Borja med de yngsta barnen

- olika perspektiv pa barnets ratt vid sjukhusvard
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Arets webbkonferens den 19 november fokuserade pa de yngsta barnen

NOBAB

Nordiskt natverk for barn och
ungas rétt och behov inom
hélso- och sjukvard.

Inledning

Ann Elmgquvist Fridh, ordférande, NOBAB

Ann hélsade valkommen och berdttade om senaste nytt fran NOBAB. Bland annat har NOBAB
lanserat en Kunskapsbank runt barnets rattigheter inom halso- och sjukvarden. Den finns pa
https://www.nobab.se/kunskapsbank. Om din verksamhet har egna goda exempel pd material,
rutiner och metoder kan du skicka dessa till kunskapsbanken.nobab@gmail.com.

Nér det géller ‘Barnanpassad vard’, nationella granskningskriterier for hur barnanpassad varden ar,
deltar i dagslaget 20 barn- och ungdomskliniker i att granska sig sjdlv och varandra. Lds mer pa
www.barnanpassadvard.se.

Barnsjukvarden utifran barnets basta — vad ar det och hur far vi till det?
Inger Kristensson Hallstrém, barnsjukskéterska och professor i pediatrisk omvdrdnad, Lunds
universitet

Inger gick igenom olika perspektiv pa var syn pa barn och resonerade kring dynamiken mellan barnet,
foraldrar och personal. Barncentrerad vard innebar att barnet och barnets basta ar i fokus for varden.
Det inkluderar handlingar som inkluderar barnet, belyser barnets perspektiv, att lyssna aktivt, att
hora och aterkoppla till barnets asikter och preferenser, samarbete och skraddarsy vard for varje
individuellt barns behov.

Inger lyfte dven barnkonventionens och patientlagens syn pa barnets basta och delaktighet. Hon
problematiserade om begreppet ‘'mognad’ dar den individuella mognadsbedémningen far en helt
avgorande betydelse for barnets inflytande i varden. Ett annat omrade som belystes var skillnaderna
mellan familjecentrerad vard och barncentrerad vard. Aven om likheterna &r fler &n olikheter s&
riskerar familjecentrerad vard att ta bort fokus fran barn medan barncentrerad vard forstarker
barnets perspektiv.

Vad menar vi med de yngsta barnens ratt till bestammande?
Martin Price, barnridittslig radgivare fér hélso- och sjukvdrd, Barnombudet i Uppsala léin

Martin borjade med en bakgrund till barns bestdmmanderatt som tar avstamp i regeringsformen och
konstaterade att dven om barn dr medborgare sa har de inte sarskilt mycket bestimmande i
samhallet. Han argumenterade att ratten till skydd frantar barn andra rattigheter, sdsom
bestimmande. | barnkonventionens artikel 12 ska vi tillforsakra det barn som dr i stdnd att bilda
dsikter ratten att fritt uttrycka dessa i alla fragor som ror barnet. | patientlagen star det att nar
patienten ar ett barn ska barnets instdllning till den aktuella varden eller behandlingen s Idngt som
mgjligt klarldggas. Patientlagen omfattar darmed dven det yngre barnet och ickeverbalt, och har inte
lika hoga krav pa kompetens som barnkonventionen.
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Begrasningen i bestimmande ar ett skydd for att barn inte ska fa fatta okloka beslut om sig sjalv.
Istéllet ska stéllforetradande (vardnadshavare, god man) ta beslut for barnet. Barnet far bestdamma
om mognaden ar tillracklig eller beslutet ar tillrackligt enkelt, om omstandigheterna ar sakra och om
inga andra lagar har aldersgréanser om beslutet.

Barnets installning till vard och behandling handlar om barnet som kan ge sitt samtycke och
acceptans eller en protest och veto som kan ske bade verbalt och ickeverbalt. Nar det handlar om
uttryckt “asikt”, delaktighet och samspel dr det svarare for de yngsta barnen. Har maste vuxna
kompensera for barnets oformaga. Martin papekade ocksa att barn ibland vill vara till lags och kan
kdanna en lojalitet mot vardnadshavare eller personalen, vilket gor att fanga barnets egen asikt ibland
kan vara en utmaning. Avslutningsvis gick Martin igenom sekretess gentemot vardnadshavare och
mojligheten att blockera direktatkomsten i barnets journal om det bedéms medféra betydande men
for barnet om uppgifter lamnas ut.

Vagar till delaktighet utifran barnets perspektiv
Marlene Malm & Narcisa Zgonic-Bolic, férskoleldirare och specialpedagoger, Lekterapin, Skdanes
universitetssjukhus

Marlene och Marcisa visade en delaktighetsmodell som utgar fran relationen i centrum. De beskrev
hur information, trygghet, stod, miljo och lek &r viktiga aspekter av en god vard for de yngsta barnen.
Genom praktiska exempel fortydligade de hur de olika aspekterna kan ta sig uttryck i ett vardrum.

