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Forord

Denna rapport redovisar en del i utvardering av utvecklingsprojektet ”Barns rétt som
narstdende — att utveckla evidensbaserad handlingsplan i palliativ vard”. Projektet
omfattade palliativa enheterna inom Landstinget i Sérmland, dar tva av fyra enheter gavs
stod i att utarbeta handlingsplaner vad galler barns ratt som narstaende till patienter i
palliativ vard.

FoU i Sérmland och Malardalens hégskola gavs uppdraget att utvardera projektet. Denna
rapport redovisar resultat fran personalens erfarenheter och uppfattning inom palliativ vard for

vuxna, i borjan av projektet och i slutet av projektet.

Verksamheterna ansvarade for implementeringen, men fick stod i arbetet av processledare fran
Folkhélsocentrum. Forskarnas roll har varit att stodja verksamheterna med fore- och

eftermatning, delta med foreldsning i workshops samt att folja arbetsgruppernas arbetsprocess.

| detta projekt har vi genom att driva en process, med gemensamma mal men fran olika
perspektiv, funnit nya former av samarbete som berikat bade praktiker och forskare. Detta har
gett synergieffekter och en modell for implementering. N&r verksamheterna &ger processen och
far stod av processledare och forskare att implementera nya rutiner och arbetssitt, utifran lag
och organisationens riktlinjer, ser vi en tydlig tendens att barnets rattigheter och barnet som

aktor far ta storre plats i verksamheten.

FoUiS ar mycket positiv till liknande former av samarbete i nya projekt och vill med denna

rapport bidra till att sprida kunskaper till andra.

Eskilstuna juni 2016

Carina Forsman Bjérkman

Chef, FoU i S6rmland



Sammanfattning

Under hela 2014 och forsta delen av 2015 har ett utvecklingsprojekt som géllt Barns ratt som
narstaende i palliativ vard for vuxna pagatt i de fyra palliativa enheterna i Landstinget
Sormland. Projektet innebar att tva av enheterna var interventionsenheter (i rapporten namnd
som Grupp A) som skulle utveckla och implementera lokala handlingsplaner for barns ratt som
narstaende, medan de 6vriga tva enheterna (Grupp B) skulle inte utveckla handlingsplaner under
projekttiden.

Forskare fran FoU i Sérmland (FoUiS) och fran Mélardalens hogskola involverades for att folja
och dokumentera projektet. Denna FoU-rapport ar en redovisning fran FoUiS och omfattar
personalens svar (fran Grupp A och Grupp B) pa de dppna/halvstrukturerade enkatfragor som
stélldes i samband med projektstarten (enkét nr 1) och efter projektets slut (enkét nr 2).

| denna rapport redovisas de bada grupperna (Grupp A och B) i huvudsak tillsammans da det
ger en vardefull sasmmantagen bild av personalens syn pa och erfarenhet av barn som narstaende
i palliativ vard for vuxna, men vissa skillnader mellan grupperna redovisas ocksa. Svaren beror
fyra teman: miljon, verksamheten, interpersonella, samt personella faktorer.

Sammanfattningsvis kan sigas att nar det géllde barnens majligheter att stalla fragor till
personalen inom palliativ vard, férekom i bada grupperna (Grupp A och B) i enkat 1
ospecificerade och lite vaga svar, som att barnen har "alla méjligheter”, eller har "goda
mojligheter” att gora detta. Nar det gallde att specificera vilka i personalgruppen som ger rad,
stod och information till barnen, hanvisade man till personer med specialfunktioner, sasom
kurator eller barnrattspilot. Det fanns en tendens i forsta enkéten att se barns majligheter att
stalla fragor som nagot personbundet och icke-organiserat. Det fanns aven funderingar om att
det kan vara svart att prata med barn om cancer, vilket skulle kunna tolkas som ett visst
personbundet motstand att mota barn. Har fanns dock, i uppfoljningsenkaten for
interventionsenheterna (Grupp A), en tendens till att, efter arbetet med handlingsplanerna, ha
fatt ett mer gemensamt ansvar for att mota och informera barnen, en uppgift som gallde for all
personal, samt en 6kad anvéndning av ordet "vi”.

Personalens medvetenhet om barnens rétt till information och delaktighet framkom i svaren fran
bada grupperna, aven om den sjuke anhorige eller foraldrarna ofta hamnar i fokus.

| bada grupperna fanns en uppfattning om att forbattring av den fysiska miljon, till en mer
anpassad milj6 for barn, lekplats/-hérna, samtalsrum, déar barnen kunde slappna av och bra
moten skulle kunna komma till stand, skulle gagna kontakten med de narstaende barnen. Néar
det géllde den psykiska miljon i patientens hem fanns en tendens till perspektivforandring i
interventionsgruppen (Grupp A), fran den egna osékerheten pa vad foraldrarna vill att deras
barn ska veta, till storre sékerhet att se och mota barnen.

