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Forord

Enligt hilso- och sjukvardslagen har hilso- och sjukvirden sedan ar 2010 ett an-
svar att beakta barns behov av information, rdd och stod nir en fordlder har en
allvarlig fysisk sjukdom eller skada, psykisk storning eller funktionsnedsattning,
missbrukar beroendeframkallande medel eller nér en fordlder ovintat avlider. Ba-
serat pa det har regeringen tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete,
dir Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Lands-
ting samarbetar for att stirka stodet till barn och unga i utsatta situationer. En
fraga som forutom hilso- och sjukvérden i allra hogsta grad berér kommunernas
socialtjanst och skola och forskola.

Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhoériga (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 kunskaps-
spridning samt stimulera och stodja utvecklingen inom omrédet. Som en del i
detta arbete har ett tvirvetenskapligt forskarnatverk "Barn som anhériga” med
engagerade forskare bildats. Forskarnatverket koordineras frén Nka och Linnéu-
niversitet. Under ett av forskarnatverkets forsta moten togs initiativ till att produ-
cera en antologi om aktuell forskning och utveckling inom omradet.

Syftet med antologin ar att sammanstilla aktuell forskning och utveckling
inom omrédet barn som anhoériga. Antologin fangar viktiga aspekter av anhorig-
skap for barn. Forfattarna lyfter centrala och aktuella aspekter utifrin sina forsk-
ningsomriden. Huvudfokus i antologi ar den svenska kontexten med sina speci-
fika forutsattningar, men antologin innehéller ocksé internationella utblickar till
Storbritannien, dir "Young carers” ar ett etablerat forskningsomrade. Totalt har
28 forskare medverkat i antologin som omfattar 18 kapitel och undertecknade har
varit redaktorer.

Antologin vander sig till studerande pé sjukskoterske-, lakar-, socionom- och
lararprogrammet samt 6vriga professionsutbildningar som i sin yrkesverksamhet
moter anhoriga, barn och deras féréaldrar i behov av stéd. Den ar dven avsedd for
beslutsfattare, verksamhetsutvecklare, enskilda personer och idéburna organisa-
tioner som soker kunskap om barns livsvillkor som anhoriga. For att gora den
lattillganglig finns den publicerad i tryckt form och som pdf. Det dr mojligt att ta
del av antologin som helhet och kapitlen var for sig som pdf via Nka:s webbsida.

Lennart Magnusson Elizabeth Hansson Ulrika Jarkestig Berggren
Verksamhetschef, FoU-ledare, professor Universitetslektor
docent

Nka, Linnéuniversitetet www.anhoriga.se
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Inledning

Ulrika Jarkestig Berggren, Lennart Magnusson,
Elizabeth Hanson

Barn ar anhoriga. De dr anhoriga till fordldrar, till syskon, till far- och morforald-
rar och till andra vuxna eller barn som de bor med. Att betrakta minderariga barn
som anhoriga kan uppfattas som ett nytt sitt att forsta barns verklighet i vilken
relationen till familjen lyfts fram, men det visar ocksa pa barnets position i ett
sambhalleligt och rattsligt ssmmanhang.

Bakgrunden till temat f6r denna antologi star att finna i en fordndring av hal-
so- och sjulvirdslagen som lyfter barns behov i positionen anhoriga. I hilso- och
sjukvardslagen infordes 2010 en ny paragraf §2g, som ger halso- och sjukvérds-
personal ett ansvar att:

beakta barns behov av information, rad och stod om barnets fordlder
eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har en psy-
kisk storning eller psykisk funktionsnedsdttning, har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada, eller dr missbrukare av alkohol eller andra droger.
Detsamma gdller om barnets fordlder ovdntat avlider. (HSL §2g)

Denna lagparagraf innebar att barns behov ges en rittslig status genom deras
position som anhoriga. Vidare innebar paragrafen att professionella i hélso- och
sjukvérden ska beakta barns behov och att pa ett adekvat sitt kunna informera, ge
rad och stod. For detta kravs kunskap, kompetens och tillgang till effektiva inter-
ventioner. Lagparagrafens tillkomst kan ses i ljuset av FN:s barnkonvention som
ett forsok att implementera barns ratt enligt konventionen i hilso- och sjukvards-
lagen. Vad det innebér att se barn som anhdriga i dessa situationer utgor darfor
en empirisk fraga att beforska.

Anhorigskap uttycker forutom en rittslig position, ocksa en kdnslomassig rela-
tion och en beroenderelation. I anhorigskapet finns en utsatthet da de svarigheter
som drabbar t e x en fordlder ocksa drabbar barnen i familjen, men samtidigt i
anhorigskapet finns ocksa ofta ett aktorskap. Bada dessa sidor av anhoérigskap
galler for barn som dr anhoriga. Barn ar utsatta for det som hander deras foraldrar
eller syskon och de kan ha behov av information for att forsté sin situation och vad
som hénder. De kan ha behov av mer konkret stéd, men ocksa ibland av skydd.
I de situationer som lagtexten raknar upp utsétts barn for situationer i sin hem-
miljo som ir stressande och som pé sikt kan riskera att paverka barns utveckling
negativt. Samtidigt besitter barn egna resurser och tar sig ocksa ett eget aktérskap
i sin familj. Barn och ungdomar tar ibland pé sig uppgifter i hemmet och ansvar
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for sina foraldrar och syskon. Nar det giller vuxna talas det om anhérigvardare,
men det forekommer ocksa att barn tar pa sig omsorgsansvar. Ett annat satt for
barn att vara aktorer ar att soka olika sétt att hantera de situationer som uppstéar
genom att soka stod i andra relationer. I antologin speglas savil barns utsatthet
som deras aktorsskap i anhorigrelationen.

Hur barns anhorigskap betraktas paverkas ocksa av vilket perspektiv som
“barn” och "barndom” beskrivs utifran. Ett utvecklingspsykologiskt perspektiv pa
barn som becomings lyfter fram barns beroende och sarbarhet, samt fordldrars
ansvar att tala for sina barn och formulera barnens behov. I detta perspektiv ar det
viktigt att ocksa skydda barn fran en negativ utveckling i vuxen &lder. Ett fokus pa
barns egna perspektiv sitter istillet fokus pa barn som medborgare, som beings,
med ratt att bli horda och att fa ha inflytande och delaktighet Gver sin situation har
och nu. Vidare innebar anhorigskap att barn ingar i en familj och kan da betrak-
tas som en del i familjens storre enhet. Familjerelationer ar darfér den centrala
utgdngspunkten for antologins samtliga kapitel. I nagra kapitel lyfts ocksa fragor
om vad ett familjeperspektiv innebar. Hur kommer barns perspektiv fram i ett fa-
miljeperspektiv och vems rost formuleras i ett familjeperspektiv? Att se barn som
anhoriga bor innebéra att hélla tva fokus samtidigt: Barns eget perspektiv ska tyd-
liggoras, samtidigt som barns position och relation till sin familj kommer i fokus.

Denna antologi har kommit till pa initiativ av forskarnitverket "Barn som an-
horiga” i syfte att stdlla samman svensk aktuell forskning om barn i deras position
av att vara anhoriga. Antologin utgor ett forsta forsok att finga viktiga aspekter av
anhorigskap for minderariga barn. Forfattarna lyfter aspekter som de uppfattar
som centrala och aktuella utifrin sitt forskningsomrade, men kunskapsomrédet
kan savil vidgas som fordjupas. Aven om lagstiftningen medfoér nya utmaningar
och att se barn i positionen anhoriga staller nya fragor, har forskare under lang
tid forskat om barns och familjers utsatthet, risker och resiliens i situationer som
ar stressande. Internationell forskning bidrar ocksé med nya perspektiv pa barns
anhorigskap. Ett exempel i antologin dr barns omsorgsansvar som ar ett etablerat
forskningsomrade i England men som hittills inte har beforskats i nigon stor-
re utstrickning i Sverige. Huvudfokus i denna antologi utgér dock den svenska
kontexten med sina specifika forutsiattningar. Det finns behov av att lyfta svensk
forskning och utveckling inom omréadet. Ett initiativ for att gora detta ar forskar-
nitverket.

Forskarnatverket "Barn som anhériga” har kommit till genom initiativ i pro-
jektet "Barn som anhoriga” viket ar ett nationellt utvecklingsarbete pa initiativ av
regeringen, dar Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten, och Sveriges Kommuner
och Landsting samarbetar for att starka stodet till barn och unga i utsatta situatio-
ner. Nationellt Kompetenscentrum anhoriga (Nka) har fatt i uppdrag av Socialsty-
relsen att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap inom
omréadet "Barn och unga som anhoriga” och att langsiktigt bygga upp en bas for
kunskapsproduktion och kunskapsspridning, stimulera och stodja utvecklingen
inom detta omrade och implementeringen av den nya lagparagrafen.

Forskarnitverket utgor ett tviarvetenskapligt sammanhang dar forskare méts
som kommer fran manga olika discipliner och verksamheter for att samverka.
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Tviarvetenskapligheten betyder att kapitlen i antologin har ménga olika teoretis-
ka och metodologiska infallsvinklar pa barns anhorigskap, vilka forhoppningsvis
sammantaget kan besvara fler och mer komplexa fragor dn vad som ar mojligt att
gora i var disciplin for sig.

