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Barn till allvarligt somatiskt sjuka foraldrar I6per en forhojd risk for egen psy-
kisk ohalsa. Har presenteras resultat fran utvarderingen av implementering
av rutiner och arbetssatt som syftade till att férbattra arbetet med att identi-
fiera, informera samt stddja minderariga barn till patienter pa en neurologisk
klinik. Fyra delstudier genomfordes. Resultaten indikerar att trots betydande
insatser for att sakerstalla att kliniken lever upp till sina lagstadgade uppgifter,
fanns en stor forbattringspotential. Hela 80% av patienter med minderariga
barn hade inte fatt information om sina barns ratt till stéd och 40% hade inte
tillrackligt stdd for att utdva sin féraldraroll. Samtidigt noterades en tydlig ok-
ning i andelen personal pa kliniken som hade kunskap om sin skyldighet att
erbjuda information, rad och stod.

A new law in Sweden emphasizes children’s right to support if a parent beco-
mes seriously ill. The aim of this study was to evaluate an implementation of
routines and a family focused approach at a neurological clinic, intending to
support patients and their children. Several types of data were collected from
medical files, staff and patient surveys, showing that in spite of substantial
activities during the implementation, the potential for improvements remained
large. 80% of parents with under-aged children had not been informed about
their children’s right to support and 40% stated not having enough support in
their parenting role. However, there was a clear increase in the rate of healt-
hcare professionals who were aware of their responsibilities regarding this.
Inledning vardslagen (1982:763) som Patient-
Barn till allvarligt somatiskt sjuka fér-  sikerhetslagen (SFS 2010:659, 6 kap,
dldrar 16per en forhéjd risk for psykisk  5§) ska hilso- och sjukvirden numera
ohilsa'?. Enligt savil hilso- och sjuk-  sirskilt beakta mindeririga barn i rol-
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len som nirstdende da en fordlder el-
ler annan vuxen som barnet bor var-
aktigt tillsammans med drabbas av en
allvarlig sjukdom.

Nir det giller barn till féraldrar med
neurologisk sjukdom saknas svenska
studier. Neurologiska sjukdomar drab-
bar det centrala nervsystemet, hjirnan
och ryggmirgen. Exempel dr migrin,
epilepsi, Parkinsons sjukdom, ALS,
stroke, hjirntumor och multipel skle-
ros (MS). Sjukdomarna dr ofta allvar-
liga, nagra dr drftliga, vissa dr dodliga
och minga medfér en kognitiv och
psykisk paverkan. De fatal studier som
beskriver barnens situation nir en
torilder har en neurologisk sjukdom
patalar behovet av ett familjefokuse-
rat arbetssitt i sjukvarden, nagot som
hittills inte har integrerats i virden®”.

Rartliggning av situationen vid
Nenrologiska kliniken

Nir den nya lagen inférdes, genomfor-
des pa Neurologiska kliniken vid Ka-
rolinska universitetssjukhuset (hidan-
efter kallad ’kliniken’) ar 2011 en
kartliggning av klinikens arbete med
att identifiera och st6dja minderariga
barn till patienter'.

Vid kartliggningen framkom att in-
formation i journaler om vilka patien-
ter som har barn var bristfillig och att
patienter och deras barn inte erbjods
stod. Det framkom att personalen
saknade kunskap om lagstiftningen
och vikten av att uppmirksamma an-
hériga barn. Personalen beskrev dven
en osikerhet kring att ta upp fragan
om barnens situation med patienter-
na, ibland dven tveksamhet kring vir-
det av detta. Behovet av kompetensut-
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veckling var tydligt.

Som en foljd av denna karliggning
inférdes ett systematiskt arbetssitt
med nya rutiner pd kliniken for att
identifiera och stédja patienter med
minderdriga barn. Dessutom genom-
térdes utbildnings- och utvecklings-
insatser, inbegripande utprovning av
olika stédmodeller.

Syfte

Ett pilotprojekt startades pa kliniken
ar 2012, med tre syften: 1) utvirdera
implementeringen av de nya rutiner
som inférdes for att uppmirksamma
minderariga barn till patienter med
allvarlig neurologisk sjukdom, 2) fa
en bittre uppfattning av vilka behov
som finns av stod till barn till f6r-
dldrar med allvarlig neurologisk sjuk-
dom, samt 3) préva tre metoder for att
stodja dessa familjer.