De berattade om en Delaktighetsbok som finns i tva versioner; for yngre och aldre barn. Det &r en
bok dar barnen sjalv kan fylla i och rita. Exempel pa fragor som barnen besvarar ar t.ex. ”Pa sjukhuset
tycker jag det ar viktigt att: 7, ”Jag vill inte att ni:”, samt "Jag tycker om att:”. Svaren pa fragorna foljs
upp. Boken uppdateras efter hand, sa att den alltid ar aktuellt och foljer barnets utveckling. Den kan
skannas in i barnets journal.

Det yngsta barnets ritt och behov av narhet till sina féraldrar under sjukhusvistelse
Pernilla Stenman, barnsjukskéterska inom neonatal intensivvdrd, certifierad NIDCAP-specialist vid
neolVA, Skdnes universitetssjukhus

Pernilla berdttade om foraldrars narvaro och barnets ratt att inte separeras fran sina foraldrar.
NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program) kallas Individuellt
utvecklingsstodjande familjecentrerad vard pa svenska. Det anvands i neonatalvard samt i barn- och
familjecenterad utvecklingsstodjande vard.

Det handlar om att ldsa av barnets beteende och att anvanda observationer som ligger till grund for
vardplanering. Foréldrarnas narvaro och delaktighet i varden &r viktigt for barnet. Personalen lar sig
forsta barnets beteende och tillsammans med forédldrarna planera vard och miljo efter barnets
uppvisade styrka, kdnslighet och behov.

Pernilla berdttade dven om hur separation fran férandrarna och onaturliga sinnesintryck kan
medfdra negativa konsekvenser for barn. Aven om ett barn ar for tidigt fott eller sjukt nyfott barn,
har barnet samma behov och rattigheter till sina fordldrar som ett friskt fullganget barn, men riskerar
att separeras fran sina foraldrar pa grund av sitt medicinska tillstand och vardbehov. Malet maste
vara en framtida samvard av mamman och barn, vilket dven kraver 6kad samverkan mellan olika
avdelningar. For att underlatta for dessa barn nar de kommer upp i forskole- och skolaldern ar att se
over hur miljon ar och skala bort intryck och ljud som kan vara stoérande.



From procedural distress to procedural comfort care — the way from fear to trust
Piet Leroy, Idkare vid anestesi- och intensivvarden, Maastricht barnsjukhus, Nederldnderna

Piet pratade om de forfaranden som sker i alla vara verksamheter dar barn kan behova nalstick, sond
i ndsan, sarstyngd eller andra delar dér sjdlva behandlingen kan orsaka att barnet kan kdnna en brist
av fortroende, skapar oro och leder till posttraumatisk stress. Det finns dven risk for att forfarandet
misslyckas efter som barnet inte samarbetar eller motséatter sig det proceduren och da okar risken
for att vi tar till fysisk fasthallning, vilket leder till samma forlust av fortroende, skapar oro och leder
till posttraumatisk stress. Vanligtvis uppmarksammar vi behandlingsangest endast nar det blir
problematiskt for vardpersonalen.

Med filmer och bilder visade han pa hur barn upplever olika vardsituationer samt hur personal och
foraldrar kan reagera. Han visade att en del vardpersonal blir férblindade av empatisk blindhet, sa att
vi stdnger av vara kanslor gentemot barnet for att kunna fortsatta med behandling. Det ar en
forsvarsmekanism hos personalen som kampar mellan att vilja mojliggdra behandling eftersom den
ar i barnets basta intresse, medan vi samtidigt utsatter barnet for nytt lidande. Medan barnet visar
tecken pa lidande kan personal visa en helt annan kénsla av ett mer positivt slag och skapa en
obalans.

Det har kommit en ny standard under sommaren 2021 “Rights based standards for children
undergoing clinical procedures”. Tillsammans med barnkonventionen har man adresserat barnets
rattigheter under vardprocedurer i 7 punkter:

1. Achild has rights to be cared for by professionals who have the appropriate knowledge and skills
to support their physical, emotional and physiological well-being and rights before, during and
after their procedure.

2. A child has rights to be communicated with in a way which supports them to express (verbally or
behaviourally) their views and for these views to be listened to, taken seriously and acted upon.

3. A child has rights to be provided with meaningful, individualised and easy to understand
information to help them prepare and develop skills to help them cope with their procedure.

4. A child has rights to be supported to make procedural choices and decisions and for these
choices to be acted upon to help them gain some control over their procedure.

5. A child has the right for their short- and long-term best interest and well-being to be a priority in
all procedural decisions.

6. A child has the right to be positioned for a procedure in a supportive hold (if needed) and should
not be held against their will.