Presentation av antologins kapitel

Huvudsakligen griper antologin 6ver fem teman: Barns centrala relationer till sin
familj och den utsatthet som kan f6lja med i dessa relationer dé familjen utgor
grundvalen for barns liv och utveckling samt visar pa omfattning av och konse-
kvenser pa sikt av barns anhorigskap. Ett tema handlar om interventioner f6r barn
som behover stod i sin position som anhériga. Barn som upplever vald i familjen
tillhor en grupp som inte definieras i lagstiftningen, men de har en svar situation
och ett av antologins teman tar darfor upp forskningslaget, erfarenheter av och
forekomst av véld. Ett specifikt omréde av anhorigskap, som ofta stér i fokus nar
vuxnas anhorigskap diskuteras men som hittills inte har varit i fokus nar det giller
barn, behandlas fraimst i antologins avslutande tema: barns omsorgsansvar for sin
foralder eller syskon.

Barns anhoérigskap

I antologins forsta avsnitt, Barns anhorigskap, diskuteras utifran olika infalls-
vinklar vad anhorigskap for barn kan innebira. Kapitel ett inleder med en dis-
kussion av vad det innebar att se barn i positionen anhoriga. Forfattarna Elisabet
Nisman, professor i sociologi vid Uppsala universitet, Karin Alexanderson, lek-
tor Uppsala universitet, Stina Fernqvist, lektor Uppsala universitet och Johanna
Kihlgérd, socionom verksam i Uppsala kommun, f6r en teoretisk diskussion uti-
fran barndomssociologi for att férsoka tydliggora och problematisera aspekter av
barns anhorigskap. De undersoker ocksa hur barns anhorigskap uttrycks i centra-
la publikationer utgivna av Socialstyrelsen.

I kapitel tva diskuterar Gunvor Andersson, professor emerita Lunds universi-
tet, barns utsatthet, huvudsakligen utifrén forskning om den kommunala barn-
aviarden, men hon pekar ocksd pa barns utsatthet i andra situationer t ex i kri-
minalvarden till foraldrar i fingelse. Kapitlet sammanfattar och problematiserar
kunskap om barn som lever i utsatta familjer. Hon pekar ocksa pa en rad omraden
dar det finns kunskapsluckor, t ex forskning om spadbarn och sma barn upplevel-
ser och hur de paverkas i sina familjer med problem.

Det tredje kapitlet presenterar ett empiriskt exempel fran unga vuxna som be-
rattar om sina erfarenheter av att ha bott i kontaktfamilj av Lotta Berg Eklundh,
fil lic, FOU Nordost. Insatsen ges som stdd till fordldrar, men det ar barnen och
ungdomarna som blir foremal for insatsen. Kapitlet diskuterar vad ett anhorig-
perspektiv i socialtjinsten skulle kunna innebira i termer av féordndrade arbets-
former i socialtjansten.
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Aven Mikaela Starke, docent Goteborgs universitet, limnar i kapitel ett empiriskt
bidrag med roster fran unga vuxna som berittar om sin uppvaxt med mammor
som har intellektuellt funktionshinder. I kapitlet uttrycks bade de unga vuxnas
syn pa sin egen sarbarhet och utsatthet i sin familj, men ocksd hur de har upp-
fattat professionellas franvarande nérvaro i deras liv. I kapitlet diskuteras ocksé
mojligheter att stodja processer av resiliens for barn som véaxer upp i familjer dar
en fordlder har intellektuellt funktionshinder.

Hur ménga barn och hur gar det fér barnen?

I antologins andra avsnitt, hur mdanga barn och hur gar det for barnen? presen-
teras studier som har undersokt omfattningen av hur manga barn som ar anhéri-
ga enligt den definition som §2g HSL avser och hur det gar for dem i skolan. Vida-
re presenteras vilka konsekvenser en fordlders dod kan fa for barnets eget liv och
hélsa. Slutligen presenteras en studie om i vilken omfattning barn till patienter i
psykiatrin registreras och far insatser enligt hélso- och sjukvardslagen.

I kapitel 5 presenterar Anders Hjern, forskningsledare och professor CHESS
och Karolinska institutet, en nationell registerstudie 6ver hur manga barn som ar
anhoriga till patienter i varden och berors av §2g HSL. Studien utgor den forsta
svenska studien att berdkna omfattningen av antalet berérda barn. Darefter i ka-
pitel 6 presenteras hur det gar for anhoriga barn i skolan, baserat pa en register-
studie 6ver meritvarde och gymnasiebehorighet nir barnen slutade nionde klass.

Mikael Rostila, docent CHESS Stockholms Universitet, diskuterar i kapitel 7
konsekvenser for barns hilsa och dodlighet nar de har forlorat en fordlder. Data
bygger pa en nationell registerstudie av barns 6kade dodlighet och kapitlet tydlig-
gor behov av langvarigt stod for dessa barn.

Kapitel 8 presenterar resultat av en registerstudie 6ver registrering av om pa-
tienter i Vuxenpsykiatrin har barn och vilka insatser de far. Gisela Priebe, docent
Lunds universitet och Maria Afzelius, doktorand Malmo hogskola, har studerat
resultat av implementeringen av lagen i Vuxenpsykiatrin med Region Skéne som
exempel. I kapitlet presenteras ocksd barnombudens erfarenheter av registrering
men ocksa av att forsoka implementera §2g HSL.

Interventioner

Antologins tredje avsnitt, interventioner, tar upp kunskapsliaget om metoder for
stod till barn och foraldrar nér en foralder blir allvarligt sjuk, eller nar en foralder
avlider samt visar i tre kapitel pa exempel pa dels nya webbaserade interventio-
ner, en vanligt forekommande intervention- stédgrupper, och dels en av de mest
vélbeforskade interventionerna inom psykiatrisk vard; Beardslees familjeinter-
vention.

I kapitel g visar Ulrika Jarkestig Berggren lektor Linnéuniversitetet, och Eliza-
beth Hanson professor Linnéuniversitetet, inledningsvis pa forskning om barns
erfarenheter av att ha en allvarligt fysiskt sjuk fordlder. Darefter presenteras uti-
fran resultat frdn en kunskapsoversikt, kunskapslaget om metoder som finns att
tillga for att ge stod till barn och foralder nar en foralder ar allvarligt sjuk.
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P& samma satt visar Ann-Sofie Bergman, lektor Linnéuniversitetet, och Elizabeth
Hanson, professor Linnéuniversitetet, i kapitel 10, pa forskning om barns erfaren-
heter av att forlora en fordlder. Kapitlet visar ocksa utifrdn en kunskapsoversikt
pa kunskapslaget om metoder for att ge stdd till barn och fordlder nar en foralder
avlider. Slutligen identifieras behov av ytterligare kunskapsutveckling.

I kapitel 11 presenterar Tobias Elgéan, forskare STAD, Helena Hansson med dr.
Lunds universitet, Ulla Zetterlind med dr. Lunds universitet och Nicklas Karten-
gren metodutvecklare STAD, implementering, genomférande och utviardering av
en ny webbintervention riktad till ungdomar som har en féralder som missbrukar.
De redogor ocksé i kapitlet for kunskapslédget om risk och skyddsfaktorer for barn
nir en foralder missbrukar och hur skyddsfaktorer genom att anvindas i en web-
bintervention dr tdnkta att bidra till ungdomars resiliens.

Ulla Forinder, docent Stockholms universitet, Yvonne Sjoblom docent Stock-
holms universitet, och Agneta Ronn, samordnare Familjehuset Helsingborg, bi-
drar i kapitel 12 med en presentation av stodgruppsverksamhet for familjehems-
placerade barn. Kapitlet presenterar inledningsvis familjehemsplacerade barns
specifika situation for att darefter presentera ett exempel pa en pagdende utvar-
dering av stédgruppsverksamhet for familjehemsplacerade barn vid Familjehu-
set Helsingborg. I kapitlet delges erfarenheter av att skapa och implementera en
stodgruppsverksamhet for denna barngrupp.

Beardslees familjeintervention ar en i forskning vildokumenterad metod for
riskprevention, avsedd att anviandas i psykiatrisk verksamhet. I kapitel 13 redogor
Anita Cederstrom, lektor emerita Ersta hogskola, Helja Pihkala 6verlakare Psyki-
atriska kliniken Skellefted lasarett och Umed universitet, for kunskapslaget. Me-
toden beskrivs ocksa och exemplifieras med en fallbeskrivning av en familjs vig
genom interventionen.

Margaretha Jenholt Nolbris, leg. Barnsjukskoterska fil.dr. Centrum for barns
ratt till hilsa pa Drottning Silvias barn & ungdomssjukhus i Géteborg, lyfter sys-
konrelationen i kapitel 14. Hon presenterar inledningsvis forskning om barns er-
farenheter och reaktioner pé att ett syskon far cancer och dven sorgereaktioner
om syskonet avlider. Utifran klinisk praktik och forskning presenteras olika meto-
der/interventioner som kan anviandas for att ge det friska syskonet stod.

Vald i familjer
Antologins fjarde avsnitt fokuserar pd vald 1 familjer. Avsnittets tva kapitel pre-
senterar kunskapsliget for barn som upplever véld i familjen, samt resultat fran
en svensk enkitstudie riktad till unga vuxna som besvarat frigor om upplevelse
av vald i familjen.

