststorningar.
Studien hade 41 deltagare (93% kvinnor) férdelade pa tre armar: en som fick fysiskt
stod, en som fick digitalt stod och en kontrollgrupp (véntelista). Deltagarna foljdes
over 12 ménader. Interventionen, Supporting Anxious Parents Program, bestod av
atta gruppsessioner som gavs antingen fysiskt eller digitalt. Programmet syftade till
att hjdlpa fordldrar att minska sina egna angestsymtom, anvidnda mer positiva
fordaldraskapsstrategier, minska Overbeskyddande beteenden och 06ka barnets
sjalvstandighet, med den langsiktiga maélsittningen att undvika att barn i riskzon
skulle utveckla &ngeststérning.

Resultaten fran pilotstudien visade att fordldrarna generellt var mycket néjda med
insatsen. Daremot noterades ingen signifikant minskad utveckling av angeststérning
hos barnen i nigon av interventionsgrupperna. Foridldrarna uppvisade emellertid
positiva férandringar, sisom minskade 6verbeskyddande beteenden, minskad oro
och en forbattrad livskvalitet [43].

Trygga fordldrar — Modiga barn

Utifran resultaten fran pilotstudien av Supporting Anxious Parents Program [43]
reviderades interventionen genom att bland annat kortas ner till sex grupptillfillen
och att enbart ges 6ver video. Resultatet frén den fullskaliga RCT:n presenterades i
en artikel av Elfstrom och kollegor [44]. Syftet med RCT:n var att forebygga
angeststorningar hos barn vars forildrar led av dngest och dar barnen sjdlva hade
begynnande tecken (men inte symtom som krivde behandling) pa egen
angestproblematik. Studien omfattade 215 foraldrar (91% kvinnor) och 2777 barn, dar
barnen var 5—9 ar gamla. Interventionen, Trygga fordldrar — Modiga barn, bestod av
sex gruppsessioner, ledda av en legitimerad psykolog, som hélls via video (Zoom)
samt en kortare individuell uppfoljningssession. De fordldrafardigheter som
programmet fokuserade pa inkluderade att anvinda positiv forstarkning av 6nskade
beteenden, kravlos umgingestid mellan barn-féralder, bekrifta och forstad barnets
kinslor, vara en modell for "modiga" beteenden, undvika 6verbeskyddande beteen-
den, samt strategier for hur fordldrarna kunde hjilpa sina barn att hantera och
overvinna sin angest. Foridldrarna i kontrollgruppen fick en sjidlvhjdlpsbok om
foraldraskap som inte hade nagot specifikt innehall géllande hanterande av dngest-
problem hos barn.

Resultaten i studien av Trygga fordldrar — Modiga barn visade inga signifikanta
skillnader mellan grupperna vad géllde forandring i svarighetsgrad av dngest, men
bland yngre barn (5-6 ar) observerades en minskad risk for férsamring samt
minskad risk for att fi en adngestdiagnos. Sekundéra resultat visade pd minskade
angestsymtom hos barnen i interventionsgruppen samt forbattrad foraldrasjalvtillit
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hos forédldrar i bada grupperna. Studien hade hog foljsamhet da Gver 9o procent av
deltagarna deltog i tre eller fler av gruppsessionerna [44].

Digital Raising Confident Children Course

En stor RCT med 1811 deltagare (93 % kvinnor) i Storbritannien undersokte effekten
av en digital sjalvhjalpsintervention for att forebygga angest hos barn till fordldrar
med hog angest [45, 46]. Programmet innehdll nio moduler baserade pa kognitiv
beteendeterapi och social inldrning och deltagarna fick genomféra modulerna i sin
egen takt och i den ordning de ville (férutom en grundmodul som introducerade
grunderna kring &ngest och sjdlvkinsla hos barn). Programmet inneh6ll moduler
med mer allmént inneh&ll som till exempel betonade vikten av goda rutiner kring
somn, motion och kost, for barns psykiska hilsa samt hur barns sjdlvkénsla kan
stiarkas via lek. Karnan i programmet var att ge strategier for att minska undvikande-
beteenden hos barnen, anvinda beloningar och berém for att forstarka positivt
beteende, men ocksa att sitta tydliga granser och konsekvenser néar det behovdes.
Andra moduler lirde fordldrarna att visa tryggt och sjilvsidkert beteende for att
starka barnens kinsla av sdkerhet, samt hur de kunde balansera mellan stéd och
sjalvstandighet for att undvika 6verbeskydd. Deltagarna foljdes upp vid sex manader
samt vid ett andra tillfille mellan nio och 25 manader efter inskrivning.

Resultaten fran studien av Digital Raising Confident Children Course visade att barn
till foraldrar som genomfort interventionen uppvisade lagre nivéer av angest jamfort
med barn i kontrollgruppen vid uppf6ljning efter sex manader. Dessa resultat sig
dven ut att sté sig vid den andra uppfoljningen efter 9—25 ménader. Studien hade ett
stort bortfall med endast 32 procent som genomforde tva eller fler moduler i
programmet [46].

Studier riktade till barn/unga

Aven interventionerna som vinde sig direkt till malgruppen barn/unga delade
méanga likheter och byggde huvudsakligen pd KBT-verktyg med en grund i
psykopedagogiskt material for att 6ka deltagarnas kunskaper om sina foraldrars
tillstédnd (se Tabell 2 for en 6versikt). Strategierna i interventionerna valdes genom-
gdende med syftet att stirka deltagarnas coping (dvs. féorméiga att hantera
svérigheter), sjalvtillit, sociala stod och psykiska vilméende. Exempel pé strategier
var kognitiv omstrukturering, vilket innebar att deltagarna fick lara sig identifiera
och omvirdera negativa eller icke-funktionella tankar, eller tekniker for stress-
hantering och avslappning for att hjilpa deltagarna att minska sin upplevelse av
stress och kinslomissig belastning. Flera interventioner inkluderade grupp-
aktiviteter som gav mdjlighet till socialt stod och erfarenhetsutbyte. Atskilliga
program inneholl 6vningar dar deltagarna identifierade sina styrkor och satte upp
mal for att stirka deras sjdalvtillit, det vill sdga tro pa sin egen formaga att hantera
problem. Slutligen var copingstrategier, alltsa strategier for att hantera en viss
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situation, nagot som &terkom i flera interventioner och deltagarna trinades i att
upptdcka monster hos sig sjilv och reflektera 6ver hur de skulle kunna gora

annorlunda.

Tabell 2. Genomforda studier riktade till barn och unga.

Studie Land Malgrupp Studiedesign | Antal Intervention och

deltagare resultat

Elgain m.fl. | Sverige 15—-19- Tvaarmad RCT | N=204 (1011 Alkohol & Coping, en

2012; Wall aringar med | med véntelista | interventions- | terapeutassisterad

m.fl. 2024 en fordlder kontrollgrupp. | och 1031 sjalvhjalpsinter-

[52, 531 som har Uppf6ljningar kontroll- vention som tog
alkohol- efter 2 och 6 gruppen). omkring 9o minuter.
problem. manader. Resultat visade pa en

effekt avseende
minskning av
alkoholkonsumtion.

Maybery Australien | 18—25- Tvaarmad N=411i pilot- mi.spot, en digital

m.fl. 2020, aringar med | pilot-RCTmed | RCT:n (221 gruppintervention

2024; en foralder vantelista interventions- | med sex veckovisa

Reupert som har kontrollgrupp. | och19i modererade tillfallen.

m.fl. 2020 substans- Uppf6ljningar kontroll- I pilot-RCT:n

[31, 47, 48] problem post- gruppen). rapporterades
och/eller intervention N=31 signifikanta
psykiska och efter 6 deltagare forbattringar i
problem. veckor. En foljdes i psykologiskt

genomforbar- genomforbar- | vilbefinnande,
hetsstudie hetsstudien. coping, generell
genomfordes sjalvtillit och en
dven med en minskning i dngest i
interventions- interventions-
grupp och gruppen.
uppfoljningar I genomforbarhets-
efter studien noterades
intervention forbattringar i

och efter 6 depression och stress
veckor. mellan bérjan och

uppfoljningen efter 6
veckor. Det fanns
ocksa trender mot
forbattringar i
vialmaende, sociala
kopplingar och
copingstrategier.
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Woolderink | Neder- 16—25- Tviarmad RCT | N=104 (551 Kopstoring bestod av
m.fl. 2010, |ldnderna | aringarsom | meden interventions- | &tta veckovisa
2015, 2016 har en vantelista och 491 digitala och
[49—51] foralder med | kontrollgrupp. | kontroll- modererade
psykiska Uppf6ljning gruppen). 13 gruppchattstillfallen.
problem efter 3 ungdomar och | Resultat tydde pa
och/eller manader. En 4 profes- effekter avseende
substans- kvalitativ sionella minskade inatvinda/
problem. process- intervjuadesi | emotionella problem.
utvirdering processut- Processutvarde-
genomfordes. vardering. ringen visade att
interventionen
uppfattades som
vardefull och gav
deltagarna ckad
kunskap och kinsla
av anonymitet.

Mental illness: supported, preventative, online, targeted (mi.spot)

Den australiska interventionen Mental illness: supported, preventative, online,
targeted (mi.spot) riktade sig till unga vuxna (18—25 4r) med fordldrar som har
problem med psykisk hilsa eller substansbruk. Interventionen beskrevs i ett
studieprotokoll [31] och har utvdrderats i tvd studier [47, 48]. Den utvecklades
genom en medskapandeprocess dar unga identifierade viktiga &mnen, som sedan
vidareutvecklades av en referensgrupp med unga, IT-designers, forskare och kliniker
[48].

Mi.spot var en sexveckors webbaserad insats med gruppdiskussioner som leddes av
terapeuter med teman som psykisk hilsa, stresshantering, relationer och egenvérd.
Deltagarna kunde ta del av filmer frin andra unga och ladda upp egna for feedback.
Programmet syftade till att 6ka de ungas forstaelse for hur deras foraldrars problem
kunde péverka deras maende och vad de unga kunde gora for att ma béttre. Detta
gjordes genom att anvinda psykopedagogiskt material, arbeta med kognitiv
omstrukturering av destruktiva tankar samt stirka strategier for att hantera
svarigheter, utveckla sjalvmedkénsla och frimja hjalpsokande.

Effekterna av mi.spot har undersokts i flera studier. En genomforbarhetsstudie med
31 ungdomar (94% kvinnor) visade forbattringar i depression och stress, men utan
kontrollgrupp gick det inte att avgora effekternas orsaker [48]. En efterfoljande
pilot-RCT med 41 deltagare (93% kvinnor) inkluderade en interventionsgrupp och
en kontrollgrupp (vantelista) [47]. Studien visade att badda grupperna forbattrades
pa flera omraden, men interventionsgruppen hade signifikant storre forbattringar i
hjalpsokande, planering och aktiva steg for att forandra sin situation. Uppfoljnings-
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tiden var endast sex veckor, och lingre uppfoljningar behovs for att sidkerstilla
effekternas héallbarhet [47].

Sammantaget tyder resultaten pa att mi.spot upplevs som trygg, tilltalande och
potentiellt effektiv for att minska depression, &ngest och stress samt starka hjalp-
sokande hos unga vuxna med forialdrar med nedsatt psykisk héilsa eller
substansproblem.

Kopstoring

En RCT i Nederldanderna riktad till ungdomar (16—25 ar) med minst en foralder som
hade problem med psykisk hilsa eller substansbruk genomférdes av Woolderink
med kollegor [49—51]. Studien hade tvA grupper: en interventionsgrupp och en
kontrollgrupp (vantelista), med uppfoljningar efter 3 manader och inkluderade 104
deltagare (90% kvinnor). Dessutom genomfordes en processutviardering av RCT:n
genom intervjuer. Interventionen, Kopstoring, bestod av &tta veckovisa chatt-
sessioner i grupp som leddes av tva psykologer eller socialarbetare, med en extra
uppfoljningssession efter en ménad. Programmet syftade till att stirka skydds-
faktorer sdsom sjalvhanteringsférmégor och psykiskt vilbefinnande samt forebygga
psykiska problem. Programmets teman var: hemsituationen, roller inom familjer,
tankar och kénslor, frdgor om beroende och psykiska problem, olika coping-
strategier, sociala niatverk, att leva sitt eget liv i relation till andra, samt planera f6r
framtiden.

Resultaten frén studierna av Kopstoring visade inga skillnader mellan grupperna da
analyser gjordes med alla deltagare oavsett hur mycket de anviant programmet.
Analyser av de som genomfort mer dn hélften av programmet visade daremot att
interventionen bidragit till minskade in&tvinda/kidnsloméassiga problem bland
ungdomarna [51].

Processutvarderingen som gjordes genom intervjuer med 13 ungdomar och 4
professionella visade att interventionen uppfattades som virdefull. Tekniska
problem var det frimsta hindret men dessa godtogs till viss del. Deltagarna
rapporterade att de uppskattade mdjligheten att dela erfarenheter med andra i
liknande situationer, vilket bidrog till minskad ensamhet och skuld. Den psyko-
pedagogiska delen av kursen hjilpte deltagarna att forsta sina fordldrars problem
battre och hur de kunde hantera dessa [50].

Alkohol & Coping

En svensk intervention, Alkohol & Coping, beskrevs i ett studieprotokoll [52] och
resultat frdn den paféljande RCT:n presenterades av Wall och medarbetare [53].
Studien riktades till ungdomar (15—19 ar) med en fordlder med alkoholproblem och
syftade till att understka om interventionen kunde forbédttra ungdomarnas
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copingstrategier, stirka deras psykiska hilsa och minska deras alkoholkonsumtion.
Studien hade tva armar: en interventionsgrupp och en kontrollgrupp (véntelista) och
inkluderade 204 deltagare (90% kvinnor). Interventionen hade sin grund i
psykopedagogisk information med feedback (i vissa Gvningar automatiserad
feedback och i vissa Ovningar &terkoppling fran en terapeut). Interventionen
inleddes med tre korta filmforeldsningar om alkoholproblem i familjen, inklusive
arftliga och miljomassiga risker, familjeanpassning och alkoholens effekter.
Deltagare med riskfylld konsumtion uppmuntrades att se tvd extra filmer om
berusning och beroende. En sista video handlade om kinslohantering och
problemlosningsstrategier. Slutligen fick deltagarna genom fyra 6vningar reflektera
over hur fiktiva personer hanterade alkoholproblem och koppla detta till sin egen
situation for att uppmuntra nya copingstrategier.

Resultaten fran studien av Alkohol & Coping visade en liten men ofullstindig
behandlingseffekt pa forbattrade copingstrategier men ledde till en minskning av
alkoholkonsumtion jamfért med kontrollgruppen vid bade tvd och sex ménaders
uppféljning. Ingen signifikant forbattring ségs for depression eller livskvalitet och
deltagarnas foljsamhet till interventionen var 1ag med endast 24 procent som
fullfljde hela programmet [53].

Pdgdende studier

Av de studieprotokoll som identifierades beskrev sex av protokollen studier som
senare genomforts och dar resultat presenterats, samt fyra studier som adnnu pégar
eller dar resultat &nnu inte har redovisats (se Tabell 3 for en 6versikt). En pigiende
studie vinde sig till foraldrar och tre pdgaende eller ej slutrapporterade studier hade
unga som malgrupp.

Pagdende studie med fordldrar som deltagare
Program for att forebygga tvangssyndrom

En studie av Aspvall med kollegor [54] ska genomforas i Sverige och riktar sig till
fordldrar vars barn (5—12 ar) visar tidiga tecken pa tvangsbeteenden men inte
uppfyller kriterierna for diagnosen tvingssyndrom (Obsessive Compulsive Disorder,
OCD). For att fordldern ska kunna delta kravs dven att barnet har en foéralder eller
ett syskon med OCD. Studien ar en genomforbarhetsstudie, alltsd &mnar underséka
om interventionen och tillvigagéngssattet ar rimligt infor en planerad RCT.
Programmet bestar av fyra veckovisa moduler med KBT-komponenter som
deltagarna arbetar sjdlvstiandigt med utan terapeutkontakt men de kan né studie-
personalen genom en chattfunktion om frégor skulle uppsta. Programmet har som
mal att paverka de faktorer som forskningen har identifierat uppratthaller
problemet, namligen undvikande, tvingshandlingar och familjens anpassning till
dessa beteenden. Behandlingen géar framst ut pa att fordldern hjilper barnet att
gradvis utsitta sig for situationer som vicker obehagliga tankar eller kinslor
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(tvéngstankar) utan att han/hon ger efter for sina tvingshandlingar. Detta kallas for
exponering och responsprevention och syftar till att minska &ngesten och behovet av
tvangsbeteenden over tid. Studien syftar till att underséka om programmet leder till
okad forméga hos fordldrarna att hantera barnens svarigheter samt om programmet
minskar hur familjen anpassar sig, minskar barnens undvikandebeteenden och
minskar barnens tvingsbeteenden.

Tabell 3. Studier som dnnu inte rapporterat resultat.

Studie Land Malgrupp Studiedesig Antal Intervention och
n deltagare | resultat
Aspvall m.fl. | Sverige Foraldrar till barn | Genomforbar- | N=30-40 | Internetlevererad
n.d. [54] (5—12 &r) med hetsstudie planerade | intervention riktad till
tidiga tecken pa infor planerad | deltagare. | fordldrar med fyra
tvAngs-beteenden | RCT med veckovisa moduler.
och som har en uppfoljningar Studieprotokoll och
foralder eller efter 6 och 12 diarmed inga tillgangliga
syskon med OCD. | ménader. resultat.
Diilsen m.fl. |Tyskland | 12—18-aringar Tvéarmad N=306 iCHIMPS ar en
2022 [55] med en fordlder multicenter planerade | webbaserad intervention
som har psykisk och Kkluster- deltagare. | med atta moduler med
storning. RCT. videor, texter och
Uppf6ljningar interaktiva 6vningar.
efter 1, 2 och 6 Studieprotokoll och
manader. dirmed inga tillgangliga
resultat.
Elgan m.fl. Sverige 15—25-aringar Tvaarmad N'=156 (98 | Grubbel ir en svensk
2016 [30] med en fordalder RCT med 1'1nterven— version av det
. tions- och .. .
som har substans- | passiv 581 nederldandska Kopstoring-
problem eller kontrollgrupp. | kontroll- programmet (se ovan).
psykiska problem. | Uppfoljningar | gruppen) Resultaten har dnnu inte
efter 6, 12 och publicerats.
24 ménader.
Reupert m.fl. | Australien | 5—25-&ringar med | En mixed N=150 En utvirdering av flera
2023 [56] en foralder eller methods- unga program som levereras av
syskon med studie dar ple:rsl(e)?:sr en ideell organisation (The
psykiska problem. | deltagare {6ljs Ett delta i Satellite Foundation), som
under en utviarder- erbjuder stod genom olika
trearsperiod. ingen varje | program som t.ex. liger,
Uppf6ljning ar. kreativa workshops och
efter 6 och 12 kamratstodjande program,
manader. bade online och face-to-

face. Studieprotokoll och
dirmed inga resultat.
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Pagdende studier med barn/unga som deltagare
Grubbel

Ett svenskt studieprotokoll av Elgan med kollegor [30] beskriver en RCT riktad till
ungdomar (15—25 &r) vars fordldrar har problem med psykisk hilsa eller
substansbruk. Studien har tva armar: en interventionsgrupp och en kontrollgrupp
(sedvanlig behandling) med uppféljningar upp till 24 ménader. Interventionen,
Grubbel, dr en svensk version av det nederlandska programmet Kopstoring [49—51]
som beskrivits ovan och bestar av atta veckovisa chattmoéten i grupp (ca 1,5 timme
per tillfalle) samt en uppfoljningssession. Ett tillagg gjordes till den ursprungliga
Kopstoring-manualen med syftet att ge strukturerad information om riskbruk av
substanser, beroende och arftlighet. Studien syftar till att utviardera effektiviteten av
Grubbel for att forbattra copingstrategier, minska depressiva symtom och
beteendeproblem, forbittra livskvaliteten och minska alkoholkonsumtionen bland
deltagarna. Studien ar avslutad och i skrivande stund sammanstills resultaten for
publicering i vetenskaplig tidskrift.

Children of Mentally Ill Parents (iCHIMPS)

En RCT som genomfors pa flera olika platser i Tyskland riktar sig till barn (12—18 ar)
vars foraldrar har problem med psykisk hilsa men inte substansbruk [55]. Studien
har tva armar: en interventionsgrupp och en kontrollgrupp och Amnar rekrytera 306
deltagare frdn de 21 deltagande vuxenpsykiatriska klinikerna i Tyskland. Interven-
tionen Children of Mentally Ill Parents G(CHIMPS) ir en internetbaserad insats med
syfte att hjdlpa ungdomar att forsté sin situation, utveckla strategier for att hantera
utmaningar och stirka sitt vilmaende. Programmet bestar av atta webbaserade
moduler med videor, texter och interaktiva 6vningar. iCHIMPS bygger pa KBT och
psykodynamisk terapi for att starka ungdomars psykiska hélsa. Programmet inne-
héller KBT-komponenter som kognitiv omstrukturering for att forandra negativa
tankemonster, stresshantering och kinsloreglering for att battre hantera kanslor,
samt beteendeaktivering for att frimja positiva beteenden. De psykodynamiska
inslagen ger majlighet till reflektion 6ver relationer och familjedynamik, samt hur
tidigare erfarenheter paverkar kianslor och beteenden, vilket imnar skapa en djupare
sjalvinsikt och emotionell forstéelse. Studiens huvudsakliga mél ar att undersoka om
iCHIMPS éar béttre dn den behandling som finns tillginglig (sedvanlig behandling)
for att stdrka ungdomarnas psykiska halsa, livskvalitet, sjilvtillit och coping-
strategier efter behandling och upp till sex manader efterit. Aven kostnads-
effektivitet av iCHIMPS kommer att studeras, det vill siga om det finns ekonomiska
vinster att gora utan att gora avkall pa vardkvalitet [55].
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Satellite Foundation

I Australien genomférs en studie riktad till barn och unga (5—25 ar) som har en
familjemedlem (fordlder eller syskon) med psykiska hilsoproblem [56]. Studien
foljer deltagarna under en tredrsperiod med uppfoljningar efter 6 och 12 ménader.
Studien utvirderar flera program som levereras av The Satellite Foundation, en
ideell organisation som erbjuder stéd genom lager, kreativa workshops och kamrat-
stodjande insatser, bide online och face-to-face. Programmen syftar till att fraimja
psykiskt vilbefinnande, resiliens (motstandskraft) och kopplingar mellan unga
personer, deras familjer och samhalle. Studien planerar att inkludera 150 unga
personer arligen. Utviarderingen kommer att samla in data om vélbefinnande och
resultat frdn deltagarna. Resultaten kommer att anviandas for att forbattra och
vidareutveckla Satellite Foundations program och stodinsatser for unga personer
med familjemedlemmar som har psykiska hdlsoproblem.

Sammanfattande diskussion

I detta kapitel har en narrativ oversikt genomforts for att sammanstilla och
analysera befintlig litteratur om digitala stodprogram riktade till barn och unga vars
fordldrar har problem med psykisk hilsa och/eller substansbruk. Genom
litteratursokning identifierades 12 enskilda insatser varav hilften var inriktade pa
att ge stod till fordldrarna och den andra hélften riktades direkt till barn eller unga.
Sex av de identifierade studierna utgjordes av genomforda RCT-studier, varav fem
var publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Forskningsomradet dr med andra ord
fortfarande under utveckling och det krévs ytterligare studier innan sikra slutsatser
kan dras om hur effektiva digitala stodinsatser ar for dessa méalgrupper. I den hir
oversikten har fokus legat pa att lyfta fram gemensamma inslag i befintliga insatser,
aterkommande teman i tidigare studier, samt lardomar som kan viagleda framtida
forskning.

KBT-komponenter och terapeutmedverkan

Samtliga studier rapporterade att interventionerna huvudsakligen var baserade pa
KBT, dven om KBT-verktygen varierade beroende pa om interventionerna riktades
till foraldrar eller till de unga. I fordldrainterventionerna var komponenter som
psykopedagogisk information, positiv forstarkning av 6nskvirda beteenden, bete-
endeanalyser och kommunikationsstrategier vanliga. Bland interventioner riktade
till barn och unga aterfanns ocksd psykopedagogisk information som grund-
komponent men till skillnad frén fordldraprogrammen fokuserades sedan mer pa
verktyg som kognitiv omstrukturering, stresshantering, socialt stéd och coping-
strategier.
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Resultaten tyder pé att stodinsatser dar en terapeut ar aktivt involverad tenderar att
ge béttre resultat dn sddana som bygger helt pa sjdlvhjalp. Detta gar i linje med
tidigare metaanalyser (stora sammanstillningar av studiers effekter) som har visat
att KBT, sarskilt nar det ges med terapeutstod, kan vara lika effektivt som traditionell
fysisk behandling (tex. [57]). Skydda barnen [39] och Fathering in Recovery [41] ar
exempel pa fordldrainterventioner med olika angreppssitt. Skydda barnen byggde
pa sjalvhjélp utan terapeutkontakt och visade ingen signifikant skillnad mellan
interventionsgruppen och kontrollgruppen, medan Fathering in Recovery anvinde
en kombination av videomaterial och coachningssamtal, vilket ledde till bittre
fordldraskapsformaga och minskade ineffektiva strategier. Detta antyder att
interaktion med en terapeut eller coach kan vara en nyckelkomponent for att skapa
forandring.

De digitala interventionerna fér barn och unga delade flera gemensamma
komponenter, dir psykopedagogiskt material, copingstrategier och socialt stéd var
aterkommande inslag [47, 51, 53]. En viktig skillnad 1ag i graden av interaktivitet
mellan deltagare och terapeutiskt stod. Mi.spot [31] och Kopstoring [50] inkluderade
gruppdiskussioner, vilket kan ha bidragit till kinslomassigt stod och erfarenhets-
utbyte. Alkohol & Coping [53] ddaremot byggde pa sjilvhjialp med huvudsakligen
automatiserad feedback men hade ldg foljsamhet och begransad effekt pa psykiskt
méende. Effekten av interventionerna varierade. Mi.spot och Kopstoring visade
positiva resultat pa stress, depression och socialt stod, men effekterna var tydligare
hos de deltagare som hade genomfort stérre delar av programmen [47, 51]. I Alkohol
& Coping observerades en minskning av alkoholkonsumtion men ingen signifikant
paverkan pa psykisk hilsa [53]. Sammantaget tydde studierna pé att interaktivitet,
terapeutstod och anpassning till malgruppens behov kunde vara avgorande faktorer
for att stirka foljsamheten och darmed interventionernas effektivitet. Detta gar val i
linje med vad som beskrivits som hjalpsamma bestandsdelar i digitala stédinsatser
for ungdomar med psykiatrisk problematik [58].

Uppfoljningstid och kontrollinterventioner

Flera av studierna i denna 6versikt, i synnerhet de som vinde sig direkt till de unga,
hade relativt korta uppfoljningstider pa mellan 6 veckor och 6 méanader, vilket gor
det svart att avgora om effekterna ar bestaende. Langre uppfoljningsperioder skulle
vara av stort virde for att undersoka resultatens héllbarhet och eventuella ytterligare
effekter. Noterbart ar att ett par av de pagdende studierna har angett en langre
uppfoljningstid pa upp till 24 manader vilket blir intressant att folja.

Deltagare

Ett av de mest sldende resultaten i 6versikten ar den overvildigande majoriteten
kvinnor som deltagit (90—95%), bade i férdaldrainterventionerna (med det naturliga
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undantaget Fathering in Recovery) och de som riktades mot unga. Denna konsfor-
delning Overensstaimmer med tidigare forskning om anhorigstddsinterventioner
(tex. [59]) men vicker viktiga frigor om hur stodinsatser kan utformas for att i hogre
grad tilltala unga méan och pappor. Genom att involvera malgrupperna i utvecklingen
av framtida interventioner kan stodinsatser utformas pé ett satt som okar deras
relevans och tillganglighet for fler. En viktig uppgift blir att engagera fler méan i
sddant programskapande.

Ménga av studierna hade problem med langsam rekrytering och ett stort bortfall av
deltagare. Studien av Siljeholm och medférfattare [39] fick avbryta rekrytering innan
tankt antal deltagare var uppnétt och hade darfor for fa deltagare for att kunna
uppticka eventuella relevanta skillnader som ett storre deltagarantal hade kunnat
identifiera. Forfattarna foreslog ocksa att framtida studier bor rikta in sig pé grupper
som lever i mer utsatta livssituationer (till exempel erfarenheter av att vara
véldsutsatta), eftersom det verkade vara just dessa som oftare sokte hjalp. I den
brittiska studien av programmet Digital Raising Confident Children Course
anvandes mycket fa urvalskriterier for inkludering vilket ar ovanligt for RCT-studier,
ndgot som sannolikt underlittade for att fa ihop ett sa stort deltagarantal (1811
fordldrar). Saledes ar dven kriterier for deltagande nagot att 6vervaga for studier av
sjalvhjalpsinterventioner vilka ofta kraver hoga deltagarantal for att kunna pévisa
effektivitet.

En iakttagelse om unga deltagare ar att av de som deltog i det australiska
programmet mi.spot [48] hade nistan alla tidigare erhallit st6d antingen individuellt
eller i stodgrupper, medan i Alkohol & Coping [53] angav omkring 80 procent av
deltagarna att de aldrig hade sokt hjalp forut. Saledes nadde de tvd programmen
olika grupper och det ar av vikt for framtida forskning att utveckla och utvardera
program for bada dessa hjialpsokande grupper. Det gar inte att dra nagra slutsatser
av endast dessa tva exempel men det dr mojligt att sjalvhjalpsuppldgget med
anonymitet i Alkohol & Coping tilltalade en grupp som inte skulle ha sokt stod under
former dar de varit tvungna att identifiera sig. Detta skulle i sa fall gé i linje med
forskning om hinder for hjalpsokande (tex. [60]) och visa pa vikten av att erbjuda
lattillgdngligt anonymt stod som ett av flera alternativ i ett brett utbud av
stodinsatser for malgruppen.

Specifika malsdttningar och utfall i interventionerna

En skillnad mellan interventioner fér foraldrar med substansproblem [39, 41] och
de for fordldrar med &ngest [44,46] var tydligheten i malsittning. Angest-
programmen hade en tydlig malsattning att minska risken for att barnen skulle
utveckla dngest genom att motverka Gverbeskyddande beteenden, stirka barnets
sjalvstandighet och hjélpa foraldrar att hantera sin oro. Det tydliga fokuset i dessa
program kan ha underldttat matning av effekter medan interventionerna for
substansproblematik var bredare och inriktade pa att forbattra fordldraskap och
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familjeinteraktioner, vilket kan ha gjort det svdrare att pavisa specifika resultat.
Program for fordldrar med substansproblem skulle sidledes méjligen gynnas av en
mer fokuserad inriktning, likt dngeststudierna. En tdnkbar utveckling vore att
kombinera allménna foraldraskapsstrategier med riktade insatser, exempelvis for
att minska barnens stress och skapa forutsagbarhet i vardagen. Om det blir tydligare
hur mekanismerna ser ut som paverkar barnens hélsa sa 6kar chansen att insatserna
far storre genomslag. Samskapande med malgruppen kan hér vara avgorande. Att
involvera foraldrar, barn och professionella i utvecklingsprocessen kan bidra till mer
malinriktade insatser som battre moter behoven.

Samskapande

Vikten av att involvera maélgruppen i skapandet av programmen var dven ett
perspektiv som lyftes fram i arbetet med interventioner fér unga, i synnerhet
gillande mi.spot i Australien [31]. Mi.spot utvecklades i en process dar unga vuxna
identifierade centrala teman som sedan vidareutvecklades av en referensgrupp dar
bland andra unga sjilva ingick. Detta tycks ha haft en péverkan pa deltagar-
engagemang dd mi.spot rapporterade hogre grad av genomférande av programmet
an Kopstoring och Alkohol & Coping [48]. I linje med detta visar studier att
samskapade interventioner kan leda till hogre deltagarengagemang och battre utfall
[61, 62]. Nar unga sjdlva far vara med och utforma stodinsatser blir det ldttare att
hitta och 16sa hinder for att soka hjilp, anvinda ett sprak som kéanns ratt och skapa
engagerande och littanvdanda digitala plattformar. Dessutom kan samskapade
insatser fa storre acceptans bland yrkesverksamma och beslutsfattare, vilket
underlattar implementering och spridning av insatser [63].

Kostnadseffektivitet

En annan aspekt att ta hansyn till i framtida studier ar kostnadseffektivitet. Dunn
med Kkollegor [46] genomférde en RCT (1811 deltagare) med en digital
sjalvhjalpsintervention dar fordldrarna fick genomféra programmet i egen takt.
Denna modell krdavde minimala resurser per deltagare men féljsamheten var lag —
endast 32 procent genomforde fler dn tvd moduler. Trots detta sdgs en viss
minskning av barns &ngestsymtom vid sex ménaders uppfoljning. Elfstrom och
kollegor [44] erbjod sex gruppsessioner ledda av en psykolog via Zoom samt en
individuell uppfoljning och foljsamheten var hog (6ver 9o % deltog i minst tre
sessioner). Interventionen minskade risken for angestutveckling hos yngre barn (5—
6 ar) men kriavde betydligt mer personalresurser vilket 6kade kostnaden per
deltagare. Sjilvhjilpsinterventioner har ett folkhilsoperspektiv och erbjuder
fordelar som tillganglighet dygnet runt, anonymitet och méjlighet att 1ara i egen takt
[64]. Valet mellan dessa format beror pa vad som efterstrivas av storre spridning till
en lagre kostnad eller hogre foljsamhet och effekt men till en hégre kostnad. Med
tanke pa bredden i mélgruppen barn vars foraldrar har problem med psykisk hélsa
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eller substansbruk s& argumenterar forfattarna till detta kapitel for att bdda typerna
av insatser behovs.

Summary

Digital Interventions for Children and Young Adults with Parents Affected by
Mental lliness or Substance Use Problems — A Narrative Review

Children as next of kin to parents with impaired mental health or problematic
alcohol or substance use face elevated risks of adverse outcomes, including poorer
mental health and increased vulnerability to substance use themselves. Studies from
Sweden and internationally show that a significant number of children grow up in
such environments. To mitigate these risks, both universal and selective preventive
interventions are needed. Although most Swedish municipalities offer support, only
about 2 percent of affected children receive help, largely due to challenges in
identification and recruitment. Stigma and limited availability contribute to health
inequalities, particularly in rural areas. This highlights the urgent need for new
support programs, with digital interventions showing promising results.

This chapter presents a narrative review of digital support programs for children and
young adults (aged 3—25) who are next of kin to a parent with mental illness and/or
substance use problems. The reviewed studies evaluated interventions targeting the
child, the parent, or the entire family. A literature search was conducted across
several different databases.

In total 6772 records were identified. Given the large number of results, a manual
search for controlled trials was conducted, yielding 856 unique studies for screening.
Finally, 20 references were selected, covering 12 unique digital interventions. These
included six interventions targeting children and young people and six aimed at
parents. The studies comprised six completed randomised controlled trials (RCTs),
two pilot RCTs, one qualitative process evaluation, and eleven study protocols.

Most interventions were based on cognitive behavioural therapy (CBT) and aimed to
enhance mental health and self-efficacy in participants. Programs for parents
focused on parenting strategies, positive reinforcement, and communication, while
those for children and young people emphasised coping strategies, cognitive
restructuring, stress management, and social support. Programs that included
therapist support tended to achieve better outcomes than self-help interventions,
particularly for programs directly targeting young participants. Interventions that
incorporated group discussions and interactive elements showed positive effects on
stress, depression, and social support, whereas the sole identified self-help
intervention had more limited effects. However, the self-help intervention reached
individuals who had never sought support before, likely due to the accessibility and
the possibility of anonymity. A notable observation was the overwhelming majority
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of female participants (90—95%) in both parent- and youth-focused interventions.
This reflects previous research on family support programs and raises important
questions about how interventions can be designed to engage more men and boys.
Co-creating programs with the target audience may help develop more relevant and
engaging interventions.

Overall, this review highlights the potential of digital, CBT-based programs to
support at-risk children and young people. However, further research is needed to
determine the most effective intervention strategies. Future studies should focus on
developing interventions in collaboration with the target group, ensuring they are
accessible, adaptable, and inclusive for a broader audience.
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11. Barn med fordldrar som har alkoholproblem i
Sverige — en oversikt

Mats Ramstedt, Jonas Raninen

Sammanfattning

Det saknas en etablerad metodik for att ta reda pa hur ménga barn som vixer upp
med fordldrar som har alkoholproblem, och resultaten i befintlig forskning varierar
darfor kraftigt beroende pa definition och metod. En svensk sammanstéllning visar
att drygt 20 procent av barn i Sverige ndgon ging under uppvixten har haft en
fordlder med alkoholproblem, medan 3,5 procent levt med mycket allvarliga
problem. Uppskattningarna ar grova men tydliggér hur omfattande och varierande
problematiken dr samt hur kénsliga skattningarna ar for hur man méiter och
definierar barn i denna situation.

Barn i dessa familjer vixer ofta upp i instabila och konfliktfyllda miljoer med
bristande omsorg, vilket leder till en 6kad risk for psykosociala problem béde under
barndomen och i vuxenlivet. Att dessa barn utgor en sarskilt utsatt grupp ar tydligt
och oberoende av om problemen orsakas direkt av alkoholproblemet hos foridldrarna
och/eller pd andra samverkande riskfaktorer i barnets miljo.

Forskning visar att socioekonomiska faktorer, som lagre utbildning och ekonomiska
svérigheter, okar risken for utsatthet. Flickor tenderar ocksa att uppleva en storre
utsatthet dn pojkar, vilket tyder pa en hogre sarbarhet och medvetenhet. Manga av
dessa barn utvecklar strategier for att hantera sin situation, exempelvis genom att ta
ansvar i hemmet, skydda sina foraldrar eller genom att dolja problemen pa grund av
kanslor av skam. De flesta kommuner erbjuder stodinsatser men det ar oklart hur
manga barn som faktiskt nas och den samlade kunskapen tyder pa att det finns ett
betydande behov av stod for denna grupp i Sverige som idag inte uppfylls.

Inledning

I sin bok Vakthunden — Barn i alkoholens skugga [1] beskriver Ulla Waldenstrém
hur hon under sin uppvixt standigt var pa sin vakt mot sin pappas drickande — hon
overvakade nar det borjade och forutsag situationer som kunde eskalera. Dock var
det forst i vuxen alder efter en framgéngsrik yrkeskarriar som de flesta svarigheterna
som hirrorde fran denna erfarenhet pa riktigt drabbade henne. Hon noterar ocksa
att hennes bror uppfattade situationen annorlunda; faktiskt beskriver hon det som
att han inte alls upplevde nagra problem med deras pappas drickande.
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Detta exempel belyser komplexiteten i barns erfarenheter av foraldrars alkohol-
konsumtion som ar temat for detta kapitel. Vi kommer att lyfta ett antal frigor som
vi forsoker besvara utifran kunskapslaget i den senaste forskningen och fokusera pa
foljande fragestallningar:

e Hur ménga barn har foraldrar som har problem med alkohol?

Vad vet vi om de hér barnens livssituation och om risker for problem?
e Varierar utsattheten mellan olika grupper?

e  Hur ménga far hjilp och vilket stod far de?

Hur manga barn vaxer upp med forildrar som har problem med alkohol?

Det finns forvanansvart lite forskning om hur ménga barn som vixer upp med
foraldrar som har alkoholproblem. Detta var en av slutsatserna i en genomgang av
den internationella vetenskapliga litteraturen av studier som innehéller skattningar
om andelen barn som vixer upp med foridldrar som har alkoholproblem [2]. Efter att
ha sokt igenom den samlade internationella vetenskapliga litteraturen identifierades
endast 23 studier som inneholl skattningar av hur ménga barn som vixt upp med
minst en fordlder som hade en problematisk alkoholkonsumtion. Studierna var
dessutom begransade till situationen i Norden, Storbritannien och USA.

En tankevickande slutsats som drogs i den hir oversiktsstudien var att skattning-
arna varierade avsevirt mellan olika studier, fran sa lite som 2 procent till s& mycket
som 34 procent av alla barn under 18 ar. Dessa skillnader berodde delvis pa nar och
var studierna genomfordes, men speglade ocksd avsaknaden av en enhetlig
definition av vad det innebar att vara barn till nigon med alkoholproblem. Vissa
studier utgar fran barn till féraldrar som har fatt vard eller behandling for sina
alkoholproblem och som darmed kan identifieras via vardregister. Denna avgrans-
ning resulterar i ldgre skattningar eftersom den utesluter den stora grupp av
fordldrar med alkoholproblem som inte soker, eller far, hjilp.

Studier som i stillet baseras pa sjalvrapporterade uppgifter frdn urval som
representerar hela befolkningen, eller pa samtliga barn i befolkningen, kommer fram
till avseviart hogre skattningar eftersom dven mildare problematik fingas in.
Studiernas olika resultat beror siledes till stor del pd att man anvinder olika
definitioner av fordldrarnas alkoholproblem, att man anvinder olika typer av
statistiska uppgifter och att man fingar in problematik som varierar i allvarlighets-
grad.

Med utgéngspunkt frin resultaten i den internationella genomgangen har det ocksé
gjorts ett forsok att skatta hur manga dessa barn dr i Sverige genom att befintliga
skattningar genomforda i Sverige med olika metoder sammanstélldes. Det result-
erade i fyra olika kategorier som varierade i allvarlighetsgrad med avseende pa
barnens utsatthet och exponering for sina foraldrars alkoholproblem.

Sammanstillningen visade att:
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e Drygt 20 procent av alla barn i Sverige har ndgon gang under uppvixten haft
minst en fordalder med alkoholproblem. Det motsvarar 430 000 barn.
e 15 procent av alla barn i Sverige har paverkats negativt av att ha vuxit upp
med minst en féralder med alkoholproblem. Det motsvarar 320 000 barn.
e 10 procent av alla barn i Sverige har paverkats mycket negativt av att vixa
upp i en familj dar minst en foridlder har alkoholproblem. Det motsvarar
215 000 barn.
e Andelen barn till fordldrar med mycket allvarliga alkoholproblem uppgér till
ca 3,5 procent vilket motsvarade ca 75 000 av samtliga barn under 18 ar i
Sverige ar 2018.
Denna sammanstillning bor ses som en grov uppskattning av problemets
omfattning och kanske framfor allt som ett forsok att illustrera hur heterogen denna
problematik ar och hur kénsliga olika skattningar ar for vilka matt man anvénder.
Sedan oversikten genomfoérdes 2019 har ytterligare berdkningar publicerats och
samtliga har hamnat inom det intervall som anges har. En norsk befolkningsstudie
fran 2021 kom fram till en prevalens pa 15,6 procent [3], tvd svenska befolknings-
studier med data frdn 2021 och 2020 kom fram till 12,9 [4] respektive 10,6 procent

[5].

Barnens livssituation och risker for problem

Att livssituationen for barn till fordldrar med alkoholproblem péverkas negativt ar
val belagt genom flera olika forskningsstudier, liksom att det finns stora variationer
i bade utsatthet och sarbarhet. En rad olika forklaringar har lyfts till att livs-
situationen forsdmras: bristande familjestrukturer, instabila familjeritualer med
avseende pa maltider, helgaktiviteter och semestrar, 6kade familjekonflikter, ldgre
familjesammanhallning, 6kad familjeisolering och en ldgre grad av kommunikation
inom familjen [6, 7]. Dessutom kan foraldrar som har alkoholproblem periodvis vara
bade emotionellt och fysiskt franvarande [7] och det ar ocksa vanligt att de har ndgon
form av psykisk sjukdom som en antisocial personlighetsstérning, depression och
angest [8]. Exempel pa konkreta hindelser som barnen brukar aterge ar att de blivit
lamnade i otrygga situationer, ofta har hort fordldrarna grila nir de varit berusade
samt att barnen sjilva blivit utsatta for krankningar eller vald [9]. Ofta kidnner
barnen skam infor situationen vilket gor att de sillan pratar med nigon utomstiende
om familjesituationen [10]. Méanga ganger tvingas barnen som anhoriga att utfora
uppgifter i familjen som normalt skots av vuxna, vilket kan vara destruktivt for
barnet [7].

Mot bakgrund av dessa svérigheter dr det inte forvinande att barnen har en férhojd
risk for en rad olika problem i jamforelse med andra barn [10]. Under barndomen
har det visat sig vara betydligt vanligare med olika psykosociala problem, bland
annat okad hyperaktivitet, normbrytande beteende, depressions- och angest-
symtom, 1ag sjalvkinsla och bristande impulskontroll [11-16]. Barn med foraldrar
som har alkoholproblem har oftare problem i skolan, med sina relationer och med
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sitt maende [17, 18] och dricker ocksa mer alkohol dn andra barn [4]. Det har visat
sig att riskerna okar redan vid mildare former av negativa erfarenheter av foraldrars
drickande och 6kar ytterligare ju mer allvarliga problemen upplevs [19]. Bland de
barn som soker hjilp ar utsattheten sdrskilt hog — 6ver hilften har erfarenhet av
fysiskt och/eller psykiskt vald [10].

Men det ir inte bara under barndomen som det uppstér problem for barnen; barn
som viaxer upp med fordldrar som har alkoholproblem uppvisar 4ven som vuxna en
okad risk for ménga problem i form av exempelvis kriminalitet, dngest och
depression [20]. Risken ar ocksa forhojd for sjalvmordsforsok och arbetsléshet [21,
22] och for att fa egna alkoholproblem [23-25]. I en forskningsgenomgéng, visade 19
av 21 inkluderade studier dven ett tydligt samband mellan fordldrars och deras barns
alkoholkonsumtion [26]. Detta ar inte forvanande givet att alkoholproblem till viss
del ar arftligt och att ungefar 50 procent av 6verforbarheten paverkas av gener [27].
Vissa studier har uppskattat att barn till fordldrar med alkoholproblem har tva till
atta ganger hogre risk for att sjdlva utveckla alkoholproblem [28].

Forskning har ocksa visat att barnen kan drabbas av problem &ven utan direkt
exponering for fordlderns alkoholproblem. Till exempel har det visat sig att en
forhojd risk for kinsloméssiga problem kan uppsta for barnen oavsett om de lever
med den missbrukande foraldern eller inte [29]. Andra studier har visat att barnen
kan drabbas av olika former av psykisk ohélsa dven nar fordlderns alkoholproblem
har upphort, exempelvis depression och sjalvmordstankar [30]. Detta kan bero pa
att det finns kvar ett behov av att bearbeta relationen till férildern, ndgot som for
vissa kan ta mycket lang tid.

Det bor namnas att det finns studier som pekar pa att det finns en oklarhet om
sambandets kausalitet, dvs i vilken utstrackning det verkligen ar foéridldrarnas
drickande som orsakar problem for barnen och inte andra ogynnsamma
omstandigheter i familjens situation, sdsom psykisk ohilsa och 1ag socioekonomisk
position [23]. Men oavsett hur den exakta kausala mekanismen ser ut s visar den
samlade forskningen att dessa barn ar en sarbar grupp som ofta vixer upp under
ogynnsamma forhallanden och som har en 6kad risk for att sjdlva utveckla olika
problem.

Variationer i utsatthet mellan olika grupper

Det har ocksé visat sig att utsattheten for fordldrars alkoholproblem varierar mellan
olika grupper i sambhillet till exempel utifrdn socioekonomisk position. Socio-
ekonomisk position (ibland kallat socioekonomisk status) avgor en grupps
forutsattningar inom centrala livsomrdden som utbildning, inkomst och yrke och
handlar om tillgang till resurser och mojligheter som péverkar levnadsvillkor, hilsa
och livskvalitet. Det har exempelvis framkommit att i familjer dar férdldrarna hade
en lagre utbildning ar det vanligare att barnen upplever problem med att foraldrarna
dricker [5]. Liknande resultat har man sett i andra nordiska studier. Inom ramen for
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en stor dansk befolkningsstudie framkom exempelvis att ekonomiska problem var
narmare tre ginger vanligare i familjer dar barn upplevde att fordldrarna hade
alkoholproblem [29]. I en annan stor norsk befolkningsundersokning visade det sig
vara vanligare att vuxna som under sin uppvéxt haft fordldrar med alkoholproblem
hade en ldgre socioekonomisk position jamfort med de som inte hade den
erfarenheten [3].

Ett annat genomgdende och tankeviackande forskningsresultat ar att kvinnor
rapporterar fler problem dn mén och att det giller bade i ungdomen och som vuxen.
I en svensk studie av 15—16 &ringar visade det sig att 15 procent av flickorna
rapporterade negativa konsekvenser av fordldrarnas drickande jaimfort med 11
procent av pojkarna [17]. Det var genomgaende fler flickor dn pojkar som upplevde
fordldrarnas drickande som problematiskt, som forsokte paverka fordldrarna att
dricka mindre, som upplevde att férdldrarna gralade nar de druckit och som forséka
forhindra drickandet genom att gomma alkoholen. Liknande resultat har
framkommit i andra svenska studier [5, 31] men dven i studier frén andra linder som
t.ex. Danmark [29] och Norge [3].

Det bor noteras att detta resultat skiljer sig fran vad som visas i studier baserade pa
registerdata diar ungefir samma andel kvinnor och méan har en férialder i behandling
for alkoholproblem [22]. Att fler kvinnor rapporterar problematiska upplevelser
skulle kunna tyda pa en hogre sarbarhet for fordldraproblematik [32] och familje-
konflikter [33] samt en efterf6ljande hogre tendens att uppfatta och rapportera
sddana problem. Ingen av ovan ndmnda forskningsstudier har kunnat férklara dessa
konsskillnader, men en mojlig forklaring kan vara att flickor under tonaren ar mer
fokuserade pa aktiviteter som gynnar nara relationer med kamrater medan pojkar ar
mer engagerade i grupprelaterade aktiviteter [34]. Att kvinnor har fler nira
relationer skulle kunna innebidra att de far en hogre medvetenhet om andras
beteende, inklusive fordldrar som dricker for mycket. Det dr dock av stort intresse
att forstd dessa konsskillnader mer ingdende och att ta upp denna fraga i framtida
studier.

Exempel pa hur barnen hanterar sin situation

Under uppvixten i en familj med féraldrar som har alkoholproblem har det visat sig
att barnen utvecklar manga olika strategier for att hantera situationen vilka pa ett
overgripande plan kan delas in i proaktiva och reaktiva strategier [35, 36]. Proaktiva
strategier utgor forsok att forhindra att fordldern dricker alkohol. Det kan handla om
att leta upp undangomd alkohol och gora sig av med den eller att helt enkelt aktivt
uppmana fordldern att sluta dricka. Det kan ocksd handla om att stindigt iaktta
fordldern for att pd sa sitt hinna forbereda sig for att minska risken for problem.
Eftersom barn har begriansade majligheter att ingripa forebyggande mot en vuxen ar
reaktiva strategier vanligare. Dessa bestér av olika sitt att hantera problem som
redan uppstatt i syfte att minska de negativa konsekvenserna av berusningen.
Exempel pa séddana atgarder ar att vdcka en berusad forilder eller att medla nér
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fordaldrarna brakar. Inom ramen for reaktiva strategier finns dven det som kallas
undvikande strategier som pé olika sitt gar ut pa att hélla sig undan en berusad
forilder; att inte vicka fordaldern, att avsluta telefonsamtal med berusad forilder i de
fall man inte bor tillsammans eller att limna hemmet.

Barns reaktiva strategier kan ocksd omfatta omsorgsarbete i form av att ta en
fordldraroll, s.k. foraldrafiering. Den innebar att barnen tar hand om hushéllet, den
paverkade fordldern och syskon genom att laga mat, diska, stida huset, gd med
tvitten till tvattstugan och lagga smasyskon. I vissa fall handlar omsorgen om att
finnas hos fordldern som ett sétt att hantera sin oro for vad som ska handa. Det ar
ocksd vanligt att barn har strategier for att dolja fordlderns problem infor
omgivningen bade for forilderns och sin egen skull. En viktig anledning ar att det
uppfattas som skamligt och tabubelagt att berdtta om alkoholproblem i familjen.

Hur manga far hjalp och vilket stéd far de?

Trots att barn som vixer upp med féraldrar som har alkoholproblem &r en sirbar
grupp sa ar det f4 av dessa barn som erbjuds stédinsatser. En kartlaggning fran 2014
visade att endast en fjairdedel (24 procent) av barn till féraldrar som var inskrivna
inom missbruks- och beroendevéarden sjdlva erholl stodinsatser [37]. Detta innebar
att tre av fyra barn i denna utsatta grupp inte fick det stod de sannolikt behévde.
Nagon mer aktuell skattning av stodet i denna grupp har inte tagits fram och det ar
diarmed oklart om det har skett ndgon forbattring sedan dess.

Hur det ser ut for den stora gruppen barn med fordldrar som har alkoholproblem
och inte soker eller far behandling inom missbruks- eller beroendevarden ar inte
kant men en viss fingervisning kan fis genom att ta del av den arliga kartldggning av
kommunernas verksamhet som genomfors av organisationen Junis. I deras senaste
kartldggning av kommunernas verksamhet som géller 2023, framkom att 98 procent
av kommunerna som deltog i studien (201 av 290 kommuner) hanvisade till ndgon
form av stodverksamhet for barn till fordldrar med alkoholproblem [38]. De flesta
kommuner uppgav att stodverksamheten bedrevs i kommunens egen regi (91
procent) men det var dven relativt vanligt att stodverksamhet bedrivs av en ideell
organisation (17 procent), eller en annan kommun (15 procent). I ett mindre antal
kommuner angavs att stodverksamhet bedrevs av privata foretag (5 procent).

Familjeinsatser var den vanligaste stodformen (83 procent), f6ljt av stodsamtal (81
procent) och stodgrupper (61 procent). Att erbjuda en kontaktfamilj/person var
ocksa relativt vanligt (24 procent). De flesta kommuner far kontakt med barnen
genom socialtjanstens verksamhet f6r barn (78 procent) och genom skolan (75
procent). Det dr dven vanligt att kommunerna far kontakt med barnen genom
socialtjanstens verksamhet for vuxna (61 procent) och genom att enskilda vuxna
soker stod for barnen (51 procent). Var tredje kommun (33 procent) angav ocksé att
de far kontakt med barnen genom polisen. Kontakt genom regionens eller forskolans
verksamhet var ungefar lika vanligt, 29 respektive 23 procent av kommunerna har
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angivit dessa alternativ. Femton procent av kommunerna angav att barnen sjilva
sokt stod och 6 procent att det sker via sociala medier.

