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Forord

I detta kunskapsstod ger Socialstyrelsen rekommendationer och stodmaterial
for delar av vardkedjan for barn som behdver neontalvéard och deras familjer.
Kunskapsstodet vinder sig bade till dig som &r beslutsfattare i hilso- och
sjukvarden, till exempel i rollen som politiker, tjansteman eller verksamhets-
chef, och till dig som moter patienter i varden.

Detta dr en vidareutvecklad form av kunskapsstod med fler malgrupper én
vanligt, som behover stirka vardomradet tillsammans. Samtidigt dr innehallet
mycket avgransat och styrt av vigledningsbehovet. Socialstyrelsen vill med
kunskapsstodet tydliggora vardkedjan och stodja samordningen mellan
vardverksamheter, for en dkad trygghet for familjerna.

Rekommendationerna ska ocksa stimulera anvindningen av vetenskapligt
utvdrderade och effektiva atgérder, och vara ett underlag for 6ppna och
systematiska prioriteringar i hélso- och sjukvarden. Rekommendationerna
bor paverka resursfordelningen i hilso- och sjukvarden, sa att forhallandevis
mer resurser fordelas till hogt prioriterade hélsotillstind och dtgirder &n till
dem som har fétt 14g prioritet.

Socialstyrelsen har inte tagit fram indikatorer for att folja upp och
utvdrdera neonatalvirden, eftersom arbetet med kunskapsstddet har varit ett
kortare utvecklingsarbete. Indikatorer kan dock bli aktuella framover.

Det hér dr en remissversion av kunskapsstodet. Det betyder att alla
intressenter kan diskutera och komma med synpunkter pa Socialstyrelsens
beddmningar och rekommendationer, i en bred och 6ppen process, innan vi
tar slutlig stéllning. Du som arbetar for exempelvis en region, intresse-
organisation, yrkesforening eller privat vard- eller omsorgsgivare kan skicka
dina synpunkter till kunskapsstodneonatalvard@socialstyrelsen.se, senast 31
januari 2020.

Darutover har din sjukvérdsregion eller enskilda region mdjlighet att
redovisa en analys av vilka ekonomiska och organisatoriska konsekvenser
kunskapsstodet kommer att fa for er. Regionernas analyser blir sedan en del
av underlaget till Socialstyrelsens slutliga analys och bedomning av
konsekvenserna. Den slutliga versionen av kunskapsstodet kommer att
publiceras senast i april 2021.

Projektledare for kunskapsstodet pa Socialstyrelsen har varit Ylva
Malmquist och ansvarig enhetschef Anders Fejer. Socialstyrelsen vill tacka
alla som med stort engagemang och expertkunnande har deltagit i arbetet
med kunskapsstodet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor






Innehall

FOTOTA ettt ettt st sttt be st e st et et e st e e st et e besbesatensensenee 3
SAMMANTATTNING .ttt e e as 7
OM KUNSKOPSSTOAET ...ttt et eaeas 9
Kunskapsstodet vander sig till beslutsfattare och vérdpersonai................ 9
Fokus p& stod till barn oCh fAMIlIEr ......covveiveiieicceeceee e 10
Flera aktérer har bidragit till kunskapsstddet ..., 10
Barnkonventionen starker barnens rattigheter.......veeieceeceeceeeee, 10
Kunskapsstédet bidrar fill FN:s agendd 2030.......ccceceeeveecieerieenieereecreereeenne 11
Om vard av for tidigt fddda och sjuka nyfédda barn.........eeeveeeeeenennee. 12
Rekommendationer fill stéd for beslutsfattare.......oineceviceceeeees 14
Om rekomMmMENATIONEINQA .....ooviiiiieieeeeeeee et eseens 14
Under neonatalvd@rden: Rekommendationer om foérdldrars
AEIAKTIGNET ettt et 16
B&de under och efter neonatalvérden: Rekommendationer om
psykosociala och psykologiska INSATSEr .......ccvieieiieriecieceeeeeeeee e 19
STOA Hll VAIAPEISONAI ...ttt 22
Viktigt att hela vAardkedjan fUNGEIAr.........c.ceceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 22
Om samMtal MEd fOrAIAIAN .....ccveivieieieieteeeeee ettt sreereens 24
OmM iNforMatioNSOVETONNG...c.uiieecieeeeceee e e 24
Stod fore NEONATAIVAIAEN ... 27
Stod under NEONATAIVAITEN ......cvieeeeeeeiee s 32
Stod efter NEONATAIVAIAEN.......c.coiieeeeeeee s 40
Att arbeta patientsdkert i NneonatalVArdeN..........ovveeveeeeeeeceeeeeeeeeeeee 45
Patientsdikerhet betyder skydd mot VArdskadd......coeeevvveeeeeeivveiereninas 45
Risker och vanliga vardskador i neonatalvarden .........oevveeeiveeevennnnas 46
Vardgivaren har det évergripande ansvaret for patientsékerheten .....49
FOreygQ VAIASKOO ......vcveeeveeeereeeeeeteeeeeeeeee ettt et evene s s 50
Utred allvarliga hdndelser och &tgarda brister........cveveveeeeeeeeeeererene, 52
Anmadl allvarliga handelser fill IVO — [eX MArQ.....cocovivieeenenereeeeeeeene 53
Se till att personalen har ratt kompetens........coeeecicciccicececeeeee 54
GOr foraldrarna delaKTigQ et 55
Att implementera rekommendationer och stédmaterial — fér en j@mlik
VAT ettt ettt ettt ettt ettt a et ettt et ettt et et e s an st et et eananannas 56
ProjektorganiSATION. ......ociieiecieeeeeee ettt 60
RETEIENSET ..ttt sttt ettt be et besbesbeens 63
Bilaga 1. Lista dver rekommendationer ........occuvecveeieeiieieeieeeeieeieeieeveeinn 67

Bilaga 2. Bilagor som publiceras pd Webben .........covveivveiiveeveieeeeennn 69






Sammanfattning

Ungefir 10 procent av alla nyfodda barn i Sverige behover neonatalvard. Av
dem vérdas ungefdr en tredjedel for att de dr fodda for tidigt, medan tva
tredjedelar behover neonatalvard av andra anledningar — till exempel
andningssvérigheter, infektioner, 1agt blodsocker eller gulsot.

I detta kunskapsstod ger Socialstyrelsen rekommendationer till dig som
beslutar om resursfordelningen i neonatalvirden, och praktiskt stod till dig
som moter barnen och deras familjer. Rekommendationerna fokuserar pa
omhéndertagande och psykosocialt stdd, eftersom varden behover starkas pa
dessa omraden.

Kunskapsstodet utgar ytterst frdn FN:s barnkonvention, som blev svensk
lag 1 januari 2020. Den offentliga verksamheten i Sverige har nu ett tydligare
ansvar for att alltid utgd frdn barns egna rittigheter.

Stark foraldrarnas delaktighet och
det psykosociala stddet i neonatalvarden

Manga foréldrar (och motsvarande anknytningspersoner) far en krisreaktion
nér deras barn fods for tidigt eller med en sjukdom. Hélso- och sjukvarden
behover tidigt finga upp de fordldrar och familjer som hamnar i kris, och se
vad de behover. Det géller bade behov som fanns fore forlossningen och
behov som har forstérkts eller skapats av krisen. Familjen kan behova stod
langt efter vardtiden pa neonatalavdelningen.

Nér fordldrarna dr nidrvarande och delaktiga 1 neonatalvarden, finns goda
forutséttningar att ge ett grundldggande psykosocialt stdd till alla fordldrar
och familjer, oavsett om de fatt en krisreaktion eller inte. Vardpersonalen kan
da ocksa lattare fanga upp de familjer som behover ytterligare stod och
behandling.

Ett for tidigt fott eller sjukt nyfott barn dr extra sarbart om dven fordldrarna
ar skora. En trygg anknytning mellan barnet och fordldrarna har stor
betydelse for barnets vilméende, hélsa och utveckling.

Satsningar pd fordldrars delaktighet och psykosocialt stod kan dka hilso-
och sjukvardens kostnader pa kort sikt. P& langre sikt kan satsningarna dock
betala sig, till exempel pa grund av firre vdrddagar och mindre behov av
insatser fran samhallet.

Viktigt att hela vardkedjan fungerar

Vérden behdver fungera smidigt bade fore, under och efter neonatalvarden —
fran modravarden till barnhdlsovarden — for att familjerna ska uppleva
virden som séker, effektiv och trygg. D4 krévs tydlig information till
familjerna genom hela vardkedjan, och smidiga 6vergdngar mellan de olika
verksamheterna. Verksamheterna behover dirmed ha en tydlig gemensam
plan for forloppet och rutiner som personalen foljer.
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Minska vérdskador med
systemartiskt patientsdkerhetsarbete

Precis som i1 andra vardverksamheter hinder det att patienter far vardskador i
neonatalvarden: att de skadas eller dor trots att det hade kunnat undvikas,
med rétt dtgirder. En uppskattning ar att detta hander vid cirka 8 procent av
alla vardtillfallen (lika ofta som for vuxna pa sjukhus).

Vardgivaren som organisation, chefer och enskilda medarbetare ansvarar
tillsammans for att minska vardskadorna. Ett systematiskt och brett
patientsidkerhetsarbete dr nodvindigt, dir en kultur for delaktighet och
larande dr grunden.
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Om kunskapsstodet

Detta kunskapsstod innehaller foljande delar:

» en Oversiktlig beskrivning av neonatalvarden i Sverige

* rekommendationer till stod for beslutsfattare

* stod till vardpersonal for samtal med fordldrar och informationséverforing
mellan virdverksamheter

+ en vigledning for patientsdkerhet i neonatalvarden

 en vigledning for arbetet med att implementera rekommendationerna och
stddmaterialet.

Vi ger rekommendationer och stddmaterial for delar av vardkedjan, med
fokus pa omhéndertagande och psykosocialt stod.

Kunskapsstodet vander sig fill
beslutsfattare och vardpersonal

Kunskapsstodet vinder sig framfor allt till dig som

* Dbeslutar om vilken vard som erbjuds och hur resurser fordelas for denna
vérd, till exempel i rollen som politiker, tjansteman eller verksamhetschef
» mdter patienter och deras familjer i nagon del av vardkedjan.

Beroende pa din roll &r olika delar av kunskapsstodet mer relevanta:

Dusomar ... Fokusera framfor allt pa ...

beslutsfattare, fill exempel  kapitlet Rekommendationer till stéd for beslutsfattare. Dar
politiker eller fj@nsteman far du végledning for beslut p& gruppnivd i styrnings- och
ledningsfragor. Du kan fill exempel anvénda rekommenda-
fionerna som underlag fér att
o fordela resurser
e dndra ett arbetssatt eller en organisation
¢ ta fram nationella, regionala och lokala vérdprogram.

Aven kapitlen Att arbeta patientsdkert i neonatalvérden
och Attimplementera rekommendationer och stédmaterial
tar upp frégor for politiker- och tjianstemannanivan.

verksamhetschef i kapitlen
neonatalvérden e Rekommendationer till stéd fér beslutsfattare
o St&d fill vérdpersonal
e Aftt arbeta patientsdkert i neonatalvdrden
e Attimplementera rekommendationer och stédmaterial.

vardpersonal kapitlen
o St&d till vardpersonal
o Att arbeta patientsékert i neonatalvdrden.

Aven kapitlen Rekommendationer till stéd fér beslutsfattare
och Attimplementera rekommendationer och stédmaterial
tar upp frégor fér professionen.
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Fokus pd stod till barn och familjer

Kunskapsstodet tar upp omraden och atgérder dér hélso- och sjukvérden kan
starkas for att ge stod till for tidigt fodda och sjuka nyfédda barn och deras
familjer.

Rekommendationerna till dig som &r beslutsfattare fokuserar pa atgéarder
som dr sirskilt viktiga for hur resurserna ska fordelas i hélso- och sjukvérden.
De kan vara viktiga for att kunskapsldget ar osdkert, for att det finns praxis-
skillnader eller for att omradet behdver kvalitetsutvecklas.

Socialstyrelsens behovsinventering visade att rekommendationer om
omhéndertagande och psykosocialt stod var mest angeldgna ur detta
perspektiv, och centrala for att frimja barns och familjers vilméende.
Rekommendationerna giller framfor allt stod till barn och familjer under
nyfoddhetsperioden, men nagra giller stod efter denna period.
Avgrinsningen dr medvetet sndv, for att rekommendationerna ska gora nytta
dér behovet dr som storst.

Stodet till dig som mdter patienter fokuserar pa kommunikation med
fordldrar, informationsdverforing mellan vardverksamheter och
patientsidkerhet i neonatalvarden.

Flera aktorer har bidragit till kunskapsstodet

For att ta fram kunskapsstodet har Socialstyrelsen samarbetat med
foretrddare for sjukvardshuvudménnen, via det nationella programomradet
(NPO) for barn och ungdomars hélsa. Socialstyrelsen har ocksé samarbetat
med professionsforeningar och patientforeningar som nominerat experter till
arbetet. Vidare har Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) bidragit,
framfor allt i den inledande behovsinventeringen.