I kapitel 15 redogor Karin Grip, lektor Goteborgs universitet och Ulf Axberg,
lektor Goteborgs universitet, for kunskapslaget om héalsokonsekvenser for barn
nir det forekommer vald mellan deras omsorgspersoner. De visar med hjélp av
anknytningsteori och, stress-respons pa sitt att forsta barns reaktioner och stra-
tegier att hantera upplevelser av vald i familjen.
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Asa Killstrom Cater, professor Orebro universitet, presenterar i kapitel 16 resultat
frdn en nationell registerstudie dar unga vuxna slumpmassigt valts att besvara
frdgor om upplevelser av véld i familjen. Hon presenterar forekomst av vald och
vilka langtidseffekter av valdet som de unga vuxna uppgivit. Vidare diskuteras om
kon spelar in i upplevelsen av véld och aven offer respektive forévarroll diskuteras
utifran kon.

Barn som omsorgsgivare

Slutligen, i antologins femte avsnitt, star barns omsorgsansvar i fokus. Barn tar
ibland p4 sig ett stort ansvar for uppgifter i hemmet, for syskon och for foraldrar.
Om det sker till den grad att barn tar 6ver foraldrars ansvar och uppgifter an-
vands ibland begreppet forildrafiering (parentifiering). I England har forskning
om young carers, unga omsorgsgivare, bedrivits under ldngre tid och i avsnittet
far vi en inblick i denna forskning fran England. Omradet dr nytt i Sverige och i ett
kapitel ges exempel fran tva olika problemscenarier i familjer dar anhoriga barns
omsorgsansvar diskuteras.

I kapitel 17 analyserar Elisabet Nasman, professor i sociologi vid Uppsala uni-
versitet, Karin Alexanderson lektor Uppsala universitet, Stina Fernqvist lektor
Uppsala universitet, tva fall dar barn ar anhoriga till fordldrar med missbruk i det
ena fallet och foraldrar med kognitiv begransning i det andra. Utifran en analys av
forskning visar de pa vilka olika perspektiv som framtridder av barns anhdrigskap
och omsorgsgivande.

Avslutningsvis, redogor Saul Becker, prorektor och prefekt vid Institutionen
for samhéllsvetenskap vid Birmingham University och professor i socialpolitik
och socialt arbete Nottingham University, for sin forskning om young carers i
England. Med hanvisning till forskning frén dven t ex Australien och USA disku-
teras var forskningsfronten befinner sig idag och i kapitlet relateras till socialpoli-
tisk medvetenhet och atgirder i olika lander.
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Forfattarpresentation

Gisela Priebe ir docent vid Lunds universitet, Institutionen for psykologi.
Hon ir legitimerad psykolog och psykoterapeut med inriktning mot familjeterapi
och har klinisk erfarenhet fran bade vuxenpsykiatri och barn- och ungdomspsyki-
atri. Ar 2009 disputerade hon med en avhandling om ungas erfarenheter av sex-
uella 6vergrepp. Hon har sedan fortsatt att forska om barns och ungas utsatthet
och psykiska hélsa. Flera studier har handlat om sexuell utsatthet sdsom sexuell
exploatering (unga som séljer sex), oonskade internetrelaterade hindelser och
olika typer av sexuellt riskbeteende. Pa senare ar har hon dven intresserat sig for
barn som anhériga, framfor allt barn med foraldrar som har en psykisk sjukdom.
I denna antologi bidrar Gisela tillsammans med Maria Afzelius med ett kapitel om
hur lagen (HSL) om barns behov av information, rad och stod om barnets foridlder
har en allvarlig psykisk sjukdom efterfoljs i den kliniska vardagen inom vuxenpsy-
kiatrin, med Skane som exempel.

Maria Afzelius ar doktorand i Hilsa och Samhaille, anstalld vid institutionen
for Hilso — och valfardsstudier pa Malmoé hogskola. Hon ar socionom och legi-
timerad psykoterapeut med inriktning mot familjeterapi. Maria arbetar med en
avhandling om familjearbete inom vuxenpsykiatri och socialtjanst nar en foralder
har en psykisk sjukdom. I denna antologi bidrar Maria tillsammans med Gisela
Priebe med ett kapitel om hur lagen (HSL) om barns behov av information, rad
och stod om barnets foralder har en allvarlig psykisk sjukdom efterfoljs i den kli-
niska vardagen inom vuxenpsykiatrin, med Skéne som exempel.






Kapitel 8

Barns behov av information, rad och stod
nar en foralder far vuxenpsykiatrisk vard
- Hur efterféljs lagen i den kliniska
vardagen?

Gisela Priebe, Maria Afzelius

Omfattande forskning pekar pé att en foridlders psykiska ohalsa kan utgora en
riskfaktor for barnens psykiska utveckling och hélsa, inte minst nir den psykis-
ka ohilsan gor det svart for fordldern att fullt ut fungera som forilder. Sedan ar
2010 finns ett tilldgg i hilso- och sjukvardslagen om att virden ska beakta barnens
behov av information, rdd och stéd och det finns idag ett flertal insatser att vilja
bland. Detta kapitel redovisar resultat frén en studie som undersoker hur lagen
efterf6ljs inom vuxenpsykiatrin, med Psykiatri Skéne som exempel.

Barnen, lagen och den kliniska vardagen - bakgrund

Barn till fordldrar med psykisk ohalsa kan ha en livssituation som de har svért att
forsta och hantera. Barnen kan vara med om svara och potentiellt traumatiserande
upplevelser och forhallanden som dventyrar en god och aldersadekvat utveckling.
Foraldern formar kanske inte alltid att tillgodose barnets emotionella och fysiska
behov fullt ut och det ar inte sikert att det finns ytterligare en virdnadshavare el-
ler ett socialt natverk som kan kompensera for detta. Familjens socioekonomiska
position kan vara 1ag fran borjan eller bli det som en foljd av fordlderns psykiska
ohilsa (Hjern & Manhica 2013). Risken att sjdlva drabbas av psykisk ohilsa ar for-
hojd for barn till fordldrar med psykisk ohélsa (Focht-Birkerts & Beardslee 2000;
Rutter & Quinton 1984; Weissman et al 2006). Foridlderns psykiska ohilsa utgor
en riskfaktor for barnen, men det behover inte alltid innebéra att barnen med
nodvindighet utvecklar en egen problematik.

Sedan &r 2010 foreskriver ett tillagg i Hélso- och sjukvérdslagen (1982:763)
(HSL) att varden ska beakta barnens behov av information, rad och st6d (HSL
§ 2g). Ménga fordldrar med psykisk ohilsa har kontakt med vuxenpsykiatrin och
diarmed blir detta en viktig uppgift for vuxenpsykiatrin. Lagtillagget far bara ge-
nomslagskraft och kommer barnen till nytta om den implementeras i det dagliga
Kkliniska arbetet. For det forsta beh6ver behandlare uppméarksamma att deras pa-
tient har minderéariga barn. For det andra beh6ver man ta stallning till om barnet
och dess foraldrar behover insatser och i sé fall vilka. Olika insatser kan bli aktuel-
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Ia, till exempel att ge information om f6éralderns sjukdom och hur den kan paverka
barnet och livet i familjen, att formedla kontakt med socialtjansten eller barn- och
ungdomspsykiatrin eller att erbjuda samtal om barnens situation. Insatserna kan
vara direkt riktade till barnen, enbart till foraldrarna eller till hela familjen. Syftet
kan vara preventivt for att forebygga framtida psykisk ohilsa hos barnen, men
dven barnens nuvarande behov behover beaktas. Greenhalgh, Robert, MacFarla-
ne, Bate och Kyriakidou (2004) beskriver implementering som aktiva och plane-
rade anstrangningar for att integrera en nyhet inom en organisation. Det ror sig
om komplexa processer (Fixsen et al 2005; Greenhalgh et al 2004).

Kapitlet inleds med en litteraturgenomgéng av tidigare studier, bade svenska
och internationella, som belyser hur ménga barn som kan antas ha foraldrar med
psykisk ohilsa och vad som gors for att mota barnens behov. I kapitlets huvuddel
presenteras sedan resultat frdn en studie om hur tillagget i lagen efterfoljs med
Psykiatri Skdne som exempel. Syftet med var studie ar att underséka hur manga
minderariga barn till patienter med psykisk ohélsa som hade registrerats i Psyki-
atri Skénes patientdatabas, vilka insatser for dessa barn och deras féraldrar som
hade dokumenterats och hur fordelningen sag ut med avseende pé fordldrarnas
kon, alder och huvuddiagnos, verksamheten dar foraldern fétt sin vard (6ppen el-
ler sluten vard) och barnens alder. Var studie handlar dirmed inte om implemen-
teringsprocessen i sig utan om dess resultat vid tidpunkten for undersokningen.
Maénga personer med psykisk ohilsa behandlas idag inom primarvarden, men de
har i regel en ldttare problematik och vi valde darfor att fokusera pa vuxenpsyki-
atrin. Undersokningen gjordes som en registerstudie med kompletterande inter-
vjuer. Resultaten ger viktig kunskap om hur lagtilligget efterfoljs i den kliniska
vardagen. Kapitlet avslutas med en diskussion och med rekommendationer om
vilka atgarder som behovs for att ytterligare forbattra implementeringen.

Litteraturgenomgang av tidigare studier

Studier i Norge, Finland och Australien visar ungefir samma monster, att drygt
25 procent av patienterna inskrivna inom vuxenpsykiatrin har barn under 18 ar
(BarnsBeste 2013; Handley et al 2001; Havig & BarnsBeste 2013; Korhonen, Pie-
tila & Vehvildinen-Julkunen 2010; Maybery et al 2009).