Av 254 kommuner var det 224 som besvarade fragan om ungefar hur ménga barn
som deltagit i stodverksamhet under 2023. Enligt dessa kommuner var det 3 574
barn som hade deltagit i stodverksamhet av nigot slag. Aven om det skulle tillkomma
ett antal barn om samtliga kommuner hade svarat pa fragan, maste detta anses vara
en ldg andel sett till det antal barn som uppskattningsvis befinner sig i denna
situation och som sannolikt skulle behéva ndgon form av hjalp. Givet de skattningar
som finns av hur manga dessa barn ar s kan man dra slutsatsen att det finns ett
betydande dolt behov av hjilp till denna grupp i Sverige.

Summary

Growing Up with Parental Alcohol Problems: The Situation in Sweden

There is no established methodology for determining how many children grow up
with parents who have alcohol problems. As a result, existing research findings vary
greatly depending on the definitions and methods used. A Swedish review found that
just over 20 percent of children in Sweden have, at some point during childhood,
lived with a parent with alcohol problems, and that 3.5 percent have experienced
very serious issues. Although these estimates are rough, they clearly demonstrate the
extent and variation of the problem, as well as the sensitivity of the numbers to how
the issue is defined and measured.

Children in these families often grow up in unstable and conflict-ridden
environments characterised by a lack of care, which increases their risk of developing
psychosocial problems, both during childhood and later in life. These children
constitute a particularly vulnerable group, regardless of whether the harm stems
directly from the alcohol misuse or from interacting risk factors in the child’s
environment.

Research has shown that socio-economic factors such as low educational attainment
and financial hardship increase the risk of vulnerability. Girls are also more likely
than boys to report negative experiences, suggesting both greater vulnerability and
heightened awareness. Many of these children adopt coping strategies, such as
taking on responsibility at home, shielding their parents, or concealing the situation
due to feelings of shame and stigma.

Although most municipalities in Sweden offer support services for children in these
circumstances, it remains unclear how many are reached. Overall, the existing
evidence points to a significant gap between the support that is needed and what is
currently provided for this group of children.
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12. Trygghetens skorhet: Utvecklingspsykologiska
och manniskorattsliga perspektiv pa situationen
for barn i flyktingfamiljer

Elia Psouni, Anna Lundberg

Sammanfattning

Kapitlet fokuserar pa barn i familjer som sokt asyl i Sverige. Med en utvecklings-
psykologisk utgangspunkt adresseras barnens situation och konsekvenserna for
deras utveckling och vilbefinnande av ett otillrickligt skydd och stod. Med ett
rattighetsbaserat perspektiv diskuteras barnens folkrattsliga skydd samt hur detta
uppréatthélls i Sverige. Vi avslutar med en reflektion kring prioriteringar framat.

En utgéngspunkt i kapitlet ar att barn utvecklas i ndra samspel med sina omsorgs-
miljoer, dir relationen till tillgdngliga och lyhérda vuxna utgér en central
skyddsfaktor. En stabil och forutsidgbar omsorgssituation starker barns psykologiska
motstandskraft medan begriansad tillgang till trygghet, kontinuitet eller emotionellt
stod utgor riskfaktorer. Dessa forhéllanden paverkas dven av de strukturella villkor
som omger familjen. Fordldraformaga, inte minst, kan paverkas av faktorer som
social och ekonomisk utsatthet, fysisk och psykisk ohélsa, eller av den osidkerhet och
forlust av sociala nitverk och bristande tillgang till stodresurser som kannetecknar
vantan pa asyl.

Barn i flyktingfamiljer bar ofta pd egna svéra erfarenheter av krig och flykt, som
paverkar deras hilsa och utveckling. Darutover riskerar de att paverkas av trauman
som nérstdende vuxna bar pa, sarskilt nar de narstdende inte fatt tillgdng till stod
och mojlighet till aterhdmtning. Denna sa kallade sekundéara traumatisering ar vil
belagd i forskning om barn med flyktbakgrund och bor forstds som en foljd av
bristande samhalleligt skydd och otillrackliga resurser. Utanfor hemmet méter barn
dessutom hinder som sprékbarridrer, utanforskap och diskriminering. Barn som
soker skydd utan sina familjer 16per sarskilt stora risker d& de ofta saknar stabila
omsorgsmiljéer, och manga upplever svarigheter att fa den hjilp de behover.

Trots betydande utmaningar fore, under och efter en flykt stravar fordldrar efter att
uppritthilla optimism och skydd for sina barn. Men langvarig emotionell belastning
kan inverka negativt pa deras psykiska och fysiska halsa. Barn kan i sin tur kdnna
ansvar for sin familjs vilbefinnande, en sorts rollomkastning dér barnet stodjer
fordldern snarare dn tvirtom. Men samspelet mellan flyktingbarn, deras familjer och
samhillets strukturer dr komplext. Antaganden om att trauman gor foraldrar
oformogna till ett tillrdckligt bra fordldraskap kan leda till forutfattade meningar
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som underminerar fordldrars sjalvstindighet, sjalvtillit, och beslutsférméga, och
framstéller barnen som offer for ett orimligt stort ansvar. Forskning har daremot
visat att medan ett emotionellt och relationellt ansvarstagande forknippas med
pafrestning och negativa effekter, kan barns engagemang och praktiska uppgifter
starka deras sjdlvbild. Barns ansvarstagande bor darfor forstds utifrdn familjens
flykthistoria, asylkontext och andra férutsattningar.

I Sverige sidkerstills flyktingbarns rittigheter genom lagstiftning, institutionella
normer, utbildningsinsatser, och i vardagens praktik nir barn moter yrkesverk-
samma i vird, skola och omsorg. FN:s barnrittskommitté har vid upprepade
tillfallen kritiserat Sverige for att stodet for barn med flyktbakgrund ar undermaéligt.
I asylprocessen beaktas exempelvis inte principen om non-refoulement eller skydd
mot barnspecifik forfoljelse. Sverige har uppmanats vidta politiska, réttsliga och
andra atgirder for att sdkerstilla rattigheter, sdsom utokade resurser for
familjeaterforening, forbattrad asylprocess och battre tillgéng till utbildning, vard
och skydd mot diskriminering. For att ge flyktingbarn en trygg framtid krévs stabila
omsorgsmiljoer och ldngsiktigt skydd mot ohilsa. Vid trauma ar det avgorande att
stod ges bade till barn och foraldrar. Att anpassa insatser till varje barn och familj
kan ge ett mer rattvist och verkningsfullt stod.

Inledning

Detta kapitel fokuserar pa barn och familjer som sokt skydd i Sverige pé grund av
krig och konflikter. Dessa barns situation ar ofta besvirlig, med risk fér utmaningar
och svéarigheter i vardagen, vilket kan ha konsekvenser for barnens utveckling och
vélbefinnande. I kapitlet anldgger vi ett utvecklingspsykologiskt perspektiv genom
att forst diskutera barnens behov och hur dessa behov utmanas pa grund av tidigare
svéra eller traumatiska erfarenheter, familjesplittring och aktuella utmaningar. Med
ett kritiskt rattighetsperspektiv redovisar vi sedan, i ett andra steg, barnens
folkrattsliga skydd och diskuterar, baserat pa kritik som riktats mot Sverige, hur
detta rattsliga skydd uppratthalls i en svensk kontext. Darigenom behandlas fragan
hur det kan komma sig att Sverige inte lever upp till de krav som den svenska lagen
stiller. Vi avslutar med en reflekterande diskussion om viktiga prioriteringar framét.

Enligt Sveriges tolkning av barnkonventionen [1] omfattar kategorin barn alla
individer mellan o och 18 ar. Ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv ar detta en
bred och varierande grupp som innefattar savil spiadbarn som &dldre tonaringar,
alltsd ndstan vuxna manniskor, och alla dldrar daremellan. Beroende pa élder har
barn olika utvecklingsrelaterade grundbehov och forutsattningar. Ett spiddbarn
behover kontinuerlig fysisk narhet till foraldrar eller andra som stér barnet niara och
som konsekvent och lyhort tar hand om det. Aldre barn kan vara borta fran sina
fordldrar en ldngre tid men behover deras hjilp for att utforska den fysiska och
sociala virlden, utveckla satt att interagera med andra manniskor, samarbeta eller
16sa konflikter, ldra sig om olika sociala kontexter och forvantningar. Oavsett dlder
behover barn omsorg och nirhet for att kdnna sig dlskade och trygga och kunna
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utveckla en positiv sjdlvkansla, samt fa uppmuntran och stéd for att navigera sin
omgivning. Eftersom barns trygghet och utvecklingsmdgjligheter formas genom nira
relationer ar barn starkt beroende av sina nirstdende. Men de ar ocksé beroende av
samhalleliga strukturer och ramar, sdisom ekonomiska villkor och lagstiftning som
har betydelse for savil barnen sjdlva som for deras nirstdendes hilsa, psykiska
maende och mojligheter att skapa sig ett tryggt liv. En utgdngspunkt i de resonemang
som foljer dr att barn i familjer som har tvingats pa flykt och har sokt skydd i ett nytt
land, har en risk for dubbel utsatthet: dels indirekt, som anhoriga, genom den
marginaliserade position deras familjer ofta forsatts i som asylsokande, dels direkt,
genom egna svara erfarenheter av flykt.

Varfor kombinera ett utvecklingspsykologiskt perspektiv med ett rattighets-
perspektiv nar vi diskuterar situationen for barn i flyktingfamiljer? Ett skal ar att den
svenska grundlagen, narmare bestamt regeringsformen [2] (1 kap. 2 §), slar fast att

det allméanna skall verka for att motverka diskriminering av
manniskor pd grund av kon, hudfirg, nationellt eller etniskt
ursprung, spraklig eller religios tillhorighet, funktionshinder,
sexuell laggning, alder eller annan omstandighet som giller den
enskilde som person.

Det allmdnna hir omfattar all offentligt finansierad verksamhet och innebar ett
ansvar for alla valfardsprofessioner — sdsom skolpersonal, socialtjanst eller hilso-
och sjukvérdspersonal. Aven barnkonventionen [1], som ir svensk lag, betonar dessa
principer. I praktiken betyder grundlagen och barnkonventionen att varje barn ska
bemotas respektfullt och jamlikt, s att dess utveckling kan fridmjas och vilbe-
finnande sikerstillas. Det utvecklingspsykologiska perspektivet bidrar till att
definiera barnets basta i olika sammanhang med stod i forskning och praktisk empiri
géllande barns aldersrelaterade utvecklingsbehov. Sammantaget belyser kapitlet
vikten av att skyddet av flyktingbarns rittigheter prioriteras, bade for barns
utveckling och for samhaillets hallbarhet. Det ror sig om en grupp barn med sarskilt
stort behov av just dessa lagstadgade rattigheter.

En risk med att fokusera pa en specifik grupp barn och deras familjer dr att man later
grupptillhorigheten styra resonemangen och tar for liten hansyn till individuella
skillnader och det breda spektrumet av olikheter méanniskor emellan. Det kan leda
till att viktiga nyanser gir forlorade och att stereotypa forestillningar forstarks.
Emellertid ar en viss generalisering nodvandig for att synliggora problem och kunna
identifiera vilket strukturellt stdd som kan starka barn, aven om individuella faktorer
forstds ar av betydelse for de berordas liv och utveckling. Utéver att synliggora
samhallsproblem och brister i flyktingfamiljers livsvillkor och réattighetsgang hoppas
vi darfor att kapitlet kan utgora en grund for tvirprofessionella samtal om hur barn
med flyktbakgrund kan fa en béttre rattighetsgéng och battre forutséttningar for att
utvecklas och kanna tillhorighet i samhallet.
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Utvecklingspsykologiska utgangspunkter

Barnet som anhérig — utveckling i sammanhang

Over 85 procent av minniskans hjirnutveckling sker efter fodseln. Det innebér att
barn i hog grad utvecklas i relation till sin uppvaxtmiljo och sitt ssmmanhang. Denna
utveckling, och den minskliga hjarnans formaga att anpassa sig och férandras, ar
ocksa kirnan i barns psykosociala sarbarhet. Negativa upplevelser tidigt i livet kan
resultera i kvarstdende avvikelser i hur hjarnan bearbetar information, med kom-
plexa och svaroverskéddliga konsekvenser. Bronfenbrenners [3] utvecklingseko-
logiska systemteori beskriver hur barnets utveckling sker i samspel med dess
omgivning, innefattandes alla de relationella och socioekonomiska sammanhang
som barnet direkt eller indirekt ingér i. Relationen till, och interaktionen med,
omsorgspersonerna kan ses som den innersta kdrnan i barnets virld, deras sa
kallade omsorgssystem. Nar barnet blir dldre blir dven andra narstdende — syskon,
slaktningar, larare, kompisar — en del av barnets viktiga relationsnatverk.

Egenskaper i de system dar barnets relationer ingir, sdsom familjen, skolan,
grannskapet, och hur de interagerar med varandra, inverkar ocksd pa barnets
utveckling. Till exempel visar forskning att fordldrarna paverkar varandras tankar
och kanslor i fordldraskapet [4, 5], och varandras maende [6, 7], vilket i sin tur
inverkar pd séval hur de beter sig gentemot barnet som barnets utveckling.
Forialdrarna influeras dven av bredare omgivande sammanhang sidsom familje-
struktur (se till exempel [8, 9]), genusroller, samt sociala, ekonomiska och andra
faktorer. For barn med flyktbakgrund &r juridiska och institutionella ramverk och
processer sdsom migrationsritten och asylprocessen ytterligare sammanhang av
betydelse.

Det finns manga omgivande sammanhang som barnet inte kan ha nagon inverkan
pa eller direkt kontakt med, som indirekt paverkar barnet. Det kan vara exempelvis
nér narstdende ar del i juridiska processer i samband med asylprocessen, deras
arbetssituation och ekonomi, eller deras hilsa och kontakter med sjukvérden.
Forskning visar att fordldrars forméaga att lyhort moéta sina barns behov kan for-
sdmras vid ldngvarig stress [10]. Sddan stress kan uppsta vid arbetsloshet eller
ekonomisk osdkerhet, allvarlig sjukdom hos en sjilv eller en néarstdende [11], samt
vid traumatiska upplevelser sdsom krig, svilt eller flykt [12].

Att vara anhorig till sina ndrstaende — kdrnan i barnets varld

Det finns idag omfattande empiriskt stod for att relationen mellan barn och foraldrar
under den tidiga uppvéxten har en djupgiende inverkan pé barnets utveckling och
psykiska hélsa genom livet. Sarskilt framhélls vikten av en stabil, lyhoérd och
forutsagbar omsorgsmiljo som en central skyddsfaktor i barnets utveckling. Beg-
reppet anknytningskvalitet handlar om barnets formaga att anvianda sin forilder
som en trygghetspunkt, en bas varifrdn omvarlden kan utforskas och till vilken
barnet kan dtervinda vid ridsla eller stress [13, 14]. Barnet behover kunna uppleva
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fordldern som ett stéd i sammanhang och situationer som hen inte pd egen hand kan
hantera. Det kan handla om fysiskt obehag nir barnet har skadat sig eller ar sjukt,
skrammande otédcka situationer, eller 6vervildigande kéanslor. Barn som i sidana
situationer ofta avvisas av fordldern tenderar att pa sikt inte rakna med andras hjalp
och st6d, utan forlitar sig enbart pa sig sjalva. Om fordlderns reaktioner i stillet
skiftar och blir svarforutsebara kan barnet bli mer kldangigt och utveckla beteenden
for att attrahera och bibehalla foralderns uppméarksamhet.

Utvecklingen av en trygg anknytning stods i stillet av att barnet upplever
omsorgspersonen (oftast fordldern) som tillgdnglig, lyhord och anpassningsbar —
nigon som inte avvisar utan hjalper barnet hantera svara situationer och
overvildigande kinslotillstind, och som aktivt och konsekvent stéttar barnets
utforskande av omvirlden [15]. Studier visar att omkring 70 procent av alla barn i
Sverige upplever en trygg relation till atminstone en forilder [16]. En trygg an-
knytning till en eller flera omsorgspersoner anses central for barnets emotionella och
sociala utveckling och har stor betydelse for dess psykologiska motstdndskraft [17—

19].

Det blir sarskilt svart for barnet om omsorgspersonen upplevs som skraimmande, till
exempel genom att vara hard eller elak, alternativt oférmogen att skydda, eller helt
franvarande. Missbruk, psykisk ohilsa, vald, eller andra svira utmaningar for
fordldrarna kan oka risken for sddana potentiellt traumatiserande beteendemonster
[20] som i sin tur forknippas med okad risk for utvecklingssvarigheter hos barnet

[21].

Barn ar individer. De reagerar olika pd bade fordldrarnas bemétande och sin
uppvaxtmiljo. Dessutom vixelverkar fordldraskap och barns utveckling med
varandra; fordldrarnas beteenden paverkar utvecklingen av barnets beteenden,
samtidigt som barnets egenskaper och beteenden i sin tur paverkar foraldrarnas satt
att agera, vilket aterigen inverkar pa barnets utveckling [22]. Till exempel kan barn
med storre bekymmer i skolan innebara extra utmaningar for foraldrarna — oro,
sorg, krav pd mer uppmarksamhet — vilket paverkar foraldraskapet. Medan vissa
barn klarar ogynnsamma omsténdigheter dr andra barn mer sarbara, men forskning
visar samtidigt att de barn som #r mer sarbara oftast drar extra stor nytta av
stédjande insatser [23].

Att vara barn i en flyktingfamilj

Att ha flytt fran krig, fortryck och tortyr innebdr en utsatthet séval for enskilda
familjemedlemmar som for hela familjen, det vill siga barnets omsorgssystem [24].
Som anhorig i en familj med flyktbakgrund paverkas barnet indirekt av de sociala,
ekonomiska, politiska och rittsliga faktorer som préglar hela familjens tillvaro.
Barnet kan ocksd som individ vara belastat av sin egen bakgrund: eventuella
traumatiska upplevelser, forlust av vinner och tidigare sammanhang, avbruten
utbildning och svarigheter som uppstér av bristande stéd, social exkludering eller
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andra former av diskriminering i samhaillet, ndgot som inte ar ovanligt bland barn i
flyktingfamiljer [25].

Multipla utmaningar i omsorgssystemet

Incidenter eller omstandigheter som upplevs som fysiskt eller emotionellt farliga
eller livshotande, och orsakar en kinsla av maktloshet och uppgivenhet, kan
resultera i trauma. Det gir inte att exakt definiera vilka upplevelser som orsakar
trauma, men mycket talar for att en hog andel av de barn och vuxna som flytt fran
krig och konflikter bar pa traumatiska erfarenheter. Det kan vara att ha bevittnat
eller upplevt vald och forodelse eller andra extrema svarigheter i det tidigare
hemlandet eller under flykten. Det kan vara att ha forlorat familjemedlemmar och
andra narstaende, vilket utéver sorg ofta innebar ambivalenta kinslor av skuld for
att man inte lyckades ridda dem som &r borta. Traumatiska upplevelser kan orsaka
posttraumatisk stress, dngest och depression hos bdde barn och vuxna samt ha
bestdende skadliga effekter pad deras fysiska, sociala, emotionella och andliga
valbefinnande [26].

I Folkhilsomyndighetens rapport Hdlsa hos personer som dr utrikesfodda —
skillnader i hdlsa utifrdn fodelseland [27] konstateras 6kande hélsoklyftor mellan
utrikes och inrikes fodda. Personer som migrerat fran asiatiska linder uppvisar i
hogre grad symptom pa psykisk ohilsa jamfort med personer som ar fodda i
afrikanska lander, vilket rapportforfattarna menar kan hinga samman med trauma-
tisering i samband med de krig och konflikter som manga av dessa personer flytt
ifrdn. Den psykiska ohilsan ar dock inte enbart kopplad till erfarenheter fore
ankomsten till Sverige, utan kan dven relateras till brister i mottagningssystemet och
de strukturella barridrer i Sverige som barn och deras familjer méter i etablerings-
processen [28]. Forskning visar att hdlsan hos manga barn och deras nirstdende ofta
forsamras efter en tid i det nya landet, till f6ljd av fortsatt utmanande livsvillkor [27].
Risken ar saledes stor att manga barn fastnar i en langvarigt utsatt livssituation, dar
skyddande faktorer for utveckling och aterhdmtning forblir otillgingliga [24, 29, 30].

Svarigheter till foljd av trauma tar sig olika uttryck beroende pé alder. For spadbarn
och barn i forskoledldern, vars hjarnor och nervsystem befinner sig i en intensiv
utvecklingsfas, kan konsekvenserna av trauma vara sirskilt genomgripande. Utan
mojlighet att uttrycka sig sprakligt visar sig barnets stressreaktioner ofta i kroppsliga
symtom, sisom somnsvArigheter, Atsvarigheter eller trostlos grat. Aven beteenden
som upprepad lek med samma innehall, klangighet och tillbakadragenhet kan vara
uttryck for pafrestning [24]. Hos nagot dldre barn kan posttraumatiska stress-
reaktioner ta sig uttryck i form av negativa tankar, 6verspandhet och stindig radsla,
nedstdmdhet, tillbakadragande och passivitet. Om barnet har svart att i ord beskriva
sina upplevelser och relaterade svara kanslor, kan dessa i stéllet visa sig 4ven genom
oreglerade kinsloutbrott och aggressivt beteende [24, 30].

Dessa svarigheter och beteenden kan vara utmanande for alla fordldrar, men innebar
en sdrskild pafrestning for foraldrar som sjilva ar traumatiserade och lider av
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posttraumatisk stress, depression eller dngest, di deras forméga att erbjuda det
kianslomaissiga stod barnet behéver kan vara nedsatt. Barnet riskerar dven att
paverkas indirekt av den narstdendes trauma — genom berattelser, kinslouttryck
eller undvikande beteenden. Barnet 16per diarmed en risk for sekundar trauma-
tisering, det vill sdga att paverkas av narstdendes traumatiska erfarenheter utan att
sjalv ha varit direkt utsatt. Detta har visats ¢ka risken for &ngest, depression,
emotionell obalans och svérigheter med kénsloreglering [24, 29]. Fér yngre barn ar
dessa belastningar sirskilt allvarliga, eftersom det dr under dessa ar som foraldra-
barnrelationen formas och barnets grundlidggande kénsla av trygghet utvecklas.
Samtidigt ar tillgdngen till resurser och kompetens for att méta traumatiserade sma
barns behov begriansad, vilket innebér att de allra yngsta sillan erbjuds adekvat stod
[31] se ocksad kapitlet Fysisk och psykisk omsorgssvikt under barnets forsta
levnadsar: Att arbeta systematiskt med spdda och smda barns psykiska hdlsa —
upptdcka, beskriva och hjdilpa.

Mot denna bakgrund riskerar barn som anhoriga i familjer med flyktbakgrund en
sarskild utsatthet. Darfor ar det viktigt, i vissa fall helt avgorande, att stodja familjen
som helhet. Genom att stdrka barnets nirstdende kan stabila och forutsigbara
relationer byggas, vilket i sin tur kan hjilpa barnet att aterfd en kénsla av trygghet
och skapa forutsattningar for en positiv utveckling. Forskning har visat att
omsorgspersoner satter stort virde pa att fa kunskaper om hur trauma kan péverka
barn och hur deras aterhimtning kan stédjas [24, 32].

Ensamstdende utan omsorgssystem

Manga barn separeras frén eller forlorar sina narstiende under flykten. Dessa barn
har inte bara upplevt de svarigheter som tvingade dem att ldmna sina tidigare
hemlédnder — krig, forfoljelse, vald och fattigdom. De har dessutom upplevt den
fysiskt och psykiskt pafrestande flykten utan sin familj, med risk for nya 6vergrepp,
exploatering och osdkra levnadsforhallanden. Familjesplittring innebér oftast att
nirstdende vuxna som skulle kunna ge stod och vigledning i en tid nir det behovs
som mest inte finns dir, och det paverkar barnens psykosociala hilsa. Aven om
mottagarldnder ofta erbjuder visst stod ar det sillan tillrackligt f6r att mota dessa
barns behov. Familjehem, gruppboenden och institutionella I6sningar kan tillhanda-
halla basal trygghet men ersétter inte barnets relationer till narstiende som hen har
forlorat. Dessutom erfar méanga barn bristande kontinuitet i omsorgen, med
frekventa flyttar mellan boenden och avsaknad av langsiktighet i de insatser som
erbjuds [33].

Den kombinerade effekten av tidigare trauma fran krig och flykt, separation fran
narstdende, och bristande stod efter ankomsten i det nya landet paverkar splittrade
familjemedlemmars utveckling pa djupet [30]. Utéver posttraumatisk stress,
depression och angest kimpar ménga barn samtidigt med kanslor av isolering och
rotloshet. Skolgang, sociala relationer och integration i samhillet forsvaras av de
kianslomassiga och kognitiva utmaningar som foljer av deras upplevelser. Barnen
lever med farre skyddsfaktorer, vilket 6kar risken for ohilsa. Medan forskning har
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visat att utrikes fodda barn generellt 16per en storre risk for psykisk ohélsa jamfort
med inrikes fédda barn, fastslog Folkhdlsomyndigheten att barn och unga som séker
skydd utan sina vardnadshavare drabbas i 4n hogre grad och av dn mer allvarlig
psykisk ohilsa [27]. Utéver psykologiskt stod for att hjdlpa barnen att bearbeta sina
upplevelser och borja bygga upp en kinsla av trygghet behovs stabila och 1angsiktiga
boendel6sningar, samt sociala och utbildningsrelaterade strukturer som stirker
barnens integration samtidigt som de skapar ett tryggt utrymme for deras emotio-
nella dterhamtning.

Roller och relationer i obalans

For foraldrar i familjer med flyktbakgrund ar en viktig motivation att kunna erbjuda
sina barn en battre framtid efter ir av osdkerhet, konflikt och rdadsla [34], men dven
tiden efter flykten kan innebéra svarigheter for manga. For barnens skull kdnner
foraldrar och andra nirstiende en stark drivkraft att skydda barnen, trosta dem och,
sa langt det ar mojligt, uppratthalla optimism, framtidstro, till och med lekfullhet.
Denna forméga till gladje utgor ett viktigt skydd for barnen. Att engagera sig for
barnens skull har visat sig d&ven ha en beskyddande effekt for de narstdende vuxna
som gor det [35]. Dock finns en risk att de positiva effekterna inte blir varaktiga. Att
langvarigt tringa undan egen oro dr bade psykiskt och fysiskt belastande [29].

P& samma satt som vuxna kan barn kdnna en motivation att bevara eller dterskapa
lekfullheten och glddjen i familjen. I stillet for att vinda sig till sina niarstaende for
att fi hjalp med svéarigheter och stod i sitt utforskande och larande, kan barn i
familjer med flyktbakgrund bli upptagna av att forsoka stodja sina niirstdende. Aven
mycket unga barn kan ta pa sig sddana roller, sirskilt om stress och trauma skapar
spanningar mellan barnets nirstdende. Barnen kan ocksa borja uppfatta sig sjalva
som killan till sina néarstdendes oro, vilket kan leda till att de tar pa sig en dn mer
tillbakahillen och vardande roll. I vissa familjer kan detta foéra med sig att
omsorgsforhallandet mellan barn och fordlder omkullkastas, och att barnet kidnner
sig ansvarigt for att st6tta och skydda fordldern [36]. Om barn tvingas att Gver langre
tid ta ansvar for och anpassa sig till fordaldrar som ar upptagna av egen stress och
psykisk ohilsa kan detta péverka deras kénsla av trygghet — dven om relationen
tidigare varit stabil och priglats av en trygg anknytning. Aven dldre barn blir negativt
paverkade och drabbas pa lang sikt av att ta pa sig emotionellt ansvar for sina
narstdende [37, 38]. Dessa forhallanden &terfinns inte pa langt nidr i alla
flyktingfamiljer och dr inte heller unika for dessa familjer, men kan vara av betydelse
i det enskilda fallet.

Krishantering och anpassning

Barn oroar sig ofta for hela sin familj i situationer d& forutsattningar for trygghet
brister [39, 40]. Forskning om barns villkor ur ett vardagsnira perspektiv har visat
att barn i socioekonomisk utsatthet ofta tar ett socialt ansvar gentemot sina foraldrar
och undantranger sina egna behov for att inte bli en ekonomisk bérda [39, 40]. Barn
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kan exempelvis hantera en begrinsad ekonomi genom att avstd, vanta, dolja, visa
missnoje, tjata, men ocksi genom att spara, planera, och arbeta [41, 42].

I sin stravan att hjilpa till i familjen kan barn komma att axla fler ansvarsomraden i
vaxelverkan. Barn far exempelvis inte séllan agera tolk for féraldrarna i myndig-
hetssamtal eller vardkontakter. Forskning om rollférdelningar mellan barn och
fordldrar har i huvudsak fokuserat pa fordldrarnas utsatta situation, exempelvis vid
fysisk eller psykisk sjukdom, och har frimst syftat till att kvantifiera de negativa
konsekvenserna for barn som tvingas axla sddana ansvarsomréden, utifrdn ett
antagande om att detta adr problematiskt [43]. Migration i detta sammanhang har
utan empiriska beldgg betraktats som en faktor som niarmast naturligt bidrar till
rollomkastning. Antagandet att flykt i sig leder till en 6verforing av ansvar pa barnet
samt att barnets mer ansvarstagande roll pa ett sjilvklart sitt skulle vara skadligt,
praglar savil det inomvetenskapliga samtalet som den vidare samhillsdebatten, och
dven instillningen hos professionella som arbetar med ménniskor pa flykt [43]. Att
ta pa sig ett ansvar och handlingsinitiativ som inte alltid dr i balans med ens
forutsattningar utifrdn alder och erfarenhet uppfattas da som ett fordldra-
misslyckande som leder till negativa konsekvenser for barnet. Att barn, pa grund av
sina utvecklingsforutsittningar, exempelvis lar sig det nya landets sprak snabbare
an sina foraldrar bidrar till en framstéllning av flyktingforaldrar som otillrackliga
och beroende av sina barns hjilp [44, 45]. Samtidigt framstélls deras barn som
sarbara och i en sorts offerposition, vilket ytterligare forstarker denna syn pa familje-
dynamiken.

Medan barn kan kinna sig splittrade mellan att ta ansvar i familjen och sina egna
drommar och ambitioner, kan en omfoérdelning av ansvar i en familj ocksa vara ett
konstruktivt sitt for familjen att hantera en krissituation [38]. Forskning som
fokuserar pa familjer med flyktbakgrund visar att barns ansvarstagande inte per
definition dr negativt, utan kan ha bade skyddande och belastande effekter —
beroende pa uppgiftens art, ssmmanhang och barnets upplevelse av situationen. Att
exempelvis agera tolk innebir inte nédvéndigtvis en skadlig rollomkastning; det ar
innehéllet i det som formedlas och det institutionella sammanhanget som avgor om
uppdraget blir barnet 6vermaktigt. Flyktingbarn som axlar praktiska uppdrag som
andra barn i deras dldrar inte brukar ansvara for, tar alltsa inte nodvandigtvis skada
av det. Praktiskt ansvarstagande kan snarare bidra till barnets kédnsla av kompetens
och mening, och darmed stirka sjalvkanslan [37, 38, 46].

Barnet i skolan och andra viktiga sociala sammanhang

En utmaning f6r barn med flyktbakgrund i Sverige ror tillgdngen till utbildning.
Manga skyddssokande barn har upplevt avbruten skolging och vissa har mycket kort
eller ingen tidigare skolgéng. Vi vet, savil genom flyktingbarns egna beréttelser som
genom tidigare forskning om barns utveckling, hilsa och vilbefinnande 6ver en
langre period, att det ar oerhort viktigt for barn att kunna gé i skolan [47]. Skolan
ger struktur i vardagen, majlighet att tréffa andra barn och f& vénner, och naturlig
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stimulans for sprakinlirning som kan motverka sprékbarridrer och relaterade
konsekvenser. Det dr darfor olyckligt att skolfrénvaron verkar vara betydande bland
barn och ungdomar som ar anhériga i flyktingfamiljer [48].

Barn i asylprocessen kan ocksa ofta hamna efter i skolan pa grund av sprakbarridrer,
osdkerhet infor framtiden och stress som &ar relaterad till asylprocessen.
Konsekvenserna av detta dr synliga i nationell statistik. Barn som dr anhériga i
flykting- och skyddssokande familjer som nyligen flyttat till Sverige ar over-
representerade bland de som inte uppnar behorighet till gymnasiet [49]. Variationer
finns om man gor en uppdelning pa kon (ldgre andel behoriga pojkar), familje-
situation (lagre andel behoriga bland barn i ensamhushéll), fordldrarnas
utbildningsnivd (lagre andel behoériga om fordldrar inte har eftergymnasial
utbildning), inkomstnivé (lagst andel behoriga bland barn vars foraldrar har de
lagsta inkomsterna), och bostadsyta (lagst andel behoriga hos barn i familjer som
har minst bostadsyta per person).

Sprakbarridrer ar oundvikliga under en period for de flesta som har en migrations-
bakgrund. Dessa kan vara sarskilt svira att 6vervinna under den véntan i ovisshet
och osikerhet som en asylprocess innebar. Att finna motivation och energi for att
lara sig ett nytt sprak samtidigt som man inte vet om man far stanna eller kommer
meddelas ett utvisningsbeslut, kan vara svart. Sprékbarridrer kan innebara att
barnens forutsiattningar att anpassa sig till skolan och det nya livet begriansas, detta
giller framst dldre barn och tonaringar [50, 51].

Rasism och andra hinder att skapa sig ett nytt liv

Aven spinningar eller osikerhet kring normsystem drabbar barnen. Familjen saknar
ofta sociala kontakter och nira relationer och star ensamma i det nya samhallet. Den
nodviandiga omstallningen for den som har sokt skydd i ett nytt land innebér inte
sdllan en pafrestning pa det fysiska och mentala vilbefinnandet [27]. Dartill ar
erfarenheter av invandringsfientliga och nedsittande kommentarer, eller uttrycklig
rasism i olika former, vanligt forekommande. Forutom att forsvira forutsatt-
ningarna for ett balanserat liv kan upplevelser av rasism och dess uttrycksformer i
trakasserier, mikroaggressioner, social exkludering, eller diskriminering, och den
stress som dessa generar, ocksi verka traumatiserande (se ocksd “Fdrgad” av en
svar barndom — Rasismens konsekvenser for barn i familjer som tillhér minoritets-
grupper). Forskning slér fast att tonédringar som nyligen (de senaste tva aren) har
flytt 16per storst risk att bli utsatta for diskriminering. Denna grupp uppger ocksa
oftare en stindig kéinsla av otrygghet och en starkare radsla for krankningar i skolan
och andra sociala sammanhang, jaimfort med barn som migrerat tidigare i livet [51].
Tonaren ar en period di identitetsskapandet star i centrum, och for skyddssékande
ungdomar kan denna process bli siarskilt komplex, eftersom de behover anpassa sig
till nya sociala och kulturella sammanhang, och samtidigt vidareutveckla sin egen
identitet, allt i ovisshet om framtiden. Risken att hamna i socialt utanférskap om
man har svart att hitta en tillhorighet i det nya sambhéllet ar storre.
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Ekonomisk utsatthet och bristande tillgang till vilférd

Oavsett alder och bakgrund péverkas barn av familjens ekonomiska villkor.
Flyktingfamiljer — badde nyanldnda som har beviljats uppehallstillstind och de som
fortfarande ar i asylprocessen — lever ofta under knappa ekonomiska férhallanden.
Mycket 1ag ekonomisk ersittning under asylprocessen — den har inte hdojts sedan
1994 [52] — i kombination med bristande ekonomiska tillgéngar och begriansade
mojligheter till arbete, bidrar till detta. Asyls6kande personer erhaller en daglig
ersittning for att tacka grundliggande behov som mat, klider och hygienartiklar. En
vuxen pa Migrationsverkets boende som sjélv ska betala for mat far ett bidrag om 71
SEK/dag, ett barn mellan 11 och 17 fir 50 SEK/dag [53]. Detta gér inte att leva pa i
Sverige. Den svira socioekonomiska stillningen for skyddssokande barnfamiljer
fortsiatter ofta langre fram i livet. Statistiska Centralbyrans (SCB) rapport
Uppvdxtvillkor for barn med utlindsk bakgrund [49] konstaterar exempelvis att
barn med utlandsk bakgrund, inklusive flyktingar och asylsokande barn, i hogre grad
lever i ensamhushall och pa en mindre bostadsyta (mindre dn 15 kvadratmeter per
person i hushéllet) jamfort med andra barn i Sverige.

De statliga bidrag som manga familjer med flyktbakgrund tillfalligt 4r hanvisade till
— och som formellt sett utgor en rattighet — kan paradoxalt nog bli en kalla till
kanslor av skam och otillracklighet. Foraldrar kan uppleva att de inte formar uppfylla
sin traditionella roll som forsorjare, vilket riskerar att underminera deras sjalvbild
och kinsla av egenvirde [12]. Denna upplevelse av forlorad autonomi kan fa
aterverkningar i familjens relationella dynamik, och bidra till en kénsla av
maktloshet i foraldrarollen [34]. Barn paverkas bade direkt och indirekt — dels
genom egna erfarenheter av samhillets ofta nedlatande attityder gentemot familjer
som ar beroende av ekonomiskt bistdnd [54], dels genom att uppmirksamma
fordldrarnas kamp att navigera en pressad livssituation. Pa s vis kan den ekono-
miska utsattheten, och skammen som ibland foljer med den, inverka pa hela
familjens psykosociala vilbefinnande.

Barn med flyktbakgrund i ett kritiskt barnrattsperspektiv

Sverige har genom att tilltraida barnkonventionen forbundit sig att respektera och
forverkliga samtliga rattigheter i denna, for alla barn som lever och bor i landet, pé i
stort sett lika villkor. Detta dtagande har funnits sedan 1990 da Sverige ratificerade
barnkonventionen, och innebédr bland annat en skyldighet att mdjliggora for
valfardsprofessioner att beakta flyktingbarns sarskilda behov. S kan ske genom
lagstiftning, politiska prioriteringar och utbildningsinsatser, men ocksd genom att
skapa organisatoriska och andra forutsattningar for goda moten mellan barn och
exempelvis vardpersonal.

FN:s barnrattskommitté, som granskar efterlevnaden av barnkonventionen i de
stater som ratificerat 6verenskommelsen, har kritiserat Sverige for brister i flykting-
mottagande och ett otillrackligt skydd mot diskriminering. Exempelvis har de ldnga
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handlaggningstiderna och det otillrackliga stodet till barn som drabbas av rasism
varit foremal for kritik. Kommittén har uppmanat Sverige att tillsitta mer resurser,
utforma tydligare lagstiftning och vidta faktiska atgarder for att sikerstilla att alla
barns rattigheter effektivt skyddas och forverkligas (se vidare nedan).

Man kan fréga sig varfor barns rattigheter inte prioriteras i stérre utstrackning i ett
resursstarkt land som Sverige? En tolkning dr att den politiska viljan saknas, en
annan att de atgirder som dnda vidtas inte i tillrdcklig utstrackning beaktar barn i
familjer som lever i socioekonomisk utsatthet eller med flyktbakgrund [55]. Ett
ytterligare skal till att barnkonventionens rattigheter inte far ett storre genomslag i
svensk politik kan vara en uppfattning att barns vil och ve ar fordldrarnas sak. Under
den svenska valfardsstatens dryga 100-ariga historia har den offentliga debatten, och
lagstiftningen, pendlat mellan att betona a ena sidan foridldrarnas, & andra sidan
statens, ansvar for barn och deras utveckling [56]. I var tid ar det sarskilt tydligt att
barns réttigheter beskrivs som ett fordldraansvar i forsta hand, ofta med undertonen
att fordldrar som inte tar sitt ansvar har sig sjdlva att skylla [57]. En ytterligare orsak
till att Sveriges kritiseras for bristerna i forverkligandet av barnkonventionen ar mer
lagteknisk. Narmare bestimt handlar den om att de internationella d&tagandena om
manskliga rattigheter i en svensk kontext inte har en stark stallning juridiskt sett.

Barnkonventionens stdllning i Sverige

For att forstd funktionen av internationella Gverenskommelser om manskliga
rattigheter mer generellt i samhillet, beh6ver man forst forsta hur relationen mellan
de internationella avtalen och svensk lagstiftning ser ut. Forhallandet mellan de
internationella 6verenskommelser som staten ingdr och den nationella lagstift-
ningen ser olika ut i olika lander. I Sverige tillimpas ett dualistiskt synsatt vilket
innebar att de internationella 6verenskommelser som staten ingar och nationell
lagstiftning ses som tva olika, separata rattssystem, dar manskliga rattigheter som
de faststills i internationell ratt 4r oberoende av den nationella ratten, och tvirtom
[58]. Andra lander, daribland Nederlinderna, Tyskland och USA, har istillet ett
monistiskt synsatt vilket innebér att den internationella och nationella ritten ses
som en helhet. En foljd av den uppdelning som det svenska systemet gor ar att
internationella avtal inte blir omedelbart géllande genom ratifikation. Ytterligare
atgdrder maste tillkomma. Till exempel kan transformeringar goras dar
bestammelser i lagen laggs till eller skrivs om for att de internationella dtagandena
ska kunna gilla. Alternativt skrivs den internationella konventionen i sin helhet in i
den svenska lagboken (inkorporeras), vilket skedde med barnkonventionen ar 2020.
Ett tredje alternativ ar att svensk lagstiftning antas vara i harmonisk enlighet med,
och tolkas i ljuset av, internationella 6verenskommelser (normharmont). Det inne-
bir att nir de internationella reglerna anviands nationellt pa detta sétt sd tolkas
nationell lagstiftning pa s vis att den inte strider mot den internationella 6verens-
kommelsen — kallad férdragskonform tolkning [58].

Barnkonventionens forverkligande dr sammantaget en fraga om vilka debatter som
far gehor och vilken lagstiftning som blir till, och varfér. Rattigheterna far inte ett
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genomslag endast for att de stir i barnkonventionen eller for att lagdndringar
genomfors. Forverkligandet av barns rittigheter ar i hog grad en fraga om samspelet
mellan ratt och samhille, det vill sdga en rittssociologisk fraga. Sjidlva barn-
konventionens innehall, och dess starka fokus pa jamlikhet, som vi ska komma in p4,
utgor ett viktigt sprak for att skapa s goda villkor for barn som méjligt i samhallet.

Rdtten till jimlikhet enligt barnkonventionen

FN:s barnkonvention betonar alla barns lika rittigheter, oavsett deras, fordldrarnas
eller vardnadshavarnas ras, hudfiarg, kon, sprak, religion, politiska eller annan
askadning, nationella, etniska eller sociala ursprung, egendom, funktionsvariation,
eller stillning i 6vrigt [1] (artikel 2). Konventionen férbinder staten att vidta alla
lampliga atgarder for att sakerstilla att barn skyddas mot diskriminering pa grund
av fordldrars eller andra familjemedlemmars stillning, verksamhet, uttryckta &sikter
eller tro (artikel 2). Géllande barn som soker flyktingstatus, eller anses som flykting
enligt internationell eller nationell ritt, dlagger barnkonventionen [1] staten att vidta
lampliga atgarder for att sdkerstilla att de erhaller 1ampligt skydd och humanitart
bistdnd, oberoende av om de kommer ensamma eller tillsammans med sina foraldrar
eller ndgon annan person (artikel 22). I synnerhet resursstarka linder forvintas
samarbeta i varje anstringning som gors av Forenta nationerna (FN) och andra
behoriga organisationer for att skydda och bistd dessa barn (artikel 4).
Barnkonventionen kraver &ven att staterna soker efter fordldrar eller andra
familjemedlemmar om familjer har separerats och gor vad som ar nédvandigt for
aterforening. Om fordldrar eller andra familjemedlemmar inte kan pétraffas ska
barnet ges samma skydd som varje annat barn som varaktigt eller tillfalligt berovats
sin familjemiljé av ndgot skal. Detta framgar av formuleringen om ”stéllning i 6vrigt”
i artikel 2 i barnkonventionen [1], i kombination med artikel 20 som specifikt talar
om ratten till ett sarskilt stod for barn som inte kan bo i sin hemmiljo.

Sdirskilt réittsligt skydd fér barnen

Barnkonventionen bekriftar flyktingrattens pabud, att barn pé flykt som befinner
sig utanfor sitt hemland aldrig far utvisas dit eller till ett annat land dér de skulle
16pa risk att allvarligt krankas eller skadas (non-refoulement principen). Nar risken
for allvarliga krankningar bedéms ar barnets alder, kon och bakgrund viktiga
faktorer att beakta. Aven definitionen av begreppet flykting maste tolkas pa ett sitt
som ar anpassat efter dlder och kon med hénsyn till formerna for, och tecknen p4,
att barn upplever forfoljelse. Det innebar att sarskilt beakta de motiv till och former
av forfoljelse som &r specifika for barn eller typiskt sett drabbar barn, sdsom risken
att rekryteras som barnsoldat, hot mot nara familjemedlemmar eller tvangsarbete
(barnspecifika former av forfoljelse) [59]. Hansyn ska ocksé tas till risken for att barn
inte kommer att kunna f3 tillrackligt med mat eller tillracklig sjukvéard [60] (punkt
27 och 74).

For barn i skyddssokande familjer méste staterna stifta lagar som gor att barn i alla
aldrar kan atnjuta skydd mot forfoljelse, dven de som inte utvecklat ett sprak sa att
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de sjilva kan uttrycka en berittigad radsla for forfoljelse. I asylprocessen ska de
foretradas av sina vardnadshavare och, utan kostnad, ett juridiskt ombud och en
tolk. Vid beslut om asyl maste hénsyn tas till den unika kombinationen av faktorer
som giller varje enskilt barn. Forfoljelse av slidktingar, risk for rekrytering av
minderdrig som soldat, handel med barn, sexuellt utnyttjande och kvinnlig
konsstympning ar exempel pa giltiga skil for att beviljas flyktingstatus. Barn som
bedoms inte ha ritt till asyl ska atnjuta samma réttigheter som andra barn sé linge
de ar kvar i Sverige (artikel 2 [1]).

Barns sidkerhet dventyras pa ménga plan i en asylprocess, under flykt och, forstés,
fore flykten. Atgirder for att skydda barn under asylprocessen och direfter
innefattar ett regelbundet stod och att inte kriminalisera barnen eller inskrianka
deras rattigheter enligt barnkonventionen pa grund av uppehallsrittslig status
(artikel 2 [1]). Vidare méste drabbade barn ha tillgdng till ett rattssakert asylfor-
farande, vard och vid behov ett effektivt brottsofferskydd. Detta foljer av en rad
lagstiftningar.

Rdttsligt skydd fér familjedterférening

Att bevara familjens enhet eller aterforena splittrade familjer ar en réttighet och
viktig prioritet for att na l&ngsiktiga 16sningar for flyktingbarn, och, i de allra flesta
fall, dven for deras forutsattningar att utvecklas. Huruvida familjemedlemmar kan
lokaliseras beror delvis pa hur mycket tid och engagemang som laggs ner. System for
registrering och uppfoljning samordnas ofta av Internationella R6da Korset. En av
manga svarigheter i dessa processer kan vara avsaknaden av registrerade
handlingar. Dessutom, nir staten gor anstrangningar for att hitta ensamkommande
eller separerade barns familjer s méste det sikerstillas att detta inte utsdtter
familjen for fara genom att sekretessen bryts, vilket inte alltid ar en enkel uppgift
[60]. Nar familjeaterforening inte dr mojlig i det tidigare hemlandet finns tva
alternativ: aterforening i det land dar barnet har sokt asyl eller att hela familjen soker
stadigvarande bosittning i ett tredje land.

Enligt barnkonventionen [1] far ratten till familjedterférening inte anvindas som
forsvar for att handla pa ett sidtt som strider mot barnets basta och intressen. Barnets
vilja maste beaktas, om #n inte i alla fall vara helt avgérande (enligt artikel 12 ska
barnets asikter alltid beaktas i beslut som ror barnet). Det forekommer att barn inte
vill aterforenas med sin familj eller att familjen tillbakavisar dem. Savil socio-
ekonomiska som sdkerhetsméssiga och asylrittsliga forhdllanden maste alltid
utredas noga, lampligtvis med barnkonventionens artiklar som vigledning (artikel
22).

Nar det star klart att separerade barn som mer langsiktigt har berdvats sin
familjemiljo, inte kommer kunna aterforenas med sina familjer, har staterna ett
ansvar att sikerstilla att det finns ldmpliga arrangemang sd att barnens behov kan
tillgodoses. Till exempel ska boende i en trygg miljo, om mojligt en familjemiljo, vara
mojligt, liksom att barnens kulturella och spréakliga bakgrund respekteras, att deras
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kianslomaissiga behov tillgodoses, samt att de ges utbildning (se artikel 20 och 22 [1]).
De exakta arrangemangen for barnens omvardnad, deras mojligheter att etablera sig
i det nya hemlandet och deras ratt att behélla sin identitet behover vara i linje med
arrangemang for andra barngrupper i samhallet (artikel 20 [1]).

Bristande juridiskt ramverk och icke-prioriteringar

FN:s barnrattskommitté har dterkommande rekommenderat att atgiarder vidtas i
Sverige, till exempel forbattringar i Migrationsverkets riktlinjer och férfaranden, for
att barns bésta i asylprocessen ska skyddas pa ett effektivt satt. Vidare har
kommittén efterlyst storre hiansyn till barns speciella behov och utvecklingsvillkor
nar deras flyktingstatus faststills, i synnerhet genom att prioritera deras ansok-
ningar si att véntan inte blir utdragen och mgjliggéra en ordentlig utredning och
bedomning. Gillande senare ars lagandringar, som gatt mot en visentligt mer
restriktiv reglering, var kommittén i sina uttalanden 2023 mycket oroad:

Kommittén ... dr djupt oroad over konsekvenserna av dndring-
arna som genomférdes 2021 i utlinningslagen (2005) som
begriansar familjedterféorening och mojligheterna att fa
permanent uppehallstillstdnd och social trygghet, samt de 33
reformerna i Tidoavtalet som syftar till att ytterligare begransa
rattigheterna for barn som é&r asylsokande, flyktingar och
migranter. [61] (s. 12, vir kursivering)

Genom denna kritik mot Sverige, inte minst gillande betydelsen av permanenta
uppehallstillstind, vilket nimns uttryckligen i utdraget, synliggors att barns
specifika behov och situation ska beaktas med hinsyn tagen till diskriminerings-
forbudet och principen om ratt till likabehandling. Har har det senaste decenniets
lagdndringar gatt i motsatt riktning. Viktigt att kdnna till 4r dock att problemen med
olika behandling kopplat till uppehéllsrittslig status, inte ar nya [62]. Sverige har
aven tidigare fatt kritik for att man inte lever upp till skyldigheten om likabehandling
av alla barn som lever i Sverige.

Vad betyder da likabehandling? I en allmin kommentar frén 1989 tydliggor FN:s
kommitté for manskliga rattigheter (MR-kommittén) att termen ’diskriminering’

[63]:

[bor] tolkas s& att den innebar wvarje atskillnad, uteslutande,
begriansning eller foretride som grundas pd ndgon orsak som
t.ex. ras, hudfarg, kon, sprak, religion, politisk eller annan &sikt,
nationellt eller socialt ursprung, egendom, bord eller annan
stillning, och som syftar till eller far till foljd att erkdnnandet,
atnjutandet eller utévandet av alla rdttigheter och friheter for
alla manniskor pa jamlik grund upphdvs eller minskar [63]
(punkt 7, var kursivering).

265



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

MR-kommitténs kommentar klargor i nista steg att inte alla skillnader i behandling
utgor diskriminering. Positiv sirbehandling kan vara nédvandig for att minska eller
eliminera omsténdigheter som orsakar eller vidmakthéller diskriminering [63]
(punkt 7—13). Saledes, nir icke-diskrimineringsprincipen tolkas i enlighet med sitt
syfte, utgor den inte ett hinder for sirskilda insatser. Tviartom, den forutsdtter
differentierade atgirder, exempelvis for att motverka felaktiga forestidllningar och
stigma kring barn som kategoriserats som ensamkommande eller ar tillfalligt
separerade fran sina familjer ([60] punkt 18, se dven [64]).

Ar 2015 uppmuntrade FN:s barnrittskommitté Sverige att intensifiera sitt
forebyggande arbete mot diskriminering och, vid behov, vidta aktiva dtgarder for att
skydda barn i sarbara situationer [65]. Kommittén omnadmnde sirskilt barn som ar
anhoriga i familjer med flyktbakgrund (punkt 16 och 49), och papekade att barn i
migrationssituationer i storre utstrackning dn andra barngrupper ar drabbade av
ekonomiska svirigheter. Sarskilt tog kommittén upp att dagerséttningen for
asylsokande varit oforandrad sedan 1994 och inte anpassats till inflationen (punkt
47). Till skillnad frdn det allmdnna barnbidraget har bidraget till asylsokande
familjer for det tredje barnet och efterféljande barn minskat, det forekommer att
barn drabbas av vriakning (punkt 47). Mot denna bakgrund menade kommittén att
resurser borde avsittas for att forstd grundorsakerna till fattigdom sé att effektiva
stodprogram kan utvecklas for beh6vande [65] (punkt 48).

Kommittén uttryckte vidare oro 6ver att skyddssékande barn skickas tillbaka till sina
tidigare hemlénder i strid med principen om non-refoulement (punkt 49). Sarskilt
noterades risken for sexuellt utnyttjande och 6vergrepp, samt att ensamkommande
barn férsvinner. Barnspecifika former av férfoljelse (som vi nimnde ovan), som
tvingsarbete och manniskohandel, beaktas inte i tillrackligt hog grad i den svenska
asylprocessen enligt kommittén. Barn som omhéndertas pa grund av vanvard kan
utvisas med sina foraldrar, och det saknas tidsramar for att forordna en god man f6r
barn som kategoriseras som ensamkommande. Vidare dr de gode mén som utses ofta
otillrackligt utbildade, och tolkar saknas. Kommittén uppmanade till &tgirder for att
skydda barn pé flykt inte bara pa papper utan ocksa i praktiken (punkt 50).

