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Forord

Under arbetet med min kandidatuppsats, som kom att handla om riktlinjer for hur man kan
skapa hospicetradgardar, blev jag uppmarksam pa hur begransad litteratur det finns om just
utemiljon pa hospice. Amnet kom att std mig valdigt nara da jag har familjemedlemmar och
vanner till familjen som vistats pa hospice och ville darfor genom mina kunskaper om den
gréna utemiljon ge nagot tillbaka till de som vistas dar. Nar jag sedan fick hora att hospice for
barn och ungdomar var nagot nytt har i Sverige blev jag intresserad av att skriva vidare om
utemiljGer for barn- och ungdomshospice.

Tack till personalen pa Lilla Erstagarden och lekterapeuten pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Solna for att ni tog er tid att besvara mina fragor och for att jag fick komma pa besok. Ett stort
tack till den foralder som delade med sig av sin livshistoria. Jag 6nskar er all lycka i
framtiden. Utan alla er hade det inte varit mojligt att genomfora det hér arbetet.



Sammanfattning

| Sverige &r barn- och ungdomshospice en verksamhet som inte har funnits i mer an knappt 2
ar da vi ar ledande inom hemsjukvard och manga valjer att varda sina sjuka barn och
ungdomar i hemmet. Ar 2010 dppnade Lilla Erstagarden i Nacka som Nordens forsta barn-
och ungdomshospice och de tar emot barn och ungdomar som behéver palliativ vard i
antingen ett terminalt syfte eller for vaxelvard, for de familjer som behover avlastning. Barn-
och ungdomshospice har funnits sedan 1982 da Helen House, i England, 6ppnade som
varldens forsta barn- och ungdomshospice. | lander som England och USA har de kommit
langt inom denna verksamhet och idag finns det organisationer som enbart arbetar med att
skapa tradgardar for barn- och ungdomshospice. Malet med arbetet &r att med Lilla
Erstagarden som exempel ta fram forslag pa hur man kan utforma en hospicetradgard med
fokus pa barns och ungdomars behov av natur. Min hypotes ar att barn har ett visst behov av
spanning och lek daven om de &r sjuka.

Litteraturstudien bygger pa litteratur som framférallt handlar om utemiljons positiva
inverkan pa barns utveckling, lek och hélsa. Den litteratur jag fick fram som talade om
utemiljons paverkan pa det sjuka barnet och dess sjukhusvistelse innefattade tyvarr nastan inte
alls barn som vistas pa hospice.

Intervjuer utfordes med tva barnsjukskoterskor pa Lilla Erstagarden, samt med en
kurator och en foralder. For att fa en bredare kunskap om sjuka barn och ungdomars behov av
utemiljo kontaktades aven lekterapin pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna, dar jag utforde
en intervju med en lekterapeut. Da jag valde att begransa antalet intervjuer passade den
kvalitativa, halvstrukturerade intervjumetodiken bra da denna metod tillater anpassning efter
intervjupersonerna. Det gor det mgjligt att fanga upp den vardagssituation som
intervjupersonerna formedlar genom deras egna erfarenheter.

Genom intervjuerna kom jag fram till att barnen och ungdomarna som kommer till Lilla
Erstagarden for terminalvard oftast ar alldeles for sjuka nar de kommer dit och darfor ar
behovet av en utemiljo som ar tillganglig, spannande och rolig inte aktuell for dem. Det
visade sig istéllet att de sjuka barnen och ungdomarna inte var den enda brukargruppen, utan
det fanns tre: patienterna, syskonen och foraldrarna vars behov skall tillfredsstéllas. Med stod
fran intervjuerna och litteraturen kom jag fram till tre tillampningar for att tillgodose alla tre
brukarnas behov av natur. De sinnliga upplevelserna for patienterna likval som syskonen. Det
egna krypinet for syskonen. En plats for sinnesro for foraldrarna att fa lugn och ro.
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1.0 Inledning
1.1 Bakgrund

| Sverige ar barnhospice ett ganska nytt koncept eftersom vi ar ledande inom hemsjukvarden,
vilket gor att manga svart sjuka barn idag vardas i hemmet. For ett par ar sedan 6ppnade det
forsta barnhospicet i Sverige i lokalerna efter en tidigare vardenhet och de jobbar idag med att
forbattra bade inom- och utomhusmiljéerna. | utlandet har hospicevarden for barn kommit
betydligt langre, framforallt nér det galler engagemanget kring utemiljon. Flera studier har
genomforts om hur utemiljoer bor vara utformade for att stimulera barns lek pa bésta satt och
framja halsan. Det finns dven utomhusmiljéer som ar utformade i lekterapeutiskt syfte for
barn som bland annat vistas pa sjukhus. Idag finns det inga svenska undersokningar eller
faktiska exempel pa hur utomhusmiljén bor vara utformad for barn som vistas pa hospice, och
det &r okant om deras behov skiljer sig gentemot friska barns. Det finns inte heller mycket
litteratur om hur utemiljoer bor vara utformade for barn pa sjukhus eller andra vardenheter.

Den 9 september 2010 slog Lilla Erstagarden upp sina dorrar som Nordens forsta barn-
och ungdomshospice. De bedriver dygnet-runt-vard och det finns sju vardplatser for barn och
ungdomar upp till 18 ar, egentligen dnda upp till 25 ar, som behover kvalificerad medicinsk
vard och omvardnad i livets slutskede, sa kallad terminalvard. Rummen &r utformade sa att
foraldrar och syskon kan bo tillsammans med det vardade barnet. Lilla Erstagarden bedriver
dven sa kallad vaxelvard for barn och ungdomar som lider av kroniska svara sjukdomar eller
skador som behdver den lindrande palliativa varden. De kan vardas dar en kortare tid for att
ge bade patienterna och narstaende avlastning fran vardagen. Miljon ska vara sa hemlik som
mojligt och med stod fran vardarna ska familjerna kunna leva ett liv som de vill och klarar av.
Till sin hjélp har de vardhunden Livia, en Labradoodle som ar Sveriges forsta vardhund, for
den som vill umgas med henne. Lilla Erstagarden ligger i Hasthagen i Nacka kommun i ett
villaomrade med nara anslutning till skog och sjo vilket bidrar till en lugn narmiljé och chans
till uteaktiviteter (Sandberg, 2010; Ersta-sjukhus 2012a, 2012b).

Min hypotes ar att barn har ett visst behov av spanning och lek dven nar de &r svart
sjuka. Utemiljons utformning har visat sig ha stor betydelse for barns lek, hélsa och
personliga utveckling (Faber Taylor, et al., 1998; Fjgrtoft, 2004; Kylin, 2003, 2005; Dyment
& Bell, 2007; Dyment, et al., 2009; Martensson, 2005, 2009, 2011; Soderstrom, 2011). Lek
har dessutom en pavisad ldkande effekt hos barn som vistas i sjukhusmiljéer (Moore, 1999;
Said, et al., 2005; Martensson, 2011). Genom lekterapi kan stressen mildras och dven fungera
som terapeutisk behandling vid kris. Den gréna utemiljon hjalper &ven barn att hitta vila och
mental aterhamtning (Martensson, 2011).

“Effektiv palliativ vard krdver en bred tvirvetenskaplig strategi som inkluderar familjen
och anvander sig av tillgangliga gemenskapsmedel, det kan genomfdras framgangsrikt aven
om resurserna dr begréinsade”, enligt WHO:s definition av palliativ vard for barn (SFPO,
u.d.)(se bilaga 1.). Darfor &r det viktigt att forsoka skapa en trivsam narmiljé som &r anpassad
till familjerna att kunna umgas i da vardenheten kommer att spela en stor betydelse av deras
vardag. Jag vill darfor underséka hur man skulle kunna arbeta med den gréna utemiljon for att



skapa en tillganglig, spannande och rolig hemmiljo for barn och ungdomarna som vistas pa
hospice.

1.2 Palliativ vard for barn

Palliativ vard &r en lindrande vard som svart sjuka barn kan behdva under en kortare eller
langre period. Den palliativa varden kan borja sattas in redan fran fodseln eller fran att barnet
fatt en diagnos. Nér det galler lindrande vard for barn ar de liksom bade foraldrar och syskon i
stort behov av stod (Kuratorsenheten, 2012) och for att varden skall vara sa effektiv som
mojligt skall familjen inkluderas enligt WHO:s definition av palliativ vard fér barn (SFPO,
u.d.)(se bilaga 1.). Foraldrarna upplever sorg och saknad i nuet och éver framtiden barnet
forlorar och inte kommer att dela med dem. Dartill kommer sorgen 6ver att eventuella syskon
far gora en sa smartsam upplevelse och forlust sa tidigt i livet. Att ha nagon dar att prata med
om sina svarigheter kan da gora det lattare att bearbeta det svara som hant. Aven om det kan
kénnas som att ’nu finns det inget mer att géra” sa finns det mycket som kan géra barnets
sista tid meningsfull. Genom att gora individuella arrangemang nar det géller barnets
behandlingar kan hinder 6verkommas for att lata barnen fa uppleva saker tillsammans med sin
familj (Kuratorsenheten, 2012).

Det &r viktigt att lata barn bearbeta sina tankar och funderingar kring sin sjukdom pa
sina egna villkor. Varje barn &r unikt i sitt satt att uppleva, tolka och hantera sin situation,
vilket kan uttryckas i ord, bild och handling. Darfor &ar det viktigt att kunna prata med barnen
om deras sjukdom utifran barns egen begreppsvarld. Det gor det lattare for dem att forsta
meningen med en besvarlig behandling och att hantera fantasier kring det som sker. Det ar
viktigt att lata barnen och ungdomarna fa traffa sina foraldrar, syskon och vanner och lata
dem vara kreativa och anvanda fantasin vilket kan fungera som ett stod (Kuratorsenheten,
2012).

Manga vill varda sitt barn i hemmet sa langt som majligt och de kan da vardas vaxelvis
hemma och pa sjukhuset. For de familjer som behdver avlastning eller vila och som har ett
svart sjukt barn med stort hjalpbehov kan barnhospice erbjuda s.k. véaxelvard (Persikan, 2011;
Kuratorsenheten, 2012). Det brukar ordnas med boende for familjen da barnet vardas pa
sjukhus. Det ar viktigt att lata syskonen fa traffa det sjuka barnet sa mycket som majligt. Dar
barnet vardas brukar det finnas tillgang till lekterapi och skola for syskonen vilket ger dem
aktiviteter och andrum (Kuratorsenheten, 2012).



1.3 Syfte och Mal

Arbetets syfte ar att understka vad som gor en gron utemiljo for hospice tillganglig,
spannande och rolig for barn och ungdomar.

Malet med arbetet ar att med Lilla Erstagarden som exempel ta fram forslag for hur man kan
utforma en hospicetradgard med fokus pa barns och ungdomars behov av natur.

Fragestallningar

- Hur har man tidigare anpassat tradgardar for barn och ungdomar som vistas pa
hospice?

- Vilka behov har barn av utemilj6é och natur nér de ar friska samt nér de &r sjuka?

- Hur paverkar utemiljon och naturen barn och ungdomars sjukdomstillstand och
sjukhusvistelse?

1.4 Avgransning

Arbetet kommer inte att innefatta konkreta designforslag utan endast 6vergripande forslag pa
hur man kan utforma utemiljon pa barn- och ungdomshospice. Forslagen avgransas till den
grona utemiljon och gréna element i den.