Ett lagtilligg som motsvarar den svenska genomfordes &r 2010 dven i Norge.
Ar 2013 gjordes vid Serlandet Sykehus en genomgang av 720 slumpmassigt utval-
da patientjournaler vid den psykiatriska, medicinska och kirurgiska kliniken (Ha-
vag & BarnsBeste 2013; BarnsBeste 2013). Det rorde sig i huvudsak om patienter
inom slutenvarden. For 87 procent av patienterna fanns dokumentation om de
hade barn eller inte. Av dessa hade 27 procent av patienterna inom psykiatrin
minderériga barn. En finsk studie visade ocksd att 277 procent av vuxenpsykia-
trins patienter var féraldrar till minderariga (Korhonen et al 2010). Vidare visade
tva australiensiska studier att mellan 14 och 29 procent av personer med psykisk
ohilsa, beroende pa undersokningsgrupp, hade barn under 18 ar (Handley et al
2001; Maybery, et al 2009).
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Det finns ocksa svenska studier dar man har undersokt hur manga barn och for-
dldrar med psykisk ohilsa som har kontakt med vuxenpsykiatrin. Tva av dessa
(Skerfving 2007; Ostman & Eidevall 2005) genomfordes redan innan tilligget i
lagen kom. Skerfving (2007) forsokte ocksa att uppskatta vilka insatser dessa fa-
miljer hade fatt. Hjern och Manhica (2013) berdknade antalet barn med utgéngs-
punkt i flera register, men fokuserade inte pa hur barnen och eventuella insatser
registrerades inom sjukvarden.

Ostman och Eidevall (2005) genomforde &r 2001 en endagsinventering inom
vuxenpsykiatrin i Lund. Sammanlagt uppgav 36 procent av patienterna att de
var foraldrar till minderariga barn; 51 procent inom 6ppenvéarden och 28 procent
inom slutenvarden. Av de forialdrar som ingick i studien hade 40 procent en af-
fektiv sjukdom *, 21 procent en psykossjukdom och 38 procent hade andra psykia-
triska diagnoser. En majoritet av fordldrarna uppgav att de sjidlva hade informerat
sina barn om sin psykiska ohilsa. Enligt fordldrarna hade 14 procent av barnen
fatt information om forialderns psykiska ohélsa av den psykiatriska varden.

Under &ren 2002 respektive 2004 genomforde Skerfving (2007) tva register-
studier vid vuxenpsykiatrin i sodra Stockholm for att undersoka i vilken utstrack-
ning patienterna hade minderériga barn, vilka insatser som erbjods barnen och
deras fordldrar samt om samverkan skedde mellan vuxenpsykiatrin, barn- och
ungdomspsykiatri och socialtjanst. Studien visade att det inte forekom négon re-
gistrering av barnen och av insatser som riktades specifikt till barnen eller forald-
rarna i vuxenpsykiatrins virdregister. Darfor lankades vardregistret ssmman med
SCB:s befolkningsregister samt med barnpsykiatrins och socialtjanstens register.
Man fann att 30 procent av patienterna (27 procent av mannen och 32 procent av
kvinnorna) var fordldrar till minderariga barn. Tva tredjedelar av barnen hade en
fordlder med affektiva storningar (31 procent) eller angest/stressreaktioner (31
procent). Betydligt farre barn hade en fordlder med en psykosdiagnos (7 procent)
eller missbruk/personlighetsstorning (4 procent) medan knappt en fjirdedel hade
en fordlder utan psykiatrisk diagnos (22 procent). Av patienterna som hade min-
derdriga barn hade 27 procent fatt en insats som pa nagot satt skulle kunna rela-
teras till anhoriga. Detta var dock en osdker uppskattning. Vidare hade 10 procent
av fordldrarna barn som var folkbokforda hos dem och som varit aktuella inom
socialtjansten och atta procent hade barn aktuella inom barn- och ungdomspsyki-
atrin. Tva procent av patientforaldrarna hade ett eller flera barn som var aktuella
béde hos barn- och ungdomspsykiatrin och hos socialtjansten.

Hjern och Manhica (2013) genomforde en studie med utgéngspunkt i Patient-
registret, Folk- och Bostadsrakningen och Dodsorsaksregistret for att fa en 6ver-
gripande bild av hur manga barn som direkt berors av lagtilligget. Man valde
hir att koncentrera analysen pa barn vars fordldrar hade fatt heldygnsvard. Av de
barn som féddes mellan 1987 och 1989 hade 7,8 procent minst en fordlder som
under barnens barndom vardats i heldygnsvérd pé grund av psykisk ohilsa eller
missbruk av alkohol eller narkotika. Mer specifikt hade 5,7 procent av barnen en

1 Termen affektiv sjukdom eller affektiv storning anvénds vanligen om bipoldra och depressi-
va syndrom, men det forekommer ocksa att man avser dngestsyndrom som panik, fobier och
s+tressyndrom (Psykologiguiden, 2014).
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fordlder som vardats inneliggande pa sjukhus péa grund av psykisk ohélsa. Under
ett genomsnittligt enskilt ar fran 2006 till 2008 handlade det om 26 000 barn
med en foridlder som fatt heldygnsvard pa grund av négot av dessa problem.

Utifrdn ovan namnda studier, sdvil internationella som nationella, kan man
utgd fran att ungefir en tredjedel av vuxenpsykiatrins patienter har minderariga
barn, om man inkluderar bade patienter i 6ppen och i sluten vard. Siffran ar ldgre
om man som Hjern och Manhica (2013) endast inkluderar patienter som har fatt
sluten vard. Fragan ar da i vilken utstrackning detta dokumenteras i den kliniska
vardagen i Sverige och hur vanligt det ar att varden tillhandahaller ndgon form av
insats med fokus pé barnen.

Psykiatri Skanes riktlinjer for att beakta barns behov

I Psykiatri Skéne bedrivs ett aktivt arbete for att omséatta ovan nimnda lagtillagg i
praktiken. Man har utarbetat riktlinjer for att beakta behov hos barn till psykiskt
sjuka fordldrar (Psykiatri Skéne 2010). Riktlinjerna innebar att det skall finnas
sirskilda barnombud vid varje virdenhet (Ostman & Afzelius 2008, 2011). De ska
aktivt pAminna om barnperspektivet pa sin vardenhet och ha kunskap om vilket
stod som finns att tillga for barnen och deras familjer. Inom varje verksamhet ska
det finnas ett handlingsprogram som beskriver lokala rutiner f6r hur information
ska ges till barnen och deras foraldrar, hur barnens behov ska bedémas och vem
som kan ge stod. Information om arbetet med barn som anhoriga finns bade pa
den interna webbsidan for medarbetare och pa den externa webbplatsen som &r
oppen for allminheten. Vidare skall minderariga barn till patienter och de insat-
ser som dessa barn och deras fordldrar har fatt registreras i en patientdatabas.

For nirvarande (2014) pagar ocksa ett samarbetsprojekt "Barn som anhori-
ga” mellan Psykiatri Skdne och Region Hovedstadens Psykiatri (Danmark) som
syftar pa att forbattra insatserna for barn som har fordaldrar med psykisk ohalsa.
Inom projektet har man gjort en kartliggning bland medarbetare som avser arbe-
tet med barn som anhoriga och forutsittningarna for det (Interreg-projekt: Barn
som anhoriga 2013). Bland medarbetarna i Psykiatri Skane uppgav 19 procent att
de inte kénde till riktlinjerna for att beakta behov hos barn till psykiskt sjuka for-
idldrar. Vidare svarade 38 procent att de alltid eller ofta registrerade patienternas
barn i patientdatabasen eller bad nigon annan att géra det, medan 58 procent
registrerade barnen alltid eller ofta i journalen.

Skéne hade 2013 drygt 1,2 miljoner invénare, varav cirka 260 000 var under
18 &r gamla (SCB 2013). Av de vuxna soker mer 4n 30 000 personer 6ppen eller
sluten psykiatrisk vard under ett ar (se nedan, avsnittet om tillvagagangssittet i
studien). Baserad pa ovan ndmnda studier kan man utga fran att cirka 10 0oo av
dessa har minderériga barn. Det har hittills inte funnits nagra aktuella data om
barnens aldersférdelning och forilderns diagnos. Aven i vilken omfattning den
psykiatriska verksamheten uppfyller lagtilliggets krav att uppméarksamma dessa
barns behov av information, rdd och stod ar outforskat.
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I foljande avsnitt redovisas forst registerstudien och sedan intervjuerna med
nyckelpersoner, f6ljd av en gemensam diskussion och rekommendationer. Under-
sokningen har provats och godkénts av Regionala Etikprovningsndmnden i Lund.

Registerstudien - tillvagagangssatt och resultat

Tillvagagangssatt

I registerstudien anviandes uppgifter ur en befintlig patientdatabas inom Psykiatri
Skane som for forskningsprojektets rakning togs fram av en behorig medarbetare.
Undersokningen ar en totalundersokning av de 32 305 personer som var registre-
rade i patientdatabasen och som var aktuella for behandling den 1 april 2013. Pa-
tienterna var fédda mellan 1915 och 1994 och bodde i 33 olika kommuner. Endast
patienter fodda 1945 eller senare inkluderades i studien, eftersom dldre patienter
mycket sillan har minderariga barn. Den slutgiltiga undersokningsgruppen be-
stod av 29 677 personer, varav 53 procent kvinnor och 47 procent mén.