Fyra delstudier genomfordes, delvis
finansierade av Folkhilsomyndighe-
ten. Nedan beskrivs forst interventio-
nen, sedan metod och resultat for de
tre forsta delstudierna var for sig.

Interventionen

Rutiner f6r att uppmirksamma barn
enligt intentionerna i hilso- och sjuk-
virdslagen 5 kap 7 § ingar sedan sep-
tember 2011 i klinikens medicinska
ledningssystem och baserades pa resul-
taten frin ovan nimnda kartliggning'’.

Malet med rutinen 4r att fordldrar
uppmirksammas i virden, informeras
om ritten till stod for barnen och att
de erbjuds sidana stédinsatser. Denna
rutin innebdr en fokusforskjutning i
vuxensomatisk vard, fran ett individu-
ellt patientfokus till ett familjefokus'.
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Arbetsmodellen

I samband med att rutinen inférdes
fick en enhet vid kliniken i uppdrag
att bistd med stéd till personalen i
form av information, utbildning och
uppfoljning. I uppdraget ingick att
vara en mottagare av remisser for
stod till barnen, att samordna och
stodja klinikens nyinrittade barnom-
bud'® samt att utvirdera implemente-
ringsprocessen. Arbetsmodellen kan
beskrivas som en pyramid dér basen
utgors av all sjukvardspersonal som
enligt hilso- och sjukvirdslagen har
en skyldighet att sdrskilt beakta pa-
tienter med barn och ge information
och remittera vidare vid behov. Nista
niva avser den personal dit patienten
remitterats for att fi information och
stéd. Alla i respektive yrkesgrupp for-
vintas att ha tillrdcklig kompetens att
ge stod pad en grundlidggande niva.

Den 6versta nivan avser de situatio-
ner som kriver sirskild kompetens.
Det kan dels handla om information,
utbildning och handledning till ordi-
narie personal pa niva ett och tva; dels
om kompletterande stod till patienter
och deras barn.

Den ideala modellen skulle alltsa
vara att samtliga patienter med all-
varlig neurologisk sjukdom som har
minderariga barn identifieras och far
information om barnens ritt till in-
formation och stdd samt att patienten
erbjuds remiss for vidare information
om det stod som finns att tillga for
barnet och familjen. Detta kriver att
adekvata stodinsatser finns, erbjuds
och efterfrigas. Detta avses medféra
en avlastning och trygghet for patien-
ten, delaktighet och information for
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barnet om situationen och ett 6ppnare
kinslomissigt klimat i familjen vilket
1 sin tur frimjar psykisk hilsa och en
optimal utveckling hos barnen.

Pa varje enhet inom kliniken finns
barnombud med uppgift att stddja
dessa rutiner”. I samband med imple-
mentering av rutinen har material med
information till patienter, till barn,
foraldrar och personal tagits fram'?
och fanns dven tillgidnglig i vintrum.

Enligt den rutin som togs fram ar
2011 ska ansvarig likare inom Oppen-
vard och sjukskéterska inom slutenvard:
* Friga patienten om det finns min-
derériga barn i familjen.

* Notera i patientens elektroniska
journal, under rubriken ”Minderariga
barn” antingen att sidana inte finns
eller namn, alternativt son, dotter,
och fodelsedr pa barnet/barnen.

* Informera om méjligheten att fa st6d
for sin, familjens eller barnets del, uti-
fran hur sjukdomen paverkar barnet.
* Erbjuda en remiss till sidant st6d.

* Limna informationsbroschyren
”Barnen och sjukdomen”.

* Vid 6nskemal om att barnet ska fi
medicinsk information, boka tid for
detta hos likare eller sjukskoterska.

* Vid 6nskemal om samtalsstdd remit-
tera patienten och/eller barnet till ku-
rator eller stodenheten.

Tre metoder
for familjebaserat st6d

Det finns ett fatal vil utprovade me-
toder for att professionellt stodja barn
som anhériga och foljande tre intro-
ducerades pa kliniken: Beardslee Famil-
Jeintervention (BEN)**Y ) Fira barnen pa
tal (FBT)"™® och Barns Raitt som Anhi-
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riga (BRA-samtal)"*.

