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Forord

Socialstyrelsen presenterar hir ett kunskapsstod med nationella rekommen-
dationer for hélso- och sjukvarden nir spadbarn avlidit plotsligt och ovintat.

Det framsta syftet med rekommendationerna &r att frimja rutiner som
bidrar till korrekt dodsorsaksdiagnos. En utredning som sker pd likartat sétt
over landet bidrar dessutom till jamlikhet. Kunskapsstodet syftar dven till att
forbattra mojligheterna att forebygga plotslig spadbarnsdod och annan
ovintad dod hos spadbarn. Ytterligare syften dr att underlétta for familjen att
fa information om dddsorsaksutredningen och dédsorsaksdiagnosen samt ge
fordldrar och andra nirstaende adekvat stod. Kunskapsstddet bidrar till
genomforandet av delmél 3.2. 1 FN:s Agenda 2030 att senast 2030 sédkerstélla
att inga spadbarn eller barn under fem ar dor av orsaker som hade kunnat
forebyggas. FN:s Agenda 2030 4r bade en global strategi och ett samlat
program for en hallbar utveckling som Socialstyrelsen stéller sig bakom.

Kunskapsstodet med rekommendationer vinder sig framst till personal och
chefer inom hélso- och sjukvardens verksamheter som tar emot spddbarn
som avlidit plotsligt och ovintat. Rekommendationerna &r avsedda att
anvindas som underlag for lokala och regionala rutiner, vardprogram eller
liknande.

Kunskapsstodet har utarbetats av projektledaren Kerstin Nordstrand i sam-
arbete med interna och externa experter. Anders Fejer har varit ansvarig
enhetschef.

Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort engagemang och expertkun-
nande har deltagit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

I detta kunskapsstod presenteras rekommendationer till hilso- och sjukvar-
den for rutiner vid plotslig ovantad dod hos spiddbarn.

Vid plotslig ovantad dod hos spadbarn bor hélso- och sjukvérden

 anvinda Socialstyrelsens checklista for anamnesuppgifter

 anvinda Socialstyrelsens checklista for statusuppgifter

 anvinda Socialstyrelsens checklista for provtagningar
och rontgenundersokning.

Utredning av plotslig ovintad dod hos spadbarn innefattar samverkan mellan
tre aktorer med olika uppgifter, nimligen hilso- och sjukvarden, Polismyn-
digheten och Réttsmedicinalverket.

Rekommendationerna dr avsedda som ett stod till hédlso- och sjukvardsper-
sonal vid omhéndertagandet av det doda barnet och familjen. Rekommendat-
ionerna utgor dven en grund for utveckling av lokala vardprogram och de
forvédntas dessutom bidra till jamlikhet 6ver landet nar det géller utredning
samt till att forebygga plotslig ovantad dod hos spadbarn.

Eftersom det delvis saknas vetenskapliga studier med tillridcklig relevans
och kvalitet om utredning av plotslig ovintad d6d hos spddbarn har Social-
styrelsen genomfort en konsensusprocess for att formulera rekommendation-
erna.

Att som forélder patréffa sitt spddbarn livlost, eller att informeras om att
barnet dott, innebdr en extrem kénsloméssig pafrestning. I ett kapitel ger
Socialstyrelsen stdd till hdlso- och sjukvarden med syfte att underlétta
informationen till familjen om dodsorsaksutredningen och dodsorsaksdia-
gnosen.

I ett sista kapitel om stod till fordldrar under utredningsprocessen ges vag-
ledning om vad som &r viktigt att tinka pa i motet med fordldrarna och andra
ndrstaende samt vad som bor goras for att utredningen ska bli sd komplett
som mojligt.

I bilagan till kunskapsstddet finns ocksé en beskrivning av de réttsliga
forutsattningarna for utredning av plotslig ovdntad dod hos spadbarn.
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Inledning

I Sverige avlider omkring 45 spadbarn plotsligt och ovintat varje ar, varav
dodsorsaken kan faststillas for ungefar héilften och den andra hélften fir
diagnosen plotslig spadbarnsdod [1].

Vid plotslig ovintad dod hos spiddbarn ska dodsorsaken alltid utredas och
varje barn ska fa en dodsorsaksdiagnos som rapporteras till Socialstyrelsens
dodsorsaksregister.

Eftersom diagnosen pldtslig spddbarnsddd inte kan stillas forrén andra
mojliga orsaker till dodsfallet uteslutits, ar det viktigt att ett spaddbarn som
avlidit plotsligt och ovéntat utreds grundligt. En svensk studie har visat att
anamnesuppgifterna i patientjournalen ofta dr sparsamma [1]. Fler uppgifter
om barnets tidigare hélsa i patientjournalen skulle ge bittre underlag for att
utreda dodsorsaken och ddrmed kunna bidra till korrekt dodsorsaksdiagnos.

Att utreda dodsorsaken &r en komplex process, dar en mangd mojliga or-
saker behover utredas. Samtidigt moter hdlso- och sjukvdrden en familj 1 kris
som har behov av tydlig information samt gott stod och bemdtande.

I utredningen ingar férutom anamnes, undersékning och provtagning pa
akutmottagningen dven riattsmedicinsk utredning. Korrekt diagnos har
betydelse for mojligheten att utveckla forebyggande atgéarder och for att
minska pldtslig oviantad dod hos spddbarn. Korrekt diagnos har ocksa
betydelse for fordldrarna. Bra rutiner for samarbete behovs eftersom tre
aktorer med olika uppdrag arbetar med dddsfallet: hilso- och sjukvarden,
Polismyndigheten och Rittsmedicinalverket.

Forutsatt att det inte redan foreligger misstanke om brott gor hilso- och
sjukvérdens personal den forsta utredningen av dodsfallet och samtalar med
den som upptéckt det livldsa barnet, ofta nagon av fordldrarna.

Polismyndigheten ska underréttas vid fall av ovintad plotslig dod hos ett
tidigare friskt spaddbarn. Underréttelsen sker genom att hélso- och sjukvér-
dens personal gor en polisanmélan. Polismyndigheten beslutar om en rétts-
medicinsk undersokning ska genomforas. En rittsmedicinsk undersdkning ar
noggrann och innefattar ett flertal kompletterande undersdkningar.