2.0 Metod och material

For att kunna utforma forslag pa en tillganglig, spannande och rolig gron utemiljon skall jag
utfora en litteraturstudie och intervjuer med personal och narstaende vid Lilla Erstagarden och
Astrid Lindgrens barnsjukhus.

2.1 Litteraturstudie

| arbetet med bakgrundsstudien om barn- och ungdomshospice historia och om hur den
palliativa varden for barn och ungdomar bor bedrivas sokte jag igenom tillforlitliga
elektroniska kallor, da det var svart att fa tag i relevant tryckt litteratur. For att sedan kunna ta
reda pa vilka behov barn har av utemiljo och natur nér de ar friska samt nar de &r sjuka och
hur det paverkar deras sjudomstillstand och sjukhusvisstelse, fick jag mycket hjalp av mina
bada handledare som hade mycket material att rekommendera. Med hjalp av véarldens forsta
barnhospice, Helen & Douglas House hemsida och kontaktpersoner undersdkte jag om det
fanns nagon speciell utformning av hospicetradgardar internationellt. Sokmotorer jag har
anvéant mig av &r SLUs sokmotor Primo, Google Schoolar samt LIBRIS.

Sokord: palliativ vard barn, children care, children hospitalization, barns utemiljo



2.1.1 Bearbetning av litteraturen

Alla elektroniska kéllor samlades in, lastes igenom och sammanstélldes till bakgrundsstudien.
For att fa en mer detaljerad information om hur hospiceverksamheten bedrivs utomlands e-
postade jag Helen & Douglas House och kom i kontakt med en sekreterare dar. Hon fick ta
del av intervjufragorna och svaren anvéndes for att komplettera den information jag redan
hade.

Allt litteraturmaterial l&stes sedan igenom. Det som var av intresse markerades och det
som inte var relevant sorterades bort. Materialet lastes sedan igenom ytterligare en gang med
ytterligare en sallning och fragestallningarna anvandes som rubriker till att sammanstalla
litteraturen.

2.2 Intervjuer

Ulrica Melcher, min syster som arbetar pa Ersta Diakoni, rekommenderade vilka jag skulle
kunna kontakta som kunde vara intressanta for mitt arbete.

2.2.1 Inrattningar och personal att kontakta
Lilla Erstagarden kontaktades och fick fragan om
personalen, minst en kurator, var intresserade av
att stalla upp pa en intervju. Syftet med
intervjuerna var att ta reda pa hur utemiljon
tillgodoser patienternas och deras familjers

behov, om det fanns brister och hur man skulle
kunna utveckla tradgarden. De var positiva till
forfragan och vi bokade in tre intervjuer, varav en
var med en kurator och tva med barnskoterskor.
Fragan stalldes aven om det med personalens Foto 1 Lilla Erstagarden

tillatelse fanns mojlighet att fa tala med nagon

familjemedlem for att fa deras perspektiv pa hur tradgarden tillmétesgar patienterna. Det gick
bra och de presenterade en mamma som garna ville stalla upp.

Da Lilla Erstagarden &r det enda
barnhospicet i Norden &n sa lange kontaktade jag
aven lekterapeuterna pa Astrid Lindgrens : m‘
barnsjukhus, Solna, som &r specialiserade pa vard =SSt

for barn och ungdomar. Genom dem vill jag ta |
reda pa hur barn som ar svart sjuka paverkas av |
att ha begransad tillgang till utemilj6 och hur eller
om de har uppmarksammat detta pa nagot satt i
verksamheten. Darigenom skapades en bredare

I 1

kunskaps grund om barns och ungdomars behov Foto 2 Lekterapeuten Astrid Lindgrensbarnsjukhus
av utemiljo vid sjukdomstillstand. Det resulterade i en intervju med en lekterapeut.




Lilla Erstagdrden

Foto 3 Lilla Erstagarden, Nacka

Lilla Erstagardens utemiljo bestar av en 6ppen innergard som ar avdelad i tva storre delar av
en asfalterad gangvéag som gar som en cirkel med en gang rakt igenom. | den delen narmast
entrén finns en cirkelrund, nedsankt plantering i sten med lite perenner. Pa den 6vre delen
som ar mer kuperad finns ett buskage av tall och oxbar, en stor gran, en bjork, en forsythia
samt flera stora tallar. Pa den ytan star d&ven en kompisgunga med gummiasfalt under. Det
finns dven en plattlagd yta med tre sittgrupper och en liten sandlada. Utmed den korsande
asfaltsgangen i mitten finns tva fasta bankar och en sittgrupp. Fyra av rummen som vetter mot
garden har altaner omgardade av nagra fa buskar av rosor, fjarilsbuskar, pelar-tujor samt lite
I6kar. Sen finns det aven en buskplantering, bestaende av rhododendron, mahonia, gullregn,
syren och spirea, som ramar in entrén till den andra delen av huset dar en annan vardenhet
tidigare har legat.

Nedanfor huset finns en asfalterad yta med en storre sittgrupp dar personalen brukar
grilla med barnen och deras familjer. Runt ytan har personalen planterat barbuskar. Har star
aven resterna av ett gammalt honshus som numera fungerar som kokstradgard. For att komma
hit ner fran utsidan maste patienterna ta sig nedfor en grasslant, som for tillfallet ar uppfylld
med jord sedan de byggt en till uteplats pa kortsidan av huset. Har bakom finns &ven en
bergsknalle dar man kan blicka ut dver vattnet och batarna nedanfor. Pa tomten ligger flera
gamla hus som inte anvands och den gamla herrgarden dar narstaende kan Gvernatta i en
overnattningslagenhet. Framfor herrgarden finns ett antal appeltrad och blommande buskar.
Nedanfor finns en stor dppeltradgard och en tennisplan som villaomradet anvander. Hit ner
kan det vara svart att ta sig da man antingen ska ta sig ner for en stentrappa, gar runt
herrgarden langs med graset eller utmed bilvagen fram till en grind.

Foto 4 Grillplats och det gamla honshuset Foto 5 Tradgarden
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2.2.2 Intervjumetod

intervjustudien ar baserad pa en kvalitativ, halvstrukturerad metodik dar nagra utvalda
personer med betydelsefulla erfarenheter har intervjuats for att na en fordjupad forstaelse av
det valda &mnet. Detta istéllet for den kvantitativa metodiken som syftar till att samla in en
storre mangd material. Oftast gar dessa tva metoder hand i hand och den kvalitativa metoden
ligger ofta till grund for den kvantitativa metoden. De kvalitativa resultaten ses som “mjuka”
virden medan de kvantitativa som “’harda”, vilket ofta dr de virden som redovisas vid
forskningsprocesser da det ligger mer tyngd i mangden material. Ibland gléms det bort att den
kvalitativa metoden kan bidra till att skapa forandringar hos personer och de forhallanden de
lever i. Metoden anses darfor vara kanslig och kraftfull genom att den har en férmaga att
fanga upp erfarenheter och inneborder ur intervjupersonernas vardagsvarld. Med hjalp av
deras egna ord och perspektiv kan de férmedla sin situation (Kvale, 1997).

Fordelar med den kvalitativa intervjun ar dess 6ppenhet och flexibilitet da den &r
halvstrukturerad och inte foljer en bestamd ram, vilket gor det mojligt att géra forandringar av
fragornas form och ordning for att passa den aktuella intervjun. Intervjun kan vara explorativ
vilket innebér att den &r 6ppen och inte direkt strukturerad eller sa kan den vara mer
strukturerad da syftet oftast ar att prova hypoteser. Denna intervju kommer bade testa min
hypotes, att aven ett sjukt barn har behovet av spanning och lek, samtidigt som den ar 6ppen
for intervjupersonernas kunskaper och erfarenheter. Darfor passar den kvalitativa,
halvstrukturerade intervjumetoden utmarkt. Den &r dessutom passande i fallstudier for
utveckling av institutioner, vilket detta arbete delvis syftar till att gora. Antalet
intervjupersoner kan tendera att bli antingen for manga eller for fa. Har ar dock inte antalet
intervjuer det viktiga utan kunskapen de ger genom urvalet av intervjupersoner (Kvale, 1997).

Det kan vara bra att uppratta ndgon form av etniskt protokoll for att visa sin
medvetenhet om problem infér och under arbetet. Att intervjupersonerna ger sitt samtycke
gallande intervjuresultat, s& som att namna namn eller inte, ar fornuftigt. Intervjupersoner kan
komma att avsloja sadant som de senare angrar pa grund av intervjuns 6ppenhet och intimitet.
Genom att i forvag ha skickat ut information om arbetets syfte och kontaktuppagifter till mig
som intervjuare och mina handledare, har vikten av etniska fragor tagits under 6vervagande
innan undersokningen paborijats (Kvale, 1997).

2.2.3 Genomférande av intervjuer

Intervjuerna utférdes individuellt, med undantag for den med foraldern dar kuratorn var
deltagande som stdd. Infor intervjuerna laste jag in mig pa det material jag kunde hitta om
Lilla Erstagardens verksamhet. Med samtliga deltagares medgivande hade jag till min hjalp en
diktafon for att lattare kunna bearbeta intervjumaterialet. Efter intervjun gav jag mamman
kontaktuppgifterna till bade mig och mina handledare som stod ifall hon hade nagra fragor
efterat och om hon var intresserad av den forskning som SLU bedriver. Genom min tidigare
erfarenhet av den palliativa varden hade kunskap om hur jag skulle forhalla mig till
intervjupersonerna. Under intervjuerna féljde jag den intervjuguide jag utformat enligt Kvales
(1997) modell som anpassades efter personal och foréalder. Nar jag besokte lekterapeuterna pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna stéllde jag ett urval av fragorna for att fa kompletterade
information som &r relevant for arbetet. Det avsattes 1 h for varje intervju och de varade i
mellan 20 min till lite mer &n en timme da mamman och jag gick runt i tradgarden efterat.

6



Intervjuguide

(Personal & Foralder)

1. Hur stort behov har barnen av att vistas ute?

2. Kan alla barnen fa komma ut samtidigt/nar de 6nskar eller finns det begransningar i form
av:

- Utrymme?

- Tillgénglighet?

- Personal?

3. Vad tycker barnen om att gora nar de ar i tradgarden?

- Vad kan man gora i tradgarden?

- Finns det mojlighet att utveckla nagot i tradgarden?

- Saknas nagot?

- Vad vill barnen gora utomhus/tradgarden? (forslag pa saker, kanslor — uppleva)
- Finns det nagon plats dar man kan fa vara ifred i tradgarden?

4. Kan barnen nd/ta del av den omkringliggande naturen?

- Vad tycker barnen om att gora nar de gar ut i naturen?

- Basta minne? Var var ni da?

- Brukar/-de ni ga ut i naturen?

5. Hur forandrades (X's) lek fran nar denna var friska till att denne blev sjuk?

(Personal)
6. Hur har ni arbetat med tradgarden for att anpassa den till barn och ungdomar?
7. Hur medvetna ar barnen om sitt sjukdomstillstand?