Under projekttiden 2012-2014 ge-
nomfordes pa kliniken totalt tre kur-
ser for att utbilda personal i BFI (tio
heldagar), fem i FBT (tvd heldagar)
och tvi i BRA-samtal (1-3 dagar).
Fran Neurologen utbildades 8 per-
soner i BFI, 15 i FBT och 8 i BRA-
samtal. Erfarenheterna frin utbild-
ningarna visade att fi interventioner
genomforts efter utbildningen.

De fyra delstudierna

Data samlades in via medicinska jour-
naler (A), en enkiit till personal (B), en
enkit till patienter (C), samt enkiter till
personer med erfarenhet av de tre olika
stddmetoderna (D). Under projektets
gang hann dock fa patienter anvinda
de olika metoderna'? varfor resultat
fran denna delstudie inte redovisas hir.

A. Data fran medicinska jonrnaler

For att kunna informera patienter
om deras barns ritt till information
och stéd maste personalen forst ha
vetskap om huruvida en patient har
minderariga barn eller ¢j. Enligt den
implementerade rutinen vid kliniken
skall alla patienter tillfraigas om de
har minderariga barn och notera detta
under sékordet “Minderdriga barn” i
journalmallen. For att fa en uppfatt-
ning om hur och 1 vilken omfattning
som ansvarig personal inom klinikens
Oppenvard gjort detta, genomfdrdes
en granskning av journaler. Denna
granskning syftade ocksa till att un-
derséka om férekomst av sidana upp-
gifter 1 journalen varierade mellan
journalférande personalkategorier, pa-
tientkaraktiristika och 6ver tid.
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Fragestillningar:

* Hur journalfér klinikens likare och
diagnosprofilerade sjukskoterskor pa-
tientens eventuella minderariga barn
vid nybesok/aterbesok?

* Finns det skillnader mellan specia-
listlikare (neurolog) och likare under
utbildning (ST-ldkare, underlikare) i
dokumentation om mindeririga barn
1 journalen?

* Varierar journaldokumentation om
minderariga barn med avseende pa
patientens dlder, kén och/eller sjuk-
domsduration?

e Skiljer sig journaldokumentationen
frin 2012 med journaldokumentatio-
nen fran 2013 gillande minderariga
barn?

Metod

For att besvara de uppstillda frage-
stillningarna anvindes journaldata
fran samtliga Sppenvirdsbesck under
tre veckor i mars 2012 och tva veckor
i april 2013.

Besok dir patienten endast hade
misstdnkt neurologisk diagnos eller
inte hade nigon neurologisk diagnos
exkluderades, likasa de besok dir kon-
taktorsaken enbart handlade om till-
forsel av parenteral behandling (Botox
injektioner, olika intravendsa infusio-
ner, etc.) eller instillning av medicinsk
behandling via speciell utrustning
(likemedelspumpar, sonder, nervsti-
mulatorer etc.) eller undersékningar/
provtagningar som hoérde ihop med
tidigare bestk men genomfdérdes en
annan dag (lumbalpunktion, biopsi,
etc). Om samma patient var bokad
hos flera behandlare under samma dag
riknades det som ett besck. Efter att
ovanstdende besok exkluderats (360
stycken) dterstod 1103 unika besok,
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Tabell 1. Andel av 1103 besSksanteckningar som innehaller information om minderdriga
barn, och dir denna information har noterats under sékordet ’minderariga barn”, uppdelat
pa personalkategori och patientkaraktaristika for 2012 respektive 2013.