Socialstyrelsen foljer forekomsten av spadbarnsdodligheten genom dods-
orsaksregistret. I takt med att kunskapen dkar om hur plotslig spadbarnsdod
kan forebyggas uppdaterar Socialstyrelsen regelbundet sina rad till fordldrar
och personal [2].

Nationella rekommendationer

Ombhéndertagandet av ett spaddbarn som avlidit pl6tsligt och ovéntat varierar
mellan olika sjukhus och landsting. Réttsldkare som ska utreda dédsorsaken
far ddrmed information av varierade kvalitet fran hilso- och sjukvarden.

Socialstyrelsen har darfor bedomt att ett kunskapsstdd med nationella
rekommendationer till hélso- och sjukvarden behdvs, nér ett spaddbarn har
avlidit pl6tsligt och oviéntat.

Socialstyrelsens rekommendationer om det akuta omhéndertagandet for-
véntas bidra till att hidlso- och sjukvardens utredningar av dodsorsaken blir
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jamlika over landet. Rekommendationerna forvintas ockséa bidra till 6kade
mojligheter att forebygga plotslig spadbarnsdod och annan plétslig ovéntad
dod hos spadbarn.

Kunskapsstodet bidrar ocksd med kapitel om

* information om utredningen och dédsorsaken till familjen
* stod till familjen under utredningsprocessen.

Mofttagare och anvandning

Mottagare av detta kunskapsstod med rekommendationer ar frimst personal
och chefer inom hélso- och sjukvardsverksamheter som tar emot spadbarn
som har dott plotsligt och ovintat.

Rekommendationerna kan anvdndas som underlag for lokala och regionala
rutiner och vardprogram. Lokala rutiner kan till exempel tydliggora hur
insamling av anamnesuppgifter bor ske och om komplettering av uppgifterna
kan ske vid ett aterbesok. Vidare kan lokala rutiner klargora hur arbetsupp-
gifterna fordelas i personalgruppen.

Rekommendationerna kan efter anpassning dven anviandas for omhénder-
tagandet av dldre barn som avlidit plotsligt och ovéntat.

Avgransningar

Socialstyrelsens ambition har varit att ta fram kunskapsstdd med rekommen-
dationer i de fragor dédr behovet &r storst, grundat pa bésta tillgangliga
kunskap och med transparent redovisning av myndighetens dverviganden.

For utredning av plotslig ovéntad dod hos spddbarn saknas delvis veten-
skapliga studier med tillrdcklig relevans och kvalitet for att Socialstyrelsen
ska kunna formulera rekommendationer baserat pa dessa.

I brist pd vetenskapligt underlag har Socialstyrelsen genomfort en konsen-
susprocess enligt myndighetens modell for formulering av rekommendation-
er. Vid sammanstéllningen av den enkét som skickats till en konsensuspanel
har Socialstyrelsen utgatt fran bésta tillgédngliga kunskap. Metodbeskrivning
och kunskapsunderlag for konsensusprocessen redovisas i skriften Plotslig
ovintad dod hos spadbarn. Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Definitioner

Med plotslig ovintad déd hos spddbarn (Sudden Unexpected Death in
Infancy, SUDI) avses att ett barn i dldern 0-12 ménader dott plotsligt och
ovéntat. Begreppet anvédnds innan utredningen om dddsorsaken har inletts.
Med plotslig spaddbarnsdod (Sudden Infant Death Syndrome, SIDS) avses
att ett spadbarn 1 dldern 0-12 manader dott plotsligt och ovintat utan att
dodsorsaken kunnat faststéllas utifrdn anamnes, forhallan-
dena/omsténdigheterna nir barnet hittades livlost eller dott, noggrann
obduktion och inspektion av platsen dér barnet antriffats' [3, 4].

! SIDS is defined as the sudden unexpected death of an infant <1 year of age, with onset of the fatal episode apparently
occurring during sleep, that remains unexplained after a thorough investigation, including performance of a complete
autopsy and review of the circumstances of death* and the clinical history.
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De fall dir en (annan) dodsorsak pévisas bendmns forklarade dédsfall
(Explained Sudden Unexpected Death in Infancy, Explained SUDI).

*Review of the circumstances of death includes not only examination of the death scene but also assessment of all of
the environments an infant might have been in before or after death.
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Rekommendationer

Socialstyrelsens rekommendationer belyser aspekter som é&r speciella for fall
av plotslig oviantad dod hos spadbarn.

Rekommendationerna syftar till att ge vigledning och stdd till personalen for
att genomf6ra en jimlik utredning av dodsorsaken 1 dessa fall.

Grunden for de rekommendationer som ldmnas i detta kunskapsstod ar att
de har stdd 1 beprovad erfarenhet. Bland de specialister i1 barn- och ung-
domsmedicin respektive rattsmedicin som deltagit i Socialstyrelsens arbete
rader konsensus om att foreslagna atgirder medfor 6vervigande positiva
effekter for att utreda dodsorsaken. Dessutom kan atgirderna bidra till 6kad
kunskap om plétslig och ovéntad dod hos spadbarn.

Socialstyrelsen bedomer att atgarderna dar mojliga att genomfora och att det
finns en rimlig relation mellan kostnader och effekter for respektive atgérd.
Dock kan Socialstyrelsen inte uttala sig om effekternas exakta storlek.

Socialstyrelsen anvédnder styrkegraderingen bor, vilket dr en stark rekom-
mendation. Det innebér att rekommendationerna bor foljas i de flesta fall av
plotslig ovdntad dod hos spddbarn. I tonade rutor anger myndigheten vad
hélso- och sjukvarden bor gora. Socialstyrelsen har tagit hansyn till basta
tillgangliga kunskap om nyttan for det enskilda fallet (diagnos for det déda
barnet) och samhéillsnyttan (mdjligheten att forebygga plotslig ovantad dod
hos spiddbarn).

Under rubriken Motivering i checklistorna beskrivs vilka aspekter som
varit avgorande for respektive rekommendation. En beskrivning av hur
rekommendationerna har utarbetats aterfinns i bilagan Metodbeskrivning och
kunskapsunderlag.