Barnkonventionen
stGrker barnens rattigheter

Kunskapsstodet utgar ytterst fran FN:s barnkonvention, som blev svensk lag
1 januari 2020 (lagen [2018:1197] om Forenta nationernas konvention om
barnets réttigheter). I en kommentar till barnkonventionen uppmanar FN:s
barnrittskommitté konventionsstaterna att

* vidta alla tinkbara &tgirder for att forbéattra perinatal vard for mddrar och
spadbarn (det vill sdga varden under fostertiden och nyfoddhetsperioden)

» minska spddbarns- och barnadodligheten

+ skapa forutsittningar som framjar alla sma barns vilfird under denna
kritiska fas 1 deras liv.

Barnréttskommittén anger ocksa att den tidiga barndomen ar en mycket
viktig period for att forverkliga barnets réttigheter [1]. Barn utvecklar d&
kansloméssiga band till sina fordldrar eller andra anknytningspersoner.
Foréldrarna behdver ge omvardnad, omsorg, vigledning och skydd, pa ett
satt som respekterar bade barnets individualitet och viaxande formagor [1].
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Genom relationerna bygger barnet en personlig identitet och forvarvar
kulturellt vardefulla fardigheter, kunskaper och beteenden. Det dr dirmed
framst genom fordldrar eller andra anknytningspersoner som sma barn kan
forverkliga sina rattigheter [1].

Kunskapsstodet bidrar till FN:s agenda 2030

Socialstyrelsen har i uppdrag av regeringen att redovisa hur vart arbete bidrar
till att nd malen i Agenda 2030, som dr FN:s handlingsplan for ménniskornas
och planetens vélstand.

I varden av for tidigt fodda och sjuka nyfodda barn ér det tydligt att hilsa,
jamlikhet och andra samhaélleliga mal hdanger ihop och 4r beroende av
varandra. Detta kunskapsstod bidrar till att nd frimst mal 3 (god hélsa och
vélbefinnande) och mdl 10 (minskad ojdmlikhet) 1 Agenda 2030.

=>» Lis mer om malen pa regeringens webbplats:
www.regeringen.se/regeringens-politik/globala-malen-och-agenda-
2030/17-globala-mal-for-hallbar-utveckling.
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Om vard av for tidigt foddda
och sjuka nyfédda barn

Ungefar 10 procent av alla barn i Sverige behover neonatalvard under
nyfoddhetsperioden. Av dem vérdas ungefér en tredjedel for att de &r fodda
for tidigt, medan tvé tredjedelar behover neonatalvérd pa grund av andra
hélsoproblem [2].

Viérdtiden kan variera. Mycket for tidigt fodda barn och barn med
komplicerade hilsotillstand behover vard lange. Fullgdngna barn med till
exempel andningsproblem, infektioner, 14gt blodsocker eller nyfoddhets-
gulsot har oftast kortare vardtid [3].

Barn som fédr neonatalvard kan utséttas for upprepade sméirtsamma och
stressande vardatgéarder under flera ménader, som en del av nddvandig
medicinsk behandling [4, 5]. Bade hilsoproblemen och de nddvindiga
vardatgdrderna kan dock paverka barnens utveckling, liksom vardmiljon och
separationen fran fordldrarna (eller motsvarande anknytningspersoner).

Ju mer omoget barnet ar vid fodseln, desto storre &r risken for
komplikationer och funktionsnedséttningar senare i livet [6-8]. Sa ar det
ocksa for barn som fods med missbildningar eller har genomgatt en svar
forlossning.

Familjen och nétverket runt barnet kan kidnna stor stress, oro och utsatthet.
I vérsta fall kan detta paverka den tidiga bindningen till barnet och stora
processen for trygg anknytning [9, 10].

En vard under utveckling

Neonatalvarden har utvecklats snabbt de senaste decennierna, bade den
medicinska varden och omvardnaden av barnen. Familjens betydelse for
barnets hélsa och utveckling har till exempel uppméarksammats alltmer.

Sverige anses ligga i1 framkant nér det giller neonatalvard, men det finns
utrymme for forbattringar, och forutsittningarna varierar i landet. Barn och
fordldrar kan till exempel inte alltid vara tillsammans hela dygnet och vid
olika vérdatgirder. Det framgar av kartlaggningar fran bade Socialstyrelsen,
Vard efter forlossning [11], och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),
Neonatalvarden i fokus [12].

Det finns ett stort engagemang for att fortsitta utveckla neonatalvarden i
Sverige. Forskning och utvecklingsarbeten pagéar inom flera omréaden.
Forutsdttningarna 6kar ocksa for samsyn om behandlingsmetoder och
omvardnadsprinciper, bland annat genom att nationella arbetsgrupper tar
fram gemensamma dokument. Man f6ljer ocksa alltmer upp resultaten och
tillimpningen av 6verenskomna metoder pa nationell niva, via register och
andra sammanstillningar.

Aven internationella initiativ 6kar samsynen. Den europeiska forildra-
organisationen European foundation for the care of newborn infants (EFCNI)
har till exempel tagit fram standarder for utformning av lokaler, medicinska
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atgirder, omvérdnadsatgéarder och psykosocialt stod [13]. Arbetet har
engagerat professionella inom neonatalvard fran olika l&nder i Europa,
inklusive Sverige.
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Rekommendationer
till stod for beslutsfattare

I det hér kapitlet presenteras Socialstyrelsens rekommendationer om vard
under och efter neonatalvard.! Rekommendationerna har prioritetssiffror till
stod for dig som beslutar om vilken vird som erbjuds, och hur resurser
fordelas for denna vard. Rekommendationerna dr uppdelade pa omrddena

 fordldrars delaktighet under neonatalvirden
» psykosociala och psykologiska insatser under och efter neonatalvarden.

For varje omrade beskriver vi kort vad rekommendationerna innebér, och
motiverar rekommendationernas prioritetssiffror 6vergripande (se avsnitten
Sd har vi prioriterat). Vi beskriver ocksa rekommendationernas ekonomiska
och organisatoriska konsekvenser (se avsnitten Sd pdverkas hdlso- och
sjukvarden av rekommendationerna).

=> Lés mer:

— Ibilaga 1 finns en lista 6ver alla rekommendationer, med motiveringar
till varje rekommendation.

— P& Socialstyrelsens webbplats finns fordjupande information: en
detaljerad dversikt av alla rekommendationer (7illstands- och
dtgdrdslista) och bilagan Rekommendationer med kunskapsunderlag
och hélsoekonomisk konsekvensanalys. SOk pa ’Vardkedjan for barn
som behover neonatalvard och deras familjer” pa
www.socialstyrelsen.se/publikationer, for att na bilagorna.

Om rekommendationerna

Rekommendationerna har tagits fram enligt en metod som ocksa anvénds for
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for olika sjukdomsomréden (dokument
som liknar detta kunskapsstod, men som inte inkluderar stod till véard-
personal). Enligt denna metod rekommenderar Socialstyrelsen hélso- och
sjukvarden att erbjuda vissa atgarder till patienter med vissa hélsotillstand.

Tre typer av rekommendationer

Vi ger tre typer av rekommendationer: rekommendationer med prioritet
1-10, rekommendationen FoU och rekommendationen icke-gora. Tabell 1
beskriver oversiktligt de olika typerna av rekommendationer.

Observera: Rekommendationerna i detta kunskapsstod ar mycket
avgrinsade, till omraden dér varden behover starkas. Alla atgérder har déarfor
en relativt hog prioritet. Ingen atgérd har dock prioritet 1, eftersom inga
medicinska livrdddande och livsuppehallande atgéarder ingar.

! Vi ger inga rekommendationer om varden fore neonatalvarden i detta kunskapsstod.
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Rekommendationerna FoU och icke-gora finns inte heller 1 detta kunskaps-
stod.

Tabell 1. Socialstyrelsens olika typer av rekommendationer

Typ av Beskrivning

rekommenda-

tion

Prioritet é\’rgdrder som hdlso- och sjukvarden bér erbjuda, i prioritetsordning.
1-10 Atgdrder med prioritet 1 ar mest angelédgna och &tgérder med

prioritet 10 ar minst angeldgna (de ger mycket liten nytta i férhdéllan-
de fill risken, eller drinte kostnadseffektiva).

FoU Atgdrder som hdlso- och sjukvarden inte bor utféra rutinmdassigt,
utan endast inom ramen for forskning och utveckling i form av
systematisk utvardering.

Icke-gdra Atgdrder som hdlso- och sjukvarden inte bor utféra alls. Social-
styrelsen vill med rekommendationema stédja hdlso- och sjukvarden
aftt sluta anvanda atgarderna.

Effektiva dtgdrder vid svara hdlsotillst&dnd

prioriteras hogst

For att kunna ge rekommendationer om vilka atgérder som ar mest
angeldgna, rangordnar Socialstyrelsen atgirder for olika hélsotillstand.
Rangordningen baseras pa en samlad bedomning av

* hilsotillstandets svarighetsgrad
+ atgirdens effekt
 kostnadseffektivitet.

Halsotillstandets svérighetsgrad avgors bland annat av risken for fortida dod,
ytterligare sjukdom, funktionsnedsittning och sinkt livskvalitet. Atgirdens
effekt bedoms efter hur starkt vetenskapligt stod som finns for effekten.

I vissa fall dr det inte mdjligt att uttala sig om en dtgéirds effekt utifrin ett
vetenskapligt underlag, pa grund av att det vetenskapliga stodet saknas eller
ar otillrackligt. D4 kan det 1 stéllet vara aktuellt att samla in bésta tillgingliga
kunskap om en atgérd i form av beprovad erfarenhet. For att gora det
anvinder Socialstyrelsen ett systematiskt konsensusforfarande.

Atgirdens kostnadseffektivitet beddms utifran hilsoekonomiska effekt-
studier. Fér rekommendationerna i detta kunskapsstod saknas hélso-
ekonomiska effektstudier, och kostnadseffektiviteten kan darfor inte
beddmas. Socialstyrelsen har dock analyserat mgjliga ekonomiska och
organisatoriska konsekvenser av rekommendationerna.

Prioriteringsarbetet utgédr frdn en nationell modell f6r 6ppna prioriteringar i
hélso- och sjukvéarden [14]. Denna modell utgér i sin tur frdn den etiska
plattformen i propositionen Prioriteringar inom hdlso- och sjukvdrden (prop.
1996/97:60).
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=> Lis mer om
— metoden for rangordningsprocessen i bilagan Metodbeskrivning pa
Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se
— prioritering mellan dtgirder och patientgrupper i kapitlet A#¢
implementera rekommendationer och stédmaterial — for en jamlik vard,
sarskilt avsnittet Exempel pd risker och svdra fragor.

Under neonatalvarden:
Rekommendationer om fordldrars
delaktighet

Foréldrar (eller motsvarande anknytningspersoner) dr de viktigaste
personerna for barnets vilméende, hilsa och utveckling. Forédldrarna for
barnets talan och behover kunskap, stod och uppmuntran fran personalen i
neonatalvarden. De behover ocksa tid att ldra sig hur olika vard- och
omvardnadsmoment bdr genomforas utifrdn barnets formagor och behov.
Personalen i neonatalvérden kan behdva handledning for att stotta fordldrarna
1 detta.

Minimal separation mellan barn och fordldrar
(Nr i webbilagan Tillstdnds- och dtgdrdslista: 1-4)

Rekommendationer

» Sikerstill att barn och foréldrar inte separaras alls eller minimalt
(prioritet 2).

» Sakerstill fordldrarnas delaktighet i varden av barnet, genom att aktivt
uppmuntra till ndrvaro och véard av barnet (prioritet 2).

* Erbjud hud mot hud-vard, sé ofta det ar mojligt (prioritet 3).

* Ge fordldrarna aktivt stod i att forsta barnets beteende och tolka dess
signaler under vistelsen i neonatalvardsmiljon (prioritet 3).

Det dr i dag en sjélvklarhet att nyfodda fullgangna och friska barn kan vara
tillsammans med &tminstone en fordlder dygnet runt efter forlossningen,
vanligen pa BB. Pa samma sitt dr det sjidlvklart att lite storre barn far ha
minst en fordlder hos sig om de behdver sjukhusvéard. Detta ér av storsta vikt
for barnets trygghet och vilbefinnande.

For tidigt fodda och sjuka nyfodda barn har samma behov och réttighet att
inte separeras fran sina fordldrar. Nér fordldrarna ar nidrvarande och delaktiga
pa neonatalavdelningen, blir det lattare att tillfredsstilla barnets grund-
laggande behov av trygghet och fysisk nérhet. Det dr ocksa positivt for
fordldrarnas bindningsprocess och barnets mojlighet till en trygg anknytning.

Det tidiga samspelet mellan barn och fordldrar grundléggs alltsa av
fordldrarnas nirvaro och delaktighet, och av att fordldrarna forstar barnets
beteende och tolkar dess signaler — som ofta dr mer svartolkade an hos friska
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och fullgdngna nyfodda barn. Foridldrarna far forutséttningar att alltmer se
barnet som en individ med unika behov.

De positiva effekterna forstirks nar barnet kan vardas hud mot hud med
sina forédldrar. Fordldrar kan dock uppleva hud mot hud-vérd som péafrestande
[15], och behover darfor stod och uppmuntran.

Anpassad vardmiljo
(Nr i webbilagan Tillstdnds- och dtgdrdslista: 5)

Rekommendation

* Anpassa vardmiljon i neonatalvarden, utifran barnets mognad att
hantera olika stimuli (prioritet 4).