Forutom kommentarer om praktiska hinder, angavs i bade forsta och andra enkéaten for bada
grupperna (Grupp A och B) tidsbrist som en av orsakerna till att personalen inte informerade
och motte barnen. | uppféljningsenkéten av interventionsgruppen (Grupp A) fanns dock de som
inte hittade nagra praktiska svarigheter att tala med barn. Detta skulle kunna betyda att barn som
narstaende kommit mer i fokus for de interventionsenheter som ingatt i projektet, att personal
blivit mer medvetna, och darfor i viss grad dvervunnit tidsmassiga och praktiska svarigheter.



| bada grupperna (Grupp A och B) fanns en efterfragan om mer information, utbildning, stod,
handledning och specialiserade personella resurser, sasom 6kad kuratorstid. En dnskan fanns
(sarskilt fran Grupp B) om att perspektivet behover dndras i hela organisationen, mot ett mer
familje- och barnorienterat synsatt. Sannolikt har de interventionsenheter (Grupp A) som ingatt i
projektet fatt en del av detta tillgodosett. Dock fanns en oro (fran Grupp A, i enkat 2) att det
arbete som nu genomforts inte fullt ut skulle bevaras och utvecklas.
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Bakgrund

Under 2013 erholl ”Radet barn som narstaende”, Landstinget Sérmland, medel fran davarande
Hallbarhetsnamnden for genomforande av utvecklingsprojektet ”Barns ratt som narstaende — att
utveckla evidensbaserad handlingsplan i palliativ vard”. Projektet omfattade de palliativa
enheterna inom Landstinget i Sormland, dar tva av fyra enheter gavs stod i att utarbeta
handlingsplaner vad galler barns ratt som narstaende till patienter i palliativ vard (Landstinget
Sormland, 2015). FoU i S6rmland och Mélardalens hdgskola gavs uppdraget att utvérdera
projektet.

Den totala utvarderingen av projektet bestar av flera delar. Dels har tva enkatundersokningar
genomforts bland personalen vid alla fyra enheterna, i bdrjan och i slutet av projektet, och dels
har implementerings- och larandeprocessen foljts och studerats under arbetet med
handlingsplanerna i de tva palliativa enheter. Enkatfragorna bestod av bade strukturerade och
halvstrukturerade/oppna fragor. Delar av resultaten av enkatundersékningen har redovisats for
personal fran de palliativa enheterna vid en projektdag, anordnad av "Radet barn som
narstaende” 2015. Resultaten av enkatundersokningarna (strukturerade och halvstrukturerade
enkatfragor), samt implementerings- och larandeprocessen vad géller de tva
interventionsenheterna, redovisas i vetenskapliga artiklar.

Denna rapport redovisar svaren fran de 6ppna, halvstrukturerade fragorna fran enkét 1 och 2
(bas- och slutmétning), fran alla fyra enheterna.

Bearbetning och analys av materialet i denna rapport har genomférts av FoU i Sérmland.

Syfte

Syftet med denna rapport &r att ge en sammanfattande bild éver hur personalen vid de palliativa
enheterna uppfattar och resonerar kring barn som narstaende, barns maéjligheter och rattigheter
att fa bli horda och informerade, samt arbetsplatsernas méjligheter att tillgodose barnens behov
och réttigheter.



Metod

Hela undersokningen, som bestod av bade strukturerade och halvstrukturerade fragestallningar,
genomfdrdes vid tva tillfallen: en basmatning (februari 2014) och en slutmétning (februari
2015). Undersokningen omfattade all personal vid fyra palliativa enheter fér vuxna patienter
inom Landstinget i Sérmland, d.v.s. lakare, sjukskoterskor, paramedicinsk personal samt évrig
personal. Forsta enkaten var konstruerad som en webb-enkat. Da inte tillfredsstallande antal
svar erholls fran webbenkéaten kompletterades den med en pappersenkét. Pa forsta enkaten
svarade totalt 96 personer av 175 mojliga (55 %). Andra enkéaten, som ocksa gick ut till all
personal inom den palliativa varden, skickades ut enbart som en pappersenkat och besvarades av
79 (49 %) av 160 personer. Analys av enkaten gjordes enbart pa gruppniva. Eventuella
forédndringar i svar for enskilda respondenter redovisas dérfor inte. De som besvarade enkéten
vid basmatningen var i genomsnitt i 40-arsaldern, hade arbetat i snitt 13 ar inom hélso- och
sjukvarden och var i huvudsak kvinnor (98 %). Sjukskéterskor (63 %) utgjorde den storsta
professionsgruppen.