Rekommendationerna med checklistorna dr avsedda att ingd i vardprogram
efter lokala forutsattningar.
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Rekommendation om
anamnesuppgifter

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor anvinda Socialstyrelsens checklista for
anamnesuppgifter vid plotslig ovintad dod hos spadbarn.

Den hir rekommendationen handlar om att frdgor om bakgrundsfaktorer och
ett urval omgivningsfaktorer som kan ha betydelse vid utredningen av
plotslig ovantad dod hos spddbarn, bor stillas. Sddana omgivningsfaktorer
kan enligt den vetenskapliga litteraturen exempelvis vara att barnet har sovit
pa mage, att mamman rokt under graviditeten, att barnet sovit i en osédker
miljé%, blivit for varmt eller fotts upp med annat dn brostmjSlk[2].

En checklista fungerar som ett stodjande instrument for att underlétta och
sakerstilla att relevanta fragor om bakgrundsfaktorer och omgivningsfaktorer
stélls vid ett plotsligt ovédntat dodsfall hos spadbarn.

Rekommendationen baseras pa aktuell vetenskaplig litteratur om riskfak-
torer och skyddande faktorer samt pd konsensus. Rekommendationen innebér
att réittslakaren far utforligare och mer adekvat information vilket kan bidra
till utredningen av dédsorsaken. Uppgifterna om omgivningsfaktorer bidrar
ocksa till att plotslig ovintad dod hos spadbarn kan forebyggas.

Socialstyrelsen bedomer att dtgarden kan bidra till jimlikhet 1 utredningen
oavsett var i1 landet dodsfallet intréftar.

Lokala forutséttningar avgér om inhdmtandet av uppgifter ska ske vid ett
enstaka tillfalle eller kompletteras till exempel vid ett aterbesok.

Balansen mellan énskade och odnskade effekter

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma positiva och negativa
effekter av en metod som innebér en enhetlig checklista for anamnesuppgif-
ter vid plotslig ovéntad dod hos spaddbarn. Konsensus har natts om att
checklistan medfor stérre nytta dn oldgenhet 1 det enskilda fallet och for
sambhdllet.

% Med osiker miljé menas att barnet sovit pa ett sitt dar det finns risk for att barnets andningsvégar blockerats. Det kan
vara ticke, kudde, eller annat som hindrar barnet att fa luft. En osdker milj6 kan ocksé vara att barnet delar sdng med
en storre person med risk for att barnet klams under personens kropp eller kroppsdel. Oséker sovmiljo for ett litet barn
kan d@ven vara en soffa eller liknande dér barnet riskerar att hamna mellan ryggstdd och dynor.
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Tabell 1. Socialstyrelsens checklista for anamnesuppgifter vid ploislig
ovdntad dod hos spddbarn

Diagnos innebdr att uppgiften fillsammans med andra uppgifter och undersékningar
underlattar och stédjer diagnostiken.

Prevention innebdr att uppgiften fillsammans med andra uppgifter kan bidra fill att fore-
bygga plétslig ovantad déd hos spddbarn.

Rekom-
mendat-  Anamnesuppgifter Motivering
ion
Bor Barnets fidigare hdlsa? Diagnos
Bor Barnets hdlsa de sista dygnen? Diagnos
B&T Beskriv platsen dar barnet patraffades Diagnos
lividst. Prevention
Bor Tidpunkt ndr barnet patraffades lividste Dlogno§
Prevention
BG Hur lades barnet ndr det skulle sova (rygg. Prevention
sida eller mage)?2
. Hur I&g barnet nar det patraffades lividst Diagnos
Bor . -
(rygg, sida eller mage)? Prevention
Sov barnet i egen sdng eller delade det Di
. - e s iagnos
Bor sang med annan person ndr det patraffa- P H
des livisste revention
B&I Beskriv barnets sovmiljé (t ex kudde, técke, Diagnos
gosedjur, babynest, husdjur). Prevention
B&I Sov barnet i annan miljé &n den egna Diagnos
sangen (t ex soffa, bilbarnstol, vagn)2 Prevention
B&T Var ansiktet fritte Diagnos
Prevention
Bor Hade barnet fria andningsvagar? Dlogno§
Prevention
.. Moderns nikotinanvandning under .
Bor . Prevention
graviditeten?2
i} Brostmjolksuppfodnmg : . Diagnos
Bor Om ja, komplettera med uppgifter om Prevention
nikotin, alkohol, Ikemedel och droger.
B&T ng personer rokt regelbundet i barnets Prevention
narmiljo?
Har den som vérdade barnet under Diaanos
Bor fimmarna ndrmast fére dédsfallet anvant P 9 H
alkohol, IGkemedel eller droger? revention
Bor Anvande barnet napp vid sista sovtillféllete Prevention
Bor Var barnet vaccinerat? Prevention
.. . T Diagnos
2
Bor Var barnet fullgé&nget eller for fidigt fo1t2 Prevention
Bor Tvilling? Prevention
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Rekommendation om statusuppgifter

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor anvinda Socialstyrelsens checklista for
statusuppgifter vid plotslig ovéntad dod hos spadbarn.

Den hér rekommendationen handlar om de undersékningar som har betydelse
vid utredningen av plotslig ovintad dod hos spadbarn.

Rekommendationen syftar till att bidra med underlag till dodsorsaksutred-
ningen. Syftet dr ocksa att kunna folja forekomsten av paverkbara riskfak-
torer, vilket ger mojlighet till preventivt arbete.

Kroppens och hudens utseende fordandras successivt efter doden och dérfor
behovs uppgifter om fynden vid den forsta undersokningen. Fynden kan
enkelt dokumenteras genom fotografering. Eftersom tiden till raittsmedicinsk
obduktion kan variera, dr det av vikt med uppgifter som kan bidra till dia-
gnostiken. Detta underléttas av en checklista som skapar forutsittningar for
diagnostik och ett forbattrat nationellt kunskapsunderlag.

Balansen mellan dnskade och odnskade effekter

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma positiva och negativa
effekter av en metod som innebér en enhetlig checklista for statusuppgifter
vid plotslig ovéntad pl6tslig dod hos spadbarn. Konsensus har nétts om att
checklistan medfor storre nytta dn oldgenhet i det enskilda fallet och for
samhiillet.