Uppgifter om patienten avsag kon, fodelsedr, forekomst av heldygnsvard un-
der det senaste aret och huvuddiagnos enligt det internationella diagnossystemet
ICD-10. Diagnoserna sammanfattades i grupper enligt foljande: schizofreni eller
psykos, forstimningssyndrom (till exempel depression eller bipolar sjukdom),
angest och stressreaktioner samt somatoforma syndrom 2, missbruk av alkohol
eller droger, personlighetsstorningar, hyperaktivitetsstorningar och andra bete-
endestorningar samt emotionella storningar med debut vanligen under barndom
och ungdomstid och slutligen 6vriga stérningar.

Barnens alder delades in i kategorier utifran deras fodelsear: smébarn (fodda
2011 — 2013), forskolebarn (fédda 2007 - 2010), skolbarn (fédda 2001 — 2006)
och tonéringar (fédda 1995 — 2000). I familjer med flera barn i olika aldrar kunde
flera kategorier forekomma.

Insatser for barnen eller fordldrarna inkluderade
« Information, rad och stod. Till exempel informationsbrev har delats ut eller
samtal om vilket stod man kan fa som foralder har forts (som en del av ett
vanligt lakarsamtal eller medicineringsuppféljning eller ett specifikt samtal
om detta).

« Fora barnen pa tal. En preventiv manualbaserad metod for samtal mellan
behandlare och fordldrar med syfte att stodja foraldraskapet och barnens ut-
veckling (Solantaus 2006). Behandlaren gor ocksa en bedémning av barnens
och familjens behov av andra stodjande insatser eller skyddsatgirder. I Skane
anvands den sa kallade "miniversionen” som omfattar ett till tvd samtal.

2 Till somatoforma syndrom raknas till exempel somatiseringssyndrom eller hypokondri
(ICD-10-SE).
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» Beardslees familjeintervention. En preventiv manualbaserad metod dar be-
handlaren har sex samtal med familjen i en viss ordning och i olika konstella-
tioner. Metoden beskrivs nirmare i ett annat kapitel i denna antologi.

« Samtal med fordldrar och barn. Hir registreras samtal som inte bygger pa
Fora barnen pa tal eller Beardslees familjeintervention, till exempel en manu-
al for samtal som har tagits fram i Malmo.

« Samtal utan fordlder.

» Barn- och ungdomspsykiatri. Har registreras att barnet/barnen eller familjen
har remitterats dit eller att man fétt veta att de redan har en pagaende kontakt.

» Socialtjansten. Har registreras att familjen har kontakt med socialtjansten,
oavsett om detta skett via ans6kan om bistind fér barnens skull eller via an-
malan enligt 14 kap 1§ i SOL (SFS 2001:453).

Resultat

I foljande avsnitt visas hur stor andelen patienter var dar minderariga barn hade
registrerats. Barnens alder och foridldrarnas huvuddiagnosgrupp redovisas. Vida-
re visas andelen patienter med registrerade barn som hade fatt minst en insats
och vilka insatser som hade dokumenterats.

Andel patienter med registrerade barn

Minst ett minderarigt barn hade registrerats for 13 procent av patienterna eller 3
707 patienter. Bland kvinnor med psykisk ohilsa var andelen 15 procent jamfort
med 10 procent bland ménnen, se tabell 1. Vanligast var att barn hade registrerats
om patienten var fodd 1965 — 1974 (23 procent) eller 1975 — 1984 (21 procent).
Bland patienterna fodda 1985 — 1994 hade barn registrerats for drygt en procent.
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Tabell 1. Andelen patienter ddr minst ett minderdrigt barn har registrerats, uppdelat
efter patientens kon, alder, huvuddiagnos och forekomst av heldygnsvard. N= 29 677

Uppgifter om patienten Andel bland patienter inom
respektive kategori dar minst ett
minderarigt barn har registre-
rats %

Patientens kon

Kvinna, n=15 767 15
Man, n=13 910 10
Patientens fodelsear
1945 — 1954, n=3 838 1
1955 — 1964, n=5 789 8
1965 — 1974, n=6 551 23
1975 — 1984, n=6 650 21
1985 — 1994, n=6 849 5
Patientens huvuddiagnos
Schizofreni, psykos, n=3 192 8
Forstamningssyndrom, n=6 677 15
Angest och stressreaktioner, n=6 665 15
Missbruk, n=3 152 16
Personlighetsstorningar, n=1 214 11
Hyperaktivitetsstorningar, n=2 487 13
Ovriga stérningar, n=2 981 8
Ingen huvuddiagnos, n=3 309 7
Patienten har fatt heldygnsvard
Ja, n=4 655 18
Nej, n=25 022 11

Andelen patienter dir barn hade registrerats var storst bland dem med huvuddi-
agnoserna missbruk (16 procent), forstimningssyndrom (15 procent) och dngest-
och stressreaktioner (15 procent), se tabell 1. Lagst var andelen med registrerade
barn bland dem med huvuddiagnosen schizofreni eller psykos (8 procent) och
dem som saknade huvuddiagnos (7 procent).

Andelen patienter dir barn hade registrerats var storre bland dem som hade
fatt heldygnsvard (18 procent) dn bland dem som under det senaste aret enbart
hade behandlats inom 6ppenvarden (11 procent), se tabell 1.
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s Smabarn (fodda 2011-2013)

® Forskolebarn (fodda 2007-2010)
u Skolbarn [fodda 2001-2006)

® Tondringar (fodda 1995-2000)

Diagram 1. Aldersfordelning hos registrerade barn. N=6 594

Patienterna hade mellan ett och nio barn var; 47 procent hade ett barn, 48 procent
hade tva eller tre barn och 5 procent hade fyra eller fler barn. Sammanlagt rérde
det sig om 6 594 barn vilket motsvarar knappt tre procent av alla minderariga i
Skane ar 2013. Ser man pé alderssammansattningen hos barnen i respektive fa-
milj s& var skolbarn vanligast (35 procent), f6ljd av tondringar (32 procent) och
forskolebarn (25 procent), medan smébarn var mindre vanliga (8 procent), se di-
agram 1.

Fler an hailften av de registrerade barnen hade en fordalder med antingen for-
stimningssyndrom (28 procent) eller &ngest/stress (28 procent) som huvuddiag-
nos. Tva relativt stora grupper var barn till féraldrar med missbruk (13 procent)
respektive hyperaktivitetsstorning (9 procent) som huvuddiagnos. Mindre vanligt
var att barnen hade en féralder med huvuddiagnosen schizofreni eller psykos (6
procent) eller personlighetsstorning (3 procent). Sju procent av barnen hade en
fordlder med 6vriga storningar och sex procent hade en fordlder som saknade di-
agnos.

Andel patienter med registrerade barn som hade fatt minst en

insats

Insatserna redovisas per familj, eftersom det i familjer med flera barn inte fram-
gick av registret vilket eller vilka av barnen insatsen avsag. Sammanlagt hade 28
procent av familjerna fatt minst en insats. Vanligast var att familjen hade fatt en
insats (18 procent), men det forekom ocksa att familjerna fick tva insatser (7 pro-
cent) eller tre eller fler insatser (3 procent). Majoriteten av familjerna (772 procent)
hade dock inte fatt ndgon insats alls.
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Smdbarn

Smabarn och forskalebarn
Férskolebarn
Forskolebarn och skolbarn
Skolbarn
Skalbarn och tondringar
Tonaringar :
Blandad

Totalt

]
a 5 10 15 20 25 30 a5

Diagram 2. Andel av familjer som har fatt minst en insats, uppdelat efter barnens
dlder. N= 3 707. Uppgifter i procent.

Det var ovanligare att familjer med sma barn hade fatt nagon insats jamfort med
familjer med &ldre barn, se diagram 2. Till exempel hade en femtedel av familjer-
na med enbart smébarn fatt minst en insats, jamfort med en tredjedel av familjer-
na med tondringar. I familjer med flera barn var det inte mdjligt att se om insatsen
avsag flera barn eller bara ett och i sa fall vilket barn.
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Tabell 2. Andelen patienter med minst ett registrerat barn ddr minst en insats har
registrerats, uppdelat efter patientens kon, fédelsedr, huvuddiagnos och férekomst av
heldygnsvard. N=3707.

Uppgifter om patienten Andel patienter inom respektive
kategori som har minst ett min-
derarigt barn och dar minst en
insats har registrerats %

Patientens kon

Kvinna, n=2 290 31
Man, n=1 417 23
Patientens fodelsear
1945 — 1954, n=46 41
1955 — 1964, n=455 30
1965 — 1974, n=1 486 30
1975 — 1984, n=1 398 28
1985 — 1994, n=322 22
Patientens huvuddiagnos
Schizofreni, psykos, n=245 47
Forstamningssyndrom, n=1 013 30
Angest och stressreaktioner, n=1 016 28
Missbruk, n=514 25
Personlighetsstorning, n=127 33
Hyperaktivitetsstorningar, n=317 21
Ovriga storningar, n=246 24
Ingen huvuddiagnos, n=229 21
Patienten har fitt heldygnsvérd
Ja, n=853 26
Nej, n=2 854 28

Andelen patienter dar minderariga barn hade registrerats skiljde sig at beroen-
de péa patientens kon, alder och huvuddiagnos. Det var vanligare att familjer dar
mamman var patient hade fatt en insats (31 procent) jaimfort med familjer dar
pappan var patient (23 procent), se tabell 2. Det var ocksa vanligare att familjer
med dldre patienter hade ftt en insats jamfort med familjer dar patienten var
yngre, se tabell 2. Till exempel hade 41 procent av familjerna dar patienten var
fodd 1945 — 1954 fatt en insats och 22 procent av familjerna dir patienten var fodd
1985 — 1994.