2.2.4 Databearbetning

Allt inspelat material sparades dver till en dator och déarifran lyssnades allt igenom och skrevs
ner i ett Worddokument under fragestallningarna for att far en 6vergripande struktur. Dérefter
borjade jag med att lasa igenom och analysera intervjun med kuratorn och foraldern fran Lilla
Erstagarden. Detta for att kuratorn &r den som pratar med bade barn och familjemedlemar och
pa sa satt far en bild av hur de uppfattar vistelsen pa Lilla Erstagarden, samt foraldern som
kan ge direkt information om vistelsen. Den information som var relevant sammanstélldes
sedan i ett nytt dokument. Likadant gjordes darefter med intervjuerna med barnskoterskorna,
for att understodja och komplettera den information jag fatt fram. Efter det anvandes intervjun
fran lekterapeuten for att pa samma satt understodja det de tidigare intervjupersonerna talat
om, samt komplettera med relevant information. Nar allt material var sammanstéllt fordes det
in under passande sammanhang i arbetet.



3.0 Ursprunget for hospice for barn och ungdomar

Da de kommit langt inom barn- och ungdomshospiceverksamheten i England ar det av
intresse att lara sig mer om deras erfarenhet. Darfor tog jag aven kontakt med Helen and
Douglas House for att fa ut ytterligare information om hur deras verksamhet fungerar, utéver
den information som fanns pa deras hemsida.

Det var i november 1982 Helen House 6ppnade som varldens forsta hospice for barn,
beldget i Oxford, England. Hospicet ar sprunget ur en vanskap mellan nunnan Syster Frances
Dominica och foraldrarna till en flicka vid namn Helen som var svart sjuk, bodde hemma och
behdvde vard dygnet runt. Det kan vara valdigt kravande att ta hand om ett svart sjukt barn i
hemmet och samtidigt ta hand om resten av familjen och skota ett jobb. Helens familjs
erfarenhet framhdvde behovet av avlastning och stdd for barn med livsforkortande
forhallanden. Darigenom inrattades Helen House for att hjalpa familjer att hantera deras
situation genom att erbjuda tillfallig avlastning i en sa hemlik och personlig miljé som
mojligt, anpassad efter individens behov. De borjade med étta sangplatser dar smaskaligheten
erbjod flexibilitet samt gav barnen och dess familjer k&nslighet och vérdighet. "Tyngdpunkten
ligger pa att gora det bista av livet, oavsett omstiandigheterna” (Helen and Douglas, 2012). 1
ar ar det 30 ars-jubileum och idag har verksamheten tva hospicehus: Helen House déar de tar
hand om barn fran fodsel upp till 18 ar och Douglas House som tar hand om unga vuxna upp
till 35 ar. Pa Helen & Douglas House erbjuds specialvard av symptom och smaértlindring,
medicinskt stod for kortare avlastning (vaxelvard) och vard i livets slutskede, samt radgivning
och stdd for hela familjen (Helen and Douglas, 2012).

Idag arbetar cirka 1350 volontarer inom Helen & Douglas organisation med att: hjélpa
till med event, arbeta internt med saker som PR, insamling, tradgardsarbetare, i koket, bista
familjer i hemmet m.m. Dessutom har de ett forsknings-, utbildnings- och utveckling team
som ansvarar for personalutveckling, som arrangerar konferenser m.m. Dessa arbetar
tillsammans med organisationens chefer, arbetsledare och vardteam som tar hand om och
vardar barnen och deras familjer. Cheferna och arbetsledarna har dven ansvaret for
personalutveckling och utbildning. De har dock inga utbildningar som beror utemiljon.
Utomstaende &r valkomna att besoka deras anlaggningar under nagon av deras arrangerade
turer eller under deras 6ppet-hus-dagar (Anon., 2012).

3.1 Triadgarden vid Helen House

Pa Helen House forsoker de arbeta med att inforliva
barnens och foréldrarnas 6nskningar, vilket kan innebéra
att fa spendera tid i tradgarden om sa ar lampligt. Alla
som vardas pa Helen House far individuell vard och det
gor att de barn och ungdomar som ar i tradgarden alltid
har tillgang till ett vardteam som Gvervakar dem. |
tradgarden, som har designats for att vara barnvanlig, kan
barnen ta del av och uppleva en mangd olika aktiviteter i
nagon av de anlaggningarna som finns tillgangliga.
Barnen kan promenera, leka i och pa rullstolsgungan,
cirkulationsplatsen, tradkojan, vattendraget, sandladan,
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odla och se hur det vaxer i tradgardsodlingen, lyssna pa hdglasning, anvanda olika sitta-pa
leksaker och spela fotboll. Alla anlaggningar har rétt héjd for rullstolar eller ar
rullstolstillgangliga. Tradgarden kan ocksa anvéandas av syskon som har méjlighet att anvanda
alla dessa faciliteter (Anon., 2012).

Tradgarden anvands aven for olika firanden under aret sasom:

% Julen — tradhuset inreds som Julgrottan

s Pasken — tradgarden kan anvéndas till paskaggsjakt

s Sommaren — tradgardsgrillning och andra aktiviteter

% Hosten — tradhuset dekoreras till Halloween

* Minnesdagar - ett stort antal av tidigare patienters familjer besoker Helen House och
tillbringar eftermiddagen i tradgarden (om vadret tillater) under juni och september varje ar
efter minnesgudstjanster i det narbeldgna kapellet.

Det finns flera avskilda platser som ar vackra och lugna i tradgarden dar barnen
tillsammans med deras vardare kan sitta och kanske lyssna lugnt till en berattelse. Om
foraldrarna behdver en lugn plats att sitta finns det en lamplig plats med trabankar (bild 3.).

Nar barnen &r i tradgarden pa Helen House kan de uppleva besok av vilda faglar,
ekorrar, katter och en terapihund. Dessutom finns ett fantastiskt urval av blommande trad och
blomplanteringar, samt en sensorisk plats som erbjuder olika texturer och dofter (Anon.,
2012).

Bild 2 Helen House (Anon., 2012) Bild 3 Lugn plats - Helen House (Anon.,
2012)

3.2 Tradgard inom hospiceorganisationer for barn

Under arets Chelsea Flower Show kommer Rainbows Hospice for barn och ungdomar, i
Loughborough, att ha en kontemplationstradgard under Barnens Hospice-vecka den 18-25
maj. Meningen &r att den skall belysa vikten av att ha en tradgard pa hospice for barn som
bland annat kan erbjuda vuxna en chans till att reflektera och fundera. Storbritanniens
barnhospice-natverk bestaende av 50 hospice, vars huvuddonator &r Together for Short Live,
ser tradgarden som en viktig plats att vistas i under traumatiska tider och som kan ge barn och
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deras familjer positiva upplevelser (Ballantyne, 2012). Greenfingers Charity ar en liten
nationell valgérenhetsorganisation i Beaconsfield, Bucks, England, som hangivit sig at att ta
fram “magiska tradgardar” for barnhospice runt om i Storbritannien for att stodja barn med
livsbegransande villkor, tillsammans med deras familjer. De har hittills skapat 36 tradgardar
runt om i landet och ytterligare hospice star pa vantelistan. Organisationen drivs av en frivillig
forvaltningskommitté och forvaltaren och ordféranden Richard Jackson. Projekten de tar sig
for finansieras antingen av direkta insamlade medel eller fran centrala medel (skattemedel)
(Greenfingers, 2012).

| Wisconsin, USA, har man valt ett annat satt att belysa vikten av tradgarden pa hospice
genom att delta i arets tradgardsvandring, Garden Walk 2012. Har kan man kopa biljetter for
att fa delta i tradgardsvandringen som kommer att ga av stapeln den 13 juli dar man gar
igenom lokala tradgardar, 5 privatagda och Hospice House Gardens tradgard. Detta ar 11:e
aret i rad som denna vandring halls i samarbete med the North Central Wisconsin Master
Gardener’s Association Inc. (Garden, 2012).

3.0 Utomhusmiljéer for friska och sjuka barn

3.1 Barns behov av utomhuslek

Utevistelsen kan fungera som ett vardefullt frirum for barnen, till skillnad fran inomhusmiljon
som domineras av de vuxnas kontroll. Utomhus ger en ké&nsla av rymd som for barnet innebar
handlingsmojligheter, inspirationskélla till skapande och utforskande, vilket kan komma att
spela en central roll for barns utveckling (Martensson, 2005, 2009). Har far barnen chans till
ett samspel mellan plats, kropp och fantasiliv vid lek, skapande aktiviteter och andra former
av utomhusrekreation. Utomhusleken bjuder pa forandring, distraktion, Gverraskning,
rorelsefrihet, mojlighet for barnen att skapa egna platser och samtidigt reglera forhallandet till
andra platser och personer. Barns lek tenderar att bli vildare utomhus &n inomhus.
Inomhusmiljén kan fungera mer som en trygghetspunkt och utomhusmiljon kan vara nagot
som associeras med upplevelser av annat (Martensson, 2009). Enligt Martensson (2005, 2011)
karaktariseras utomhusleken av uppbrott och forandringar, dar det fysiska utgor den roda
traden. Lekramen i gréna miljoer ar mindre definitiv vilket ger mojlighet till samvaro och
gemenskap, gor det lattare att ansluta till eller dra sig ur lek for enskilda barn och slutligen
fungerar det som ett 6ppet rum déar det &r lattare att bade iaktta och ansluta (Martensson,
2011).

Martensson (2011, 2009) belyser barns fascination av olika naturelement och I6st
material som barn tycker dr behagligt att ”greja med”. Det kan skapa trygghet och fungera
som avslappnande aktiviteter for barn utan att vuxna séger vad som &r rétt och fel.
Naturmaterial finns i obegransad mangd i naturen sa det racker till alla och kan underlatta
socialt samspel och skapa en trygghet sa att barn med olika forutsattningar kan vara med i
leken och vaga sig in i mer fartfyllda lekar (Martensson, 2009, 2011). En annan viktig aspekt
ar att det finns tillgang till platser for barnet att forsvinna in i, runt eller genom for att kunna
dra sig ur leken (Martensson, 2005). Det ar en viktig del i barns mentala utveckling att sjalv
kunna bestdmma, satta granser och kénna kontroll éver det egna fysiska rummet. Barn har ett
behov av att hitta och skapa egna platser i form av bland annat kojor, som en del av vagen till
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sjalvstandighet. Darfor ar det viktigt att det finns rumsskapande vegetation och
insynsskyddade platser i den utemiljo de befinner sig i. De har en social likval som hemlig
funktion och &r en del i formandet av barnets identitet (Kylin, 2003, 2005).

Martensson (2011) anser att naturen skulle kunna anvéandas mer for barn i deras lekande
och larande, samt for barn som behdver stdd i sin mentala och fysiska utveckling. Naturen kan
fungera som starkande av ett barns sjalvtillit och valbefinnande. Det uppstar latt skratt, fnitter
och leenden vid intensiv fysisk aktivitet (Martensson, 2005). Foraldrar och personal i nordiska
forskolor beskriver hur barn blir oroliga om de inte fatt vara utomhus pa forskolan
(Soderstrém, 2011).

3.1.1 Det mentala vilbefinnandet

Naturen med sin mangfald och férandringar dver arstidernas vaxlingar vacker intresse hos
manniskor, vuxna som barn. Det skapar trygghet i igenkdnnande och samtidigt ett mote med
nya situationer (Martensson, 2005, 2011). Naturen bidrar &ven till en mindre grad av kontroll
som tvingar oss att vara mer vaksamma och samtidigt ge mojlighet till avbrott och spanning i
vardagen. Anlagda utemiljoer - och speciellt naturmiljoer kan - uppfattas som icke kravfyllda
genom att de mojliggdr och inbjuder till konkreta aktiviteter som ménniskan beharskar
(Martensson, 2009). Naturen kan dven vécka sinnlighet och aktivera bel6ningssystem i
hjarnan som till exempel lyckan av att hitta nagot atbart (Soderstrom, 2011).