Tabell 2. Socialstyrelsens checklista for statusuppgifter vid plotslig
ovdntad dod hos spddbarn

Diagnos innebdr att uppgiften fillsammans med andra uppgifter och undersékningar
underlattar och stédjer diagnostiken.

Prevention innebdr att uppgiften fillsammans med andra uppgifter kan bidra fill att foére-
bygga plétslig ovantad déd hos spddbarn.

Rekommen-

dation Statusuppgifter Motivering

Bor Tecken p& omsorgssvikte* Prevention

Bor Skador (blédmdrken, andra skador)2* Diagnos

B&T Sjukliga hudférandringar och avvikelser (t ex Diaanos
utslag, svullnader, petekier)e* 9

Bor Yttre missbildningare* Diagnos
Likfladckars och understddsflackars (bleka

Bor omrddens) placering pd kroppen (sdrskilt Diagnos
fokus runt ndsa/mun)2*

Bor Likstelhet (slappt eller stelt)2 Diagnos

.. Diagnos
Bor Rektal temperature
Bor Vikt och langd? Diagnos

*Garna fotfodokumentation
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Rekommendation om provtagning och
rontgenundersokning

Rekommendation

Halso- och sjukvarden bor anvinda Socialstyrelsens checklista for
provtagning och rontgenundersokning vid plotslig ovéintad dod hos
spadbarn.

Den hir rekommendationen handlar om provtagning och rontgenundersok-
ning som kan spela roll vid utredningen av plotslig ovintad dod hos spad-
barn.

Den vanligaste orsaken till forklarad plotslig ovéntad dod hos spaddbarn &r
infektioner [1, 5, 6] och de foreslagna atgarderna utgors framfor allt av
prover for att diagnostisera infektioner. En checklista fungerar som ett stod
for att underlitta och sékerstilla att dessa provtagningar gors.

Eftersom det ofta dr svart att fa en tillrdcklig mdngd blod till analys och
eftersom risken for bakteriell dvervéxt och kontamination snabbt 6kar med
tiden efter dodens intrddande, dr det angeldget att utredning av eventuell
infektion prioriteras pa akutmottagningen, med hiansynstagande till fordldrar-
nas behov att vara nira det doda barnet.

Vid den rittsmedicinska undersokningen tas ocksé blod och andra kropps-
vétskor tillvara for rattskemiska analyser och metabol utredning.

Datortomografiundersokning (hjarna och helkropp) gors for att identifiera
eventuella skador, girna under det forsta dygnet.

Rekommendationen syftar till att bidra med underlag till dodsorsaksutred-
ningen. Syftet dr ocksa att kunna folja forekomsten av paverkbara riskfak-
torer, vilket ger mojlighet till preventivt arbete.

Balansen mellan dnskade och odnskade effekter

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma positiva och negativa
effekter av en enhetlig checklista for provtagningar vid plotslig spddbarnsdod
och annan ovintad plotslig dod hos spddbarn. Konsensus har nétts om att
checklistan medfor storre nytta dn oldgenhet 1 det enskilda fallet och for
sambhdllet.
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Tabell 3. Socialstyrelsens checklista for provtagning och rontgenunder-
sokning vid plotslig ovédntad dod hos spddbarn

Diagnos innebdr att uppgiften fillsammans med andra uppgifter och undersékningar
underlattar och stédjer diagnostiken.

Rekom-
mendat-  Proviagningar och undersokningar Motivering
ion
RO Hjartpunktion (for infekfionsdiagnostik och odling Diagnos
samt for utredning av metabola sjukdomar). 9
.. Lumbalpunktion fér infektionsdiagnostik (virus och .
Bor . Diagnos
bakterier).
Bor BI&spunktion for infektionsdiagnostik. Diagnos
.. Provtagning frdn svalg och nasofarynx for .
Bor infektionsdiagnostik (virus och bakterier). Diagnos
.. Provtagning frdn rektum eller feces for infektions- .
Bor " - Diagnos
diagnos (virus).
B&T Datortomografiundersdkning helkropp (inklusive Diagnos

hjarna).
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Information till familjen

Vid plotslig ovéntad spadbarnsdod bestar utredningen och informationsked-
jan av ménga delar, pd grund av att flera olika aktorer medverkar. Det ar
darfor viktigt att hilso- och sjukvarden samarbetar med Polismyndigheten
och Rittsmedicinalverket som ansvarar for avgdérande delar av utredningen.
Det finns ett allmént rdd om att processer och rutiner for de atgarder som
behover vidtas vid ett dodsfall bor utarbetas 1 samarbete mellan de olika
aktorerna.’

I utredningen av plotslig dod hos spddbarn finns ndgra omrdden dér hélso-
och sjukvéarden och Réittsmedicinalverket bor géra 6verenskommelser om
gemensamma processer och rutiner. Ett exempel pé ett sédant omrade ar
information om dddsorsaken fran réttsldkare till hidlso- och sjukvarden.

For att samarbetet ska fungera dr det viktigt att kéinna till de rattsliga forut-
sattningarna for hilso- och sjukvarden, Polismyndighetens och Réttsmedici-
nalverket. Dessa forutsittningar presenteras utforligare i bilagan Rattsliga
forutsittningar.

Kortfattat kan ndmnas att hédlso- och sjukvérden ansvarar for att gora en
anmalan till Polismyndigheten nér ett barn utan tidigare kiand sjukdom
antriffats dott. Polismyndigheten beslutar om en riattsmedicinsk undersok-
ning vid Rattsmedicinalverket, som i sin tur utreder den sannolika dédsorsa-
ken och utfirdar dodsorsaksintyg. Obduktionsprotokoll och obduktionsutla-
tande fran Réttsmedicinalverket sédnds darefter till Polismyndigheten och
ddédsorsaksintyget med den sannolika dodsorsaken sénds till Socialstyrelsen.

En forutsittning for att gemensamma processer och rutiner ska kunna
utarbetas dr att de tre aktorerna kdnner till varandras utredningsprocedurer.
Vid plotslig ovéntad dod hos spddbarn finns en sérskild problematik om hur
dodsorsaken bor meddelas till fordldrarna, eftersom Polismyndigheten och
Réttsmedicinverket dr involverade. Om fordldrarna kontaktar flera aktorer
finns risk att de far motstridig information eller uppfattar den sa.