2012 % (n) 2013 % (n)
Variabel Mindet- Noterat Har | Minder- Noterat Har
(n 2012 / n 2013) ariga under | minder- ariga under [ minder-
barn | s6kordet | driga barn barn | s6kordet | driga barn
noterat | “Minder- enligt | noterat | “Minder- enligt
ariga | journal- ariga journal-
barn” anteck- barn” anteck-
ningarna ningarna
Totalt (653/451) 20 (130) 4 (28) 6 (40) 17 (77) 2 (10) 5(22)
Journalforande
personalkategori
Neurolog (489/371) 18 (89) 4717) 5@26)| 15(57) 29 6 (21)
ST/underlikare 31 (20) 12 (10) 33| 3614 3 (<8) 3 (<8)
(85/39)
Sjukskéterska (78/41) 19 (15) 1(<8) 14 (11) | 15(<8) 0 (<8) 0 (<8)
Mottagning
Huddinge (487/250) 21 (100) 5 (26) 6(29) | 2459 49 512
Solna (165/201) 18 (30) 1(<8) 7 (11) 9 (18) 1(<8) 5(10)
Typ av besok
Nybesok (89/49) 54 (48) 0 (<8) 90| 71(35) 8 (<8) 22 (11)
Aterbessk (536/402) 15 (82) 5(28) 6(32)| 1042 2 (<8) 3(11)
Alder
<56 (361/253) 25 (91) 7 (24) 11 (39) [ 19 (48) 3 (<8) 9 (22)
>55(291/198) 13 (39) 1(<8) 0(<8) | 15(29) 2 (<8) 0 (<8)
Kion
Min (284/205) 15 (43) 39 513)| 15(30) 2 (<8) 4(8)
Kvinnor 368/2406) 24 (87) 5(19) 77| 1947) 2 (<8) 6 (14)
Diagnos
MS (128/86) 16 (20) 4 (<8) 91| 1614 0 (<8) 5(<8)
Motorneuron (21/6) 19 (<8) 0 (<8) 5(<8) 0 (<8) 0 (<8) 0 (<8)
Parkinson (57/62) 9(<8) 2 (<8) 0(<8) | 11(<8) 0 (<8) 2 (<8)
Huntington (4/1) 50 (<8) 0 (<8) 0(<8 [ 100 (<8)| 100 (<8) 0 (<8)
Epilepsi (136/102) 25 (34) 11 (15) 7(10)| 16 (16) 6 (<8) 4 (<8)
Huvudvirk (30/20) 23 (<8) 3 (<8) 17.(5) | 35(<8) 0 (<8) 20 (<8)
Stroke (25/7) 12(<8)| 48| 4(<®| 14(<8®)| 0(®| 0(<Y
Hjirntumér (33/27) 9(<8) 0 (<8) 3(<8)| 15(<8) 4 (<8) 4 (<8)
Neuromuskulir 14 (<8) 0 (<8) 3(<8) | 18(<8) 0 (<8) 0 (<8)
sjukdom (29/11)
Ovriga (189/129) 20 (130) 3 (<8) 510)| 1925 2 (<8) 6 (8
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Forts. tabell 1.

Abr sedan diagnos

<2 4ar (230/134) 26 (60) 3 (<8) 8 (19) 24 (32) 2 (<8) 5(<8)
2-5 (135/94) 12 (10) 0 (<8) 0 (<8) 14 (13) 0 (<8) 3 (<8)
5-10 (99/64) 11 (11) 4 (<8) 5 (<8) 19 (12) 2 (<8) 11 (<8)
>10 ar(113/109) 27 (31) 12 (13) 9 (10) 17 (18) 6 (<8) 4 (<8)

fran vilka data extraherades enligt en
mall f6r detta som togs fram i projekt-
gruppen'?.

Resultat

Knappt 90% av de granskade journal-
anteckningarna avsag aterbesék och i
78% av besoken hade en neurolog an-
svarat for journalanteckningarna. En
ndgot storre andel av patienterna var
kvinnor respektive 6ver 55 dr; MS och
epilepsi var de vanligaste besoksorsa-
kerna och stod fér ungefir en femte-
del var av de granskade journalanteck-
ningarna.

1 20% av de granskade beséksno-
teringarna frain 2012 férekommer
information om huruvida patienten
har minderariga barn eller inte och
endast 1 4% under sokordet minder-
ariga barn” (tabell 1). Fér 2013 var
bida dessa andelar nigot ligre. Over-
lag, tycks undetlikare/ST-likare nagot
oftare notera om patienter har minder-
ariga barn eller inte jimfort med andra
personalkategorier. Information om
minderariga barn férekom oftare vid
nybesok.