Naturen har en lugnande effekt pa manniskor, vilket leder till en dimpande effekt pa
stressreaktioner som i sin tur gagnar halsan, enligt S6derstrom (2011). Fa studier har gjorts pa
barns stressreaktioner och ingen av dem har skett med koppling till naturmiljéer. Dock kan
det antas att reaktionen &r densamma hos barn som hos vuxna dar tester utforts. Daremot finns
det studier fran Holland som visar att bade barn och dldre madde béattre som hade naturen
nara. Det finns tre nivaer av stress; positiv stress som &r en viktig del i en halsosam utveckling
av barnet, uthardlig stress som karakteriseras av fysiologiska reaktioner i kroppen som kan
paverka barnets hjarnstruktur. Den uppstar under en kortare tidsperiod, som till exempel vid
en narstaende anhorigs dod eller svara sjukdom, och med hjalp av skyddande foraldrar
aterstalls jamvikten av kroppens stressystem. Den sista ar toxisk stress som ar en stark, ofta
aterkommande och langvarig stress. Den uppstar vid daliga forhallanden kring barnet som kan
bero av fysisk och psykisk aterkommande misshandel, missbrukande foraldrar m.m. Stressen
forstor hjarnarkitekturen, paverkar vidare andra organ och kroppens stressystem atergar inte
till jamvikt. | slutdanden kan bade uthardlig och toxisk stress orsakade av upplevelser skada
barnets kropp saval som sjal om det inte finns vuxna i dess narhet som ger stod och tar hand
om barnet. Vanner kan dven hjalpa barnet/ungdomen att motverka skadlig stress (Soderstrom,
2011).

Melatonin &r ett d@mne som produceras i tallkottskdrteln och som fungerar som kroppens
egna somnmedel. Genom att solljuset gar in genom 6gonen regleras melatoninhalten och blir
lagre, for att sen nar solen gar ner, strémma ut i kroppen. Detta paverkar barnens somnrytm
och ger en bra somn. Darfor ar det bra med daglig utevistelse for barn (Séderstrom, 2011).
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3.1.2 Den fysiska aktiviteten

Soderstrom (2011) menar pa att foraldrarna liksom férskole- och skolpedagoger utgor viktiga
nyckelpersoner for att fa ut barn och ungdomar i naturen da avstand som gor att barnen blir
beroende av skjuts minskar pa den dagliga fysiska aktiviteten. Gréna utemiljéer uppmuntrar
till fysiska aktiviteter och samtidigt ar det viktigt med utomhusmiljéns utformning da den &r
avgorande for om den stimulerar barns lek och rorelser (Martensson, 2009, 2011; Séderstrom,
2011). Kreativ lek har stor betydelse for barns utveckling. I en studie dar man undersokte
afro-amerikanska innerstadsbarns dagliga aktiviteter och erfarenheter tittade man pa hur grona
utemiljoer paverkade forekomsten av lek och tillgangen till vuxna som 6vervakade eller
deltog i leken (Faber Taylor, et al., 1998). Resultatet visade att det var nastan dubbelt sa
manga barn som lekte dar det fanns stérre mangd grénska och likasa att tillgangen till en
vuxens narvaro var dubbelt sa stor dér an pa kalare platser. Studien visade ocksa att den gréna
utemiljon uppmuntrade till lek saval som kreativitet, men paverkade dock inte icke
lekrelaterade aktiviteter. Studien visade dven att platser som innehaller en stor méngd gronska
foredrogs av bade vuxna och barn vilket kan framja aktiviter for att ge barn i innerstaderna en
normal och sund utveckling (Faber Taylor, et al., 1998).

Ett problem idag med utformningen av skolgardar runt om i vérlden &r att det &r
billigare att anlagga 6ppna, plana ytor med asfalt eller gras vilket uppmanar till fysiskt aktiva
och tavlingsinriktade lekar. Detta gor att barn som inte &r fysiskt aktiva eller tavlingsinriktade
inte &r valkomna i leken vilket en studie gjord i Kanada och Australien visar (Dyment, et al.,
2009). Design och utformning i form av grona skolgardar kan darfor uppmuntra till aktiv lek
med stérre variation och integration i leken dver lag i skolan. Grona skolgardar kan darfor
utgora en viktig roll for att 6ka barnens fysiska och sociala halsa (Dyment & Bell, 2007).
Vidare studier gjorda av Dyment, Bell & Lucas (2009) visar vikten av att ha grona lekytor pa
skolgardar da inte alla barn, speciellt inte flickor, ar intresserade av att delta i de fysiskt aktiva
lekar som plana och hérdgjorda ytor styr leken till. Flickor deltar istallet garna i mattligt
fysiska lekar och grona omraden har visat sig uppmuntra till bade aktiv och lugn lek i form av
konkurrens/tavling och samarbete, regelstyrda och 6ppna lekaktiviteter. Genom att 6ka den
fysiska aktiviteten hos barn kan detta i sin tur forebygga sjukdomar som beror pa fetma
(Dyment, et al., 2009).

Idag sker farre olyckor an forr da sakerhetstankandet kring lekplatser har varit
framgangsrikt. Tyvarr har det gjort att lekplatserna bara attraherar en smal aldersgrupp, vilket
ar sma barn som har en vuxen med som Gvervakar dem, medan de &ldre barnen ofta soker sig
inomhus istéllet. Detta gor att barn gar miste om att lara sig om de potentiella riskerna om vad
som kan skada dem i naturmiljéer. Barn som leker i naturlika miljoer anvander hela kroppen
vilket gor att de far battre balans och starker musklerna. I Sverige rekommenderar
forskolepersonal foraldrar med barn som har dalig balans och motorik att vistas i naturen dar
marken &r ojamn. Det &r en friskfaktor att vara fysiskt aktiv (Soderstrém, 2011). En norsk
studie utford pa en barngrupp bestaende av 5, 6 och 7-aringar, visade att fysiska aktiviteter i
naturlika lekmiljoer forbattrade deras koordination och balans. Dock paverkades inte barnens
vighet (Fjartoft, 2004). Naturlandskap uppmanar alltsa till fysisk aktivitet, vilket ger
mojlighet till olika sorters lek som forbattrar barnens motorik, balans och i sin tur leder till att
forbattra barns halsa (Fjertoft, 2004; Martensson, 2005). Det kan vara lekar som uppmanar till
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byggnation, socialisering, klattring, springa omkring, kurragémma, rollspel, fantasi (Fjertoft,
2004).

3.1.3 Koncentrationsformagan

Enligt Martensson (2009) racker det med visuell kontakt med naturmiljo for att den sa kallade
riktade uppméarksamheten ska kunna byggas upp igen for aterhamtning av var kognitiva
formaga. Dessutom kan utevistelsen i sig fungera som vila och mental aterhamtning, forutsatt
att vi kan lita till ett konkret samspel med omgivningen (Martensson, 2009, 2011). Att vi helt
enkelt kanner oss trygga med omgivningen och den inte &r alltfor kravande och ostrukturerad.
En studie gjord pa 198 forskolebarn, pa 11 forskolor i Stockholm med barn i aldrarna 4,5 - 6,5
ar, har visat att férskolegardar som innehaller mycket vaxter och ar kuperade i kombination
med god tillgang pa skugga 6kade antalet steg per minut och minskade pa ouppmarksamma,
hyperaktiva och impulsiva beteenden hos barnen (Martensson, et al., 2009). Det har aven visat
sig att aktiviteter i naturliga miljoer efter skolan eller under helger har kunna hjalpa till att
reducera uppmarksamhetsbriststorningar, sasom ADHD, hos barn. Det har resulterat i
minskade symptom och aven givit en positiv eftereffekt (Kuo & Faber Taylor, 2004). En
tidigare studie har visat pa att barn som &r hyperaktiva och som spenderade extra tid i form av
aktiviteter i gréna utomhusmiljoer blev lugnare ju grénare miljon varit som de spenderat tid i.
Foréldrar kunde relatera direkt till att barnen var lugnare efter att de till exempel varit ute i en
park 30 min innan skolan borjade vilket gjorde att barnets attityd gentemot skolan och
uppforandet under dagen blev battre. En foralder refererade till att aka och kampa i naturen
som den enda semester de kunde géra som hade positiv inverkan pa deras barns hyperaktivitet
(Faber Taylor, et al., 2001).

3.2 Det sjuka barnets behov av utemiljé och natur

Barn uppfattar ofta sjukhusvistelse som ett hot (Moore, 1999; Said, et al., 2005) da de kopplar
samman biverkningarna av att vara sjuk och sméartsamma behandlingar med att vara inlagda.
Detta orsakar stress som kan ge nedsatt kognitiv formaga och leda till att de reagerar
regressivt. Barnen kan uppleva angest, radsla, de kan kissa pa sig, blir klangiga och mer
beroende av foréaldrarna (Said, et al., 2005). | en studie gjord pa tva sjukhus i Malaysia, dar
bade personal och madrar tillfragades, undersokte man barns beteende inne pa avdelningen
jamfort med i tradgarden. De flesta av personalen upplevde att patienternas beteende éndrades
succesivt till de battre efter att ha varit i tradgarden. De upplevde aven att en del barn betedde
sig som friska barn nar de lekte ute och att de blev mer oberoende i tradgarden och inne pa
avdelningen efter utevistelsen. Mddrarna upplevde det som att deras barn fick storre méjlighet
att rora sig fritt i jamforelse med pa avdelningen och med hjélp av lekutrustningen och
strukturen i den levande tradgarden, som bjod pa variation, upplevdes tradgarden som tidl6s.
Tradgarden gav en hemlik kéansla och bjod pa valbekanta funktioner till skillnad mot
avdelningen som upplevdes som frammande. Tradgarden fungerar alltsa som ett stod for lek
och rorelse inom barns egen kontroll (Said, et al., 2005).

13



3.2.1 Utemiljons inverkan pa barns sjukdomstillstand och sjukhusvistelse.
Konceptet "helande tridgardar” ér relativt nytt inom det medicinska omradet, dar man
uppmarksammat bland annat vikten av barns lek, utomhusmiljon och naturupplevelser. Som
tidigare beskrivits dr det val dokumenterat att barn mar bra av att vara pa skolgardar som &r
naturligt utformade. De far en kéansla av att ha kontroll och att inte vara kontrollerade och en
plats dar de har frihet att uttrycka sig, vilket avspeglar sig i deras installning till skolan,
sjalvkansla och sociala beteende. Darfor borjade man anvanda sig av samma tankegang pa
barnsjukhus da de uppfattas som en fraimmande miljo for barnen med sina okéanda lukter,
konstiga ljud m.m. Barn lever genom sina sinnen och dar kan tradgarden utgora en viktig
stimulerande miljo, da barn knyter samman relationer till den sociala och fysiska vérlden
genom lek (Moore, 1999). Naturliga utemiljoer pa sjukhus kan lata barnen fly undan in i sin
egen varld. De far da utlopp for sina tankar och oro som sjukhusmiljon skapar, for att kunna
bli lugnare. Helande tradgardar kan darfor hjdlpa barn som terapi for att behalla och aterfa den
halsa de forlorat. Tradgarden kan ge en mer avspand plats tillsammans med personal, lata
barnen dra sig undan fran alla manniskor, fa utlopp for sin energi genom lek, kanna dofter
som ar familjara med mera. Pa hospice kan helande tradgardar fungera som en tillflyktsort for
barn, med terminalvard, och for narstaende som behover lugn och ro (Moore, 1999).