I den senaste rekommendationen till Sverige, ar 2023 [61], tog kommittén ater upp
att prioriteringar i budgeten ar viktigt for forverkligandet av barns rattigheter. Man
rekommenderade faststéllandet av sirskilda budgetposter for barn i missgynnade
eller utsatta situationer. Som konkreta exempel ndmns barn som &r asylsokande,
flyktingar, eller migranter. Liksom i tidigare rekommendationer till staten betonade
kommittén vikten av att insamla och spara detaljerad information om barns
socioekonomiska bakgrund och migrationsbakgrund, liksom alder och kon, for att
mojliggora tillracklig uppdelning av data, relevanta analyser och prioriteringar
(punkt 10). Vidare menade kommittén att Barnombudsmannen bor kunna ta emot,
utreda och hantera klagomal fran barn pa ett barnvinligt siatt (punkt 11 och 12).

Barnrattskommittén uppmarksammade ocksd sarskilt rasistiska och fientliga
handlingar gentemot barn med migrantbakgrund (punkt 17). Riktade politiska
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atgiarder efterlystes, liksom upplysnings- och mediekampanjer for att forandra
sociala normer och beteenden som bidrar till diskriminering pa grund av etnicitet
och migrationsstatus. Betraffande hilsa samt hélso- och sjukvard rekommenderade
kommittén atgirder, bland annat genom utbildning av hilso- och sjukvardspersonal,
for att sidkerstilla att barn i missgynnade eller marginaliserade situationer, inklusive
barn som &r skyddssokande, far snabb och effektiv tillgang till god hilso- och
sjukvérd (punkt 32). Nar det giller psykisk hilsa rekommenderades en forstarkning
av barnpsykiatriska insatser, inklusive tillgang till psykoterapeutiska behandlings-
program i skolor och lokalsamhillen i hela landet. Vikten av att sdkerstilla tillracklig
tillgang till kvalificerade yrkespersoner for att kunna erbjuda tidigt och adekvat st6d
betonades sarskilt.

Barnrattskommittén noterade vidare i den senaste rekommendationen att Sverige
stodjer principen om inkluderande utbildning, men att tillgdngen till likvardig
utbildning fortfarande praglas av ojamlikhet. Diskriminering, trakasserier och
mobbning kvarstar som problem (punkt 37). Staten rekommenderades darfor att
sikerstilla jamlik tillgdng till hogkvalitativ utbildning for barn i utsatta grupper,
inklusive barn i asylprocessen, genom en béttre resursfordelning. Kommittén
efterlyste dven att grund- och gymnasieutbildning ska goras obligatorisk for samtliga
barn, oavsett uppehallsstatus (punkt 38) [61].

For att sdkerstilla full respekt for barnkonventionen menade kommittén att staten
maéste sdkerstilla att alla asylansokningar bedoms individuellt utifrdn ett
barnperspektiv (se dven [66]). Varje barn har ritt att fa sina individuella skyddsskal
grundligt utredda. Vidare bor staten, i lagstiftning, integrera en konkret definition
av vad barnspecifik forf6ljelse och barnets bista innebir, samt sidkerstilla att barn
som har skilts frdn sina familjer efter att ha utsatts for véld eller 6vergrepp av
fordldrarna inte utvisas tillsammans med familjen.

Kommittén menade vidare att handldggningstiderna i asylprocessen ar for langa i
Sverige, och att det maéste sikerstillas att alla asylsokande barn, inklusive
ensamkommande barn, far tillgang till psykosocialt stod, skolgéng samt hilso- och
sjukvard snart efter ankomsten. Betrdffande ensamkommande barn frin Ukraina
maste det sdkerstillas att de kan uppritthalla eller ateruppta kontakten med sina
familjer i ndra samarbete med de ukrainska myndigheterna och Internationella R6da
Korset (punkt 43). Kommittén rekommenderade ett forbud mot att barn placeras i
forvar pa grund av deras eller fordldrarnas migrationsstatus. Rétten till familjeliv
maste tas i beaktande vid alla beslut som fattas, exempelvis om fordldrar placeras i
forvar eller utvisas. Staten uppmuntrades att gora aldersbedomningar med hjilp av
tvarvetenskapliga metoder, inklusive en Overgripande bedomning av barnets
psykiska utveckling, samt att sdkerstilla att resultatet av sddana beslut om alder kan
overklagas. Slutligen kritiserades Sverige for det stringare forsorjningskravet i
samband med familjedterférening (punkt 43) [61].
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Avslutande diskussion: Barnens skydd i rattens verklighet

Hur ser situationen for barn ut i Sverige ar 2025? Ett halvt decennium efter att
barnkonventionen inkorporerades i svensk lagstiftning &terstar betydande
utmaningar for dess praktiska genomslag. Klart ar att barnkonventionen som svensk
lag inte erbjuder ett tillrackligt skydd, bland annat for att lagtextens generella formu-
leringar lamnar stort tolkningsutrymme men kanske dnnu mer for att politisk vilja
att forverkliga rittigheterna tycks saknas. En utmaning nir det giller
barnkonventionens genomslag dr att de ordttvisor som drabbar enskilda och ligger,
sd att sdga, inbdddade i samhaillsstrukturen, ar svara att bekdmpa med den hir
sortens dokument.

En del i utmaningarna ar att begrepp som barnets bdsta forstds mycket olika
beroende pa de lokala forutsidttningarna och pa enskilda professionellas attityder
och virderingar — en maktasymmetri som tidigare forskning beskrivit som en
“gummibandsparagraf” [67]. For att barnkonventionen ska leda till f6randring kravs
att professionella i skola, vard och socialtjinst inte bara har kunskap om
konventionen, barns rittigheter i svensk lag och barns utveckling, utan ocksi
tillampar ett kritiskt och reflektivt forhallningssatt i sin vardagspraktik. Detta ar en
komplex uppgift, eftersom det dagliga arbetet samtidigt styrs av juridiska ramar,
organisatoriska krav pa effektivitet och en ofta Gverdriven tilltro till regelverk. Att se
och anvinda det handlingsutrymme som finns inom de réttsliga ramarna — med
barns rittigheter i forgrunden — forutsitter ett kritiskt perspektiv pd makt och
ansvar i vilfardens vardag. Trots betydande utmaningar finns det dock flera exempel
pa hur férhandlingar och motstand i Sverige lett till ett stiarkt rattighetsskydd for
barn, bade i lagstiftningen och i praktiken. Genom att synliggora hinder for lika
rattighetstillgdng har policyutveckling och rittstillimpning kunnat omformas i
inkluderande riktning. I denna process har vilfardsprofessioner spelat, och
fortsitter att spela, en avgorande roll.

I motet med familjer med flykterfarenhet kan dven empatiskt motiverade fore-
stillningar reproducera forenklade narrativ som bortser fran de faktiska problem
som forsétter flyktingfamiljer och flyktingbarns omsorgssystem i en svar situation.
Mot bakgrund av att ménga familjer med flykterfarenhet bar pa traumatiska
upplevelser, utgar professionella exempelvis ofta frdn att bdde barn och deras
niarstdende dr traumatiserade, och att fordldrarnas omsorgsforméaga darmed
tillfalligt ar nedsatt. Det finns darfor en utbredd forestdllning om att barn i dessa
familjer bar ett for stort ansvar — praktiskt och emotionellt — vilket antas vara
skadligt. Dessa antaganden riskerar att underblisa en stereotyp bild om att
foraldrarna inte klarar av sitt fordldrauppdrag. I varsta fall tillskrivs fordldrarna
forovarstatus och barnen offerstatus. Foljden kan bli en forminskande héallning
gentemot foridldrarna och ett forenklat synsitt pa barnens erfarenheter, som inte
speglar vare sig barnens perspektiv eller komplexiteten i familjens livsvillkor.

Att barn bidrar med praktiska uppgifter eller interagerar med myndigheter bor
istéllet forstds i ljuset av familjens migrationshistoria och samhilleliga position,
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snarare an utifrdn normativa ideal om barndom och foraldraskap. Forestillningar
kring foraldraskap och barnuppfostran, vad som anses vara “gott och ansvarsfullt”
foraldraskap, ar i viss man sociokulturellt praglade [68]. Barnens aktiva deltagande
i familjens etableringsprocess, i relation till migrationsbyrdkratin och med
vardagliga goromal, behover inte vara skadligt. For att forstd inneboérden av barns
ansvarstagande och deltagande kriavs dock att vi lyssnar till hur barnen sjilva
upplever sin vardag och roll i familjen [69]. Att lyssna till barnens berittelser och
perspektiv dr avgorande for att kunna identifiera de villkor som stiarker respektive
begransar deras handlingsutrymme och delaktighet.

Genom att lyfta fram barns egna erfarenheter, samt deras moten med rattsliga och
institutionella strukturer, synliggors ocksé skillnaderna mellan hur barns rattigheter
beskrivs i lagtexter och hur de tillgodoses i praktiken. Ett sddant lyssnande ar inte
bara centralt for forstaelsen av dessa barns livsvillkor, utan ocksa for att ge barn
reellt inflytande i fragor som ror dem. Nir barns roster ges utrymme, inte som en
formalitet utan som viagledande kunskap, till exempel genom deltagande forsknings-
former, starks mojligheten att tillimpa ett barnrattsperspektiv som vilar pa insikt.
Darfor kraver motet med familjer i migration inte fardiga slutsatser utan en lyhord
och reflekterande héllning, som tar hojd for bade strukturella och relationella
dimensioner och inte skymmer den faktiska komplexiteten i barns och fordldrars
livssituation [69].

Barn med flyktbakgrund kan bira pa eget trauma och riskerar darutéver sekundar
traumatisering om deras narstdende lider av posttraumatisk stress. Detta kan
forstarkas i sammanhang dar familjen moéter ytterligare utmaningar sdsom
osikerhet kring ekonomi, arbete, eller vintan pa uppehéllstillstdnd. For att minska
risken for negativa konsekvenser for barnen ar det viktigt att erbjuda st6d bade till
barnen och till drabbade foraldrar, samt skapa en stabil och trygg miljé dar barn kan
utveckla hallbara strategier att hantera svarigheter, for stunden och f6r framtiden.
Givet méangden faktorer som paverkar hur barn — och vuxna — mar, agerar och beter
sig, och det komplexa samspelet mellan dessa faktorer, ar det ocksa viktigt att
paminna sig om att varje enskilt barn — och dess narstdende — maste forstds utifran
sin specifika situation och individuella egenskaper. Generaliseringar, adven
vialmenade, riskerar att leda till missriktade "16sningar” som enbart matchar nagras
behov medan de f6r andra inte alls ar lampliga, eller rent av kontraproduktiva. Ett
individorienterat och manskligt forhallningssatt, utan for harda krav pa att fatta
snabba beslut, ar sannolikt pa sikt det effektivare och mindre kostsamma
alternativet, séval vad giller méanskligt lidande som samhallsekonomiskt.

269



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Summary

Children in Refugee Families: A Developmental and Critical Rights-Based

Perspective

The chapter focuses on children in families who have sought asylum in Sweden.
From a developmental psychological lens, we explore how insufficient protection
and support shape these children's lives, development, and well-being. Anchored in
arights-based perspective, we examine the international legal protection afforded to
these children and how this protection is implemented—or fails to be implemented—
in the Swedish context. We conclude with reflections on key priorities for the future.

Children develop in close interaction with their caregiving environments, where
relationships with emotionally available and responsive adults are key protective
factors. Stable and predictable caregiving strengthens children’s psychological
resilience, while limited access to safety, continuity, or emotional support pose
significant developmental risks. These conditions are, in turn, influenced by the
broader structural circumstances surrounding the family. Parents’ caregiving
capacity can be deeply affected by social and economic marginalization, physical and
mental health challenges, and the profound uncertainty, social disconnection, and
lack of resources that often accompany the asylum process.

Children in refugee families may carry their own traumatic burdens—direct
experiences of war and forced displacement that impact their physical and mental
health. In addition, they risk being affected by the unprocessed trauma of close
adults. This so-called secondary traumatization is well documented in research and
must be understood as a consequence of inadequate societal protection and limited
access to recovery support. Outside the home, children face further barriers,
especially in school, including language difficulties, social exclusion, and
discrimination. Children who arrive without their families are particularly
vulnerable due to absence of stable caregiving contexts, and many report serious
difficulties accessing the help they need.

Despite these challenges before, during, and after displacement, refugee parents
strive to remain hopeful, shield their children from further adversity and provide
them with a better future. Yet long-term emotional strain can erode parental mental
and physical health. Children, in turn, may feel compelled to take responsibility for
their family’s well-being, reversing the typical caregiving dynamic. However, the
dynamics between refugee children, their families, and surrounding societal
structures are complex. While such role reversals can burden children and negatively
impact their development, research shows that practical contributions—when
supported and contextually appropriate—can strengthen children’s sense of agency
and self-worth. Children’s responsibilities must therefore be understood in relation
to the family’s migration history, asylum context, and cultural expectations of
parenting.
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In Sweden, refugee children’s rights are formally protected through legislation,
institutional norms, and everyday interactions in health care, education, and social
services. However, the UN Committee on the Rights of the Child has repeatedly
criticized Sweden for providing insufficient support to asylum-seeking children. Key
principles such as non-refoulement and protection from child-specific persecution
are not always respected in the asylum process. Sweden has been urged to take
concrete legal and policy measures to ensure children’s rights, including improving
access to family reunification, health care, education, and protection from
discrimination.

Ensuring a safer future for refugee children requires stable caregiving environments
and long-term support to mitigate social and psychological risks. In cases of trauma,
support must reach both children and their parents. Tailoring interventions to the
unique needs of each child and family offers a more just and effective path forward—
to reduce both suffering for the children and the economic burden for society.

271



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Referenser

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

272

Barnkonventionen. Lag (2018:1197) om Forenta nationernas konvention om
barnets rattigheter. 1989.

Regeringskansliet. Kungorelse (1974:152) om beslutad ny regeringsform (RF) |
Lagen.nu [Internet]. 1974 [citerad 28 februari 2025]. Tillgdnglig vid:
https://lagen.nu/1974:152

Bronfenbrenner U. Ecology of the family as a context for human development:
Research perspectives. Dev Psychol. 1986;22(6):723—42.

Feinberg ME. The internal structure and ecological context of coparenting: A
framework for research and intervention. Parent Sci Pract. 2003;3(2):95-131.
Psouni E. The Influence of Attachment Representations and Co-parents’
Scripted Knowledge of Attachment on Fathers’ Caregiving Representations.
Attach Hum Dev. 2019;21(5):485—509.

Psouni E, Eichbichler A. Feelings of restriction and incompetence in parenting
mediate the link between attachment anxiety and paternal Postnatal
Depression. Psychol Men Masculinity. 2020;21(3):416-429.

Psouni E, Frisk C, Brocki K. Anxiety among Fathers in the Postnatal Period:
Links to Depression, Attachment Insecurity and Emotion Regulation. J Affect
Disord Rep. 2021;6:100276.

Psouni E, Berg J, Persson H. Solo mothers’ by choice transition to parenthood:
Thoughts, feelings and experiences related to maternal health-services. Sex
Reprod Health Care. 2022;33:100757.

Samani A, Psouni E. Playing with the child within: Early parenthood
experiences of parents who were out-of-home placed during childhood. Child
Youth Serv Rev. 2024;160:107573.

Ward KP, Lee SJ. Mothers’ and Fathers’ Parenting Stress, Responsiveness, and
Child Wellbeing Among Low-Income Families. Child Youth Serv Rev.
september 2020;116:105218.

FangY, Luo J, Boele M, m.fl. Parent, child, and situational factors associated
with parenting stress: a systematic review. Eur Child Adolesc Psychiatry.
2024;33:1687-705.

Khraisha Q, Abujaber N, Carpenter S, Crossen RJ, Kappenberg J, Kelly R, m.fl.
Parenting and mental health in protracted refugee situations: A systematic
review. Compr Psychiatry. 2024;135:152536.

Bowlby J. Attachment and loss. Vol. 1: Attachment. New York: Basic Books;
1969.

Bowlby J. The making and breaking of affectionate bonds. London: Tavistock;
1979.

Psouni E, Apetroaia A. Measuring scripted attachment-related knowledge in
middle childhood: the Secure Base Script Test. Attach Hum Dev. 2014;16:22—
41.

Psouni E, Breinholst S, Hoff Esbjern B, Steele H. Factor structure of the
Friends and Family Interview. Scand J Psychol. 2020;61(3):460—9.



17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Sroufe LA, Egeland B, Carlson EA, Collins WA. The development of the person:
The Minnesota study of risk and adaptation from birth to adulthood. New
York: Guilford Publications; 2005.

Groh AM, Fearon RP, van IJzendoorn MH, Bakermans-Kranenburg MJ,
Roisman GI. Attachment in the early life course: Meta-analytic evidence for its
role in socioemotional development. Child Dev Perspect. 2016;11(1):70-6.
Dagan O, Schuengel C, Verhage MH, m.fl. Configurations of mother-child and
father-child attachment as predictors of internalizing and externalizing
behavioral problems: An individual participant data (IPD) meta-analysis. New
Dir Child Adolesc Dev. 2022;2021(180):67—94.

Grangvist P, Sroufe A, Dozier M, m.fl. Disorganized attachment in infancy: A
review of the phenomenon and its implications for clinicians and
policymakers. Attach Hum Dev. 2017;19(6):534—58.

Fearon RP, Bakermans-Kranenburg MJ, van IJzendoorn MH, Lapsley AM,
Roisman GI. The significance of insecure attachment and disorganization in
the development of children’s externalizing behavior: A meta-analytic study.
Child Dev. 2010;81(2):435—56.

Sameroff AJ. The transactional model of development: How children and
contexts shape each other. Washington, DC: American Psychological
Association; 2009.

Bakermans-Kranenburg MJ, van IJzendoorn MH. The hidden efficacy of
interventions: Gene X environment experiments from a differential
susceptibility perspective. Annu Rev Psychol. 2015;66:381—4009.

Fegert JM, Diehl C, Leyendecker B, m.fl. Psychosocial problems in traumatized
refugee families: Overview of risks and some recommendations for support
services. Child Adolesc Psychiatry Ment Health. 2018;12:5.
Barnombudsmannen (BO). Om barns och ungas utsatthet for rasism -
Barnombudsmannen [Internet]. 2021. Tillgdnglig vid:
https://www.barnombudsmannen.se/globalassets/dokument/publikationer/o
m-barns-och-ungas-utsatthet-for-rasism_2021.pdf

Substance Abuse and Mental Health Services Administration (SAMHSA).
Trauma and Violence [Internet]. 2024. Tillginglig vid:
https://www.samhsa.gov/trauma-violence

Folkhédlsomyndigheten. Hélsa hos personer som ar utrikes fodda — skillnader i
halsa utifran fodelseland. 2019.

Betancourt TS, Abdi S, Ito BS, Lilienthal GM, Agaleb N, Ellis H. We left one
war and came to another: Resource loss, acculturative stress, and caregiver—
child relationships in Somali refugee families. Cultur Divers Ethnic Minor
Psychol. 2014;21(1):114—25.

Bryant RA, Edwards B, Creamer M, O’Donnell M, Forbes D, Felmingham KL,
m.fl. Prolonged grief in refugees, parenting behaviour and children’s mental
health. Aust N Z J Psychiatry. september 2021;55(9):863—73.

273



30.

31.

32.

33-

34.

35-

36.

37

38.

39-

40.

41.

42.

43.

44.

274

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Gusic¢ S, Malesevi¢ A, Cardena E, Bengtsson H, Sgndergaard HP. "I feel like I
do not exist:” A study of dissociative experiences among war-traumatized
refugee youth. Psychol Trauma Theory Res Pract Policy. 2018;10(5):542—-50.
Furmark C, Neander K. Spad- och smabarnsverksamheter/team i Sverige - en
kartlaggning. I Nationellt kompetenscentrum anhoriga (NKA), Barn som
anhoriga. Linnéuniversitetet. 2018; Report No 2.

Zak S, Stenason L, Romano E. Caregiver Experiences with a Trauma-Informed
Parenting Program: Examining the Resource Parent Curriculum. J Child
Adolesc Trauma. 2024;17:911—24.

Elsrud T, Gruber S, Hayhti6 S, m.fl. Asylarkivet [Internet]. Linkoping
University Electronic Press; 2022. Tillganglig vid:
https://asylkommissionen.se/arkivet/

Ni Raghallaigh M, Smith K, Sholtz J. Problematizing parenting: The regulation
of parenting practices within reception centres for Syrian refugees in Ireland. J
Refug Stud. 2021;34(3):3362—-80.

Van Acker K, Groeninck M, Geldof D, Meurs P, Wiewauters C. Holding hope
and mastering the possible: Mapping resilient moves of asylum-seeking and
refugee families post arrival. Eur J Soc Work. 2022;26(3):547—-60.

Dalgaard NT, Montgomery E. The transgenerational transmission of refugee
trauma: Family functioning and children’s psychosocial adjustment. Int J Migr
Health Soc Care. 2017;13(3):289—301.

Oznobishin O, Kurman J. Parent-child role reversal and psychological
adjustment among immigrant youth in Israel. J Fam Psychol.
2009;23(3):405-15.

Titzmann PF. Growing up too soon? Parentification among immigrant and
native adolescents in Germany. J Youth Adolesc. 2012;41:880—-93.

Boehm DA, Hess JM, Coe C, Rae-Espinoza H, Reynolds RR. Children, Youth,
and the Everyday Ruptures of Migration. I: Coe C, Reynolds RR, Boehm DA,
Hess JM, Rae-Espinoza H, redaktorer. Everyday Ruptures: Children, Youth,
and Migration in Global Perspective. Nashville: Vanderbilt University Press;
2011. S. 1-19.

Nelson M, Hess JM, Isakson B, Goodkind J. ”"Seeing the Life”: Redefining self-
worth and family roles among Iraqi refugee families resettled in the United
States. J Int Migr Integr. 2016;17(3):707—22.

Harju A. Barns vardag med knapp ekonomi: En studie om barns erfarenheter
och strategier [PhD Thesis]. Vaxj6 University Press; 2008.

Fernqvist S. Joining in on different terms—dealing with poverty in school and
among ‘Peers’. Young. 2013;21(2):155—71.

Van Acker K, Fournier K, Geldof D. On declining parental agency and
institutionalized forms of parentification: Narratives of changing parenthood
among refugee families and social workers in collective reception centres. Eur
Soc Work Res. 2024;2(2):150-67.

Crafter S, Igbal H. Child language brokering as a family care practice:
Reframing the ‘parentified child’ debate. Child Soc. 2022;36:400-14.



45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53-

54.

55

57-

58.

59.

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Lietaert I, Verhaeghe F, Derluyn I. Families on hold: How the context of an
asylum centre affects parenting experiences. Child Fam Soc Work.
2020;25(1):1-8.

Bergelson YP, Kurman J, Roer-Strier D. Immigrant’s emotional reactions to
filial responsibilities and related psychological outcomes. Int J Intercult Relat.
2015;45:104—-15.

Folkhilsomyndigheten. Hilsa, livskvalitet och levnadsférhallanden bland
asylsokande barn och unga i Sverige. 2021.

Nationell kartlaggning av elevfranvaro: De obligatoriska skolformerna samt
gymnasie- och gymnasiesirskolan. Skolverket; 2021. Report No.: 2021:10.
SCB. Uppvaxtvillkor for barn med utlandsk bakgrund. 2020; Tillgdnglig vid:
https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-
amne/levnadsforhallanden/levnadsforhallanden/barn-och-
familjestatistik/pong/publikationer/uppvaxtvillkor-for-barn-med-utlandsk-
bakgrund/

Doohan IS, Ghazinour M, Eriksson M, Padyab M, Sundqvist J. Challenges for
unaccompanied asylum-seeking minors in Swedish compulsory institutional
care. Front Hum Dyn. juli 2024;6:1411378.

Closson LM, Darwich L, Hymel S, Waterhouse T. Ethnic Discrimination
Among Recent Immigrant Adolescents: Variations as a Function of Ethnicity
and School Context. J Res Adolesc. 2014;24:608-14.

Riksdagen. Skriftlig friga om Dagersittning till asylsokande [Internet]. 2023.
Tillgidnglig vid: https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-
lagar/dokument/skriftlig-fraga/dagersattningen-for-asylsokande_ha11320/
Migrationsverket. Ekonomiskt stod for asylsokande [Internet]. 2024.
Tillganglig vid: https://www.migrationsverket.se/Privatpersoner/Skydd-och-
asyl-i-Sverige/Medan-du-vantar/Ekonomiskt-stod.html

Odenbring Y. The daily life and reality behind child poverty in Sweden:
Children’s and adolescents’ voices. Child Indic Res. 2019;12:847-59.

Lundberg A, Persdotter M, Wernesjo U. How do changes to social rights
happen? Tracing changes in the right to social assistance for irregularised
migrants in Sweden. Int J Law Context. 2025:1-23.

Ohlander AS. The invisible Child? The struggle over social democratic family
policy. I Misgeld K, Molin K, Amark K (Red.) Creating Social Democracy, A
Century of the Social Democratic Labor Party in Sweden. Pennsylvania State
University Press; 1992.

Lind, J. The politics of undocumented migrant childhoods: Agency, rights,
vulnerability. 2020: Doctoral dissertation, Malmo universitet.

Lundberg A, Wernesjo U. De minskliga riattigheternas framvaxt. I: Dahlstedt
M, Lundberg A, Michailakis D, redaktorer. De sociala rattigheternas politik.
Gleerups Utbildning AB; 2023. s. 49—66.

Barnombudsmannen (BO). Betankandet (SOU 2016:19) Barnkonventionen blir
svensk lag [Internet]. 2016. Tillgdnglig vid:

275



60.

61.

62

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

https://www.barnombudsmannen.se/globalassets/dokument/remissvar/1610

06-bo_remissyttrande_barnkonventionen-blir-svensk-lag.pdf

FN:s barnrattskommitté. CRC/GC/2005/6 [Internet]. 2005. Tillganglig vid:

https://documents.un.org/doc/undoc/gen/gos5/438/05/pdf/g0543805.pdf

Barnrattskommitté. Sammanfattande slutsatser och rekommendationer

avseende Sveriges sjitte och sjunde periodiska rapport (Svensk 6versattning)

[Internet]. 2023. Tillganglig vid:

https://www.regeringen.se/globalassets/regeringen/dokument/socialdeparte

mentet/barnets-rattigheter/crc_c_swe_co_6-7_51663_svensk-version-
final.pdf

. Lundberg A. The best interests of the child principle in Swedish asylum cases:

The marginalization of children's rights. J Hum Rights Pract. 2011;3(1):49—70.

FN:s kommitté for manskliga rattigheter. CCPR General Comment No. 18:

Non-discrimination, 10 November 1989 [Internet]. 1989. Tillgdnglig vid:

https://www.refworld.org/legal/general/hrc/1989/en/6268

Ottosson L, Lundberg A. People ‘out of place’? Advocates’ negotiations on

children’s participation in the asylum application process in Sweden. Int J Law

Policy Fam. 2013;27:266—87.

FN:s barnrattskommitté. CRC/C/SWE/CO/5 [Internet]. 2015. Tillganglig vid:

https://www.regeringen.se/contentassets/926acoa6a55940d69961abo7466da

cab/crc-kommittens-slutsatser-och-rekommendationer-2015-03-06-svensk-
oversattning.pdf

Guarch-Rubio M, Manzanero AL. Credibility and testimony in asylum

procedures with unaccompanied refugee minors. Eur J Migr Law.

2020;22(2):257-71.

Lundberg A. Principen om Barnets Bésta i Asylprocessen - ett konstruktivt

verktyg eller kejsarens nya klader? [PhD Thesis]. Malmo University, Malmo

Institute for Studies of Migration, Diversity and Welfare (MIM); 2009.

Lansford JE, Bornstein MH. Parenting. I: Halford WK, Van De Vijver F,

redaktorer. Cross-Cultural Family Research and Practice. Academic Press;

2020. s. 565—602.

. Psouni E. A Child Rights-Informed, Developmental Psychological Perspective
on Children’s Participation in Research. I Sonander A, Wickenberg P, Petersen
M (Red.) Building a sustainable society through child participation. Springer;
in press.

276



13. Covid-19-pandemin, en sarskild utmaning for
barn som anhoériga

Pauline Johansson

Sammanfattning

Covid-19-pandemin medforde omfattande konsekvenser for hela samhallet, men
sarskilt for barn som anhoriga i familjer med psykisk ohilsa, beroendeproblematik
eller vald. Sverige valde en unik strategi genom att inte stinga ner sambhallet helt,
men smittskyddsétgirder som distansundervisning, instéllda fritidsaktiviteter och
besoksforbud paverkade dndéd barns vardag i stor utstrackning. Detta kapitel ar ett
forsok till att ge en bild av hur situationen sag ut for barn som anhoriga i Sverige
under Covid-19-pandemin. F& svenska studier finns inom omradet, och det &r ocksa
viktigt att understryka att barn som anhoériga inte ar en enhetlig grupp da deras
livssituationer och behov av stod varierar avsevart beroende pa féralderns eller den
nirstdendes sjukdom eller svarighet, och barnens mojlighet till stod.

Barn som anhoriga blev mer osynliga under pandemin dn innan. Ménga av barnen
upplevde oro, stress och ridsla, bade for att sjidlva bli sjuka och for att narstdende
skulle drabbas. For barn i utsatta familjer forstiarktes redan befintliga svarigheter,
samtidigt som vardpersonal hade begransad kontakt med barnen, vilket minskade
insynen i deras livssituation. Barn har rapporterat om 6kad angest, nedstaimdhet och
fysiska symtom. Restriktioner minskade barns tillgang till skyddande faktorer, som
sociala relationer och fritidsaktiviteter, och manga barn saknade vuxna att vinda sig
till nér skolan var stiangd eller undervisningen skedde pa distans. Skolan &r en viktig
skyddsfaktor, men pandemin medforde 6kad skolfrdnvaro, sarskilt for barn med
svara hemsituationer. Distansundervisning fungerade olika for olika elever, vissa
upplevde 6kad stress och forlorad kontroll, medan andra uppskattade flexibiliteten.
Barn i socioekonomiskt utsatta familjer drabbades mer, bland annat p& grund av
bristande tillgang till internet. Barn som anhoriga fick ta ett stérre omsorgsansvar
hemma, sarskilt nir fordldrar madde simre eller stodinsatser stdlldes in. Barnen
hjalpte bland annat till med matlagning, medicinering och tog hand om syskon,
samtidigt som de skulle klara sina egna studier.

Trots utmaningarna fanns dven positiva aspekter. Vissa barn upplevde stirkt
familjerelation, mer tid med fordldrar och battre fokus pd skolarbetet. Digitala
stodformer gjorde det mojligt for fler att delta i stodgrupper, sirskilt barn som
annars inte kunde ta sig till fysiska moéten. Informationen under pandemin var
daremot ofta otydlig och inte anpassad for barn som anhériga. Manga fick sin
information via sociala medier, vilket skapade forvirring. Ideella organisationer
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forsokte fylla informationsluckan. Tillgdngen till stod f6r barn som anhoriga vari-
erade stort 6ver landet, och digitala 16sningar blev viktiga for att nd barn som anho-
riga i behov av stod.

For framtida kriser kriavs samordnade insatser mellan skola, vard, socialtjainst och
civilsamhille, och déar barn som anhoriga méaste vara delaktiga och bli lyssnade till.
Barn som anhoriga méste f4 tillgdng till aldersanpassad information och anpassat
stod. Digitala verktyg maste fungera och personal behover kompetens och tekniskt
stod. Forskning krivs om barn som anhorigas erfarenheter, behov och preferenser
under en pandemi, for att utveckla nya stédformer som fungerar bade i vardag och
under kris.

Inledning

Covid-19 pandemin péaverkade hela samhillet, bdde i Sverige och globalt, men
jamfort med andra ldnder valde Sverige en unik strategi genom att inte stinga ner
samhallet. Dock berorde flera av de svenska smittskyddsatgiarderna, som distans-
undervisning, hemarbete, instéllda fritidsaktiviteter, stangda sociala motesplatser
och minskat st6d, 4nda barn och unga pa olika sétt. Barn i familjer dar det férekom-
mer psykisk ohélsa, beroendeproblematik och/eller vild drabbades sarskilt hart.

Detta kapitel ar ett forsok till att ge en bild av hur situationen sg ut for barn som
anhoriga i Sverige under Covid-19-pandemin. Det finns dock f& svenska studier om
hur barn som anhoriga upplevde sin situation under pandemin, samtidigt som
internationell forskning inte ar jamférbar med forhallandena f6r barn som anhoriga
i Sverige, da andra lander stingde ner samhillet totalt. Det dr ocksa viktigt att under-
stryka att barn som anhériga inte ar en enhetlig grupp da deras livssituationer och
behov av stod varierar avsevirt beroende pa fordlderns eller den nirstiendes
sjukdom eller svirighet, och barnens mdgjlighet till stod. Kapitlet bygger pa
forskning! och den rapportering som gjorts av organisationer och myndigheter, och
omfattar barn och ungas roster generellt [1-5], barns samtal med barnratts-
organisationen Barnens ratt i samhallet (Bris) [6], berittelser frin personal som
arbetar med barn som anhoriga [7, 8], och frén myndigheter [9-14].

Covid-19-pandemins paverkan pa samhallet

Sjukdomen Corona Virus Disease 2019 (Covid-19)2 uppticktes i Kina i december
2019 och spreds darefter snabbt 6ver virlden [15]. Sjukdomen Kklassificerades som
samhallsfarlig i Sverige den forsta februari 2020, och som en pandemi av Virlds-

1 Fran vetenskaplig savél som gré litteratur, det vill séga studier som inte publicerats i
vetenskapliga tidskrifter.

2 Coronaviruset, specifikt Severe acute respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-CoV-2),
orsakar sjukdomen COrona VIrus Disease 2019 (Covid-19), en mycket smittsam
luftvagsinfektion med allt frén milda symtom till allvarlig sjukdom och d6d, som sprids som
droppsmitta, luftburen smitta men ocksa via kontaktsmitta (SOU, 2022:10)
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hilsoorganisationen (WHO) den 11 mars. Smittspridning tog sedan fart i Sverige
under mars 2020 [16]. Efter tva ar (i april 2022) hade Sveriges vaccinationsprogram
gett befolkningen ett gott skydd och klassificeringen som samhallsfarlig sjukdom,
med dess restriktioner, togs bort [9]. Men under dessa tva ar paverkades néstan alla
aspekter av livet bade i och utanfor Sverige, och som kris stillde pandemin, med sitt
utdragna forlopp, hoga krav pa sambhallets uthallighet [17]. Bara i Sverige vardades
96 522 personer pa sjukhus och 16 645 personer dog av sjukdomen [18].

Sverige valde att inte stinga ner samhillet under pandemin, vilket var en unik
strategi i motsats till 6vriga lander. Olika smittskyddséatgarder genomfordes vid olika
tidpunkter i form av lagar, forordningar, foreskrifter, allmdnna rdd och
rekommendationer [16], men jamfoért med flertalet andra linder byggde Sveriges
atgidrder mer pa frivillighet och personligt ansvar dn ingripande atgéarder [19].
Utgangspunkten var att ratt tgarder skulle sittas in vid ratt tidpunkt och inskranka
sd lite som mojligt for befolkningen [20]. Dock berérde de flesta av
smittskyddsatgirderna dnda barn och unga pa olika sdtt. Under tva ar pagick
restriktioner med att héilla fysisk distans, noggrann handhygien och att stanna
hemma vid sjukdomssymtom. Sjukhus, vard- och omsorgsboenden fick inte be-
sokas, onodiga resor skulle undvikas och ett begransat antal personer fick samlas pa
allméinna platser [9].

Viruset medfoérde inte bara en spridning av sjukdomen och dess f6ljdverkningar med
maénga svart sjuka och dédsfall. Nedstingningen medférde dven en mycket snabbt
uppkommen kris med stora ekonomiska konsekvenser och hog arbetsloshet som
foljd3. Ekonomin &terhdmtade sig dock snabbt och trots en del efterverkningar
klarade sig Sverige, med hjilp av befintligt socialforsdkringssystem och ekonomiska
stodatgarder, forhallandevis vil ekonomiskt mot ménga andra lander. Trots det
utdragna forloppet och den omfattande smittspridningen fortsatte centrala och
samhallsviktiga verksamheter for livsmedel och transporter att fungera. Arbete inom
vissa verksamheter med underhall och utbildningar fick skjutas upp, medan hilso-,
sjukvérd och omsorg paverkades sarskilt mycket [17].

Pandemin drabbade dock redan utsatta grupper sdrskilt hart med instélld och
uppskjuten vird, samt stora negativa konsekvenser for deras ekonomi och halsa.
Redan existerande ojamlikheter 6kade, vilket framfor allt berérde personer med kort
utbildning, 1dga inkomster eller utrikesfédda. Tillgang till resurser paverkade indi-
viders forméga att f6lja rekommendationer och skydda sig mot sjukdomen [17].

3 Bara under mars 2020 blev drygt 42 400 personer varslade om uppsiagning i Sverige, vilket
kan jamforas med 3 300 samma manad aret innan
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Pandemins paverkan pa barn som anhoriga

Att leva i en samhdllskris

En kris kan beskrivas som en hindelse som intriffar i fredstid och hotar samhaillets
grundlaggande funktioner, virden eller manniskors hilsa och frihet. Ett stort antal
manniskor paverkas allvarligt och samhallets vanliga resurser racker inte till for att
hantera det som sker. Kriser uppstar ofta plotsligt och kraver snabba beslut, ofta utan
tillracklig information. Myndigheter, regioner, kommuner, féretag och organisa-
tioner bar pa det storsta ansvaret for att samhillet ska fungera dven under kriser,
och oftast kravs samordnade insatser frdn ménga olika aktorer for att hantera krisen.
I Sverige ar principen att alla akt6rer har samma ansvar vid en kris som de har i
vardagen, och som privatperson har du ett ansvar i att vara forberedd sa du och dina
néara har tillgéng till det mest livsnédviandiga som mat, dricksvatten, virme och att
kunna ta emot viktig information [21].

Att leva mitt i en samhallskris skapar stark oro, sdrskilt hos barn. Manga barn
upplever radsla, stress, forlust av kontroll, hopploshet och en osikerhet infor
framtiden. I borjan av pandemin handlade ridslan om hilsa och smitta, och senare
mer om att livet aldrig skulle bli normalt igen. Den stindiga strémmen av inform-
ation gjorde det svart att fa en paus vilket i sin tur 6kade stressen [6].

Barn som anhoriga blev 4n mer osynliga under pandemin an tidigare. Personal inom
véard och omsorg beskriver att de inte hade bilden av gruppen barn som anhériga helt
klar for sig under pandemin. Majoriteten traffade inte barnen langre pa grund av
begrinsade resurser eller att de var pressade av annat arbete som situationen
medforde. Personalen kidnde inte till hur barnen hade det hemma da fokus var pa
den sjuka fordldern och bescksforbuden begrinsade kontakten. Personal som
arbetade med st6d till barn som anhoriga inom idéburen verksamhet hade daremot
en tydligare bild av barnens situation men ocksa att behovet av stod varierade,
beroende pé foralderns sjukdom, svarighet eller var i landet barnen bodde [7]4. For
barn som redan innan pandemin befann sig i utsatta situationer innebar den
omstillning som krisen medférde helt nya pafrestningar och utmaningar samtidigt
som den forstarkte redan befintliga svarigheter [6, 10].

Okad ohdilsa

Bland barn och unga generellt var det mycket vanligt med oro for sjukdomen [2, 3].
Vissa uttryckte radsla for att sjdlva bli sjuka eller d6, medan andra oroade sig for att
familj och néarstiende, sarskilt mor- och farférildrar, men ocksa foridldrar och
syskon, skulle drabbas. Det var vanligt med existentiella funderingar dar bade barn

4 Fokusgruppsintervjuer genomfordes under hosten 2020 med 44 personer fran fyra
nationella natverk for barn som anhoriga med deltagare frén regioner, idéburna
organisationer, anhorigkonsulenter och forskare.
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och ungdomar oroade sig for framtiden. En studie av Sarkadi med kollegor [2]5
visade att yngre barns (4—12 ar) ridsla handlade om hur vardagslivet och familjens
ekonomi skulle pdverkas. Barn beskrev viruset i fantasifulla och skrimmande teckn-
ingar, som ett monster som kunde utpléna virlden [1, 3]°. Ungdomar uttryckte i
stillet mer oro for sina egna framtida jobbmojligheter och uteblivna sociala
aktiviteter. Ungdomar gav ocksa bilden av en bredare samhillsoro kring pressen pa
varden, minskat fortroende for politiker och pandemins paverkan p& den globala
ekonomin. Daremot delade alla &ldrar rddslan for att smittan inte skulle g att
stoppa, att hela varlden kunde bli infekterad och att inget botemedel skulle hittas
[2]. Manga barn oroade sig ocksa for att smitta andra och diarmed vara den som
orsakade deras sjukdom eller d6d [3, 6].

Barn som anhoriga drabbades av oro och dngest [7, 10] men ocksé fysiska symtom,
exempelvis trotthet [7]. Barn i familjer med psykisk ohilsa, beroende eller vald
drabbades sarskilt av 6kad oro, dngest och nedstimdhet [10]. Bris redovisar dven en
okning av samtal frdn barn om mer konflikter och vald i hemmet. For barn i familjer
som redan har problem kan stora kriser dven 6ka risken for psykisk ohélsa, sdsom
depression och posttraumatiskt stressyndrom [6].

Restriktioner och 6kad utsatthet

Skyddsfaktorer som att kunna triffa vinner, och uppratthalla andra viktiga och
sociala relationer och majligheter till fysiska aktiviteter minskade for barnen under
pandemin [6]. For trots att nedstdngningen inte var lika omfattande i Sverige, som i
andra lander, sd okade dnda isoleringen for hela familjer. Flertalet idrotts- och
fritidsaktiviteter stélldes in helt eller begridnsades i sin omfattning. Flera barn kunde
inte traffa dldre sldktingar som mor- och farférialdrar pa grund av restriktionerna och
flera saknade nagon vuxen att vianda sig till nar skolundervisningen var distans-
baserad och fritidsaktiviteterna instillda [9]. Barn som anhériga i utsatta situationer
blev dirmed av med viktiga andningshal och fick firre mojligheter att tréffa
stodjande vuxna utanfor hemmet nar de blev mer hanvisade till att vara hemma [11].

Personal berittar att barn som anhoriga upplevde att de inte hade ndgonstans att ta
vagen under pandemin. Det var svart att hitta andra platser att vara pa, ménga kiinde
sig ensamma och isolerade och sociala medier blev mangas fristad [7]. For barn i
familjer dar det forekom vald, psykisk ohélsa eller psykisk sjukdom var det sarskilt
jobbigt att vara mer hemma [7, 11]. Nar fler 4r hemma i familjer under langre tid
okar konflikter generellt, men konsekvenserna blir sdrskilt allvarliga i familjer dar
det redan forekommer vald, beroende och/eller psykisk sjukdom. Personal fran

5 Nationell studie dir en webenkit besvarades av totalt 1106 barn och ungdomar med
representation fran alla regioner, 748 var 4—12 r medan 358 var 13—18 &r gamla.

6 [1] Studie med 91 teckningar som beskriver hur barn (4—6 &r) uppfattar COVID-19
pandemin. [3] Studie med 454 barn (7—11 &r) som med teckningar beskriver sina upplevelser
av och kunskap om COVID-19 pandemin.
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idéburen verksamhet” beskriver att de kontaktades av mor- och farférildrar som
oroade sig for isolerade barnbarn i dysfunktionella hem. Enligt Jernbro med kollegor
[22]8 var det nistan sju procent av eleverna i arskurs nio som angav att deras
hemsituation blivit varre under pandemin jamfért med hur den var tidigare, och
ungefir 2,5 procent utsattes for mer vald och 6vergrepp dn innan. Detta bekriftas
dven av ett kraftigt okat antal samtal till Bris, om barn som sjilva utsattes for
och/eller bevittnade vald i hemmet [6].

Personal beréttar att de gjorde fiarre orosanmaélningar, 4n vad de brukar gora, i
borjan av pandemin, vilket kan ses som ett tecken pd barnens osynlighet och
isolering [77]. Socialstyrelsen visar dnda att orosanmaélningarna om barn som for illa
okade [8, 14] med fem procent under pandemin och i mer dn 40 procent av fallen
berodde det pa psykisk ohélsa, missbruk, omsorgssvikt eller forsummelse hos for-
ildrar eller virdnadshavare [14]. Personal fran idéburna organisationer framhaller
att det inte enbart &r isolering som kan leda till en 6kning av vald och missbruk, utan
aven faktorer som arbetsloshet, permitteringar, férandrade arbetsvillkor och ekono-
misk osdkerhet, allt sddant som forviarrades under pandemin [11]. Andelen barn som
lever i hushall med en varaktigt 1ag ekonomisk standard 6kade och unga som bodde
i omrdden med ménga migranter upplevde mer rasism, diskriminering och 6kat
utanforskap [9, 10].

Barn som forlorade en forilder, eller annan betydelsefull person i sitt liv, under tiden
for pandemin, drabbades av sorg pd samma sidtt som innan, men mojligheterna till
att ta farval eller delta vid begravningar var begrinsade eller annorlunda. Detta kan
ha gjort sorgeprocessen dnnu tyngre [6]. Personal som métte barn i sorg beskrev att
sekundaringesten 6kade markant hos de barn som forlorade en fordlder under
pandemin, pa sd sitt att &ngesten for att sjdlva do eller att fler betydelsefulla personer
skulle d6 okade [7].

Skolans begrénsning en utmaning

En stabil och meningsfull skolgdng, dar barn och unga kan delta och nd uppsatta
mal, utgor en viktig skyddsfaktor for barnens framtida framgang och for att fore-
bygga psykosociala problem, vilket ar sarskilt betydelsefullt for barn som redan lever
i utsatta situationer. Lika viktigt ar att barn och unga fir mojlighet att bevara nira
kamratrelationer och bygga positiva relationer till andra vuxna. Skolan ger ocksa
barnen en mdjlighet att komma ifrén en ogynnsam situation som hemmet kan
medfora [23].

Forskolor, grundskolor och fritidshem hélls huvudsakligen 6ppna under pandemin,
medan gymnasieskolor hade distansundervisning i olika omfattning [9, 12]. Elever,
som pé grund av egna svarigheter och/eller svara hemférhallanden, och i behov av

7 Kvinnoorganisationernas Samarbetsrad i Alkohol- och Narkotikafragor
8 Klassrumsenkéat under viren 2022 med totalt 5820 elever i arskurs 9, med svarsfrekvens
pd 74 %.

282



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

sdrskilt stod och anpassning, var oftast undantagna fran distansundervisningen.
Detta till trots 6kade skolfrénvaron ytterligare for elever som redan innan pandemin
hade hog skolfrdnvaro och for elever som sjilva, eller vars familjemedlemmar,
tillhorde en riskgrupp. Ridsla for virussmittan medférde att en del vidrdnadshavare
holl sina barn hemma fran skolan [12].

Trots att landets beslutfattare tog hinsyn till barns hilsa, genom att upprétthilla en
normalitet i vardagen si langt det var mojligt, paverkade den fordandrade skol-
situationen dnda barnen. Framfor allt ledde omstéllningen till distansundervisning
for gymnasiet till att ungdomar upplevde kénslor av forlorad kontroll och mer stress
over skolarbetet [6]. For andra fungerade distansundervisningen battre och de
onskade mer flexibla l16sningar [9]. Ett minskat socialt umgange och en viktig fristad
forsvann for de barn som upplevde svarigheter hemma [6]. Det fanns ocksa
skillnader i hur skolan st6ttade barn som anhériga under pandemin. Det var allt ifran
anpassad undervisning utifrdn barnens behov till att ge 6kad méangd uppgifter for att
fa mer underlag till bedomning av elevernas kunskaper. Lararbrist gjorde ocksa att
barnen inte alltid hade nagon att kontakta nir de inte forstod uppgifterna och det
var svart att klara allt pd egen hand. Barn och unga med konfliktfyllda
hemsituationer, eller med néarstdende som inte madde bra, hade mer problem med
att koncentrera sig vid distansundervisning [9]. Nar fordldrars oro, missbruk eller
véld 6kade i hemmet, paverkade det i sin tur barnen sa de blev trétta, oroliga och
hade svart att klara sina studier [77]. Skolprestationen paverkades ocksa negativt for
fler barn i familjer med sdmre ekonomisk situation an i familjer med medelgod eller
god ekonomi [9]. Att barn och unga i socioekonomiskt utsatta familjer inte alltid har
tillgdng till internet hemma gav ytterligare isolering och dessa barn riskerade
diarmed att inte fa sina rattigheter till skolgéng tillgodosedda [7]. Oron for fordldern
medforde att en del barn valde att stanna hemma i stillet for att ga i skolan. Att
grundskolan var oppen medforde dndd en normalisering for yngre barn som
anhoriga, dven om det i vissa fall forkom att fordldrar holl dven friska barn hemma
pa grund av 6kad oro for egen eller sjukt syskons del [7].

Okat omsorgsansvar

Personal beskriver att barn som anhoriga fick ta ett 6kat omvardnadsansvar under
pandemin, pa grund av foraldrars forsaimrade méende, sjukdom och svérigheter att
klara sig sjdlva. Barn har i samtal med Bris berattat att vuxnas maende forsimrades
under pandemin, framfor allt de barn vars fordlder redan led av psykisk ohilsa [6],
vilket ocksa bekriftas av personal inom idéburna organisationer [11]. En annan
anledning till barnens 6kade omsorgsansvar var att fordldrars, men ocksa syskons,
stodinsatser, vard och behandling stilldes in eller flyttades framat i tiden, eller att
fordldrar avbokade pa grund av ridsla for sjukdomen. Instillda stodaktiviteter for
fordldrar eller syskon péaverkade hela familjen, och sirskilt barn i familjer med en
ensamstdende foridlder. Foraldrars svarigheter att hantera digitala moéten samt
bristande kontinuitet och hérd arbetsbelastning bland personalen ansags ocksé som
bidragande orsaker. Barnen hamnade ltt i skymundan nir hért belastade verksam-
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heter uppmarksammade deras situation i mindre utstrackning dn tidigare, samtidigt
som besoksforbud pé sjukhus férsvarade insynen ytterligare. Personal berattar att
foraldrar som sokt stod for missbruk under pandemin inte fick den hjilp de behévde,
vilket i sin tur 6kade belastningen for deras barn. Barn som anhoriga fick i storre
omfattning ta hand om familjens matlagning och forialdrars medicinering, samtidigt
som de skulle hantera sina egna studier hemifran [7].

Positiva erfarenheter under pandemin

Covid-19-pandemin medforde trots allt vissa positiva erfarenheter, som delvis ror
barn och unga generellt, men som &ven kan innefatta barn som anhériga.
Restriktionerna bidrog till att ménga barn upplevde stirkta relationer med familj
och vanner. Det 6kade hemarbetet gav mer tid tillsammans, nagot som sarskilt yngre
barn uppskattade [7, 9]. Manga barn fick mer utrymme att prata med sina féraldrar
om saker som bekymrade dem [22]. Personal beskriver att for vissa barn innebar
pandemins fordndringar mer tid i en trygg familjemiljé och battre mgjligheter att
fokusera péa skolarbetet. For barn med egna svarigheter kunde hemstudier dessutom
skapa bittre forutsattningar for att hantera skolgéngen [6, 7]. Barn som anhoriga,
som annars hade svért att delta i lokala stodgrupper, kunde delta i digitala aktiviteter
med mojlighet att ga ifrdn ndr sd behovdes. Det geografiska avstandet till
stodverksamhet blev av mindre betydelse da idéburna organisationer borjade
anvianda mer digitala l6sningar [7]. Informationen om pandemin hade ocksé gjort
barn medvetna om var de kunde s6ka hjilp vid oro eller om de utsattes for 6vergrepp
[22]. Det fanns ocksa positiva saker for personalen, som enklare kunde nés digitalt
for kompetensutveckling och fler barnombud kunde ddrmed utbildas [77]. Samtidigt
innebar pandemin en omstillning med nya digitala verktyg for olika former av stod,
fler kontaktvagar till stodverksamheter och 6kad samverkan mellan olika aktorer [6].

Information under pandemin

Informationen till allménheten var sarskilt viktig under pandemin eftersom Sveriges
strategi for att bekdmpa viruset byggde pa individernas eget ansvar och frivillighet
att f6lja rdd och rekommendationer. Detta kraver information som kommuniceras
tydligt, begripligt och enhetligt till s& ménga som mojligt. Myndigheternas gemen-
samma presstriaffar hade stor genomslagskraft och formedlade situationens allvar
genom att beskriva sjukdomsldget globalt, i Europa och i Sverige. Men
informationen var ibland otydlig varfor vissa rekommendationer inférdes, och det
fanns sprakliga oklarheter i bide rad och hur rekommendationerna kommunice-
rades. Myndigheter gav ibland motstridiga budskap med bristande transparens
kring vissa atgirder. Personer med migrationsbakgrund och andra modersmal dn
svenska var svira att nd. Oversittningar kom sent och var inte tillrickligt
samordnade och informationen till personer med funktionsnedsittning var ocksa
bristfillig. For att kommunikation ska vara effektiv maste malgrupper identifieras
tidigt och informationen anpassas efter deras behov [17].
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Det stora flodet av information under pandemin, medférde att 4ven barn och unga
generellt sett var vil insatta i ridande restriktioner och situation [9]. Aven mindre
barn (4—6 &r) har visat en forvanansvart hog forstéelse for smittspridning, symtom,
och att en del kan do6 av viruset [1]. Men det var mycket information och informa-
tionsflodet var svarnavigerat. Detta 6verflod, eller ibland ocksé brist pa information,
skapade forvirring och stress. Barn och unga har beskrivit att det var svart att veta
vad som var sant eller falskt och behov av palitlig information betonas [5]9.

Information till barn som anhériga

Informationen under pandemin var inte heller anpassad for barn som anhoriga och
diarmed ibland svér att forsta. Barn i allménhet fick frimst information frén foraldrar
och liarare som anségs som tillforlitliga. Barn som anhoriga fick daremot mycket
information fran sociala medier, tv-nyheter och kompisar, vilken kunde upplevas
som otydlig, rorig och som tidigare namnts ibland dven motsagelsefull [9]. Idéburna
organisationer fyllde till viss del igen denna lucka. Barn laser tidningar eller lyssnar
pa nyheter men forstar inte alltid budskapens innebord. Deras fordldrar kan inte
heller alltid forklara om de har sprakliga eller kognitiva svérigheter. Fordldrar kan
dven undanhilla barnen information av olika anledningar. Alla barn i socio-
ekonomiskt utsatta familjer har heller inte tillgdng till internet hemma, viket
forsvarar tillgdng till information och kommunikation med andra [7].