Neonatalvardsmiljon dr ofta inte helt anpassad till barnens hélsotillstand och
mognad. Barnen kan mé béttre om man anpassar sensoriska intryck som till
exempel ljus, ljud och kommunikation. Personalen behover darfor ha
kunskap om barns mognad och om ldmpliga anpassningar i vardmiljon, for
att kunna stodja barnet tillsammans med fordldrarna.

Handledning av vardpersonal
(Nr i webbilagan Tillstdnds- och dtgdrdslista: 6)

Rekommendation

* Erbjud personal i neonatalvarden regelbunden professionell hand-
ledning (prioritet 4).

Personalen i neonatalvarden behdver regelbunden professionell handledning,
for att stirka sin yrkesroll och fa verktyg for motet med barn och foréldrar —
och for att kunna stotta fordldrarna i att vara delaktiga i virden pé ett bra sétt.

Hemsjukvard
(Nr i webbilagan Tillstdnds- och dtgdrdslista: 7)

Rekommendation

* Skapa forutsittningar for hemsjukvard, sa att fordldrar kan ta hand
om sitt barn i hemmet med stod av personal fran neonatalvarden
(prioritet 4).

Manga sjukhus erbjuder hemsjukvard efter sjukhusvarden, nér barnen blivit
medicinskt stabila. Fordldrarna behover da utbildning och stod infor
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hemgangen, och fortsatt kontakt med vardpersonalen under hemsjukvards-
tiden. Digital kontakt kan vara ett komplement till fysiska besok.

S& har vi prioriterat
Atgdrderna for foraldrars delaktighet

Rekommendationerna om foréldrars delaktighet hor ihop med och ér
beroende av varandra. De tva hogst prioriterade atgérderna (prioritet 2) &r
forutsittningar for 6vriga dtgiarder: Barn och deras forédldrar bor inte
separeras, och fordldrar bor aktivt uppmuntras att nérvara och varda barnet
pa neonatalavdelningen. Dessa atgédrder kan ocksd mojligen leda till 6kad
amning och storre viktokning hos barnet. Troligen paverkas dessutom
barnets neurologiska utveckling positivt.

Hogt prioriterat dr ocksa att ge fordldrarna aktivt stod i att forsta barnets
beteende och tolka dess signaler, att erbjuda hud mot hud-vérd och att
anpassa vardmiljon efter barnets mognad. Dessa dtgirder bedoms som
mycket viktiga fOr att ge neonatalvard efter barnets behov och stodja barnets
hilsa och utveckling.

Dérefter i rangordningen kommer regelbunden professionell handledning
for personal i neonatalvarden, med prioritet 4. Handledningen ar vardefull for
att starka personalens férmaga att ge omvardnad med god kvalitet.

Aven neonatal hemsjukvard har prioritet 4. Det kan ha positiva effekter pa
amning och vardrelaterade infektioner hos barnet. Familjen far ocksé lattare
att fungera som helhet, och att tillfredsstélla syskons behov av relation till
savil fordldrar som det nyfodda barnet.

S& pdaverkas hdlso- och sjukvarden
av rekommendationerna

Foréldrar behover kunna bo tillsammans med barnet dygnet runt pd neonatal-
avdelningen, om minimal separation fran barnet ska vara mojligt. Darfor kan
fler familjerum behovas 1 neonatalvarden. En del mammor kan ocksa behdva
sarskild vard efter forlossningen utan att skiljas fran barnet, sa kallad
samvérd.

Det totala antalet varddagar verkar kunna minska nér barnet ar minimalt
separerat fran fordldrarna, och fordldrarna &r delaktiga i vdrden. Samtidigt
kan verksamheter antagligen f4 6kade kostnader for ombyggnader, om de
inte har tillrackligt med familjerum och samvard i dag.

Vidare behover neonatalvardens personal dterkommande utbildning och
handledning for att kunna stodja fordldrarna att forsta sitt barns beteende och
tolka dess signaler.

Aven regelbunden professionell handledning innebir 6kade direkta
kostnader, for personalens arbetstid och for eventuella externa handledare.
Kostnaden for en verksamhet beror pé vilka yrkeskategorier som ska fa
handledning, hur ménga som ska handledas, hur ofta handledningen ska ske
och hur l&nga handledningstillfdllena ska vara.

Neonatal hemsjukvard kan ocksa innebéra kostnader for uppstart och drift,
men samtidigt kan antalet virddagar pé neonatalavdelningen minska, liksom
antalet aterinldggningar. Hemsjukvarden kan se ut pa olika sétt. Verksam-
heten behover identifiera risker och ta fram tydliga definitioner och rutiner
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for varden. Det krdvs ocksa ett fungerande samarbete med nirliggande
verksamheter, till exempel barnhilsovarden och socialtjénsten.

=> Lis mer i webbilagan Rekommendationer med kunskapsunderlag och
hdlsoekonomisk konsekvensanalys. SOk pa ”Vardkedjan for barn som
behover neonatalvard och deras familjer” pa
www.socialstyrelsen.se/publikationer, for att nd bilagan.

BAde under och efter neonatalvdrden:
Rekommendationer om psykosociala och
psykologiska insatser

Det ér ofta omtumlande och stressfyllt nir ett barn fods for tidigt eller sjukt.
Manga foréldrar (och motsvarande anknytningspersoner) far en krisreaktion,
vilket dr naturligt 1 en svér situation. Men reaktionen kan utvecklas till ett
svarare tillstdnd utan rétt stod och behandling. Hilso- och sjukvarden
behover darfor tidigt finga upp fordldrar och familjer 1 kris, for att kunna
tillgodose deras behov. Personalen behdver bade ta hiansyn till familjens
situation fore forlossningen och tillgodose behov som kan ha forstérkts eller
skapats av krisen. Ett for tidigt fott eller sjukt nyfott barn dr extra sérbart om
dven forédldrarna &r skora, till exempel pé grund av en stark krisreaktion,
psykisk ohilsa eller social utsatthet. Stod till fordldrarna ar darfor viktigt for
att framja fordldrarnas bindning till barnet och en trygg anknytning for barnet
till foréldrarna.

De psykosociala och psykologiska insatserna behover anpassas till
fordldrarnas och familjens individuella forutsdttningar och behov. Vissa
behover professionellt samtalsstod, andra hanterar situationen med stdd fran
sitt sociala nitverk. Behovet kan variera med tiden, bade under och efter
neonatalvarden. Foréldrar vittnar till exempel om att kdnslomassiga
reaktioner kan komma langt efter utskrivningen fran neonatalvarden.

Stodsamtal med fordaldrar i kris
(Nr i webbilagan Tillstdnds- och dtgdrdslista: 8, 11)

Rekommendationer

 Erbjud psykologiskt stddsamtal till fordldrar med stark krisreaktion
(prioritet 3).

* Erbjud stodsamtal till fordldrar vars barn har détt i samband med
neonatalvard (prioritet 3).

Det finns goda forutséttningar att ge grundldggande psykosocialt stdd till alla
fordldrar och familjer i neonatalvarden nér fordldrarna dr nidrvarande och
delaktiga i varden (se rekommendationerna ovan). De som far en stark
krisreaktion behover dven erbjudas stodsamtal. Fordldrar med en stark
krisreaktion kan exempelvis
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 uttrycka starkare oro 6ver barnets tillstand och 6verlevnad dn vad som ar
adekvat enligt den medicinska bedomningen

* Dbeskriva overklighetskénslor

* ha svart att dta och sova

* hyperventilera

* uppleva att de har svart att andas

* ha svart att ta till sig och minnas information om barnet [16, 17].

Niér ett barn har dott under neonatalvardstiden hamnar familjen i en sérskilt
svar situation, dé stodet kan paverkas av att det inte ldngre finns ett barn som
ar patient nir neonatalvarden upphdr. Men det &r viktigt att bade fordldrar
och syskon far det stod de behover redan i det akuta skedet, och att de far en
plan for fortsatt stod. Vidare kan foréldrar till tvillingar eller fler barn forlora
ett eller flera barn. Det kan medf6ra en svér situation dér sorgen efter ett
forlorat barn existerar parallellt med behovet av att ta hand om det eller de
barn som lever.

Kontakt med socialt ndtverk och myndigheter
(Nr i webbilagan Tillstdnds- och dtgdrdslista: 9—10)

Rekommendationer

» Kartldgg och aktivera familjens sociala natverk for att underlatta
familjens vardag (prioritet 4).

* Erbjud stod i fordldrarnas kontakter med myndigheter,
organisationer och vardverksambheter (prioritet 4).

En del foréldrar och familjer behdver hjélp att ga igenom vilka personer de
har 1 sitt sociala nédtverk, som kan hjélpa till med praktiska saker. Ibland kan
de @ven behdva hjilp att kontakta personerna. De kan ocksa behova stod i
kontakter med myndigheter, organisationer och virdverksamheter.

S& har vi prioriterat
de psykosociala och psykologiska insatserna

Psykologiskt stodsamtal till fordldrar med stark krisreaktion har en hog
prioritet (3), eftersom ett for tidigt fott eller sjukt nyfott barn ar extra sarbart
om dven fordldrarna ér skora.

Psykologiskt stod till fordldrar vars barn har dott i samband med neonatal-
vérd har samma hoga prioritet, eftersom fordldrarnas hélsotillstand har en
mycket stor svarighetsgrad, och atgarden kan underlétta sorgebearbetningen
och minska risken for ldngvariga psykiska symtom.

Darefter i rangordningen kommer atgirderna kartlaggning och aktivering
av familjens sociala natverk samt stdd i fordldrarnas kontakter med myndig-
heter, organisationer och vardverksamheter. Dessa dtgiarder minskar bland
annat stressen hos de fordldrar som behover stodet, och kan forbéttra den
psykiska hélsan. Vardpersonal som utfor atgirderna far ocksa en naturlig
mojlighet att fAinga upp fordldrar med en stark krisreaktion.
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En kartldggning av familjens sociala ndtverk kan visa vilka personer som
skulle kunna underlatta for familjen i vardagen, eftersom foréldrarna
begriansas nér de vistas pa en neonatalavdelning. De kan behova hjélp att ta
hand om syskon till det nyfodda barnet, husdjur och hemarbete. Framfor allt
paverkas familjen nir barnet vardas lange, och nir barnet vardas pa ett
regionsjukhus manga mil frdn hemorten.

S& pdverkas hdalso- och sjukvérden
av rekommendationerna

Vardpersonalen kan ge ett grundldggande psykosocialt stod till fordldrarna i
samband med den dagliga omvéardnaden av barnet. Det krdvs dock psyko-
logisk kompetens for att professionellt bedoma hur svar en krisreaktion ar.
En person med sddan kompetens kan behdvas dagligen pa neonatal-
avdelningen. Det kan till exempel vara en kurator, som tidigt tar kontakt med
fordldrarna och 6ppnar upp for samtal nér det behovs. Det ér vanligt att
fordldrar tackar nej vid de forsta erbjudandena om psykosocialt stod, men
tackar ja efter en tid.

Fordldrar med ett storre psykologiskt behov behover ytterligare stod, till
exempel stdd fran en psykolog for att framja ett positivt samspel med barnet.
I dag varierar tillgdngen till kuratorer och psykologer i neonatalvarden.

Det betyder att verksamheter med lag tillgang kan fa 6kade kostnader.
Regionerna behdver ocksa kunna erbjuda psykosociala och psykologiska
insatser efter neonatalvardstiden, at de familjer som behdver det.

=> Lis mer i webbilagan Rekommendationer med kunskapsunderlag och
hdlsoekonomisk konsekvensanaly. SOk pa ”Vardkedjan for barn som
behover neonatalvard och deras familjer” pa
www.socialstyrelsen.se/publikationer, for att na bilagan.
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Stéd till vardpersonal

I det hér kapitlet far du som moter patienter i nagon del av vardkedjan — fore,
under eller efter neonatalvarden — stod for

» samtal med fordldrar (eller motsvarande anknytningspersoner)
* informationsdverforing mellan verksamheter.

Stodet dr tankt att anpassas efter lokala och regionala forhallanden. Din
verksamhet eller region kan alltsa ta fram ett mer konkret material, dér det
framgar hur ni samtalar med forédldrar och for 6ver information till andra
verksamheter lings vardkedjan — och vem som utfor vilken uppgitt.

Det kan till exempel vara vérdefullt att ta fram ett regionalt eller lokalt
samtalsstod med bilder fran olika vardsituationer och fran er avdelning.

Viktigt att hela vardkedjan fungerar

En sammanhéllen och vélfungerande vardkedja ar viktig for ett gott
omhéndertagande av for tidigt fodda eller sjuka nyfodda barn. Varden
behover vara siker, effektiv och trygg — fore, under och efter neonatalvirden
[12]. Patienterna behover fa rétt vard i ritt tid dir de befinner sig, och inte
vérdas langre pa sjukhus dn nddvandigt [18].

For detta krdvs smidiga overgangar med god kommunikation mellan olika
virdverksamheter. Du som moter patienter och deras familjer behover darfor
kénna till patienternas vig genom vérden, och veta vad som hander bade fore
och efter deras tid 1 din verksambhet.