Lek har en ldkande effekt och anvénds i lekterapi for att mildra stressen hos barn vid
moten med sjukvarden. Den anvands dven som terapeutisk behandling vid kris (Martensson,
2011). Ivonny Lindquist, fran Sverige, var pionjar inom lekterapin och startade det forsta
utbildningen i lekterapi pa Umea universitetssjukhus. Hon arbetade &ven med langtidssjuka
barn som inte kunde ta sig ut for att mota naturen genom att istéllet ta in material fran naturen
efter sdsong, sasom svampar och bar. Flera projekt inom barnsjukvarden startade darefter och
utomhusmiljon kom att beskrivas som en viktig del dar barnen kunde réra sig, andas frisk luft
och uppleva “utomhus” (Moore, 1999).

Enligt Moore (1999) kan tradgarden ha flera viktiga funktioner vid en sjukhusmiljo.
Efter studier gjorda av utomhusmiljéerna vid fyra barnsjukhus i USA och ett i Australien kom
Moore fram till 18 riktlinjer for hur helande tradgardar for barn bor vara utformade. Nagra av
de aspekterna som riktlinjerna beskrev var att:

’ tradgarden kan ses fran rummen

s lekrummet ar kopplat till tradgarden

’ tradgarden engagerar bade patienter, syskon och vuxna

J att tradgarden &r restorativ

s tradgarden ger foraldrarna att chans att integrera med barnen genom distraktioner

J tradgarden kan erbjuda platser i skymundan som fungerar som lugna helgedomar och for
sorgbearbetning

s tradgarden innehaller valmojligheter och naturlig variation som ger barn méjlighet att
integrera med naturen genom sina sinnen och praktiska aktiviteter genom att det finns gott om
material att andra eller manipulera

% det finns mojlighet att skorda

J tradgarden skapar en inom-/utomhus koppling

s tradgarden ér tillganglig for alla sorters hjalpmedel att ta sig fram, (t ex rullstol)

s tradgarden innehaller viktiga delar sasom vegetation, vatten och djur
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3.3 Sammanfattning

Sammanfattningsvis talar litteraturen om att utemiljon ar viktig for barns utveckling bade
fysiskt och mentalt, att den kan fungera som stdd vid sjukdom och personlig utveckling, samt
lata barnen sétta sina egna granser och kanna kontroll 6ver den egna situationen. Eftersom
barn lever genom sina sinnen kan de genom lek knyta samman relationer med den sociala och
fysiska varlden. Utemiljons utformning kan darfor fylla flera viktiga funktioner sasom:

s ett frirum fran de vuxnas kontroll éver vad barnen gor

s inbjuda till forskande och skapande genom att det finns tillgang till naturmaterial

» en lugn plats med hjalp av rumsskapande vegetation och insyningsskyddade platser fér barn
att kunna fly undan in i sin egen varld for att fa utlopp for sina tankar och oro

s ha en lugnande effekt pa manniskan genom att ge vila och mental aterhdmtning, som i sin
tur hjalper till att dampa stressreaktioner

s ha en reducerande effekt pa barn med uppmarksamhetsstorningar och pa barns
ouppmaérksamhet, hyperaktivitet, impulsiva beteenden

s fungera som stod for barn som vistas pa sjukhus, da barn oftast kan reagera med regressiva
beteenden

s fungera som en viktig plats att vistas i under traumatiska tider genom att ge barn och deras
familjer positiva upplevelser

15



4.0 Intervjuresultat

Lilla Erstagarden (Lilla E) skapades efter att en sjukskoterska pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus hade borjat fundera kring amnet och uppmarksammade hur langt de hade kommit
inom barnhospice i England. Hon sag att behovet fanns har i Sverige ocksa och bérjade
presentera idén for politikerna. Landstingspolitiker Filippa Reinfeldt kom da att nappa pa idén
och med tiden beslutades det att &ven Sverige skulle ha barnhospice. Ersta diakoni vann da
upphandlingen och da Ersta &gde tomten och husen i det naturvanliga villaomradet i
Hasthagen, Nacka, beslutades det att dar skulle Lilla E ligga. Tanken var fran borjan att det
skulle vara storre, men det beslutades att borja i liten skala och bygga ut senare beroende pa
hur behovet sag ut. Man borjade om pa noll och lokalen renoverades. Men det blev for trangt
och man missade flera saker bade inne och ute. Det blev plats for 7 patientrum, men de tar
bara in 3-4 barn i taget eftersom familjerna ofta behdver tva rum for att fa plats. Idag ar drygt
halften av barnen vaxelvardsbarn. Tidigare har en annan verksamhet legat vagg i vagg med
Lilla E, men nu kan de ta 6ver hela huset. Det finns nu tankar pa att antingen renovera de
narliggande lokalerna eller riva nagra av de gamla husen och bygga nytt. Tanken &r att det ska
bli fler patientrum, att fa upp lekrummet fran kallaren och personalen ska fa ett personalrum.
An sd lange har vérdplatsantalet inte varit nagra problem da de inte ar sd kanda annu.
Framover blir det dock viktigt att personalen pa barnsjukhusen vet om att de finns. Det ar
viktigt att familjen kénner att de ar i en trygg miljo tillsammans med personalen och att de
vagar stanna upp i sin svara situation. Dar kan tradgarden hjalpa till att inge sinnesro. Det &r
inte meningen att trolla bort verkligheten men det ska ocksa kunna vara lustfylld s att man
far skratta.

4.1 Barnets medvetenhet

Det beror valdigt pa aldern hur medvetna barnen ar om sitt tillstdnd. Det kan ocksa vara svart
att avgora om barn som kanske har grava cp-storningar & medvetna om sitt sjukdomstillstand
eller inte. Barn laser dock av foraldrarnas signaler och de kan kéanna av saker i tidig alder.
Awven bebisar kan kanna oro, drabbas av angest och kanna andndd. Ofta &r barnen mer
medvetna om situationen &n de ger uttryck for. Manga ganger vill de inte gora foraldrarna
ledsna. Samma sak ar det for foraldrarna, de vill inte skramma upp och gora det svarare for
barnet. De vagar inte tala om det. Personalen ar till for dem att bygga broar och métas, men
sjalvklart sager de ingenting till barnet om foraldrarna sagt ifran att de inte far tala om det.
Annars beror det pa hur mycket foraldrarna sager till dem, vad de kallar sjukdomen och om de
sager det rent ut eller j. Personalen pratar d&ven med syskonen i de fall de far prata med dem.

4.2 Behovet av att vistas ute

Det &r viktigt att de sjuka barnen far komma ut och att de har ett stort behov av det, &ven om
de aldrig fragar eller har formagan att fraga efter det. Det finns sjalvklart undantag, da barn
och tonaringarna kan ha en tid da de &r lite piggare innan kroppen bérjar ge med sig och de
tappar orken. Annars ar de som vilka andra barn som helst. Sen behdver det inte betyda att de
ar ute i tradgarden rent fysiskt, da man kan 6ppna upp sa att det kdnns som att vara ute eller
rulla ut dem pa altanen, som de kan gora fran vissa av patientrummen pa Lilla E. Det kan helt
enkelt vara for pafrestande att ta sig ut. De sjuka barnen lever har och nu. Om de kanner att de
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ar starka nog och vill ut och hoppa och leka sa tanker inte de pa att de ar sjuka. Generellt sett
ar patienterna ganska kort tid pa Lilla E och de allra flesta ar for sjuka for att sjalva saga att
’nu vill jag ga ut”. Det kan vara ndgon kortare period innan de blir for medtagna, valdigt
smartlindrade eller till och med medvetslosa.

Behovet av att komma ut finns i alla kategorier, friska som sjuka, och dér &r det mer de
friska barnen, syskon och foraldrarna som kan kanna att det vore skont att fa komma ut. Det
innebar aktiviteter for syskonon och batteriladdning for foraldrarna. De sjuka barnen kommer
inte ut for att aktivera sig sa som ett friskt barn. Det ar mer for att fa kdnna nagot annat, fa
andra impulser, att bara fa frisk luft. Darfor ar det de vuxnas ansvar i form av personal och
foraldrar att se till att barnen kommer ut. Det vackra i tradgarden behdvs darfor for att locka
ut foraldrarna, da det &r ganska kravande att hjalpa det sjuka barnet ut. Finns det en mysig
bank ute att sétta sig vid tar de vuxna med sig barnet ut.

Oftast har barnen som vistas pa Lilla E vistats lange pa sjukhus och nu far de antligen
tillgang till att fa komma ut. Det vittnade en mamma om som haft sin 2-ariga son pa Lilla E i
ett ar. Hon kéande det som en befrielse att fa komma dit da hennes son legat inne pa sjukhus i
4-5 manader. Hon tyckte sjalv om att vara ute mycket och nu blev det lattare att komma ut da
Lilla E ligger i markplan till skillnad mot Astrid Lindgrens barnsjukhus och det blev nu inte
ett sa stor projekt att ta sig ut. ”’Som en befrielse kan jag beskriva det som, att fa kontakten
med marken”. Dessutom kunde hennes 4-ariga dotter springa ut sjalv och blev inte begransad
av alla forberedelser av att ta sig ut eller om de ens kom ut. Hennes son dlskade att vara ute,
aven efter att han blev svart hjarnskadad sa syntes det tydligt pa honom att han madde bra av
att komma ut. Han fick kanna vinden i ansiktet och hora I6ven prassla.

4.3 Mojligheter och begriansningar

Tyvérr har de inte spenderat tid pa att utveckla tradgarden da de inte visste om de skulle vara
kvar i lokalerna i mer &n tva ar. Rummen som ar vanda mot tradgarden har altaner, vilket
kopplar samman utemiljén med rummet. Dar kan patienterna som inte orkar ut éppna upp
altandorren sa att de far en kansla av att vara ute. De hade ett hdnshus med fem honor ett tag
for att stimulera barnen och kunna ha &gg till matlagningen. Men pa grund av hygieniska skal
var det inte genomférbart att behalla honsen da bland annat aggen maste testas for salmonella.
Istallet har honshuset gjorts om till en kokstradgard dar syskonen och foraldrarna kan fa
hjélpa till att odla och skdrda bland annat sallad, tomater, morrotter, jordgubbar, kryddor och
solrosor. Utemiljon ska tillgodose flera malgrupper: de sjuka barnen, syskonen och
foraldrarna. Nar det handlar om aktivering och stimulering i utemiljon handlar det nastan
oftare om syskonen &n om de sjuka barnen. For de sjuka barnen handlar det mer om att bara
det att vara ute, fa kanna dofter, gunga eller ligga i FatBoy-hammocken, sadant de kan njuta
av. En miss var att det fanns giftiga barbuskar som de hade missat att ta bort innan
verksamheten kom igang.