7. A child’s health records should include clear documentation of a procedure and any use of
restraining holds.

Fysisk fasthallning ar en skadlig behandling som vi ibland &r blinda for. Det ska helst bara anvandas
som en undantagsteknik for att radda liv. All fasthallning borde systematiskt dokumenteras i
patientens journal. Det maste ses som en varningsflagg som gor att vi stoppar behandlingen och
Overvager alternativ och som ger oss mojlighet att finna ett satt att forbattra vard och behandling.

Piet namnde aven losningar for detta. Icke-medicinska losningar sasom surfplattor, sapbubblor,
hypnos, 3D-glaségon etc. Men fragan ar vilken teknik som ar bast for vilket barn. Det finns dven stora
variationer i hur effektivt det blir. Det kan saknas traning och erfarenhet om hur man kan anvanda
dessa metoder. Det saknas aven kunskap om hur man kan anvanda dessa konsekvent.



Medicinska losningar kan inkludera narkos, ldkemedel, sévning etc. Men dven har ar fragan vilken
teknik som ar bast for vilken barn, att det finns stora variationer i hur effektivt det blir. Vi behdver
aven utbildning och erfarenhet samt ett konsekvent anvandande.

Det finns tre element som skapar behandlingsangesten: smarta som skapas av behandlingen, radslan
for behandlingen och fokus pa behandlingen. Vi behdver uppmarksamma alla tre elementen
samtidigt for att na framgang. Vi kan distrahera barnets fokus men om vi inte tar hand om smartan
och radslan samtidigt hjdlper det inte. Det ar dessa tre omraden som vi maste manipulera for att
komma fran oro till lugn.

Nar det handlar om smarta kan man anvanda smartlindrande, t.ex. salva for att minska smarta
nalstick. Brist pa tid ar inte en anledning att undvika sadana I6sningar. Nar det kommer till radsla
handlar det om att skapa forutsagbarhet sa att barnet ar férberett for vad som ska hdnda. Det kravs
aven effektiv verbal och ickeverbal kommunikation som undviker negativ information, respekterar
interpersonellt avstand. Fokus handlar om att hitta en samhorighet med barnet for att fanga barnets
uppmarksamhet och se till att fokus leder till fértroende genom att interagera i lek och larande.

Utover detta finns dven behandlingsbedévning (narkos etc.) men detta fungerar bast néar vi har
hanterat dessa tre element forst. Ett exempel dr en pojke som behover fa en spruta men som
distraheras genom att blasa sapbubblor. Personalen uppmuntrar honom att blasa bubblorna langre
bort, flera bubblor etc. Det ar inte bara en distraktion utan dven en interaktion som gor att pojken
kommer att minnas sapbubblorna och inte nalsticket.

Piet berattade vilka nyckelfaktorer som finns for att lyckas vdanda en obehaglig behandling till en
positiv erfarenhet. De anvdande en beddvning som ar en liten del som ar viktig men inte avgorande.
Istdllet skapade teamet tid for att etablera barnets fortroende. De anvande EMLA for att minska
smartan. Det fanns en kontroll av miljon och processen, och efterat anvandes efterbehandling.

Vi fick se en film om en flicka som skulle fa en sméartsam behandling. For att skapa fortroende
anvande de knep for att vacka hennes nyfikenhet, sedan interaktiv lek och larande, darefter anvande
de spegling av barnets beteende for att skapa fortroende. De |at barnet vanja sig vid utrustningen
och lekte sa att barnet inte var radd for den. De anvdnde EMLA pa manga stéllen. De kontrollerade
sedan en lagstimulerande miljo dar en-rost-principen anvandes for att se till att andra personer inte
hamnar i barnets blickfang. Det finns tva-zonsprincip for att fa behandlingen att fungera med
distraktion i en zon och behandling i den andra. Efter behandlingen var klar anvdande de 6verraskning
och beloning samt en kognitiv reflektion for att skapa ett positivt minne efter behandlingen.

| en analys av vad som far en behandling att bli framgangsrik har de funnit ett ramverk med 7P:

1. Evalutate Procedure — Vad betyder denna behandling fér detta barn? Vad betyder detta barn for
behandlingen?

Prevention — Behovs den har behandlingen verkligen? Behovs den nu?

Psychological and cognition — Férmagan att fa barnet fran radsla till fértroende

Pain management — Lindra alltid behandlingssmaérta

Process and environment — Se till att miljon ar bra for barnet och férdela uppgifter, forberedelser
Procedural sedation — Anvianda bedévningsmedel/smartstillande/narkos dar et dr nédvandigt
Post-procedural care — Ett larande steg for alla inblandade (barnet, foraldrar, personal) och
forbereder nasta tillfalle barnet behéver vard.

NouswnN

Piet berattade att man utbildar alla sjukhus i Nederlanderna i denna metod, och alla kategorier av
personal. Det &r en tvarprofessionell metod som integrerar olika tekniker och som har ett etiskt och
moraliskt perspektiv som ser till barnets komfort och ldkande som likvardiga och lika viktiga.