I de fall forundersokning har inletts dr det forundersokningsledaren (hos
Polismyndigheten eller Aklagarmyndigheten) som avgér om, nir och i vilken
omfattning fordldrarna kan underrittas om dodsorsaken.

Ur forédldrarnas perspektiv kan det ocksa vara otydligt vem de ska kom-
municera med nér det giller besked om dodsorsaken. Det ar darfor viktigt att
hilso- och sjukvarden informerar om hur de olika myndigheterna utreder
dodsfallet.

Det ér forfattningsreglerat att hédlso-och sjukvardspersonalen ska fullgdra
sina uppgifter med respekt for den avlidne samt att de nérstaende ska visas
hinsyn och omtanke.*

Diaremot saknas forfattningsreglering av hur foréldrarna ska fa besked om
dodsorsaken. Barnldkaren &r oftast den som mott fordldrar och andra nérsté-
ende da dodsfallet konstaterades och dr den som har uppfoljande samtal med
dem. Det kan dérfor vara 1dmpligt att barnldkaren formedlar denna informat-

3 Allmint rad till 2 § HSLF-FS 2015:15
* 6 kap. 8 § patientsikerhetslagen
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ion. Vidare kan detta minska risken for att fordldrarna far olika besked
beroende pé vilken aktor de kontaktar. Lokala 6verenskommelser mellan
hélso- och sjukvéarden och Rittsmedicinalverket kan tydliggora hur samar-
betet ska se ut och hur information ska formedlas mellan dem.

Hailso- och sjukvarden bor kunna ge fordldrar och andra nirstiende in-
formation om nér utredningen av dédsorsaken forvéntas bli klar och bor
kunna erbjuda ett aterbesok dér information om dédsorsaken ges.
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Stod till familien under utredningen

Oavsett omstandigheter vid dodsfallet moter hilso- och sjukvarden fordldrar
och familjer 1 kris. Samtidigt maste en stor del av utredningsarbetet om
barnets dod genomforas utan drojsmal. Har beskrivs dels vad som bor goras
for att utredningen ska bli s& komplett som mojligt, dels vad som éar viktigt
att tinka pa i motet med fordldrar, syskon och andra nérstdende [7, 8].

Socialstyrelsen stéillde ar 2014 tva fragor via Spadbarnsfondens hemsida
om fordldrars erfarenheter av motet med varden och det akuta omhénderta-
gandet ndr deras barn dog: Vad var bra? Vad kan goras béttre?

Tre fordldrar horde av sig till Socialstyrelsen och beskrev sina erfarenheter
vid det akuta omhéndertagandet nir deras barn hade dott.

I texten finns citat frdn dessa forédldrar dir de beskriver motet med vérden i
samband med att deras barn dott. Den litteratur som anvénts bekréftar
fordldrarnas beskrivning av vad som dr viktigt att tdinka pa i motet med
fordldrar, syskon och andra nérstaende.

Dodsdagen

Att hitta sitt barn livlost &r ett trauma som kan ta sig uttryck pa ménga olika
sitt, alltifrdn starka utlevelser av grat och skrik till apati och tystnad. En
fordlder beskrev det s har:

Jag ringde ambulans, och fick inte fram manga ord, men de lyckades hitta
mig i mitt hem. Tva ambulanser med fyra sjukvdardare kom in och hur
mycket jag dn skrek och sparkade i hornet ddr jag satt, minns jag deras
lugna réster. Nu, ndgra mdnader efterdt, kan jag inte annat dn beundra
deras lugna ord och kroppssprak. De var sdkert fordldrar sjdlva, och hur
ska man klara av att se en ung mamma sitta skakande av chock bredvid
sitt doda barn?

Bemotande som bekrdftar

Nir ett barn har pétraffats livlost mdter den personal som forst dr pé plats
ménniskor 1 kris. I det professionella omhéndertagandet ingér att utan
fordrojning forsoka ateruppliva barnet och samtidigt bidra med struktur
genom att vara lugn och tydlig.

Tydlig information om det som hander kan bidra till att lugna situationen
och framhalls som viktigt av fordldrar som forlorat sitt barn. Fordldrar
uppskattar dven att personal visar medkénsla och respekt for familjens
situation.

Pa akutmottagningen &r det sérskilt viktigt att fortlopande information ges
till fordldrar och syskon om vad som sker med barnet. En forutséttning for
bista mdjliga samtal med fordldrar och syskon ér en lugn och avskild miljo
och att samtalet fOrs utan tidspress.

Samtal i det akuta skedet inleds ldmpligen med att fordldrarna ombeds
berétta vad som hént. Det &dr viktigt att lyssna utan att avbryta. Om foréldrar-
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na har svart att berétta kan den som leder samtalet hjdlpa till genom att stélla
fragor.

I fordldrarnas berittelse ingar ofta en beskrivning av flera viktiga omgiv-
ningsfaktorer i samband med att barnet hittades livlost. Dessa dokumenteras i
patientjournalen om de kan bidra med viktig information till dédsorsaken.

Fragor som inte berdr de ndrmaste timmarna innan barnet hittades livlost
kan vinta till ett aterbesdk och behdver inte stéllas vid det forsta samtalet.

Fordldrarna kan informeras om att samtalet har som syfte att ge en sa bra
bild som mojligt av det som hént for att 6ka mdjligheten for sévil fordldrarna
som for hélso- och sjukvérden och myndigheter att forsta varfor barnet
avlidit. Det forebyggande syftet kan ocksé ndmnas dar checklistan kan vara
en hjdlp att gd in pd mer detaljerade fragor.

Vantan pd& undersdkning

I vintan pé att barnet undersoks dr det bra om fordldrar, eventuella syskon
eller andra nérstdende kan vistas 1 ett eget rum tillsammans med den personal
som bistar familjen. De kan behova hjélp med mat och dryck samt hjidlp med
att kontakta anhdriga eller andra personer som de vill ha hos sig.

Ofta fyller omténksam akutvardspersonal det behov av stod som forédldrar-
na har just dd, medan andra professioner kommer in naturligt i ett senare
skede.