En patient kan komma ut i princip nar som helst. Det som kravs ar att det alltid ar nagon
vuxen med ute med de sjuka barnen da de kraver full uppmarksamhet, medan syskonen kan
vara sjalva ute om det ar okej for foraldrarna. Det brukar alltid vara en vuxen med ute, i form
av en foralder, personal eller assistent till vaxelvardspatienter. Annars finns det ingen
begransning att fa komma ut. Mamman kénde att da de har en sa fin park behévde hon inte ga
sa langt och da rackte det med att bara séga till innan hon gick ut. Skulle det dessutom handa
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nagot kunde hon latt ropa in genom altandorren. Daremot kunde det vara ett hinder att ta
langre promenader ifall det skulle handa nagot som kréavde snabb hjalp.

Tanken &r att de ska kunna rulla ut bade séngar och rullstolar utomhus pa Lilla E. Barn-
och juniorséangar kommer ut men inte vuxensangar da lokalerna inte riktigt &r anpassade for
det. Hittills har de anvant rullstolar och barnvagnar utomhus och da kan de med sig
droppstéllningen. Men sa lange dorrarna ar tillrackligt breda sa ar det inga problem att ta ut en
sdang. Pa Lilla E forsoker man med vad som helst och sdger inte ”det fir man inte gora”. Har
far de till och med ha husdjur med sig, bara de tanker pa att halla dem pa rummet for
allergikers skull. Tonarspatienter med egen altan behdver inte séga till om de far besok, da de
kan anvanda den egna ytterdorren. Dock finns inga ramper till altanerna. Det ar valdigt fritt pa
Lilla E och det ar for vardighetens skull. Patienterna ska kunna gora sa mycket som de orkar.

Nedanfor den gamla herrgarden som ligger pa tomten finns en stor appeltradgard dit
foraldrarna kan ta med syskonen och till exempel spela boll. Dit ner kan det vara svart att
komma ner med en rullstol da det inte finns nagon asfalterad vag och man maste ga runt i sa
fall for att komma in.

4.4 Barnen tycker om
Tillgangligheten att bara kunna vara ute kommer fore vad som finns i utemiljon, da man kan
ha vistats inomhus pa sjukhus en langre tid. Att det finns material som naturen bjuder pa utan
att nagon lagt dit dem, som till exempel kottar istallet for leksaker. Det &r oftast de sma
sakerna som har storst betydelse for barnen. Som att de sjuka barnen kan ligga och titta upp
pa traden och hora I6ven rora sig, att kdnna blommor som dofta eller att ligga i graset och
kanna pa grasstrana.

Nar man &r valdigt sjuk orkar man inte sa mycket och hittills har barnen som har varit
dar inte varit sa pigga. Det ar syskonen som mer maste aktiveras. De sjuka barnen tycker i
forsta hand om sjdlva naturfornimmelsen, att anvénda sina sinnen, som att kanna vinden och
hora prasslet fran I6ven. Gunga i FatBoy-hammocken. Att bara vara. De barn som ar lite
piggare och mer medvetna kan nog tycka det &r trevligt att ta del av de friska barnens lek &ven
om de inte kan delta, menar personalen. Annars sover de mycket ute. De friska barnen ar
overallt. De tycker om att hoppa i vattenspridaren nar solen skiner, halla pa med vatten, titta
p& blommor, upptacka, springa, plocka bar, kidnna och dofta pa vaxter m.m. Aven de sjuka
barnen tycker om att gora dessa saker i den man de klarar, men det ar mer i terapeutiskt syfte.

Ibland kan det vara bra att hjalpa de sjuka barnen pa traven, genom att ta in
upplevelserna i sangen. Att kunna ta in naturen pa rummet, som en skal bar for de barn som
inte orkar ut. Mamman beréttade att &ven om hennes son inte kunde se eller rora sig sa horde
han valdigt bra och visade tydligt vad han tyckte om och inte i alla fall. S& mitt i allt ville han
gora mycket dven fast han inte kunde. Den kénslan som barn visar nar de kommer ut, den sag
hon hos honom ocksa dven om han satt helt lugn. Hennes dotter tyckte om att plocka och
dofta pa vaxter. Hon tyckte om att grdva, peta, vattna, upptacka, rulla nedfor kullen. Att hon
kunde fa ta del av saker och inte bara behdva sta och titta pa, att saker var tillgangliga och inte
omtaliga. En mycket popular sak for syskonen ar att kunna cykla runt, runt pa den asfalterade
gangen runt tradgarden och sen kan de ta genvagen rakt éver. Det kunde dven vara
terapeutiskt att ga med barnvagnen runt gangarna, ansag mamman, for det var latt att annars
bli sittande. Annars kan man gunga, aka rutschkana, leka kurragémma och aka pulka pa
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vintern. Det finns flera gamla appeltrad i tradgarden, dar de anvander &pplena i matlagningen
pa Lilla E.

4.5 Nirheten till omgardande natur

Det ar upp till féraldrarna hur mycket de vill vara ute i naturen, om de véljer att ta sig ivag
utanfor tradgarden. Personalen kan hjalpa till att informera foraldrarna om vart de kan ga. Det
finns bra mojligheter att ta sig ut i skogen, i friluftssparet, runt i villaomradet eller till
nérliggande badplats. Om inte foraldrar eller assistenser tar ut patienterna/syskonen kan
personalen ta med dem pa en promenad. Att fa komma ut i skogen kan vara avslappnande for
framforallt syskonen. Generellt & den omkringliggande naturen mer for syskonen an for
barnen som &r dar for den palliativa- och vaxelvarden. Det kravs mycket energi och lite mer
balans. Nar patienterna kommer till Lilla E &r det oftast totalt uppror i kroppen. Det kan vara
svart att ta sig ut med en gang och de sjunker oftast ihop som i en liten hog. Darfor ar det
battre att koncentrera sig pa narmiljon, anser mamman. Hennes son fick inte s& mycket ut av
att komma ut utanfor tradgarden, han sov mest da. Néar de friska barnen kommer ut i naturen
tycker de att det ar spdnnande att bygga, utnyttja och samla saker. De kan bdrja bygga kojor,
springa runt, klattra i trad, titta pa myror och plocka blommor.

4.6 Tillgang till sinnesro och bearbetning

En del av rummen har egna altaner dar man kan fa vara ifred. Pa baksidan finns en storre
sittgrupp, som ar mer for gemensamma grillstunder. Tradgarden ligger i flera nivaer och det
finns 2-3 sittgrupper dar man kan sitta ganska ifred, men inte helt. De som sitter dar kan se
andra och bli sedda pa avstand. Att hitta sin egen plats &r inte svart, men en egen undanskymd
plats ar svarare. Mamman kande daremot inte att det fanns nagon plats som var riktigt bra for
att komma undan och vara ifred pa. Detta i och med att det gar en asfalterad gang runt hela
innertradgarden, som dessutom &r valdigt 6ppen. Hon holl dock med om att det kunde vara
lite battre uppe vid tallarna som formade som en trygg vagg dar de som promenerade inte
kom for ndra inpa. Dar kunde de sitta och titta ut 6ver tradgarden. En annan plats var intill
granntomten pa en bergsknalle dit foraldrarna gick for att fa vara for sig sjalva och titta ut lite
over vattnet nedanfor. Det hade varit bra om det fanns en bersa, enligt bade personal och
mamman.

4.7 Ett minne

Ett av mammans starkaste minne tillsammans med sin son utomhus ar fran nar han var 3-4
manader gammal. Han hade precis genomgatt en jattestor hjarnoperation och var “frisk”. Han
sdg och horde precis som ett vanligt barn och hon hade rullat ut honom i vagnen, efter att ha
vistas inomhus lange. Han lag da och tittade upp pa léven i traden och pa den bla himmelen.
Hon s&g hur hennes lille son var helt fascinerad av det han sag och horde. Samma sak
upplevde hon tillsammans med honom pa Lilla E da han kom ut och fick kanna en vindpust i
ansiktet. Han blinkade, kiknade och gav ifran sig en suck, precis som om han tankte ”nu kom
jagut”.
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4.8 Utvecklingsmaojligheter

Det allmanna intrycket ar att det ar mycket som saknas och att just nu utgor tradgarden bara
en bas for vad den skulle kunna vara. Den dr alldeles for 6ppen, dven om det kan vara mysigt
och det saknas vaxtlighet som kan dela av den. En bersa hade varit bra bade for att komma
undan och for att kunna ta en fika ihop med familjen. Att kunna skapa en ett krypin i form av
en koja for barnen/syskonen dar aven foraldrarna kan fa plats. For att skapa kanslan av att
“hir sitter du och jag och kuckilurar”. Att skapa som sma oaser i den stora oasen for att
minska pa den 6ppna kanslan som tradgarden avspeglar idag. Barn har precis som vuxna
behov av integritet. En viktig aspekt ar att man som vuxen kan komma at och fa tag i sitt barn
inne i kojan ifall det hander nagot. De friska barnen kan fa leka mycket sjélva da Lilla E inte
tar emot sa manga barn och da leker barnen mycket med de vuxna. Vuxna leker da oftast
mycket. Darfor ar det bra att det som finns ar anpassat sa att de vuxna far plats. Annars har de
tillgang till att ta med syskon till det narliggande dagiset for att leka.

Det skulle vara bra med saker som stimulerar sinnena; horseln, kdanseln, smaken,
luktsinnet. Saker som prasslande I6v, mjuka lamméron, stickiga och doftande barr, sand att
sila genom fingrarna, olika stora/kantiga/mjuka stenar, olika farger, mer atbara bar. Det skulle
vara bra med véxter som kommer tidigt i tradgarden, som tals att plocka och vaxter som
blommar langt in pa hosten. Vatten hade varit trevligt, men det blir en balansgang for hur
mycket de maste vakta pa barnen beroende pa vatteninstallationen. Idag har de en pool de tar
ut och fyller med vatten som de sedan témmer. Da manga barn &r ljuskénsliga pa grund av
medicinering skulle det vara bra med mer skugga, samtidigt som det behdver finnas platser
som ger skugga dagtid och sol kvallstid. Det finns en brist pa saker som finns ute aret om och
som det ser ut just nu aker de saker som finns in nar det inte &r varmt ute. Det skulle vara bra
med saker som personalen slipper plocka in och ut igen, som ar mer lattillganglig. Det
behdver inte vara sarskilt avancerat.