| denna rapport redovisas endast svaren pa de fem 6ppna fragestéllningarna, som 16d:

1. Vilken mojlighet finns det i din verksamhet for narstaende barn att stalla egna fragor till
personalen?

2. Finns det nagra praktiska svarigheter i din verksamhet for att méta barn som narstaende,
i sa fall vilka?

3. Vad behdvs i din verksamhet for att utveckla arbetet med barn som narstaende?

4. Vad skulle du behdva for att utvecklas i arbetet med barn som narstaende?

5. Har du nagra 6vriga reflektioner angaende barn som narstaende?

Metod for analys

Svaren fran de dppna fragorna har analyserats genom en innehallsanalys. Kvalitativ
innehallsanalys ar en process som bestar av ett antal steg vars syfte ar att ge en dverskadlig och
rattvis bild éver olika teman som framkommer i det insamlade materialet. Vissa forfattare
anvander en forenklad version dar férberedelse, organisering och rapportering ar centrala
begrepp, medan andra har utvidgat denna process till en mer detaljerad process med upp till sex
steg (Elo & Kyngas, 2008; Krippendorff, 2013). | denna studie anvands en férenklad version av
forfarandet som forklaras av Crowe et al (2015). En forsta genomlésning féljs av identifiering
av meningsbarande enheter och en forsta detaljerad indelning. Dessa kategoriseras sedan in i
storre enheter som prévas mot varandra. En systematisk kodningsprocess foljer dérefter
(Graneheim & Lundman, 2004; Mayring, 2000). Dessa kategorier namnges med
innehallsrelevant formulering. Slutligen har ocksa de identifierade teman som framkommit
under analysprocessen tematiserats under teman som utgors av en hogre abstraktionsniva
(Crowe, Inder, & Porter, 2015). Processen bor snarare ses som en dynamisk an en linjar process
med rérelse mellan texten som helhet och de olika delarna av texten (Crowe et al., 2015). For att
kunna gora en tydlig rapportering som svarar upp mot fragorna som stallts initialt i enkaten gors
en sammanfattande redogorelse for dessa fragor.



Resultat

De teman som framkom var miljon, verksamheten, interpersonella och personliga faktorer

(Tabell 1).

Tabell 1. Oversikt dver teman, kategorier och underkategorier

Teman/Omraden Kategorier

Underkategorier

Miljon Forutsattningar — form

Logistik och behov

Plats for samtal

Utrymme for lek

Sekretess

Hemma eller pa mottagning
Barn som bor langt borta

Privat sfar

Verksamheten Tid och rutiner

Specialiserad kunskap
Ansvarspersoner

Kvalitet och kvantitet — mojlighet

Tid for samtal

Tid och behov

Rutiner

Hur information ges
Utbildning och information
Instruktioner och planer
Gemensamt ansvar
Specialiserat ansvar
Samtalsmgjligheter finns

Samtalsmojligheternas

Interpersonella Forutsattningar - initiativ
Familjeinteraktion

Interaktion med barn

Samtalsstod erbjuds
Samtalosstbd fas vid
F%rélrdrar som resurs
Foréaldrar som bromsklossar

Barnen och deras standpunkt

Personliga faktorer Kunskap och attityd

Perspektiv

Kunskap
Lyhordhet
(O)sakerhet
Familjeorienterat

Barnorienterat




Mojlighet for barn att stalla fragor

Mojligheterna barn har att stélla fragor kan delas in i tva huvudkategorier beroende pa vem som
skapar utrymme for majligheten att stélla fragor. Dels gavs uttryck for méjligheten att stalla
fragor om initiativet kommer fran familjen eller barnet sjélvt. Det vill sdga, om barnet eller
familjen tar sig utrymme sa finns den majligheten, men sjalva "ansvaret” verkar ligga pa
familjen eller barnet sjalvt. Dels erbjuds mojligheten antingen systematiskt eller mer generellt.
Om det sker systematiskt, efterfragas barns fragor i specifika sammanhang eller av specifika
personer. Om en generell inbjudan till att stalla fragor namns, sa ror det sig om att nagon i
personalen ger en inbjudan till detta, t.ex. genom att saga att "det ar bara att fraga om du undrar
nagot”.

| vissa fall sker bara kontakten genom en vuxen narstaende, dar den vuxne narstaende ges
information som riktar sig till barnet. Manga svarade dven att barn har "alla mojligheter" eller
"goda mojligheter” utan att specificera mojligheterna vidare. Detta framkom bade i grupp A och
B.