Foréldrarna befinner sig i en svar situation genom sitt trauma och genom
sina ibland begrénsade kunskaper om sjukvéarden. Personalens upptrddande —
rost, tonfall, gester och berdring — noteras, och kan fa stor betydelse for
fordldrarna langt efter barnets dod.

Titta pd mig nér du talar och std inte med ryggen mot mig. Annu mer vik-
tigt ndr du har jobbiga nyheter som jag mdste forstd. Vara tre viktigaste
ord dr: omtanke, empati och bekrdftelse.

Dodsbeskedet

Dédsbeskedet ska ges omedelbart.” Fér den som ska limna beskedet kan det
vara en svar uppgift att vara tydlig och att samtidigt visa medkénsla.

I de fall man gjort aterupplivningsforsok, ar det viktigt att forklara for
fordldrarna att man gjort allt som kunde goras for att rdidda barnets liv.

Allt som kan ségas i den akuta situationen — vad man vet och vad man kan
utesluta — kan vara en hjélp for fordldrarna som till exempel att det ofta tar
lang tid, ibland manader, innan dodsorsaken kan faststéllas.

I det hdar sammanhanget kan det vara ldmpligt att tydliggora for fordldrarna
att Polismyndigheten underréttas vid plotslig ovantad dod hos spadbarn, att
polisen kan komma att kontakta dem, samt att Polismyndigheten dven
beslutar om rittsmedicinsk undersokning.

Vi fick bdda fortlopande information om vad som skulle hinda och om
vilka val vi hade. Detta gjorde att vi kdnde oss trygga och lugna i denna
stressade situation.

* Enligt 2 § forordningen (1996:933) om verksamhetschef inom hilso- och sjukvérden ska verksamhetschefen ansvara
for att ndgon nérstdende omedelbart underrittas nar en patient avlider eller en patients tillstand allvarligt forsdmras.
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Nar undersdkningen av det doda barnet d4r genomford ges fordldrar, syskon
och andra nérstdende tid med barnet sa linge de dnskar. Att se barnet ir en
hjdlp for att forsta att barnet faktiskt &r avlidet. Innan fordldrarna ser barnet
kan de behdva forberedas pé hur barnet ser ut [7].

En del forédldrar kan forst sdga att de inte vill se sitt barn, men manga énd-
rar sig ndr de fir tdnka pé saken. Fordldrar uppskattar mojligheten till ett
forsta avsked fran barnet innan de lamnar sjukhuset. Att 4ven syskon till
barnet och andra anhoriga dr med vid det forsta avskedet, beskrivs av fordld-
rar som mist barn som naturligt [9].

Det var betydelsefullt for att vi skulle kunna komma vidare efter den trau-
matiska upplevelsen att vi fick méjlighet att vara med var son och att vi
fick triffa honom igen.

Det kan vara viktigt att ta tillvara minnen fran barnet. En harlock kan sparas
och hand- och fotavtryck kan goras. Vilarrangerade minnesfotografier pé det
doda barnet kan ocksa vara vérdefulla for fordldrarna. Om forédldrarna ar
tveksamma till detta kan de informeras om att andra fordldrar som mist barn
har uppskattat sdidana minnen [7].

Innan fordldrar och anhoériga ldmnar akutmottagningen ar det lampligt att
personalen forsékrar sig om att fordldrar far information om

+ vad som kommer att hinda de nirmaste dygnen

+ aterbesok med uppgift om tidpunkt och plats

» uppgift om tid och plats da fordldrarna kan vara med barnet

» mojlighet till stod 1 sorgen for savél fordldrar som syskon

* telefonnummer till kurator och ansvarig ldkare

* ldnk till stodorganisation, exempelvis www.spadbarnsfonden.se.

Det ar ocksa lampligt att personalen ser till att

 familjens kontaktuppgifter dr dokumenterade

* fraga familjen om de vill ha hjélp med att meddela barnhilsovarden om
barnets dod

* mamman, om hon fortfarande ammar, ges information, rad och hjélp for
att sluta amma, med eller utan ladkemedel enligt hennes dnskan

* vid behov hjilpa familjen att {2 transport hem.

Dygnen efter barnets dod

Om det dr mgjligt kan familjen med syskon och andra nérstdende ta avsked
av barnet i ett stilla rum. Ibland vill fordldrarna gora i1 ordning barnet pd
avskedsdagen eller senare. En del foréldrar tar med sig exempelvis barnets
klader och gosedjur. Efter avskedet édr det lampligt att personalen beréttar vad
som kommer att hainda med barnets kropp och hur barnet kommer att forva-
ras.

De flesta akutmottagningar erbjuder fordldrarna ett dterbesok till lakare
inom tre dygn. Vid aterbesoket far de mojlighet att tillsammans med ldkaren
sammanfatta vad som har hént. Samtidigt kan likaren komplettera anamnes-
uppgifterna. Likaren kan ocksé erbjuda fordldrarna fortsatt stod av kurator
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och informera om vart de kan védnda sig om de behover ldkarkontakt for
sjukskrivning eller andra behov.

Den information som foréldrar, eventuella syskon och andra nirstaende
har fatt tidigare kan behdva upprepas da en person som befinner sig i kris kan
ha svart att ta till sig informationen.

Att fortlopande informera om prelimindr dodsorsak och om vad som har
uteslutits kan minska foréldrarnas skuldkénslor. Att sdga ni kunde inte ha
forutsett detta” eller liknande, kan vara till hjilp.

Om det doda barnet har syskon &r det viktigt att lyssna pa deras fragor och
funderingar och beméta dem utifran dlder och utvecklingsniva.

Foréldrar kan erbjudas tid hos kurator eller psykolog for samtalsstdd och
for eventuell hjdlp med till exempel att ta kontakt med Forsékringskassan.
For fordldrarna ar det oftast till stor hjdlp att fa kontaktuppgifter till hélso-
och sjukvarden. Om nya fragor uppstar ar det bra att fordldrarna vet vem de
kan vénda sig till. Ménga fordldrar 6nskar kontakt med andra som forlorat ett
barn, darfor kan information om stddorganisationer vara lampligt.

Efter ndgra dagar

Efter de forsta dagarna blir kontakten med akutvardspersonalen inte lika
frekvent och dérefter star oftast familjens ndrmaste néitverk for det mesta
stodet. Om familjen saknar anhdriga eller vanner som kan stodja dem, kan de
behova fortsatt tit kontakt med kurator och kanske dven med socialtjdnsten.
Det dr viktigt att Aven syskonens behov uppmérksammas.