En genomgéng av hemsidorna till 28 idéburna organisationer, som arbetar med st6d
till barn som anhériga, genomfordes i borjan av 2021. Syftet var att identifiera
tillgdngen till information om Covid-19 och st6d till barn som anhoériga under
pandemin. Genomgangen visade att det fanns vildigt lite information om sjukdomen
riktad till barn generellt medan information till barn som anhériga saknades i stort
sett helt [7]. Information direkt riktad till barn fanns pé& Bris hemsida och déar Bris
kuratorer svarade pa fragor till exempel om oro 6ver att ndgon i familjen ska bli
smittad. Rddda Barnen hade dven information fér unga som hade det jobbigt hemma
pa grund av pandemin. Denna information var framst riktad till barn i familjer dar
brak och véld forekom. Lankar till olika chattar dar barnen kunde fi stod fanns
exempelvis pa Bris, Roda Korsets och Stiftelsen Trygga Barnens hemsidor [7].

Stod till barn som anhodriga under pandemin

Tillgangen till stodinsatserna for barn som anhoriga under pandemin varierade 6ver
landet [7]. Utifrdn risken for smittspridning och anpassning till radande
rekommendationer minskade kommuner och regioner sina insatser till grupper i
savil socialt, ekonomiskt som hilsomassigt utsatta situationer. Exempel pd mer
folkhélsorelevanta insatser for barn och unga som stiangdes helt eller delvis var gratis
sommarlovsaktiviteter och feriearbete, laxhjilp och ungdomsverksamhet péa

9 Studie dir 23 ungdomar i dldern 13 till 19 &r deltog som medforskare och samlade material
relaterat till COVID-19 frén sina sociala medier.
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gymnasiet, kultur- och idrottsaktiviteter, och tillgdngligheten till forebyggande
insatser i skola och fritidsgardar, barnhilsovird, ungdomsmottagningar och
folktandvérd. Exempel pa mer stodjande verksamheter som stiangdes helt eller delvis
under pandemin, och som mer direkt paverkade barn som anhoriga, var stodgrupper
for barn i familjer med missbruk, gruppverksamhet inom vuxenpsykiatrin, anhorig-
stod och volontarverksamhet. En del verksamheter sdsom elevhilsa, skolldkare [11]
och barn- och ungdomspsykiatri [6] paverkades dessutom av resursbrist med
minskad tillgdnglighet. Elevhilsoteamens mojligheter att finga upp barn som inte
madde bra forsvann i de fall dar skolor stingde. Det var ocksa svérare att f hjalp av
kurator f6r barn som var ovana att 6ppna sig for ndgon i samtal via telefon eller video
[9]. Manga barn hade ocksé svarare att soka hjdlp i hemlighet, eller hindrades helt
av sin egen eller foraldrars radsla for att smittas [6]. Enligt Jernbro och medforskare
[22] var det cirka tretton procent av eleverna i drskurs nio som uppgav att stod och
behandling avbrutits eller skjutits upp.

Samtidigt var det nya behov som uppstod under pandemin och som resulterat i en
okad tillganglighet till psykosociala team och vuxennérvaro i utsatta omraden, men
ocksa till mer idrottsaktiviteter, och informationsinsatser om vald i nira relationer
och om barn som far illa [11]. Inomhusaktiviteter ordnades utomhus, och stéd via
telefon, digitala medier och chattar utformades, medan Gppettider och bemanning
for redan befintliga verksamheter utokades sdsom for elevhilsa, ungdoms-
mottagningar, socialtjinst och filtverksamhet [9]. Organisatoriska losningar
ordnades inom vissa verksamheter med mindre antal barn och storre lokaler. Inom
barnhélsovirden anvindes forbokade moten i stillet for drop-in och 6ppen
verksamhet inom fritidsverksamheter gjordes om till rullande schema [11]. M&nga
stodgruppsaktiviteter som till exempel syskongrupper stilldes in medan stod for
barn i sorg dir ansvariga bedomde behovet som akut fortsatte.

En stor anledning till instillda aktiviteter var for att skydda personal fran smitta [7].
I foreningen Junis rapport [8] beskrivs att stédet till barn och unga i familjer med
missbruk pausades helt pd vissa héll, samtidigt som efterfrigan pd att ingd i
stodgrupper okade. En 6vergripande effekt av pandemin var att det fanns firre
mojligheter att na och identifiera barn som behovde stod, vilket ledde till samre
insyn i utsatta barns vilbefinnande och ett mer sérbart 14ge for dessa barn [8]. Bris
stod var sarskilt viktigt nar barns behov hamnade i skymundan och féraldrar var for
belastade for att orka ge stod [6], dar olika stodgrupper blev en frizon for barn under
pandemin [8]. Civilsamhallet fick en avgorande roll i att stodja utsatta grupper och
hantera de utmaningar som pandemin medforde. Idéburna organisationer som
arbetade med barn och unga i utsatta situationer fick extra resurser for att hantera
den 6kade utsattheten, vilket inkluderade st6d till barn som upplevde vald i hemmet
och andra former av missforhallanden. Idéburna organisationer anpassade sig
snabbt till nya arbetsséitt med digitala moéten och radgivning online, for att fortsatt
né och stodja sina mélgrupper trots restriktioner och 6kad sociala distansering [17].
Utokningen av digitala stodformer var ett stod for flera barn som anhoriga som
annars inte kunde ta sig till de lokala stodaktiviteterna. Den digitala tekniken
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medforde att de i stéllet kunde delta digitalt, det blev ocksa enklare att komma ifrén
och personal upplevde att barnen darmed var mer villiga till att delta [7].

Rekommendationer

For att 1angsiktigt och effektivt mota behoven hos barn som anhériga, bade i vardag
och under kriser och pandemier, krivs samverkan mellan olika aktérer som moter
dessa barn sdsom skola, hélso- och sjukvérd, socialtjanst, ideella organisationer,
myndigheter, beslutsfattare och allménheten. En samverkan dir barn som anhoriga
sjilva méste vara delaktiga och bli lyssnade pa. For att motverka negativa konse-
kvenser pé sévil kort som léng sikt behovs en tydlig samordning mellan aktorer pa
lokal, regional och nationell nivd, med fungerande krisplaner for att sidkerstilla att
information och st6d nar barn som anhoriga i hdndelse av framtida kriser. Barn som
anhoriga maste fa tillgang till lattillgdnglig och &ldersanpassad information om
pagaende kriser och vilket stod som finns. Informationen bor spridas i skolor och
fritidsverksamhet, inom varden, via organisationers kanaler, via natet och genom
sociala medier. Barnens situation och behov i familjer med psykisk ohélsa, missbruk
eller dar vald forekommer maste sarskilt uppméarksammas. Barn med svart sjuka
fordldrar bor undantas fran beséksférbud inom vard och omsorg. Varden ska enligt
lag fortsitta ge information, radd och stdéd till barn som anhériga for att skapa
delaktighet och forstielse. For att minska isolering och avlasta barn i utsatta hem
bor skolor héllas 6ppna for dessa grupper med anpassad fysisk undervisning, bade i
grundskola och gymnasium, dven under samhallskris. Fler fritidsaktiviteter,
onlinestéd och motesplatser behéver skapas och héllas 6ppna, i nya former om si
kravs. Verksamheter som redan finns bor starkas, spridas till fler orter och goras mer
synliga och tillgangliga. Skolan bor fa ett storre uppdrag att tidigt upptiacka barn som
anhoriga och sarskilt barn som tar ett omsorgsansvar. Elevhilsan behover
forstarkas, och rutiner inforas for att stélla frigor om familjeforhéallanden, omsorgs-
ansvar och franvaro. Uppf6ljning bor ske kontinuerligt vid kriser. Personal inom
skola, vird och omsorg behover utbildning i att forstd och bemota barn som anhoriga
och unga omsorgsgivare, bade i vardag och vid kriser. Denna kunskap bor ocksa inga
i yrkesutbildningar. Digitala verktyg och stodformer maste fungera i praktiken.
Personal behover kompetens och tekniskt stéd, och barn i ekonomiskt utsatta
familjer méste ha tillgng till utrustning fér att kunna delta i skola och sociala
sammanhang digitalt. Forskning krdvs om barn som anhorigas erfarenheter, behov
och preferenser, med fokus pa utsatta grupper. Resultaten bor anvindas for att
utveckla nya stodformer som fungerar bade i vardag och under kris.

Summary

The Covid-19 Pandemic, a Particular Challenge for Children as Next of Kin

The Covid-19 pandemic brought extensive consequences for society as a whole, but
particularly for children as next of kin in families affected by mental illness,
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substance abuse, or violence. Sweden adopted a unique strategy by not fully shutting
down society, yet public health measures such as remote schooling, canceled leisure
activities, and visitation bans still significantly impacted children's daily lives. This
chapter attempts to provide an overview of the situation for children as next of kin
in Sweden during the Covid-19 pandemic. Few Swedish studies exist in this area, and
it is also important to emphasise that children as next of kin are not a homogeneous
group, as their life circumstances and need for support vary greatly depending on the
parent's or relative's illness or difficulty, and the child’s access to support.

Children as next of kin became even more invisible during the pandemic. Many
experienced anxiety, stress, and fear, both of becoming ill themselves and of their
loved ones being affected. For children in vulnerable families, existing difficulties
were exacerbated, while healthcare staff had limited contact with the children,
reducing insight into their living conditions. Children reported increased anxiety,
depression, and physical symptoms. Restrictions reduced access to protective factors
such as social relationships and leisure activities, and many lacked trusted adults to
turn to when schools were closed, or teaching was conducted remotely. School is an
important protective factor, but the pandemic led to increased absenteeism,
especially among children in difficult home environments. Remote learning worked
differently for different students, some experienced increased stress and loss of
control, while others appreciated the flexibility. Children in socioeconomically
disadvantaged families were more severely affected, partly due to limited internet
access. Many children as next of kin had to take on greater caregiving responsibilities
at home, especially when parents’ health deteriorated or support services were
suspended. They helped with cooking, administering medication, and caring for
siblings, all while trying to manage their own studies.

Despite the challenges, there were also positive aspects. Some children experienced
strengthened family relationships, more time with parents, and better focus on
schoolwork. Digital support formats enabled more children to participate in support
groups, especially those who otherwise could not attend physical meetings. However,
information during the pandemic was often unclear and not tailored to children as
next of kin. Many received their information via social media, which led to confusion.
Non-profit organisations attempted to fill the information gap. Access to support for
children as next of kin varied greatly across the country, and digital solutions became
crucial for reaching children in need of support.

For future crises, coordinated efforts between schools, healthcare services, social
services, and the non-profit sector are essential. Children as next of kin must be
included and listened to. They need access to age-appropriate information and
tailored support. Digital tools must be functional, and staff need competence and
technical assistance. Further research is needed on the experiences, needs, and
preferences of children as next of kin during a pandemic, to inform the development
of effective support models for both everyday life and times of crisis.
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Barn i familjer ddir en familjemedlem lider av
psykisk ohdilsa, missbruk, annan svar sjukdom
eller funktionsnedsdttning

14. Barn som ar anhoriga till en fordlder som
behandlas inom specialiserad
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Sammanfattning

Det héar kapitlet handlar om barn som &r anhoériga till en fordlder som behandlas
inom specialiserad vuxenpsykiatri. Mot bakgrund av aktuell internationell och
nationell forskning beskrivs resultat frdn en rad forskningsprojekt som kapitlets
forfattare varit delaktiga i, om barn som &r anhoriga till patienter inom denna verk-
samhet. Inledningsvis lyfts det fram att ménga barn vixer upp med en fordlder som
har en psykiatrisk diagnos och att ungefar en tredjedel av alla patienter inom vuxen-
psykiatri har minderariga barn. Forskning visar att dessa barn loper en 6kad risk att
sjalva drabbas av psykisk ohilsa.

I en nationell studie undersokte vi psykisk ohélsa hos barn som ar anhoriga till
fordldrar som behandlades for depression, angest eller bipoldar sjukdom inom
specialiserad vuxenpsykiatri. Enligt fordldrarnas skattningar hade barnen klart
hogre nivder av psykiska besviar jamfort med barn i den generella befolkningen.
Ungefar en tredjedel av barnen rapporterades ha psykiska besvir pa en sa hog niva
att de skulle kunna behova en egen behandling. Faktorer som yngre &lder hos barnen
och fordlderns bristande tilltro till sin egen fordldraférméga var kopplade till hogre
nivaer av psykiska besvar hos barnen. Dessutom 6kade antalet riskfaktorer i barnets
livssituation sannolikheten for psykisk ohélsa.

I kapitlet presenteras ocksd en jaimforande studie dar tva forebyggande inter-
ventioner som anvidnds inom specialiserad vuxenpsykiatri i Sverige, Beardslees
familjeintervention och Fora barnen pa tal, jamfordes med reguljara insatser.
Studien visade att Beardslees familjeintervention och Foéra barnen pé tal minskade
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risken for psykisk ohilsa hos barnen och gav forildrar stod i sin fordldraroll, vilket
stodjer fortsatt anvindning av dessa metoder inom specialiserad vuxenpsykiatri.

Vidare beskriver kapitlet resultat fran registerstudier som undersékt hur lagens
intentioner efterlevs i klinisk verksamhet — det vill sdga hur ménga anhoriga barn
som identifieras inom vuxenpsykiatri, hur ménga som far barnfokuserade insatser
och hur ofta samverkan sker med andra relevanta verksamheter. Resultaten
indikerade att 1angt ifrén alla anhoriga barn identifierades och att fa familjer erbjods
insatser.

Syftet med kapitlet ar att sprida forskningsbaserad kunskap om denna grupp av barn
och deras livssituation, for att bidra till att forbattra stodet for bade barn, fordldrar
och familjer inom specialiserad vuxenpsykiatri och nérliggande verksamheter. Vi
avslutar kapitlet med reflektioner och forslag pa hur detta kan uppnas.

Inledning

Under de senaste decennierna har vi fatt allt battre kunskap om hur ménga barn som
ar anhoriga till en fordlder med allvarlig psykisk ohélsa och hur det kan paverka
barnens psykiska hilsa och livssituation. I Sverige behandlas vuxna med allvarlig
psykisk ohilsa inom specialiserad vuxenpsykiatri och sedan bestimmelsen om barn
som anhoriga lades till i hdlso- och sjukvardslagen [1] har det inom denna verk-
samhet bedrivits ett utvecklingsarbete for att implementera arbetssitt som sikrar
att anhoriga barn identifieras och erbjuds information, rad och st6d utifran behov
[2]. Redan innan bestimmelsen lades till hade det gjorts olika organisatoriska
forandringar inom specialiserad vuxenpsykiatri, for att i storre utstriackning upp-
mirksamma anhériga barns behov och kunna erbjuda stod. I borjan av 2000-talet
inférdes att medarbetare pa enskilda enheter fick tilliggsuppdrag som barnombud,
vilket innebar att uppmirksamma patienternas minderariga barn, ge stod till
familjer och vara ett stod till kollegor i fragor som handlade om barn [3]. Ar 2006
startade ocksa en nationell satsning dar personal inom vuxenpsykiatri utbildades i
olika forebyggande interventioner for barn som anhoriga [4].

Det har kapitlet handlar specifikt om barn som ar anhoriga till en fordlder som
behandlas for ett psykiatriskt tillstdind inom specialiserad vuxenpsykiatri. Med
psykiatriska tillstdnd avses tillstdnd som diagnostiserats inom sjukvarden och som
oftast kraver behandling (14s mer i Faktaruta pa s. 3). Vi som ar forfattare till kapitlet
kommer att beskriva resultat fran flera forskningsprojekt som vi har bedrivit inom
specialiserad vuxenpsykiatri i Sverige och relatera resultaten till aktuell inter-
nationell och nationell forskning. De frdgor som forskningsprojekten har undersokt
belyser hur anhoriga barn rapporteras ma psykiskt och vilka omsténdigheter i deras
livssituation som har samband med om de rapporteras ha psykisk ohélsa. Vi har 4ven
undersokt effekterna av forebyggande interventioner som anvinds inom
specialiserad vuxenpsykiatri. I en rad studier har vi dven foljt upp hur lagens
intentioner efterfoljs inom denna verksamhet. Resultaten frén forskningsprojekten
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har publicerats badde som svenska rapporter [5—7] och som vetenskapliga artiklar
[8—12] som vi hanvisar till for den som vill lisa mer ingdende om resultaten.

Syftet med detta kapitel ar att sprida aktuell forskningsbaserad kunskap om barn
som dr anhoriga till en foralder som har kontakt med specialiserad vuxenpsykiatri,
for att bidra till ett forbattrat omhéndertagande av barn, foraldrar och familjer inom
denna och nérliggande verksamheter. Kapitlet avslutas med reflektioner och
konkreta forslag pa hur varden kan utvecklas for att battre mota barnens behov.

FAKTARUTA: Begrepp inom omradet psykisk hélsa

Det finns manga ord for att beskriva psykiskt lidande och ohilsa. Socialstyrelsen,
Folkhélsomyndigheten, Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) samt
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har enats kring en modell for att tydliggéra hur
olika begrepp forhaller sig till varandra och med vilken betydelse de olika begreppen ska
anviandas. Psykisk hilsa anvdnds i denna modell som ett 6vergripande begrepp, som
innefattar tvé olika dimensioner: psykiskt vdlmdende respektive psykisk ohdlsa. Psykisk
ohilsa delas i sin tur upp i psykiatriska tillstand och psykiska besvdr. Psykiatriska tillstdnd
avser tillstdnd som diagnostiserats inom sjukvarden och som ofta kraver behandling, medan
psykiska besviar handlar om G&vergdende besviar sdsom oro, nedstamdhet eller
somnsvarigheter som uppkommer som en reaktion pé nigot som hént i individens liv. I
detta kapitel kommer vi att anvdnda begrepp och definitioner utifrdn denna modell.

Killa: Begrepp inom omradet psykisk hélsa Version 1.1. utgiven ir 2024 av Socialstyrelsen,
Folkhélsomyndigheten, SKR och SBU.

Det handlar om manga barn

Fran bade internationell och nationell forskning vet vi idag att ménga barn vaxer upp
med en fordlder som diagnostiserats med ett psykiatriskt tillstdnd. Internationella
studier tyder pa att det handlar om 10—20 procent av alla barn nir forekomst i
befolkningen undersokts [13]. I en nyligen publicerad svensk registerstudie fram-
kom att cirka 10 procent av alla barn i Sverige under 18 ar hade en forilder som
behandlats inom specialiserad vuxenpsykiatri, antingen inom 6ppen- eller sluten-
vard [14].

Nar det giller andel patienter inom vuxenpsykiatrisk verksamhet som har barn
under 18 ar sa har internationella studier visat att det handlar om mellan 12 och 45
procent av patienterna, dar de lagre siffrorna kommer fran studier inom hel-
dygnsvérd eller frdn mer specialiserade enheter och de hogre siffrorna fran allmin-
psykiatrisk 6ppenvard [15]. Manga studier fran vuxenpsykiatrisk 6ppenvard finner
dock att ungefar 30 procent av patienterna med allvarliga psykiatriska tillstdnd har
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barn under 18 &r [13, 15], vilket stimmer vil dven for svenska och nordiska studier
[16—18].

Forhojd risk for psykisk ohdlsa och/eller andra svarigheter

Mycket forskning har undersokt hur det kan péverka barns psykiska hilsa och
livssituation att vixa upp med en fordlder med ett psykiatriskt tillstdnd. Studier har
till exempel visat att det ar vanligt att anhoriga barn uppvisar forhéjda nivier av
psykiska besvir, sdsom oro och nedstamdhet eller trots och utmanande beteende.
Bland barn vars fordldrar har kontakt med vuxenpsykiatri eller socialtjanst pa grund
av psykisk ohilsa har upp till hilften av barnen (39—50 procent) rapporterats
uppvisa subklinisk eller klinisk niva av psykisk ohilsa [19—21]. Subklinisk nivé syftar
pa en niva som ligger strax under ett framtaget gransviarde pa en skattningsskala,
dar nivdn over gransviardet benamns som Kklinisk niva. Klinisk niva tyder pa att
barnet har sa pass hoga nivaer av psykiska besvir att det ar troligt att barnet har ett
psykiatriskt tillstind som det skulle behova en egen behandling f6r. Omfattande
forskning finns ocksa som visar att barn som &r anhériga till en fordlder med ett
psykiatriskt tillstdnd pa gruppniva har en f6rhojd risk att sjalva diagnostiseras med
ett sadant tillstind, jamfért med barn vars forilder inte har det [22].

Forutom forhgjd risk for psykisk ohélsa har forskare funnit en rad samband med
andra svarigheter eller livssituationer som kan péverka psykiskt maende och
utveckling negativt. Manga anhoriga barn har svart att klara av sin skolging och i en
svensk rapport har det framkommit att en hogre andel inte nar godkénda betyg i
grundskolan [23]. En hogre andel barn till férdldrar med psykiatriska tillstand vaxer
ocksa upp i socialt och ekonomiskt utsatta situationer [14, 24]. Barn till féraldrar
som behandlas for antingen somatiska eller psykiatriska tillstdind inom hilso- och
sjukvard, tar ocksé ett storre ansvar for hushéllssysslor och for att ta hand om sin
sjuka foralder [25]. Svenska skolungdomar som rapporterar att deras féralder har en
psykisk sjukdom, rapporterar att de i hogre grad varit utsatta for flera olika former
av misshandel, jamfért med barn i familjer dar foraldern inte har en sddan sjukdom
[26] och ett psykiatriskt tillstdnd hos fordlder ar en riskfaktor for att barn utsétts for
forsummelse [27]. Samband finns ocksé mellan att vara anhorig till en foralder med
ett psykiatriskt tillstdnd och att sjélv i vuxen &lder vara sjukskriven fran arbete pa
grund av egen psykisk ohélsa [28].

I detta avsnitt har vi beskrivit forskning om olika samband som framkommit mellan
att vixa upp med en fordlder med ett psykiatriskt tillstind och en rad olika
svarigheter som barn kan drabbas av under barndomen eller senare i livet. Det ar
viktigt att komma ihég att det handlar om samband pa gruppniva och att de inte kan
sdga nagot om ett enskilt barns utveckling. Alla anhoriga barn utvecklar inte problem
eller svarigheter, beroende pa faktorer hos dem sjilva eller i omgivningen som
skyddar dem och framjar en positiv utveckling. Samtidigt ar det viktigt att undersoka
samband p& gruppniva, for att forsta vilka insatser barn som anhoriga kan behova
generellt.
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Psykisk ohdilsa hos barn som dir anhériga till patienter inom specialiserad
vuxenpsykiatri

For att undersoka hur barn som dr anhoriga till en fordlder som behandlas inom
specialiserad vuxenpsykiatri i Sverige méar psykiskt, genomforde vi mellan ar 2014
och 2018 en nationell forskningsstudie med detta som forsta delsyfte [7, 9]. Studien
som helhet fokuserade pa barn som &ar anhoriga till fordldrar som behandlades for
depression, angest eller bipolar sjukdom. Det var Socialstyrelsen som ar 2013 tog
initiativ till projektet och vi som ar forfattare till kapitlet fick i uppdrag dels att
kartldgga barnens psykiska méende, dels att gora en utvardering av de forebyggande
interventioner som anviandes inom specialiserad vuxenpsykiatri, vilket utgér den
andra delstudien fran projektet. Vuxenpsykiatriska vardenheter fran fem regioner i
Sverige engagerades och familjerna rekryterades i samband med att en férebyggande
intervention med fokus pa barn mellan 8 och 17 &r i familjen genomférdes som en
del av patientens pidgdende kontakt inom vuxenpsykiatri.

Under rekryteringstiden informerades totalt 130 familjer om studien och 85
fordldrar frdn 63 familjer valde att delta, varav 60 var den fordlder som var patient
inom vuxenpsykiatri och 25 var partners till patienten. For att ta reda pa hur barnen
i familjerna médde psykiskt bad vi fordldrarna att fylla i ett frageformulidr om
psykiska besviar hos barnen, Strength and Difficulties Questionnaire — Parent
version (SDQ-P) [29]. Foraldrarna besvarade frageformuléret innan familjerna fick
den férebyggande interventionen och sammanlagt fick vi in fordldraskattningar om
87 barn. Barnen var i genomsnitt 12 ir gamla och 41 procent var flickor och 59
procent pojkar.

Resultatet visade att fordldrarna i studien rapporterade att barnen hade statistiskt
sdkerstéllt hogre nivaer av psykiska besvir jamfort med hur fordldrar i allménhet
skattar att deras barn mar psykiskt [9]. Ungefir en tredjedel av barnen (34 procent)
rapporterades ha psykisk ohilsa 6ver det framtagna gransvardet som tyder pé ohalsa
pa klinisk niv4, vilket innebér att barnen skulle kunna behova en egen behandling.
Jamfort med andra studier som undersokt psykiska symtom hos barn vars fordaldrar
behandlas for psykiatriska tillstdnd [19—21] visar var studie en nagot ldgre andel barn
med forhojda nivéer av psykisk ohilsa. Anledningen till detta ar troligtvis att vi i var
studie rapporterat andelen barn med resultat 6ver det framtagna griansvirdet pa
frageformuldret, medan flera andra studier rapporterat andelen barn med resultat
béde strax under (subklinisk niva) och 6ver framtaget gransvirde (klinisk nivd). I var
studie var det ocksa sa att vi inte inkluderade information om barn som redan
diagnostiserats med ett psykiatriskt tillstind. Detta berodde pa att studien som
helhet syftade till att undersoka effekter av forebyggande interventioner, som riktas
till barn som inte redan identifierats som barn i behov av olika former av insatser.
Yitterligare en aspekt som kan ha péverkat resultatet ar urvalsproceduren, dar
héansyn togs till att inte férdaldrarna skulle vara allt for belastade. Vi bedomer darfor
att vara resultat inte dr en 6verskattning av andelen barn med héga nivaer av psykisk
ohilsa i denna grupp, utan att det ar troligt att andelen 4r hogre dn det vi har funnit.
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For att undersoka psykiska symtom hos barn dr det inom forskning och klinisk
verksamhet vanligt att ta hjilp av foraldraskattningar. Den skattningsskala som vi
har anvéant i var studie, SDQ-P, ar en skala som ar valanvdnd i forskning.
Instrumentet finns i olika versioner (for foraldrar, barn och larare), men nar det
endast dr majligt att anvinda en av dessa versioner, sd rekommenderas féraldra-
skattningar for att fa en sa bred bild av barnets psykiska méende som mgjligt [30].
Med det sagt sa ar det viktigt att understryka att resultatet i var studie baseras pa
fordldrarnas uppfattning om barnens maende och inte pa barnens egen skattning.
Nar projektet planerades ingick att inkludera bade foraldrars och barns skattningar,
utifran att man vet att skattningar fran féraldrar och barn kan skilja sig at [31].
Tyvarr tillfrdgades och deltog alltfor f4 barn i studien f6r att kunna gora négra storre
jamforelser. Av de fa skattningar som vi fick in (frdn 17 barn) kunde vi dock se att
barnens skattningar av psykisk ohilsa pa SDQ lag hogre dn fordldrarnas skattningar,
vilket var tydligast pd den totala problemskalan och pa en delskala som maéter
hyperaktivitet och ouppmarksamhet dar skillnaden var statistiskt sakerstilld [7].
Detta pekar pa vikten av att i framtida studier dven inkludera barnens egna
skattningar for att f4 deras egen beskrivning av psykiskt maende.

Sambandet mellan fordldrars och barns psykiska maende ar komplext

Det finns idag en bred enighet inom forskning om att barns utveckling bast forstés
utifrdin ett komplext samspel mellan biologiska, psykologiska, sociala och
kontextuella faktorer [32]. Utéver de riskfaktorer som kan finnas i barnets uppvaxt-
miljo och som okar risken for att barnen utvecklar egna problem eller svarigheter
senare i livet, anvinds ibland dven begreppet sarbarhetsfaktorer for medfédda eller
tidigt forvarvade egenskaper hos barnet som ocksé 6kar risken. P4 motsvarande sétt
anviands begreppet motstdndskraft eller resiliens for medfodda eller forvarvade
faktorer hos barnet som kan gora det mer "robust”. I miljon kan det ocksé finnas det
som bendamns som skyddsfaktorer som handlar om siddant som framjar en positiv
utveckling och som kan fungera som ett skydd, sirskilt for barn som utsitts for en
forhojd risk [33].

For att bittre forstd vad som paverkar utvecklingen for barn som dr anhoriga till en
fordlder med ett psykiatriskt tillstdnd har forskare undersokt en rad olika faktorer
relaterade till barnet, fordldern, familjen och omgivningen. Utifran denna forskning
har teoretiska modeller ssmmanfattat viktiga risk- och skyddsfaktorer for barn som
anhoriga som visar pa att sambandet mellan fordldrars psykiska maende och hur
barnens méaende péverkas dr mycket komplext [34, 35]. Manga faktorer behover
beaktas, till exempel om hur allvarligt och langvarigt forilderns tillstdnd &r och i
vilken utstrackning tillstindet paverkar foraldraskapet, foralder-barnrelationen och
familjens fungerande. Faktorer i den utékade familjen och det omgivande samhallet
spelar dven roll for hur barnets utveckling paverkas, liksom egenskaper hos barnet
sjalvt [34, 35]. Tidigare forskning har dven lyft fram att fler riskfaktorer 6kar
sannolikheten att barns utveckling paverkas negativt [36]. Att beskriva risk pa detta
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sétt har visat sig vardefullt for att finga upp vilka barn som har hogst risk att utveckla
egna svarigheter. Denna typ av kumulativa riskmodeller! ar dock begriansade vad
giller att forsta enskilda faktorers betydelse for barnets utveckling [32, 37].

Faktorer som har samband med férhéjd niva av psykisk ohéilsa hos barn som dr
anhdriga till patienter inom specialiserad vuxenpsykiatri

I den forsta delstudien i det nationella forskningsprojektet undersokte vi dven sam-
band mellan olika faktorer i barnets livssituation och nivé av psykiska symtom hos
barnen. Fordldrarna ombads utover att skatta barnens psykiska besvir dven att
besvara frageformuléar om eget psykiskt maende med Clinical Outcomes in Routine
Evaluation — Outcome Measure (CORE-OM) [38], om upplevelse av att kunna
hantera barnets beteende med delskalan Perceived Parental Control fran formuléret
Parental Locus of Control (PLOC-PPC) [39] och om familjens fungerande med
formularet Family Assessment Device (FAD) [40]. Fordldern svarade dven pa en rad
bakgrundsfragor om familjens sammansattning, férdlderns utbildningsnivd och
sysselsittning, samt barnets kon och alder.

Resultatet visade att l4gre alder hos barnen och lagre upplevelse hos foridldrar av att
kunna hantera sitt barns beteende, hade samband med hogre nivaer av forialdra-
rapporterade psykiska symtom hos barnen. Dessa samband har dven framkommit i
tidigare forskning. Det har till exempel lyfts fram att yngre barn kan vara de vars
utveckling paverkas mest i negativ riktning nér en foralder inte mar bra [34]. Studier
har dven visat pd samband mellan depression hos mammor och liagre upplevd
formaga i sitt fordldraskap och det har dven framkommit samband mellan lagre
upplevd foraldraférméga och hogre nivaer av psykisk ohilsa hos barn [41].

I var studie undersokte vi &ven om det fanns ett samband mellan antalet riskfaktorer
i barnets liv och om barnen rapporterades ha psykisk ohilsa pa klinisk niva [9]. Vi
skapade ett index som inkluderade riskfaktorer som lyfts fram i var egen och andras
forskning bestdende av foljande faktorer:

e ldgre dlder pa barnet (8—10 ar),

e ldgre socioekonomisk status hos fordldern (utbildningsniva och
sysselséttning),

e om foraldern var ensamstdende,

e hoga nivaer av psykisk ohélsa hos forildern,

e om fordldern hade en ldng kontakt med vuxenpsykiatri,

e om fordldern skattade lagt kring sin upplevelse av att kunna hantera sitt
barns beteende

1 Kumulativa riskmodeller innefattar en rad olika riskfaktorer som en individ kan uppvisa
och risken att drabbas av svirigheter antas 6ka med antalet riskfaktorer som barnet
uppvisar.
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Resultatet visade att barn med fler av dessa riskfaktorer i sitt liv hade storre
sannolikhet att rapporteras ha psykisk ohilsa pé klinisk niva. Resultatet ar i linje
med tidigare forskning om sa kallade kumulativa riskmodeller [36, 37].

Sammantaget understryker resultaten fran den forsta delstudien i det nationella
forskningsprojektet vikten av att identifiera anhoriga barn inom specialiserad
vuxenpsykiatri. Resultatet tyder pa att en betydande andel av de anhoriga barnen
rapporteras ha forhgjda nivéer av psykisk ohilsa. Resultatet understryker vikten av
att undersoka manga olika risk- och skyddsfaktorer. Att kartligga ménga faktorer i
familjens liv mojliggor att identifiera barn med méanga riskfaktorer som har sarskilt
stor risk for att deras psykiska hilsa och utveckling kan paverkas. En sddan
kartlaggning kan dven ge de professionella en 6kad forstaelse for sdval vilka omraden
familjerna behover hjalp med, som att synliggora vilka styrkor och resurser som
finns hos individerna, familjen och i deras omgivning. Resultatet belyser dven att
anhoriga barn kan ha behov av olika typer av insatser. For att inte utveckla psykisk
ohilsa bor forebyggande interventioner erbjudas, men det behovs dven insatser for
att hjilpa de familjer dar barnen uppvisar psykiska besvéar och/eller har hoga nivaer
av psykisk ohilsa och kanske dven har behov av en egen behandling.

Forebyggande interventioner

Baserat pd den kunskap som finns om att barn som ar anhoriga till foraldrar med ett
psykiatriskt tillstdnd 16per hogre risk for egen psykisk ohélsa, forordas det att de far
forebyggande interventioner for att minska denna risk [42, 43]. Under de senaste
decennierna har en rad olika férebyggande interventioner for denna grupp av barn
utvecklats. Interventionerna bygger till stor del pd kunskap om olika risk- och
skyddsfaktorer och péd kunskap om faktorer som ar mojliga att paverka. Det finns i
alla sociala milj6er faktorer som kan péverkas mer eller mindre [44]. Nar det handlar
om barns utveckling har faktorer relaterat till fordldraskap och kvaliteten pa
fordldra-barnrelationen lyfts fram som avgérande och aspekter som later sig val
paverkas med psykosociala interventioner [45, 46].

De forebyggande interventioner for barn som anhoriga som det finns
effektutvirderingar av, kan delas in i tre olika typer: 1) de som riktas direkt till barn
i grupp (stodgrupper), 2) de som riktas till fordldrar och 3) de som riktas till hela
familjen (enskilt eller i grupp) [47]. Innehéillet (komponenterna) i interventionerna
skiljer sig dt dels beroende pa vem interventionen riktas till, dels beroende pa vilken
teoretisk utgdngspunkt metoden har. Den vanligaste komponenten i de olika typerna
av forebyggande interventioner dr dock psykoedukation2 med fokus pé fordlderns
tillstdnd och risk- och skyddsfaktorer som kan paverka ett barns utveckling nar en
fordlder har ett psykiatriskt tillstind [48]. Den nist vanligaste komponenten ar
nédgon form av fardighetstraning [48]. I stodgrupper for barn gors detta till exempel

2 Psykoedukation innebar att ge individer relevant information och kunskap for att starka
forstaelse och formaga att hantera sin situation.
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genom sociala aktiviteter och att ldra ut hanteringsstrategier, medan fardighets-
traning som riktas till fordldrar och familj i hogre utstrickning innehéller
fordldrastod, fokus pa hur fordldern kan stiarka skyddsfaktorer som framjar barnens
utveckling och att starka kommunikativa fardigheter [49].

Utvarderingar av forebyggande interventioner for barn som anhoriga har visat att de
kan minska risken for psykisk ohilsa hos barnen. I metaanalyser som raknat
samman resultat frin flera enskilda studier, har det visat sig att forebyggande
interventioner har en liten, men statistiskt sdkerstilld effekt pd minskning av
internaliserade symtom, sdsom nedstdmdhet och oro, hos barnen [42, 49—51] och
att risken att barnet diagnostiseras med ett psykiatriskt tillstdnd minskar pa kort sikt
(langsiktiga studier saknas dnnu) [49—51]. I en nyligen publicerad metaanalys av
Lannes med kollegor [50] fann de att risken minskade med 50 procent.

Baserat pd de metaanalyser som finns tyder resultaten pa att forebyggande
interventioner kan stodja barnens utveckling och kan minska risken att de utvecklar
egna svarigheter och det rekommenderas darfor att anhdriga barn erbjuds sddana
interventioner [42, 43]. Samtidigt lyfts behovet av mer forskning fram, eftersom
antalet effektutvirderingar fortfarande ar begriansat. I de metaanalyser som hittills
har gjorts, har forskarna inkluderat olika typer av interventioner (riktade till barn,
fordlder/-rar eller familj) i samma analyser och fler studier behovs for att till exempel
jamfora effekt av olika typer av interventioner, eller hur specifika metoder fungerar
jamfort med andra. Studier behdvs dven av hur interventionerna fungerar i olika
lander och kulturer och néir de anvinds i en klinisk vardag.

Effektutviirdering av forebyggande interventioner som anvéinds inom
specialiserad vuxenpsykiatri i Sverige

Som vi namnde inledningsvis i kapitlet hade det redan innan bestimmelsen om barn
som anhoriga lades till i hélso- och sjukvardslagen gjorts en nationell satsning inom
specialiserad vuxenpsykiatri i Sverige pa att implementera forebyggande
interventioner for dessa barn. I flera regioner hade personal utbildats i metoderna
Beardslees familjeintervention [52] och Fora barnen pé tal [53] och den andra
delstudien fran vart nationella forskningsprojekt har undersokt effekten av dessa
interventioner jamfort med reguljara insatser. Reguljara insatser inkluderar i var
studie alla andra typer av forebyggande interventioner som familjer erbjods pa de
enheter som deltog i projektet. Studien &r en s kallad kvasiexperimentell studie3
[54], dar familjerna rekryterades i padgdende verksamhet i samband med att de erholl
négon av dessa forebyggande interventioner med fokus pa barn mellan 8 och 17 &r i
familjen [8]. Innan vi beskriver resultatet fran var studie, ger vi forst lite information
om interventionerna vi undersokt.

3 En kvasiexperimentell studie ar en studie dar deltagarna ingdr i olika grupper, men dar
fordelningen inte sker slumpmaéssigt exempelvis p.g.a. att det inte ar majligt utifran
verksamhetens forutsittningar.
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Beardslees familjeintervention utvecklades ursprungligen i USA och ir en av de
forsta forebyggande interventionerna som utvecklades for barn som anhoriga [52].
Interventionen togs fram specifikt for barn till férdldrar med depression, angest och
bipolar sjukdom. Fora barnen pa tal utvecklades i Finland, till stor del baserad pa
Beardslees familjeintervention [53], och dessa tva interventioner har darfor ett
liknande innehéll, men det finns ocksd betydande skillnader. Beardslees
familjeintervention riktas till hela familjen i olika konstellationer och omfattar 6—8
moten [55] medan Fora barnen pa tal riktas till fordldrar och omfattar 1—2 moten
[56]. I bada interventionerna ingar psykoedukation om forédlderns tillstdind och om
risk- och skyddsfaktorer for anhoriga barn. I bida interventionerna lyfts dven vikten
av kommunikation i familjen kring foralderns tillstdnd fram, men denna komponent
genomfors pa olika sitt. I Beardslees familjeintervention ingar enskilda samtal med
alla familjemedlemmar och adven ett familjesamtal som syftar till att 6ppna upp
kommunikationen i familjen. I Fora barnen pa tal pratar den professionella med
fordldrarna om hur de kan prata med barnen.

Det finns idag bade kvalitativ och kvantitativ forskning om Beardslees
familjeintervention (fér fordjupad beskrivning hénvisas till kapitlet Om Family
Talk: Del I. Glddjen i att arbeta med Beardslees familjeintervention) och till viss del
dven om Fora barnen pa tal. I studier som undersokt Beardslees familjeintervention
lyfts det fram att interventionen bidrar till forbattrad kommunikation och forstaelse
i familjen kring fordlderns diagnos och att foridldrarnas fokus pa barnen okar [52].
Studier har &dven visat att interventionen har en positiv effekt pad familjens
fungerande [57, 58] och leder till en minskning av psykiska besvér hos barnen [58—
60]. Resultat fran studier som undersokt Fora barnen pa tal tyder pa att denna
intervention kan forbattra foralder-barn relationen, fordldraférmaga och foraldrars
tilltro till sig sjilva som forildrar [61]. Aven Féra barnen pi tal har visat sig ha en
positiv effekt pa familjens fungerande och leder till en minskning i psykiska besvar
hos barnen [58, 60]. I studier som jamfort effekten av Beardslees familjeintervention
med Fora barnen pa tal, har det visat sig att psykisk ohilsa hos barnen minskade
som effekt av bada interventionerna [58—60], men i en av studierna noterades att
effekten kom tidigare i gruppen som fick Beardslees familjeintervention [60]. I detta
sammanhang ar det viktigt att betona att interventionerna ar forebyggande, vilket
innebdr att de inte syftar till att behandla psykisk ohilsa, utan istillet syftar till att
minska risken att barnen utvecklar psykisk ohilsa pa lang sikt. Det ar darfor viktigt
att undersoka psykiska besvir nir forebyggande interventioner utviarderas, men
samtidigt vara medveten om att interventionerna inte forviantas minska symtomen
utan istallet minska risken att de 6kar Gver tid.

I var studie inkluderade vi dven en jimforelsegrupp dar alla andra former av
forebyggande insatser ingick som familjer fick pad de vardenheter som deltog i
studien. Syftet med att inkludera en jimforelsegrupp som kan innefatta vildigt olika
typer av insatser, ar att jimfora specifika metoder med det utbud som familjerna
annars hade kunnat erbjudas. I jimforelsegruppen ingick bade andra manual-
baserade interventioner for barn som anhoriga och interventioner som inte foljde
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négon specifik manual. I 35 procent av de reguljara insatserna deltog barnen som en
del av insatsen.

I denna delstudie utviarderades effekten av interventionerna genom att underséka
om det fanns négra skillnader mellan grupperna vad géller hur foraldrarna skattade
att barnens psykiska besvar (SDQ-P) och deras egen upplevelse av att kunna hantera
sina barn (PLOC-PPC) foriandrades 6ver tid. Foraldrarna hade fyllt i samma frige-
formular vid tre tillfillen; innan interventionen startade, efter sex ménader och efter
12 manader. Resultatet baseras pa fordldraskattningar fran 62 familjer med
sammanlagt 89 barn. I familjerna som fatt Beardslees familjeintervention ingick 35
barn, i familjerna dir foraldrarna fitt Fora barnen pa tal ingick 16 barn och i
familjerna som fatt reguljiara insatser ingick 38 barn.

Svaren pa frageformulidren analyserades med hjilp av den statistiska metoden
flernivdanalys, som tar hiansyn till att det ingick upprepade matningar for samma
barn och att flera av barnen ingick i samma familjer. Analyserna visade att det fanns
en statistiskt sdkerstilld skillnad mellan grupperna vad giller hur foridldrarna
skattade att barnens psykiska besvir forandrades 6ver tid [8]. Foraldrar som fatt
Beardslees familjeintervention och Fora barnen pé tal rapporterade ingen 6kning av
barnens psykiska besvir, medan detta rapporterades av foraldrarna i gruppen som
fatt reguljira insatser. Det framkom ocksa en statistiskt sdkerstilld skillnad mellan
grupperna vad giller hur fordldrarna skattade sin upplevelse av att kunna hantera
sitt barns beteenden. Foraldrar som fatt Beardslees familjeintervention eller Fora
barnen pa tal rapporterade en 6kad tilltro till sig sjalv som foralder, till skillnad fran
fordldrarna som fatt reguljdra insatser dar upplevd formaga minskade over tid. I
analyserna kontrollerade vi for en rad andra faktorer som skulle kunna foérklara
dessa skillnader, sdsom forandring av fordlderns psykiska méende och barnets élder,
men dessa kontrollvariabler forklarade inte foriandringen av varken barnens
psykiska besvir eller fordldrarnas upplevda féraldraférmaga.

I studien undersokte vi &ven om det var ndgon skillnad i fordldrarnas skattningar av
fordndring av barnens psykiska besvir eller egen upplevd formaga att hantera
barnen mellan familjer som fatt Beardslees familjeintervention och Féra barnen pa
tal. Resultatet visade ingen statistiskt sdkerstdlld skillnad mellan grupperna
avseende dessa aspekter. Sammanfattningsvis stodjer resultaten i denna studie
fortsatt anvindning av bade Beardslees familjeintervention och Fora barnen pa tal
for att forebygga att anhoriga barn utvecklar psykisk ohilsa pa kort sikt och for att
ge stod till foraldrar i sitt fordldraskap. Fora barnen pa tal utvecklades ursprungligen
som en avgriansad forebyggande intervention avsedd att ge till alla familjer dar
fordldern har ett psykiatriskt tillstind. Ett uttalat syfte ar dven att ta reda pd om
familjen dr i behov av mer omfattande insatser [53]. Ur ett folkhédlsoperspektiv finns
det stora vinster med att ge forebyggande interventioner till s& manga som majligt i
en riskgrupp, eftersom detta 6kar mdjligheten att dstadkomma en skillnad péa
gruppniva [62]. En kortare forebyggande intervention sdsom Fora barnen pa tal ar
mojlig att ge till ett storre antal familjer och det ar darfor positivt att var och andras
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forskning tyder pé att d&ven denna insats kan fungera som stod for barn och foréldrar.
Det ar dock viktigt att understryka att en insats inte kan passa alla. Som diskuterats
ovan finns det ocksa betydande skillnader mellan Féra barnen pa tal och Beardslees
familjeintervention, d& de ar olika omfattande, ingdende och viander sig till antingen
enbart fordldrar eller ocksa till barnen och 6vriga familjemedlemmar. For att mota
den enskilda familjens och alla familjemedlemmars behov, beh6vs det ett brett utbud
av mdjliga insatser.

I var studie ar det relativt sma grupper som ingdr och storre studier behovs for att
bekrifta resultaten och for att kunna fa en battre forstaelse for vilken intervention
som kan rekommenderas for vilka barn, fordldrar och familjer. Det ar i detta
sammanhang viktigt att understryka att man utifran var studie inte kan dra slut-
satsen att de insatser som ingatt i reguljara insatser inte har nagon effekt. I
jamforelsegruppen ingick vildigt olika insatser, allt frin mycket korta till lingre och
mer omfattande och det varierade vilka familjemedlemmar insatserna riktades till.
Jamforelsegruppen speglar en bredd av interventioner som familjerna som ingick i
studien kunde erbjudas, och vi kan inte uttala oss om de olika insatserna. For att
kunna undersoka effekterna av de olika typer av interventioner som ingick i denna
grupp hade vi behovt ha manga fler deltagare i varje intervention.

Halso- och sjukvardens arbete med barn som anhoriga

I ett internationellt perspektiv ser det vildigt olika ut hur professionella inom hélso-
och sjukvéard arbetar med anhériga. Det allra mest grundlaggande handlar om att
personalen uppmirksammar att det finns anhoriga och har kontakt och
kommunikation med dem. Det kan ocksd handla om att de anhoriga gors delaktiga i
planeringen av varden for patienten. Personal kan ocksé arbeta med insatser riktade
direkt till de anhoriga, allt fran att bedéma deras behov till att erbjuda
psykoedukativa insatser eller annat psykosocialt stod. I de familjer dir de anhoriga
behover mer omfattande stod som inte kan ges inom verksamheten, kan det bli
aktuellt att personalen ar behjilplig med att hdnvisa eller remittera dem vidare [63].
Hur arbetet med anhoriga utformas beror till stor del pa landets lagar och riktlinjer.
I Sverige finns det i likhet med flera andra nordiska lander en bestimmelse i hilso-
och sjukvardslagen som tydligt ldgger ansvar pa personal som méter vuxna patienter
att identifiera om de har minderdriga barn och att beakta barnens behov av
information, rad och st6d.

Ldngt ifran alla anhériga barn identifieras

For att ta reda pa hur lagens intentioner hade omsatts i en klinisk vardag undersokte
Priebe och Afzelius [5, 6] andelen anhériga barn som identifierades inom vuxen-
psykiatri ndgra ar efter att bestimmelsen inférdes. Forfattarna hade Psykiatri
Skéanes riktlinjer som utgdngspunkt och hamtade uppgifter frdn en befintlig
patientdatabas. Undersokningen var en totalundersokning av de personer som var
registrerade som patienter och som var aktuella inom 6ppen- eller slutenvird under
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en viss tidsperiod. Det som undersoktes var hur minga minderariga barn som hade
registrerats i databasen, vilka insatser dessa barn och foraldrar hade fatt, samt
fordelningen pa foraldrarnas kon, alder, diagnos, typ av vard och verksamhet samt
barnets dlder. Tvd matningar gjordes, r 2013 och 2014, och en uppfoljning gjordes
ar 2016. Ar 2013 var 29 677 patienter aktuella, och antalet barn som var registrerade
var 12,5 procent. Aret dirpa var 29 972 patienter aktuella och antalet registrerade
barn 12,9 procent [6]. For ar 2016 var andelen patienter dar minst ett barn
registrerats 13,9 procent [5].

Resultaten visar en viss 6kning av antalet registrerade barn 6ver tid, men tyder
samtidigt pa en underrapportering av antalet patienter som har minderariga barn i
patientdatabasen, om man utgir ifrdn att studier visat att ca 30 procent av
patienterna inom vuxenpsykiatri har minderariga barn [17]. Aven i Norge, som har
en liknande lagstiftning som Sverige, visar studier att patienternas minderariga barn
registreras i lagre omfattning 4n vad som forvéntas [64, 65]. I Norge har det dock
skett en Okning av antalet minderariga barn som identifieras och av antalet
professionella som rapporterar att de fragar patienterna om de har barn [65, 66],
vilket till stor del beror pa och ar beroende av fortsatt implementering av lagen och
utbildningsinsatser for de professionella.

Fa familjer far barnfokuserade insatser

Socialstyrelsen forordar att alla barn till fordldrar som har ett allvarligt psykiatriskt
tillstdnd kan behova en basniva av information och generella rdd, medan en mindre
andel behGver mer specifika rad eller stodinsatser [67]. I registerstudien fran
Psykiatri Skane undersoktes hur stor andel av de patienter dir det fanns registrerat
minderdriga barn, som ocksd hade fitt en insats med fokus pa barnen [12]. Som
barnfokuserad insats riknades sddant som vuxenpsykiatrins behandlare genom-
forde tillsammans med patienten, patientens partner eller barnen. Dit horde att ge
information, Fora barnen pa tal, Beardslees familjeintervention, samtal med foralder
och barn och samtal med barn utan fordlder. Kontakt med socialtjansten och kontakt
med barn- och ungdomspsykiatri riknades ocksd in som barnfokuserad insats. I
studien framkom att endast en fjardedel av de patienter dar det fanns minderariga
barn registrerade, hade fatt en sddan barnfokuserad insats. Den insats som var
vanligast forekommande var information, ungefir en femtedel av de familjer dar
barn registrerats hade erhéllit detta. Fler kvinnliga patienter med minderariga barn
fick barnfokuserade insatser 4n manliga patienter. Familjer med smé barn fick mer
sdllan insatser an familjer med dldre barn [12].

Registerstudien i Skane genomfordes nagra ar efter att bestimmelsen infordes, men
tvad mer nyligen publicerade studier fran Norge finner fortfarande samma monster,
att fa insatser inriktade p& barn och familj ges inom vuxenpsykiatri i Norge och att
det inte sker i den utstrickning som kan forvéntas utifran hur lagen ar skriven [64,
65]. Givetvis kan det vara si att alla insatser som faktiskt ges inte registreras i
journalerna. Resultatet fran savil den svenska som de norska studierna tyder dock
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pa att betydligt fler insatser inriktade pé barn, férdldrar och familj skulle behdva ges
inom vuxenpsykiatri.

Samverkan med andra verksamheter

Nir inte insatser inom en verksamhet ar tillrdckliga kan samverkan med andra
verksamheter forbittra situationen for bade barn och fordldrar. Det finns flera
lagrum utéver bestimmelsen i halso- och sjukvéirdslagen som uppméarksammar
barns och familjemedlemmars behov och som verkar for att familjen far adekvata
insatser, sdsom till exempel anmailningsplikten (14:1) i socialtjanstlagen [68] och
barnkonventionen [69]. I en intervjustudie med personal inom socialtjinsten
belyses att kunskapen om psykisk ohilsa och hur de ska bemoéta fordldrar med
psykiatriska tillstdnd inte alltid &r tillracklig. Samarbete mellan socialtjanst och
vuxenpsykiatri upplevdes darfor som angeligen, men beskrevs som svér att
genomfora [11].

I den tidigare ndmnda registerstudien i Psykiatri Skdne undersoktes dven hur stor
andel av de familjer som fatt en barnfokuserad insats som ocksa var aktuella for
négon form av samverkan [12]. Samverkan definierades i studien som kontakt med
socialtjansten eller barn- och ungdomspsykiatri (BUP). Bland de barn som var
registrerade och som fick en barnfokuserad insats var det 13 procent som var aktuella
for samverkansinsatser. Samverkan med BUP var lag 6ver lag (3,7 procent). Bland
de fordldrar som erhallit ndgon form av barnfokuserad insats var samverkan
vanligare forekommande, dn for de foraldrar med barn som inte fatt sddana insatser
av varden. Sannolikheten fér samverkan med andra myndigheter var mer dn fem
ganger storre om vuxenpsykiatrin hade genomfort en barnfokuserad insats, jamfort
med om ingen sddan insats genomforts.