”Den mojligheten finns sjalvklart” (Grupp B, enkit 2).

Nar det gallde vilka grupper av yrkesverksamma som ger rad, stod och information till barn
med anknytning till personer i palliativ vard, forekom svar med inneb6rden att det ar ett
gemensamt ansvar for all personal. Ibland sags det dock som en specialistfunktion. Det kunde
t.ex. vara kuratorer eller barnrattspiloter eller ndgon annan person som hade det som sin uppgift,
aven prast ndmns i detta sammanhang. Erkénnande av det gemensamma ansvaret blev sérskilt
tydligt i uppféljningsenkéaten av grupp A.

”Barnen valkomnas med Gppna armar och far givetvis stalla fragor” (Grupp A, enkaét 2).
"Forsoker bjuda in barnen att vaga fraga personalen som arbetar” (Grupp A, enkat 2).
Samtalen kan &ven ske tillsammans med foraldrar eller annan narstaende.

”Det finns mojlighet om de vill prata med l&kare, kurator, sjukskoterska tillsammans med
foralder/narstaende” (Grupp A, enkat 2).

Nar det var fragan om en specialistfunktion angavs inte séllan ocksa ett specifikt sammanhang,
alltsa i samband med rond, inskrivningssamtal eller liknande. Néagra identifierade speciella
tillfallen medan andra uppgav att detta var en mojlighet "dygnet runt™.

Skillnader och likheter mellan grupper och tidpunkter

Det fanns ingen stor skillnad mellan grupp A och B i forsta enkaten géallande vem som ansvarar
for samtal eller n&r samtal genomfors. Det fanns dock en liten tendens till att det &r vanligare att
barnen sjalva maste gora sin rést hord i grupp B, medan det i grupp A fanns ett storre
ansvarstagande for att barn far mojlighet att gora sin rost hord.

“Forsoker informera foréldrar och barn om att de alltid &r valkomna att ringa” (Grupp A, enkét
2)

Det fanns ocksa en liten forskjutning i grupp A, fran att i enkét 1 se uppgiften som nagot for en
specifik personal till att i enkat 2/uppféljningsenkaten se uppgiften som gemensam for alla.

”Vad jag sett ar det nog bara en kurator som kan hjalpa till med detta” (Grupp A, enkat 1).
"Det gar att fraga all personal” (Grupp A, enkat 2).

I grupp B verkade tendensen generellt mer vara riktad mot generalisering. Det fanns en tendens
i enkdt nr 1 att se barns mojlighet att stélla fragor som nagot personbundet och icke-organiserat.



”Ingen organiserad majlighet. Mer beroende pa vem som jobbar” (Grupp B, enkat 1)

Detta tog sig ocksa uttryck i grupp B genom att beskriva hur ”jag” gor i mitt bemotande, inte
hur bemotandet var 6verlag pa avdelningen. | uppféljningssvaren gavs storre utrymme till
personals tillganglighet i relation till barn. Vidare, svarade férre "jag vet inte” i uppféljningen
jamfort med i forsta enkaten.

Praktiska (och andra) svarigheter

De praktiska svarigheterna i bada grupperna (Grupp A och B) relaterades till miljo,
arbetsplatsen, samt interpersonella och personliga faktorer. Miljoaspekterna avsags hemmiljon
for barnet, den fysiska, men ocksa den mentala. Det fanns tankar rérande de barn som inte
bodde tillsammans med den narstaende som gavs palliativ vard och svarigheterna att na barn
som befinner sig pa forskola eller i skolan.

"Beroende pa hur de bor, trangt boende kan gora det svart att prata avskilt med barnen om det ar
aktuellt. Ibland &r det svart att prata med barn pa annan plats, bast ar att gora det dar de sjalva ar
trygga” (Grupp A, enkat 1).

Andra miljoaspekter var brist pa barnvanliga miljoer och lekplats vid enheten. Vardmiljon
beskrevs ocksa som frammande for barnen, dar det kan vara svart att vara avslappnad sa att ett
bra mote kommer tillstand.

"Det kan vara svart att fa till en miljo som blir avslappnad for barn dar de da vagar fraga”
(Grupp A, enkat 1).