Obduktionen utfors normalt inom négra dagar och dérefter kan begrav-
ningen dga rum. Manga fordldrar vill se sitt barn igen fore begravningen.
Detta ordnas i de allra flesta fall via begravningsbyran.

Efter begravningen och de turbulenta veckorna nirmast efter barnets dod
upplever méanga forédldrar att det blir tyst och tomt. Fortsatt kontakt med
hilso- och sjukvarden kan dérfor vara ett stod for dem i den tid som foljer
efter ett litet barns dod.
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Bilaga Rattsliga forutsattningar

Halso- och sjukvardens, Polismyndighetens och Réttsmedicinalverkets
uppgifter vid plotslig oviantad dod hos spadbarn framgér av lagar, férord-
ningar, foreskrifter, allmédnna rad och riktlinjer. For att samarbetet ska
fungera &r det viktigt att kdnna till de réttsliga forutsattningarna for dessa
myndigheter.

De olika aktorernas ansvar vid dessa dodsfall inkluderar bland annat:

* Halso- och sjukvéarden ansvarar for att gora en anmélan till Polismyndig-
heten nér ett barn utan tidigare kdnd sjukdom antraffats dott.

* Polismyndigheten beslutar om en rittsmedicinsk undersokning vid Rétts-
medicinalverket.

+ Rittsmedicinalverket utreder den sannolika dodsorsaken och utfardar
dddsorsaksintyg.

* Nair den rittsmedicinska obduktionen och de kompletterande undersok-
ningarna ir klara sdnds obduktionsprotokoll och obduktionsutlatande till
Polismyndigheten. Dddsorsaksintyget med angivande av den sannolika
dodsorsaken sénds Socialstyrelsen.

* Det finns ett allmént rdd om att processer och rutiner for de atgérder som
behover vidtas vid ett dodsfall bor utarbetas i samarbete mellan de olika
aktorerna.® I 6vrigt 4r kommunikationen mellan dessa inte formellt regle-
rad.

Hdalso- och sjukvdardens réttsliga
forutsattningar

Det finns inga bestimmelser som specifikt reglerar hanteringen vid plotslig
ovintad dod hos spadbarn.

I Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad (HSLF-FS 2015:15) om
vissa atgérder i hilso- och sjukvéarden vid dodsfall anges vilka allménna
atgirder (bland annat yttre undersdkning av den déda kroppen, dokumentat-
ion och stillningstagande till polisanméilan) som ldkare ansvarar for i sam-
band med konstaterandet av ett dodsfall. I foreskrifterna anges ocksé att
processer och rutiner for de atgirder som behover vidtas vid ett dodsfall bor
utarbetas 1 samarbete med andra aktorer som till exempel Polismyndigheten
och Réttsmedicinalverket.

Relevanta bestimmelser for hilso- och sjukvardens hantering av avlidna
framgar av tabell 1.

Nedan beskrivs de réttsliga forutsdttningarna som ar relevanta vid plotslig
ovintad dod hos spadbarn.

® Allmént rad till 2 § HSLF-FS 2015:15
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VAardgivarens ansvar

Till hélso- och sjukvédrdens ansvar hor sjuktransporter och omhéndertagande
av avlidna.’

Vérdgivaren ska ansvara for att det finns ett ledningssystem for verksam-
heten. Ledningssystemet ska anvindas for att systematiskt och fortlopande
utveckla och sikra verksamhetens kvalitet.”

Vardgivaren bor i samarbete med andra aktorer som exempelvis Polis-
myndigheten och Réttsmedicinalverket ta fram processer och rutiner for de
atgirder som behover vidtas vid ett dodsfall.”

For all personal inom hélso- och sjukvédrden géller att man ska utfora sina
uppgifter med respekt for den avlidne. Nérstdende till den avlidne ska visas
hénsyn och omtanke. '’

Verksamhetschefens ansvar

Inom hélso- och sjukvard ska det finnas en verksamhetschef som svarar for
verksamheten.'' Det innebir att han eller hon ocksa ansvarar for att det finns
de rutiner som behovs for utredning av dédsfall.

Lakarens ansvar

Den ldkare som har faststéllt att doden intritt ansvarar for att dodsbevis och
dodsorsaksintyg utfardas, samt att polisanmélan gors 1 forekommande

fall.'> Om den likare som faststillt dodsfallet inte fullgor dessa uppgifter ska
lakaren ange 1 patientjournalen vem som 1 stéllet dtagit sig att fullgora dessa
uppgifter.

Polisanmélan ska bland annat géras om ett dodsfall har eller kan ha orsa-
kats av yttre paverkan (skada eller forgiftning) och nir nagon antréftats dod
och tidigare sjukdomsbild inte kan forklara dodsfallet. Det sistndmnda ér till
exempel oftast fallet vid ett plotsligt ovantat dodsfall hos barn. Dodsbeviset
ska da utan drojsmal lamnas till Polismyndigheten. '

Patientjournalen

Vid vérd av patienter ska det foras patientjournal.'” Reglerna om skyldighet-
en att fora patientjournal samt vardgivarnas behandling av personuppgifter 1
hilso- och sjukvaden giller i tillimpliga delar &ven uppgifter om avlidna
personer. '’

Det finns regler som anger bade vad en patientjournal far innehalla och
vad den ska innehdlla. En patientjournal far innehélla de uppgifter som
behovs for varden av en patient eller for administration som ror patienter och
som syftar till att ge vard i enskilda fall eller som annars foranleds av vérd i

71 § hilso- och sjukvardslagen (1982:763), HSL

83 kap. 1 § Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for systematiskt
kvalitetsarbete

% Allméint r&d till 2 § HSLF-FS 2015:15

196 kap. 8 § patientsiikerhetslagen (2010:659)

129 § HSL

1215 och16 §§ begravningsforordningen (1990:1147) och 4 kap. 4 § forsta stycket begravningslagen
(1990:1144)

'3 6 § HSLF-FS 2015:15

14 4 kap. 4 § begravningslagen

153 kap. 1 § patientdatalagen (2008:355)

' 1 kap. 1 § patientdatalagen
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enskilda fall.'” Dirutover far patientjournalen innehalla de uppgifter som
enligt lag eller annan forfattning ska antecknas i en patientjournal.'®

En patientjournal ska innehélla de uppgifter som behdvs for en god och
sdker vird av patienten. Det dr exempelvis uppgifter om patientens identitet,
visentliga uppgifter om bakgrunden till varden, uppgifter om stéllda diagno-
ser, anledning till mer betydande atgérder, vasentliga uppgifter om vidtagna
och planerade atgirder."