Faktorer som kan pdverka om barn som anhériga uppmdrksammas och fér stéd

Ménga olika faktorer kan bidra till att anhoriga barn inte uppmirksammas i den
omfattning som de borde. Olika organisatoriska hinder som lyfts fram i forskning ar
att personal inte upplever att de har tid att utféra uppgiften eller att de har en alltfor
belastad arbetssituation [70, 71]. Det tar ocksa tid att implementera nya lagar,
riktlinjer och rutiner [72] och det ar avgorande att chefer och andra ansvariga tar en
aktiv del i att se till att lagen omsitts i klinisk verksamhet och stodjer medarbetare i
hur de ska prioritera sitt arbete [70]. Andra hinder som lyfts fram handlar om brist
pa utbildning och kompetens hos medarbetare, men dven att behandlare kan vara
oroliga for att det ska paverka den terapeutiska alliansen negativt att stilla frigor om
barn och foraldraskap [73]. For fordldrar med psykiatriska tillstdnd ar dock fragor
om fordldraskap och barn centrala &mnen; de 6nskar stod i att vara s& bra foraldrar
de kan och manga uttrycker oro for sina barn [74]. Flera studier visar att personal
inom verksamheter som moéter allt frdn nyblivna fordldrar till vuxna med
psykiatriska tillstdnd spelar en viktig roll for om barn som anhériga och familjer far
stéd. I intervjuer med personal framkommer att de ofta balanserar mellan vems
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intresse de ska prioritera och att de di viljer den vuxne patienten [10, 75].
Personalen ar ofta medveten om att deras patienter har barn, men har inte tillracklig
kunskap och erfarenhet av att arbeta tillsammans med andra verksamheter som kan
erbjuda insatser som behovs [10, 76].

Diskussion och avslutande reflektioner

I Sverige finns det idag tydliga och starka incitament for hilso- och sjukvarden att
uppmirksamma barn som anhoériga utifrdn lagar, riktlinjer, folkhdlsomal och
forskning, men mycket tyder pé att arbetet med barn som anhériga dnnu inte har
fatt genomslag fullt ut i praktiken. Nagra ar efter att bestimmelsen om barn som
anhoriga lagts till pekade registerstudier pa att det var 1angt ifrédn alla anhoériga barn
som identifierades inom specialiserad vuxenpsykiatri och det var en 1ag andel som
fick barnfokuserade insatser eller var aktuella for samverkansinsatser [6]. Aven om
studierna ligger ett antal ar tillbaka i tiden s& visar liknande, mer nyligen publicerade
norska studier, pa att det fortsatt verkar vara samma monster inom vuxenpsykiatri
och i Sverige har det i den offentliga utredningen "Starkt stod till anhoriga” [77] fran
ar 2024, lyfts fram att det behovs fortsatta atgiarder for att 6ka kunskaperna om hur
anhoriga barn kan uppmérksammas och stédjas inom hilso- och sjukvarden.

For att sdkerstilla att barn som &r anhoriga till patienter inom hilso- och sjukvarden
identifieras ar lagar och riktlinjer en viktig forutsattning. Hur de anhoriga barnen
dokumenteras kan dock skilja sig &t mellan olika verksamheter och regioner. For att
sdkra att anhoriga barns behov beaktas kan det vara viktigt att barnen dokumenteras
i fordldrarnas medicinska journal. Barns behov kan ocksé fordndras i takt med 6kad
alder eller utifran att det sker forandringar i foralderns tillstdnd. Att dokumentera
barnen ir ett sitt att sdkerstélla att deras behov foljs upp 6ver tid.

Utifrén att det ar fordldern som &r patient inom vuxenpsykiatri, ar det samtal med
fordldern som ar startpunkten for att undersdka barnens behov. Frigor behover
stillas om hur barnen har det i skolan, pa fritiden och hemma, och vad det finns f6r
stod runt barnet och familjen. Det dr ocksa viktigt att ta reda pa vad barnen vet om
foralderns situation, vad barnet har f6r behov av information, rdd och st6d, samt om
det finns nagon oro for barnen. I detta sammanhang &r det ocksd viktigt att
informera om barns rattigheter och utforska féralderns behov avinformation om vad
anhoriga barn kan behova. Viktiga omraden att fraga fordldrar om handlar 4ven om
hur de upplever fordaldraskapet och om fordldern behover mer rad eller stod i sin
fordldraroll, samt erbjuda eller informera om var de kan fa tillgang till detta. Det kan
ockséd finnas behov av att, med fordlderns samtycke, traffa barnet enskilt eller
tillsammans med fordldern eller hjidlpa barnet, fordldern eller familjen vidare till
stod inom andra verksamheter.

Aven om barn som anhériga pa gruppniva har en forhojd risk for psykisk ohilsa,
behover man ta reda pa hur det ser ut for det enskilda barnet for att forsta dess
behov. Vikten av att kartldgga ménga risk- och skyddsfaktorer inom olika omraden

305



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

relaterade till barnet, fordldern, familjen och omgivningen var nagot som resultaten
frdn den nationella forskningsstudien inom vuxenpsykiatri belyste [9]. Genom att
kartldgga risk- och skyddsfaktorer i barnets liv kan den professionella f& forstaelse
for familjens helhetssituation, vilket ger viktig information om vilka omréden
familjen behover stod inom, men ocksa vilka resurser och styrkor som man kan
bygga vidare pa och stirka.

I vissa familjer kan barnens behov handla om att de behéover information och rad,
medan det i andra kan behovas mer stod till barn, fordldrar eller hela familjen.
Forebyggande insatser till barn som anhoriga kan ocksa ges indirekt, genom att ge
stod till fordldrarna, eller direkt genom att insatsen dven riktar sig till barnen. I
effektstudien som vi genomfort inom vuxenpsykiatri undersokte vi effekten av tva
manualbaserade forebyggande interventioner, Beardslees familjeintervention och
Fora barnen pa tal, jaimfort med andra typer av forebyggande insatser som familjer
kunde fa i reguljar verksamhet inom specialiserad vuxenpsykiatri [8]. I vissa
reguljara insatser deltog barnen direkt, medan det i andra insatser handlade om
indirekt stéd genom fordldrarna. Sammantaget stodjer studiens resultat fortsatt
anviandning av bide Beardslees familjeintervention och Fora barnen pa tal for att
forebygga att anhoriga barn utvecklar psykiska besvar pa kort sikt och for att starka
fordldrars tilltro till sig sjdlva som foréldrar, vilket i sin tur kan péverka barnens
utveckling positivt. De tvd manualbaserade interventionerna har likheter, men dven
skillnader och dven nér studier visar att en intervention pa gruppniva har goda
effekter, innebar det dock inte att den passar for alla. Det unika barnet och familjens
behov och situation behover alltid beaktas och inom olika verksamheter behover det
finnas olika metoder med forskningsstod for att kunna moéta olika familjers behov.

Omsorgs- och delaktighetsperspektiv

Kapitlet har sin utgdngspunkt i hur vi kan uppmérksamma och erbjuda insatser som
kan minska risken for att barn som ar anhoriga inom vuxenpsykiatri utvecklar en
egen problematik. Med denna utgéngspunkt tar vi ett omsorgsperspektiv, som utgar
fran att barn ar under utveckling och darmed sarbara och i behov av vuxna som
ansvarar for att de skyddas och far sina behov tillgodosedda for att framgangsrikt
utvecklas ut ur barndomen [78]. Samtidigt fingar omsorgsperspektivet inte barnens
perspektiv och aktorskap, det vill sdga barnets kompetens och ritt att paverka sitt
liv, det som ocksé kallas delaktighetsperspektivet [78]. Dessa tva perspektiv star inte
i motsittning till varandra och de dr bada representerade i barnkonventionen, vilket
pekar pa vikten av bada perspektiven [79].

P& senare ar har barns ritt att delta i forskning, alltsa ett delaktighetsperspektiv,
aktualiserats. Enligt den svenska etikprévningslagen [80] som reglerar forskning
som avser manniskor ska virdnadshavaren (eller bida vardnadshavare vid gemen-
sam vardnad) f& information om och ge samtycke till barnets deltagande i forskning,
om barnet ar under 15 &r. Ungdomar som &r mellan 15 och 17 &r och som inser vad
forskningen innebir for dem, ska sjidlva informeras och besluta om sitt deltagande.
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Barn ses som sérbara personer dir riskerna med att delta i forskningen kan forvantas
vara hogre dn for andra och dir skilen for deras deltagande behover sarskilt
redovisas [81]. I lagstiftningen betonas alltsa ett skyddsperspektiv ndgot mer &n ett
delaktighetsperspektiv. I vart nationella forskningsprojekt anstrangde vi oss for att
fa in skattningar frdn barnen om deras méende och hur de upplevde sin familje-
situation, men sammantaget fick vi in sa fa svar att det inte var mojligt att anvinda
dem som vi 6nskat. Samtidigt ar det viktigt och en rattighet for barn att fa gora sina
roster horda dven i forskning, vilket pekar pa att de studier vi gjort behover
kompletteras med studier med ett tydligt fokus pa att finga barnens perspektiv pa
att vara anhorig till en fordlder inom den specialiserade vuxenpsykiatrin. Har kan
man dock tdnka sig att andra kvalitativa eller mixade metoder kan vara mer lampade.

Verksamhetsbaserade studier och implementering

Det ar dven av yttersta vikt att verksamhetsbaserade studier genomfors, dd denna
typ av studier bidrar med kunskap om de patienter och familjer som behandlare
moter i sitt dagliga arbete, samt om hur olika metoder fungerar i en klinisk vardag
[54]. Baserat pa vara erfarenheter av att bedriva praktiknira forskning vill vi dock
belysa de utmaningar som finns for att genomfora studier i pigdende klinisk
verksamhet. I denna typ av studier ar forskare beroende av samverkan med béade
beslutsfattare och professionella inom verksamheterna. Dar kan vi se att det skulle
behovas stiarkta incitament for verksamheter att vara en del av praktiknira
forskningsstudier och att det dr avgorande att ledning och chefer ar delaktiga och
positiva till att det bedrivs forskning i deras verksamheter, samt att medarbetare far
utrymme att arbeta med forskning pa arbetstid.

Vi har i det hir kapitlet visat att det finns alltmer forskning till stéd for olika
forebyggande interventioner som kan bidra till att uppmarksamma behov och ge
st6d till barn som lever med foradldrar med psykiatriska tillstind. Det ar positivt att
det inom vuxenpsykiatri i Sverige finns metoder som kan anvindas som stod for
barn, foraldrar och familj. Samtidigt ar det inte tillrackligt att metoderna finns, utan
det blir ocksa en fraga om att de implementeras och hur de implementeras, det vill
sdga att man gor en skillnad mellan kvaliteten och egenskaperna hos en intervention
och hur den har implementerats [82]. Implementering bor inte ses som en enskild
héandelse som &r avklarad och slutférd nir en intervention borjar anviandas, utan
snarare som en kontinuerlig process over tid och som innehaller olika specifika
implementeringsstrategier under olika faser avimplementeringsprocessen [83]. Det
kan till exempel finnas behov av anpassningar av innehall eller utférande av
interventionen i fraga, mer utbildning av de som utfor interventionen, eller mer eller
annan aterkoppling till de verksamheter och personer som berors av intervention
som implementeras, mer eller annan handledning till de som utfor den.

Andra implementeringsstrategier ar att brukarna engageras dn mer i implementer-
ingsprocessen, det kan behovas fler eller kanske farre personer och verksamheter
som involveras, eller sd behovs forandringar i ledning eller administrativt och dven
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finansieringsformerna kan behova ses 6ver [83]. Med detta sagt ar det viktigt att
konstatera att implementeringsprocessen inte kan goras till en fraga om den enskilda
medarbetarens individuella ansvar och kompetens, utan att det kravs ett ledarskap
och organisatoriska forutsiattningar som ger mandat, forutsattningar och stod till de
enskilda medarbetarna att anvidnda metoden [72].

Fler barn, fordldrar och familjer behéver uppmérksammas och erbjudas stod

Utifran den forskning som vi som grupp bedrivit inom vuxenpsykiatri vill vi trycka
pa att barn, fordldrar och familjer beh6ver uppmérksammas i hogre utstrackning,
aven om vi ocksd kan se att utvecklingen har gatt framét. Det finns idag en okad
medvetenhet om anhoriga barns behov inom specialiserad vuxenpsykiatri och det
finns metoder for att minska risken att barnen utvecklar egen psykisk ohilsa. Men,
det finns mer att gora for att se till att alla barn uppmirksammas och att alla barn
far tillgdng till information, rad och stod som de behover for att utvecklas och mé
bra. For att detta ska ske behover det forutom kompetens hos personalen finnas
organisatoriska forutsattningar samt stod fran ledningen. Det behover sidkras att det
finns rutiner for att identifiera barnen och att tillgédngen till information, rad och stod
ar jamlik oavsett var i landet du bor. Aven om det finns nationell lagstiftning och
rutiner och policys pa Gvergripande nivé i olika regioner, s ar det ocksa vardgivarens
ansvar att se till att det finns lokala riktlinjer och rutiner for arbetet pa varje enskild
enhet. For att arbeta fram sddana finns det idag bra informations- och stédmaterial
pa Socialstyrelsens webbplats (www.socialstyrelsen.se/ser-du-mig/) och Nationellt
kompetenscentrum anhoriga, Nka (anhoriga.se) erbjuder pa sin webbplats fakta,
metoder och verktyg for behandlare, men dven information som vénder sig direkt till
barn och ungdomar.

For att minska risken for att barn som anhoriga inom vuxenpsykiatri utvecklar
psykisk ohilsa kan forebyggande interventioner som redan ar implementerade i
verksamheterna anvandas och det ar viktigt att uppratthélla tillgangen till personal
som ar utbildad i sddana metoder. Under projekttiden fick vi till oss att ménga
behandlare som var utbildade i Beardslees familjeintervention och Fora barnen pa
tal inte lingre fanns kvar inom verksamheterna och det ar oklart hur spridda
metoderna ir idag eller om ny personal utbildas i metoderna. Har ser vi ett stort
behov av samordning pa nationell nivd av vem som forvaltar de olika metoderna, fér
att klargdra var man kan fa utbildning och handledning i de olika metoderna och for
att tillgdngen ska sdkras. Detta behovs dven for att kvalitetssdkra hur de utfors och
av vem.

Avslutningsvis vill vi dven lyfta att resultaten fran vara studier inom specialiserad
vuxenpsykiatri har betydelse for andra verksamheter som moéter fordaldrar med
psykiatriska tillstind. Bestimmelsen om barn som anhériga giller for hela halso-
och sjukvarden och inom till exempel primarvard vardas en stor grupp patienter med
psykiatriska tillstind, men arbetet med barn som anhériga &r inom denna
verksamhet mycket begransat [84]. Det finns stora behov av att utveckla arbetssatt
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och hitta rutiner for att uppmirksamma och stédja barn, fordldrar och familjer.
Ytterligare en grupp som vi vill lyfta fram ar familjer dar bade fordlder och barn
samtidigt har psykiatriska tillstind som b&da behéver behandling for. Aven for
denna grupp av familjer finns det ett stort behov av att utveckla former for
bedomning, behandling och samverkan mellan verksamheter, som idag ar mycket
bristfallig [85, 86].

Summary

Children as Next of Kin of Parents Treated in Specialised Adult Psychiatry

This chapter focuses on children as next of kin to parents undergoing treatment
within specialised adult psychiatry. It highlights that many children grow up with
parents diagnosed with a psychiatric condition, approximately one-third of adult
psychiatry patients have children that are minors. Extensive research has shown that
these children are at an increased risk of developing mental health issues themselves.

Findings from a national study conducted by the authors showed that children of
parents treated for depression, anxiety, or bipolar disorder within specialised adult
psychiatry had significantly higher levels of mental health symptoms compared to
children in the general population. About one-third of the children were reported to
have symptoms severe enough to require treatment of their own. Contributing
factors included younger child age and low parental confidence in their parenting
abilities. Additionally, the presence of multiple risk factors in the child’s
environment further increased the likelihood of mental health issues.

The chapter also presents findings on the effectiveness of Beardslee's Family Talk
Intervention and Let’s Talk about Children. These preventive interventions were
shown to reduce the risk of children developing mental health problems and were
shown to provide parents with valuable support in their parenting role. The findings
support their continued use within specialised adult psychiatry.

Furthermore, the chapter summarises results from register-based studies that
examined the implementation of legal provisions in clinical practice— specifically,
how many children were identified in adult psychiatry, how many families received
child-focused interventions, and how often collaboration occurred with other
relevant services. The results indicated that far from all children were identified and
that relatively few families were offered support measures.

The chapter aims to disseminate research-based knowledge about this group of
children and their life situations, with the goal of improving support for children as
next of kin, their parents, and their families within specialised adult psychiatry and
related services. The authors conclude with reflections and recommendations for
how this can be achieved.
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15. Att leva ett liv som alla andra — men anda
inte riktigt: Att ha en fordlder med dovblindhet.

Moa Wahlqvist, Maria Bjork, Karina Huus,
Ann-Sofie Sundqvist, Agneta Anderzén
Carlsson

Sammanfattning

I Sverige lever cirka 2000 personer med dévblindhet. En del av dem ar foraldrar.
Kunskapen om hur det ar att vara barn till en fordlder med dovblindhet dr begransad.
Inte desto mindre ar det viktigt att 6ka kunskapen inom detta omréde. Det ar ocksa
viktigt att 6ka kunskapen om vilka behov och strategier fordldrarna har for att kunna
utéva sitt foraldraskap och frimja barnets hilsa och utveckling. Okad kunskap Ar
speciellt viktig i en tid med ekonomiska &tstramningar, dar personer med dov-
blindhet riskerar att i mindre utstrackning beviljas det samhaélleliga stod de 6nskar.

I detta kapitel beskriver vi, ur barnets och ur foridldrarnas perspektiv, hur det ar att
vara barn i en familj dar en fordlder har dévblindhet. Huvudsakligen baseras kapitlet
péa aktuell svensk forskning. Barn och féraldrar har intervjuats om sina erfarenheter
och besvarat enkiter om livskvalitet, kdnsla av sammanhang och familjeklimat.
Resultaten visar att barn till fordldrar med dovblindhet lever ett vanligt liv — men
anda inte. Barnen beskriver att de lever ett familjeliv precis som sina vénner och att
de agerar som andra barn. De beskriver ocksa att deras liv i vissa avseenden ar olikt
andras, och att de maste anpassa sig efter foralderns behov. Barnen beskriver att de
behover finnas dar for fordldern och att de hjélper och skyddar fordldern fran att
skada sig. Det kan ta sig uttryck genom att barnen stddar undan sina leksaker eller
lagger tillbaka saker pa sin forutbestimda plats. Barnen gor det for att fordldern inte
ska snubbla pa leksakerna och for att de latt ska kunna hitta saker, vilket barnen
upplever skapar en trygghet hos fordaldern. Barnen kan ocksd uppleva sig
kanslomissigt paverkade och de beskriver kinslor av frustration, medkénsla och ett
behov av stod. En del upplever ekonomiska pafrestningar pa grund av fordlderns
funktionsnedsittning.

Foréaldrarna beskriver att de har ménga strategier som de anvénder i sitt foridldra-
skap, och att de far st6d fran familj, vinner, barnets larare etcetera. De dr medvetna
om att deras barn kanske tar lite storre ansvar dn andra barn, men vill inte att barnet
ska ta for stort ansvar i hemmet. Fordldrar kan uppleva att de inte alltid har fatt det
sambhélleliga stod som de behovt i olika faser av sitt fordldraskap, vilket oroar dem i
relation till barnets ritt till hdlsa och utveckling.
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Barn till fordldrar med dovblindhet har i detta kapitel getts en rost. For att kunna
hjalpa dessa barn behover professionella som moter fordldrar med dovblindhet
(exempelvis inom habilitering/rehabilitering) friga om de har barn och ocksa
identifiera om barnen behover extra stod. Detsamma giller de professionella som
moter dessa barn i deras vardagsmiljo (sdsom i skola, elevhilsa och barnhalsovard).
I tillagg behover fordldrars behov av stod i sitt fordldraskap tillgodoses, for att
minska risken for att deras dévblindhet negativt paverkar barnets ratt till hilsa och
utveckling. Samverkan mellan olika instanser kan vara nédvandig.

Inledning

I detta kapitel kommer vi att, ur barns och foridldrars perspektiv, beskriva barns
livssituation nar en forialder har dévblindhet. Huvudparten av kapitlet bygger pa ett
svenskt forskningsprojekt som studerade hilsa och familjeklimat i familjer dar en
foralder har dovblindhet. Skilet till att vi huvudsakligen utgér fran vart forsknings-
projekt ar att det i princip helt saknas annan forskning inom omrédet. I slutet av
kapitlet presenteras tva fiktiva fallbeskrivningar med tillh6rande diskussionsfragor.
Tanken med fallbeskrivningarna &r att de ska bidra till en forstaelse for hur barn i
olika aldrar kan uppleva sin vardag tillsammans med en fordlder med dévblindhet.
De kan ocksa utgora en grund for reflektion over vilket stod professionella skulle
kunna erbjuda ber6rda barn, endera direkt eller genom stod till fordldrar eller hela
familjen. En sddan reflektion kan vara individuell, men kan ocksé ske i en arbets-

grupp.

Kapitlet riktar sig framst till professionella som méter barn vars fordlder har
dovblindhet och till professionella som har till uppgift att erbjuda stéd och insatser
till féraldrar med dovblindhet. Kapitlet kan ocksd lasas av familjemedlemmar i
familjer dar en foradlder har dovblindhet. Eftersom dovblindhet dr ovanligt s& kan
kapitalet bidra till att 6ka den generella kunskapen i samhillet avseende dévblindhet
och hur det kan upplevas att leva i en familj dar en fordlder har dovblindhet.

Doévblindhet och familjeliv

For mig dar det normalt, for det har varit sa i hela mitt liv. SG
det dringenting. Jag tycker det dr lite onormalt att ha en seende
fordlder, sG det dr nog inget speciellt. Jag ser ju inte min
fordlder som handikappad eller funktions... Ja, min fordlder
har ju funktionshinder men jag ser inte det som konstigt eller
annorlunda for det blir ju normalt for mig eftersom jag har haft
samma fordlder sedan jag var liten.

Det ovanstdende citatet dr himtat frin en intervju med ett barn vars foralder har
dovblindhet [1]. Att leva i en familj dar en férdlder har en funktionsnedsattning,
sdsom dovblindhet, péverkar barnets uppvidxt pa olika sidtt [2-4]. Eftersom
dovblindhet &r en relativt ovanlig funktionsnedséttning ar det ovanligt att ha en
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fordlder med dovblindhet. Darfor kan det vara s att vuxna i barnets narhet saknar
kunskap om dovblindhet, liksom kunskap om hur féralderns dévblindhet paverkar
barnet och familjen. Kunskap kan ocksa saknas om vilket stod barnet och familjen
kan behova for att fi ett fungerande vardagsliv, som framjar barnets utveckling och
hilsa. Enligt FN:s konvention om barnets rattigheter ar alla barn lika mycket varda
och har samma rattigheter. Barn har ratt till hilsa och utveckling, och vid beslut som
ror barn ska barns basta beaktas. Barn har ocksa ratt att komma till tals i frigor som
berér dem [5]. Detta géller alla barn, d&ven barn vars fordlder har dévblindhet.

I Sverige uppskattas ungefar 2000 personer leva med dévblindhet, men det saknas
statistik om det exakta antalet. Personer med dovblindhet har en kombinerad syn-
och horselnedsittning av en sddan grad att det paverkar vardagen, pa olika sitt och
olika mycket i olika situationer. Dovblindhet behover inte betyda att personen helt
saknar syn eller horsel, utan en del har bade syn- och horselrester. Det dr dock vanligt
att synen och/eller horseln forsdmras 6ver tid. Dévblindhet forekommer i alla aldrar
och de individuella variationerna ar stora. Nar i livet dovblindheten intréaffar far
betydelse for de konsekvenser som uppstar, vilket kan paverka mojligheterna till ett
aktivt, delaktigt och sjdlvstandigt liv. Syn och horsel ar véra framsta sinnen nar det
giller att kommunicera med andra, ta del av information och kunna orientera oss i
var omgivning, liksom for att forflytta oss pé ett sdkert sitt. Samtidig nedsattning i
béda sinnena innebér att mojligheten att kompensera for till exempel synnedsitt-
ning med hjélp av horsel, och vice versa, blir begransad. For manga blir det taktila
sinnet, det vill siga kinseln, viktigt for att kunna ta del av det som sker i omgivningen
och for att kommunicera med andra. Att anvédnda vit kidpp vid orientering och
forflyttning, ldsa punktskrift eller att kommunicera via taktilt teckensprdk ar nagra
exempel pa hur det taktila sinnet kompenserar for nedsattningarna i syn- och horsel.

Personer med dovblindhet kan behéva olika typer av stod och insatser fran samhillet
for kommunikation och fér att kunna vara delaktiga i vardagen, arbetsliv och
familjeliv. Exempelvis kan de behéva dévblindtolkning, ledsagning eller personlig
assistans. En del av sddant stod dr behovsprovat och regleras i lagstiftning, sdsom
exempelvis Socialtjanstlag (2001:453) [6], forkortad SoL och Lag (1993:387) om
stod och service till vissa funktionshindrade, forkortad LSS [7]. En nationell
utvirdering av LSS har pavisat att olika kommuner i praktiken tillampar lagstift-
ningen pa olika satt [8]. Annat stéd som kan erbjudas personer med dévblindhet ar
tekniska hjalpmedel eller insatser fran hilso- och sjukvéarden, i form av habilitering
eller rehabilitering. Stodet syftar till att lara sig nya strategier for att leva med de
konsekvenser som dovblindheten innebar.

Vuxna personer med dovblindhet har en 6kad risk for negativ paverkan pa hilsa och
vialméaende [9, 10]. Studier har visat pa samre fysisk och psykisk hilsa, med symptom
som till exempel huvudvark, viark i nacke och axlar, trétthet, depression och
sjalvmordstankar, i jamforelse med befolkningen i 6vrigt. Problem med tilltro till
andra ménniskor, och att inte ha négon att dela tankar och kénslor med har ocksé
rapporterats [11-14]. Den forskning som har rapporterat om halsofrimjande aspek-

319



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

ter for hilsa och valmaende hos personer med dévblindhet har beskrivit tilltro infor
framtiden och till den egna kapaciteten. Vidare rapporteras att individerna har en
formaga att anpassa sig till nya situationer och forutsattningar i livet som uppstar pa
grund av dévblindheten [15, 16]. Delaktighet och att kdnna sig inkluderad i sociala
sammanhang och i samhillet har ocksa beskrivits ha positiv padverkan pa hélsa och
valmaende [17].

Om vi betraktar en familj som en helhet diar familjemedlemmarna ocksd utgor
fristdende delar ar det rimligt att anta att alla medlemmar i familjen paverkas om
négon i familjen har dovblindhet. Hur de péverkas kan dock variera och ar beroende
av en mangd faktorer, sdsom egen personlighet, lder och erfarenhet, vilka som ingér
i familjen samt vilket stod eller resurser de har tillgdng till. I den begrinsade
forskning som finns om familjeliv nédr en fordlder har dévblindhet har det fram-
kommit att paverkan pé de olika individerna kan vara negativ, men ocksa att det
finns positiva aspekter. Wahlqvist och kollegor identifierade i en svensk studie att
den hilsorelaterade livskvaliteten var negativt paverkad for bade barn och forildrar
i familjer dar en fordlder har dévblindhet. Fordldrar med dovblindhet var de som
skattade sig ha samst livskvalitet. I samma studie framkom att kinsla av samman-
hang var negativt paverkad, men samtidigt uttryckte de olika familjemedlemmarna
en hog grad av nidrhet nir de beskrev sitt familjeklimat. Narheten som familje-
medlemmarna beskrev var kopplad till upplevelser av trygghet, harmoni och virme
inom familjen. I studien fann man ocksd att familjemedlemmarna upplevde
bristande spontanitet och framfor allt férdldern med dovblindhet kunde uppleva
kanslor av kaos i familjelivet [4].

Nir partners till fordldrar med doévblindhet intervjuades om fordldraskap och
familjeliv beskrev de hur doévblindheten stindigt var narvarande i familjen. De
berittade att de ofta avstod frén egna behov av aktiviteter eller tid for aterhdmtning,
till forman for att vardagen i familjen ska fungera. For att frimja sammanhéllningen
i familjen forsokte partnern finna familjeaktiveter dar alla familjemedlemmar kunde
delta [18].

I familjer dér ett barn har dovblindhet beskrivs hur syskon péaverkas av situationen
béade psykologiskt och socialt. Syskonen kan uppleva kinslor av att vara utanfor eller
vara generade over syskonet som har dovblindhet. Samtidigt beskrivs att de tar ett
stort ansvar inom familjen, ibland i en sddan omfattning att det péaverkar
relationerna till andra utanfér familjen [19]. P4 sa sadtt kan det finnas likheter i
upplevelser av att ha ett syskon med dovblindhet och att leva med en féralder med
dovblindhet. Sannolikt finns det ocksé skillnader, i och med en fordlders specifika
roll i forhallande till sitt barn.

Barns beskrivningar av sitt vardagsliv

Hur beskriver svenska barn som lever i en familj med en férdlder med dévblindhet
sitt vardagsliv? Precis som titeln pé detta kapitel indikerar, sa uttrycker de att det ar
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en naturlig del av deras liv att deras fordlder har dévblindhet. De menar att de lever
samma liv och har samma forutsittningar som andra barn. Trots detta, fann man
béde i var intervjustudie, liksom i en studie fran Nederldnderna att vardagslivet for
barn vars forilder har dovblindhet, i vissa avseenden skiljer sig fran andras, i bade
positiv och negativ bemarkelse. Vissa barn beskriver att de upplever att andra barn
ser dem som annorlunda, eftersom deras foralder har dévblindhet. Att upplevas vara
annorlunda kan for en del barn vara positivt, medan andra hellre vill smélta in och
darfor tycker att det dr jobbigt att ha en fordlder som sticker ut och inte dr precis som
andra forildrar. Detta kan exempelvis péverka barnets vilja att gd pa stan med
fordldern, eftersom barnet kan uppleva att andra méanniskor tittar pa dem och att en
del till och med filler kommentarer om dem [1, 20]. En del barn véljer att beritta for
sina vinner om sin fordlders dévblindhet och andra gor inte det, utan tycker att det
ar ndgot som kompisarna fir uppticka sjilva [1].

Att ha en fordlder med dovblindhet kan paverka barn kédnslomaissigt. De kan uppleva
manga olika kénslor, fran frustration till empati [1, 20]. Fordlderns nedsatta syn och
horsel leder ibland till missforstdnd mellan barn och férdlder. Barnet kan kidnna sig
felaktigt anklagad for att ha gjort ndgot som det inte alls har gjort, vilket kan leda till
frustration. Andra saker som kan gora barnen frustrerade ar att de ménga génger far
upprepa vad de sagt eftersom foraldern kan ha svart att uppfatta det som sags, till
exempel om det dr andra ljud runtomkring [1]. Det ar ocksd frustrerande att
gemensamma aktiviteter, som till exempel att dka och handla, tar vildigt ldng tid och
ofta méste planeras i forviag. Eftersom fordldern med dovblindhet inte far kora bil,
behover inkop och andra aktiviteter 16sas pa annat siatt. Den mesta frustationen ar
dock inte féorknippad med foraldrarna, utan i stéillet i relation till andra manniskor
som inte forstar vad det innebér att ha dovblindhet. Det kan vara kassorskan i kassan
pa matvarubutiken som inte vet hur hon ska tilltala foraldern, eller att manniskor
reagerar med radsla eller okanslighet [1, 20].

En del fordldrar med dovblindhet har ledarhund. En sddan hund ar trdnad i att leda
personer med synnedsittning forbi hinder och visa var det finns exempelvis trappor,
trottoarkanter, Gvergéngsstillen och entréer till byggnader. Att fordldern med
dovblindhet anviander ledarhund nir de vistas ute bland ménniskor upplevs bade
positivt och negativt av barnen. Det positiva ar att hunden bidrar till att fordldern
blir mer sjalvstandig och behover mindre stéd i olika aktiviteter [1, 20]. Det som
upplevs negativt dr att hunden drar till sig uppmarksamhet, vilket kan kdnns som en
belastning. P4 samma sitt kan barnet tycka att det adr negativt nir fordldern
anvander sin vita kdpp nar barnet och fordldern ar ute och gér tillsammans [1].

Barnen kinner ocksd empati for sin fordlder. De kidnner sig ledsna & fordlderns
vagnar nar fordldern har det svart [1, 20], liksom da fordldern inte kan se saker i sin
omgivning eller dela ljudupplevelser med barnet. Barnen beskriver darfor ibland vad
de ser eller hor for foraldern, vilket mojliggor en gemensam forestillning av omgiv-
ningen de vistas i [1].
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Barn till fordldrar med dovblindhet anpassar sig i stort och smatt till féralderns
dovblind-relaterade behov, for att underlitta for dem. Det kan rora sig om allt fran
att de alltid plockar undan saker efter sig for att fordldern inte ska snubbla och gora
sig illa, till hur de kommunicerar med féraldern. Ibland kommunicerar de med sin
fordlder pa talat sprak och ibland med teckensprak. Det innebér att barn i vissa
familjer anvinder olika kommunikationsformer med olika personer inom samma
familj, liksom att kommunikationssittet kan fordandras 6ver tid eller bestdms av olika
omgivningsforhallanden. Ett av barnen i studien av Huus och kollegor beskrev till
exempel att de anvinder talat sprak vid kommunikation med ett syskon, men att de
béda anviander teckensprak nar de kommunicerar med sin foralder [1].

Ibland upplever dldre barn till fordldrar med dovblindhet att de tar pa sig ett
vuxenansvar i sin familj, for att f4 vardagen att fungera. Det finns en risk att detta
paverkar mojligheten att vara tillsammans med kompisar i den utstriackning ung-
domen skulle vilja. Nar barn vars foralder har dovblindhet jamfor sina foraldrar med
andra barns fordldrar, menar de att deras fordldrar generellt behover mera hjilp,
inte minst rent praktiskt. I var svenska intervjustudie med barn i dldrarna 5—19 ar
[1] beskrev barnen att de giarna hjalper till. De beskrev att de hjilper fordldern genom
att folja med och handla matvaror eller kldder, leta efter saker hemma, guida
fordldern genom att vara dennes Ogon och ibland teckensprikstolkar de. De
informerar omgivningen om fordlderns dovblindhet, for att andra ska forstd att
fordlderns beteende beror pé att de inte ser och hor bra.

I och med att barn till férdldrar med dévblindhet har en stor medvetenhet om sin
foralders funktionsnedsattning har de god kinnedom om vad som &r svért for dem
och vilka risker som finns i deras omgivning [1, 20]. De manar om att féraldern inte
ska skada sig relaterat till sin nedsatta syn och horsel. Detta innebar bland annat att
barnen stidar undan sina leksaker nir de lekt fardigt, for att fordldern inte ska
snubbla pé leksakerna och ramla, men ocksa att barnen &ar alerta och naturligt
screenar av miljon och syntolkar om det finns hinder i férdlderns véag nar de ar ute
och gar. Barn har ocksé beskrivit att de ser till att foradldern anvinder den vita kippen
nar de ar ute, for att minska risken att foraldern ska skada sig. Genom att vara dar
for sin foralder upplever barnen att de har en kinslomassig narhet till fordldern [1].

Att ha en fordlder med dovblindhet kan 6ka risken for ekonomiska péfrestningar i
familjen, vilket barn kan mairka av. I intervjustudien av Huus och kollegor beskrev
barn att utgifter kopplade till fordlderns dovblindhet kan péverka familjens
ekonomi. I tilligg kan dévblindheten leda till att fordldern antingen &r arbetslds eller
arbetar deltid, vilket i sin tur kan medf6ra att den andra féraldern i hushéllet behover
arbeta 6vertid for att fa ekonomin att ga ihop. Detta kan fa till f6ljd att barnet far
mindre tid tillsammans med den andre fordldern, eller att barnet méaste bidra mera
i hemmet. Minskade ekonomiska forutsiattningar kan ocksa innebara att barnet inte
kan delta i fritidsaktiviteter pa samma sdtt som sina vinner [1].

Aven om barn till férildrar med dévblindhet kan identifiera vissa sirdrag i sina liv
om de jamfor med andra, dr det mycket som ar precis som for andra barn. Barn till
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foraldrar med dovblindhet deltar i samma typer av aktiviteter som andra barn och
precis som andra barn ar det en del som inte dr med i organiserade fritidsaktiviteter.
De tycker om att gora saker som andra barn i samma &lder; de umgés med kompisar,
cyklar omkring ute, lyssnar pd musik eller laser bocker. De tittar pé tv eller spelar
spel med sina foridldrar och dker pa semester. En del har husdjur. Féralderns dév-
blindhet kan, ur barnens perspektiv till och med vara till férdel i vissa fall: de far ga
fore i kon pa nojesfalt, aka taxi till reducerad avgift och de far majlighet att dka pa
lager for familjer dir en foralder har dovblindhet, dar de kan traffa kompisar som
ocksé har en foralder med dovblindhet [1].

Barn till en fordlder med dévblindhet ser sig som vilket barn som helst, men de ar
ocksd medvetna om att det finns vissa saker i deras liv som inte &r precis som for alla
andra barn. Fragan dr d&d om de tycker att de behover négot specifikt stod. I var
intervjustudie [1] frigade vi barnen om det. En del barn uttryckte ett behov av stod
med skolarbete. Andra sa att de inte behévde nédgot extra stod. De ville bli
behandlade som alla andra (det vill sdga som barn vars fordldrar inte har dov-
blindhet). Nagra kidnde att de sjdlva inte behovde ett psykosocialt st6d, men de visste
att andra barn i samma situation var i behov att ett sddant stod. Det psykosociala
stodet som de hade fick de framf6r allt av sin familj och sina vinner, men nagra fick
aven stod genom skolan. I vissa fall foredrog de att prata med sina vanner i stéllet
for sina fordldrar om de var bekymrade Gver nagot.

Att framja barns hélsa och utveckling — foraldrarnas strategier och behov
av stod

I detta avsnitt beskrivs foraldrars strategier for att ta hand om sitt barn och frimja
barnets hélsa, valmaende och utveckling samt deras erfarenheter kopplat till det st6d
de behover i sitt fordldraskap. Foretradesvis bygger texten pa erfarenheter som
fordaldrar med dovblindhet har delat med sig av, men ocksa pa “den andra” foralderns
(partnerns) erfarenhet. En viktig utgdngspunkt ar FN:s konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsittning [21], dar det framgar att personer med
funktionsnedsittning har samma rittigheter att bilda familj som andra. De kan dock,
for att beakta barnets biasta [5] behova stod i sitt fordldraskap. Sddant stod kan
exempelvis erbjudas genom barnhilsovarden (BHV), genom kommunala insatser
eller genom insatser frén sjukvardsregionerna. Fran den forskning som finns
framkommer dock att férdldrar med dovblindhet inte alltid far det stod som de anser
sig behova for att ta sitt fordldraansvar [20, 22]. Det stod som de efterfragar varierar,
bland annat beroende pa barnets alder, fordlderns syn och horsel, tillgang till egna
strategier och den omgivande miljon.

Under graviditet och nyféddhetsperiod behéver en foralder med dévblindhet och
dennes partner foraldraférberedelse och foraldrastod, bade generellt och specifikt
kopplat till de konsekvenser som dovblindheten medfor [18, 22]. Sddant stod ar
indirekt av betydelse for barnets ritt till hilsa och utveckling. Nar barnet ar fott
underlittar det om familjen fir hembesok, i stéllet for att behova ta sig till barnhélso-
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varden for ordinarie besok inom barnhéalsovirdsprogrammet. I nyféddhetsperioden,
nar fordldrarna ska lara kidnna sitt barn och lara sig nya rutiner, kan det underlitta
om béda forildrarna initialt kan vara hemma samtidigt, under en lite langre period
[18]. Aven om forildrar efterfrigar professionellt stod i sitt foraldraskap lir de sig
mycket av andra fordldrar med dovblindhet. Denna kunskap ar viktig for att de ska
kdnna sig trygga i sin fordldraroll och for att de ska kunna ta ansvar for det lilla
barnet [18, 22]. Ett sdtt att ha bra koll pa det lilla barnet 4r att bara barnet i en barsjal,
i stéllet for att ha barnet i en barnvagn. Om man #nda har barnet i en barnvagn kan
det kinnas sdkrare att dra vagnen efter sig. Som forialder kan man da anvianda sin
vita kdpp for en sdker forflyttning och skulle man stéta emot nigot ar det inte
barnvagnen som forst blir traffad [22]. Inomhus, nir barnet ar utanfor féralderns
blickfing eller nir foraldrarna sover, ar taktila baby-larm ett bra hjalpmedel for att
uppfatta om barnet ir vaket och skriker. Kameror i hemmet kan ocksa vara till hjélp.
De mojliggor for en seende partner att se om stod eller hjalp beh6vs hemma, dven da
de ar pa arbetet [18, 22].

Nar barnet blir lite storre och kan forflytta sig sjalvstandigt beskriver en del foraldrar
att det ar viktigt for dem att 1ata barnet leka pa en avgrinsad yta, exempelvis i en
lekhage, eller pa en lekplats som ar omgardad av staket eller hus, som de kidnner vil
till. Den begransade ytan utgor en mojlighet for fordldrarna att veta var barnet dr och
att sikerstilla att miljon ar siker, men kan ocksd innebdra en begrinsning for
barnet. Vidare beskriver fordldrar att de ibland har sitt barn i en sele nir de ar ute,
for att kunna ha barnet nira sig och under uppsikt. Nar fordaldern ska ga ut for att
handla, ar det ldttare att ha uppsikt 6ver barnet om det sitter i en vagn, 4n om barnet
gér sjilv [22]. Aven om forildrar med dovblindhet beskriver att de har mycket
kunskap, erfarenhet och strategier, underlattar det om det finns en seende person
med nar de ar ute med sina barn. Det kan vara barnets andra forilder, far- eller
morfoéraldrar, vanner eller en personlig assistent, alternativt ledsagare. Barnet kan
da fa rora sig lite langre bort fran férdaldern och den andra vuxne kan ta ansvar for
att ha kontroll pa vad barnet gor. Ett sddant stod kan framja barnets mojlighet att
utforska sin omgivning, vilket ar en naturlig del i ett barns utveckling.

Det kan vara svart for foraldern med dovblindhet att 14ta det mindre barnet vara med
niar man lagar mat, eftersom det ar svart att sdkerstilla att barnet till exempel inte
kommer &t vassa knivar eller en varm platta. For att stimulera barnets larande och
skapa gemenskap i vardagen blir det darfor betydelsefullt att barnet i stéllet far gora
hushallssysslor tillsammans med den andra fordldern [18, 22]. Nar barnet ar i
skoléldern kan foraldrar med dovblindhet uppleva nya svarigheter i sitt fordldra-
skap. I intervjustudien av Anderzén-Carlsson och kollegor beskriver fordldrar att de
har svért att hjidlpa barnet med ldxor som kraver syn eller horsel. Foraldrarna kan da
ta hjilp av andra vuxna i sin ndrhet, men de kan ocksa ha en tat kommunikation med
larare for att forsdkra sig om att barnet ges mojlighet till optimal utveckling. Trots
det upplever fordldrar en radsla for att deras barn ska komma efter i skolan pa grund
av fordlderns dovblindhet [22]. Fordldrar med dovblindhet 6nskar fa kontinuerlig
information om sitt barns skolgéng och skolsituation pé ett for dem tillgangligt sitt.
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Vad som bedéms som tillgangligt varierar, men for vissa ar det en forutsattning att
det finns teckensprakstolk vid fysiska moten. Andra sitt att kommunicera kan vara
genom digital kommunikation eller via en anteckningsbok som f6ljer barnet mellan
hemmet och skolan.

En del fordldrar beskriver att de véljer bort fordldraméten och allméin skolinfor-
mation for att det ar svartillgingligt och energikriavande. De prioriterar att delta i
utvecklingssamtal, dar métet sker i mindre grupp och deras barn ar i exklusivt fokus
[22].

Under skoldren ar det vanligt att barn borjar med fritidsaktiviteter, sdsom till
exempel fotboll eller simning. Sddana aktiviteter ska vara mojliga att delta i dven for
barn vars foraldrar har dévblindhet. For forildrar med doévblindhet kan det dock
vara svart att ta sina barn till sdana aktiviteter, sarskilt under morka arstider eller
pa kvillstid, da de ofta har svarare att orientera sig i morker. Ibland far barnen darfor
ta storre ansvar for att ta sig till aktiviteter sjalva, men féraldrarna ordnar ocksé sa
att de kan dka med kompisar, eller sa kan foraldrarna aka fardtjanst med sitt barn.
Om en forilder har beviljats assistans, kan assistenten kora familjens bil med barn
och foralder [22]. Annars &ar det ofta partnern som tar stérre ansvar for barnens
aktiviteter utanfor hemmet [18, 22].

Foraldrar med dovblindhet tycker att det ar viktigt att ha tillgéng till ett gemensamt
sprak i familjen och ser det som en rattighet for barnen att lara sig teckensprak om
fordldern ar teckensprakig. Trots det, beskriver fordldrar i intervjustudien av
Anderzén-Carlsson och kollegor att det varit svart att fa beviljat teckensprak som
modersmalsundervisning, och att det kan forsvara kommunikationen mellan
fordldern med dovblindhet och barnet. Fordldern med dévblindhet upplever ofta att
kommunikationen fungerar béttre i dagsljus med god belysning. I morker ar det
svart med lappavlasning eller att se vad som tecknas [22]. Likasa kan det vara svarare
att uppfatta vad som sdgs nir det ar mycket kidnslor inblandade eller om barnet
kommunicerar snabbt eller slarvigt. I sidana fall far den andra forédldern ta ett okat
ansvar for att lyssna pa barnet och ibland far de agera som medlare mellan férildern
med dovblindhet och barnet, om det skett missforstind i kommunikationen [18].

I dagens Sverige ar det vanligt att barn har en egen mobiltelefon. For férdaldrar med
dovblindhet kan det vara extra viktigt att deras barn har en sddan, for att de liatt ska
kunna komma i kontakt med sitt barn, och vice versa. Darfor fir en del barn en egen
mobil ganska tidigt i forhallande till nir andra barn far mobil. Nar barnet &r i den
aldern att de vill umgés mera med sina vanner och vara hemifran mera ar en vil
fungerande och tillitsfull kommunikation extra viktig. Eftersom fordldrar med
dovblindhet inte kan dka ut och hdmta sina barn eller kontrollera var de &r, pa
samma sitt som andra forildrar, kan kontakten med barnen via sms, eller kontakten
med kompisars fordldrar vara viktig for att de ska kunna ta sitt férdldraansvar och
kinna sig trygga med var barnet dr och gor [22]. Att vaga sldppa i vag barnet ar viktigt
for barnets utveckling, men det ar ocksa en utmaning for foraldrarna.
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Foraldrar med dovblindhet 4r medvetna om att de behover hjalp i vissa situationer
och uppskattar att barnet hjélper till i vardagen. Inte desto mindre férséker bade
fordldern med dovblindhet och den andra fordldern se till att barnets vardagsliv inte
begréansas av foralderns dévblindhet. Det ska finnas tid och utrymme att umgéas med
kompisar och delta i fritidsaktiviteter ocksa [18, 22], for att barnets hilsa och
utveckling inte ska dventyras. Foraldrarna menar ocksa att det ar viktigt att deras
barn fir kunskap om dévblindhet, och att de ges mojlighet att tala om sin situation
som barn till en fordlder med dovblindhet. Sddant stod tycker fordldrarna borde
kunna erbjudas av professionella med kunskap om dévblindhet. Som ett exempel
namns de dovblindteam som finns inom regionerna. I ett sidant stod skulle det
kunna inga en majlighet att triaffa andra barn vars fordldrar har dévblindhet [22].

Foraldrar med dovblindhet och deras partner har manga strategier for att ta sitt
fordldraansvar, for att deras barn ska fa en trygg uppvaxt dar hilsa och utveckling
fraimjas. Inte desto mindre beskriver de ocksi att tillimpningen av aktuell lagstift-
ning ibland kan vara hindrande i relation till barnets bésta. I ledsagning, enligt LSS
ar det inte tillatet att en ledsagare héller koll p4 barn som ar ute och leker
tillsammans med fordlder och ledsagare. Inte heller far en ledsagare vara med och
stotta fordldrar vid kladinkdp till barnet. Trots det finns det foraldrar som vittnar om
att de haft ledsagare som agerat utanfor sitt uppdrag och varit behjalpliga i sddana
situationer. Sddant st6d beskrivs som vildigt vardefullt for fordldern och i forlang-
ningen ocksé for barnet. Vissa foraldrar har blivit beviljade personlig assistent som
kan ge stod i hemmiljon. Det ar da viktigt for fordldern att det finns en tydlig
rollférdelning mellan assistenten och fordldern, sé att barnet tydligt vet vem som ar
fordlder. Assistenten ska bara vara fordlderns forlingda arm, eller vara fordlderns
ogon och 6ron [22] och bidra till att fordldern kan utova sitt foraldraskap.

For att summera, fordldrar med doévblindhet beskriver att de har manga strategier
att anvianda i sitt fordldraskap, for att frimja barnets hilsa, vidlmaende och
utveckling, men det finns situationer dar de behover stod i sitt foraldraskap. Stodet
kan komma frdn den andra forildern, men det kan ocksd komma frin andra
narstdende, barnets ldrare, dovblindteam, liksom via insatser frdin kommunen. Det
mesta stodet som efterfragas av foraldrar med dévblindhet ar stod till dem sjalva, for
att utova sitt fordaldraskap och ta sitt fordldraansvar pa det sitt de tror dr bast, men
visst stod efterfrdgas ocksa till partner och direkt till barnet. Malet med stodet som
efterfrigas ar att sdkerstélla att barnets hilsa och utveckling inte ska paverkas
negativt av foralderns dovblindhet.

Slutsatser

Av den begrinsade forskning som finns pa omradet barn som anhoriga till en
fordlder med dovblindhet framgar att det ar viktigt med en god forstaelse for barnets
hela situation. Detta for att kunna framja barnets hilsa och utveckling. Det ar ocks&
viktigt med en god samverkan och kommunikation mellan olika aktorer och nivéer.
Figur 1 kan fungera som en modell for att identifiera stod pé olika nivéer. I figuren
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ar barnets familj placerad narmast barnet. P4 nésta niva finns andra personer och
instanser av vikt for barnets hilsa och vilbefinnande. Dessa kan variera beroende pé
barnets alder och utveckling. Till exempel kan nidmnas barnhélsovard, elevhilsa,
dovblindteam, intresseforeningar och kommunala aktérer som tillampar géllande
lagstiftning. Vi menar att stodjande insatser bor fokusera pa det som gar att andra
paimiljon, och inte bara ensidigt se att "problemet” ligger hos en individ (exempelvis
barn eller fordlder). Genom att fokusera pa den miljo som finns kring barnet kan
stod utformas som framjar barnets hilsa och utveckling. Baserat pa ett sddant
synsitt behover stodjande insatser inte endast riktas till det individuella barnet, utan
det dr ocksad viktigt att se pd vilket stod som foraldern behover for att ta sitt
fordldraansvar och frimja barnets hélsa och utveckling. Det ar ocksi viktigt att ta
hansyn till tidsaspekten; allt eftersom barnet blir dldre forandras dess behov, vilket
innebar att insatser kan behova fordndras 6ver tid.

I en tid med ekonomiska atstramningar dar personer med dovblindhet riskerar att i
mindre utstrackning beviljas samhalleligt stod finns en risk att barn till fordldrar
med dovblindhet inte far det stod som de behover. Under sddana omstandigheter
riskerar barnets hélsa och utveckling att paverkas negativt. Barnet riskerar da att
overgd fran att vara barn som anhorig till ett barn som omsorgsgivare, det vill saga
ett barn som fér ta ett storre ansvar for sin foralder och for hemsituationen an vad
som ar vanligt i motsvarande &lder. En sédan risk skulle kunna illustreras som ett
gratt (oros)moln i figur 1.
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Framija halsa
och utveckling

Figur 1. Fordldrar med dévblindhet (db) och deras barn har bada grundldggande
rdttigheter; fordldern har rdtt att bilda familj och fé stod i sin fordldraroll och barnet har
rdtt till goda uppvdxtforhdllanden. For att framja barnets hélsa och utveckling behéver
olika aktorer 1 barnets miljé samverka med barnet eller foraldrarna, liksom med
varandra. Om barn och fordldrar far det stod de behover minskar risken att barnets hdlsa
och utveckling pdverkas negativt av fordlderns dévblindhet. Illustratér: Jonas Birkelof.
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Fallbeskrivningar med reflektionsfragor

Nedan foljer tva fallbeskrivningar om barn som har en féralder med dévblindhet. De
ar i olika &ldrar och lever i olika familjekonstellationer. Lis och fundera pé hur just
du skulle kunna st6tta dem. Ta hjilp av reflektionsfragorna efter varje fallbeskriv-
ning.

Olle 7 ar

Olle ar 7 ar och bor tillsammans med sin mamma och sin bror. Olles mamma hor
inte bra trots att hon anvinder hérapparater och darfor anvinder Olle oftast
teckenspréak nar han pratar med mamma. Med sin bror pratar han som vanligt. Hans
mamma ser ocksa daligt och har darfor glasogon vilket gor att hon ser néstan lika
bra som vem som helst, i alla fall pd dagarna nar det ar ljust ute. Hon kan snubbla
ibland nér de ar ute och gér och ibland ser hon inte om det ar en grop i marken eller
om det ligger en pinne framfor henne. Da brukar Olle beritta for sin mamma att det
ar en grop i marken eller ligger en pinne framfér henne. Han kan ocksé leda henne
runt gropen eller ta bort pinnen. Nir de ar ute tillsammans kan Olle kénna sig ledsen
for att hans mamma inte kan se och héra samma saker som han. D brukar han till
exempel beritta vilken farg som figlarna som sitter i trdden har och hur de later. Om
det 4r morkt ute eller om det ar délig belysning ser Olles mamma siamre och hon
brukar inte ga ut s mycket dd. Mamma har berattat att nir ndgon bade ser och hor
déligt, precis som hon, kallas det f6r att ha dévblindhet.

Olle har precis borjat i forsta klass och kidnner sig lite spand 6ver om han kommer
att fA nagra nya kompisar. Han funderar ocksé 6ver om de kommer tycka det ar
konstigt att hans mamma har bade horapparater och glaségon och att de kommu-
nicerar med teckensprak. Han tycker inte att det ar konstigt eftersom det alltid har
varit s, men tdnk om kompisarna tycker det?