Forutom de fragor som rorde utrymmen och moéjlighet till avskildhet s& namndes en rad
organisatoriska faktorer. De organisatoriska faktorerna som ndmndes var i allménhet relaterade
till tid, rutiner eller brist pa nagon eller bada av dessa. Brist pa rutiner namndes bade i grupp A
och B, medan tiden namndes oftare i uppféljningen av grupp A, dven om brist pa egen tid for att
mota barn ocksa namndes flera ganger i grupp B.

"Det &r val att man inte alltid har den tiden som kan behdvas for att barnen ska vaga dppna sig
for en fraimmande person och vaga stélla de fragor dom har” (Grupp B, enkat 1).

En aspekt av rutiner, som namndes i grupp B, var att de yrkesverksamma séallan moter barn,
varfor rutiner garna faller ur bruk eller nagon inarbetad praxis aldrig uppstar.

En fraga som var néra relaterad till rutiner var frdgan om arbetsmetoder. En slutsats var att
barnens behov kommer i skymundan, sérskilt om kontakten sker dver telefon. De
interpersonella faktorerna hdrde samman med att barn ses som osynliga, samt att det fanns
kulturella aspekter av mellanménskliga relationer. Aven foréldrars motstdnd namndes som en
central interpersonell faktor.

"En del foraldrar vill skydda barnen, vill inte att de skall veta, vagar inte ta barnen till sjukhuset
for att traffa den sjuke, eller ser till att barnen ar hos en kompis och leker nar vi gér hembesok”
(Grupp B, enkat 1).

Uttalanden om bristande kunskap samt allman brist pa kunskap om patienten och hans eller
hennes relationer namndes av bada grupperna (B och A). Dessa kunde innefatta uttalanden om
arbetssituationen for det egna yrket. Det fanns ocksa nagra allmanna pastaenden som "Cancer &r
en svar sjukdom och ett laddat &mne", vilket skulle kunna tolkas som att det fanns ett motstand,
antingen hos den professionelle, de vuxna narstaende eller hos barnen att prata om en
narstaendes sjukdom.

10



Skillnader och likheter mellan grupper och tidpunkter

Aven om tid namndes som en bristfaktor bade i grupp A och B, fanns det en tendens att i grupp
B prata om tid mer generellt, medan grupp A dven ndmnde tidsbrist i yrkesutdvningen och att
avsatt tid for samtal, sarskild tid for barn som narstaende, inte finns.

"Tidsbrist, vilket gor att jag som sjukskoterska ibland endast hinner med de atgarder som ska
utforas kring patienten och samtal med narstaende och tyvérr barn, kan komma i skymundan”
(Grupp A, enkat 1).

I uppféljningen/enkét 2 av grupp A fanns en tendens till perspektivforandring dar den egna
osakerheten kring vad foraldrar vill att deras barn skall veta, som relaterade till respekt
gentemot foréaldrarna.

"Osékerhet, man vill ej trampa foraldrarna pa tarna” (Grupp A, enkat 2).

| enkat 1 lag fokus mer pa att fordldrarna hindrar eller inte dnskar involvera barnen och att det
darfor inte blir sarskilt mycket utrymme for barn som narstaende. Personliga aspekter namndes
ocksa, antingen hos personalen sjalv, hos barnet, eller hos familjen.

Vi finns ju har sa majligheten finns, men sma barn vagar nog inte fraga” (Grupp A, enkat 1).

Grupp B var mer inriktad pa miljo eller omgivandefaktorer, sasom logistik och barn som lever
pa andra hall, &n vad som var fallet i grupp A. Det fanns ocksa personal som inte hittade nagra
praktiska svarigheter, sarskilt gallde detta i uppfoljningen av grupp A.

Utveckling av arbete med barn som narstaende (fragorna 3 och 4)

Utvecklingen av arbetet med barn som narstaende var relaterade till alla fyra teman (Tabell 1),
men de mest framtradande omradena rorde arbetsplatsen och personliga faktorer. Nar det gallde
miljofaktorer var lekutrymmen och métesplatser generellt en aterkommande onskan.

”Stdrre mojlighet till att sitta ner med sina anhdriga och kolla film/myser” (Grupp A, enkét 1).

A andra sidan fanns ocksa de som lyfte fram att métesplatser redan existerar och att lekhérna
finns pa arbetsplatsen. Pa organisatorisk niva lyftes fragor som rorde aktivt arbete med
information, utbildning och specialiserade personella resurser, sésom mer kuratorstid. Det
fanns, i bada grupperna, uttryckta behov av utbildning samt handledning. En handlingsplan
efterfragades, sarskilt i grupp A i uppféljningsformuléret/enkat tva.