Det mesta gar att utveckla och det finns mycket potential. Idag ar det krangligt att ta sig
ner med rullstol och droppstallning till honshuset da det skulle behovas en stenlagd gang. Mitt
i tradgarden ligger en nedsankt rabatt som ar stenlagd. Den utgor ett orosmoment for foraldrar
med mindre barn da de inte alltid har koll och kan komma med sadan fart att de kan ramla
ner. Den skulle behovas goras mer tydlig. Sandladan &r valdigt liten och det &r svart att
klamma ner sig som vuxen tillsammans med sitt barn. Den skulle behdva vara storre och mer
handikappanpassad. Att ha vaxter som drar till sig fjarilar som gor det trevligare ute skulle
vara trevligt. Vaxter som doftar i en dofthérna dit man kan valja att ga eller som sprider sin
doft med vinden. Det &r viktigt att tanka pa flera olika behov nar man utformar en sadan har
tradgard. Man ska tanka pa att det ska vara for de sjuka barnen, likvéal som for syskonen och
foraldrarna som maste kunna delta for att hjalpa de sjuka barnen. Da fungerar inte en vanlig
lekplats med klatterstallningar och rutschkanor som &r anpassade efter friska barn. De sjuka
far inte ut nagot av det.
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4.9 Sammanfattning - intervjuer

Behovet av att komma ut finns hos alla kategorier, det sjuka barnet, syskon och féraldrar.
Aven om de sjuka barnen oftast ar alldeles for déliga for att frdga om de kan fa komma ut i
tradgarden, har de ett stort behov av att komma ut. De har oftast vistats en langre tid inomhus
pa sjukhus dar det har varit valdigt omstandligt att ta sig ut. Patienterna ar oftast valdigt daliga
och orkar inte s& mycket och da gor det mycket att bara f& komma ut. Aven syskon behover
stimulans och dar &r aktivering av storre vikt da de kan ha spenderat lika mycket tid inomhus
som det sjuka syskonet. Foraldrarna kan ocksa ta sig lattare ut tillsammans med bade det
friska och sjuka barnet. Darfor &r det viktigt att alla tre kategorier: det sjuka barnet, syskonen
och féraldrarna blir stimulerade och aktiverade genom att utemiljén kan bidra med:

s’ tillgang till att fa komma ut for patienterna att kdnna nagot annat efter en lang
sjukhusvistelse genom att ge andra impulser

% vacker utformning for att locka ut foréldrarna

’ tillgang till odling och skord

% att det finns naturmaterial

s naturfornimmelser som gor att patienterna far anvanda sina sinnen

J att syskonen far ta del av saker och inte bara behdva sta och titta pa

’ att saker ar tillgangliga och inte émtaliga

sk mojlighet att finna mer undanskymda platser for bade syskon och foraldrar
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5.0 Diskussion

Syftet med arbetet var att undersdka vad som gor en gron utemiljé for hospice tillganglig,
spannande och rolig for barn och ungdomar da min hypotes var att dven svart sjuka barn har
ett visst behov av spanning och lek. Det visade sig ganska snabbt att det som fran borjan
skulle komma att handla om hur man kan utforma en grén utemiljo pa hospice som &r
tillganglig, spannande och rolig for barn och ungdomarna som en brukarkategori inte stdmde.
Det visade sig finnas tre olika kategorier av brukare: patienter, syskon och foraldrar. Det
framkom redan vid den forsta intervjun att manga av de barn och ungdomar som vistas pa
hospice ar i ett sjukdomsskede dar de oftast &r alldeles for sjuka for att aktiveras fysiskt och
dar det istallet &r de sinnliga upplevelserna som har storst betydelse for patienterna. Vad som
forvanade mig var att det istallet laggs mer vikt vid att framforallt aktivera syskonen. Det
framgick aven att foraldrarna lekte mer an genomsnittligt pa Lilla E, for att aktivera syskonen.
Det beror pa att de bara tar emot ett fatal patienter och darfor ar det inte sd manga syskon dér
pa samma gang att leka med. Utemiljon har darfor en stodjande funktion for syskonen och
foraldrarna att kunna hantera vardagen och den kommande situationen de stalls infor.

Alla barn har behov av att vistas utomhus oavsett om de ar friska eller sjuka, men pa
olika satt. Flera studier har gjorts for att visa pa utemiljons betydelse for barns utveckling, lek
och hélsa genom dess naturlika uppbyggnad (Kylin 2003, 2005; Fjgrtoft, 2004; Dyment &
Bell, 2007; Dymant, et al., 2009; Martensson, et al., 2009; Martensson, 2005, 2009, 2011;
Soderstrom 2011). Det har dven visat sig att tillgangen till gronska i innerstaderna okar den
kreativa aktiviteten hos barn och ar att foredras av de vuxna att vistas i (Faber Taylor, et al.,
1998). Vardmiljoer som oftast upplevs som hotfulla kan orsaka stress hos barnen som kan ge
nedsatt kognitiv formaga och i sin tur leder till att de reagerar regressivt. En tradgard har da
visat sig kunna fungera som stod at de sjuka barnen da det &r nagot hemlikt och vélbekant
(Moore, 1999; Said, et al., 2005). Naturliga utemiljoer pa sjukhus kan aven lata barnen fly
undan in i sin egen varld dar de kan fa utlopp for sina tankar och oro som sjukhusmiljon
skapar, for att kunna bli lugnare (Moore, 1999). Alla barn har samma behov av att kdnna den
egna kontrollen, att kunna satta egna granser och behov av ett eget frirum (Kylin, 2003, 2005;
Martensson, 2005).

Manga tidigare studier ar gjorda pa barn som vardas pa sjukhus till att bli battre, medan
de som vardas pa barn- och ungdomshospice har i Sverige ar dar for den palliativa varden i
antingen ett terminalt eller vaxelvard syfte. Dessa barn har ocksa ett behov av att komma ut
dven om patienterna som &r dar for den terminala varden oftast ar for sjuka for att kunna
fraga, enligt personalen pa Lilla E. Ur den litteratur som undersoktes om utemiljéer for barn
och ungdomar fanns ett kort avsnitt om hur helande tradgardar kan fungera som en
tillflyktsort for barn med terminalvard pa hospice, samt som en plats for foraldrar att fa lugn
och ro (Moore, 1999). Da det framgick valdigt tydligt utifran intervjuerna att tradgarden inte
bara fyllde en viktig funktion for patienterna kom mitt arbete att rikta in sig dven pa syskonen
och foraldrarna som tva viktiga brukargrupper.

Nar jag undersokte hur man tidigare anpassat tradgardar for barn och ungdomar som
vistas pa hospice fann jag att det finns organisationer vars enda syfte ar att skapa tradgardar
for barn och ungdomshospice, med hjalp av insamlade medel. Det fanns inga konkreta
anvisningar for hur de utformade tradgardarna, mer &n att en organisation arbetade utifran

22



konceptet att skapa “magiska tradgardar” for barn och ungdomar. Dérfor kontaktade jag d&ven
Helen and Douglas House for att se hur de arbetat med utformningen av sin tradgard. Det
visade sig att tradgarden designats till att vara barnvanlig och de talade mer for vad for olika
aktiviteter som patienterna och deras familjer kunde delta i under utomhusvistelsen. Det fanns
helt enkelt inga konkreta riktlinjer for hur man bor tanka nar man skapar en tradgard for barn-
och ungdomshospice. Darfor kan detta arbete vara ett steg pa vagen i att skapa riktlinjer eller
ett ramverk for hur hospicetradgardar bor vara utformad for att tillmotesga patienternas,
syskonens och féraldrarnas behov.

Det framkom tydligt utifran intervjuerna att det inte var den fysiska aktiviteten som var
viktig ndr det géllde de sjuka barnen, utan de sinnliga upplevelserna. FOr syskonen och
foraldrarna fanns behovet av egna platser dér de kunde fa lugn och ro, med avkoppling fran
sjukhusmiljon, for tid att bearbeta sina tankar, oro och sorg. Darfor bor tradgarden kunna
erbjuda mojlighet for sinnliga upplevelserna for patienterna, det egna frirummet for syskonen
och den egna platsen for foraldrarna.

5.1 Metoddiskussion

Genom att utfora ett koncentrerat antal intervjuer med hjalp av den kvalitativa,
halvstrukturerade intervjumetodiken fick jag fram hur en utemiljo for barn och ungdomar pa
hospice bor vara utformad for att kunna tacka upp brukarnas behov. Dér framgick det aven
tydligare, &n det gjort ur litteraturen, att det inte bara var en brukargrupps behov man skulle se
till utan tre. Denna metods satt att kunna anpassa frageguiden efter intervjupersonerna gor det
mojligt att fanga upp en vardagssituation av intresse, som intervjupersonernas formedlar
genom deras egna erfarenheter. Speciellt utifran de intervjuerna med kuratorn och féréaldern
erholl jag viktig och vérdefull information om hur utemiljon pa Lilla E egentligen upplevs av
brukarna, om den fyller alla de funktioner som efterfragas. Detta eftersom foraldern har
vistats dar tillsammans med sin familj och kuratorn som har en narmre kontakt med bade
patienter, syskon och foraldrar. Till skillnad mot sjukvardspersonalen som kanske inte har
tillatelse att prata om de svara saker som ror patientens sjukdom.

Kuratorn hjalpte till med att formedla en foralder som ville stélla upp och intervjuas. Da
jag inte har nagon kunskap om sorgbearbetning var det ett stort stod att kuratorn fanns pa
plats, bade for foraldern och for mig. Kuratorn kunde darfor beratta om det fungerar pa Lilla
E och forbereda mig for hur samtalspersoner kan reagera vid samtal om deras forlorade barn.
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5.2 Tillampning

5.2.1 De sinnliga upplevelserna

Utifran intervjuerna framkom det att barn som vistas pa hospice ofta ar for daliga for att
aktiveras fysiskt och att dar koncentrerar de sig istallet pa syskonen. Nér det galler de sjuka
barnen ar det istéllet sinnliga upplevelser som spelar stor roll och det ar framférallt synen,
horseln, smaken, doften och kéanseln. Det far inte gldmmas bort att det ar viktigt att dven
syskonen blir stimulerade och de vuxna att fa sinnliga upplevelser av tradgarden. Naturen har
en lugnande effekt och har visat sig haft en positiv effekt pa den regressiva beteende som barn
kan uppvisa i en frammande sjukhusmiljo (Moore, 1999; Said, et al., 2005). Den kan dven
bidra till vila och mental aterhdgmtning, vilket har en positiv inverkan pa stress (Martensson,
2009, 2011; Soderstrom, 2011). Naturmaterial har dessutom visat sig kunna underlatta socialt
samspel och trygghet sa att barn med olika forutsattningar kan delta i leken (Martensson,
2005, 2009, 2011). Intervjupersonerna framhall att det var viktigt att materialet var taligt, att
barnen far plocka, samla, bryta och fixa. Att det inte ar kontrollerat, sisom Martensson
framhaller. Att det fanns sadant som var atbart, prasslade i vinden, doftade och hade olika
strukturer att kanna pa var saker som framkom under intervjuerna. Samtidigt ar det viktigt att
det ar lattatkomligt och tillgangligt for barnen eller med hjalp av foraldrarna att nd materialet
som utemiljon bjuder pa. Darfor kan véxter som ar taliga och har en eller flera upplevelse
egenskaper anvéndas for att skapa en stimulerande miljé som &r spédnnande, rolig och
tillganglig for barn pa hospice (se véxtforslag i bilaga 2).

5.2.2 Det egna Kkrypinet

Vid intervjuerna kom det fram att foraldrar leker i snitt mer an féraldrar normalt gor nér de
vistas pa Lilla E med sitt barn. Detta beror pa att de tar emot fa patienter vilket gor att
syskonen har fa lekkompisar. Darfor bor lekutrustningen vara anpassad sa att vuxna kan delta
i leken. Barn har behov av integritet precis som en vuxen och har behovet av att kdnna
kontroll, komma undan i lugn och ro for att kunna bearbeta sina tankar och oro (Moore, 1999;
Kylin, 2003, 2005; Martensson, 2005, 2009, 2011). Kylin framhaller dar vikten av att det
finns vegetation som kan vara rumsskapande och fungera som insyningsskydd. Att det kan
fungera som ett krypin ddr man som barn och fordlder kan kénna att "hér sitter du och jag och
kuckilurar”, som det framkom under intervjuerna. En annan aspekt var att den ska vara
atkomlig for foraldern att komma at sitt barn om nagot hander.