Journalanteckningar innehéll oftare
information om huruvida patienterna
har minderariga barn om patienten var
kvinna eller under 56 ir. Denna infor-
mation fanns dven i hogre utstrick-
ning under sokordet “mindeririga
barn” i dessa bida patientkategorier
samt 1 bestksnoteringar for nydiag-
nostiserade patienter.
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B. Enkdt till personal

I denna delstudie upprepades en enkiit
som under hosten 2011, dvs. fore im-
plementeringen av rutinen, besvarades
av klinikens ldkare och sjukskéterskor.
Den enkiten besvarade 64 personer,
frimst likare och sjukskéterskor. Av
likarna hade da 82% inte fatt infor-
mation om sin skyldighet att upp-
mirksamma minderdriga barn som
nirstiende, motsvarande siffra bland
sjukskoterskorna var 85%. Sjuttio pro-
cent av likarna och 55% av sjuksko-
terskorna triffade aldrig patient/barn i
syfte att ge information om férilderns
sjukdom alternativt erbjuda barnet
stod. Problem med att géra detta var
tidsbrist, upplevt motstand hos forild-
ern/patienten, svarigheter att forklara
pa ritt nivd och att ge information
utan att skrimma barnet.

Syftet med den nya enkiten var att
utvirdera personalens foljsamhet till
den implementerade rutinen samt vil-
ka problem man upplevde i det arbe-
tet. Fragestdllningar var:

* Foljer personalen klinikens rutiner
tor att identifiera, informera och stédja
familjer med minderdriga barn?

* Finns det skillnader i foljsamheten av
rutinerna mellan olika yrkesgrupper?

¢ Vilka typer av problem upplever per-
sonalen 1 sitt arbete med att folja kli-
nikens rutiner tre ar efter dess imple-
mentering?
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Figur 1. Andel av personalen som svarat att de alltid eller ofta foljer de olika dokumenta-

tionsriktlinjerna kring minderariga barn, totalt och uppdelat pa likare och sjukskéterskor

(n=118).
Metod
Under varen 2014 skickades fragefor-
muldr ut till klinikens 91 likare och
till de 129 sjukskéterskor som arbeta-
de pa nagon av klinikens slutenvards-
avdelningar. Svarsfrekvensen var 47%
bland sjukskéterskorna och 63% bland
likarna.

I enkiten, som delvis baserades pa
enkiten fran 2011, tillfrdgades perso-
nalen om de forsokte identifiera pa-
tienterna med minderdriga barn samt
om och hur de dokumenterar detta.
Vidare ingick frigor om de limnade
broschyren ”Barnen och sjukdomen”
till patienterna, om de hdnvisar/remit-
terar vidare vid behov av samtalsstod
eller medicinsk information samt fra-
gor om anledningar till varfér man
eventuellt avhillit sig fran att informe-
ra patienterna om méjligheter till stod.
Enkiten avlutades med fragor om man
fatt information om sin skyldighet att
identifiera patienter med minderariga
barn samt i vilken utstrickning patien-
ter efterfragar information och stéd
till barnen/familjen'?.
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Resultat

Knappt 80% av savil likare som sjuk-
skoterskor
hade informerats om sin uppgift att
identifiera patienter med minderariga
barn, medan en niagot hogre andel sva-
rade att de vanligtvis fragar patienten
om hen har minderariga barn.

En storre andel av sjukskoterskorna
(90%) dn likarna (79%) svarade att de
ofta dokumenterar om patienten har
minderariga barn under det avsedda
sokordet i journalen (figur 1). Overlag
tycks sjukskoterskorna i nagot hogre
omfattning folja riktlinjerna f6r doku-
mentation.

Drygt 60% svarade att de alltid el-
ler ofta hinvisar/remitterar till kurator
eller stddenheten och knappt 60% att
de alltid eller ofta erbjuder/formedlar
kontakter f6r att patienternas minder-
driga barn ska fd medicinsk informa-
tion om forilderns sjukdom. Samma
andel svarade att de tar upp frigan
om patienters eventuella minderariga

som besvarade enkiten

pa slutenvirdens socialrond om de
anser att det finns ett behov av stod
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Figur 2. Andel (%) av personalen som svarat att det 4r mycket eller ganska vanligt att pa-

tienter ber om hjilp att informera barnen eller efterfrigar professionella stédsamtal, totalt
och uppdelat pa likare och sjukskéterskor (n=118).

eller informationsétgird inom ramen
for vistelsetiden. Endast 10% gav bro-
schyren ”Barnen och sjukdomen” till
patienterna med minderariga barn.