”Grupp som arbetar kring detta som styr upp bra riktlinjer och informerar évrig personal hur
man skall ga tillvaga, samt bemdta barn som narstaende” (Grupp A, enkat 2).

Hér finns utrymme for tolkning eftersom uppféljningsenkaten genomfordes nér
implementeringen av handlingsplanen pagick. Det & méjligt att det som efterfragades var
handlingsplaner, men att de som arbetade med implementeringen av handlingsplanerna och
fragor om barn som narstaende annu inte natt alla kollegor. En sarskild arbetsgrupp for barns
delaktighet och framtagande av riktlinjer och rutiner namns ocksa. Majligen kan svar i
uppfoljningsenkaten av grupp A ocksa forstas som indikationer pa énskemal om hur gruppen
skall arbeta.

Information som kan ges direkt till familjer, barn och unga efterfragas av bade grupp A och B.

"Nagot jag skulle tycka va bra ar en folder eller liknande som ér riktad till ungdomar, dar det
star lite kort om situationen och dven namn pa hemsidor dar man hittar info eller forum for
personer i samma situation. Dom som finns tycker jag ar lite for "larviga™ att [amna ut till en
ungdom” (Grupp B, enkat 1).
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I grupp A, uppféljningsenkaten/enkét 2, ndmndes en organisatorisk 16sning rérande
journalsystem. Forslaget var att utveckla sokord som inkluderar barn som nérstaende.

Liknande aspekter diskuterades ocksa i grupp B dar uttalande gors om omvardering av tidigare
riktlinjer och behovet av en checklista, ett arbete som for narvarande ocksa ségs paga. Allmanna
uttalanden som att "stéttning"” av personalen behdvs namndes ocksa. Andra interpersonella och
personliga faktorer som ndmndes omfattar en férandring av perspektiv mot ett mer familje- eller
barnorienterat synsétt.

"Att vi lar oss an mer att efterfraga huruvida det finns barn i familjen och erbjuda dem samtal.
Kanske se till att det finns med pa checklista/inskrivningsanteckning el dyl. sa att man blir
pamind” (Grupp B, enkat 1).

Kunskap och erfarenhet, fran en personlig synvinkel, diskuterades i grupp A och B, bade i
forhallande till kanslor av sékerheten och i forhallande till att ge sakerhet och stod till andra.
Detta i sin tur sattes i samband med kunskap om barn och deras utveckling, om grundldggande
samtalsmetodik och om specifika kunskaper i hur man diskutera déd och forlust med barn.
Kunskap om hur man bast stodjer vuxna som stoder barn namndes ocksa som ett amne.
Kunskap namndes saval i allmanna ordalag som i specifika termer av utbildning, handledning,
information och riktlinjer. Detta gallde for samtliga grupper. | vissa av svaren fanns en
organisatorisk aspekt. "Stod och vagledning™" namndes och kan forstas som ett behov av
ledarskap. Stod fran narmaste chef och ledning namndes uttryckligen.

"Mer stod fran narmsta chef och ledning. Kanske aven en kollega som stéd/hjalp som barnpilot
(Grupp B, enkat 1)”

Kunskap sags bade som nagot som personen sjélv behdver utveckla och som nagot som
organisationen behover arbeta for att medarbetarna skall fa eller bibehalla.

Skillnader och likheter mellan grupper och tidpunkter

| grupp A, enkat 2, 1ag ett stérre fokus pa organisatoriska l6sningar an i grupp B. Dessa var av
bade specialiserad och allméan karaktar. Det handlar t.ex. om inférandet av barn som narstaende
i introduktionsprogrammet for nya medarbetare, anvandning av barnrattspiloter, bruk av
arbetsplatstraffar, liksom pagaende processer och diskussioner som ror barn som narstaende i
palliativ vard.

"Haller handlingsplanen levande med hjalp av barnréttspilot och att vi diskuterar mycket”
(Grupp A, enkat 2).

| grupp A, enkat 2, lyftes ocksd majligheten att anvanda projekt som ett verktyg for att utveckla
arbetet med malgruppen. Darfor var skillnaderna mellan grupp A och B i enkat 2 tydliga
avseende arbetet med handlingsplan och uppratthallande av pagaende processer, nagot som kan
ses mot bakgrunden av det pagaende projektet som landstinget har om implementering av
handlingsplan for barn som narstaende.

" Arbete har paborjats, oklart hur det utvecklats” (Grupp A, enkaét 2).
"Det finns en grupp som jobbat for utformandet av barn som narstaende” (Grupp A, enkit 2).

| uppféljningsenkaten av grupp A namndes ocksa pagaende forandringar, bland annat i form av
forandring av lokaler. De personliga faktorerna handlade om foéréndringar i perspektiv mot ett
mer familje- eller barnorienterat forhallningssatt, men dven aspekter av att kanna sig saker i
situationen.