Nistan hilften av familjerna dar fordldern hade schizofreni eller psykos som
huvuddiagnos hade fatt en insats (47 procent), se tabell 2. Bland alla 6vriga hu-
vuddiagnoser hade betydligt farre familjer fatt ndgon insats. Det fanns dock rela-
tivt stora skillnader mellan grupperna. Bland familjer med en foéralder med for-
stamningssyndrom eller personlighetsstérning hade en tredjedel fatt en insats,
jamfort med en femtedel bland familjer dar en foralder hade en hyperaktivitets-
storning som huvuddiagnos. Det var ocksa relativt ovanligt att familjer dar for-
dldern saknade diagnos hade fatt nagon insats (21 procent), se tabell 2. Det fanns
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ingen storre skillnad mellan familjer dar foérdldern hade fatt heldygnsvard jamfort
med familjer dar foraldern enbart hade fatt behandling inom den psykiatriska 6p-

penvarden (26 procent respektive 28 procent).

Insatserna kunde bestd av information, Beardslees familjeintervention, Fora
barnen pé tal eller Samtal med barnen utan fordlder/foraldrar. Kontakt med
barn- och ungdomspsykiatrin och kontakt med socialtjansten registrerades ocksa.
Det framgér inte om dessa kontakter hade initierats av vuxenpsykiatrin eller inte.

Det ar viktigt att tinka pa att samma familj kan ha fatt flera insatser.

Tabell 3. Typ av insats, uppdelat efter barnens dlder och fordlderns diagnos**.
N=3707

*[ familjer med flera barn kan barnen vara i olika dldersgrupper, t.ex. "smabarn
och forskolebarn”.

**Procentsatser under en procent anges med en decimal.

Barnens alder och for- | Typ av insats
alderns huvuddiagnos | Infor- | Be- Fora Samtal Samtal Barn- och Social-
mation | ardslee | barnen | fordldrar | utan for- | undoms- tjanst
% % pa tal och barn | aldrar psykiatri %
% % % %
Barnets/barnens alder*
Smaébarn 12 0 3 0,4 o) 3 8
Smébarn och forskolebarn 11 0 6 2 o) 2 9
Forskolebarn 17 0 6 0,7 o) 2 10
Forskolebarn och skolbarn 22 1 4 2 o) 3 9
Skolbarn 21 2 6 3 0,2 4 12
Skolbarn och tonéringar 19 3 5 3 0,6 3 11
Tondringar 22 2 5 2 0,5 4 11
Olika aldrar 21 2 7 0,9 0,3 5 13
TOTALT 20 1 5 2 0,2 3 11
Forilderns huvuddiagnos
Schizofreni, psykos 34 4 8 6 2 3 19
Forstaimningssyndrom 22 1 6 2 0,1 4 8
Angest och stressreaktioner 21 2 7 2 0,2 4 9
Missbruk 14 0,4 2 0,4 0 0,4 17
Personlighetsstorningar 24 2 8 2 2 6 15
Hyperaktivitetsstorningar 15 0,6 3 0,3 0 5 7
Ovriga stérningar 14 2 6 2 0 4 7
Ingen huvuddiagnos 10 0,4 5 3 0] 0,9 11
TOTALT 20 1 5 2 0,2 3 11
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Generellt dr alla typer av insatser relativt ovanliga, oavsett barnens alder eller
fordlderns diagnos, se tabell 3. Vanligast ar att familjen har fatt information (20
procent), foljd av kontakt med socialtjansten (11 procent), Fora barnen pa tal (5
procent), kontakt med barn- och ungdomspsykiatrin (3 procent), Samtal med for-
idldrar och barn (2 procent), Beardslees familjeintervention (1 procent) och Sam-
tal utan foraldrar (0,2 procent).

Jamfort med familjer med barn i andra aldersgrupper hade familjer med sma-
barn eller med bade smabarn och forskolebarn mindre ofta erhéallit information
eller haft kontakt med socialtjansten, se tabell 3. Till exempel hade 12 procent av
familjer med sméabarn fatt information jamfort med 22 procent av familjer med
tondringar. Vissa insatser som Beardslees familjeintervention och Samtal utan
fordlder hade inte alls getts till familjer med smé barn. Det kan forklaras av att
dessa insatser helt eller delvis bestar av samtal med barn. I Féra barnen pa tal
samtalar behandlaren enbart med fordldrarna eller fordldern och samtalsinne-
héllet anpassas till barnens alder fran graviditet till tonar (Solantaus 2006), men
dven hir var insatsen mer ovanlig bland familjer med smé barn (3 procent) jam-
fort med familjer med skolbarn (6 procent) eller barn i olika dldrar (77 procent), se
tabell 3. Skillnaderna mellan familjer med skolbarn, toniringar och barn i olika
aldrar dr mycket sma nir det giller hur vanligt det dr att man har fatt olika typer
av insatser.

Ser man pa insatserna med utgdngspunkt i férdldrarnas huvuddiagnos, har till
exempel bland familjer med en forilder med huvuddiagnosen schizofreni eller
psykos 34 procent fatt information, 19 procent haft kontakt med socialtjansten, 8
procent fatt Féra barnen pé tal och 4 procent har fitt Beardslees familjeinterven-
tion, se tabell 3. Darmed far denna grupp relativt sett fler insatser dn familjer dar
fordldern har en annan huvuddiagnos. Jaimfort med andra familjer har familjer
dir en foralder har huvuddiagnosen schizofreni eller psykos ocksa oftare kontakt
med socialtjinsten (19 procent). Aven i familjer dir en forilder har en missbruks-
diagnos har relativt ofta kontakt med socialtjansten registrerats (17 procent), men
jamfort med familjer dar en fordlder har diagnosen schizofreni eller psykos har
betydligt mer sillan ndgon annan typ av insats registrerats, se tabell 3. Till exem-
pel ar andelen familjer som har fatt information mindre adn hélften sa stor i famil-
jer dar en foridlder har en missbruksdiagnos jamfort med familjer dir en foralder
har diagnosen schizofreni eller psykos. Kontakter med barn- och ungdomspsyki-
atrin var relativt sett vanligast i familjer dar en fordlder hade diagnostiserats med
en personlighetsstorning (6 procent) eller en hyperaktivitetsstorning (5 procent).
Vi aterkommer till sambandet mellan huvuddiagnos och insatser for barnen/fa-
miljen i diskussionsdelen.

Intervjuer med nyckelpersoner - tillvigagangssétt och resultat
For att f& en mer nyanserad bild av hur Psykiatri Skédnes riktlinjer anvéinds i den
kliniska vardagen genomfordes ett antal kvalitativa intervjuer (Kvale 1997). Inom
Psykiatri Skéne finns pé varje enhet en eller tvd medarbetare med tilliggsuppdra-
get att uppmarksamma patienternas minderariga barn, och dessa bendmns barn-
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ombud. Varje verksamhetsomrade har dven en si kallad barnsamordnare med
samordnaransvar for barnombuden. En narmare beskrivning av barnombudens
uppdrag och hur deras arbete upplevs av patientforildrar, deras partner och barn
ges av Ostman och Afzelius (2008, 2011). En av kapitelforfattarna (M A) vinde sig
till barnsamordnarna for att fd kontakt med barnombud som var intresserade av
att bli intervjuade i studien. Fyra kvinnor frén olika verksamheter blev intervjua-
de om sina erfarenheter av arbetet med Psykiatri Skédnes riktlinjer, anvindande av
insatserna och arbetets betydelse for barnen. Tva av intervjupersonerna arbetade
som socionomer och tvd som sjukskdterskor. Tva av informanterna hade utbild-
ning i Fora barnen pé tal och en i Beardslees familjeintervention.

Uppdraget som barnombud

Informanterna forsokte halla barnperspektivet levande pa sina arbetsplatser samt
informera om riktlinjerna. En informant hade utformat en egen barnparm med
information om olika stodétgarder for barn som behandlarna kunde anvinda.
Samtliga informanter uppfattade att riktlinjernas intention att uppméarksamma
patienternas barn hade natt ut i verksamheterna och att de flesta behandlare vis-
ste om deras patienter hade barn eller inte. De insatser som informanterna an-
vande var framfor allt att ge information till patienten, underséka om patienten/
familjen hade kontakt med socialtjansten eller barn- och ungdomspsykiatrin samt
vid behov etablera sddan kontakt. Informanterna arbetade ocksé med skriftligt
material sdsom broschyrer for att férmedla information och stod till patienten,
men uppfattade att det saknades lattfattlig information om psykiska sjukdomar.

Samtliga informanter upplevde att de hade stod for arbetet kring barnens be-
hov pé sina arbetsplatser. De hade mdjlighet att bjuda in representanter fran till
exempel socialtjansten for att informera personalen. De kunde dven ta hjilp av
andra barnombud for att genomféra familjesamtal om det behévdes. Informan-
terna uppfattade att information om barnperspektivet uppskattades av de andra
behandlarna. De hade ocksé mojlighet att 4ka pa olika konferenser som behand-
lade barnperspektivet.