Figur 1 visar vardkedjan for de flesta barn som far neonatalvard i Sverige.
Figuren bygger pé en kartldggning som Socialstyrelsen har gjort pa en
nationellt 6vergripande niva. Den ticker inte all verksamhet och alla méjliga
héndelser under den verkliga vardkedjan, utan ska ses som en forsta
illustrativ version som kan utvecklas.
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Vardkedjan

Figur 1. Vardkedjan for barn och familjer fore, under och efter neonatalvarden

Kommentar: Svartmarkerade linjer och handelser illustrerar sddant som vanligen sker, grdmarkerade linjer och handelser illustrerar sédant som sker ibland.
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For att denna vardkedja ska fungera vil, behdver du och din verksamhet
bland annat

{4 tydlig information fran verksamheten fore er i vardkedjan, och fora 6ver
tydlig information till nédsta verksamhet

* ha en god kommunikation med familjerna ni méter

* ha rutiner for ansvar och roller, och for 6vergdngarna mellan olika
verksamheter i vardkedjan, som all personal kdnner till och foljer

* ha rutiner for virden i er del av vardkedjan, som all personal kédnner till
och foljer

* ha stdd frdn ledningen 1 ert arbete med en sammanhallen virdkedja.

Om samtal med foraldrar

Det dr nodvéndigt att ge relevant information och kommunicera pa ett
empatiskt sitt med fordldrarna (eller motsvarande anknytningspersoner),
utifrdn deras situation. Fordldrarna behdver bade fa stélla fragor och ge
synpunkter.

Nér du samtalar med fordldrarna ska du anpassa informationen till deras
alder, mognad, erfarenhet, sprékliga bakgrund och andra individuella
forutséttningar, enligt patientlagen (3 kap. 6 §). Du ska ocksa sa langt det ar
mojligt forsdkra dig om att mottagaren har forstatt informationen (3 kap.
79).

Det kan vara ldmpligt att dela upp informationen i flera samtalstillfdllen
och att upprepa information, eftersom fordldrar i kris har begransad mojlighet
att ta in information. Det dr ocksa bra om du kan féormedla tydlighet och
lugn, for att skapa trygghet och fortroende i en akut situation.

Vidare vittnar fordldrar om att det dr vardefullt med information om hur
det fungerar i nista verksamhet i vardkedjan, och att verksamheterna &r
samstdmmiga i sin information och sina rutiner sa langt det dr mgjligt. Om
rutinerna skiljer sig behover familjen fa veta varfor.

Det ar viktigt att dokumentera samtalen med fordldrarna, enligt 3 kap. 6 §
patientdatalagen (2008:355). Det dr ocksa bra om det finns en samordning i
personalgruppen, sa att det blir tydligt vem som ansvarar for olika samtal.

Om informationsdverforing

Vardverksamheterna i hela vardkedjan behover fora 6ver information om
patienten till varandra pa ett bra sétt. Det bidrar till patientsékerheten och
familjens trygghet. Gor girna fordldrarna (eller motsvarande anknytnings-
personer) delaktiga i informationsdverforingen, till exempel genom att g
igenom vad andra vardverksamheter kommer att fa veta. D4 kan fordldrarna
komplettera och korrigera, sa att uppgifterna bli sdkrare.

Informera om vardplanen
och andra viktiga uppgifter

Det finns bestimmelser om informationséverforing i flera lagar och fore-
skrifter. Du som arbetar i neonatalvarden behdver till exempel veta att senast
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samma dag som ett barn skrivs ut, ska berorda enheter i den 6ppna varden
och socialtjinsten fa den information som ar nodvéndig for att ge barnet
hilso- och sjukvard — om inte offentlighets- och sekretesslagen eller patient-
sdkerhetslagen hindrar detta (3 kap. 2 § lagen [2017:612] om samverkan vid
utskrivning fran sluten hilso- och sjukvard). Du kan exempelvis behova

* informera om vilka som har ansvarat for barnets vard, behandling och
rehabilitering

+ sammanfatta och utvirdera den genomforda varden, behandlingen och
rehabiliteringen, och eventuella komplikationer

* informera om barnets aktuella hélso- och funktionstillstdnd

+ gora en riskbedomning utifran barnets hélsotillstand (prop. 2016/17:106 s.
61).

Aven vardnadshavarna ska fi sammanfattande information om barnets vard
och behandling, om avsikten dr att barnet ska fa insatser fran socialtjénsten,
den kommunala hélso- och sjukvarden eller den regionala 6ppna varden
(3 kap. 2b och 3 § patientlagen).

Tillsammans med vardnadshavarna kan du vidare avgéra om familjen
behover ytterligare insatser for informationséverforing och samordning av
vérdinsatser, till exempel:

* Virdkonferens: Ni i vardpersonalen kan ha en konferens for att planera
for den fortsatta varden tillsammans med familjen och relevanta verksam-
heter i hélso- och sjukvérden.

» SIP: Regionen och kommunen ska tillsammans ta fram en samordnad
individuell plan (SIP) for patienter som behdver insatser fran bade den
regionala hilso- och sjukvarden och den kommunala hilso- och
sjukvarden eller socialtjansten. Det finns bestimmelser om detta i 4 kap.

1 § lagen (2017:612) om samverkan vid utskrivning fran sluten hilso- och
sjukvard, 16 kap. 4 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30) och 2 kap. 7 §
socialtjanstlagen (2001:453).

* Samordningsfunktion: Att skapa en samordningsfunktion for
informationsdverforing och samordning av vardkedjan kan vara ett sétt att
oka familjens trygghet. Framfor allt kan familjer med ménga samtidiga
vardkontakter fa stod av samordningsfunktionen, bade under och efter
neonatalvérden.

Sekretessbestammelser

pd&verkar informationsdverféringen

Ibland &r det svért att veta vilken information du far fora dver till andra
vardverksambheter, till exempel nir det giller en familjs psykosociala
situation.

Du som har en offentlig arbetsgivare (en kommun, en region eller staten)
behover folja sekretessbestimmelserna i1 25 kap. 1 § offentlighets- och
sekretesslagen. Utgangspunkten &r att patientuppgifter ar sekretesskyddade
om patienten eller nagon nérstdende kan lida men av att uppgifterna rojs.
Men det finns undantag:
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* Du kan be om samtycke fran barnets vardnadshavare, och da ldmna ut
aven kansliga uppgifter till vardverksamheter hos andra vérdgivare.

* Du kan gora uppgifter tillgédngliga for andra vardgivare genom
sammanbhallen journalféring, om barnets vardnadshavare har fatt
information om vad det innebér. En vardnadshavare far inte spérra sitt
barns uppgifter. Detta regleras i patientdatalagen (2008:355) och
Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2016:40) om
journalforing och behandling av personuppgifter 1 hélso- och sjukvérden.

* Om du arbetar pa en myndighet i hélso- och sjukvérden, det vill sdga en
ndmnd med tillhorande forvaltning, kan du ldmna uppgifter till en annan
sadan myndighet
— 1samma region om du arbetar i en region
— isamma kommun om du arbetar i en kommun.

Du som har en privat arbetsgivare har tystnadsplikt enligt 6 kap.
patientsidkerhetslagen. Det innebér att du behdver folja i stort sett samma
regler som offentligt anstillda.

=>» Lis mer: Det finns fler undantag fran sekretessen for utbyte av
patientuppgifter mellan vardgivare i 25 kap. offentlighets- och
sekretesslagen.

Verktyget SBAR underlattar kommunikationen

Stodet for informationsdverforing mellan vardverksamheter i1 detta kapitel ar
strukturerat enligt kommunikationsverktyget SBAR. Om du strukturerar ett
samtal enligt SBAR s& minskar risken for att information gloms bort eller
misstolkas [19]. SBAR stér {or:

* situation

* bakgrund

o aktuellt tillstand
« rekommendation®.

SBAR underlattar informationséverforingen och kommunikationen i bade
akuta och icke akuta situationer (se figur 2).

Du kan till exempel fa stod av SBAR om en patient forsdmras och du
behover informera en jourldkare, eller kalla personal till ett akutrum eller en
forlossning.

SBAR har ocksa visat sig 0ka patientsdkerheten i rapporteringen mellan
arbetslag, sirskilt nir det anvédnds patientnira tillsammans med forédldrar. Det
mottagande arbetslaget far dd bland annat en direkt koppling mellan
rapporten och den egna bilden av hur patienten mar, och fordldrarna blir
delaktiga och kan stilla fragor [20].

2 ”Rekommendation” innebér hir ett forslag frén den rapporterande verksamheten, om hur den mottagande
verksamheten ska fortsitta varden av patienten. Rekommendationen har ddrmed inte samma innebord som de
nationella rekommendationer som ges i Socialstyrelsens kunskapsstod och nationella riktlinjer i vrigt.
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Vardkedjan

Figur 2. Sa kallade SBAR-kort, for akut situation och icke akut situation

SBAR - icke akut situation SBAR — akut situation

Situation Ange
Situation Ange Vad é&r problemet/ Eget namn, titel, enhet
Vad ar problemef/ Egef namn, titel, enhet anledningen till kontakt?  patientens namn, alder,

. " . N eventuellt personnummer.
anledningen till kontakt?2  patientens namn, élder, P

eventuellt personnummer. Jag kontaktar dig for att ..

Jag kontaktar dig for att ... Bakgrund Informera om
Kortfattad ochrelevant  Tidigare och nuvarande
Bukg‘ru nd Informera om sjukhistoria for att skapa  sjukdomar av betydelse.
B Kortfattad och relevant Tidigare och nuvarande en gemensam .hel.heﬁb"d Kort rapport av c'kfue”.o
. N L o . av patientens tillsténd problem och behandlingar
sjukhistoria for att skapa  sjukdomar av betydelse. fram fills nu. Hills .

en gemensam helhetsbild Kort rapport av aktuella Eventuel allergi.

av po.ﬂem‘ens fillsténd problem och behandlingar Eventuell smittorisk.
fram tills nu. fills nu.

Eventuell allergi. Aktuellt tillstand Rapportera

K . Status A: luftvég
Eventuell smittorisk. B: andning
N R C: puls, blodtryck, saturation

A\l(tll(‘”t tl”ﬁtﬂ]](l Rapporferd D: medvetandegrad,
Status Vitala funktioner. smarta, orienterad fill tid/

Aktuellt status kopplat till rum/person

situationen E: temperatur, hud, farg,

. ’ buk, urinproduktion, yttre

Bed®&mning Jag bedémer att ... skador.

. o .. Beddmning Jag tror att problemet/
!{(‘k()llllll(‘]l(laholl ... darfér foreslar jag; anledningen till patientens
Atgérd Svervakning tillstand ér ...

utredning/behandling
. - . Rekommendation ... darfér féreslér jag;
vérdplanering/hjdipbehov R Atgérd omedelbar handlaggning

Sverflyttning Svervakning/&verflyttning

uppfdlining. utredning
Tidsram Hur ofta ... ? behandling.

Hur lénge ... ? Tidsram Hur ofta ska jag ... ?

Nar? Hur lange ... ?

o Nér ska jag ta kontakt igen?
BekrOffelse Po ans ﬂer frégore Bekraftelse pd Finns fler frégor?
kommunikationen Ar vi verensg kommunikationen Ar vi dverens?
Kalla: SKR.

Stdd fore neonatalvarden

Intraffar vanligen — O

_0

Kan intraffa
Fore
Q
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&
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3 &0 @
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A9 O0—=oC ‘\@\ ---------- -1 1
Lo—> DR
Eventuell Eventuell
Naturlig vag antenatal transport samt
Assisterad befruktning transport éte,tﬁan sport

Manga foréldrar (och motsvarande anknytningspersoner) ér helt oférberedda
nér det visar sig att deras nyfodda barn behdver neonatalvard, och upplever
situationen som stressfylld. De kan kénna sig mer forberedda om de redan
under graviditeten far information om att neonatalvard kan komma att
behovas, och vilken vard som finns. Argument mot en sddan generell
information om neonatalvard till alla gravida &r att det samtidigt kan skapa
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en obefogad oro, och de blivande fordldrarna behdver redan ta emot mycket
information. Du som informerar blivande fordldrar behover déarfor gora en
avvigning i varje enskilt fall.

Omstandigheterna varierar ocksé nér ett barn riskerar att fodas for tidigt.
Ibland é&r situationen akut och forlossningen redan pa géng, medan det finns
mer tid for samtal och forberedelse andra ganger. I vissa fall gér det att flytta
den gravida till ett sjukhus med rétt vardniva fore forlossningen. De blivande
fordldrarna behover erbjudas det psykosociala och praktiska stod som de
behover i situationen.
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Samtal med foraldrar fore forlossningen

Har &r ett forslag pd vad du kan samtala om med blivande foréldrar till ett
barn som troligen behdver neonatalvérd efter forlossningen.

Samtala om ...

Ta till exempel upp ...

e vad férdldrarna vet om situationen

o fordldrarnas forvéntningar och farhdgor

o foraldrarnas instélining fill barnets vérd (om
filldmpligt).