Darfor &r det viktigt att det finns vegetation som ar rumsbildande i form av éppna
buskage eller laga busktrad. De bor inte vara taggiga eller vara giftiga pa nagot satt. Det kan
dven vara varianter av hangande trad, som till exempel hangsélg, Salix caprea 'Kilmarnock'.
Den liknas vid sma hyddor och den tal att klippas upp for att skapa dppningar i grenverket,
samt att det gor det latt for foraldrarna att na barnet. Ett annat hangande trad som skulle kunna
passa dr den japanska hanglarken, Larix kaempferi 'Pendula’, som dven den &r en talig véxt
som till slut blir ett storre trad. Den bidrar dessutom till spanning genom att den féller sina
barr, véaxlar fran gra/silver pa varen till orange/koppar pa hosten. Ett annat passande trad ar
h&nggranen, Picea abies 'Inversa’, som ar vintergron och bildar en tdckande gron vagg. Skulle
aven kunna anvénda flera av de japanska prydnadsgréasen, Miscanthus sinensis, for att skapa
ett rum med Oppet tak/bersa. De har olika bladfarger och vippor och klipps inte ner forran pa
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varen. De rasslar i vinden, tals att brytas av och skapar en rorlig vagg. De kan aven fungera
som avskarmning dar det skulle behovas.

5.2.3 Plats for sinnesro
Tradgarden pa hospice kan fungera som en plats for foraldrarna att soka lugn och ro (Moore,
1999). Detta har de arbetat med pa Helen House genom att skapa en lugn plats dit foraldrarna
kan soka sig. Under intervjuerna framkom det att foraldrarna, som kan ha spenderat lang tid
inomhus pa sjukhus tillsammans med sitt sjuka barn, kanner en lattnad av att antligen fa
komma ut de ocksa. Att vistas ute i tradgarden fungerar som en batteriladdning for dem.
Tyvarr visade det sig svart att hitta en plats som var mer undanskymd i Lilla E s tradgard och
bade foralder och personal saknade att det inte fanns en bersa att ga in i. Den plats féraldrarna
ofta valde idag var att satta sig pa en bergsknalle intill granntomten med utsikt 6ver vattnet
och batarna nedanfor.

Eftersom utemiljon ar en plats dit
foraldrarna gar for att fa sinnesro till att bearbeta
sina egna tankar ar det viktigt att det finns
platser dar de kan fa sitta ostort utan att
manniskor kommer alltfor nara inpa. Platsen
behdver inte vara helt avskarmad fran alla andra
men i alla fall ge en ké&nsla av trygghet. Detta
skulle man kunna gdra genom att anldgga en
klassisk syrenbersa i en halvcirkel sa att de anda

kan se ut Gver tradgarden. Ett annat satt skulle Foto 6 Be,gskna"en

vara att "moblera” den nu ganska 6ppna

tradgarden med solitarbuskar av olika slag. Det kan vara blommande eller fruktbarande och
de behover inte vara sarskilt tata eller hdga da foraldrarna fortfarande behdver kunna ha
oversikt 6ver tradgarden for att kunna 6vervaka eventuella syskon. Pa Lilla E skulle
bergsknallen kunna utvecklas a&nnu mer for att bli en plats for de vuxna. Den skulle kunna
forstarkas med nagra buskar som insyningsskydd for grannarna och stenpartivaxter for att
skapa en vacker plats.
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6.0 Slutsats

Flera studier har gjorts 6ver utemiljons betydelse for barns utveckling fysiskt saval som
mentalt. Den har &ven visat sig fungera som stéd vid sjukdom och personlig utveckling hos
barnen, dar de tillats satta sina egna granser och kanna kontroll Gver den egna situationen och
pa sa satt fungera som ett frirum fran de vuxnas kontroll. Beroende pa utemiljons utformning
och tillgangen pa naturmaterial kan den inbjuda till forskande och skapande. Den har en
pavisad lugnande effekt pa manniskan genom att den kan ge vila och mental aterhdmtning,
vilket kan hjalpa till vid stressreaktioner. Den har aven visat sig ha en reducerande effekt pa
barn med uppméarksamhetsstérningar och pa ouppmarksamhet, hyperaktivitet och impulsiva
beteenden. | sjukhusmiljéer som upplevs som frammande fungerar den som stéd fér barn som
oftast kan reagera med regressiva beteende. Finns det rumsskapande och insyningsskyddande
vegetation i utemiljon kan de fungera som lugna platser for barnen att kunna fly undan in i sin
egen varld for att fa utlopp for sina tankar och oro. Utemiljon fungerar dven som en viktig
plats att vistas i under traumatiska tider dar barn och deras familjer kan fa positiva
upplevelser.

Vid intervjuerna framkom det att det fanns tre olika kategorier av brukare, patienterna,
syskonen och foréldrarna, vars behov skall tillfredsstéllas. Barnen och ungdomarna som
vardas pa Lilla E i terminalt syfte oftast ar alldeles for daliga for att aktiveras fysiskt. Det
innebar dock inte att behovet av att komma ut &r mindre for det. De kan ha vistats en langre
tid inomhus pa sjukhus och da ar det oftast skont att bara fa komma ut och vara och kanna
andra impulser. Det som &r viktigare da ar de sinnliga upplevelserna i form av syn, horsel,
smak, doft och kansel. Nar det géller fysiska aktiviteter ar det framst for syskonen som
behdver aktiveras. Darfor ar det viktigt att syskonen tillats att fa ta del i saker och inte bara
behdver sta och titta pa. Sen ar det bra om det finns naturmaterial att leka med, att saker &r
tillgangliga och inte dmtaliga. For att locka ut foraldrarna &r det viktigt att utemiljon ar
vackert utformad och att det finns mgjlighet att finna platser som &r mer undanskymda for
bade foraldrar och syskon att kunna dra sig undan till.

Utifran intervjuerna och litteraturen kom jag fram till att tradgarden pa barn- och
ungdomshospice bor kunna erbjuda mojlighet for sinnliga upplevelserna for patienterna, det
egna frirummet for syskonen och den egna platsen for foraldrarna.
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6.1 Fortsatta studier

Da foraldrarna manga ganger ar med och leker med syskon pa hospice, men aven de sjuka
barnen, behdvs det utrustning som ar utrymmes och viktanpassad sa att foraldrarna kan
integrera med barnen. Darfor vore det intressant att arbeta med att ta fram lekutrustning som
kan underlatta for foraldrarna att delta i leken. Idag finns det handikapanpassade lekplatser,
men har man tittat pa utrustning som ar direkt anpassad for att foraldrar skall kunna vara
med? Det skulle dven kunna leda till en direkt fallstudie vid en vardinréttning for barn. Detta
arbete skulle aven kunna anvandas till att arbeta vidare med den befintliga utemiljon pa Lilla
E for att skapa en tradgard som tillmétesgar alla tre brukargrupperna.
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8.0 Bilaga 1.
(SFPO, u.d.) k1.23:00, 2012-04-21

WHO: s definition av palliativ vard for barn

Palliativ vard av barn utgor en sérskild, om an narbeslaktade omradet att vuxna palliativ vard.
WHO: s definition av palliativ vard ar lampligt for barn och deras familjer ar foljande;
principerna tillampas pa andra pediatriska kroniska sjukdomar (WHO, 1998a):

* Palliativ vard av barn &r aktiva totala vard av barnets kropp, sjdl och ande, och innebér ocksa
att ge stod till familjen.

* Det borjar nér sjukdomen ér diagnostiserad, och fortsitter oavsett om ett barn far behandling
riktad mot sjukdomen.

* Hilsa leverantorer méste utvédrdera och lindra barnets fysiska, psykiska och sociala ndden.

* Effektiv palliativ vard kréver en bred tvirvetenskaplig strategi som inkluderar familjen och
anvander sig av tillgangliga gemenskapsmedel, det kan genomfaras framgangsrikt dven om
resurserna ar begransade.

* Det kan ges i hogre omsorgstjdnster i gemenskap vardcentraler och dven 1 barnens hem.
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9.0 Bilaga 2.

Information hamtad fran:
http://plantarum.slu.se/

http://mikesgardentop5plants.wordpress.com/2011/11/27/unusual-shade-trees/

http://www.odla.nu/artiklar/ute/prydnadstrad/katsura

Namn: Svenskt namn: | Beskrivning: Stimulerar Den ger barnen:
sinnen:

Trad & Buskar

Cercidiphyllum Raodbladig Smalt vaxtsatt, | Syn, doft, Loven prasslar i

japonicum katsura blommar i rosa, | horsel. vinden, den ar

'Rotfuchs' nagot fargsprakande bade
hjartfargade pa sommaren och
blad i hosten, den ger ifran
purpurrott, sig en doft av
hostfarg i gult pepparkakor pa
och orange, doft hosten, barnen kan
av bréant socker. leka med bladen.

Cornus mas Kdrsbérskornell | Gula doftande Doft, smak. Ger bade en doft och
blommor, roda smakupplevelse.
atbara bér.

Hamamelis x Hybridtrollhassel | Blomférg Syn, kansel. En buske som ser lite

intermedia 'Jelena’ orange/koppar, tokig ut med sina
hostfarger valdigt speciella
orange/koppar, blommor, den har
gult. aven fina frokapslar

som barnen kan leka
med.

Morus alba v. Tatariskt mullbar | Trad pa 5-7 m Kénsel, smak. | Kénna pa den knotiga

tatarica med knotig stammen och &ta av
stam, stora blad, frukten som ser ut
rosa till vita som bjornbéar men
bjornbarslika vaxer pa ett stort trad.
sOta frukter.

Viburnum opulus | Sndbollsbuske Storre buske Syn. Lite spdnnande

'‘Roseum’ med vite blomstéllning liknas
blommor i vid bollar som kan tas
samlade vita in och torkas.
klungor, rod
hostfarg.

Perenner &

Lokar

Achillea Rollika Blomférg rod, Syn, doft, Den skarpa roda

millefolium 'Cerise bladdoft. kénsel. fargen pa de stora

Queen'

blomklasarna syns
val, hela véxter doftar
och gnuggar man ett
litet blad mellan
fingrarna doftar det.
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http://plantarum.slu.se/
http://mikesgardentop5plants.wordpress.com/2011/11/27/unusual-shade-trees/
http://www.odla.nu/artiklar/ute/prydnadstrad/katsura

Agastache- Anisorthybrid Lang Doft, smak. Luktar savél som
hybrider 'Black blomningsperiod smakar lakrits.
Adder' med bla-lila
blommor,
bladen doftar
och den blir
mellan 50-100
cm.
Allium giganteum | Jattelok Rosa/lila boll lik | Syn. Blomsterbollarna ser
blomma, 100- ut att svéva hogt uppe
150 cm, svévare. i luften. (Skulle passa
utmaérkt i den
nedsénkta rabatten for
att gora barnen
uppmarksamma pa
den.)
Allium Gréaslok Rdd/rosa Smak, lukt, Hela véxten &r &tbar,
schoenoprasum blomma, syn. doftar 16k, drar till sig
bladdoft, bl.a. fjarillar.
kryddvaxt, drar
till sig
pollinerare.
Stachys byzantina | Lamméron Gra/vita silvriga | Kansel. Mjuk att kdnna pa.
‘Silver Carpet' mjuka blad.

Foto 7 Katsurans blommor

Foto 8 Rédbladig katsura
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Foto 9 Hybridtrollhassel