”Kénna mig trygg i situationen och for det behdver jag mer kunskap i &mnet” (Grupp A, enkét
1).
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| grupp A diskuterades dven rutiner fran en personlig synpunkt. Ett erkannande gjordes
angaende behovet av att arbeta kontinuerligt och systematiskt med fragor om barn som
narstaende. Det kontinuerliga arbetet inkluderar bland annat att fa strategier for hur man béast
motiverar patienterna att vaga beratta om att det finns barn som kan vara berdrda, samt motivera
anhdriga att ta emot den information som finns. Under uppfdljningen/enkét 2 av grupp A fanns
en 6kad anvéndning av ordet "vi".

Ibland namndes en 6kad inkludering, men endast som "att forsoka fa dem att delta”, utan
I6sningar pa hur. Som personliga faktorer som beh6vs namndes lyhérdhet (Grupp A, enkat 1;
Grupp B, enkét 2).

Barns behov och rattigheter

Den centrala fragan som framkom under fragestallning 5, Har du nagra ovriga reflektioner
angaende barn som néarstaende? berorde barnens behov och knét an till tidigare diskussion,
eller bestod av mer generella pastaenden om barns behov.

”Dagrum behover vara anpassade for lite stérre barn (inte bara lekhérna) med TV hoérna, tv spel
ev dator” (Grupp A, enkét 1).

Som tidigare konstaterades sattes ocksa barnens behov i relation till foraldrarnas behov och det
framgick att det finns svarigheter som hindrar att barns behov tas tillvara.

"Tonaringarna kan vara svart praktiskt att na da de har skolan som styr deras tid” (Grupp B,
enkat 1).

Ur en interpersonell synvinkel framkom nagra uttalanden om behoven hos barn, och de
personliga konsekvenserna av deras behov. Flera uttryckte att det &r viktigt att se till barns
behov. Att prata om nagon form av konsekvenser var emellertid vanligare i grupp A an i grupp
B.

"Det &r viktigt att de kanner sig sedda och att vi lyssnar pa dem. Att de far vara delaktiga i
varden” (Grupp B, enkat 2).

”Man paverkar deras liv och syn pa varlden” (Grupp A, enkat 1).

Vikten av att erbjuda barn stod framgick och grundar sig i ett behov av att barnet bor bli sedd
och bemétt. Det framkom funderingar om att barn kan behéva nagot stod, kanske ocksa senare,
efter forlusten av deras narstaende. Det finns dock viss osakerhet angdende vems ansvar det r.
Vidare framkom att sjalva &mnet ar svart, nagot som i forlangningen kan forstas som ett hinder
for att barns behov blir tillgodosedda. Ibland ges uttryck for osakerhet kring hur man tar tillvara
barns behov pa ett bra satt. Pa fragan ”vad skulle du behova for att utvecklas i arbetet med barn
som narstaende” svarar t.ex. en person ”(kunskap om) hur man samtalar med barn” (grupp A,
enkat 2) och en annan person “att teamet far hjélp av kurator/handledare hur man bast narmar
sig och informerar barn” (grupp A, enkét 1). Bakom dessa svar och 6évriga svar verkar det finnas
en osakerhet eller en brist pa erfarenhet av att kommunicera med barn, sérskilt kring svara
fragor.

Fragor om barns rattigheter berdrdes ocksa. Oftast handlar det om barns rétt att fa stod och bli
sedda.

"Barn har rtt till anhérigsamtal/lakarsamtal precis som vuxna. Dock maste det 6nskemalet
framga” (Grupp B, enkat 1).
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Foraldrarnas och andra vuxna narstaendes roll problematiserades i bada grupperna (Grupp A
och B) och fragan om tolkningsforetrade diskuterades. Nagra beskrev en vardag dar det ar svart
att ge barnen den plats de har rétt till da andras behov gar fore.

"Foraldrarna hamnar i fokus. Svart att erbjuda barnen att stalla fragor och ta del av den
information som finns” (Grupp A, enkat 2).

Skillnader och likheter mellan grupper och tidpunkter

| grupp A, enkaét 2, var det nagot mindre fokus pa allmanna fragor om barns behov. Daremot
framtradde personalens arbete, géllande fragor om barns behov, i lite stérre utstrackning. Vikten
av att arbeta med malgruppen barn som narstaende var framtradande i grupp A, dar det
pagaende arbete lyftes fram.