Omstandligt system for registrering

Informanterna beskrev att registreringen av patientens barn, alder samt insatser
organiserades pa olika sétt i verksamheterna. Pa en del enheter var det behand-
laren sjilv som registrerade, medan det pa andra enheter var sekreteraren. Sjilva
registreringen var omstiandlig. Det rackte inte att ga in i patientens journal utan
det kriavdes att behandlaren gick in i ytterligare ett register som var kopplat till
datajournalen. Varje insats maste registreras for sig och inom systemet fanns ing-
en mojlighet att pAminna om att behandlaren behévde uppdatera nér nya insatser
eller nya barn hade tillkommit. Denna omstindlighet bidrog enligt informanterna
till att insatser tappades bort.
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Svarighet att motivera till registreringen

Informanterna fick ofta pAminna sina kollegor om att de inte skulle glomma bort
att registrera patienternas barn. De menade att anledningen till den bristande
registreringen var att riktlinjerna inte var forankrade hos behandlarna eller led-
ningen vilket gjorde att det inte uppfattades som sé viktigt att registrera och upp-
marksamma barnen. Nigon informant 6nskade att ta del av resultatet frén vér
studie for att pa sé sitt fa behandlarna att vara mer aktiva med att uppmarksam-
ma patienternas barn. En annan informant 6nskade att implementeringen av rikt-
linjerna skulle utforas av nagon utomstéende, inte som en uppgift f6r barnombud.
Informanterna hade ocksa mott behandlare som menade att frigan om patientens
barn var for privat att stélla till patienten, och att den kunde dventyra relationen
mellan patienten och behandlaren.

Timing

I intervjuerna poangterades vikten av att tinka pa hur man som behandlare still-
de fragor om barn till patienten och nir en eventuell insats erbjods. Informanter-
na menade att det var viktigt att tdnka pé vilken attityd behandlare formedlade
till patienten nér de frigade om barnen, for att undvika att patienten kénner sig i
underlige och i varsta fall avbryter kontakten. Om foraldern var i ett akut skede av
sin sjukdom sa kunde det vara kénsligt att friga om barnen. En del patienter kun-
de bli rddda for att forlora virdnaden om sina barn. Ett barnombud hade kommit
i kontakt med personal som avstétt fran att gora insatser for patientens barn av
radsla for att samarbetet med patienten skulle férloras. Informanterna papekade
att om patienten av olika anledningar inte kunde ta emot nagon insats sa var det
viktigt att denna information fordes vidare till nista vardenhet som behandlade
patienten som kunde aktualisera frigan om insatser nar situationen for patienten
hade forandrats.

Betydelse for barnen

Informanterna hade mirkt att deras patienter kunde bli littade nir de fragades
om sina barn, speciellt om de var oroliga f6r barnen. Att tillsammans med patien-
ten ta del av en broschyr kring foraldraskap och psykisk ohilsa kunde bidra till
att patienten fick upp 6égonen for sitt barn och reflektera kring det. Informanterna
uppfattade att det var ovirderligt att mota hela familjen. Det bidrog till informa-
tion om familjen och deras relationer samtidigt som det ocksé gav en forstielse
for barnens situation. En informant namnde att oro for en patients barn kan spri-
da sig i personalgruppen. Denna oro kunde lugnas négot om barnombudet eller
socionomen engagerade sig i patienten och satte in insatser for patienten, barnen
eller hela familjen.
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Diskussion

Huvudresultaten i registerstudien visar att fi barn till fordldrar som har kontakt
med vuxenpsykiatrin pa grund av psykisk ohilsa registreras och att fa av dessa
familjer fir ndgon form av insats med fokus pa barnens behov. Detta géller oavsett
foralderns diagnos, kon och alder eller barnens élder, &ven om det finns skillnader
mellan till exempel olika diagnosgrupper. De kvalitativa intervjuerna med nyck-
elpersoner belyser svarigheter som kan finnas med registreringen, vikten av stod
fran arbetsplatsen och betydelsen av insatserna for barnen.

Andel patienter med registrerade barn

Vér studie visar att andelen patienter inom vuxenpsykiatrin dar barn registreras
ar lagre an man med utgdngspunkt i tidigare studier skulle kunna forvanta sig.
Tidigare studier (t ex Skerfving 2007 och Ostman & Eidevall 2005) visar med god
overensstimmelse att cirka en tredjedel av patienterna inom vuxenpsykiatrin har
minderériga barn, men i vér studie har bara 13 procent av patienterna registrerats
som foraldrar. Studien visar alltsa att det ror sig om en betydande underrapporte-
ring. I en norsk studie fann man vid en genomgéng av patientjournaler vid en vux-
enpsykiatrisk klinik att 27 procent av patienterna hade minderariga barn (Havag
& BarnsBeste 2013). Men endast for 22 procent av dessa patienter hade uppgiften
om barn ocksa forts in i patientdatabasen trots att det ska goras rutinmassigt (Ha-
vig & BarnsBeste 2013). Uppgifter om patienternas barn kan alltsa vara dolda i en
ibland omfattande journaldokumentation och darmed bli svartillgéangliga. Det ar
troligt att vi hade kunnat hitta hanvisningar till fler barn, om vi i likhet med den
norska undersékningen dven hade gétt igenom journaltexterna.

I det ovan namnda projektet "Barn som anhoriga” framkom ocksa att det ar
vanligare att medarbetare i Psykiatri Skane registrerar barnen i fordlderns pa-
tientjournal 4n i patientdatabasen (Interreg-projekt: Barn som anhoriga 2013).
I intervjuerna med nyckelpersoner i var studie framkom att kunskapen om pa-
tienternas barn visserligen ofta finns i verksamheterna, men att det dr betydande
svarigheter med att registrera patientens barn och insatser som gors for barnen.
I det dagliga behandlingsarbetet ar det dock inte rimligt att till exempel nya be-
handlare ska ldsa igenom ibland omfattande journaler for att fa en uppfattning
om patienten har barn och vilka insatser som har genomforts. Detta géller i &nnu
hogre grad i de fall da barnen inte alls dokumenteras utan behandlaren har en tyst
kunskap som inte formedlas vidare till andra behandlare.

Insatser f6r barnen eller férdldrarna

Undersokningen visar ocksa att fa av de familjer dar barn hade registrerats hade
fatt ngon form av insats. Sannolikt har det skett en underrapportering &ven hér.
Familjer med sm& barn har mer séllan fatt insatser dn familjer med storre barn.
Med tanke pa att just sma barn dr mer sarbara och mer beroende av forildrar-
na #n dldre barn ar det angeléget att mer fokus laggs pa insatser for dessa barn.
Alla typer av insatser passar inte familjer med smé barn, men de som finns skulle
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kunna utnyttjas mer och nya metoder for familjer med smé barn behéver etable-
ras mer. Typen av insatser skiljer sig ocksa at beroende pa foridlderns diagnos.
Relativt sett ar familjer dar en fordlder har schizofreni eller psykos bast tillgodo-
sedda, vilket dels kan bero pé att det ror sig om en allvarlig problematik, men ock-
s att vardkontakterna ofta ar langa och behandlarna lar kdnna patienterna och
deras familjesituation vil. Samtidigt har nastan tva tredjedelar av de registrerade
barnen en forilder med forstimningssyndrom eller Angest och stressreaktioner.
Inom dessa grupper skulle betydligt fler fordldrar och barn kunna fa insatser. Nar
det giller familjer dar en fordlder har en missbruksdiagnos verkar man ofta ngja
sig med att det finns kontakt med socialférvaltningen; dessa familjer far relativt
séllan andra typer av insatser.

Hittills har fokus for registreringen legat pa barn vars biologiska respektive
adoptivforaldrar har psykisk ohélsa. Samtidigt talar lagtilligget dven om vuxna
som barnet varaktigt bor tillsammans med. Detta skulle till exempel kunna inklu-
dera nya partner nir de biologiska fordldrarna har separerat. I vissa fall har bar-
nen mer kontakt med dessa personer dn med den ena av sina biologiska forildrar,
och de blir ofta inkluderade i de insatser som erbjuds familjen. Det innebar att
registreringen behover anpassas for att aven kunna ta med dessa barn, samtidigt
som den behover uppdateras med jamna mellanrum for att beakta eventuellt dnd-
rade familjeférhallanden.

Till och med om man enbart utgér frin de barn som faktiskt har registrerats
i patientregistret blir det tydligt att det handlar om ett stort antal barn enbart i
Region Skane som har en fordlder med psykisk ohilsa. Fragan blir d& hur insat-
serna kan graderas och prioriteras si att de passar barnens och familjernas behov.
Man skulle kunna ténka sig att alla barn och familjer dr i behov av ndgon form
av information medan betydligt farre behéver en relativt omfattande insats som
Beardslees familjeintervention. Méanga foraldrar med psykisk ohélsa har 1anga el-
ler &terkommande kontakter med den psykiatriska virden. Det ar inte rimligt att
forvanta sig att barnens och familjernas behov kan tillgodoses “en géng for alla”
genom en insats. I takt med barnens utveckling och forandringar i féralderns pro-
blematik och vard behovs dterkommande uppféljningar av barnens behov. Sma
barn som inte kan tillgodogora sig till exempel Beardslees familjeintervention kan
ha nytta av det négra ar senare i de fall da férdlderns psykiska ohilsa &ar langva-
rig eller dterkommande. Samtidigt behovs en fortsatt utveckling och utviardering
dven av metoder som passar smé barn.