Den vanligaste orsaken till att per-
sonalen inte tog upp frigan om min-
derdriga barn med patienten uppgavs
vara att patienten har en alder dd min-
deririga barn dr osannolikt (60%0). For
20% var orsaken tidsbrist och for yt-
terligare 20% att de bedémt det som
olimpligt.

Av figur 2 framgir att det inte var
sirskilt vanligt att patienter ber om
hjilp av personalen for att informera
sina minderdriga barn om sjukdomen.
Sjukskéterskorna inom  slutenvérden
fick sddana férfragningar nagot oftare.

C. Enkat till patienter

For att kunna uppmirksamma och
erbjuda mindeririga barn informa-
tion och stéd maste kliniken nd ut
till forildrarna/patienterna med detta
erbjudande, dels for att foérdldrarna
ir vardnadshavare och maste ge sitt
medgivande men ocksd for att barnen
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sillan kommer med till sjukhuset. For
att underséka i vilken utstrickning
rutinen faktiskt natt ut till de berérda
patienterna samt hur patienter bed6-
mer barnets behov av stéd, genomfor-
des en enkitundersokning bland klini-
kens patienter.

Metod

Enkiter delades ut till samtliga patien-
ter som besokte tvd av klinikens 6p-
penvirdsmottagningar under en vecka
1 april 2013. Receptionspersonalen pa
mottagningarna instruerades att fOrst
fraga alla patienter om de har barn un-
der 18 ar och direfter inbjuda att ano-
nymt besvara en kort enkit medan de
vintade. Samtliga deltagare tillfriga-
des dven om de vid ett senare tillfdlle
per brev kunde tinka sig att besvara en
tordjupad enkit om barnets psykiska
hilsotillstand'.

Den korta receptionsenkiten inne-
holl frigor om huruvida patienten
hade fitt information om barnets/
barnens ritt till information och stéd
samt om barns och foérdldrars mojlig-
het till stod om behov finns'?.
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Fran den fordjupade enkiten re-
dovisas hir endast resultat avseende
forildrarnas bedémning av sina barns
psykiska hilsa. For att fa fram en upp-
skattning av dessa barns psykiska hilsa
har vi anvint oss av fordldraversionen
av mitskalan ”Strength and Difficulti-
es questionnaire” (SDQ)?". Den bestir
av foljande fem delskalor (hyperakti-
vitet/koncentrations problem, bete-
endeproblem, kamratproblem, emo-
tionella symptom, sociala firdigheter)
och kan anvindas for att bedéma olika
dimensioner av barns psykiska hilsa.
Sammanlagt besvarade 91 neurolo-
giska patienter med minderariga barn
receptionsenkiten och 32 av dem be-
svarade dven den férdjupade enkiten.

I samband med enkidtundersékning-
en genomfordes dven under nigra da-
gar en prevalensstudie, med syfte att
uppskatta andelen patienterna pa mot-
tagningen som har minderariga barn.
Undersokningen gick till sa att perso-
nal pé plats fragade besékande patien-
ter om de hade minderariga barn eller
ej och noterade svaret i besokslistan.

For att fa en uppfattning om den
psykiska hilsan bland barn till neurolo-
giska patienter i relation till andra barn,
jaimforde vi vara resultat med dem fran
en svensk studie av barn, som redovi-
sar SDQ resultat bade frin en generell
barnpopulation samt f6r barn som sokt
hjilp vid barnpsykiatrisk klinik*.
Resultat
Av de forildrar som besvarade de bada
enkiterna var 2/3 kvinnor och med-
claldern var 40 dr. De som besvarade
férdjupningsenkiten hade i genom-
snitt nagot fler barn 4n de som enbart
besvarade receptionsenkiten, 2,0 jim-
fort med 1,7.
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Atta av 10 patienter hade inte fatt in-
formation om deras minderariga barns
ritt till stoéd. Vidare svarade nistan
40% att de inte har det stéd de beho-
ver for att utdva sin forildraroll. Drygt
40% ansag att deras minderariga barn
inte har det stdd de behover f6r att han-
tera situationen med en sjuk forilder.