P& sé& satt kan du lattare anpassa informationen

fill féraldrarnas behov.
hur det ofédda barmet mér.
vilken vard barnet férvéntas behdva efter

fédseln.

vad férdldrarna kan goéra for sitt nyféddda barn
pd neonatalavdelningen.

vanliga reaktioner hos férdldrar fill barn som
behdver neonatalvard.

familjesituationen.

féraldrastéd pd neonatalavdelningen.

deft praktiska kring vistelsen p&
neonatalavdelningen.

féraldrarnas frdgor och funderingar — uppmana

féraldrarna att skriva ner dem.

ifall féraldrama vill berétta ndgot som ér bra fér

personalen att k&nna fill.

bra kdallor fér mer information.

barnets mdjligheter att dverleva
eventuella risker f&r framtida komplikationer.

medicinska insatser och omvardnadsinsatser i
ett kort och lI&ngre perspektiv

eftervard fér den fédande férdldern
vardteam.

foraldrandrvaro och delaktighet

hud mot hud-vérd

tidig stimulering av brdsten for brostmjolk
hygienrutiner.

blandade kanslor som chock, férvéntan, oro,
hopp och overklighetskansla

férdldrarnas eventuellt olika behov

pdverkan pd relationen mellan féraldrarna
mojligheten fill stéd.

eventuella syskon och husdjur
det sociala natverket
den sociala och ekonomiska situationen.

kris- och samtalsstod

stdd i att kontakta det sociala ndtverket och
myndigheter, t.ex. Forsdkringskassan och
socialtj@nsten

stéd i att vara med barnet

stdéd i planering kring syskon och avlastning.

boende for féraldrar och syskon
parkeringstillstédnd

mat och férdldrakdk

besdk p&d neonatalavdelningen fore
férlossningen (om mdjligt).
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Informationsdverféring frén férlossningen

till neonatalvarden

Har &r ett forslag pa vad du som arbetar pa forlossningen eller BB kan
informera personal i neonatalvarden om, nir ett barn ska skrivas in dér.

S (Situation)

Ange ...

Barnet e kdn
o gestationsdlder
o fodelsevikt
o fodelseldngd
e huvudomféng
e id-mdrkning
e orsak till inldggning.

Féraldrar och familj e for- och efternamn
e personnummer
e reservnummer
o telefonnummer
o sprék
e syskon.

B (Bakgrund)

Informera om ...

Barnet ¢ medicinska aspekter frén tiden under
graviditeten
o forlossningens péverkan p& bamet.

Den féodande fordldern e medicinska aspekter av betydelse.

Den andra férdldern e medicinska aspekter av betydelse, f.ex.
kand arftlighet.

Graviditet och férlossning e graviditetskomplikationer
o forlossningssatt
e riskfaktorer hos mamman eller barnet
som har betydelse fér barnet.

Féraldrar och familj e psykosocial situation
o pdgdende kontakter och stédbehov,
t.ex. med kurator, psykolog eller
socialtjanst
o tidigare erfarenhet av neonatalvérd.
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A (Aktuellt)

Barnet

Den fédande féréldemn

Féraldrar och familj

Informera om ...
medicinsk status:

o vitalparametrar: hjartaktivitet, respiration,

syresattning, blodtryck
o |Gkemedel
e andningsstéd
e provtagning
e infarter.

nutrifion:

e fyp av ndringsintag (bréstmjolk,
bréstmjdlksersattning,
berikningsprodukter etc.)

o fyp av naringstillférsel (amning, flaska,
sond efc.)

e stddbehov for ndringsintag och
naringstillforsel.

elimination:

e mekonium
e urin

e krdkning.

Gverflyttningen till neonatalvérden:
e huroch ndre

e minimera separation

e vem féljer med bamet?

s&dant som har betydelse fér barnet:

e om foraldern vardas p& en annan
avdelning

e medicinska faktorer, t.ex. I&kemedel och
sjukdom

e pdverkan p& amning eller bréstmjolk.

e var féraldrar och syskon befinner sig
o fordldrarnas upplevelse, forvéntningar
och farhégor.

R (Rekommendation)

Barnet

Den fédande fordlderns fysiska hdlsa

Féraldrar och familj

Jag foreslar ...

o &tgdrd utifrdn preliminér medicinsk
beddmning

o Atgdrd utifrdn prelimindr
omvardnadsbeddmning.

e aft fysiska kontroller och vérd efter
férlossningen genomfdrs av en person
med uttalat ansvar for uppgiften.

e aft den férdlder som eventuellt inte kan
folja med till neonatalavdelningen fér
uppdaterad information av en person
med uttalat ansvar fér uppgiften

e psykosocialt stéd efter behov

o praktiskt stdd efter behov

o tolk eftfer behov.
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Vardkedjan

Stdd under neonatalvarden

Intraffar vanligen — ©

Kan intréffa —Q
Under
&
&
o
N
G
&
> < Samverkan mellan—>
%§@’ verksamheteroch kompetenser

Eventuell
transport samt
atertransport

32

Far vard och bor pa sjukhus ]

)
I

Barn- och familjecentrerad vard
Barn och mamma i samvard
Barn och mamma/forélder separeras

Neonatalvard utfors pa olika vardnivéer, beroende pa

* 1vilken gestationsvecka barnet &r fott
» den medicinska anledningen till varden.

Det hénder att barn och familjer flyttas mellan vardavdelningar och sjukhus
under neonatalvardstiden, antingen for att fa vard pa ritt niva (medicinskt
motiverat) eller for att det saknas plats (ej medicinskt motiverat) [12]. D4 ar
det bra att informera fordldrarna (eller motsvarande anknytningspersoner) i
god tid, sa att de hinner forbereda sig. En transport innebar en medicinsk risk
for barnet, och dessutom en ny milj6 for familjen, nya rutiner och ny
vardpersonal. Det kan 0ka stressen och kdnslan av osdkerhet.

Neonatalvarden behover ocksd samverka med barnhélsovarden, som alla
barn har ritt till. Barn som fir neonatalvard i hemmet 1 slutet av vardtiden
erbjuds barnhélsovard parallellt. I 6vriga fall behdver du som arbetar pa
neonatalavdelning kontakta barnhdlsovarden infor att barnet skrivs ut fran
neonatalavdelningen. Gor gdrna detta i god tid, sa att bade fordldrarna och
barnhélsovarden kan forbereda sig. En barnhilsovardsskoterska kan ocksa
besoka familjen pa neonatalavdelningen om det dr mojligt. Det underldttar
informationsdverforingen och dialogen med fordldrarna.

Om ett barn har dott under neonatalvrdstiden, dr det viktigt att fordldrar
och syskon far det psykosociala och psykologiska stod de behdver. Se till att
de far kontakt for detta redan i det akuta skedet, i god tid innan de skrivs ut
fran sjukhuset, och att de far en plan for fortsatt stod. Informera ocksa bade
modrahélsovarden och barnhdlsovarden om att barnet har dott, sa att inte
fordldrarna behover gora det.
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Samtal med foraldrar
vid inskrivning i neonatalvdrden
Har &r ett forslag pa vad du kan samtala om med fordldrar vid inskrivningen i

neonatalvarden. Inskrivningen kan ske planerat eller akut.

Samtala om ...

Ta till exempel upp ...

e vad foérdldrarna vet om situationen

o fordldrarnas forvéntningar och farndgor

e eventuella tidigare erfarenheter av
neonatalvard.

P& s& satt kan du lattare anpassa informationen

fill féraldrarnas behov.

hur bamet mar.

vilken vard barnet férvéntas behoéva,
i eft kort och IGngre perspektiv.

vad férdldrarna kan goéra for sitt nyfédda barn
pd neonatalavdelningen.

vanliga reaktioner hos férdldrar fill barn som
behdver neonatalvard.

familjesituationen.

maojlighet fill ersattning frén Forsdkringskassan

férdldrastéd pd neonatalavdelningen.

rutiner p& neonatalavdelningen

barnets mdjligheter att dverleva
eventuella risker for framtida komplikationer.

medicinska insatser, f.ex. undersékningar,
provtagningar och behandlingar
omvdardnadsinsatser.

férdldrandrvaro och delaktighet

hud mot hud-vérd

bréstmjolkens betydelse och tidig stimulering
av brésten for brostmjolk

hygienrutiner.

blandade kdnslor som chock, férvéntan, oro,

hopp och overklighetskansla

féraldrarnas eventuellt olika behov
paverkan pd relationen mellan férdldrarna
mojligheten fill stéd.

eventuella syskon och husdjur
det sociala natverket
den sociala och ekonomiska situationen.

behov av sjukintyg
behov av intyg fér vérd av sjukt barn.

kris- och samtalsstéd

stéd i att kontakta det sociala ndtverket och
myndigheter, t.ex. Forsakringskassan och
socialtj@nsten

stdéd i planering kring syskon och avlastning.

rond

omvdardnad

dvervakning

hygien

bréstmjdlkspump

kontaktperson eller omvardnadsansvarig.
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Samtala om ... Ta till exempel upp ...

det praktiska kring vistelsen pé& .
neonatalavdelningen. .

féraldrarnas frdgor och funderingar — uppmana
férdldrarna att skriva ner dem.

ifall féraldrama vill berétta ndgot som ér bra fér
personalen att k&nna fill.

bra kdallor fér mer information.

forberedelser infér hemgdng (om det ar o
lampligt). .

P& sd& satt kan du identifiera behov och pdbéria o
férberedelser.

boende for férdldrar och syskon
vardnivd

parkeringstillstdnd

mat och féraldrakdk

andra faciliteter.

vad som behdver ske fére hemgdngen
mojlighet till hemsjukvérd

tidig kontakt med barnhdlsovarden
natverk och familjeféreningar.

Samtal med fordldrar

vid dverflyttning till en annan vardavdelning

Har ér ett forslag pd vad du kan samtala om med fordldrar for att forbereda
overflyttningen till en annan vardavdelning, s att den blir sa trygg som
mojligt for barnet och forédldrarna. Det dr bra om du har samtalet sa snart som
mojligt efter beslutet, och dven ger skriftlig information, sa att fordldrarna

kan forbereda sig.

barnets situation och aktuella vérdbehov.

Samtala om ... Ta till exempel upp ...
anledningen till dverflyttningen. .
tiden pd& neonatalavdelningen — medicinsk .

sammanfattning. .
tiden p& neonatalavdelningen — .

omvardnadssammanfattning. .

nuftrition. .

barnets formdga och behov. .

behandlingar och resultat
fortsatt planering
behov av intyg for vérdtiden fill féraldrarna.

omvdardnad och resultat

fordldrarnas upplevelse av vérdtiden och
maojlighet fill skriftlig utvardering
férdldrarnas behov av stod.

ndaringsintag (bréstmjélk, bréstmjdlksersattning,
berikningsprodukter etc.)

naringstillférsel (amning, flaska, sond etc.)
behov av stéd for ndringsintag och
naringstillforsel.

vilken kapacitet barnet har i samband med
vardatgdrder

vilket behov av stéd barnet hari samband
med vardatgarder.
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Samtala om ...

Ta till exempel upp ...

den nya vardavdelningens rutiner och praktiska
férutsattningar — som kan skilja sig frén den

e rond
¢ omvdérdnad

nuvarande vardavdelningens. e Overvakning

e hygien

o brostmjolkspump

¢ kontaktperson eller omvardnadsansvarig —
gdrna en telefonkontakt eller digital kontakt
med férdldrarna fére dverflyttningen

e boende for foérdldrar och syskon

e vArdnivd

o parkeringstillstédnd

e mat och férdldrakdk

e andra faciliteter.

foraldrastéd pd den nya vardavdelningen. e vanliga reaktioner hos féréldrar som byter
vardavdelning
e kris- och samtalsstdod
o stodkontakter som varit aktuella under
vardtiden och fortsatt behov av stéd.

fransportsatt for barnet och familien. ¢ fransportfordon
o fardvag
e vem som utfor transporten
e hur mycket bagage som far tas med
e hur eventuell brostmjolk transporteras
e minimal separation mellan barnet och
féraldrarna

o transport for fordldrarna om de inte kan folja
med barnet i transportfordonet.

transportens kortsiktiga konsekvenser pd& barnets ¢ vanliga reakfioner, t.ex. trétthet och behov av
hdalsoftillstdnd. lugn och ro.

Samtal med foérdldrar

vid utskrivning frdn neonatalvérden

Har &r ett forslag pa vad du kan samtala om med forildrar for att forbereda
utskrivningen frdn neonatalvirden, sa att den blir sd trygg som mojligt for
barnet och fordldrarna. Det dr bra om du har samtalet i god tid, och &ven ger
skriftlig information, s att fordldrarna kan forbereda sig.

Samtala om ... Ta till exempel upp ...

hela vardtiden frén fodelsen fill utskrivningen — e hur vardférloppet har sett ut
medicinsk sammanfattning. ¢ behandlingar och resultat.

medicinsk uppfélining och eventuellt terbesdk. e ufredningar

e behandlingar

e vaccinationer

o recept

o Uppfdlining

¢ om férdldrarna behdver kontakt med en
obstetrisk enhet, vid frdgor om graviditeten
och férlossningen.
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Samtala om ...

Ta till exempel upp ...

hela vardtiden frén fédelsen fill utskrivningen —
omvardnadssammanfattning.

barnets formdaga och behov.

planering for att vistas hemma.

medicinteknisk utrustning.

féraldrarnas kdnslomdssiga reaktioner i relation fill

barnet, familien och omvéarlden.

plan fér fortsatt stéd till foréldrar och syskon.