Olle tycker om att spela fotboll och cykla omkring. Han tycker ocksd om att leka med
lego, titta pa tv och spela spel tillsammans med sin mamma och sin bror. Olle vet att
det ar viktigt att plocka undan leksakerna efter att han lekt fardigt for annars kan
hans mamma snubbla pd sakerna och gora sig illa. Ibland brukar han félja med
mamma till affiren och handla. Eftersom hans mamma inte ser bra s har hon inget
korkort, vilket betyder att de maste ta antingen bussen eller be ndgon annan att
skjutsa dem till affaren. Olle tycker att det gor att allting tar 1ang tid och det hinder
att han blir arg pa att hans mamma ser och hor déligt.

Reflektera éver:

e Vilka fragor skulle du kunna stilla till Olle och hans mamma for att i en
béttre uppfattning om vad de behover hjalp med for att vardagen ska fungera
for dem?

e Hur skulle du som professionell kunna stodja Olle till ett bra fungerande i
vardagen?
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e  Hur skulle du som professionell kunna stédja Olles mamma i att vara en bra
mamma till Olle?

¢ Vad i miljoén runtomkring Olle och hans mamma skulle kunna anpassas for
att ytterligare forbattra fungerandet i vardagen f6r Olle och hans mamma?

Stina 16 ar

Stina dr 16 ar och bor tillsammans med sin pappa, pappas sambo och sina tva
halvsyskon som ar 2 och 5 ar gamla. I familjen ingér d&ven Poppy, som ar pappas
ledarhund. Stinas pappa har en kombinerad syn- och hérselnedsittning och Stina
upplever att hennes pappa har borjat se och hora allt simre under det senaste aret.
Aven om Stinas pappa har hérapparater behover Stina vara niira sin pappa och
artikulera tydligt nar de pratar sa att han dven kan ldsa pa hennes lappar. Det ar
ocksa lattare for honom att ldsa pa Stinas lappar om det ar bra belysning runt
omkring dem. Eftersom Stina upplever att hennes pappas syn har forsdmrats oroar
hon sig 6ver hur de ska kunna kommunicera om han skulle bli blind. Stina vet att det
finns ndgot som heter taktilt teckensprak men hon tycker att det verkar svart att lara
sig, bade for hennes pappa och henne sjilv. Speciellt eftersom de i nuldget inte ens
anvander teckensprak nir de kommunicerar. D4 Stina inte vill belasta sin pappa med
sin oro och inte heller vill oroa honom, ar det hér inget hon berittar for sin pappa.
Hon vill inte heller belasta pappans sambo och kénner sig ensam i sin situation och
med sin oro. Stina har en bra kontakt med kuratorn pé skolan som hon vinder sig
till nar hon kéanner att hon behover prata med nagon. Annars pratar hon med sin
biasta kompis, som dr den person som hon kan berétta allt for. Stina tycker dock att
kompisen inte alltid forstar henne och hur hon har det hemma, och d& ar det bra att
ha kuratorn att prata med.

Stinas pappa har fatt gitt ned i arbetstid pa grund av sin dévblindhet. Detta innebéar
att familjens ekonomi har blivit mer anstriangd. Pappans sambo har darfor borjat ta
extra arbetspass for att kompensera for inkomstbortfallet, vilket i sin tur har
inneburit att Stina har fatt ta storre ansvar hemma. Mycket mer dn sina kompisar.
Hon fir himta sina smésyskon fran férskolan, laga mat, stida och tvétta. Stina tycker
att det kan kéannas oréttvist och frustrerande att hon ska behova vara som en vuxen
och gora alla de hir sakerna, men samtidigt gér hon dem girna eftersom hon vill
hjalpa sin pappa. Ibland aker Stina och hennes pappa och handlar tillsammans och
da brukar dven Poppy f6lja med. Stina tycker det ar lite jobbigt att Poppy ar med
eftersom hunden, tillsammans med att hennes pappa anviander sin rédvita kiapp,
drar till sig nyfikna blickar. Hon kan hora hur frimmande minniskor viskar och
pekar pa dem. Samtidigt ar hon ocksa vildigt glad att de har Poppy da hon gor att
Stinas pappa blir lite mer sjilvstandig, vilket ar till hjalp for hela familjen.
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Reflektera éver:

e Vilka frigor skulle du kunna stilla till Stina, Stinas pappa och hans sambo
for att fa en battre uppfattning om vad de behéver hjalp med for att vardagen
ska fungera for dem?

e  Hur skulle du som professionell kunna stédja Stina till ett bra fungerande i
vardagen?

e Hur skulle du som professionell kunna stodja Stinas pappa i hans
foraldraskap sé att han kan vara en bra pappa till Stina?

e  Hur skulle du som professionell kunna stédja pappans sambo si att hon kan
stodja Stina i hennes vardag?

e Vad i miljon runtomkring Stina eller familjen skulle kunna anpassas for att
ytterligare forbattra fungerandet i vardagen for familjen och f6r Stina?

Summary

Living an Ordinary Life — Yet Not Quite: Experiences of Being the Child of a
Parent with Deafblindness

In Sweden approximately 2000 people live with deafblindness. Some of them are
parents. Knowledge about what it is like to grow up with a parent with deafblindness
is limited. It is important to expand this knowledge, as well as to understand the
parents’ needs and strategies for parenting, in order to safeguard the child’s right to
health and development. This is particularly urgent in times of economic austerity,
when individuals with deafblindness may be less likely to receive the societal support
they need.

In this chapter, we share experiences from children and parents in families where a
parent has deafblindness. The chapter is mainly based on a Swedish research project,
in which children and parents were interviewed and answered questionnaires about
their quality of life, sense of coherence and family climate. The results indicate that
these children live ordinary lives — yet not quite. The children described living family
lives similar to their peers, taking part in the same kinds of activities. However, they
also described how life is different due to their parent’s deafblindness. They
explained how they feel the need to be present for their parent, helping and
protecting them from harm. For example, they put away their toys or return items to
their proper place to prevent accidents and to help the parent find things, which they
feel creates a sense of security for the parent.

The children also reported emotional effects such as feelings of frustration,
compassion and a need for support. Some experienced financial strain due to their
parent’s disability. The parents described using many strengths and strategies in
their parenting, and that they receive support from family, friends, teachers, and
others. They are aware that their child might take on a greater responsibility their
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peers but stress that they themselves do not want the child to take on too much
responsibility at home. Some parents expressed that they had not always received
the support they needed from society throughout different stages of parenthood,
which raises their concerns about their child’s right to health and development.

Children of parents with deafblindness have in this chapter been given a voice.
Professionals who meet parents with deafblindness should ask whether they have
children and assess if those children may need additional support. This is equally
important for professionals who meet these children in their everyday environments,
such as in schools, student health services, and child health care. In addition, the
support needs of parents must be met in order to reduce the risk that the parent's
deafblindness negatively affects the child’s right to health and development. At
times, collaboration between different services may be necessary.
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16. Att leva i skuggan av ett syskon med
hemventilator och komplext vard- och
omsorgsbehov

Asa Israelsson-Skogsberg

Sammanfattning

I kapitlet beskrivs erfarenheter om hur vardagen kan upplevas av syskon till barn
som behover andningsstod i form av en ventilator i hemmet. Syskonrelationer kan
vara de ldngsta och nirmaste relationerna som vi har i livet. Att vara syskon till
négon som behover andningsstod i hemmet innebér att leva nira ett barn med stora
och komplexa vird- och omsorgsbehov, diar personliga assistenter kan finnas i
hemmet under alla dygnets timmar. Det paverkar inte bara det sjuka barnet, utan
kommer ocksé att padverka syskonets vardag och uppvaxt. Att ha ett syskon med svar
sjukdom tar ofta mycket av fordldrarnas tid och energi i ansprdk, och dven det
kommer att paverka friska syskon pé olika sitt. Kapitlet beskriver och fordjupar
resultat fran en forskningsstudie dir tio syskon mellan &tta och 17 &r intervjuades
om sitt vardagsliv.

Att ha en syster eller bror med hemventilator kan beskrivas som att vara i ett
sammanflitat samspel med sitt syskon. Det ssmmanflitade samspelet dr djupgdende
vilket innefattar att det lankar till det forflutna, till nuet och till framtiden. Detta
speciella sampel har format syskonen till att bli modiga personer som forsvarar
syskonets ritt att vara sig sjalv och att std upp for betydelsen av mangfald i vart
sambhille. Det kan liknas vid att vara en modig och lojal riddare med rustning och ett
maktigt, men sirbart, imperium pa insidan. Det sammanflidtade samspelet har
format egenskaper som att vara mogen, empatisk och ha mycket kunskap. Men att
samtidigt kdnna oro (for att syskonet ska bli mer sjuk — och hur det ska ga da),
bekymmer (for hur det ska gi for férdldrarna om syskonet blev annu mer sjukt),
ansvar (for det sjuka syskonet), att tvingas vidxa upp snabbare 4n manga av sina
kompisar och att ha begransat med tid och utrymme med sina foéraldrar.

For att hantera emotionella pafrestningar anvander syskon olika strategier, vilket
forskning betonar vikten av att uppmirksamma. Forskning understryker ocksa
betydelsen av att ha en idrlig och inkluderande kommunikation med barn om sitt
syskons tillstdnd. Sddana samtal kan ha en positiv inverkan pa syskonens psykiska
hélsa, och stodinsatser riktade mot féraldrarelationen kan vara gynnsamma.
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Inledning

I det héar kapitlet beskrivs erfarenheter om hur vardagen kan upplevas av syskon till
barn som behover andningsstod i form av en ventilator i hemmet. Att vara syskon
till ndgon som behover andningsstéd i hemmet innebér att leva nira ett barn med
stora och komplexa vard- och omsorgsbehov, dir personliga assistenter kan finnas i
hemmet under alla dygnets timmar. Det paverkar inte bara det sjuka barnet, utan
kommer ocksé att padverka syskonets vardag och uppvaxt. Att ha ett syskon med svar
sjukdom tar ofta mycket av fordldrarnas tid och energi i ansprdk, och dven det
kommer att paverka friska syskon pé olika sitt. Kapitlet beskriver och fordjupar
resultat frn en av vara forskningsstudier [1] dar tio syskon mellan atta och 17 ar
intervjuades. I intervjuerna berittade barnen om sina erfarenheter av hur vardagen
och livet kunde vara i en familj dir det fanns ett syskon med andningsstod.

Studien ar en delstudie i doktorandprojektet Children living with home mechanical
ventilation. The everyday life experiences of the children, their siblings, parents and
personal care assistants [2].

Bakgrund

Syskonrelationer kan vara de ldngsta och narmaste relationerna som vi har i livet [3,
4]. Relationen ar viktig for att utveckla sociala och emotionella fiardigheter och
beteenden [5], och relationen tilldelas snarare 4dn att den pa négot satt forvarvas [6].
Syskon utgor en viktig del av varandras sociala miljo och relationen innefattar inte
sdllan konflikter vilket utgor bade socialt stéd och utmaningar [5, 71.

Funktionsnedsittning och 1angvarig sjukdom hos barn har ofta en stor paverkan pa
syskons vilbefinnande [8-11]. Det kan innefatta negativa kiinslomissiga upplevelser
som kan stora skolarbetet men ocksé positiva upplevelser med tillfredsstéllande
sjalvkénsla, social motstandskraft och mognad [12, 13]. Tidigare forskning [14] med
barn som har syskon med komplext vardbehov visar att det finns en of6rutsigbarhet
i syskonens vardagsliv dar behovet av att anpassa sig bidrar till en obalans som
paverkar mojligheter till stabilitet och trygghet i livet. Syskonen kimpar for att finna
hopp och mod mitt i sina utmaningar med familjelivets begransningar, vilket manga
syskon ocksa lyckas med.

Att vara syskon i en familj ddir det finns en bror eller syster med hemventilator

Idag kan barn Gverleva komplicerade sjukdomstillstind, som inte var mojligt
tidigare, tack vare tillgéng till avancerade behandlingsstrategier och likemedel, och
allt fler barn har idag mojlighet att fa vixa upp i sina egna hem tillsammans med sina
familjer [15-19]. Vissa barn lever sina vardagsliv med olika former av medicinsk
teknologi i hemmet, dir ett exempel dr barn som behover hjalp av en hemventilator
for att kunna andas pé ett funktionellt sitt [20]. Det finns cirka 700 barn i Sverige
som behover ndgon form av andningsstodjande behandling i hemmet, och det dr en
grupp som blir storre och storre [18].
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En hemventilator dr en respirator som ar utvecklad for att anvindas hemma.
Apparaten ir relativt liten och smidig, och kopplas till barnet pa olika sitt efter vilket
behov barnet har. Det kan vara genom en mask som placeras 6ver ndsan, bide nidsa
och mun eller genom en trachealkanyl [21, 22]. En trachealkanyl ar ett rér som
genom ett kirurgiskt ingrepp sitts in genom en 6ppning i halsen for att underlatta
andningen. Barnens behov av stéd skiljer sig mycket at. Har finns det barn som inte
har nigon egen andningsférméga alls och &r helt beroende av sin hemventilator, till
barn som enbart behéver apparaten nar de vilar pa dagen eller sover pé natten [23].
Vissa barn kan behdva andningsstodet under en period i livet och andra barn kan ha
en progressiv muskelsjukdom som kommer att innebéra att de beh6ver mer och mer
hjalp i vardagslivet dar formégan till att andas, ga, dta och kla sig blir succesivt
forsamrad [21]. Det ar vanligt att barn som beho6ver stod av en hemventilator ofta
har komplicerade sjukdomar med ett stort omsorgsbehov [24] vilket ocksé paverkar
syskonens vardagsliv [25].

Det har skett en stor utveckling inom hemventilatoromradet under de senaste 30
dren [26]. En stor del av den unika och komplexa varden som ventilatorbehandling
ar ges idag utanfor sjukhuset [27, 28]. Forandringen av vardens geografi, det vill saga
nir varden flyttar fran sjukhus till hemmet, innebar i detta fall att familjer tagit pa
sig ansvaret for den avancerade hemsjukvard som kravs, vilket innefattar att
foraldrar hanterar ett komplext ansvar dygnets alla timmar [3, 29-31]. Detta ir en
situation som i sin tur paverkar relationerna inom familjerna [5, 13]. Att hantera en
ldngvarig sjukdom dar hela familjen involveras [32, 33] och hanterar stora och
komplexa utmaningar har beskrivits som en familjeangeldgenhet [3, 34, 35].

Tidigare forskning inom hemventilatoromradet patalar fordldrars forsok att
normalisera familjelivet, men att den uppmaiarksamhet som kravs och manga
uppgifter som hela tiden behover goras tar kraft och ork fran andra uppgifter i en
familj [30], dar sarskilt syskonens vilbefinnande utgor en del [25, 36]. Foraldrar far
ta pé sig roller som ar en kombination mellan att vara fordlder och samtidigt hantera
komplexa medicinska uppgifter [37, 38]. Rutiner och planering dygnet runt for
barnet med hemventilator paverkar syskonets vardag [1, 39]. Tidigare forskning
inom omrédet har visat att syskonen kan uppleva obalans i fordldrarnas uppmark-
samhet och kdnna sig ignorerade och ensamma [25]. Detta har beskrivits som att bli
lamnad i skuggan av sitt sjuka syskon [25].

Att ha en syster eller bror som behover en hemventilator for att andas innebér att det
ofta finns personliga assistenter i hemmet [1, 40, 41], som lever med familjen hela
eller delar av dygnet [42]. De personliga assistenterna kan vara anstillda via
kommunen, privata foretag eller av familjen sjilv. Till skillnad fran ett flertal andra
lander 4r manga forildrar i Sverige anstillda som betalda personliga assistenter for
sina funktionshindrade barn [43, 44]. Forskning inom omrédet har pavisat att
anledningen till att fordldrar gor valet att bli personlig assistent for sitt barn ar det
till slut omgjliga i att kombinera det tunga dygnet runt ansvaret hemma, och ett
upplevt uteblivet stéd frdn samhillet, med ett arbete utanfér hemmet [43].
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Forskning med mammor som arbetar som personlig assistent {for sitt barn visar att
mammorna ofta arbetar mer #n heltid, trots att det samtidigt finns externa
personliga assistenter. Att vara bAde mamma och personlig assistent innebar att
arbetet smilte samman med fordldrarollen och om det fanns fler syskon i familjen
var det svart att hinna med syskonens behov [44].

Hur gick intervjuerna med syskonen till?

Studien, som detta bokkapitel dr en fordjupning av, bestar av tio intervjuer med
syskon till barn som behandlas med hemventilator. D& syftet med studien var att
belysa hur vardagslivet kan vara niar man har ett syskon med hemventilator-
behandling hade ett antal frdgor forberetts som behandlade det dagliga livet i
praktisk mening, samt hur det kunde vara att vixa upp med ett syskon med hem-
ventilator, sett ur olika aspekter. Syskonen som var med i studien var fyra pojkar och
sex flickor mellan &tta och 17 ar, med en medianélder pé 9 ar. Tre var storasyskon,
sex var smasyskon och en var tvilling. Syskonet med hemventilator hade stort behov
av vard och omsorg pa grund av omfattande funktionsnedsittningar, och det arbe-
tade personliga assistenter i samtliga syskons hem, dygnets alla timmar.

Syskonen bestdmde vart vi skulle ses for att gora intervjun vilket ofta blev att vi
traffades hemma hos syskonet. Utgangspunkten var att arbeta med en stor flexi-
bilitet infér hur barnen 6nskade ha det. Innan intervjun fragade vi om syskonen ville
ta bilder med sina mobilkameror pa saker som de tyckte var viktiga i deras vardag,
for att ge syskonen majlighet i intervjusituationen att borja beratta utifrén sina egna
bilder. Arbetssattet ar inspirerat av Photovoice-metodik som ar en deltagande
forskningsmetod som anvinds for att belysa komplexa fragor eller hindelser genom
att fotografera och diskutera en uppsittning bilder [45]. Fotografierna kombi-
nerades med berittandet vilket syftade till att underlitta for barnen att uttrycka sina
tankar, erfarenheter och perspektiv. Fotografierna blev ett lampligt satt att oka
barnets sjilvfortroende och etablera en relation mellan barnet och forskaren.
Bilderna anvidndes enbart under intervjuerna och har inte tolkats eller analyserats
separat.

Fotografierna satte fokus pa allt frAn handsprit till blommor och katter och genom
bilderna kom det berittelser om kompisar, husdjur och favoritmusikinstrument.
Ibland promenerade vi runt i eller utanfor huset, samtidigt som syskonet foto-
graferade, visade filmsekvenser, favoritleksaker, sina egna rum, olika former av
medicinskteknisk utrustning som fanns hemma och beréttade om féremalen under
tiden. Under intervjun valde de yngre barnen ofta att rita en teckning, visa och
beratta om en favoritleksak, och de storre barnen valde att sitta ned och prata. Vid
ett tillfalle anviandes en teckning med en sol dér solens stralar fick hjdlpa till att
beritta om hela familjen, och vid flera tillfillen anvindes en trollstav som metafor
for vad man onskade sig i sitt vardagsliv.

Innan intervjun startade lades stor vikt och omsorg vid att férklara och poiangtera att
varje barn hade unik kunskap om att vara syskon, och utifrdn det skapa en trygg
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miljo dar barnen kidnde sig trygga och bekvima med att dela med sig av sina
erfarenheter. Informerat samtycke var formulerat i tre olika aldersintervall, och
samtliga deltagare skrev sjilva under dokumentet. Vi provtestade inspelnings-
apparaten och lyssnade pa hur det later nar man blir inspelad. Hér fanns dven en
stor flexibilitet infor om barnen 6nskade ha med en foralder vid samtalet, vilket de
yngre barnen ville ha, och de dldre barnen valde att genomféra intervjun utan nagon
foralder.

De yngre barnens berittelser var vildigt konkreta och med detaljerade berittelser
om olika stillen och situationer, inte sillan handelser pa sjukhus dar de kom ihag
lekar som lekts och roliga leksaker som funnits. De dldre barnens berittelser
innefattade mer abstrakta fenomen som vad erfarenheterna gjort med dem som
personer och egenskaper som de utvecklat och yrkesval och utbildningar som de
skulle vilja vara en del av tack vare att de hade ett syskon med stort behov av stod
och omsorg fran omgivningen.

Att som forskare bjudas in till familjernas privata hem var en stor ynnest och innebar
att komma direkt i familjernas vardag som pégick parallellt. Det kunde innebéra att
bli upphdmtad av mormor vid taget, att f hilsa pa farmor och farfar som kom pa
besok, att det gick kompisar lite in och ut, att ett annat syskon kunde vara ledsen och
storgrata, att familjens hund stormskéllde, att familjen hast smitit ur hagen och att
fa ata lunch med hela familjen i koket.

Syskonens berdittelser om sitt vardagsliv

Syskonen beskriver en vardag med bade glddje och oro dar de under perioder i livet
bott linge pa sjukhus d& det sjuka syskonet varit kritiskt sjuk. Pa sjukhuset kunde
det finnas glddje over att fa vara pa lekterapin, att fa kinna omtanke fran avdelnings-
personalen och att fa nya kompisar i liknande situationer. Samtidigt fanns det ocksa
berittelser om mycket oro, bade for sitt syskon och for sina foraldrar. Det fanns en
pataglig oro Over att inte veta hur sjukt syskonet skulle bli denna gang.

Det fanns alltid personliga assistenter i hemmet vilket kunde uppfattas pa olika sitt.
I vissa fall var fordldrar och slaktingar en del av gruppen av personliga assistenter,
och i andra fall var assistenterna inte familjemedlemmar utan anstillda utanfér
familjen. Narvaron av personliga assistenter kunde kdnnas som att ha kul kompisar
hemma, och det kunde ocksé finnas ldngtan efter mer tid ihop med enbart familjen.
En langtan efter att sitta i pyjamasen med rufsigt hdr med enbart familjen. Men
oavsett alder var de friska syskonen helt pa det klara med att familjens vardag aldrig
skulle fungera utan personliga assistenter hemma.

Syskonens berittelser om sin vardag presenteras nedan under fyra rubriker.

339



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Att vara en del av en speciell familj med en speciell livssituation

Barnen berittade om att deras syskon behovde mycket stéd och hjidlp fran
fordldrarna, vilket paverkade familjens sétt att leva och vara. Man var en del i en
familj med en mycket speciell livssituation. Vardagen i familjen skilde sig &t frén hur
kompisars familjer hade det, och vad kompisarna kunde gora med sina syskon och
familj. Detta var en balansgdng mellan att vara stolt, tacksam och glad for sitt syskon
och & andra sidan samtidigt kdnna bade oro och sorg for sitt syskon men ocksa for
sina foraldrar.

Familjen beskrevs som att vara annorlunda fran andra familjer. Ett syskon beskrev
sin familj som ett solsystem dir syskonet med hemventilator var solen i systemets
mitt och de andra i familjen var som planeter som cirkulerar runt solen. Det fanns
starka band mellan syskonen med nira vdnskap dar viarderingar delades och sysko-
net var en sjilsfrande. Relationen mellan syskonen verkade ofta kinnetecknas av
relation utan direkta konflikter:

Oftast dr det ingen som brakar med honom, bara for att det inte
ar riktigt samma sak att brdka med honom som med de andra.

Och det fanns kinslor av stolthet och tacksamhet 6ver att vara varandras syskon, och
det kunde dessutom var kul; "Det dr kul att vara X:s syster. Det bdsta med min
syster dr att hon dr min syster."” Ett syskon beridttade om sitt sjuka syskon som en
géva, ett mirakel som Overlevt trots s& manga svara kriser och som fungerade som
en skyddsdngel for familjen. Samtidigt fanns det en stark radsla och skrack for att
syskonet inte skulle klara nasta kris. Att skyddsidngeln en dag inte skulle vara hos
dem langre. Sannolikheten att syskonet inte skulle reda ut situationen nista gang
blev hogre och hogre ju langre tiden gick. Det vickte starka kénslor att tdnka pa att
personen som holl ihop familjen plotsligt en dag inte skulle finnas. I de oroliga
kinslorna fanns oro for hur den situationen skulle kunna bli for férdldrarna:

Man kan se att dom blir oroliga ndr hon blir sjuk. Dom blir ju
jdtteoroliga, dom vill ju inte att ndgonting skall hdnda. Man blir
ju orolig for dom, att dom ska oroa sig. Det blir en cirkel kan
man sdaga

De oroliga kénslorna till trots fanns det samtidigt tacksamhet 6ver att vara en del av
sin egen familj:

Vi dr ingen vanlig familj. Jag tycker om alla i familjen, vi dr en
speciell familj, vi gillar allt och alla och vi gor saker tillsam-
mans dnda tycker jag, dven om man ibland kan tycka att man
dar lite sjalv. Och allt dr ju pd grund av min syster. Vi dr alla sa
ndra henne sa blir vi ju ndrmare varandra dn en vanlig familj.
Jag gillar min familj.
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Deltagarna uttryckte att de var ledsna Gver att syskonet hade en svar sjukdom, att
syskonet var beroende av andningsstod och personlig assistans vilket starkt
begriansade mojligheten att gora kul aktiviteter tillsammans med familjen:

Om hon inte hade haft en sddan sjukdom hade hon kunnat rora
sig normalt, och jag kunnat gora s@ manga fler saker med
henne.

Det uttrycktes dven sorg Over att syskonet inte utvecklades och kunde leka som
kompisars smésyskon, och att man onskade att det skulle vara som vanligt igen i
familjen, som det var innan det sjuka smasyskonet kom.

Att ha mor- och farfordldrar som bodde i narheten och stod néira familjen var mycket
viktigt. Mor- och farfordldrar fungerade ibland som personliga assistenter och var en
ovirderlig resurs och trygghet nar kriser uppkom. De kunde vara som en fristad for
syskonen dar de kunde vélja att vara i stéllet for att hela tiden vara med pa sjukhuset
nar syskonet var sjukt. Genom att ha dem si néra blev det mojligt att vilja om de
ville stanna kvar pa sjukhuset eller inte.

Ndr min syster var mycket sjuk var vi tvungna att vara pa
sjukhuset hela tiden. I ett helt ar. Ibland fick jag dka hem till
mormor och morfar, men oftast bodde de med oss i en stor
lagenhet vid sjukhuset

Det arbetade personliga assistenter i familjernas hem, antingen en eller tva
personliga assistenter, dygnets alla timmar. Detta innebar att det dven for syskonet
alltid fanns minst en, ménga ginger tvd personer extra i hemmet. Vissa syskon
upplever denna situation som oméjlig att nagonsin vénja sig vid;

Det dr rdtt konstigt att se dom komma hit, speciellt i borjan. Det
var rdtt konstigt att det var andra mdnniskor hdr. Men man
har vant sig, men det dr fortfarande lite sa ddr, man har inte
riktigt vant sig helt. Man har fortfarande en liten kdnsla 1
magen

Och andra tyckte att de personliga assistenterna i hemmet var nagot sjéalvklart och
gladjefyllt, som att ha flera roliga vinner hemma, som en slags bonus som kom
tillsammans med syskonet;

Det dr ganska kul med mitt syskon, sedan trdffar man alla
roliga assistenter.

Att bo och vara pa 6versta vaningen

Att vara syskon till ett barn med ventilatorbehandling i hemmet kunde innebéra att
bo pd dversta vaningen. Under perioder i syskonens liv hade det sjuka syskonet varit
allvarligt sjukt och familjen hade varit tvungna att bo pa sjukhuset under en léng tid.
For syskonet innebar detta att de bodde i hus for familjer som 1ag i direkt anslutning
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till sjukhuset och da ofta pd den Gversta vaningen i huset, dar familjer kunde bo
under léng tid. Och nar man beh6vde bo linge dér innebar det att det fanns ett
syskon som var mycket sjukt. Lingre ned i huset bodde familjer som inte beh6évde
stanna kvar lika linge. Oversta vaningen &r en fysisk plats, bokstavligen pé& 6versta
vaningen, men det dr ocksa en metafor for att livet p& oversta vaningen samtidigt
kunde vara ett tryggt och riktigt bra stille att vara pa. Att vara pa Gversta vaningen
innebar att man fick lite extra av allt, som uppmarksamhet, glass och gladjefyllda
aktiviteter i lekterapin, medan det sjuka syskonet vardades pa sjukhuset.

Att bo pa familjehusens Oversta vaning innebar for vissa syskon att livet bara
fortsatte som det alltid hade gjort och vissa syskon saknade faktiskt att bo pa 6versta
vaningen nar de var hemma igen: "Det var jdttekul ddr, jag saknar till och med
sjukhuset.” Att vara diar kunde ockséd innebira att de hingde med pé olika kul
aktiviteter som ordnades, som de inte haft méjlighet att gora hemma, nar foraldrar-
nas uppmarksamhet upptogs av syskonet. Att vara pa en plats dar de traffade nya
kompisar, ménga ganger fran olika ldnder, och andra syskon i samma situation, var
viktigt, sarskilt nar det inte fanns mojlighet att traffa sina vinner hemma under en
mycket lang tid. Inneborden av begreppet hem blev darfér flerdimensionell; det
kunde vara oversta viningen i familjehuset nara sjukhuset eller deras riktiga hem,
utan att ndgot stalle var en sjalvklar favorit.

Att bo pa 6versta viningen innebar att det fanns viktiga relationer med snill personal
som arbetade pa sjukhuset:

De var vdldigt sndlla pd intensivvdrdsavdelningen, de var de
sndllaste jag ndgonsin trdffat. De bakade en chokladkaka till
mig pd min fodelsedag.

Bland alla minnena fran tiden pa Gversta vaningen fanns berittelser om roliga
mobler, och ballonger med kattmotiv och mycket detaljerat minne av exakt var
pappa stod nir de hade roligt i lekparken. Dessa minnen framstir som solida och
tydliga, dven om flera ar kunde ha gitt sen de var dar. Sjukhusrummet eller sysko-
nens sjukdom var inte lika vil ihdgkomna, men minnen fran lekterapin och alla
roliga saker som hinde dir var intensivt levande. Nar fragan om hur det var nir
syskonet var sa sjukt stdlldes under intervjun kom svaret fran en syster:

Jag tdanker mer pa ndar vi lekte.

Att vara pa oversta vaningen pa sjukhuset innebar ocksa kéinslor som att vara radd i
och med att man inte visste hur sjukt syskonet skulle kunna bli denna gang:

Jag vet inte hur allvarligt det kan vara ndr hon dr sjuk. Nar hon
opereras kan det ga fel, och da kan det hdnda saker och sa. Och
da blir man orolig.

Hemma hos familjerna var det vanligt att syskonet med personliga assistenter och
all utrustning i form av elrullstol, stiskal, hostmaskin och andra olika hjalpmedel,
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var pa husets entrévaning och att syskonet hade mgjlighet att ha sitt rum pa
overviningen. Att bo eller ha mojlighet att bo pa Oversta vaningen (d.v.s. ett
utrymme av mer privat karaktdr) nir man var hemma hade ett stort virde eftersom
detta var en privat zon med utrymme och mojligheter att vara tillsammans med
kompisar, utan att det fanns personliga assistenter, andningsmaskiner eller rull-
stolar i narheten. Har kunde syskonen ha kompisarna med sig hem, det fanns gott
om plats och det gjorde inte s& mycket om négon kompis hade lite ont i halsen eller
var lite forkyld. Man behovde inte ta lika stor hiansyn utan kunde ha ett mer fritt

utrymme.

Att bira omkring pad starka kénslor

Att ha en bror eller syster med hemventilator innebar att kinna och bara omkring pa
manga kénslor. Det kunde handla om oro for bade syskon och fordldrar och att se
skrammande scenarier i framtiden framf6r sig. Det forekom ocksé kéanslor i form av
daligt samvete for att man inte tillbringade tillrackligt med tid tillsammans med sitt
syskon. Kianslor av daligt samvete kunde framfor allt uppstd nar syskonet blev
allvarligt sjukt och det fanns en ovisshet 6ver hur utgangen skulle bli.

De starka kinslorna innefattade ocksé ilska, som tex nir okdnda ménniskor helt
oreserverat stirrade pa syskonet:

Det finns ganska mdnga som tittar mycket pa de med
funktionshinder, som kan stannar och tittar. Jag forstar bara
inte varfor, de dr mdanniskor precis som resten av oss. Varfor
ska de titta extra mycket pa dem? Det dr som att ga runt och
kontrollera ndgon for att han har brunt har och stirra pa den
personen bara for det. Det dr ganska konstigt.

Syskonen berittade dven om att de kunde blir arga och upprorda, dar ett exempel
var om klasskompisar pratade pd ett sétt om sitt syskon som de inte tyckte var okey.
Men det fanns samtidigt en forméga att forsta att det kunde vara svart for andra att
forsta vilken speciell situation som deras familj befann sig i. Ett annat exempel pa
starka kéanslor var énskan och lingtan att kunna fa gora vanliga saker med sitt
syskon, som att springa och hoppa studsmatta tillsammans, 4ven om de visste att det
var omojligt och aldrig skulle kunna hinda. De kunde kidnna sig besvikna nir de sag
andras syskon utvecklas pé ett sitt som gjorde att de kunde springa och ha kul ihop:

Om han inte hade haft trakeotomi hade han kunnat springa nu.
Jag kdnner en som foddes efter, och han kan springa nu.

Hir fanns det berittelser fran de dldre deltagarna om att kiinna sig sorgsen Gver att
deras syskons liv behovde vara pa det hir sittet. Men a andra sidan sa fanns det
ocksa berittelser om glddje och stolthet Gver att vara den enda personen i hela
varlden som kunde fa ett svart sjukt syskon pa sjukhuset att skratta igen. Alla andra
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hade forsokt men det var bara syskonet som hade lyckats fa sin lillebror att skratta
nar hon hoppade upp till honom i sjukhussiangen.

Att vara i ett sammanfiéitat samspel med sitt syskon

Att vara i ett sammanfliatat samspel med sitt syskon vixte fram som en barande
punkt i syskonens berittelser. Vardagslivet bestod i ménga avseenden av att vara en
del av varandra, vilket beskrevs som att innefatta bade fysiska, psykologiska och
emotionella dimensioner. En storebror beskriver det som att:

Vi delar rum och sover tillsammans. Andningsmaskinen star
precis bredvid mig. I bérjan var det lite besvdrligt eftersom den
ldt hela tiden. Men nu ndr han inte dr ddr kdnns det vdldigt
konstigt att sova eftersom allt kédnns enormt tyst. Det kdnns
bdttre ndr han dr hdr och jag kan héra honom, och om han later
konstigt ndr han sover sd sdger jag till pappa.

Att vara en del av varandra innebar ocksé en stindig medvetenhet om att det man
gjorde paverkade syskonet med ventilator pd ett vildigt direkt sitt. Syskonen fick
vara mycket noga med att inte utmana 6det med att tex bli forkylda, d& syskonet med
andningsstod var mycket kinslig for framfor allt 6vre luftviagsinfektioner. De hade
fatt lara sig att tanka efter innan de gjorde olika saker, ett exempel var att undvika
att vara ute pé skolgérden utan mdéssa nar det var kallt sa att de inte kom hem och
smittade syskonet med négot forkylningsvirus. Det var heller inte alltid sjdlvklart att
ta med kompisar hem. Kompisar kunde vara snuviga och ha ont i halsen och man
ville inte ha forkylningsvirus i ndrheten av syskonet. Kampen mot infektioner var en
standigt pagdende gemensam kamp inom familjen, dd man visste att en frdn borjan
oskyldig luftviagsinfektion kunde snabbt bli allvarlig och krava sjukhusvistelse.

Om syskonet hade en trakeotomi fanns det alltid en eller tva personliga assistenter
som arbetade i hemmet, dygnets alla timmar och alla dagar i veckan. Nar man hade
ett syskon med andningsstod som gavs via mask, s kallad icke-invasiv ventilation
(NIV), kunde det innebira lite mer “eget utrymme” for syskonen. Ett vardagsliv dar
det fanns lite mer mojligheter till ett friare liv ocksa for syskonet. Det forklaras som
att: "Jag skulle vilja att hon kunde bli av med trakeotomin, dd@ kan man resa
utomlands och sa. For det dr trakeotomin som krdver alla assistenter ”. Men det
omvinda kunde ocksd vara sant — berittelser om nir syskonet genom "Min stora
Dag” fatt majlighet att aka pa bad- och solsemester utomlands tillsammans med hela
familjen for forsta gangen.

Deltagarnas syskon hade ofta omfattande fysiska funktionsnedsittningar, de
anviande rullstol och kunde ha svart att prata och gora sig forstdidda med andra
manniskor. Syskonen fanns da dar for att stétta upp sé att syskonet hade mojlighet
att gora olika aktiviteter (dvs kompenserade pa ett fysiskt sitt) vilket beskrevs som
féljande av en lillebror:
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Jag brukar hjdlpa honom med saker, faktiskt lite av allting. Det
dar de ddr smad sakerna man gor. Om vi inte hade hjdlpt honom,
skulle han inte ha kunnat géra ndgonting.

Det fanns ocksé berittelser fran syskonen om ett slags uppdrag, som kom frén dem
sjalva, att skydda sitt syskon och att se till att inget hinde. Detta uppdrag beskrevs
som att komma naturligt, och som var en naturlig del av syskonskapet i sig sjélvt:
"Sa jag forsoker forstds alltid se till att inget hdnder honom, det géor man
automatiskt som broder.”

Att ha ett syskon med hemventilator innebar ocksa att vaxa upp snabbt och bli lite
mer mogen in sina jamnariga. Man hade fatt lara sig att ta hand om sig sjilv da
fordldrarna inte alltid hade tid 6ver da de var fullt upptagna med syskonet.

Den psykologiska och emotionella dimensionen av att vara i ett sammanflitat
samspel handlade om att det sjuka syskonets situation hade bidragit till att syskonet
formats till en person med starkt empatiska formégor som 6ppenhet och acceptans
for personer eller liv som kunde te sig lite annorlunda. Detta forklaras av en
lillasyster i tonéren:

I skolan, till exempel, kan jag prata med mdanniskor som kanske
ser lite annorlunda ut dn alla andra. De kanske har nagon
sjukdom. Jag tycker att jag vagar prata med dem. Jag kanske
kan relatera till dem for att jag har nadgon som dr lite
annorlunda i min ndrhet. Att ha ett syskon som dr annorlunda
gor att man blir lite annorlunda.

Att vara en del av varandra verkade vara ndgot som man kunde vinja sig vid, men &
andra sidan fanns det handelser som det inte gick att vdnja sig vid. Vissa syskon
berittade att de vant sig vid att vakna av syskonets krampanfall hemma mitt i natten,
men det kunde for andra syskon betyda att aldrig vinja sig vid nir det var problem
med syskonets trakeotomi pa nitterna, och da alltid vakna och vilja vara néra
mamma och pappa. Det kunde handla om att ha vant sig vid att det fanns stora
méangder av medicintekniska produkter och hjidlpmedel i hemmet och att ha haft
personliga assistenter i familjen sd linge man kunde minnas. Men det innebar ocksa
att man aldrig kunde vinja sig vid att bo i ett trdngt hem dir det inte fungerade att
ha kompisginget hemma eller att det fanns personliga assistenter i hemmet pa
nitterna. Tanken pé att det fanns okdnda ménniskor i huset pa nitterna kunde for
vissa syskon vara mycket svart att bli van vid.
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Avslutande diskussion

I vara intervjuer med syskon framkommer det att ha en syster eller bror med
hemventilator kan beskrivas som att vara i ett sammanflidtat samspel med sitt
syskon. Det sammanflatade samspelet ar djupgdende vilket innefattar att det lankar
till det forflutna, till nuet och till framtiden. Detta speciella sampel har format
syskonen till att bli modiga personer som forsvarar syskonets ritt att vara sig sjalv
och att sta upp for betydelsen av mangfald i vart samhalle. Det kan liknas vid att vara
en modig och lojal riddare med rustning och ett maktigt, men sarbart, imperium pa
insidan. Det sammanflitade samspelet formar egenskaper som att vara mogen,
empatisk och ha mycket kunskap. Men att ocksd samtidigt kinna oro (for att sysko-
net ska bli mer sjuk — och hur det ska ga da), bekymmer (for hur det ska gé for
fordldrarna om syskonet blev annu mer sjukt), ansvar (for det sjuka syskonet), att
tvingas véxa upp snabbare 4n manga av sina kompisar och att ha begransat med tid
och utrymme med sina foraldrar.

Det ar tydligt i syskonens berittelser att deras bror eller syster behover mycket stod
och hjalp vilket medfort att de har blivit vana vid att ha begransad tid och utrymme
med fordldrarna och att inte kunna gora det som andra kompisar gér med sina
syskon och fordldrar. Deltagarnas berattelser handlade inte s mycket om syskonets
ventilator i sig sjilvt, utan snarare om en vardag dar det finns ett syskon med en stor
funktionsnedséttning dar andningen utgjorde en del bland mycket annat som
syskonet ocksd behovde stod med. Sjialva ventilatorbehandlingen i sig ansédgs inte
vara nigon stor utmaning att forhélla sig till. Aven barn med ventilator har sjilva
berattat att ventilatorbehandlingen i sig fick dem att kiinna sig pigga och kapabla att
vara med pa olika aktiviteter. Det var utmaningar kopplat till funktionsned-
sattningen i sig som var mycket svarare i vardagen [40].

Deltagarna berittade om olika kénslor som de kunde kidnna for sitt syskon. Det
kunde vara kinslor av oro och sorg for sitt syskon och for sina fordldrar, men
samtidigt stolthet, tacksamhet och glddje Gver sitt syskon. Sorgen kunde ta sig
uttryck i att de smé barnen kunde sakna att hoppa studsmatta och gora saker som
andra kompisar gjorde med sina syskon och de lite dldre syskonen kunde kédnna sig
ledsna 6ver syskonets hela situation, och att syskonet skulle behova ha det pa det har
sattet.

Syskonen i var studie berdttade dven om att deras bror eller syster hade skapat
speciella formagor hos dem vilket kunde handla om att ha en stark vilja att forsta hur
andra har det och lyssna pé andras behov, och att de hade utvecklat acceptans och
forstéelse for personer som var lite annorlunda i skolan. Det var ocksé svért for dem
att forsta hur andra manniskor kunde stirra pa syskonet pé ett satt som gjorde dom
arga och upprorda. Detta dr 4ven nagot som syskon i tidigare forskning har berort;
onskemal om att allt ska kunna bli anpassat for alla, att det ska finnas mojlighet till
liv med virdighet och god kvalitet for alla [46], och att syskonskapet gjort att de kan
relatera till andra, vara toleranta, forstdende, starka och hingivna sina studier.
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Syskonskapet har verkligen paverkat deras sitt att vara och forhalla sig till varlden
(47, 48].

Forskning understryker betydelsen av att som foraldrar ha en arlig och inkluderande
kommunikation med barn om sitt syskons tillstand, och det finns olika exempel pa
utbildningar och stéd som har utformats for att stédja sdédan kommunikation [37].
”SIBS” (forkortning for siblings) ar ett exempel pa en intervention som syftar till att
starka kommunikationen mellan syskon och fordldrar genom separata och
gemensamma grupptriffar [49]. Utvarderingar av interventionen tyder pa att kom-
munikationen mellan foralder och syskon kan vara central for syskons psykiska hilsa
och att syskon kan gynnas av insatser riktade mot relationen till sin férdlder. Dessa
insatser bor fokusera pa att stirka kommunikationen mellan fordlder och syskon
samt att ge fordldrar verktyg for att battre kunna ge emotionellt och informativt stod
till syskonet [49].

I linje med en 6kande medellivslingd hos personer med olika funktions-
nedsittningar blir det ocksé allt viktigare att forstd &dldrandeprocessens specifika
aspekter, inte bara for personen med funktionsnedsittning, utan dven for hela
familjen, inklusive syskon [47]. Denna kunskap ar sirskilt betydelsefull eftersom
syskon kan f4 ta 6ver ansvaret nar fordldrarna inte langre kan ge stod. For att fullt ut
forstd och stodja syskon till personer med funktionsnedsittning behover deras
perspektiv undersokas, da de har de langsta familjebanden till sitt syskon.

Implikationer till verksamheterna

Sammantaget ar detta kapitel, som inkluderar barnens egna roster och unika
perspektiv, viardefull kunskap fér de som moter syskon och familjer till barn med
ventilatorbehandling i hemmet. Véra intervjuer visar att syskonen har ett djup-
giende sammanflatat samspel som lankar till det forflutna, till nuet och till fram-
tiden. Det ar viktigt att vara medveten om positiva aspekter som kommer med att ha
ett syskon med ldngvarigt och komplext sjukdomstillstind. Men det ar ocksa viktigt
att vara medveten om att erfarenheten kan innebéara att det friska syskonet kinner
oro, bekymmer och ett stort ansvar dér de har vixt upp snabbare dn manga av sina
kompisar och haft begriansat utrymme med sina fordldrar. Syskon anvinder olika
strategier for att hantera emotionella svarigheter vilket ar viktigt att uppmaérk-
samma.
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Summary

Living in the Shadow of a Sibling with Home Mechanical Ventilation and
Complex Healthcare Needs

The chapter describes how everyday life can be experienced and perceived by siblings
of children who require home mechanical ventilation (HMV). Sibling relationships
can be among the longest and closest relationships in life. Having a sibling who
depends on HMV means living close to a child with extensive and complex care
needs, often requiring the presence of personal care assistants around the clock. This
situation not only affects the child receiving care but significantly shapes the daily
life and development of the healthy sibling. Having a sibling with a severe illness
often demands much of the parents' time and energy, which in turn influences the
healthy siblings in various ways.

The chapter desribes and elaborates findings from a research study in which ten
siblings, aged 8 to 17, were interviewed about their daily lives. The relationship was
described as an “intertwined interaction,” a deep connection that links past, present,
and future. Through this bond, siblings were shaped into brave individuals who
defended their brother’s or sister’s right to be themselves and championed the value
of diversity in society. Their role could be likened to that of a loyal knight -wearing
emotional armor while guarding a powerful but vulnerable inner world. This inter-
connectedness fostered traits such as maturity, empathy, and extensive knowledge.
However, it also led to feelings of worry (about their sibling’s worsening health and
what might happen), concern (about how their parents would cope if their sibling’s
condition deteriorated further), responsibility (for the sick sibling), having to grow
up faster than many of their peers, and experiencing limited time and space with
their parents.

To cope with these emotional challenges, siblings used various strategies, which
research highlights as important to acknowledge. Studies also emphasise the
significance of open and inclusive communication with children about their sibling’s
condition. Such conversations can positively impact the mental health of siblings,
and support interventions focusing on the parent-child relationship can be benefi-
cial.
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17. Stodinterventioner for barn som ar anhoriga
till en foralder, eller annan vuxen, med
neurologisk

sjukdom eller skada

Linda Gustafsson

Sammanfattning

Kapitlet ger en inblick i vilka stédinterventioner som kan erbjudas till barn som ar
anhoriga till en fordlder (eller annan vuxen) med neurologisk sjukdom eller skada.
En neurologisk sjukdom eller skada innebar sjukdom eller skada i hjarna, ryggmarg,
nerver eller muskler. En del tillstdnd &r kroniska och kan kriva livslang kontakt med
specialistsjukvarden. En del tillstdnd &ar progressiva och dodliga.

Barn kan péaverkas positivt och negativt av att vara anhoriga. Ett barns behov av
information, rad och st6d ska sarskilt beaktas om barnets foralder, eller ndgon annan
vuxen barnet varaktigt bor tillsammans med, har en allvarlig fysisk sjukdom eller
skada. Barnets basta ska beaktas vid alla dtgarder som ror barnet. Barn har ritt till
information, ratt att delaktiggoras och ratt att fa sin asikt hord.

P4 min arbetsplats pd en neurologimottagning, arbetar vi med att informera
fordldrar om hur de kan stotta sina barn. Vi erbjuder familjesamtal med kurator och
sjukskoterska for att hjdlpa familjen att prata mer 6ppet om sjukdomen. Vi arbetar
med Family Talk Intervention — en metod vars syfte ar att forebygga psykisk ohilsa
hos barn. Vi har dven ett samverkansforum 6ppet for olika yrkeskategorier att delta
i, vars syfte ar att kontinuerligt arbeta med hur vi kan férbattra stodet till barn som
ar anhoriga.

Mélet med arbetet dr att motverka att barn paverkas negativt pa kort och lang sikt.
Varje barn till en fordlder med neurologisk sjukdom eller skada ska erbjudas det stod
hen behover. Véra interventioner utviarderas i dagslaget muntligt och ett framtida
mal ar att genomfora skriftliga utviarderingar om arbetet med barn som dr anhoriga.
Vi arbetar dven med att ta fram digitala stodgrupper for barn som dr anhoriga.

Insatser behéver erbjudas for att forebygga psykisk och fysisk ohilsa pa kort och lang
sikt. Interventionerna som erbjuds pa mottagningen bygger pa aktuell forskning och
beprovad erfarenhet och ar en god start men inte pa nagot sitt fullindade. Vi har
exempelvis ett arbete att gora gillande hur vi kan né barn vars foraldrar tackar nej
till det (frivilliga) st6d som erbjuds.
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Inledning

Det hir kapitlet kommer att ge en inblick i vilka stédinterventioner som kan erbjudas
barn som dr anhoriga till en fordlder (eller annan vuxen) med neurologisk sjukdom
eller skada. Kapitlet ar en beskrivning av hur stédet dr utformat pa en neurologi-
mottagning pd ett av Sveriges universitetssjukhus. Arbetet bygger pa aktuell
forskning och beprovad erfarenhet och kan férhoppningsvis inspirera andra yrkes-
verksamma som arbetar med mélgruppen. Mélet ar att motverka att anhorigskapet
paverkar barn negativt pa kort eller 1dng sikt. Varje barn till en fordlder med
neurologisk sjukdom eller skada ska erbjudas det stéd hen behover.

Jag som ar forfattare till kapitlet ar legitimerad hilso- och sjukvardskurator och
utbildad socionom med en magisterexamen i socialt arbete. Jag arbetar sedan 2019
som kurator pa neurologimottagningen vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, och
har innan dess arbetat en kortare period inom socialtjdnsten. Jag dr ocksa forfattare
och skriver skonlitterdra bocker om barn som #r anhoriga till fordldrar med
neurologisk sjukdom eller skada. Aven min magisteruppsats i socialt arbete, som
blev klar 2024, behandlar detta dmne. Jag hoppas att mitt intresse och min
erfarenhet kan bidra till inspiration for andra som arbetar med samma malgrupp.

Bakgrund

Att drabbas av neurologisk sjukdom eller skada

En neurologisk sjukdom eller skada innebar sjukdom eller skada i hjarna, ryggmarg,
nerver eller muskler. En del tillstdnd &r kroniska och kan kriva livslang kontakt med
specialistsjukvarden. En del tillstdnd inleds med ett akut insjuknande, exempelvis
vid hjarnblédning. En del ar progressiva, det vill siga forvarras gradvis 6ver tid, och
en del ar dodliga. Vissa tillstind dr mer stabila och paverkar inte patienten lika
dramatiskt, d&ven om sjukdomen kan vara kronisk och patienten kan behova ta
mediciner varje dag och ha kontinuerlig kontakt med sjukvarden [1].

Neurologiska sjukdomar och skador kan orsaka kognitiva funktionsnedsittningar,
vilket betyder att hjarnans férméga att bearbeta information péverkas. Kognitiva
funktionsnedsittningar kan exempelvis vara inlarningssvarigheter, forsimrat minne
och forlust av initiativférmaga hos den som ar sjuk. Forluster som kan vara
forknippade med en neurologisk sjukdom eller skada kan vara av social, ekonomisk,
fysisk, existentiell och psykologisk art. De potentiella forlusterna paverkar inte bara
individen som ir sjuk utan dven familjen omkring patienten. Det kan handla om att
ekonomin férsimras om patienten inte kan arbeta helt eller delvis pa grund av
sjukdomen. Fysiskt kan patienten forsamras vilket kan férhindra att patienten
fortsitter gora saker hen gjort tidigare. Det kan paverka patientens sociala samman-
hang, exempelvis genom att patienten blir mer isolerad och slutar att umgas med
personer i sitt natverk. Patientens psykiska hilsa kan ocksé paverkas negativt [1].
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Hur pdverkas barn av att vara anhériga?

Barn som ir anhoriga till en foralder (eller annan vuxen) med neurologisk sjukdom
eller skada kan paverkas pa olika sitt. En del barn anser att fordlderns sjukdom inte
paverkar dem méarkbart, medan andra upplever att sjukdomen har en stor inverkan
pé deras liv. Nigra befinner sig ndgonstans daremellan. Barn kan vixa upp med en
sjuk foralder fran tidig barndom och in i vuxenlivet. Stod kan darfor behovas vid
olika tidpunkter, och i varierande form, beroende pa hur sjukdomen utvecklas och
hur den paverkar barnets liv. Det ar darfor viktigt att stindigt uppméarksamma barn
som &r anhoriga [2, 3]. Nedan foljer ett antal exempel pa hur barn kan paverkas av
att vara anhoriga.

Barn kan pdverkas negativt

En del barn som vuxit upp med en sjuk foralder betraktar det som en normal del av
livet, och upplever inte att det paverkar dem sarskilt mycket. Andra kénner sig
missforstddda och ensamma, och upplever att de saknar stod fran kamrater, familj
och vuxna [4]. En del beréttar att de 6nskar f& frigan om hur de mér, eftersom de
upplever att omgivningens uppmairksamhet riktas mot den sjuka foraldern [5].

Barn kan kidnna skuld 6ver fordalderns sjukdom. Exempelvis kan de fundera 6ver om
tillstdndet kan paverkas om de dndrar sitt eget beteende, och uppfor sig “snillare”.
Att kinna skuld &r en naturlig reaktion pa traumatiska héndelser, &ven nir man inte
haft mgjlighet att paverka situationen [1]. Barn som &r anhoriga kan uppleva lagre
livskvalitet, jamfort med barn som vixer upp med friska fordldrar. En del barn som
ar anhoriga vittnar om problem med angest, depression och beteendeproblem, eller
att de upplever kinslor av sorg, ilska, ensamhet och oro [4, 6—8].

Det ar inte ovanligt att barn som ar anhdriga tar pa sig ett 6kat ansvar, exempelvis i
form av att ge omsorg till sin fordlder och ansvara for att skota om hushallet [6]. En
del barn som véardar sin fordlder i ndgon omfattning, upplever att deras roll inte
erkinns eller bekriftas [4]. Vissa barn isolerar sig fran vanner och sociala aktiviteter
om omsorgen om fordldern ar allt for krdvande, och en del barn kan férsoka doélja
sjukdomen for omvarlden [4, 7—9].