Samarbete

Vardgivaren bor 1 samarbete med andra aktorer som socialtjénsten, Polis-
myndigheten, Skatteverket, Rattsmedicinalverkets rittsmedicinska avdel-
ningar, huvudmaén for begravningsverksamheten och foretrddare for begrav-
ningsbyraerna utarbeta processer och rutiner for de atgarder som behdver
vidtas vid ett dodsfall.”” Rutiner bér finnas bade pa Gvergripande och pa
lokal niva.

Tabell 1. Férfattningar relevanta fér hdlso- och sjukvardens hantering av
avlidna

Lagar och foreskrifter

Halso- och sjukvardslagen (1982:763)

Lagen (1987:269) om kriterier for bestdmmande av mdnniskans déd

Begravningslagen (1990:1144)

Begravningsférordningen (1990:1147)

Lagen (1995:832) om obduktion m.m.

Patientsdkerhetslagen (2010:659)

Socialstyrelsens féreskrifter (SOSFS 2005:29) om utfGrdande av intyg inom hdlso- och
sjukvarden m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna r&d (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for systema-
fiskt kvalitetsarbete

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna réd (HSLF-FS 2015:15) om vissa atgdrder i hdlso- och
sjukvarden vid dodsfall

Polismyndighetens rattsliga
forutsattningar

Nir ett spadbarn plotsligt och ovintat dott ska dodsfallet anmailas av ldkare
till Polismyndigheten.?' Polismyndigheten fattar sedan beslut om en rittsme-
dicinsk undersokning ska goras eller inte.*” Enligt polismyndighetens
riktlinjer om dddsfall som kan ha orsakats av yttre pdverkan m.m. anses det
sarskilt pakallat med en rattsmedicinsk undersokning vid bland annat plotslig
ovintad dod hos spadbarn.?

Om Polismyndigheten beslutar om réttsmedicinsk undersdkning inhdmtar
myndigheten en kopia av den avlidnes patientjournal och sénder den till

'73 kap. 5 § patientdatalagen

18 3 kap. 7 § patientdatalagen

193 kap. 6 § patientdatalagen

2 Allméint rad till 2 § HSLF-FS 2015:15

2! 4 kap 4 § forsta stycket begravningslagen samt 14 § HSLF-FS 2015:15

218§ lagen (1995:832) om obduktion m.m.
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Rattsmedicinalverket. Nir den réittsmedicinska utredningen ar slutford
skickas resultatet av undersokningarna till Polismyndigheten.

Till Polismyndighetens uppgifter hor att utreda och beivra brott som hor
under allmént atal.** Vid misstanke om brott ligger det inom ramen for
Polismyndighetens verksamhet att faststdlla dodsorsaken som ett led i
utredningen. Om det finns misstanke om brott kan utredningsatgérder som
forhor och brottsplatsundersokning komma att genomforas. For att kunna
genomfora en brottsplatsundersékning inomhus krivs ett beslut om husrann-
sakan.”

Rattsmedicinalverkets rattsliga
forutsattningar

Réttsmedicin ér ett medicinskt specialistomrdde som omfattar bland annat
undersokning och tolkning av skador och andra rittsligt relevanta fynd pa en
levande eller dod person. Réttsmedicin dr den enda medicinska specialiteten
som inte arbetar med nagon form av hilso- och sjukvard.?

Den réttsmedicinska verksamheten 1 Sverige skots 1 forsta hand av Ratts-
medicinalverket, med uppdrag att utfora rittsmedicinska obduktioner, andra
rattsmedicinska unders6kningar och riattsmedicinsk medverkan pa begéran av
domstol, lansstyrelse, allmin aklagare, Polismyndigheten eller Sdkerhetspoli-
sen. Undersokningar och bedomningar gors for att utreda eller utesluta brott
och kan ligga till grund for en fortsatt rittslig handlaggning.”’

Det praktiska medicinska arbetet utfors framst av réttsldkare anstillda vid
myndigheten, det vill sédga specialister i rattsmedicin och ldakare under
specialistutbildning.”® Aven likare verksamma inom hilso- och sjukvarden
kommer ibland i kontakt med réttsmedicinska fragestallningar, framst nér det
géller dokumentation och bedomning av akuta skador pa patienter som soker
vérd, samt vid handliggning av dodsfall.?

Till réttsmedicinens verksamhetsomrade hor saledes utredning av dodsfall
dér doden har, eller kan misstinkas ha, orsakats av annat &n sjukdom, fradmst
skada eller forgiftning. Alla dodsfall dir doden orsakats av, eller misstdnks
ha orsakats av, yttre paverkan ska anmalas till polisen. Till den senare
gruppen hor bland andra dodsfall dér en tidigare frisk individ antréffats dod,
oavsett alder pa den avlidne.

Vid plotslig ovdntad dod hos ett tidigare friskt spadbarn bor Polismyndig-
heten besluta om rittsmedicinsk undersdkning.*® Infor den rittsmedicinska
undersokningen insamlar Polismyndigheten uppgifter av vikt for rattsléka-
rens arbete. Det kan handla om en beskrivning av platsen dir den doda
kroppen antriffats och uppgifter om den aktuella hindelsen, liksom uppgifter
ur patientjournalen om barnets tidigare hélsa.

%72 § polislagen (1984:387)

28 kap 1 § riittegangsbalken

%6 skarnas specialiseringstjanstgoring — Malbeskrivningar 2015
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-4-5

2 Forordningen (2007:976) med instruktion for Rattsmedicinalverket

8 Likarnas specialiseringstjanstgoring — Malbeskrivningar 2015
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-4-5

% Lagen (2005:225) om rittsintyg i anledning av brott och HSLF-FS 2015:15
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