Observera: Syskon behdver uppmdarksammas
utifrédn perspektivet barn som anhériga, och f&
den information och det stdéd de behdver.

mojlighet fill erséttning frdin Forsékringskassan.

ansvarsférdelning mellan barnhdlsovarden och

hemsjukvdrden eller den neonatala eftervarden.

kontakt med relevanta vardinstanser.

kontakt med natverk och familieféreningar.

omvdérdnad och resultat

foraldrarnas upplevelse av vardtiden och
mojlighet fill skriftlig utvardering
férdldrarnas behov av stod.

barnets formdaga att visa sina behov av t.ex.
mat, sémn, frést och kontakt

barnets kanslighet och behov av stéd och
anpassning for att klara av omvérdnad och
varddatgdérder med bibehdllen balans.

motsvarande information som ges vid
utskrivning frén BB

infektionskanslighet och eventuella
hygienrutiner till narstdende och besdkare
HLR och hur férdldrarna kan hjélpa barnet vid
akuta och allvarliga hdndelser
kontaktuppgifter om barnet skulle drabbas av
akut sjukdom.

kontaktuppgifter for support.

att kanslomassiga reaktioner kan komma efter
hemgdngen.

att kanslomdassiga reaktioner kan komma efter
hemgdngen

psykosociala och psykologiska insatser och
behandling, t.ex. via barnhdlsovarden,
primarvarden eller socialtjénsten.

foraldraforsdkringen
intyg for vard av sjukt barn.

mojligheten till hembesok frén
barnhdlsovérden for stéd efter hemgdng, som
dven gdller vid hemsjukvard och neonatal
eftervard

kontaktuppgifter till barnhd&lsovérden — garna
en telefonkontakt eller digital kontakt med
foraldrarna féore hemgdangen.

kontaktuppgifter till en medicinskt uppfdljande
mottagning
kontaktuppgifter till en samordnande funktion.
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Samtal med fordldrar vid utskrivhing

frdn neonatalvdrden om barnet har détt

Har &r ett forslag pa vad du kan samtala om med fordldrar som har forlorat
ett barn 1 samband med neonatalvard, sa att utskrivningen fran neonatal-

varden blir sa trygg som mojligt.

Samtala om ...

Ta till exempel upp ...

hela vardtiden, inklusive eventuell tid pd en
annan vérdavdelning — medicinsk
sammanfattning.

medicinsk utredning.

hela vardtiden, inklusive eventuell tid p& en
annan vérdavdelning -
omvardnadssammanfattning.

den fédande foérdldern.

plan fér fortsatt stdd till foréldrar och syskon

Observera: Syskon behdver uppmdarksammas
utifrédn perspektivet barn som anhoriga, och f&
den information och det stdd de behdver.

planerad uppfélining efter familiens behov

kontakt med natverk och stédféreningar.

e hur vardférioppet har sett ut
e behandlingar och resultat.

e eventuell utredning av vardférioppet
e provtagning
e obdukfion.

e omvardnad och resultat
o foraldrarnas upplevelse av vardtiden och
majlighet fill skriftlig utvardering.

e vem som ansvarar for att félja upp fordlderns
fysiska hdlsoftillstdnd efter férlossningen

¢ handldggning och omvardnad kring
bréstmjolksnediaggning.

e vem som meddelar médrahdlsovérden och
barnhdlsovdrden att barmnet har dott

o mojlighet fill férlossningssamtal vid behov

e olika alternativ fill stéd for sorgebearbetning

o mojlighet fill praktiskt stéd for att kontakta
stédinstanser.

e mdjlighet att se barnet vid ett ytterligare fillfalle

e samordnad uppfdljning med resultat av den
medicinska utredningen, hur féréldrar och
syskon mar samt plan for fortsatt stdd.
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Informationsdverféring frdn neonatalvérden

till barnhd&lsovarden

Har &r ett forslag pa vad du som arbetar i neonatalvérden kan informera
personal 1 barnhdlsovarden om, nér ett barn ska skrivas ut fran
neonatalvirden.

S (Situation)

Ange ...

Barnet e fOr- och efternamn
e kdn
e personnummer
o fOdelsevecka
e orsak till neonatalvard.

Féraldrar och familj e fOr- och effernamn
e personnummer
e reservnummer
e ftelefonnummer
e sprak
e syskon.

B (Bakgrund)

Informera om ...

Barnet fodelsematt:
o fodelsevikt
o fodelseldngd
¢ huvudomfdng.

sjuklighet under véardtiden:
e diagnoser
e apnétendens.

kontroller, behandlingar och resultat:
e O6gonkontroll

e horselkontroll

e vaccinationer

e ljusbehandling

e andningsstdéd.

Foraldrar och familj o identifierat stddbehov
o tidigare insatser och p&gdende
kontakter, t.ex. med kurator, psykolog
eller socialtj@nsten.
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A (Aktuellt)

Barnet

Den fédande féoréldem

Féraldrar och familj

Informera om ...

fillvéxt:

o vikt

e lGngd

¢ huvudomfdng

o fillvéxt under vardtiden.

medicinsk status:
¢ kvarstdende somatiska hdlsoproblem
o |Gkemedel.

nutrifion:

e ndringsintag (bréstmjolk,
brostmijolksersattning,
berikningsprodukter etfc.)

e ndaringstillférsel (amning, flaska, sond
etc.)

e stddbehov fér ndringsintag och
naringstillforsel.

elimination:
e eventuella magproblem.

Sverflyttningen fill neonatalvérden:
e hur och nare

e minimera separation

o vem foljer med barnet?2

sddant som har betydelse for barnet:

e om fordldern vardas p& en annan
avdelning

e medicinska faktorer, t.ex. IGkemedel och
sjukdom

e pdverkan p& amning eller brostmjolk.

e var féraldrar och syskon befinner sig
o foréldrarnas upplevelse, forvantningar
och farhagor.
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R (Rekommendation)

Jag foreslar ...

Fortsatt planering for barnet e Ogonkontroller
¢ horselkontroller
e neuropediatrisk uppfdljning
¢ habilitering
e nufritionsteam
e planerade vaccinationer
e Uppfdlining via det neonatala
uppfoljiningsprogrammet fér hdgriskbarn.

Stod till familjien efter hemgdng e planerat fordldrastdd via
neonatalmottagning
e kurator- eller psykologinsats
e socialtjanstinsats
e planerade insatser p.g.a. psykisk ohdlsa
hos férdldrarna.

Sprdkligt stod o tolk.

Stod efter neonatalvarden

Intraffar vanligen — O

Kan intraffa -0
Efter
Q
O ‘fb\
& p‘b
»(-\\\\Q .-\60
& &
q\\‘?q i
R
4‘@“\5 RO NS
& P S NG @
xe“ ¥ \es(\'o*e' o
"@ Barnhalsovardens nationella program A '\\\\a
—0

Vardkedjan

Uppféljiningsprogram hogriskbarn (2 + 5,5 ar)

Specialistmottagning
Habilitering
Hemsjukvard/hemvard
Annan slutenvardsavdelning

Efter neonatalvarden erbjuds barnet och fordldrarna (eller motsvarande
anknytningspersoner) barnhdlsovard, som alla barn och fordldrar i Sverige.
Barnhélsovardens mal &r att bidra till basta mdjliga fysiska, psykiska och
sociala hilsa, genom att

 framja barns hilsa och utveckling

» fOorebygga ohélsa hos barn

+ tidigt identifiera och initiera atgérder vid problem med barns hélsa,
utveckling och uppvéxtmiljo.

Barnhélsovéarden erbjuder forstirkta insatser nir det behovs [21, 22].

Vidare finns ett nationellt uppfoljningsprogram for alla barn som ingér i en
sa kallad neonatal hogriskgrupp. Programmet syftar till att tidigt identifiera
barn med langsiktiga funktionsnedséttningar som inte med latthet identifieras
inom den rutinméssiga barnhélsovarden — ndr det finns tidiga behandlande
och stodjande insatser som kan forbéttra barnets funktionsgrad och
livskvalitet [23]. Resultaten fran uppfoljningen rapporteras till Svenskt
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neonatalt kvalitetsregister (SNQ), for att neonatalvarden ska kunna
utvdrderas bittre.

Barn som har skrivits ut frdn neonatalvirden kan ocksa behova fortsatt
specialistvard i ndgon form. En del barn behover flera vardkontakter
parallellt, for flera olika hélsotillstand. Ofta far foréldrarna sjdlva samordna
dessa vardkontakter, vilket kan vara en utmaning.

Niér barnet ska borja skolan dr det vidare viktigt att elevhélsan far relevant
information, sérskilt om barnet har f6ljts i det neonatala uppfoljnings-
programmet for hogriskbarn.

Informationsdverféring frédn barnhélsovarden

till elevhdalsan

Har &r ett forslag pa vad du som arbetar i barnhdlsovarden kan informera
personal 1 elevhélsan om, nér ett barn som har fitt neonatalvérd ska borja
forskoleklass.

S (Situation)

Ange ...

Barnet e fOr- och efternamn
e personnummer.

for- och efternamn
personnummer
telefonnummer
sprak

syskon.

Féraldrar och familj
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B (Bakgrund)

Informera om ...

Barnet

Féraldrar och familj

fédelsevecka

fodelsevikt

fodelseldngd

huvudomfdang

neonatala diagnoser
deltagande i det neonatala

uppfoljiningsprogrammet for hdgriskbarn.

sjukvardskontakter under
barnhdlsovardsperioden:

neonatalmottagning
lungmottagning
neuropediatrisk mottagning
neuropsykiatrisk mottagning
habilitering

nutritionsteam

logoped

dgonmottagning
hoérselmottagning

BUM

BUP.

stodinsatser:

extrastod i férskolan.

féraldrastdd under
barnhdlsovardsperioden:

kurator
socialtjanst
féraldrarddgivning

psykologenhet fér médra- och

barnhdlsovérd
sp&dbarnsverksamhet

tidigare insatser och pagdende
kontakter, t.ex. med kurator, psykolog

eller socialtjansten.
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A (Aktuellt)

Informera om ...

Barnets fillvéxt

Barnets utveckling av betydelse for
skolgé&ngen

Barnets somatiska hdlsoproblem av
betydelse fér skolgdngen

Barnets vaccinationer

o fillvéxtkurva
o BMI
e remisser.

o sprékutveckling, kontakt med logoped

e kognitiv profil och beteende, kontakt
med psykolog

e motorik

e koncentration

e remisser

e social formdaga och kontakt med
klasskompisar.

¢ hjartfel med funkfionsnedsattning
e astma

e allergi

e mag-tarmsjukdom

e syn

e horsel

e remisser.

e vaccinationslista
e allvarliga reaktioner, t.ex. anafylaxi
e Okad risk for tuberkulossmitta.

R (Rekommendation)

Jag foreslar ...

Fortsatt planering for barnet

Sprdkligt stéd

¢ tfidig uppfdlining av barnet inom
elevhdalsans medicinska insats
e vaccinationer enligt plan.

o tolk.

Informationsdverféring frdn neonatalvarden

fill elevhalsan

Hir ar ett forslag pd vad du som arbetar med det neonatala uppfoljnings-

programmet for hogriskbarn kan informera personal i elevhédlsan om, nér ett

barn i programmet ska borja forskoleklass.

S (Situation)

Ange ...

Barnet

Féraldrar och familj

e fOr- och efternamn
e personnummer.

e fOr- och efternamn
e personnummer

o telefonnummer

e sprék

e syskon.
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B (Bakgrund)

Informera om ...

Barnet

Féraldrar och familj

o fodelsevecka
o fodelsevikt
e neonatala diagnoser.

e fidigare stddinsatser.

A (Aktuellt)

Informera om ...

Barnets somatiska status och utveckling av
betydelse for elevhalsan

Barnets utveckling och eventuella
svarigheter

Féraldrar och familj

vikt

fillvaxt

nuftrition

kvarstdende somatiska hdlsoproblem
genomfdrda konftroller och resultat, t.ex.
for syn och horsel.

motoriska beddmningar
neurologiska beddmningar
kognitiva beddmningar.

kontakt med myndigheter eller andra
omstandigheter kring familjens halsa eller
psykosociala situation som kan péaverka
barnet.

R (Rekommendation)

Jag foreslar ...

Barnets behov av stéd och anpassning
enligt beddmning fran uppféljningsteamet

Sprdkligt stéd

en pedagogisk plan, t.ex. pd grund av

ldgre arbetsminne

verbala féormagor

visuospatiala férmdagor

balans- och koordinationssvarigheter
bristande uppmdarksamhet i
testsituationer.

tolk.
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Att arbeta patientsdkert
i neonatalvarden

Alla som arbetar med neonatalvird har ansvar for att forhindra att barnet
eller familjen skadas. Du som moter patienter, du som ar chef och vérd-
givaren som organisation ansvarar tillsammans for att varden &r patientséker.

Precis som for alla vardomraden finns sérskilda utmaningar for neonatal-
vérden nér det géller patientsékerhet. Alltmer omogna och sjuka barn kan
behandlas framgangsrikt, men samtidigt forekommer brist pa vardplatser och
personal med tillridcklig utbildning [12]. En annan utmaning ar
antibiotikaresistens och spridning av vardrelaterade infektioner [2]. De
mycket tidigt fodda barnen vardas dessutom ofta ldnge, vilket utsitter dem
for okad risk for vardskador [24].