Barn paverkas av hur kommunikationen i familjen fungerar. Om forildrarna inte vill
att barnen talar med utomstiende om sjukdomen, hamnar barnen i en situation dar
de tvingas separera viktiga handelser i livet fran vardagen. De hindras fran att be
nédgon utanfor familjen om hjélp, och om de dnda gor det, kan de kidnna att de har
svikit foraldrarna. Dessa kinslor kan drdja sig kvar under lang tid efterdt. Barnen
riskerar att bli limnade ensamma med sina fragor och iakttagelser av det som hant i
familjen. Vissa barn kan fa sina upplevelser fornekade eller bortforklarade. Det kan
ske i vilmening fran fordldrarna, som forsoker skydda barnen fréan det som ar svart
att tala om, exempelvis genom att inte beridtta for barnen om ett allvarligt
sjukdomsbesked. Nar barnen inte far information kan de ldimnas ensamma med
egna tolkningar av situationen [9]. En del forséker dampa konflikter i familjen, i
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synnerhet om fordldrarna kidnner skam oOver situationen. Skam kan forsvéra
kommunikationen i en familj, och kan vara ett hinder for att séka hjilp [10].

Vissa barn kan kidnna oro dels for den sjuke foralderns fysiska och kansloméssiga
kamp, dels for den “friska” fordldern (om det finns tva fordldrar), som behover ta
hand om familjen. For en del barn kan oro ocksa finnas for om de sjalva eller deras
framtida barn kan drabbas av sjukdomen [4, 10]. Det forekommer att barn som bor
med en ensamstidende fordlder kan sakna stod frdn andra vuxna. Barn kan i olika
utstrackning behova ta ansvar for fordlderns sjukdom, for hemmet och f6r familjens
ekonomi [7].

Barn kan pdverkas positivt

Barn kan paverkas positivt av att ha levt eller vaxt upp med en sjuk fordlder. En del
barn beskriver kénslor av stolthet 6ver att ha hjilpt till i omhéndertagandet av en
sjuk fordlder. De beskriver att de kdnner sig behovda, och att de gjort nagot
vardefullt. En del barn upplever att deras sjilvkénsla och empati stiarkts, och att de
genom att ha lart sig att ge omsorg och att hantera konflikter, kdnner sig mer
empatiska, ansvarstagande och mogna, 4n barn som lever med "friska” foraldrar [6,
10]. En del beskriver att de blivit mer sjilvstdndiga och att de kdnner sig mer modiga,
stolta och tacksamma. Négra uttrycker att de utvecklat nya sitt att se pa livet, och att
fordlderns sjukdom lart dem hur de ska Gvervinna svarigheter och viaxa av dem. En
del barn beskriver att deras "friska” fordlder lart dem att njuta av sma gladjestunder
och fokusera pa det positiva, samt lart dem att be om hjalp och att sérja [1, 4, 7, 11].

Vikten av att uppmdrksamma barn som dr anhériga

Socialstyrelsen [12] menar att barn som vixer upp med en férdlder med allvarlig
sjukdom eller skada behéver uppmirksammas i sammanhang dar deras familj
kommer i kontakt med hilso- och sjukvarden och socialtjainsten. Barn som &ir
anhoriga kan riskera att utvecklas negativt pa kort och lang sikt om de inte far det
stod de behover. Socialstyrelsen betonar att varje barn som vixer upp i en utsatt
situation tidigt ska uppméarksammas och erbjudas stéd for att tillférsakras goda och
jamlika uppvaxtvillkor. Detta for att arbeta i enlighet med hilso- och sjukvardslagen
och barnkonventionen, som reglerar barns riattigheter pa nationell och internationell
niva. Rattigheterna regleras dven pa regional och lokal niv4, vilket foljer av exemplen
nedan.

Hdilso- och sjukvdrdslagen

Enligt hilso- och sjukvardslagen ska ett barns behov av information, rad och st6d
sdrskilt beaktas om barnets forilder, eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med, har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning,
har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller har ett missbruk av alkohol, annat
beroendeframkallande medel eller spel om pengar. Detsamma giller om barnet eller
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en narstiende vuxen till barnet utsétts eller har blivit utsatt for vald eller andra
overgrepp, alternativt om en foralder eller narstiende vuxen till barnet ovintat
avlider [13].

Barnkonventionen

Barnkonventionen [14] lagstadgades i Sverige ar 2020. Konventionen om barnets
rattigheter bestar av 54 artiklar. Ett barnrattsperspektiv motsvarar konventionens
barnsyn och innebar bland annat f6ljande:

e Barnet far inte diskrimineras p& nagon grund (artikel 2)

e Barnets basta ska bedomas och beaktas vid alla dtgirder som ror barn
(artikel 3)

e Resurser ska avsittas for barn och unga (artikel 4)

e Barnet har ratt till liv, 6verlevnad och utveckling (artikel 6)

e Barnet ska fi mojlighet att sdga sin mening och fa den respekterad (artikel
12).

e Barn har ritt till ett privatliv (artikel 16)

e Barn har ritt till lek, vila och fritid (artikel 31)

e Barn, unga och vuxna ska ha goda kunskaper om barnets rattigheter (artikel

42).

Regional medicinsk riktlinje — ett exempel

Vistra Gotalandsregionen har tagit fram en regional medicinsk riktlinje som beror
barn som ar anhoriga. Syftet med skrivelsen ar att ge stod till virdverksambheter i att
forstd hilso-och sjukvardslagens intentioner och verksamhetens ansvar, samt att ge
stod i att formulera verksamhetsnédra rutiner. Huvudbudskapet ar att barn som ar
anhoriga ska uppmarksammas och fa adekvat information, rdd och stod vid sjuk-
dom, funktionsnedséttning eller annat tillstind hos en anhorig. Detta for att
forebygga ohilsa hos barnet. Ansvaret éligger all personal som arbetar inom hélso-
och sjukvérden [15].

Lokal riktlinje — ett exempel

Epilepsiteamet p& Sahlgrenska Universitetssjukhuset har tagit fram en lokal rutin
for hur arbetet med barn som ar anhoriga ska ske inom teamet. Riktlinjen berér alla
som arbetar i teamet oavsett profession. Riktlinjen utgdr frdn den regionala
medicinska riktlinjen, men har anpassats for att stimma in mer detaljerat pa barn
som &ar anhoriga till patienter med epilepsi/som utreds for misstankt epilepsi.

Metod

Ovanstdende beskrivna lagrum och riktlinjer, i kombination med aktuell forskning
och beprovad erfarenhet, formar hur vi arbetar med stod till barn som ar anhoriga
inom Neurosjukvarden. I forsta hand st6ttar vi fordaldrarna i hur de kan stotta sina
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barn. Vi erbjuder ocksé familjesamtal med kurator och sjukskéterska. Vid behov kan
vi erbjuda Family Talk Intervention, vilket 4r en manualbaserad preventiv metod
som kommer att beskrivas mer ingdende i kommande stycken. Vi har ocksa ett
samverkansforum inom verksamheten som ses kontinuerligt. En djupare beskriv-
ning av varje stodform aterfinns nedan.

Stod till fordldrar i hur de kan stétta sina barn

For att erbjudas stod ska fordldern vara aktuell pd Neurosjukvérden, SU/Sahl-
grenska dar vederborande ska ha en pagdende kontakt med neurolog. Vanligen gar
det till sa att sjukskoterska, neurolog eller annan yrkeskategori som traffat patienten
far information om att det finns barn i familjen. De informerar dd om mgjligheten
att fa information, rdd och stod utifrdn barnets situation som anhorig. Om for-
dldrarna tackar ja lamnas drendet till kurator.

Kuratorn informerar i forsta hand fordldrarna hur de kan stétta sina barn.
Exempelvis kan samtalen handla om familjens kommunikation och hur fordldrarna
kan hjédlpa barnet genom att lyssna och skapa trygghet. Om vuxna har svért att
hantera situationen kan barn forsoka skydda dem genom att inte visa eventuell oro
och ledsenhet. Barn forstir ofta mer &n vuxna tror och det dr darfor viktigt att
kommunicera med barnen dels om det som ar svart, dels om det som ar hoppfullt
och om vilken hjélp som finns kring den som ar sjuk [16].

Samtalen kan ockséd berora hur fordldrarna kan hjilpa barnet att uttrycka kénslor,
samt hur de kan samtala pa barnets villkor. Samtalen kan rora information om
vikten av vardagliga rutiner for att skapa struktur och trygghet i den svara situa-
tionen. Att traffa vianner, gi till forskola och skola och fortsitta med fritids-
aktiviteter, normaliserar tillvaron foér barnet.

Kuratorn kan ocksd informera fordldrarna om att barn reagerar olika och att de
behover delaktiggoras utifran dlder och mognad. Information kan ges till foraldrarna
om hur barns krisreaktioner kan te sig, om beteendeférandringar och om kinslor av
skuld och skam [16].

Familjesamtal med kurator och sjukskéterska

Ar stddet till fordldrarna inte tillrickligt erbjuds familjesamtal dir barnet tillsam-
mans med fordldrarna far traffa kurator och sjukskdéterska. Syftet ar att hjalpa
familjen att prata mer 6ppet om sjukdomen. Samtalen anpassas utifrdn barnets
behov och kurator och sjukskoterska gor barnet delaktigt genom att exempelvis
stalla fragor direkt till barnet. Kurator och sjukskoterska behover vara lyhorda och
flexibla for att lyckas anpassa samtalet efter vad det specifika barnet i rummet
behover. En inventering sker gillande hur natverket ser ut runt familjen, exempelvis
om det finns sldkt och vinner som kan trdda in och hjilpa till vid behov. Familjen
uppmuntras att informera om situationen till pedagog eller mentor pd barnets
forskola eller skola. Alla pa skolan behover inte veta om situationen men det ar bra
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om nagon vet, som barnet kan vinda sig till. I vissa fall kan det vara aktuellt att
etablera kontakt med kurator pa barnets skola, eftersom den kontakten finns i en
miljo barnet redan kénner till.

Family Talk Intervention

Som ett ytterligare stod arbetar négra av kuratorerna pa mottagningen med Family
Talk Intervention. Det dr en manualbaserad, preventiv metod for att forhindra
psykisk ohélsa hos barn vars fordlder har en neurologisk sjukdom eller skada. Syftet
med metoden ar att starka fordldraskapet och att familjen ska kunna prata mer 6ppet
om sjukdomen. En familjeintervention kan bli aktuell nir en forilder kidnner behov
av att prata med barnen om sin sjukdom eller om foérdldern ar orolig for hur
sjukdomen/skadan péaverkar barnen.

Familjeinterventionen ska inte tillimpas vid akuta kriser, pagdende missbruk eller
familjevald. Interventionen kan tillampas i olika familjekonstellationer [17]. Vi ar for
narvarande tre kuratorer pd mottagningen som har utbildning i metoden och vi
arbetar alltid tva och tvé tillsammans med familjerna.

Vid forsta triffen ar det fokus pé fordldern med neurologisk sjukdom eller skada. Vid
andra triaffen ska man enligt interventionen prata om hur den andra fordldern (om
det finns tva fordldrar) upplever situationen. Samtal fors &ven om barnens situation,
liksom om teman som foraldrarna onskar ta upp med barnen.

Vid den tredje traffen ska barnen intervjuas enskilt, pa sjukhuset eller hemma hos
familjen om de onskar det. Fordldrarnas 6nskade teman ar utgéngspunkten. En
kartlaggning gors 6ver barnens uppfattning av fordlderns sjukdom samt barnens
styrkor och eventuell sdrbarhet. Om barnen har fragor eller uttrycker oro ska det
ocksa fa utrymme for att lyftas. Vid den fjarde traffen traffar vi enbart fordldrarna,
och lyfter da barnens fragor och teman. Vi planerar en familjetraff och funderar
tillsammans pé vilka &mnen som kan tas upp nar hela familjen ar narvarande.

Vid den femte triaffen ses familjen tillsammans, och om det ar mojligt héller
fordldrarna i samtalet med stod fran oss. Temana som kommit upp diskuteras. Vid
den sjitte traffen utvarderas interventionen tillsammans med férdldrarna och ibland
dven barnen. Utvirderingen sker en ménad efter interventionen. Vid den sjunde
traffen hélls en uppfoljning. Vi traffas cirka sex manader efter utvarderingen for att
folja upp hur familjen har det [17].

Samverkansforum for olika yrkeskategorier, med fokus pG barn som ér anhériga

Vi har ett samverkansforum inom enheten, vars syfte dr att kontinuerligt jobba med
hur vi kan forbattra stodet till barn som ar anhoriga. Det dr en friga som standigt
behover beaktas och ett arbete som vi behover utveckla, och grupptraffarna har blivit
ett naturligt forum for det. Olika yrkeskategorier ar vilkomna att delta. Vi ses digitalt
cirka varannan manad for att rddgora kring svara drenden, halla oss uppdaterade pa
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kommande utbildningar och konferenser, ta fram material som exempelvis informa-
tionsbroschyrer, dela kunskap och prata om arbetet som ror barn som ar anhoriga.

Resultat och slutsatser

Hur fungerar stédet?

Samtliga interventioner utvarderas i nuldget muntligt. Flera familjer har uppgett att
de ar noéjda med stodet. Exempelvis har flera som genomgatt Family Talk
Intervention lyft att interventionen hjalpt dem att forbattra kommunikationen i
familjen, vilket minskat kanslor av skuld och skam. Ménga fordldrar kdnner skuld
over fokuset pa den sjuka fordldern, men eftersom interventionen lyfter
skyddsfaktorerna kring familjen kianner de sig stirkta i det som fungerar.

Andra har dven lyft att samtalet med sjukskoterska och kurator hjalpt dem att lara
sig hur de kan prata med sina barn om sjukdom. Barn har sagt exempelvis att
samtalen med sjukskoterska och kurator har gjort att de forstdr mer om sjukdomen,
och vad de ska gora rent konkret i olika situationer, exempelvis om en forilder med
epilepsi skulle fa ett epilepsianfall nar fordldern dr ensam hemma med barnet. Barn
har dven sagt att det har varit skont att f svar fran vardpersonal pa frigor de haft.
Fragorna har rort exempelvis om sjukdomen gar att bota eller om den ar dédlig, hur
vanlig sjukdomen ar, samt ifall sjukdomen &ar smittsam.

Ett framtida mal vi har ar att genomfora skriftliga utvirderingar om arbetet med
barn som ar anhoriga, exempelvis efter familjesamtal med kurator och sjukskoterska
eller efter en Family Talk Intervention. Tanken ar att familjerna ska fa delge vad de
tyckte om stodet, om det upplevdes hjalpsamt och om det fanns nagot de saknade.

En utmaning vi har ar att eftersom stodet ar frivilligt och férmedlas till vuxna
(eftersom den vuxna ar patient hos oss), innebir det att vi missar” de barn vars
fordldrar tackar nej till insatser. Det innebar att stodet inte nar fram till alla barn,
trots att deras behov av information, rdd och stéd ska beaktas enligt héilso- och
sjukvardslagen. Forskning om stod till ungdomar vars forilder har amyotrofisk
lateral skleros (ALS) betonar vikten av att aktivt né ut till dem och erbjuda st6d, samt
att inkludera ungdomarna i beslutsprocesser [3]. ALS ar en nervsjukdom som
drabbar nervcellerna som styr musklerna. Symtom kan vara muskelsvaghet,
ryckningar, forlamning, samt tal- och sviljsvarigheter. Sjukdomen #r obotlig och
forvarras ofta gradvis. Symtomen kan lindras med vard och st6d [18]. I forskningen
lyfts en brist pd kontakt mellan ungdomar och sjukvard, och det foreslds att
sjukvardspersonal behéver inta ett mer aktivt forhallningssatt for att nd ungdomar
tidigt [3]. Vi behover arbeta vidare med hur vi kan na alla barn som ar i behov av
stod.

Vi har i samverkansforumet for blandade yrkeskategorier tagit fram en broschyr om
stod till barn som ar anhoériga samt har annat informationsmaterial vi delar ut, men
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detta material nar endast de barn vars fordldrar tar med sig materialet hem och visar
det for barnen.

Saledes dr vi inte pa nédgot satt fullirda utan behover utveckla arbetet vidare kring
hur vi kan né varje barn som behover det, for att forebygga psykisk och fysisk ohilsa
pa kort och lang sikt. Insatser behover erbjudas och arbetet med att utforma detta
stod sa vil som mojligt behover fortlopa.

En blick framat

Flera barn som ar anhoriga, onskar traffa andra barn i liknande situation [3]. Vi
arbetar darfor med att starta upp digitala stodgrupper for barn och unga som ar
anhoriga till vara patienter. Nagra av oss kuratorer har gatt utbildning i Me-We, en
riskprevention for unga omsorgsgivare i aldrarna 15—17 &r, som tagits fram av
professionella samt av barn som har erfarenhet av att vara anhoriga [19].
Utbildningen gar ut pa att ledare anordnar traffar for unga som vérdar, hjilper eller
stodjer nagon i sin niarhet. Modellen innehaller sju grupptraffar om cirka tvd timmar
som hélls en gdng i veckan. Darefter foljer en uppfoljningstraff efter cirka tre
maéanader.

Grupptriffarna sker fysiskt eller digitalt och innehaller aktiviteter som syftar till att
deltagarna ska lara kdnna varandra, kunna hantera pafrestande tankar, komma i
kontakt med och observera sina kinslor, utveckla sjalvmedkannande och en flexibel
sjalvbild samt bygga starka sociala niatverk. Under traffarna anvinds Me-We appen
som ett verktyg. Appen innehéller material till grupptraffarna samt en chatt som ar
avsedd for deltagare och gruppledare. Appen innehéller ocksd ytterligare stod-
material i form av information om sjukdomar och diagnoser, barn som ar anhorigas
rattigheter, vilket stod som finns att fi och vad barn som &r anhoériga kan gora i
nodsituationer [19].

Utover Me-We gér nagra av oss utbildning for att vara samtalsledare i digitala
stédgrupper inom projektet Ytan. Ytan ar en digital plattform skapad av och for unga
anhoriga till ndgon som &ar drabbad av en neurodegenerativ sjukdom [20].
Neurodegenerativ sjukdom betyder att nervcellerna i hjirnan langsamt fungerar
sdmre och bryts ner i vissa delar i hjarnan. Det finns idag inget botemedel for dessa
sjukdomar, men symtomlindrande behandlingar kan géra symtomen littare att
hantera [21]. Exempel pa neurodegenerativa sjukdomar ar ALS, Parkinsons
sjukdom, Huntingtons sjukdom, spinocerebellira ataxier, Alzheimers sjukdom och
andra demenssjukdomar. Ytan drivs genom Arvsfondsprojektet "Det handlar om att
orka pa obestdmd tid — Digitala stédinsatser for unga” som ar ett samarbete mellan
Riksforbundet Huntingtons sjukdom, Alzheimerfonden, Nationellt kompetens-
centrum anhoriga och SCA-Spinocerebelldara ataxier. Méalsdttningen ar att skapa
digitala stodinsatser for unga anhoriga, och erbjuda stéd, information och kontakt
med andra i liknande situation. I projektets stodgrupper kan unga anhoriga prata
om sina tankar och kénslor och samtidigt lyssna till andra. Samtalen i stodgrupperna
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utgér fran teman som tagits fram tillsammans med unga anhoriga och man triffas
vid sex tillfdllen. Grupperna leds av vuxna samtalsledare [20]. Vi arbetar i skrivande
stund for att kunna erbjuda dessa grupper till barn som ar anhoriga till vara
patienter.

Nagra slutord

Vi behover jobba vidare med att belysa gruppen barn som ar anhériga till en foralder
eller annan vuxen med neurologisk sjukdom eller skada, pa individ-, grupp- och
samhillsnivd. Varje anhorigt barn har ratt till information, rdd och stéd av
sjukvarden.

Utifrdn min beprovade erfarenhet ar nagot av det viktigaste att finnas dar for de
anhoriga barnen, de vuxna anhoriga, och for patienten. Ett gott bemoétande kan
verka trivialt, men kan enligt min erfarenhet vara négot av det viktigaste vi kan ge
till dem - att skapa en inbjudande miljo, lyssna, ge adekvat information, erbjuda
stod, samt vilkomna att de kan hora av sig i framtiden om de skulle behova. Att
signalera medmaénsklighet och forsoka att inge hopp skapar forhoppningsvis en
trygg bas, och en kinsla av att bli sedd i den jobbiga situation som kan rada.

Summary

Support Interventions for Children as Next of Kin to a Parent or Other Adult with
Neurological Disease or Injury

This chapter provides an insight into the support interventions that can be offered
to children as next of kin to a parent (or other adult) who has a neurological disease
or injury. Such conditions affect the brain, spinal cord, nerves, or muscles. Some are
chronic and may require lifelong specialist care, while others are progressive and
potentially fatal.

Being a child as next of kin can have both positive and negative effects. Particular
attention should be paid to the needs of children for information, guidance, and
support when a parent or close adult has a serious physical illness or injury. The best
interests of the child must be considered in all matters affecting them. Children have
the right to be informed, to be involved, and to have their voices heard.

I (the author) work at a neurology clinic in which we inform parents on how to
support their children. We offer family conversations facilitated by a social worker
and a nurse to help families speak openly about the illness. We also use the Family
Talk Intervention - a method aimed at preventing mental health issues in children.
In addition, we run a collaboration forum for professionals from different disciplines
to continuously improve our support for children as next of kin.

Our goal is to prevent both short- and long-term negative effects on children. Every
child of a parent with a neurological condition should be offered the support they
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need. At present, our interventions are evaluated orally, but we aim to introduce
structured written evaluations. We are also developing digital support groups for
children as next of kin.

Preventive interventions are needed to reduce the risk of both physical and mental
health issues. The methods we currently use are grounded in research and
established practice. While they offer a solid foundation, they are not yet complete.
For example, we continue to explore how to better reach children whose parents
decline the (voluntary) support available.
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18. Barn som anhoriga till en fordlder eller ett
syskon som har palliativa vardbehov

Malin Lovgren, Camilla Udo

Sammanfattning

Barn som lever med en forilder eller ett syskon med livshotande eller livsbegréans-
ande sjukdom star infér ménga utmaningar. Samtidigt som de ska hantera att en
nara familjemedlem ar svart sjuk gar de igenom en viktig period i livet av personlig
mognad och vixt. Syftet med detta kapitel ar att beskriva dessa barns livssituation
samt ge rekommendationer kring hur stod kan utformas for dessa barn och unga
baserat pa forskning. Forskning visar att det ar svart for professionella att veta hur
de kan stotta och tala med barn om en néra familjemedlems svira sjukdom och
forestdende dod. Ofta finns en osdkerhet och radsla att forvirra situationen om det
svara berors. Forskning visar ocksa att barn som har en nara familjemedlem med
svar sjukdom ofta kdnner sig osynliga och att professionella och andra i omgivningen
inte uppmirksammar dem i den utstrickning som de 6nskar och behéver. Flertalet
faktorer i virden, till exempel bristande information och kommunikation, riskerar
att ge okad risk for psykisk ohédlsa ménga ar efter familjemedlemmens dod. St6d,
som vi vet gor nytta, ar darfor viktigt. Idag har inte alla barn tillgang till st6d pa lika
villkor. I detta kapitel ges exempel pa hur stéd kan utformas sé att barn kan vara
delaktiga. Forslag ges pa hur lokala riktlinjer inom varden kan vara utformade och
hur varden kan uppmuntra familjen att samtala med varandra om hur situationen
ar och hur alla mar, nagot som ar skyddande for psykiska besvir.

Inledning

Detta kapitel fokuserar pa barnet som anhorig till en foralder eller ett syskon som
har livshotande och/eller livsbegrinsande sjukdom och palliativa vardbehov i
enlighet med Varldshéilsoorganisationens definition av palliativ vrd [1]. For enkel-
hetens skull anviands begreppet svar sjukdom nar dessa sjukdomstillstand beskrivs.
Ordet fordlder anviands ocksd i texten nedan, vilket syftar till barnets vardnads-
havare.

Barn som anhoériga till en familjemedlem som &r svart sjuk finns i alla vardkontexter.
Detta kapitel vinder sig darfor till alla professionella som moéter barnfamiljer med
palliativa vardbehov inom alla olika typer av vardformer.

367



Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

Barnet - del i ett system

Att vara barn nir en familjemedlem drabbas av svar sjukdom innebar stora
forandringar och utmaningar for barnet. Barnet ar del i ett system, familjen, och nar
nagon eller ndgot i systemet forandras tvingas alla delar i systemet till forandring.
Utifrédn ett systemteoretiskt perspektiv dr familjen ett system dar alla familje-
medlemmar ar delar som paverkar varandra [2]. Familjemedlemmarnas satt att
agera och deras relationer till varandra ar av stor betydelse for hur helheten
(familjen) fungerar och hanterar forandringar. Niar en familjemedlem drabbas av
svar sjukdom paverkas hela familjedynamiken. Tidigare invanda och fungerande
roller och monster, samspel, kommunikation och interaktion fungerar inte pa
samma sétt langre, vilket leder till att medlemmar medvetet och omedvetet tar pa sig
nya roller ndr monster fordndras [3]. Detta sker for att uppratthélla balans i
systemet. I systemteori beskrivs olika nivder som interagerar, mikro-, meso, makro-
och exonivd [2], dir barnet och familjen befinner sig pd mikronivid. Nar en
familjemedlem har svar sjukdom omfattar mesonivan bland annat interaktionen
med vardpersonalen, liksom kontakten med skolpersonal. Exo- och makronivan
ligger langre ifrén den enskilda individen och omfattar exempelvis samhailleliga
resurser, normer, etc. [3]. I detta kapitel beror vi framst mikro- och mesonivé, d.v.s.
barnet, familjen och deras narmaste miljo. Nar en i familjen drabbas av svar sjukdom
och inte kan leva pd samma sitt som tidigare innebar det att andra familje-
medlemmar inte heller kan leva som tidigare. En sddan patvingad livsférandring kan
vara svar att hantera, sirskilt for ett barn som kanske inte helt forstar vad som sker
eller varfor. Genom att se familjens reaktioner utifran ett systemteoretiskt perspektiv
kan vuxna runt omkring, s som vardpersonal, f& en okad forstdelse for hur en
fordlders eller syskons sjukdom kan péverka barnets olika reaktioner. Vard- och
skolpersonal kan da béttre hjdlpa barnet i den svara livssituationen och samtidigt
vara en fast och trygg punkt nidr annat runt omkring barnet forindras. Det
systemteoretiska perspektivet motiverar och ger forklaring till varfor det ar viktigt
att se barnet i ett sammanhang. Utifrdn ett sddant synsitt dr det av virde att
involvera viktiga personer i barnets nirhet, sisom syskon och hela familjen for att
forsta det enskilda barnets unika situation och identifiera var i systemet och pa vilket
sitt det kan behovas ytterligare stod. Ett systemteoretiskt perspektiv motiverar att
hela familjer erbjuds stéd da ett vilfungerande familjesystem ocksd potentiellt
starker de enskilda familjemedlemmarna, 4ven barn som anhdriga.

Barnets situation nar en fordlder eller ett syskon dr svart sjuk

Nir en foralder eller ett syskon drabbas av svar sjukdom férandras livet och vardagen
dramatiskt for barnet. Samtidigt behover barnet hantera sin skolgéng, vinner och
fritidsintressen under en tid dar barnet samtidigt utvecklas fysiskt, psykiskt och
socialt. Ibland kan det ocksé vara forsta gdngen barnet tvingas moéta en traumatisk
och svar handelse. Det som dessa barn ofta uttrycker ar att de inte kidnner sig sedda
av sin omgivning. Syskon kallas ibland for de bortglomda barnen och baseras pa att
det sjuka barnet befinner sig i stralkastarljuset medan det friska syskonet befinner
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sig bredvid. Barn som anhoriga till en familjemedlem med svar sjukdom kan kanna
sig osynliga [4]. Barn till en svért sjuk foralder eller syskon till en sjuk bror eller
syster rapporterar att det ar som att leva med konstant oro och ovisshet om
framtiden. Manga kidnner sig ocksd ensamma i sin situation. Det dr vanligt att
drabbas av egna fysiska problem, sdsom ont i magen eller huvudvark. Koncentra-
tionen kan bli simre i skolan. Tankar pd déden kan bli besvidrande, liksom for-
dldrarnas ibland mentala franvaro. En del av dessa barn beméts ocksd av tystnad och
obesvarade fragor frdn sin omgivning, vilket forstarker deras kinsla av att vara
osynliga och/eller bortglomda [5-7]. Forskning visar att barn som &ar anhoriga till en
familjemedlem med svar sjukdom 6nskar kontinuerlig information om sjukdom och
vard. Vissa onskar ocksa vara delaktiga i den sjukes vird [4, 5]. Att fa information
gor ocksa att lite dldre barn kan vilja hur de ska leva sitt liv och balansera tiden
mellan sina egna intressen, skola och att umgés med den som ar sjuk. Att kunna ta
stillning och prioritera sin tid ar viktigt for framtiden och kommande sorge-
bearbetning [8-10].

I forskning beskrivs ofta hur barn och unga som har en foralder eller ett syskon med
svar sjukdom riskerar hamna i en situation utan fortlopande information och
kommunikation om det svara som sker [11, 12]. Utan information kan fantasin
riskera forvarra bilden av vad som hander och kan komma att hinda. Av hdnsyn och
oro att forviarra barnets miende, underliter vuxna ibland att ge anpassad
information och fora en kontinuerlig dialog med barnet, vilket bidrar till att barnets
maende forvarras i stillet for att de far det adekvata stod de 6nskar och behdover.
Forskning visar att brist pa information och kommunikation om sjukdom och vard
okar risken for psykiska besvir [9, 10, 12, 13]. Alder och mognad har betydelse for
hur ett barn hanterar en foralders eller syskons svara sjukdom och det finns en risk
for somatiska symtom som angest, stress, depression, men dven utdtagerande och
koncentrationssvarigheter [14, 15]. Det ar inte ovanligt att professionella, ofta av
omtanke, utelamnar barn fran information och kommunikation om en foérilders
svara sjukdom och néra forestdende dod [5, 16, 17]. Idag vet vi att barn, pa olika satt
och i olika omfattning, ofta 6nskar vara delaktiga och fa anpassad information [4, 6].
Sedan ménga ar ar det ett krav att virdpersonal uppméirksammar barns behov av
information, radd och st6d nar de ar anhoriga (Halso- och sjukvardslagen (HSL) 5 kap
78). Studier visar att fordldrar ibland skjuter pa att samtala med barnen om svira
saker som forestdende dod som ett sitt att skydda barnen [18, 19]. Att professionella
da har kunskap om hur fordldrar och barn kan stottas att samtala om och hantera
svara hiandelser och vid behov guida familjerna vidare till relevant psykosocialt stod
ar viktigt for att starka deras maende i den svéra situationen.

Stod till barn som anhoriga inom halso- och sjukvard

Eftersom barn inte ar en homogen grupp utan heterogen med olika forutsattningar
och sitt att hantera svarigheter ar det viktigt att individanpassa stodet utifran det
enskilda barnets mognad, situation och tidigare erfarenheter. For att kunna gora det
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behover det enskilda barnet beaktas. Det dr ocksd av storsta vikt att stotta
fordldern/fordldrarna sa att de orkar och kan finnas dér for att ge stod till sitt/sina
barn. Darfor behover varden stodja fordldrarna som ett sitt att stodja barnen. Stod
ar avgorande for att undvika negativa kort- och langsiktiga konsekvenser sdsom
fysisk och psykisk ohilsa, vilket bidrar till motstandskraft vid svéra livshandelser.
Motstandskraft, dven kallad resiliens, kan definieras som en minskad sarbarhet
gentemot svéira handelser, eller att 6vervinna starkt stressande héandelser [20]. Att
uppmairksamma barn och deras behov ar avgorande for deras fysiska och psykiska
hilsa. Forskning visar att barn till fordlder med svar sjukdom eller barn som mist en
foralder eller ett syskon riskerar somatiska symtom, kénsla av ensamhet, svarigheter
gillande skolgidng med sidmre skolprestationer samt egen for tidig dod [14, 16, 21].
For att hantera en svar situation behover barnet en slags forstaelse, begriplighet och
sammanhang av det som sker. For att kunna skapa detta dr anpassad information en
forutséttning. Att fortlopande information kommuniceras med barnet ar ett sitt att
hjdlpa barnet hantera det svara som sker [18]. Det ar ocksa viktigt att undersoka om
det finns andra vuxna i barnets nirhet som kan finnas dér som st6d.

Att géra barn som anhériga delaktiga

Delaktighet syftar till en aktiv medverkan i en situation som paverkar dem, till
exempel att informeras, bli lyssnade pa och involverade. Barn som anhoriga till
fordlder eller syskon med svar sjukdom onskar ofta vara delaktiga vilket ocksa kan
bidra till att sjilv kidnna sig betydelsefull och viktig i den svéra situationen [4]. Flera
teorier om barns delaktighet betonar vikten av att barnet far mojlighet att utrycka
sina tankar och &sikter och déirigenom ha mgjlighet att kunna péverka och ha
inflytande 6ver sin situation [22, 23]. Att barnet fir vara delaktig i det som sker har
visat sig vara av storsta vikt for barnets maende och hanterandet av situationen. Barn
behover fa ta del av information om foralderns eller syskonets sjukdom anpassad
utifran mognad for att skapa en forstielse av det som sker. Det betyder ocksa att
barnet behdver fa uttrycka sig och ges majlighet att stélla fragor samt att det som
barnet uttrycker faktiskt beaktas, vilket inte alltid sker idag [24]. Att stdrka barnets
delaktighet handlar ocksd om att ibland lata barnet vara med och hjilpa till i
praktiska delar utan att ansvaret 6verlamnas till barnet. Det dr avgorande for barnets
framtida psykosociala maende att barnet far vara delaktig utifrén just deras mognad,
forméga, vilja och mojlighet samtidigt som barnet avlastas ansvar. Detta kan ske
exempelvis genom att tillata och uppmuntra barnet att fortsiatta med sina intressen,
vara med vinner etc. Det ar ocksa viktigt att barnet tillats kdnna och uttrycka
eventuell radsla for att foraldern ska do, eller nar och hur det kommer att ske. Det ar
ocksa av vikt att normalisera eventuell kinsla av skuld eller besvikelse och andra
ambivalenta kdnslor som kan uppstd nir balansen mellan egna och den sjuka
personens behov konkurrerar.
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Skapa och félja lokala riktlinjer

Det finns idag en ganska omfattande mangd forskning om barn som anhériga till en
svart sjuk fordlder eller syskon gillande deras situation, hilsa och erfarenheter
under sjukdom och vérdtid. Baserat pa denna forskning om bemoétande och vikten
av anpassad information och mojlighet till delaktighet bor lokala riktlinjer utformas
sd att dessa barns behov kan tillgodoses. I dagslaget kan dessa riktlinjer vila pa
foljande struktur och innehall. Nedanstdende kliniska riktlinje finns idag vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus pa Karolinska Universitetssjukhuset [25]. Den grundar sig
pa befintlig nationell och internationell forskning och har tagits fram av ena for-
fattaren till detta kapitel i samrdd med kliniskt verksamma.

Steg 1: Inventera om det finns barn i familjen

Det kan tyckas sjalvklart att inventera om den vuxna patienten har barn eller om det
sjuka barnet har syskon, men forskning visar att detta inte alltid genomférs. En
inventering ar darfor nodvandig och bor dokumenteras pa en synlig plats i journalen.

Steg 2: Informera vardnadshavare om barns situation som anhoriga samt
inhdamta information om aktuellt barn

e Informera vardnadshavare om barns livssituation (hur det kan vara att vara
barn som anhorig).

e Inhamta information frdn virdnadshavare eller annan relevant vuxen i
barnets niarhet om barnets behov av sjukdomsrelaterad information samt
stod.

e Informera virdnadshavare om vikten av att kontinuerligt informera barn
som ir anhoriga om den sjukes sjukdomssituation.

e  Om aktuellt, tillfradga virdnadshavare om kontakt med aktuellt barn.

Foljande omréaden dr av vikt att behandla under samtal med vardnadshavare:

o Vad fordldrarna uppfattat att barnet som &ar anhorig vet om
sjukdomen och dess behandling

o Hur framtidsperspektivet for den sjuke har kommunicerats med

barnet med avseende pa prognos samt biverkningar av behandling

pa kort och lang sikt

Hur foraldrarna uppfattar att skolgdng och fritid fungerar for barnet

Hur fordldrarna uppfattar barnets psykiska vialmaende

Hur relationerna inom familjen ser ut

Vilket natverk som finns kring familjen

Om externt stod behovs for barnet som ar anhorig eller om

fordaldrarna anser att befintligt stod inom och utanfér familjen som

barnet far ar tillrackligt

O O O O O
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Steg 3: Inhdmta information frdn det barnet som dr anhorig

e Inhamta information om barnet som ar anhorig fran barnet sjilv géllande
dennes behov av sjukdomsrelaterad information samt stod med fokus pé:
o Vad barnet vet om sjukdom och behandling
*  Hur familjen pratar om sjukdom och dess behandling
o Vad barnet skulle vilja veta (eventuella 6nskemal)
o Hur skola och fritid fungerar
o Hur familjelivet fungerar
= Relationer inom familjen
= En eventuell 6kad ansvarsborda for hemsysslor och fritid
o Hur barnet mar psykiskt och socialt
o Vilket eventuellt stod barnet sjalv skulle 6nska

En del barn, sirskilt tondringar, kan vara svara att né. Flera forfrigningar fran
varden behover darfor utgd 6ver en langre tidsperiod sé att barnet/den unga far
chansen att fa delge sina erfarenheter.

Steg 4: Planera for information och stod till barn som anhériga

e Utifran vardnadshavare/annan relevant vuxen i det anhériga barnets narhet
samt utifrdn barnets egen utsaga planera for hur sjukdomsrelaterad
information ska ges samt vilket stod som ska och kan erbjudas.

I forsta hand ska fordldrar uppmuntras att informera barnet om sjukdom och dess
behandling. I de fall barnet sjalv vill ha information frin vardgivaren, alternativt
vardnadshavare onskar att barnet ska bli informerad av vardgivare, bor detta
erbjudas i samrad med vardnadshavare. I de fall barnet behéver stéd annat dn
kontinuerlig information om sjukdom och vérd, beh6ver en plan for detta laggas upp.

I de fall fordldrar inte Onskar att barnet erbjuds information och/eller far stod fran
sjukvirden bor information om barns situation och behov beskrivas, t.ex. att barn
som anhoriga har en 6kad risk for psykiska besviar om de inte erhéller information
och stod nar en familjemedlem har dalig prognos. Kulturella aspekter behover
givetvis ocksa beaktas.

Steg 5: Erbjud information och psykosocialt stod
Information

Om onskat, erbjud samtal med ldkare eller annan vardpersonal om den sjuka
familjemedlemmens medicinska situation i samrad med eller tillsammans med
patienten och/eller fordldrar.

Information som bor beaktas ar:

e Vad sjukdomen heter
¢ Vilken behandling som kan ges
e Att den som ér sjuk far den behandling och hjalp hen behover
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e Vad som hinder just nu och vad som hiander den ndrmaste tiden framoéver
e Vad det anhoriga barnet kan hjilpa till med och vara delaktig i (om hen
onskar)
e Att barnet aldrig kan vara orsak till det som drabbat den som &r sjuk
e Vanliga reaktioner hos barn som anhoriga (hur dessa kan mé och uppleva
situationen)
I de fall det ar ldmpligt kan bildmaterial anvindas samt att papper och penna kan
fungera som hjalpmedel vid illustration for att beridtta vad som hiander i kroppen vid
aktuellt sjukdomstillstand.

Psykosocialt stod

Barn som anhériga bor erbjudas samtal med kurator vid behov. Stodet bor fokusera
pa att:

e Barnet ska fi uttrycka hur hen mar. Olika typer av hjalpmedel kan anvindas
for detta. "Kéanslokort”, till exempel Nallekort (bjornar som uttrycker olika
kinslor), kan fungera for att 6ppna upp kommunikation om hur det kan
kannas for barn som anhoriga. Ibland ar det tillrackligt for barn att fa prata
ett par ganger om sina kanslor for att kunna ga vidare och kidnna sig sedd.
Eftersom lek och aktivitet inbjuder till samspel och kommunikation kan
olika typer av skapande aktiviteter ocksa erbjudas. Dessa aktiviteter kan vara
lakande och ge barnet utrymme att uttrycka sig och att bli sedd.

e Uppmairksamma situationen i skolan och om det behovs négra sarskilda
insatser dar (informera skolan om barnets situation, kontakt med skol-
kurator, 0.s.v.).

o Identifiera eventuella problem/hinder i familjen och i natverket kring barnet
sa att insatser kan byggas upp. Det kan handla om att involvera slakt och
vanner sa att barnet kan f4 uppmairksamhet och sina behov tillgodosedda
under perioder nir den sjuka familjemedlemmen kraver mer avancerad
vard. Det kan ocksa handla om att hitta 16sningar sé att barnet fortsatt kan
umgas med vanner och utova sina fritidssysselsattningar trots ibland frén-
varande forildrar.

e Barn som ir anhoriga behover fa leva ett “vanligt” liv med sedvanliga
rutiner, fa aterhdmtning och tdnka pa annat 4n sjukdom. Losningar for detta
bor utformas tillsammans med vardnadshavare och syskon.

Formerna for psykosocialt st6d kan se olika ut; individuella samtal och aktiviteter
eller samtal/aktiviteter i grupp med andra barn som ar anhdriga.

Stéd vid livets slut och vid dédsfall

Det finns en rad olika aspekter att ta hansyn till nar en forilder eller ett syskon dor.
Foljande bor beaktas [25]:

e Om det ar ett forvantat dodsfall bor barnet ges utrymme att umgés med sin
sjuka foralder eller bror/syster under den sista tiden. Detta i ett led att samla
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minnen som ett sétt att bearbeta sorgen, men ocksa for att fa tillfélle att sdga
outsagda saker. Har behover vardpersonal uppmuntra barn att umgas den
tid som finns kvar och stédja fordldra-barn eller syskonrelationen. Detta
géller 4ven om den sjuka familjemedlemmen &r en bebis.

e Att fa sdga farvil (om mdgjligt) ar av vikt, bade innan dédsfallet, men dven
efter dod. Varje vardenhet bor hjidlpa familjen att siga farvil och skapa
minnen.

e Anvind ordet dod till samtliga barn. Att ga bort och liknande kan skapa
forvirring.

e Innan dodsfallet: Informera barnet om hur déden kan vara och se ut om
barnet sjilv vill. Barnet behover fa fragan — oftast vet barnet inte sjilv att
denna information finns att tillga.

e Inhidmta information frén barnet om i vilken utstrickning hen vill vara
delaktig i livets slut.

e Om barnet ar narvarande, forklara vad som héander (har och nu) s att inga
missforstand kan uppsta.

e Se till att inte ldmna barnet ensam kring tidpunkt fér dod! Fantasin kan
ibland vara varre dn verkligheten.

e Barnet behover stéd i samband med dodsfallet. Remiss till kurator bor
skrivas, pa initiativ frdn vardpersonal, om barnet och dess fordlder sa
onskar.

e Efterlevandesamtal behover ocksd inkludera barnen tillsammans med
foralder alternativt enskilt.

e Vidare extern kontakt, till exempel med skolkurator eller Randiga huset,
behover upprattas en tid efter dodsfallet om behov finns. Detta kan ske i
samband med efterlevandesamtalet.

e Samtal inom familjen om forlusten bor uppmuntras for att synliggora
barnen i familjen och 6ppna upp for vidare samtal om det som varit och ar
svart.

e Uppmuntra forlustdrabbade barn att spara ett gosedjur, tréja eller annat
som tillhorde den person som doétt (om behov finns), i ett led f6r barnet att
komma nira den som détt och att sorja.

e Stod foraldern/fordldrarna i att vara fordldrar som ett sétt att stodja barnen.

e Informera fordldrar om barns sorg i ett led att forstad barns reaktioner och
behov.

En metod fér att samtala om det som dr svdrt: familjeinterventionen The Family
Talk Intervention

En samtalsmetod med systemteoretisk grund, som kan vara en vag for att 6ppna upp
for samtal inom familjer dar ett barn eller en féralder har svar sjukdom, ar the
Family talk Intervention (FTI). Familjeinterventionen FTI, eller Beardslees familje-
intervention [26] harstammar ifran psykiatrin [27], men har ocksa utvarderats for
barnfamiljer med palliativa vardbehov med goda resultat [28-33]. Mélet med FTI ar
att frimja familjens kommunikation om sjukdomen (delge varandra tankar om
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prognos, méende, konflikter inom familjen, problem i skolan, etc.), 6ka den
sjukdomsrelaterade kunskapen, stédja fordldraskapet samt synliggéra barnens
behov. FTI leds av 1-2 samtalsledare (oftast vardpersonal, t.ex. kurator eller
sjukskéterska) och genom FTI far familjen hjélp att sitta ord pa héndelser och saker
som de har svart att prata med varandra om, till exempel prognos som ofta ar ett
laddat dmne. Forutom ett systemteoretiskt perspektiv bygger FTI pa psyko-
edukation, narrativ teori och dialogisk teori [26]. Genom psykoedukation okar
familjens sjukdomsrelaterade kunskap. Det narrativa inslaget i FTI skapar mgjlighet
for varje familjemedlem att berétta sin historia for de andra, och tillsammans skapar
familjen en gemensam historia. Vidare, genom dialog, synliggors situationer inom
familjen som de sjdlva upplever som problematiska, erfarenheter delas mellan
familjemedlemmar och barnens erfarenheter och behov ar i fokus.

FTI ar manualbaserad och bestar av 6—11 méten, uppdelade med 1—2 veckor mellan
samtalen, i olika konstellationer av familjemedlemmar, dar utbildade samtalsledare
leder stodprogrammet. Dessa samtalsledare utbildas via utbildare som ar anslutna
till den svenska foreningen for Beardslees familjeintervention. Baserat pa forskning
om FTI under 10 &rs tid for just barnfamiljer med palliativa vidrdbehov har en
reviderad form av FTT-utbildning kunnat utvecklas for vardpersonal som 6nskar
erbjuda FTI till denna maélgrupp. Denna utbildning ges i dagsldget vid Marie
Cederschiold hogskola som uppdragsutbildning, 7,5 hp pa avancerad niva. En ny
manual har tagits fram baserad pd forskningen om barnfamiljer med palliativa
vardbehov. FTI bestar i dess orginalform av 6 méten med familjen, dér extra samtal
7-11 forekommer vid behov (Tabell 1).
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Tabell 1. Oversikt 6ver de olika FTI-métena.

Mote 1-11 | Deltagare Innehall

Mote 1 Foraldrar eller Den ena foraldern far beritta sin historia, sin
andra viktiga erfarenhet och sina tankar om sjukdomen och
vuxna hur den paverkar familjen. Uppréttar mal

med deltagande i FTI.

Mote 2 Foraldrar eller Den andra foraldern far beritta sin historia,
andra viktiga sin erfarenhet och sina tankar om sjukdomen
vuxna och hur den paverkar familjen.

Mote 3 Barnen, enskilda Varje enskilt barn far berdtta om sina tankar
moten med varje och kinslor kring sjukdomen och familjens
barn situation.

Mote 4 Foraldrarna eller En aterkoppling till férdldrarna om vad som
andra viktiga kommit fram pa moétet med barnet/barnen.
vuxna Familjemotet (mote 5) planeras.

Mote 5 Hela familjen "The | Har lyfts det som varit och ar aktuellt i familjen
family Talk” att samtala om/bryta tystnaden om.

Moéte 6 Oftast endast En plan for framtiden upprittas.
foraldrarna men
hela familjen kan
ocksa delta

Mote 7-11 | Hela eller delar av | Dessa moten kan vara efter mote 6 eller
familjen mellan ovanstdende moéten (i form av ett extra

mote med barnen exempelvis) och styrs efter
familjens behov.

Forskning om FTI som &r baserad pa barn som dr anhoriga till en forilder eller ett
syskon som ar svart sjuk dr mycket positiv. Barn till en svart sjuk fordlder och som
genomgatt FTT beskrev att de uppskattade strukturen och innehéllet i FTI. De allra
flesta rapporterade att det var lagom antal samtal inom ramen for FTT och att det var
bra att nigon utanfor familjen kom till dem for att stodja familjen i deras
kommunikation med varandra. Utover detta rapporterade barnen att de kinde sig
sedda, hérda och uppmirksammade under FTI av samtalsledarna, vilket bidrog till
tillit och trygghet. Att delta i FTT rekommenderades av barnen till andra familjer i
liknande situationer [34]. Genom sitt deltagande i FTI fick barnen hjalp att forbereda
sig infor framtida sjukdomsrelaterade hindelser sdsom att gé igenom testamente
eller prata om den forestdende doden tillsammans med sin familj. Medverkan i FTI
hjdlpte dven familjerna att hantera konflikter och pé s satt fick barnen hjalp att
paborja en process for starkt resiliens [32]. Bade sjuka barn och barn som anhériga
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rapporterade att de var delaktiga i FTI [35]. Syskon till ett barn med cancer som
genomgatt FTI rapporterade exempelvis att familjekommunikationen 6kade, vilket
ocksé gav 6kad familjesammanhéllning. Dessa syskon beskrev ocksé att de for forsta
géngen i varden fick eget stod, ndgot som deras foraldrar hade fatt tidigare men inte
de. Syskonen rapporterade dven att de fick lagom med information om sin brors eller
systers sjukdom och konsekvenserna av den [31].

Konklusion

Barn som ar anhoriga till en forilder eller ett syskon som har en svér sjukdom star
infér manga utmaningar samtidigt som de genomgér en viktig tid for egen personlig
mognad och vixt. Stod till dessa barn behover anpassas utifrn varje person. Det
finns dock nagra stodatgiarder som ar generella och som kan appliceras pa de flesta:

e Uppmairksamma (se och bekrifta) barn som anhoriga

e Informera barn som ar anhdriga om sjukdom och vard kontinuerligt utifran
det individuella barnets situation, alder och mognad

e Ge forialdrarna information och stod i hur de kan stédja sina egna barn

e Om barnet sjalv vill, underlatta delaktighet i fordlderns eller syskonets vard

e Arbeta for ett 6ppet samtalsklimat mellan vardgivare och familj

e Underlitta for familjen att samtala med varandra om sjukdom, vard och eget
maende som ett sitt att stédja barn som anhoriga

Summary

Children as Next of Kin to a Parent or Sibling with Palliative Care Needs

Children who live with a parent or sibling with life-threatening or life-limited illness
face many challenges. At the same time as they must deal with the fact that a close
family member has a serious illness, they are going through an important period of
their own personal maturity and growth. The purpose of this chapter is to focus on
these children's life situations and provide recommendations on how to support
these children and youths based on research. Studies show that professionals often
struggle to talk with children about a family member’s severe illness and impending
death. There is frequently hesitation and fear that addressing these difficult topics
might worsen the situation, rather than help. Research also indicates that children
with a seriously ill family member often feel invisible and overlooked — by both
healthcare professionals and those in their immediate surroundings. Several factors
in healthcare, such as lack of information and communication, increase the risk of
mental illness many years after the death of the family member. Support, which we
know is beneficial, is therefore important. Today, not all children have access to
support on equal terms. In this chapter, examples are given of how support can be
developed in health care to make children involved. It also includes suggestions for
how local care guidelines can be developed to better include children and promote
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open family dialogue about the situation and everyone’s emotional well-being,
something that is protective against psychological problems.
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19. Barn som anhoriga nar en narstaende vardas
pa sjukhus — bemoétande och delaktighet

Susanne Knutsson

Sammanfattning

Besoksrestriktioner gillande barns besok pé en intensivvardsavdelning har minskat
eftersom familjemedlemmar insisterar pa tillgdng for sina barn och barnbarn, media
lyfter fram vikten av familjeengagemang och forskning bekraftar fordelarna, sdsom
kinslor av delaktighet och minskat lidande. Men sjukskéterskor och fordldrar har
fortfarande egen radsla for situationen, tillsammans med ambitionen att skydda och
ta hand om barnet och patienten. Sjukskéterskor tenderar att forlita sig pé personligt
omdome snarare an att 6verviga bevis eller policy. Tillsammans med attityder,
bristande fardigheter i att fraimja kdnslomassiga behov och i att kommunicera med
barn pa deras individuella forstaelseniva begriansar detta barns besok pé en intensiv-
vardsavdelning. Organisatoriska faktorer, inklusive restriktiva policyer, aldersbe-
gransningar, miljofaktorer, psykiska trauman och infektionsrisker for bade barn och
patient, ar ocksa faktorer som fortfarande existerar. Trots att det infordes lagbestam-
melser for att trygga barns rattigheter i Hilso- och sjukvardslagen och trots resultat
fran forskning som visade att barn méar barn bra av att besoka sin sjuke narstaende
pa sjukhus och vara delaktiga i familjens situation, har det funnits barridrer att
anpassa vardverksamheten i enlighet med detta.

I det hir kapitlet presenteras en ram for bemotande och delaktighet av barn som
anhoriga. Ramen har utarbetats och beforskats med intentionen att barn som
anhoriga till en sjuk narstdende med allvarlig sjukdom/skada snabbt ska identifieras
och goras delaktiga i den nirstdendes situation vilket kan minska barnets och
familjens lidande. Kliniska implikationer fo6r bemé6tande och for hur barn 6nskar bli
bemoétta och vad de uppfattar som viktigt samt ett "Take home message” presenteras
ocksa. Kapitlet ar grundat i forskning med teoretisk forankring och har utarbetats i
linje med barns rattigheter.