I det begrinsade antalet patienter
som besvarade den férdjupade enkiten
hade cirka 30% av barnen en omfatt-
ning av symtom som indikerar psykisk
ohilsa. I jimforelse med den ovan
nimnda populationsbaserade under-
sokning” hade barnen till patienterna
pa kliniken en simre psykisk hilsosta-
tus'?. Denna typ av jamforelse dr givet-
vis inte helt oproblematisk eftersom
det skiljer mer d4n 10 ar mellan un-
derdkningarna och de dr genomférda
i olika delar av Sverige. Det faktum att
dlders- och kénsférdelningen samt an-
delen som bor tillsammans med bada
sina fordldrar dr likartad i de bada ma-
terialen ger 4ndd visst fog fOr att anta
att denna jamforelse dr virt att beakta'”.
Nir vi dven jimforde de olika dimen-
sionerna av psykisk ohilsa som finns
representerade 1 SDQ framkom likar-
tat monster, vilket indikerar att barnen
till neurologiska patienter inte tenderar
att fa en specifik symptomprofil.

I ovan nimnda prevalensmitning
av andel 6ppenvardspatienter som har
minderarigt barn framkom att 16-17%
av patienterna hade detta.

Diskussion

Hir presenteras resultat frin utvirde-
ringen av ett kvalitetsarbete som syf-
tade till att forbittra arbetet med att
identifiera, informera och stédja min-
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derdriga barn till neurologiska patien-
ter pd kliniken. Utvirderingen hade
delvis en explorativ karaktir, for att
kunna identifiera aspekter eller omra-
den dir klinikens arbete kring minder-
ariga barn sirskilt behover utvecklas.

Journalgranskningen visade att yt-
terst fa foljde klinikens rutiner att
notera om patienten har minderdriga
barn eller inte, och endast undantags-
vis noterades detta under journalrubri-
ken ”minderariga barn”; vilket innebdr
att sidan information inte blir enkelt
s6kbar. Information om minderariga
barn journalférdes betydligt oftare vid
nybesok, om patienten var nydiagnos-
tiserad, yngre eller kvinna.

Resultaten fran personalenkiten gar
delvis stick i stiv med resultaten fran
journalgranskningen. I personalenki-
ten uppgav hela 60% att de alltid el-
ler ofta dokumenterar under rubriken
“mindeririga barn” och 90% de alltid
eller ofta fragar patienterna om de har
minderariga barn. Till viss del kan
denna diskrepans bero pa bortfallet,
vars férdelning vi saknar kunskap om.
Vidare uppgav omkring 80% av per-
sonalen att de fitt information om sin
uppgift att identifiera patienter med
minderariga barn. Med tanke pa om-
sdttning pa personal och en komplex
arbetssituation fir detta anses vara ett
mycket bra resultat.

Resultaten 1 patientenkiten indi-
kerar dock tydligt att patienter till
minderariga barn sidllan har blivit
informerade om deras barns ritt till
information och stéd. Vidare fram-
kom att det finns betydande, men
inte tillgodosedda, behov av stod till
de minderariga barnen samt till deras
forildrar. Ungefir en tredjedel av for-

494

aldrarna/patienterna anser att deras
barn inte har det stéd de behéver res-
pektive att de sjidlva behéver stéd 1 sin
forildraroll. Enligt fordldrarnas skatt-
ning av sina barns psykiska hilsa har
ungefir 30% symtom som indikerar
psykisk ohilsa.

Studier** visar att det finns stort
behov av st6d till barn och familjer
nir en forilder fir en allvarlig sjuk-
dom. Diremot saknas studier om hur
denna kunskap ska implementeras i
den medicinska varden. I féreliggan-
de projekt framkom stora svarigheter
med implementering av nya rutiner
och arbetssitt. Vi har endast identifie-
rat en annan sidan studie; den 4r fran
Schweiz** och resultaten liknar véra.

Vir studie visar dven vikten av att
anvinda olika typer av data for att fa
en bild av effekter av interventioner.

Sammanfattningsvis  framkom alltsa en
betydande forbattringspotential for att bittre
kunna niota dessa dnnu inte tillgodosedda be-
hov och leva upp till héilso- och sjukvdrdslagens
5 kap 7 §. Det tar tid for att utveckla
ett familjeperspektiv i traditionell sjuk-
vard. Det dr en omstillning for likare,
for 6vrig personal liksom for patien-
terna.
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