Det ar viktigt att arbeta forebyggande och systematiskt med patient-
sakerheten: att hela tiden analysera resultat och vidta nodvéndiga atgarder. |
det hér kapitlet far du vigledning i detta arbete. Vi beskriver vilken
lagstiftning som géller, vilka risker och skador som ar vanliga i neonatal-
vérden och hur du arbetar for att forebygga skadorna.

Patientsdkerhet betyder
skydd mot vardskada

Den mest centrala lagen for patientsékerhet dr patientsékerhetslagen
(2010:659), PSL. I lagen finns foljande definitioner av patientsékerhet och
vérdskada:

Patientsikerhet
skydd mot vardskada

Virdskada

lidande, kroppslig eller psykisk skada eller sjukdom samt dédsfall som
hade kunnat undvikas om adekvata atgirder hade vidtagits vid patientens
kontakt med hélso- och sjukvéarden

1 kap. 5-6 § PSL

Patientsdkerheten beror ddrmed pa hur vil hélso- och sjukvarden lyckas
forhindra att patienter skadas i varden.

Begreppet patientsidkerhet dr ndra forknippat med begreppet god vard. |
hilso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, anges att god vard innebér att
vérden sarskilt ska

 vara av god kvalitet med en god hygienisk standard
+ tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet
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* bygga pa respekt for patientens sjidlvbestimmande och integritet

+ framja goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjukvards-
personalen

* wvara latt tillgénglig (5 kap. 1 § HSL).

Nationell handlingsplan féor dkad patientsdkerhet

Sverige har en nationell handlingsplan for 6kad patientsdkerhet sedan januari
2020. Den ska bidra till en nationell kraftsamling och stdd i patientsidkerhets-
arbetet runt om i landet. Centralt dr att arbeta riskmedvetet och forebyggande
med det yttersta syftet att vardskador aldrig intraffar.

Handlingsplanen lyfter fram fyra grundlédggande forutsittningar for siker
vérd: engagerad ledning och styrning, god sdkerhetskultur, adekvat kunskap
och kompetens och patientens delaktighet.

Du som ér chef kan anvénda handlingsplanen nér du planerar patient-
sakerhetsarbetet pd overgripande niva. Du som moter patienter kan anvinda
den som ett stod i ditt dagliga arbete.

=>» Lis mer om handlingsplanen och om patientsédkerhet 6vergripande pa
webbplatsen Samlat stod for patientsdkerhet,
patientsakerhet.socialstyrelsen.se.

Risker och vanliga vardskador
i neonatalvarden

Det dr ovanligt med allvarliga vardskador som leder till dodsfall eller
bestdende funktionsnedsittningar, till exempel hjidrnskador, blindhet och
dovhet, men de forekommer [25, 26]. Man kan anta att barn pé sjukhus
generellt far vardskador ungefér lika ofta som vuxna: vid cirka 8 procent av
alla vardtillféllen [27]. Flera studier och lex Maria-anmélningar tyder pa
detta [28-30]. Exempel pé orsaker &r fordrojd behandling och syrebrist.

Vardskador beskrivs dock ibland som komplikationer och sjuklighet, 1
stéllet for som ndgot orsakat av bristande patientsdkerhet. Sarskilt for de
tidigast fodda barnen har oonskade hdndelser ofta tillskrivits inneboende
egenskaper hos patienten. Men forskare har ifragasatt till exempel
uppfattningen att infektioner hos for tidigt fodda barn orsakas av ett omoget
immunsystem [31]. Forskning tyder ocksa pa att bristande tillvixt hos for
tidigt fodda barn kan bero pa att naringsrekommendationerna inte foljs pa
sjukhuset [32]. Sannolikt finns ddrmed ett stort morkertal for vardskador hos
nyfodda.

Tabell 2—5 nedan visar vilka vardskador som dr vanligast hos barn i
neonatalvarden, enligt de lex Maria-drenden som tas emot av Inspektionen
for vard och omsorg (IVO).
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Vardskador fill foljd av vérd och behandling

Tabell 2. Allvarliga vardskador i neonatalvarden till féljd av vard och
behandling, som anmadlts till IVO enligt lex Maria, 2015-2018

Antal allvarliga Patientutfall*
vardskador
29 > 5 dédsfall

> 5 bestdende skador, varav > 5 svara, t.ex. hjdrmskador

Kalla: Inspektionen for vérd och omsorg (IVO)
*Uppgift frén IVO:s beslut. Sambandet mellan anmdald skada och patientutfall behdver inte vara faststallt.

Vardskador till f6]jd av vard och behandling &r vanligast hos nyfodda barn.
Vardskadorna kan bero pa att

+ ldkemedel har 6verdoserats

* behandling har {6rdrojts

 en navelvenkateter har kommit ur lage

* Dbarnet har fatt syrebrist av olika skél

 Dbarnet har fatt en tryckskada pa huden efter andningsstod.

Hudskador &r vanliga, men har tidigare inte uppmérksammats mycket. En av
de vanligaste orsakerna till att virdnadshavare soker ersittning fran patient-
forsakringen ér till exempel trycksar pa barnets ndsvingar och nisbrosk, som
har uppstétt under neonatalvard och gett bestdende arr 1 ansiktet. Hudskador
ar ocksa underskattade som en mgjlig orsak till allvarliga vardrelaterade
infektioner, till exempel blodforgiftning. Svenskt neonatalt kvalitetsregister
(SNQ) har darfor beslutat att folja hudskador i neonatalvarden fran 2020.

Vardskador fill foljd av ldkemedelshantering

Tabell 3. Allvarliga vardskador i neonatalvarden till féljd av
Iakemedelshantering, som anmadilis till IVO enligt lex Maria, 2015-2018

Antal allvarliga Patientutfall*
vardskador
22 < 5 dédsfall

Oftast inga best&ende skador

Kalla: Inspektionen fér vard och omsorg (IVO)
*Uppgift frén IVO:s beslut. Sambandet mellan anmdald skada och patientutfall behdver inte vara faststallt.

Lakemedelshantering dr ett betydande riskomrade 1 neonatalvarden.
Vardskadorna beror ofta pa att barnet har fatt for hog dos av ett lakemedel,
eller pa att likemedel har getts till fel patient. Det finns uppgifter om att 35
procent av patienterna pa en neonatalavdelning i Sverige drabbas av en
lakemedelsrelaterad avvikelse [24].

En forklaring kan vara att det dr svart att bedoma rimligheten i en
lakemedelsdos, eftersom patienternas vikt och fysiologiska forutséttningar
varierar kraftigt. Personalen kan ocksa vara ovan vid att ge lakemedel som
anvinds sdllan och ska spddas. Dessutom anvinds ménga ladkemedel ”off-
label” 1 brist pa kontrollerade studier. Det betyder att de anvénds avsiktligt
for medicinska dndamal pd ett sétt som innebdr avsteg frin anvindning enligt
den godkinda produktinformationen. Diarmed kan det saknas skriftlig
information om hur likemedlen ska anvindas i neonatalvdrden.
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Vardskador fill foljd av vérdrelaterade infektioner
och bristande vardhygien
Tabell 4. Allvarliga vardskador i neonatalvarden till féljd av

vardrelaterade infektioner, som anmailis till IVO enligt lex Maria, 2015~
2018

Antal allvarliga Patientutfall*
vardskador
22 < 5 dédsfall

> 5 drabbade av infektion

Kalla: Inspektionen fér vard och omsorg (IVO)
*Uppdgift frdn IVO:s beslut. Sambandet mellan anmald skada och patientutfall behdver inte vara faststéilt.

Aven bristande virdhygien och vérdrelaterade infektioner orsakar en stor del
av vardskadorna i neonatalvarden. De beror framfor allt pa bristande
foljsamhet till basala hygienkrav (SOSFS 2015:10), pé bristande infektions-
forebyggande atgirder och pa att multiresistenta bakterier sprids [33]. En
svensk studie frdn 2004-2007 visade att ndstan vartannat extremt for tidigt
fott barn drabbades av blodforgiftning (sepsis) under vardtiden [28]. Senare
data visar att blodforgiftning har blivit ovanligare, men fortfarande drabbas
vart fjarde barn fott fore graviditetsvecka 25 och vart femte barn fott i
graviditetsvecka 25-27 [2].

Vardskador fill f6ljd av bristande diagnostik

Tabell 5. Allvarliga vardskador i neonatalvarden till féljd av bristande
diagnostik, som anmalis till IVO enligt lex Maria, 2015-2018

Antal allvarliga Patientutfall*
vardskador
14 < 5 dédsfall

< 5 své@ra bestdende skador, t.ex. dgonskador

Kalla: Inspektionen fér vard och omsorg (IVO)
*Uppdgift frdn IVO:s beslut. Sambandet mellan anmald skada och patientutfall behdver inte vara faststailt.

Vardskador till f6ljd av bristande diagnostik handlar till exempel om fordrojd
diagnos av

* nyfoddhetsgulsot (hyperbilirubinemi)

* lagt blodsocker (hypoglykemi)

* Dblodforgiftning (sepsis)

* néthinneforandringar hos underburna barn (retinopathy of prematurity,
ROP).

Det finns dven uppgifter om diagnostikrelaterade vdrdskador 1 olika
nationella registerstudier. En studie for 2008—2017 visade att antalet
fullgdngna barn med farlig nyfoddhetsgulsot hade 6kat. 13 barn hade
drabbats av en bestdende hjirnskada under perioden, som bedomdes som
undvikbar for 11 av barnen (85 procent) [26]. En studie for 2004-2015
visade vidare att 17 mycket tidigt fodda barn hade blivit blinda pa grund av
ROP. Hos 11 av barnen (65 procent) beddmdes skadan som undvikbar [25].
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Vardgivaren har det dvergripande
ansvaret for patientsdkerheten

Vardgivaren dr ytterst ansvarig for patientsdkerhetsarbetet:

”Vardgivaren ska planera, leda och kontrollera verksamheten pé ett sitt
som leder till att kravet pa god vard i hilso- och sjukvérdslagen (2017:30)
respektive tandvardslagen (1985:125) uppratthalls.”

3 kap. 1 § PSL

Nir ledningen dr aktivt engagerad i kvalitets- och patientsédkerhetsarbetet
finns goda forutsittningar for hog kvalitet pd vrden och minskad risk for
véardskador. Du som &r chef eller ledare i neonatalvarden behover darfor
arbeta systematiskt med patientsékerheten pa en Gvergripande niva, och
involvera personalen i arbetet.

Skapa en kultur for delaktighet och sGkerhet

Sakerhetskulturen och arbetsmiljon 1 organisationen dr avgorande for
patientsdkerheten och vardens kvalitet. Medarbetarna behdver vara delaktiga
och tillsammans med ledningen strdva efter att forbéttra verksamheten
fortlopande, for att hélla den robust, hdllbar och séker. Du som chef behover
skapa forutsittningar for alla att bidra i kvalitets- och sékerhetsarbetet:

+ Tillat ett 6ppet arbetsklimat, dér alla tryggt kan rapportera, diskutera och
stélla fragor om sdkerhet.

* Planera for en rimlig arbetsbelastning, tydliga roller och tid for
aterhdmtning.

» Uppmana medarbetarna att hjdlpas at att uppmérksamma risker, forebygga
vardskador och minimera skadorna fran sddant som redan har géatt fel.
Varje medarbetare har i uppdrag att arbeta for hog sikerhet. Observera att
vardgivaren ska skriva en sa kallad patientsikerhetsberittelse och dir
redovisa hur iakttagelser om risker hanteras.

» Uppmuntra ldrande, sé att bade positiva och negativa resultat 6kar
verksamhetens samlade kompetens, erfarenhet och sikerhet. Analysera
sammanhanget nir ndgon har sett en risk eller ndr nagot negativt har hént,
utan att skuldbeldgga.

 Efterfraga aktivt forbattringsforslag fran medarbetarna.

* Synliggor resultatet fran kvalitetsmétningar. Ni kan till exempel
— ha kvalitet som en punkt forst pd agendan pé olika méten
— arbeta med kvalitetspromenader ("patient safety walkrounds™)

— visualisera resultat pa forbéttringstavlor, till exempel data for
medarbetarnas foljsamhet till hygienrutiner eller antal varddagar sedan
den senaste vardrelaterade infektionen.
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=>» Lis mer om sédkerhetskultur pa
— webbplatsen Samlat stod for patientsdkerhet,
patientsakerhet.socialstyrelsen.se
— webbsidan Patientsidkerhetskultur,
skr.se/halsasjukvard/patientsakerhet/patientsakerhetskultur.

Ta fram arbetsprocesser och folj upp verksamheten

Du som ér chef eller ledare har ocksé ansvar for att patientsidkerhetsarbetet
utfors i enlighet med ett ledningssystem for kvalitet. Bestimmelser om detta
finns i Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete. Med stod av lednings-
systemet ska vdrdgivaren som organisation planera, leda, kontrollera, folja
upp, utvirdera och forbéttra verksamheten. Ledningssystemet dr uppbyggt av
processer och rutiner for kvalitetsarbetet.