"Det ar mycket viktigt att arbetet med barn som narstaende fortsatter att utvecklas och inte
stagnerar” (Grupp A, enkat 2).

| sdval grupp A som B fanns monster avseende vikten av att mota barn och det allmanna
behovet av stdéd som sérjande barn kan ha.

”Det ar ytterst viktigt att man inte glommer bort dom!!!” (Grupp B, enkét 2).

”Upplever det som mycket viktigt att uppmérksamma barnen och att kunna erbjuda stéd och
hjalp till bade barnen och foraldrarna” (Grupp A, enkat 1).

| forsta enkaten fanns en tendens i bade grupp A och B till att inte sarskilja barns behov fran
andra nérstaendes behov.

"Vid funderingar och fragor uppmanas anhoriga oavsett alder att fraga™ (Grupp A, enkat 1).

Barns rattigheter relaterades i enkét 1 i férsta hand till att barn har samma réattigheter som
vuxna, nagot som framgar av uttryck fran respondenterna i grupp A och B som "barn har ritt till
anhorigsamtal/lakarsamtal precis som vuxna”. | uppféljningsenkaten ligger fokus i storre
utstrackning pa barns séarskilda behov och sérskilda rattigheter som nagot som ar franskilt
vuxnas behov och réttigheter.

Vi ser barnen pa avdelningen pa ett helt annat sétt. De far en plats och det blir en stor skillnad”
(Grupp A, enkét 2).

Det kan handla om att ge aldersspecifik information, att ge omtanke som forebygger ohalsa i
framtiden. En perspektivforandring tog sig ocksa uttryck genom att ett storre ansvar sattes pa
omgivandefaktorer i enkat 1, jamfort med enkat 2. Det fanns i enkdt 1en tendens i grupp A och
B att "ursakta” att barn sa sallan kom till tals med att forklara detta i termer av sekretess eller
foraldrarnas 6nskemal. Fa l6sningar pa detta soktes. | svaren fran grupp A i uppfoljningsenkaten
fanns en tendens till ansvarstagande som inte var lika tydlig i enkat ett. Detta kan tolkas som att
tendensen till att problematisera praktiska problem blev storre.

"Jag tanker att om jag ger adekvat information/”vard”/omtanke till barnet s forebygger detta
(kan forebygga) ohélsa i framtiden” (Grupp A, enkét 2).

Konsekvenser av tidsbrist t.ex. dras ocksa upp nar uttalanden som att “barn som narstaende
kommer pa sa vis i skymundan” (Grupp A, enkét 2). Tendens till att ge forklaringar till att barn
inte hors eller tar plats aterfinns emellertid i bade grupp A och B. Skillnaden &r att det i nagot
storre utstrackning problematiseras i uppféljningen av grupp A. I uppféljningen av grupp A
framgar ocksa att barn har rétt att inte vara delaktiga, om de sjélva inte vill.
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"Viktigt att uppmarksamma barnen och fa dem mer delaktiga i den man de sjalva vill
naturligtvis. Viktigt att det inte kanns som ett tvang” (Grupp A, enkat 2).

Denna aspekt framkom inte alls i samband med den forsta enkaten, dér fokus kring réttigheter
framst rorde barns rétt att vara delaktiga och ratten till &rlig information.

Synpunkter om barn som narstaende samt om projektet

Slutligen kan namnas nagra kommentarer som knyter an till projektet. De flesta av dessa
kommentarer gavs i samband med den sista frdgan som rorde évriga kommentarer. Rent
generellt namndes vikten av att fokusera pa barn som narstaende i palliativ vard. Detta namndes
bade i grupp A och B.

| uppfoljningsenkaten/enkat 2 till grupp A gavs en rad uttalanden som berdrde projektet, bade
som sadant i dess helhet och specifika delar.

"Ett mycket bra initiativ som synliggor de narstdende som barn” (Grupp A, enkat 2).

"Positivt att hela arbetsgruppen varit erbjudna att delta vilket har bidragit till en mycket bra
sammanhallning o samma fokus pa barn” (Grupp A, enkat 2).

Bade foljden av projektet och sjélva processen, arbetsmetoden, berordes foretradelsevis i
positiva ordalag: det varit "jatteroligt att fa vara med” (Grupp A, enkat 2). Vikten av att fortsétta
arbeta med fragorna och att det ar en pagaende process framgar ocksa. Det finns emellertid
ocksa de som lyfter fram att de inte fatt anvandning av sina kunskaper, da de bland annat inte
moter barn i sitt arbete.
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