Sammanfattningsvis handlar kapitlet om besékspolicyer pa sjukhus och vilka skal
som brukar anges av vardpersonal for och emot barns besok, samt om virdnads-
havares och barns egna tankar och upplevelser av besok. Kapitlet innehaller dven
kliniska implikationer om hur vardpersonal kan bemota barn som anhoériga och gora
dem delaktiga i den sjuke narstdendes och familjens situation i praxis och darmed
lindra barns lidande i nutid och framtid.
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Inledning

Besoksrestriktioner gillande barns besdk pa en intensivvardsavdelning existerar
fortfarande och sjukskoterskor tenderar att forlita sig pa personligt omdome snarare
an att 6verviga evidens eller policy. For att trygga barns rittigheter finns lagar (HSL
1982:763 kap 5 §7, tilligg i SFS 2010; UNCRC, 2018: 1197) [1, 2] som lyfter fram
barns rittigheter nir det giller engagemang och information. Trots att lagstiftning
som géller barns rittigheter funnits ldnge har verkstilligheten inte forandrats och
sjukvardspersonalen saknar narmare kunskap om lagens inneb6rd inom intensiv-
varden. Ménga sjukskéterskor och annan vardpersonal har inte vetskap om dessa
lagars existens dn mindre satt dem i handling. Det hir kapitlet berér barn som
anhoriga (0—18 ar) da en nirstdende ar svért sjuk och vardas pé en intensivvards-
avdelning.

I kapitlet sammanfattas 20 ars forskning inom dmnet. Kapitlet presenterar besoks-
policyer pé intensivvardsavdelningar, vilka skél vardpersonal och virdnads-havare
har f6r och emot barns besok, samt vardnadshavares och barns egna tankar och
upplevelser av besok. En struktur for bemdétande och delaktighet av barn som
anhoriga har utarbetats i linje med barns rattigheter och presenteras. Kliniska
implikationer for bemo6tande och for hur barn onskar bli bemotta samt vad de
uppfattar som viktigt ar sammanfattat. Ett "Take home message” avslutar kapitlet.
Kapitlet dr grundat i forskning [3—14, 16—18] med teoretisk forankring [15] och i
kunskap som vuxit fram genom praktik, litteratur, observationer och dialog med
patienter, deras barn och kollegor. Kunskapen ar 6verférbar till andra avdelningar
péa sjukhus.

Nar det ofattbara hander

Nir en fordlder plotsligt blir allvarligt sjuk, skadad eller avlider férandras livssitu-
ationen for barnet och 6vriga familjen. For barnet blir situationen traumatisk och
kan innebidra en allvarlig risk for barnets framtida hilsa. Samtidigt upplever
foraldrar att det ar svart att prata med sina barn om sjukdomen, och 6nskar darfor
skydda dem frén situationen. Barn som lever med en férdalder som har en livshotande
sjukdom kénner ofta skuld och ridsla for att vara orsak till fordlderns sjukdom eller
for att forvarra situationen. De kdnner ocksa en 6kad radsla for att fordldern ska do.
Dessa barn har dven en okad risk for psykisk ohilsa, sisom somnproblem,
beteendeproblem som ger svarigheter i skolan, depression och angest. Tonaringar,
speciellt, har en 6kad risk for sjalvskadebeteende, suicidala tankar och suicidférsok.
Barn som lever med en svart sjuk foralder tar dven ett storre ansvar for hemmet nar
de mirker att en allt stérre borda ldggs pa den friska foraldern. Detta kan upplevas
av barnen som stressigt, och att de forlorar sin vardagsrutin med kompisar och
aktiviteter men ocksa som betydelsefullt dd det dr en mojlighet att 4 hjilpa till. Utan
riktat, specifikt och tillfredsstéllande stéd riskerar barn som lever med en forilder
som har en livshotande sjukdom att utveckla 1ag sjalvkansla, beteendesvarigheter
(t.ex. ilska och aggression), ldngvarig sjukdom eller for tidig d6d orsakad av allvarlig
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psykisk ohilsa, missbruk, sjalvskada och sjalvmordsforsok. Uppvisar barn negativa
upplevelser under sin fordlders sjukdom, vid tidpunkten fér dodsfallet och/eller
efterdt Okar risken for psykosocial dngest bland barn som anhoriga [3].

Barns rattigheter i lag

For att trygga barns rittigheter i Sverige gjordes den 1 januari 2010 (HSL 1982:763
kap 5 §7) ett tillagg i lagstiftningen (SFS 2010) [1] om att héilso- och sjukvards-
personal har ansvaret att beakta barns behov av information, rad och stéd nér en
fordlder ar allvarligt sjuk eller ovdntat dor. Parallellt med detta tridde FN:s
konvention om barnets rittigheter (UNCRC, 2018: 1197) [2] i kraft som lag i Sverige
den 1 januari 2020, som lyfter fram barns rattigheter nir det giller engagemang,
delaktighet och information. Dock har det visat sig att fa sjukskoterskor har vetskap
om dessa lagars existens dn mindre satt dem i handling. Darfor finns det ett behov
av att kontinuerligt lyfta fram och 6ka kunskapen och medvetenheten kring eviden-
sen som framjar barns besok och delaktighet. Evidens star for vetenskapliga beldagg
som talar for eller emot en teori eller hypotes. Det dr det basta sammantagna
vetenskapliga beviset.

Vetenskaplig forskning, evidensen, visar att barns delaktighet genom besok av
nirstdende som véardas pa en intensivvardsavdelning (IVA) fraimjar barns hilsa,
minskar lidande och bidrar till en tillimpning av en mer familjecentrerad vard med
dess kiarnkomponenter virdighet och respekt, information, delaktighet och
samarbete. Trots lag och forskning dr barn fortfarande begriansat delaktiga pa IVA
och andra avdelningar pa sjukhuset nir det géller besok och erhillen information

[3].
Forskningsresultat under aren

Besékspolicyers och orsaker till beséksrestriktioner

Forskning visar att kulturforandring kring besokspolicyer och hur man tar hand om
och vardar barn som anhoriga har skett pA manga intensivvardsavdelningar och
andra vardavdelningar runt om i virlden. Besokspolicyer varierar i tid och med
miljon sett i ett globalt perspektiv (kultur, krig, sjukdomar t.ex. covid). Dock mer
generellt verkar det som att besoksrestriktioner har minskat. Familjemedlemmar
insisterar pa tillgdng for sina barn och barnbarn, media lyfter fram vikten av
familjeengagemang och forskning visar bevis pa fordelarna med barns besok pa
intensivvardsavdelningen, sdsom kinslor av delaktighet och minskat lidande. Men
sjukskéterskor och fordldrar har fortfarande en egen riadsla for situationen, tillsam-
mans med ambitionen att skydda och samtidigt ta hand om barnet. Sjukskoterskor
tenderar att forlita sig pa personligt omdéme snarare dn att 6verviga bevis eller
policy, och deras attityder, bristande fardigheter i att fraimja kdnslomissiga behov
och i att kommunicera med barn, sévédl som deras utbildning nivé, verkar ha en

385


https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a10d00490b30e1c165d4215412b20d3efe8d79ea0e7e2f7d316505115d0ae087JmltdHM9MTc0NzUyNjQwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=17b5e88d-1672-63c7-3c20-fdab17fd62b8&psq=vad+%c3%a4r+evidens&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cudm9mLnNlL3NrZXBkaWMvZXZpZGVucy8&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a10d00490b30e1c165d4215412b20d3efe8d79ea0e7e2f7d316505115d0ae087JmltdHM9MTc0NzUyNjQwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=17b5e88d-1672-63c7-3c20-fdab17fd62b8&psq=vad+%c3%a4r+evidens&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cudm9mLnNlL3NrZXBkaWMvZXZpZGVucy8&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=a10d00490b30e1c165d4215412b20d3efe8d79ea0e7e2f7d316505115d0ae087JmltdHM9MTc0NzUyNjQwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=17b5e88d-1672-63c7-3c20-fdab17fd62b8&psq=vad+%c3%a4r+evidens&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cudm9mLnNlL3NrZXBkaWMvZXZpZGVucy8&ntb=1

Barn ar anhoriga — vagar vi lyssna pa dem?

inverkan pa besOok hos barn. Organisatoriska faktorer, saknad av utbildning,
inklusive restriktiva policyer, dldersbegransningar avseende barnet, miljéfaktorer,
psykiska trauman hos barnet och infektionsrisker for bade barn och patient, ar ocksa
faktorer som fortfarande existerar. Nedskrivna policyer gillande barns besok pd IVA
finns inte men studier visar att barns besok och delaktighet dr beroende av olika
orsaker.

Avdelningschefers muntliga linje géillande barns besék

Verksamhetschefer for intensivvardsavdelningar i Sverige, har under &rens lopp
beskrivit avdelningens muntliga linje gillande barns besok [4] till exempel:

— Varje patient kan bara ha tvi besokare at gidngen

— Den sjukskoterska som dr involverad méste fore barnets besok ge klartecken
for besoket

— Det ar upp till varje sjukskoterska att bestimma om barnet ska fa besoka
eller inte

—  Besok ska bestaimmas pé individuell bas

—  Det ar upp till var familj att bestimma ifall barnet ska besoka eller inte

— Barnsom besoker en narstdende pé patientrummet maste fa information om
bdde patienten och miljon inne pa rummet fore besoket utifrdn den
individuella situationen

—  Se till familjens 6nskemal, att visa generositet och 6dmjukhet och ge stod

— Visa en positiv instéllning till barn som besokare

- Ge information direkt till barnet

— Lyssna pa vad barnet har att siga och att bry sig om deras asikter och
onskningar

— Ge barnet information om lekterapi, sjukhusprist, kurator och psykiatriker

Sjukvdrdspersonals och vardnadshavares skdl for barns besék

Sjukskéterskor, lakare och vardnadshavare har ocksa beskrivit skal for barns besok
vilka sammanfattas nedan [5—12].

—  Det ar viktigt for barnets halsa i framtiden. Besoket kan minska barns psyko-
logiska problem sdsom kénslor av 6vergivenhet och skuld

— Om barnet saknar den nirstdende

—  Att besoka ar en naturlig handling

— Barnet ska fa niarhet av den nirstdende

— Lata barnet besoka av respekt for barnet

— Barnet ska bli forsdkrat om att den nérstdende lever och kommer att klara
sig

— Barnet ska bli lugnt

— Om en i familjen lider s& lider alla
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Den néarstaende ska kédnna st6d ifrén alla familjemedlemmar oberoende av
dlder. Barn ska vara en del i processen, en del av familjens situation, barn
ska inte stillas vid sidan av

Det ar ldttare att se patienten an att fantisera om den utifrdn nagons
berittelse

Barn bor fa en egen bild av vad som héander och d& ar det ocksa lattare att
forstd vad som hiander och hur sjuk den nirstdende har varit samt vad
han/hon har fitt g igenom, di ar det lattare att forstd varfor manniskorna
ombkring ir ledsna och uppfor sig som de gor

Barn ska inte bli skyddade fran verkligheten

Fantasier kan vara mer skrimmande dn verkligheten

Patienten kanske far mer ork att kimpa mot sin sjukdom/skada och sitt
tillstand

Barnet ska fa visa att det bryr sig om

Barnet ska fa kdnna sig behévd

Barn har samma behov som vuxna d.v.s. behov av kirlek och att dimpa
angest och forlust

Om barnet onskar att beséka

Det ar viktigt for relationen till den sjuke/skadade narstaende

Om relationen &r stark

F4 en mojlighet till att se sin nirstdende en sista gang, for att ta ett sista
farvil

Sjukvdrdspersonals och vardnadshavares skil mot barns besék

Avdelningschefer, sjukskoterskor, lakare och virdnadshavare har ocksa skal mot
barns besok [5—12]:

Barnets alder ar for 1ag d.v.s. barn under 7 ar

Barnets relation till patienten ar inte nira nog

Patientens utseende kan vara skrammande

IVA omgivningen kan vara skrimmande

Risk for infektion hos barnet

Risk for infektion hos patienten

Risk for barnets hilsa i framtiden om det besoker

Barnet ar for stimmigt och for stojigt for patientens basta

Barnet ar for stimmigt och for stojigt for personalen och deras arbete
Minnet av den nirstdende ska bevaras ljust och positivt

Om barnet inte vill besoka

Om patienten inte vill ha bes6k av barn

Om anhoriga ar for trotta och ledsna

Om barnet ar kinsligt

Det beror pa barnet och att ett besok méste bestimmas individuellt
Det beror pa barnets mognad, élder, barnets hélsa och psykiska status och
barnets sjalvfortroende
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— Det beror pa sjilva utgdngen av den nirstdendes situation

—  Det beror pd om barnet kan fa hjilp och stod ifran familjen

— Om barnet inte kan fa professionellt stod frén t.ex. kurator

— Om barnet ar oférmdégen att ta in information eller att forsta

— Om fiardstrackan mellan sjukhuset och barnets hem ar for 1ang
Manga sjukskdterskor och ldkare upplever att det dr mer dldre kollegor som inte later
barn besoka och att méanga inte tillater besok pad grund av egen ridsla, osidkerhet,
ovilja till att informera och forklara eller att de saknar forméga att hantera barn som
besokare, de dr inte vana vid barn. Det kan dock vara sa att en del personal skyller
péa infektionsrisken nar det egentliga skilet dr deras egen ridsla, osidkerhet och ovilja
till att informera och forklara.

Emellertid ar det s att bandet mellan foridlder/narstdende och barn gors sarbart
genom separationen och behéver uppratthallas d& barnet uttrycker ett behov av att
vara nara den sjuke fordldern/narstdende och att ses som en anhorig [3]. Darfor
finns det ett stort behov av att kontinuerligt lyfta fram och 6ka kunskapen och med-
vetenheten hos personal och hos den sjuke och dennes anhoriga kring den veten-
skapliga evidensen [3—18] som framjar barns besok och delaktighet samt om de lagar
[1, 2] som reglerar barnens ritt till delaktighet. I allt detta sé ar det viktigt att vi ser
till varje enskilt, unikt barn och utgar ifrdn dennes erfarenheter och gor det basta for
barnet.

Vardnadshavares upplevelser gillande barns besék

Forskning visar att virdnadshavare upplever att barn visar manga olika reaktioner
nir de besoker sin sjuke nérstdende, det ar allt fran lycka till radsla eller ingen
speciell reaktion alls. De upplever att besok ar bra for barnet och att det ger en positiv
upplevelse. Vardnadshavare kan uppleva en glddje och en stolthet hos barnet 6ver
att kunna besoka och ha modet att besoka. Att besoka bedéms som larorikt eftersom
det resulterar i en 6kad medvetenhet om den nérstaendes tillstdind och dennes behov
av hjilp och dterhamtning. Vardnadshavare upplever ocksa att barnen uppskattar
sjukhuspersonalen och deras arbete, de blir medvetna om vad de gor och de blir
nyfikna och intresserade av vad personalen gor samt av vad som faktiskt hander med
deras narstaende. Att se och faktiskt mota sin nirstiende betyder mycket for barn.
Vardnadshavare upplever att barn gor som de brukar nér de traffar den nirstaende,
de ger dem en puss pa kinden eller kramar dem. Méanga virdnadshavare menar att
besoket dr en naturlig del av livet. Barnens frdgor kan bli besvarade. Vardnadshavare
upplever att barns storsta intresse under besoket dr bade den nirstdende och
intensivvardsutrustningen. Barnen sitter girna i den narstdendes siang eller mycket
néra, de ger klappar och kramar och haller i den nirstdendes hand. De sjunger,
pratar och beréttar historier for den narstdende och forsoker att muntra upp denne
pa olika sétt. Men barn dr ocksé intresserade av leksaker och att skriva i den nir-
stdendes dagbok.
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Vérdnadshavare upplever ocksa att deras barn frégar eller kommenterar mycket
under besoket. Barnet staller frigor om ifall den narstdende kommer att Gverleva,
om den nirstdende kommer att kunna prata igen, hur utrustningen fungerar och vad
den 4r till for. Hjartslagen pa skdrmen ar till exempel mycket intressant. Barnen
stéller ocksa fragor om ljud och dofter och varfor personalen gor det de gér och om
den nérstidende kan hora eller har ont. De ar nyfikna. Det ar da viktigt att méta barnet
i sin nyfikenhet, att lta dem stilla fragor och att kommunicera med dem pa ett
sddant satt s att de kan stilla fragor. Vardnadshavare upplever ofta att det ar de
sjdlva som far ta ansvaret for att barnet ska f& information om den sjuke narstdende
eller om vad barnet kommer att fa se under besoket. Sjukskéterskor informerar inte
barn om detta fore eller efter besoket men de finns ofta inne i rummet hos den
narstdende och da ger de ocksa information.

De flesta vardnadshavare upplever oftast att besok inte ar en risk for framtida halsa
och vilbefinnande for barnet. Samtidigt finns det vairdnadshavare som é&r oroliga for
att barn kan bli skramda och oroliga om de inte far férklaringar, st6d och information
fore, under och efter besoket. Virdnadshavare tanker ocksa att om barnet inte far
besoka kan det finnas en risk for framtida halsa och vilbefinnande i termer av
obesvarade fragor, upplevd skuld for att inte besoka och &ngest eller ilska. Barn kan
ocksa fa kanslor av att de skjuts t sidan, inte ingar i familjen, att de &r bortglomda
eller ansedda som mindre viktiga. Det finns en risk att de lamnas med tankar och
spekulationer. Det ar viktigt att barn har en majlighet att vilja om de ska besoka eller
inte och att de far information fore, under och efter besoket [10—12].

Barns egna tankar och erfarenheter av att beséka
Det dr en jobbig vdntan

Forskning visar att barn upplever att det innebér en vintan att besoka den sjuke
nirstdende pa sjukhuset. De upplever att det ar trakigt och jobbigt att vanta pé sa
mycket olika saker. Forst far de védnta pa att komma in p& avdelningen, de méste
ringa pa en klocka, sen far de vinta utanfor patientrummet pé att fi komma in i
patientens rum. Nar de vantar finns det inget att gora eller sysselsitta sig med vilket
gor att det ar svart att slappna av och d& kidnner de sig spanda. Att sitta still och vanta
upplevs som jobbigt och svért. Vantan innebar ocksé att vanta pa besked om den
nirstdende, att vinta pa att den narstdende ska bli frisk. Att vinta kan forknippas
med “forvintan”, vintan pé ett hopp om att tillvaron skall bli som vanligt vilket
forutsatter att den nérstdende tillfrisknar och &tervinder hem till ”vardagen”.
Barnet kan kidnna att det befinner sig i ett tidsligt och rumsligt mellanrum, dar
vantan representerar en kinsla av att vara utanfoér och atskild frdn det normala
vardagliga livet. Att vinta innebar ocksé att vara i “ovisshet” om vad som ska visa sig
och vad som kommer att upplevas. Att vianta utan att ha nagot att gora eller syssla
med, som hjalper till att minska eller avleda "vinteldgets” spandhet och oro leder till
ytterligare svarigheter att slappna av. Mgjligheter till att leka, spela, rita och att titta
pa video/DVD eller TV for att underlatta situationen ar darfor viktigt [13].
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Motet med den sjuke anhérige och med omgivningen dr bade skont och konstigt

Barn berattar om att ”det dr skont och konstigt” att triffa sin nirstdende som véardas
pa sjukhus. Att i verkligheten fa se och tréaffa den narstaende betyder mycket for dem
och de tycker att det kinns skont och bra, att {4 se, halsa pa, traffas och fa vara med
den narstdende. Det dr viktigt for dem att inte kinna sig utanfor och att de far visa
den narstaende att de "bryr sig”. De vill tala om for den narstdende vad som hént
under dagen, de vill réra och hélla om dem som de brukar gora och varje tecken pa
att den narstdende uppfattat barnets narvaro gor dem glada. Barnens uttalanden om
att det ar skont att fa traffa den sjuke narstdende kan ses som att oro och ovisshet
om den nérstdende Gvergar i lattnad och gladje som konkretiseras i en narvarohet.
Narvaroheten kan forstds som dubbelsidig, som ett begér att fa visa sin omtanke och
karlek i konkret ndrvaro och som ett behov av att fa visshet genom att sjalv fa se.
Narvaroheten tycks leda till en kinsla av "befrielse” och lattnad.

Det som barnen berattar om som “konstigt” upplevs ofta som nigot frimmande, men
ocksa nagot intressant och annorlunda innehéllande bade radsla och ett avstinds-
tagande, men ocksa nyfikenhet. Bland annat kan den nérstdendes utseende upplevas
som konstigt eftersom det dr fordndrat och inte som vanligt. Den nirstdende har
blivit magrare eller svullen, har sar, bandage, slangar eller hal pa kroppen eller i
halsen vilket en del barn upplever som laskigt eller dckligt. Trots denna forandring
kan de #nd4 kiinna igen den nirstiende. Aven lukter och den nirstiendes beteende
kan upplevas som konstigt liksom att livet ar sddant att &ven unga kan vara sé sjuka.
Barn upplever det ocksa konstigt att prata med négon som sover och inte ger nigra
svar. Men, trots upplevelsen av att det kinns konstigt upplever ménga barn att den
narstiende dnda dr densamma och de bryr sig inte om att omgivningen inte ar den
vanliga. De hélsar som vanligt pad den nirstdende nar de kommer och de bade ror vid
och pratar med/till den nirstdende d4ven om denne inte svarar.

Ménga barn tycker att apparaterna dr “konstiga”, de dr intressanta och de blir
nyfikna pa dem, hur de fungerar etc. men de tycker ocksa att de lter mycket. Barn
tycker ofta att det 4r mer utrustning kopplat till den néarstidende och i patientrummet
an vad de forestillt sig. Men, fastidn de tycker att det ar manga apparater, sa upplever
de flesta dnda att de inte kianner sig radda for dem eller att de skraimmer dem. Négra
barn har dock berittat att de blev skrimda av sjilva apparaterna och av pipen fran
maskinerna eftersom de sett pd TV att nidr en apparat piper sd dor patienten.
Detsamma galler EKG- monitorn, den &r intressant och ménga barn fastnar med
blicken pa den eftersom ”strecken ” ror pa sig. Men, barn har ocksa beréttat att de
kidnner en rddsla for att EKG-monitorn ska visa “raka streck” vilket de sett pa TV
betyder att manniskan dor. Barn upplever ocksa att sdngen som den nérstidende
vardas i ar “konstig”, den vicker nyfikenhet och de kan se den som en vagn av plat
och jarn. Barn uttrycker ocksd en réadsla for alla slangar som gér in i patientens
kropp. Nar barn ser att den narstdende dr beroende och utlimnad till fungerande
teknik tdnker de pa vad som skulle hinda om det blir strémavbrott. Nir en del barn
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upplever att den nirstdende, rummet och alla saker ar konstiga vigar de inte ga nira,
hélsa, prata med eller beréra den nirstiende. De stiller sig di en bit ifrén den
nirstdendes siang och “tittar” pd honom/henne. En del barn vagar inte ga nira av
riadsla for att ndgot ska ga sonder och att det kan skada den nirstdende. Detta
“konstiga” kan ses som att det barnen ser, upplever och konfronteras med i motet
med den narstdende och IVA miljon inte ar det vanliga och kdnda utan nagot
annorlunda som skiljer sig fran det som de tidigare erfarit. Det som inledningsvis ar
konstigt, okint eller ovant tycks snart bli glomt nar barnet kan bortse fran detta. Det
konstiga innebar ocksé en kinsla av maktloshet och vad som barnet 6nskar och vill
kan inte och blir inte si. Féranderligheten ger kinslor av "konstighet” att st bredvid
och utanfor livet, att bli &skadare till det som sker. Det som sker tycks i sig inte riktigt
vara verklighet. Det “konstiga” innebar bade ett avstindstagande, ett sarskiljande
eller atskiljande men det ar ocksd nagot som lockar till forstielse. En annan
dimension i "konstigt” ar att livet ar konstigt, vilket kan forstds som att det ar svart
att forsté livet och dess egna villkor, att deras narstaende drabbas, att livet inte ar
rattvist och att sjalva livet ar s& oférutsagbart [13].

Det dr vitt

Barn upplever patientrummet som att allt dar ar vitt, dven fast det egentligen inte ar
det. Barn kan uppleva vitt som en dyster farg, vilket medfor att &ven omgivningen
upplevs som dyster, inte hemtrevlig eller mysig utan opersonlig, trakig, "sjukhus-
aktig”, ful och utan farger. Ljuset i rummet upplevs som storande och barnen tycker
inte att det ir tillrickligt ljust inne hos patienten. Aven om det var si vitt 6verallt s&
upplever de inte att det ar ljust, de tycker att omgivningen ska vara lite ljusare. Barn
har berittat att de upplever det som att personalen har det mycket mysigare och
hemtrevligare pa sin sida av rummet eftersom dar finns det farg pa t.ex. parmar och
lampor. Det vita kan for barn forknippas med “dysterhet” och olustkénslor. Vitt tycks
for barnen sté for opersonlighet, brist pa glddje och liv, och kan tolkas som farhégor
om dod och att férlora ndgon, medan farger stér for det hemtrevliga, personliga och
gladje — det levande. Det vita representerar dysterheten och att livet inte ldngre ar
som det brukat och ett sirskiljande fran det trygga i hemmet, det hemlika, till det
opersonliga och den oaterkalleliga forandringen. Nar hemtrevligheten inte finns
betyder det att den nirstdende inte mar bra och att hon/han ar pa fel plats [13].

Alltid i mina tankar

Nar ett barn besoker sin sjuke néarstdende pa sjukhus ar barnets tankar fokuserade
pa den sjuke. Barn tycker att besok ar viktigt eftersom de har en 6nskan om att den
nirstdende inte ska ldmnas ensam pé sjukhuset. For dem innebéar separationen att
de aldrig kédnner sig "hela", eftersom de kidnner att ndgot ar forlorat och saknas och
detta sysselsdtter barnens tankar. De kidnner att nagot extraordinirt fel 4r pa gang
och det hir fastnar i barnens tankar och lamnar dem i en of6rutsédgbar situation av
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vénda. Tankarna handlar om en oro for utgdngen for den sjuke nirstaende vilket ar
kopplat till en kénsla av spandhet och av att vara utanfor och separerad fran den
sjuke. Barn har oftast en djup och stark énskan eller langtan Over att allt ska vara
som det var forr, men de kinner dnda4 att det dr viktigt att ldra kdnna situationen och
att vara med. Genom att besoka far de visa att de bryr sig om den néarstdende och att
de tanker pd dem och att de 6nskar och hoppas att den sjuke nirstdende ska Gverleva.

Barnen kdanner medkénsla och medlidande for sin sjuke nirstdende och med det
menar de att de "kdnner med" personen. De forsoker sitta sig in i hur hemskt det
maste vara for den sjuke att till exempel ha ett hal i halsen. De vill inte att den
narstaende ska vara sjuk, vara sa hjilplos, och de onskar att det fanns nigot de kan
gora, om de kan gora nagot mer for den sjuke dn att bara vara nira och hjalpsam

[14].

Kidnslor av saknad, ledsenhet och sorg

Barn kidnner en saknad och en ledsenhet nar de talar om att deras nérstdende
troligtvis kommer att d6. De kdnner sig ledsna for att den narstiende ar pé fel plats,
vare sig personen har klarat sig och ligger kvar pa sjukhuset eller om personen dott.
Barn uttrycker en vilja av att den nirstdende inte ska vara diar den ar utan hemma
med dem, de vill ha dem nira sig, hemma. Detta kan skapa kinslor av sorg och
storningar av en "normal" vardag eftersom kéinslorna dterkommer di och da i deras
dagliga rutin. Barn upplever ocksa sorg och ledsenhet nir de ar tvungna att lamna
eftersom de inte kidnner att det ar ratt att g och ldmna den narstdende kvar pa
sjukhus. Ménga barn har en 6nskan om att vara nira den sjuke hela tiden. De kan
till och med kédnna att personalen inte limnar dem ensamma, vilket de upplever
hindrar dem frén att vara med den sjuke och ha den for sig sjilv. Att inte ha mojlighet
att vara med den nérstdende i avskildhet och i lugn och ro kan leda till en kdnsla av
saknad och sorg Gver att vara separerad. Barn kan uppleva att livet inte lingre 4r som
det brukar vilket kan vicka kanslor av oréttvisa och en lingtan efter det vanliga liv
som fanns fore handelsen. Barn kan ocksa visa en ledsenhet 6ver det faktum att deras
nérstdende inte ser ut som den brukar, den har verkliga sér och har férandrats
mycket i utseende, till exempel har blivit svullen eller smal [14].

Kdnslor av rddsla och att ndgot dr fel

Rédslan kan uttrycka sig som smarta eller "stickningar” i kroppen nir ett barn inser
att villkoret for den narstdende ar allvarligt och att denne faktiskt kan d6. En del barn
végar inte gd till sjukhuset och bescka eftersom de inte kan forestilla sig vad de
kommer att fa se. Barn beskriver att de ar radda for verkligheten, att nagot ar fel och
de funderar pé hur detta kunde hinda. De upplever en "pirrande" kénsla av overklig-
het. I de fall da den nérstdende dor 6nskar barnet ofta att det hade besokt.
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Situationen blir ett skrimmande allvar for barnet och de inser pl6tsligt att vardagen
kommer att forandras drastiskt. Ingen vet hur friska nirstiende kommer att kunna
hantera sjukdomen/skadan eller hur livet kommer att bli for dem alla. Ingen vet
heller hur linge den sjuke nirstdende faktiskt behover stanna kvar pa sjukhuset och
hur aterhdmtningen kommer att bli. Barn tédnker ocksa pa andra runt omkring dem,
de funderar pa konsekvenserna for deras 6vriga narstaende, d.v.s. de som skulle bli
kvar om den sjuke nérstdende dor och hur de d& ska klara sig. Barn kan ocksa lamnas
i ovisshet om hur situationen ar for deras nirstdende men genom att besoka pa
sjukhuset far de visshet om att den nirstaende iar i ett allvarligt tillstdnd, beroende
av teknik och kan do. Att inte veta vad som kommer att hinda kan leda till osaker-
hetstankar, vilket i sin tur kan leda till ndgon form av ensamhet och tankar pa att
inte klara av sin egen 6verlevnad och en kinsla av att inte kunna péverka eller 4ndra

[14].

Kidnslor av hopp och fortvivlan

Barn upplever bade hopp och fortvivlan nir de har en svért sjuk narstdende som
vérdas pé sjukhus. De hoppas att den narstaende ska klara sig, de kianner ett hopp
men nar de forstar hur sjuk den narstdende ir, att den kan do, ar déende eller dod,
forsvinner hoppet. Ibland 4r barnens fantasi virre an verkligheten och d& kan hoppet
komma tillbaka nir de ser att verkligheten inte ar sa illa som de tror. Manga barn
tror att verkligheten d4r samma som det de ser pa TV. Kdnslan av "hopp" kan innebira
en positiv forviantan over att den niarstdende kommer att "gora det” eller bli bra igen
och dtervinda hem. Att hoppas pa detta kan vara en trost och lindra eller under-
trycka kanslor av fortvivlan. Barn beskriver att de upplever att kianslor och tankar
kan "hoppa" mellan hopp och fortvivlan och att de i sin fortvivlan véntar pa att
hoppet ska atervianda [14].

Att bevittna och sjdlv se

Genom att se den narstdende i sjukvardsmiljon, kdnner barn en slags lattnad da de
kan se att den nirstdende fortfarande lever. Genom att se och f triffa den sjuke
nirstdende i patientrummet och att f& vara néra forsvinner ofta kénslorna av saknad
och barnen kdnner sig mer lugna. Att vara nira, se och méta den narstdende skapar
kanslor av lattnad, tillfredsstillelse och lycka. Men, att se kan ocksd betyda att
bevittna handelser och "saker" som upplevs som fruktansvarda. Att bevittna verklig-
heten kan vara svart ibland d4 den sjuke inte ser ut som vanligt och att de inte kan
fa kontakt med dem. Men att fa se verkligheten upplevs som mycket battre dn att
skapa sina egna fantasier. Att se nagot hemskt och "laskigt" kan leda till kénslor av
maktloshet och tveksamhet. Det kan ocksd vicka kinslor av oformaga, vilket kan
skapa en total forlamning och franvaro av tarar och detta kan ocksé ha en tendens
att stanna kvar i deras tankar under en lang tid.
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Barn kan kinna en kinsla av "glddje" efter att ha sett sin sjuke nérstende i verklig-
heten. Den tunga "klumpen" i magen forsvinner och ersitts av en kénsla av frid. De
ir glada och Overvildigade Gver att den narstaende lever och fortfarande ar "med"
dem. Att se den nirstdende och bli 6vertygad om att denne lever ger gliadje och lugn
i deras hjarta, de upplever ocksa att de har en inre styrka eftersom de vigade gé in.
Att se och vara med den nirstdende lindrar smartan. Det betyder mycket for barnen
att fa traffa och fa vara med den nérstdende samt att fa se och ha mgjlighet att visa
att de bryr sig om den nirstdende. De kianner sig dd behdvda men ocksa stolta 6ver
sig sjilva, de kidnner att de gjort nagot bra. De kan ocksd kidnna glidje om den
narstdende ser och blir medveten om deras narvaro. Kénslorna av att inse att en
ilskad fortfarande lever kan leda till kénslor av lycka samtidigt som allvaret blir mer
uppenbart. Dessa olika kinslor kan leda till forvirring och till kinslor av att inte vara
saker. Dessa kianslor konkurrerar i barnets tankar och kan viacka kanslor av oro [14].

Hur kan vardpersonal bemota barn som anhoriga och gora dem delaktiga i
den nérstaendes och familjens situation?

I detta avsnitt beskrivs hur resultat av forskning integrerats med den teoretiska
grunden och genererat i olika sétt hur vardpersonal kan finnas dar, vara tillgangliga
for barn som anhériga och hur vardpersonal kan bemoéta barn och gora dem
delaktiga i den nérstdendes och familjens situation. Barn blir delaktiga nir det
kanner att de far dela situationen med den sjuke narstaende och resten av familjen.
De blir delaktiga genom att fi information och genom att besoka. Kanslan av
delaktighet kan vara beroende av hur familjen och vardpersonalen inkluderar barnet
i den sjuke nirstaendes situation och hur barnet blir bemott.

Teoretisk grund

Den teoretiska grund som forskningen i det har kapitlet vilar pd ar professor Katie
Erikssons caritativa vardvetenskapliga teori [15]. Caritas handlar om att bry sig om,
mansklig kdrlek och barmhirtighet, en 6nskan att hjilpa en person att bli en hel
minniska och detta dr det grundliggande motivet till att virda. Centralt i det
caritativa vdrdandet i detta sammanhang ar att tilldta och frimja barnens delaktighet
i det naturliga vardandet av den sjuke, att fa bry sig om och kénna sig engagerad. En
forutsattning for detta ar att tilldta barn att besoka den narstaende, att som profes-
sionell vardare visa omtdnksamhet, medlidande och en vilja att se och lindra andras
lidande.

Denna vardvetenskapliga filosofi kan inte bara informeras om utan vardpersonal
behover bli barare av den vilket betyder att den vardvetenskapliga filosofin behéver
integreras i vardpersonalens tankesitt for att den ska kunna komma ut i handling.
Nar vardpersonal blir biarare av ett sant ethos (etisk grundliaggande syn), caritas
(kirlek och medlidande), utstralar hon claritas, en inre kraft och glidje. Detta maste
ske genom att i olika reflektionsgrupper medvetandegora vardpersonal om vikten av
ett virdande bemotande och att genom specifik och riktad utbildning 6ka deras
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kunskap om det caritativa virdandet. Den naturliga varden méste integreras med
den professionella. Vardpersonal behover forstd vikten av att barn som anhoriga
behover fortsdtta att vara i det meningsfulla sammanhanget, nira den nérstaende,
sa lange det gar for att mé s bra som mgjligt och minska dess lidande. Barnen
behover vara med och kinna att de delar vardagen med den nirstdende. De behover
vara delaktiga. Den vardande kulturen pa avdelningen &r ocksa av vikt eftersom den
overfor en inre ordning av vardepreferenser eller ethos. Om atmosfiaren och grunden
pa en avdelning uppstér baserat pa ethos, blir kulturen inbjudande och deltagande
eftersom maélet ar respekt for ménniskan, hennes virdighet och helighet. Den
vardande kulturen och pa vilket sétt vardpersonal ar barare av denna kultur kan ha
en inverkan pa barns upplevelser och deras forméaga att minska sitt lidande [15].

Verktyg for att kunna méta dessa behov

Forskning om barn som anhoriga har genererat i olika verktyg (ramar och
sammanfattningar) for att kunna mota dessa behov:

— Enram for barn som anhoériga — bemoétande och delaktighet (Figur 1.)
—  Ett stéd for bemo6tande av barn (Figur 2.)

— Virdet av ett besok — en sammanfattning (Figur 3.)

— The take home message (Figur 4.)

En ram for barn som anhoriga — bemotande och delaktighet

Forskning visar pa att barn mar bra av att besoka sin sjuke narstdende som vérdas
pa sjukhuset. De kidnner att de blir sedda av vardpersonalen, fast pé ett ytligt jargong-
artat sétt, barnen saknar compassion/ medlidande hos sjukskdterskan och att
hon/han inte ser det unika barnet utan bara som ett barn i mangden. Barnen onskar
ocksa en mer individanpassad information, de 6nskar mer information, kunskap och
engagemang i sin nirstdendes situation och allt detta utifrén deras individuella
situation och behov.

Under aren av studier om barn som anhoriga har forskningen lett fram till en ram
[3] som kan stédja vardpersonal i att identifiera, bemota, informera och stédja barn
som anhoriga samt deras vardnadshavare. Tanken dr att barn som anhoriga till
nirstdende med allvarlig sjukdom/skada snabbt ska kunna identifieras och goras
delaktiga i den narstdendes situation vilket kan minska barnets och familjens lidande
samtidigt som det ger en mer effektiv vard. Genom att sd snabbt som mojligt
identifiera barn och bemota dem utifran ett vardvetenskapligt forhallningssatt dar
barnet blir sett, sett som en egen unik individ och lyssnad till. Det vardvetenskapliga
forhallningssittet handlar ocksé om att personen blir samtalad med, bekraftad, visad
respekt och forstielse utifrén ett genuint, arligt engagerat och niarvarande samt
varmt och karleksfullt sitt. Ett sddant forhéllningssatt i motet med barn som
anhoriga kan leda till att de kidnner sig sedda och delaktiga med ett minskat lidande
som f6ljd. Ramen kan ocksa ha en positiv inverkan pa barns kunskap och deltagande
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i sin sjuke narstdendes vard. Den kan bidra till att barnen kénner sig vilkomna och
behovda pé sjukhuset, att de blir igenkénda av vardpersonal och att de blir medvetna
om allvaret i sin narstdendes tillstdnd och situation.

Ramen ar testad, presenterad, anvind och utvirderad pa IVA- och onkolog-
avdelningar i Sverige [3, 10, 12, 14, 17, 18] och kan implementeras pa andra avdel-
ningar dar barn behover vara delaktiga som anhériga. Ramen kan ocksd med lite
modifikation anvéandas vid alla slags m6ten mellan ménniskor i alla aldrar och skulle
kunna vara en inspiration till férdndring inom all sjukvardsverksamhet, men dven
dldrevard samt inom skola och universitet dir motet mellan manniskor behover
fordjupas och dar viarden sasom tillit, engagemang, bekriftelse, att bli sedd och
lyssnad pa, att bli respekterad och sedd som en unik méanniska med vordnad och
utifran en inneboende 6vertygelse om att vilja hjalpa (Figur 1.).
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RAM: Barn som anhériga — bemoétande och delaktighet

Stadier

Atgirder som ska vidtas av sjukskoterskan

Identifiering

Identifiera barn som anhoriga sa snart som mdjligt efter att patienten
blivit inlagd

Informera foraldrarna om barnets situation med att ha en svért sjuk
foralder omhéndertagen pad ICU

Be fordldrarna att bjuda in sitt barn att besoka sjukhuset och fa inform-
ation om den sjuka foraldern

Fraga foraldrarna om det finns négra barn i familjen och uppmuntra
dem genom att sdga: Pa den har enheten vill vi att barnet ska vara en del
av den sjuka foralderns situation genom att lata dem komma pa besok
och f information. Nar tror du att du kan ta med dem?

Motet med
barnet

S& snart foraldrar har gett tillstdnd att barnet far besoka, erbjud ett mote
pa enheten for barn och frisk forilder tillsammans

Vid forsta motet med barn och frisk foralder tillsammans, informera
dem om den sjuka foralderns sjukdom och situation

Mot barnet pa ett reflekterande, omtanksamt sétt (lyssna pd deras
forforstaelse, var 6ppen for vad de siger, lyssna, se dem, bekrifta och
var engagerad, varm och dkta. Tank pa tonen och kroppsspriket du
anvidnder) Anvind gdrna bilder, foton, eller konkret material sdsom
venflon, tub, kateter etc...

Ge mojligheter till att leka, spela, rita och att titta pa video/DVD eller
TV for att underlatta situationen och for att lindra kénslan av att vinta
Uppmuntra barnet att stilla fragor for att gora det nyfiket

Erbjud information om foralderns behandling och sjukdom baserat pé
barnets tidigare erfarenheter, dlder och behov; och strukturera det efter
riktlinjer, inklusive bdde vad man ska informera barnet om och hur
Innan du gdr in i patientens rum, ge information om hur patienten och
omgivningen ser ut. Var pa plats under besoket for att svara pé fragor
och forklara hur utrustning fungerar etc.; och efter besoket, friga om
barnet har fler frigor och beritta att om de tdnker pd ndgra nir de
kommer hem kan de skriva ner dem och ta med dem nésta gang

Ge barnet en bok att skriva, rita och reflektera 6ver

Utveckla barnets behov ytterligare

Erbjud barnet ett individuellt m6te med en sjukskéterska

Erbjud barn och friska foraldrar uppféljningssamtal for att méta barnets
behov nu och i framtiden

Remittering
av stod

Erbjud barn och friska foraldrar ytterligare stod genom ett eller tvé extra
moten med dem for att ge information och rad

Underlidtta remiss for ytterligare expertstod, sdsom sjukhuskyrka,
psykiater eller kurator

Underlitta remiss till barnets skolskoterska

Figur 1. En ram for barn som anhériga — bemétande och delaktighet [3, 16].
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Att vara barn och anhorig till en svart sjuk eller skadad fordlder som vérdas pé en
vardavdelning kan beskrivas som:

en omskakande livssituation som utspelar sig i en fraimmande
miljo, kdnnetecknad av en innerlig, genuin onskan att vara ddr,
1 ett omsesidigt beroende som innebdr att erbjuda den
ndrstdende den hjdlp de behéver samtidigt som de onskar att
bli sedda med medkdnsla, pa ett medlidande sdtt och att kunna
dela. Allt detta innebdr ett plotsligt uppvaknande om den sanna
verkligheten samtidigt som en kdnsla av helande visdom och
forstdelse uppstar.

Susanne Knutsson [3]

For att kunna bemota detta behéver vardpersonal kunskap och medvetenhet om
négra specifika saker som barn 6nskar att vi vuxna dr medvetna om. Nedan utsagor
frdn barn som anhoriga kom fram vid intervjuer efter att ramen implementerats och
de visar pa att mycket har forbattrats men att det fortfarande finns saker att jobba
med som personal [3]:

Barnen vill bli sedda — inte bara tittade och hdlsade pa

Barmhartighet och kdrlek dr uttryck for den sanna ménniskan.
Det dar ndgot som bekrdftar en som mdnniska. Det finns inget
givet 1 kdrlek och dess vdsen, det givna dr det att kdrlek
existerar som ett fenomen och utgor en kraft inom mdnniskan
och ddrmed dven i vardandet

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Det ar viktigt att sjukskéterskan initierar beséket och forklarar varfor det ar viktigt
att barn blir delaktiga i den narstdendes situation samt s att ansvaret inte ligger pa
den friska fordldern eller andra narstdende. Barnet vill bli sedd och pratad med. De
behover fragor for att bli intresserade och de behover ett klimat dar fragor ar tillatet.
De behover fa information. Allt detta far de men de upplever att det ofta sker pé en
ytlig, icke-individuell niv4, dar kinslan av inkludering inte uppnés. Barnen kdnner
om sjukskoterskan tar hand om dem pa ett medlidande/medkénnande sitt eller om
sjukskoterskan av olika skél inte kan formedla detta. Medlidande/medkansla inne-
bar att bli berérd och kidnna sig delaktig i en annan ménniska, att forstd hennes
lidande och vilja gora nagot at det. Medlidande innefattas av en aktiv handling.
Bemotandet i motet med barnet ar viktigt, det handlar inte bara om att vara dar som
en fysisk person utan om ett dkta manskligt mote dar forhallningsattet utstralar
engagemang och genuinitet. Ett sidant forhallningssitt kan innebéra:
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e Att vi utan férdomar ser barnet med respekt, och att vi bejakar barnets
absoluta virdighet, vilket innebar ratten att bli bekraftad som en unik méan-
niska som kdnnetecknas av att barnet blir sett

e Attviar villiga att offra nagot av oss sjélva, att det finns en virdande gemen-
skap/kultur, att vi kdnner ansvar for en annan ménniska.

e Envirdande relation ar viktig — att skapa den kraver mote i tid och rum och
en absolut, bestdende nérvaro.

e Envardande relation kinnetecknas av intensitet och vitalitet, av virme, vila,
drlighet och tolerans. For att detta ska hianda krivs 6ppenhet, lyhordhet,
narhet, nirvaro och engagemang, foljsamhet, tillit, respekt och bekréftelse.

e  Attbekrifta innebér att se och uppmarksamma, att lyssna pa och att ge feed-
back pa ord och handlingar. Stimulering och trygghet ar avgérande. En
dialog ar viktig liksom att kommunikationen &r rak, arlig och inger
fortroende.

Kirnan i den vardande relationen dr en 6ppen inbjudan som innehéller en bekraft-
else pd att den andre alltid ar vidlkommen. Den stindiga 6ppna inbjudan ar
involverad i handlingen att bry sig om. Begreppet inbjudan star for en plats diar du
kan vila, en plats som andas genuin gastfrihet och dar personens vidjan om nad
moter ett svar.

Barnen vill kdnna sig behovda

En osjdlvisk och tjinande mdnniskokdrlek som visas i en vilja
att hjdlpa, en vilja att dlska, bli dlskad, tjdna andra och vara
behovd - Caritas

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Barn vill vara dir, vara nara och kidnna narhet de vill ocksa se verkligheten. Att ge
den nérstdende av sin tid kdnns viktigt. Det finns ett 6msesidigt beroende emellan
barnet och den sjuke narstdende vilket dr viktigt att som vardpersonal ha i tankarna.
Det ar ocksé viktigt for barnet att f visa att det bryr sig om och vill hjalpa. Far barnet
visa medkiansla/medlidande kan det ge dem kinslor av att vara hjalpsam, att vara
behovd och viktig. Barnen onskar visa i handlingar att de vill hjalpa och naturligt ta
hand om den nérstdende, de kidnner ett ansvar. Ansvarskinslan inbegriper inte att
barnet ska ta ansvar for allt som hinder med den sjuke narstdende eller med situa-
tionen, ansvaret handlar om att finnas déar och att genom sin nirvaro hjilpa sin
nirstdende och ge denna kraft. En ménsklig handling som visar pad medlidande och
en Onskan att hjdlpa. Barnen behover kidnna att de har en vardefull uppgift.
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Barnen behover bli medvetna

T'was there, I saw, I witnessed, and I became responsible

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Att bli medveten kan beskrivas som att plotsligt inse négot och na forstaelse. Barn
beskriver att nar de far se sin sjuka néarstdende och alla maskinerna, medicinerna
och nalar som sitter fast i den anhoriges kropp blir de medvetna om att fordldern har
ont och dr skor. Besoket hjidlper dem att méta verkligheten och inse hur allvarlig
situationen ar och hur mycket de saknar, behover och dlskar sin niarstidende. Besoket
blir en "verklighetsoppnare” for barnen. Den hiar medvetenheten leder till en for-
staelse for att den narstdende verkligen ar sjuk och om hur allvarlig sjukdomen &r.
Barnen far en kunskap som de kan bearbeta och reflektera 6ver och som de kan
formedla till andra.

Manga avdelningar har idag en personlig dagbok knuten till varje patient och ibland
har barn en egen. Den hir "Boken” (dagboken) blir for manga barn en meningsfull
lank till den sjuke nérstdende, en lank som de inte ville sldppa taget om och som gor
dem medvetna om att deras nirstdende inte dr personligen nirvarande i deras
dagliga liv for tillfallet.

Ett stod for bemétande av barn
Sann vard dr inte en form av beteende, inte en kdnsla eller ett
tillstand. Det dr att vara ddr - det dr vdagen, andan i vilken det
gors, och denna anda dr caritativ

Katie Eriksson, professor i Vardvetenskap [15]

Ett stod for bemotande av barn har tagits fram for att pa ett mer konstruktivt sitt
kunna féormedla vikten av bemotandet. Stodet kan, med lite modifikation, anvandas
i alla situationer i vér vardag, inte bara inom sjukvérden (Figur 2) [3, 17-18].
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Ett stod for bemotande av
barn

e Presentera dig, sdg ditt namn och vem du dr och
varfor du dr dir. Ge information om vad du ska
gora, fore, under och efter. Anviand garna bilder,
foton, eller konkret material sdsom venflon ,
(kanyl, venkateter), tub, kateter etc... | —

e Sitt dig pd samma niva som barnet

e Prata till barnet med en mjuk och lugn ton, varken hogt eller 1agt

e Tink pd att se och lyssna efter vad barnet kan, har med sig for erfarenheter,
och inte bara se till mognad

e Tank pa hur du anviander ditt kroppssprak, sitt med hela kroppen vind mot
barnet

o Still fragor till barnet, gor barnet nyfiket, 14t barnen fa stélla fragor

e Beritta sanningen

e Forsok sa att barnet far ha de personer som betyder nagot for dem runt
omkring sig, att de far vara kvar i det meningsfulla sammanhanget och med
dem de har ett 6msesidigt beroende till

e MGt barnet pa ett reflekterande, virdande satt:

—  Se barnet, det individuella unika barnet (att inte bli sedd kan upplevas
kriankande, kan skapa en kansla av skam och skuld)

— Lyssna pé barnet, pa barnets erfarenheter, vad det tinker och har med
sig

— Var Oppen for vad barnet séger, lyssna

— Bekrifta

— Var engagerad och narvarande

— Varvarm och dkta

— Visa respekt och virdighet (grundldggande etiskt ideal, inneboende i
maéanniskan, handlar om att visa vordnad och respekt)

e ForsoOk striva efter intentionen att minska barnets lidande, att du har en inre
vilja att hjilpa, det 4r det som motiverar dina handlingar

e Lat barnet kdnna att du vill hjilpa till och att du finns dar for dem

e Lat barnet bli delaktigt

e L&t den etiska grunden for att gora gott vara synlig i handlingar

e Lt det inte bara vara ett beteende, utan att handlingen kommer fran hjartat

e Visamod och ansvar, vaga visa att du blir berord, vaga visa medlidande — d&
ser barnet att du bryr dig

Figur 2. Ett stod for bemétande av barn [3, 14, 17, 18].
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Véirdet av ett bes6k — en sammanfattning

Vad dr d& virdet av besoket och informationen och vad har det for betydelse for
barnet (Figur 3) [1-18].

Virdet av ett besok

e Besoket har bidragit till att situationen blivit mer konkret och verklig, vilket
ar viktigt for barns vidare forstdelse for den narstdendes och familjens
situation.

e Besoket har bidragit till att barnet kdnner sig delaktigt

e Genom att besoka blir barnet medvetet om situationen och far en konkret
verklighetsbild for att forstd och darmed kan det direkt péborja sitt
sorge/krisarbete. Ju snabbare ett sorge- eller krisarbete kan paborjas desto
béttre

e Genom besoket far barnet "grepp” och kontroll om situationen och genom
att kdnna att man har kontroll sa blir man lite lugnare

e Genom besoket far barnet och de vuxna en gemensam upplevelse som kan
ligga till grund for senare samtal

e Genom att fa information om den nérstaendes situation far barnet kunskap
och forstielse och blir barnet mer delaktigt i det familjen och den sjuke
nirstdende gar igenom. De forstar da ocksa varfor andra friska néarstdende
ar ledsna och oroliga och kanske inte riktigt beter sig som vanligt.

¢ Bemoétandet och upplevelsen av delaktighet kan bidra till ett minskat lidande
for barnet samtidigt som det kan frimja halsan i nutid och i framtid

Figur 3. Vardet av ett besok [1—18].

The take home message
Se mig, lyssna pd mig och prata med mig pd ett genuint sdtt
"Titta inte bara pd mig, stdll inte bara en fraga och ge mig inte
bara en glass

Ett barn som anhorig pa en intensivvardsavdelning

Alla barn har enligt lag ratt att fa vara delaktiga i det som berér dem. Dock ar alla
barn unika och ingen ar den andre lik. Det ar darfor av vikt att varje barn ses utifrdn
deras egna erfarenheter och preferenser. Alla barn kanske inte kan beséka utifran
olika anledningar som vardpersonal diskuterat med béde varandra och med de
anhoriga, men de kan fa information pa ett annat satt. Har géller det for vard-
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personal att hitta sidtt som passar just det barnet. Anhoriga har den slutgiltiga
bestimmanderatten om barnet ska informeras och/eller besoka, men, vardpersonal
har ett stort ansvar i att formedla varfor det ar av vikt att barnet far beséka och bli
informerad (Figur 4.) [1-18].

The take home message

e Bjud in till besok

e Tiank pé att barn har, precis som vi vuxna, réttigheter till information, rad
och stod

e Tank pa att barn behover bevara relationen till sin narstdende si linge det
ar mojligt

e Tink pi att varje barn ar unikt

¢ Informera barnet om patientens utseende och omgivningen, fére, under och
efter besoket

e Visa verkligheten

e Behall hoppet med arlighet

e Forsok att ge/hitta mening i det ofattbara

e Var medveten om det dmsesidiga beroendet mellan barnet och fordldern

e Var medveten om effekten av vilken vardkultur som rader pé avdelningen
och vilket forhéllningssétt virdpersonal innehar samt vilken kraft det finns
i en virdande relation

e Mot och ta hand om barn som anhoriga med ett medlidande och individuellt
vardande férhéllningssatt

Figur 4. The take home message [1-18].
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Summary

Children as Next of Kin When a Loved One Is Being Cared for at the Hospital -
Approach and Involvement

Visitation restrictions for children visiting the intensive care unit have decreased in
recent years as family members increasingly advocate for their children and
grandchildren”s access, media highlights the importance of family involvement, and
research shows the benefits of inclusion — such as feelings of participation and
involvement and reduced suffering. Despite this, both nurses and parents often
experience personal fears about children visiting, driven by a desire to protect both
the child and the patient. Nurses frequently rely on personal judgment rather than
formal guidelines or evidence, and a lack of training in addressing emotional needs
and communicating with children at an age-appropriate level further limits
children’s presence in the intensive care unit. Organisational fac