Implementering av ett nytt arbetssatt

Implementeringen av nya metoder och arbetssitt i en befintlig verksamhet &ar en
komplex uppgift. Fixsen et al (2005) och Greenhalgh et al (2004) har gjort var sin
omfattande genomgang av implementeringslitteraturen. Greenhalgh och medar-
betare (2004) utgir framfor allt frin hélso- och sjukvdrden medan Fixsen och
medarbetare (2005) fokuserar pa spridningen av evidensbaserade metoder inom
socialt arbete. Fixsen och medarbetare (2005) definierar implementering som “a
specified set of activities designed to put into practice an activity or program of
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known dimensions” och beskriver ett antal kirnkomponenter som samverkar och
som dr av betydelse for en framgangsrik implementering: val av metod, férbe-
redande traning, konsultation och handledning, val av medarbetare, utviardering
samt administrativt stod. Nar det giller barns behov som anhériga till foraldrar
inom vuxenpsykiatrin, finns idag flera olika metoder och insatser, men ingen sam-
manhéngande modell for nér vilka insatser ska ges. Detta var ocksé nagot som
kom fram i vara intervjuer med nyckelpersonerna. En insats, som till exempel
Beardslees familjeintervention var inte lamplig att anvdnda i en patients akuta
sjukdomsfas medan insatsen information kunde fungera mer framgéngsrikt. Na-
gon specifik modell for nir och hur insatserna skulle ges till patienten och barnen
framkom inte utan verkade vara upp till enskild behandlare att bedéma.

Flera internationella studier visar pa svarigheten med att implementera ett
mer barnfokuserat arbete inom vuxenpsykiatrin (Fudge et al 2004; Kim & Salyers
2008; Maybery & Reupert 2009). Det finns ocksa flera norska studier om im-
plementeringen av metoder for att uppméarksamma barnens behov inom vuxen-
psykiatrin (Lauritzen & Reedtz 2013; Lauritzen et al 2014; Reedtz, Lauritzen &
van Doesum 2012). Resultaten stimmer val 6verens med fynden fran var studie.
Manga medarbetare ar vial medvetna om vilka konsekvenser foraldrarnas psykis-
ka ohélsa kan ha for barnen och vilka skyldigheter de har enligt tillagget i lagen,
men bara drygt hilften uppgav att de brukade registrera om patienterna har min-
derariga barn (Lauritzen & Reedtz 2013). Ett antal faktorer relaterade till ledning
och organisation, medarbetare, patienterna och deras familjer samt 6vrig kontext
fraimjar en framgéangsrik implementering, till exempel resurser i form av tid och
antal medarbetare, stabilitet i personalgruppen och etablering av tilltro hos famil-
jen (Lauritzen & Reedtz 2013).

I vér studie hade nyckelpersonerna en positiv bild av att arbeta med patientens
familj. De uppfattade att ocksé patienten upplevde det som ett stod. Att som for-
dlder med psykisk ohilsa fa lov att prata om sina barn och den oro de kidnner for
dem beskrivs ocksa av Skirsater (2006). Samtidigt pekade nyckelpersonerna i var
studie pa att frigor om barn och féraldraskap kan vara ett kinsligt omrade hos pa-
tienterna och behover formedlas med respekt. Nyckelpersonerna hade erfarenhet
av att personal inte vigade frdga om barnen av riadsla for att patienten skulle av-
bryta behandlingen. Maybery & Reupert (2006, 2009) har undersdkt vilka hinder
som finns i en vuxenpsykiatrisk verksamhet nir det giller att arbeta med barn till
foraldrar med psykisk ohilsa. En farhdga som omnamns ar att alliansen mellan
patienten och personalen kan gé forlorad eller forsdmras nir personalen tar upp
fragan kring barnen och om patienten behover négot stéd i detta. Andra hinder
som beskrivs ar tidsbrist, begransade resurser att utfora arbetet och att patienten
inte sjalv uppfattade sig som psykiskt sjuk. En finsk studie (Korhonen, Vehvildi-
nen-Julkunen & Pietild 2008) beskriver bristen pa tid hos personalen som en bi-
dragande faktor till att man inte arbetar med patientens familj, men ocksa bristen
pé kunskap om ett familjeorienterat arbetssitt inom vuxenpsykiatrin.

Inom Psykiatri Skane dr arbetet med barnombud for att identifiera barn till forald-
rar med psykisk ohilsa etablerat sedan 15 ar tillbaka (Ostman & Afzelius 2008).
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Trots det uppfattade nyckelpersonerna i var studie att de ofta fick pAminna sina
kolleger om att de inte skulle glomma bort att registrera patientens barn och in-
satser, och att motivationen bland kollegerna att registrera fattades. Nyckelperso-
nerna i var studie hade behov av att verksamheterna skulle fa kunskap om vikten
av att uppmarksamma patienternas barn via registeringarna. Det framkom ocksa
att riktlinjerna inte helt var forankrade i verksamheterna och det fanns en 6nskan
om att ansvaret for att implementera dem inte skulle aldggas nyckelpersonerna.
Trots att nyckelpersonerna uppfattade att de hade st6d péa sin arbetsplats s& fram-
kom det svérigheter med att arbeta med riktlinjerna. Ostman och Afzelius (2008)
studie visar att uppgiften som barnombud kan vara forenad med en del osékerhet.
En tredjedel av barnombuden uppfattade sitt uppdrag som luddigt och det var
ibland svart att framgangsrikt fora fram patienternas barn och deras situation.

Registerstudiens begransningar
En registerstudie som denna har flera begransningar. Till exempel bygger uppgif-
terna i patientdatabasen pa behandlarnas rapportering. Det innebar att det kan
finnas felkillor varav den vanligaste formodligen dr underrapportering av barn,
trots att man hade kinnedom om dem och bristande rapportering av insatser som
har gjorts vilket ocksa framkom i intervjuerna med nyckelpersonerna.
Otydligheter i sjdlva patientdatabasen leder till att data kan vara svértolkade.
Om till exempel en patient ar forélder till flera barn ar det inte mojligt att se vil-
ket eller vilka barn en insats avsag. Det kan ocksa vara sa att en del av insatserna
avsag dldre syskon som nu ar myndiga. Det har heller inte varit mgjligt att se i
patientdatabasen i vilken utstrackning bada fordldrarna har kontakt med vuxen-
psykiatrin. Det innebir att det finns en risk for viss 6verrapportering av antalet
barn. Samtidigt vet vi fran tidigare forskning att dessa barn ar relativt fa. Skerf-
ving (2007) anger att 1,5 procent av barnen i hennes studie har féraldrar som bada
var patienter, medan Hjern och Manhica (2013) fann att 0,3 procent av barnen
fodda 1987 — 1989 hade tva foraldrar som under deras barndom hade vérdats i
heldygnsvard pa grund av missbruk eller psykisk sjukdom. Tvillingar och andra
syskon som ir fodda samma &r registreras bara som ett barn, vilket i sin tur skul-
le kunna leda till en viss underregistrering. Sammanfattningsvis skall uppgiften
om att minderariga barn har registrerats hos 13 procent av patienterna inte ses
som en absolut siffra. Men dven om det hade varit mojligt att justera for de ovan
namnda faktorerna kvarstar att det handlar om en betydande underrapportering.
Patientdatabasen innehéller inga uppgifter om patientens socioekonomiska
status eller etnicitet, faktorer som Hjern och Manhica (2013) har visat ar av stor
betydelse for familjernas situation. Det finns heller ingen information i patientda-
tabasen om barnet bor tillsammans med patientférildern. Att stadigt bo tillsam-
mans med en fordlder med psykisk ohilsa kan vara en stor belastning for ett barn.
Samtidigt vet vi att 4ven barn som inte bor tillsammans med en patientforalder
kan bara pd mycket oro for hur féraldern klarar sig (Sundstrém 2012).
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Slutsats och rekommendationer

Barnens behov nir en foridlder har psykisk ohilsa behover beaktas i storre ut-
strackning och motsvarande tilligg i hilso- och sjukvardslagen behover imple-
menteras tydligare i den vuxenpsykiatriska verksamheten.

For att uppna detta rekommenderar vi:

« att barn- och familjekompetensen utvecklas bade generellt bland alla medar-
betare och mer specifikt bland dem som genomfor insatser. Vuxenpsykiatrin
fokuserar traditionellt pé den individuelle vuxne patienten. Det ar darfor vik-
tigt att forstarka attityden att beaktandet av barnens behov ar en naturlig del
av vuxenpsykiatrins uppgifter. Vidare behovs fortsatt utbildning i olika typer
av insatser och kompetensutveckling for att kommunicera med barn i olika
aldrar.

« att en modell utvecklas for nér vilka insatser ska ges till vilka familjer. En
sddan modell underlittar inte bara for den enskilde medarbetaren i valet av
lampliga insatser, utan tydliggor ocksa vilka resurser i form av tid och utbild-
ning som behover tillféras inom organisationen. For patienter med langa eller
aterkommande kontakter med vuxenpsykiatrin behover insatserna uppdate-
ras utifran familjens sammanséttning och barnens utveckling.

« att registreringen i patientdatabasen fortydligas, forenklas och regelbundet
foljs upp. Sjilva registreringen ska vara sa enkel och tidsbesparande som moj-
ligt for medarbetarna och de data som samlas in ska anvéndas for feedback
och fortsatt utveckling av arbetet med att beakta barnens behov.

Denna studie kan ses som ett steg i den riktningen.

Tack till Folkhdlsomyndigheten for finansiering av projektet.
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