Vardgivaren ska vidare dokumentera hur det organisatoriska ansvaret for
patientsdkerhetsarbetet dr fordelat inom verksamheten (3 kap. 9 § PSL).
Dessutom ska vardgivaren ha en faststdlld plan med en beskrivning av vilka
atgirder som avses vidtas. Det ska dven finnas uppfoljningsbara mal och en
redovisning av hur uppfoljningen ska goras. Att kontrollera verksamheten
innebdr till exempel att fortlopande granska att uppdrag fullgérs samt att
processer och rutiner finns i tillricklig omfattning och att de efterlevs (prop.
2009/10:210 5. 194).

Forebygg vardskador

”Vardgivaren ska vidta de atgidrder som behovs for att forebygga att
patienter drabbas av vardskador. For atgarder som inte kan vidtas
omedelbart ska en tidsplan upprittas.”

3 kap. 2 § PSL

Du som é&r chef behdver dirmed atgirda bade brister och risker i verksamhet-
en snarast mgjligt. Du behdver ocksa se till att tidsplanera det som inte kan
atgirdas omedelbart, for att viktiga atgdrder inte ska glommas bort eller
skjutas pa obestaimd framtid.

Gor riskanalyser

For att forebygga vardskador behdver du och dina medarbetare ta reda pa
vilka risker som finns i verksamheten: gora riskanalyser. Hela organisationen
behover arbeta aktivt for att identifiera de tillstdnd, aktiviteter eller
omsténdigheter som riskerar att leda till vardskador. En risk kan vara kidnd
genom att en virdskada har intrdffat 1 en liknande verksambhet, eller genom
att personalen har bedomt en situation eller process som riskfylld. Det ar
alltsd inte bara intrdffade hiandelser som ska fé er att hoja sékerheten 1
verksamheten.
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Nya risker uppstar dessutom hela tiden, nir organisationen, behandling-
arna, arbetsbelastningen och arbetsgrupperna fordandras. Riskanalyser &r
dérmed sarskilt vardefulla infor forandringar i verksamheten, som
ombyggnad, flytt och neddragning av vardplatser. Nir man atgérdar en risk
kan ocksé andra uppstéd, men det kan var svart att forutsdga vilka.

En riskanalys gor ni for att minimera och helst eliminera riskerna for
patienterna. Ni

» uppskattar sannolikheten for en viss hindelse
* bedomer vilka negativa konsekvenser som héndelsen skulle fa
* Dbeslutar om forebyggande atgérder.

Ni kan fa underlag till riskanalysen fran olika killor for att analysera och lira
av tidigare erfarenheter, savél positiva som negativa. Exempel pa killor:

* personalens rapportering och verksamhetens interna avvikelserapporter

+ systematiska journalgenomgéngar som identifierat vardskador

* intervjuer eller enkdter till patienter och nérstaende

+ sammanstéllningar av synpunkter och klagomal fran patienter och
nérstdende

» deltagande observationer i verksamheten

* resultat fran andra riskanalyser infor nya behandlingsmetoder eller &ndrad
organisation

* resultat fran utredningar av handelser och avvikelser

 kvalitetsmatt frdn punktprevalensmétningar

 kvalitetsregister, till exempel Svenskt neonatalt kvalitetsregister (SNQ)

 drenden fran patientndimnden, IVO och patientforsidkringen.

=>» Lis mer: Det finns olika metoder for riskanalyser, och kunskapen
utvecklas l6pande. Du kan till exempel anvinda handbockerna

— Riskanalys och hindelseanalys fran SKR [34]

— Markérbaserad journalgranskning — Markorer for journalgranskning i
barnsjukvdarden — For att identifiera och mdta skador i vdarden fran
SKR [35]

— Vardgivares systematiska patientsdikerhetsarbete. Handbok vid
tillimpningen av Socialstyrelsens foreskrifter och allméinna rad (HSLF-
FS 2017:40) om vardgivares systematiska patientsdkerhetsarbete [36].

Oka beredskapen infor framtiden

Morgondagens utmaningar kraver hog beredskap for risker som kanske ar
okdnda i dag. For att kunna anpassa verksambheten till framtida forandringar
kan ni

 systematiskt bevaka omvérlden ur ett riskperspektiv
* ha beredskaps- och katastrofovningar utifran olika framtidsscenarier
* ha Ovningar i olika metoder, kommunikation och samverkan
+ forbereda verksamheten for perioder av till exempel
— Okad arbetsbelastning
— brist pé personal med 1dmplig kompetens
— fler nya infektioner eller mer svarbehandlade infektioner
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— leveransproblem med ldkemedel eller materiel.

Utred allvarliga handelser
och &tgdrda brister

”Vardgivaren ska utreda handelser i verksamheten som har medfort eller
hade kunnat medfora en vardskada. Syftet med utredningen ska vara att

1. salangt som mojligt klarldgga handelseforloppet och vilka faktorer
som har paverkat det, samt

2. ge underlag for beslut om atgirder som ska ha till &ndamal att hindra
att liknande handelser intrédffar pa nytt, eller att begrinsa effekterna
av sadana handelser om de inte helt gar att forhindra.”

3 kap. 3 § PSL

Du som é&r chef eller ledare behdver ddarmed se till att dessa negativa
hindelser utreds. Vad var orsaken till hindelsen? Hur hade den kunnat
undvikas? Gjordes till exempel avsteg fran riktlinjer och bésta tillgdngliga
kunskap? Vilka forutsittningar hade de inblandade att f6lja de 6verenskomna
arbetssitten?

Det centrala dr dock inte att ta reda pd om nagon har gjort fel, utan att
forsoka hindra att hiandelsen upprepas och att fler kommer till skada. Det dr
ocksa viktigt att den personal som var inblandad i1 hdandelsen far stod.

Ni kan gora olika stora utredningar beroende pé hindelsens karaktir. Ta
hansyn till hindelsens omfattning, frekvens, allvarlighetsgrad och
konsekvens 1 denna beddmning.

=> Lis mer: Det finns olika metoder for att utreda hindelser, och
kunskapen utvecklas 16pande. Du kan till exempel anvénda
handbdckerna
— Riskanalys och héindelseanalys fran SKR [34]
— Vardgivares systematiska patientsdikerhetsarbete. Handbok vid
tillimpningen av Socialstyrelsens foreskrifter och allmédnna rad (HSLF-
FS 2017:40) om vdrdgivares systematiska patientsdkerhetsarbete [36].

Informera foraldrarna

Du som ér chef ansvarar for att foréldrarna (eller andra nérstdende) till barn
som har drabbats av en vardskada snarast far information om vad som har
hént. Vardgivaren som organisation ér skyldig att informera om foljande:

* att det intrdffat en hdandelse som har medfort en vardskada

« vilka atgirder som virdgivaren avser att vidta for att en liknande héndelse
inte ska intraffa igen

 vardgivarens skyldighet att hantera klagomal och synpunkter

* patientndmndernas uppgift att hjélpa fordldrarna att fora fram klagomal
och att fa sina klagomél besvarade av vardgivaren
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* mgdjligheten att anmaéla klagomal till [IVO
» mdjligheten att begéra erséttning enligt patientskadelagen (1996:799) eller
fran ldkemedelsforsékringen.

Vérdgivaren ska dven snarast informera forédldrarna till ett barn som har
drabbats av en allvarlig vardskada om att en anmilan har gjorts till
Inspektionen for vard och omsorg (IVO, se nésta avsnitt) och om IVO:s
beslut i &rendet — om det inte finns sekretessbestimmelser som hindrar detta
(4 kap. 5-6 § HSLF-FS 2017:40). Uppgift om den information som har
lamnats ska antecknas i patientjournalen (3 kap. 8 § PSL).

Det ar ocksa viktigt att upplysa fordldrarna om patientforsdkringen Lot
(Landstingens 0msesidiga forsdkringsbolag). Barnet och familjen kan ha rétt
till ekonomisk erséttning enligt patientskadelagen, om skadan anmaéls 1 tid
(inom 10 ar). I flera fall har fordldrarna dock aldrig ansokt om erséttning,
kanske for att de inte ként till forsdkringen.

Vardgivaren ska vidare ge ett gott bemdtande och lyssna pé synpunkter
(prop. 2009/10:210 s. 92). Det kan krdva mod att lyssna pa patienter och
nédrstaende, och att bemota dem med en 6dmjuk attityd nir nagot har gatt fel
eller ndr du inte kan ge klara besked. Men det ger positiva effekter: Ni far en
fortroendefull dialog och virdefull information till verksamheten. Bemotan-
det kan ocksé bidra till en trygg och sdker vardtid for patienter och
nérstdende.

Anmal allvarliga handelser fill IVO
—lex Maria

Vardgivaren ska anméila hindelser som har medfort eller hade kunnat
medfora en allvarlig vardskada till IVO snarast (en sé kallad lex Maria-
anmalan). Nar du som dr ansvarig gor en sddan anmélan, eller snarast
darefter, ska du ocksé skicka in verksamhetens utredning av hdandelsen (se 3
kap. 5 § PSL). En allvarlig vardskada

1. &rbestaende och inte ringa, eller
2. har lett till att barnet fétt ett viasentligt 6kat vardbehov eller avlidit (1
kap. 5 § andra stycket PSL).

IVO ska sékerstilla att anmélda handelser har utretts i nddvindig omfattning
och att vardgivaren har vidtagit de atgarder som krévs for att uppnd hog
patientsidkerhet. IVO ska ocksa sprida information till vardgivare och berérda
myndigheter om héndelserna, och 1 dvrigt vidta de atgdarder som anmélan
motiverar for att uppna hog patientsakerhet (7 kap. 89 § PSL).

IVO ska dven utreda vissa klagomal, till exempel klagomal fran forédldrar
om allvarliga vardskador, om den berorda vardgivaren har fatt mojlighet att
fullgdra sina skyldigheter att besvara klagomalet. I dessa fall dr det IVO och
inte vardgivaren som utreder klagomaélen.

=>» Lis mer: Det finns bestimmelser om hur du gor en lex Maria-anmélan i
IVO:s foreskrifter (HSLF-FS 2017:41) om anmilan av hdndelser som har
medfort eller hade kunnat medfora en allvarlig vardskada.
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Andra anmalningsskyldigheter

Det finns ocksa andra anmélningsskyldigheter som kan ha koppling till
patientsdkerheten. Véardgivaren ska till exempel

* snarast rapportera samtliga misstdnkta biverkningar av likemedel till
Likemedelsverket, och dven missténkta biverkningar som har samband
med exponering i arbetet (19 § Likemedelverkets foreskrifter [LVFS
2012:14] om sédkerhetsovervakning av humanlédkemedel)

* snarast anméla om det uppstar eller riskerar att uppsté allvarliga brister i
lakemedelsforsorjningen till eller inom ett sjukhus, till Likemedelsverket
(5 kap. 3 § lagen [2009:366] om handel med ldkemedel)

* sa snart som mojligt anméla en negativ hindelse eller ett tillbud med en
medicinteknisk produkt till tillverkaren och till Likemedelsverket, eller till
IVO om produkten dr egentillverkad (6 kap. 2 § forsta stycket och 6 §
forsta stycket Socialstyrelsens foreskrifter [SOSFS 2008:1] om
anviandning av medicintekniska produkter 1 hilso- och sjukvéarden)

 snarast anméla om legitimerad vardpersonal kan vara en fara for
patientsdkerheten (3 kap. 7 § PSL).

Se fill att personalen har ratt kompetens

”Dir det bedrivs hélso- och sjukvérd ska det bland annat finnas den
personal som behovs for att god véard ska kunna ges.”

5 kap. 2 § HSL

”Halso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete i Gverensstimmelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och
omsorgsfull hilso- och sjukvard som uppfyller dessa krav. Varden ska sa
langt som mojligt utformas och genomforas i samrdd med patienten.
Patienten ska visas omtanke och respekt.”

6 kap. 1 § PSL

Du som ér chef ansvarar for att personalen har ritt kompetens for sina
arbetsuppgifter, och utfor dem pa ett korrekt sétt — det &r avgorande for
patientsidkerheten. I ansvaret ingér att personalen far lamplig fortbildning
kontinuerligt, for att atgirda eventuella brister i kunskap eller kompetens (se
prop. 2009/10:210 s. 90). Aven till exempel introduktionsprogram for
nyanstéllda dr nddvandigt, 1 en tid med snabb kunskapsutveckling, om-
strukturering till mer véard utanfor sjukhus och digitalisering.

For en patientsidker vard behover all personal i neonatalvérden ha

+ ritt medicinsk kompetens, till exempel praktisk kunskap om barnets
medicinska behandling och omvérdnad

* kunskap om vad som bidrar till en sédker vard, och vad som 6kar risken for
véardskador
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+ formdga att hantera digitala verktyg och medicinteknisk apparatur pé ett
sakert sitt
* fardigheter i kommunikation, teamarbete, stresshantering, problemldsning
och bemdtande, till exempel
— ratt kompetens i motet med barnets fordldrar (eller motsvarande
anknytningspersoner), girna kompetens i krishantering
— formaga att se barnets behov.

Nér du planerar bemanning och sétter ithop team behdver du ta hdnsyn till
teammedlemmarnas individuella yrkeskunskap, kompetens och erfarenhet,
for att ge teamet en bred formaga.

Gor foraldrarna delaktfiga

”Vardgivaren ska ge patienterna och deras narstdende mojlighet att delta i
patientsdkerhetsarbetet.”

3 kap. 4 § PSL

Grundldggande for en sdker neonatalvard dr att fordldrarna (eller mot-
svarande anknytningspersoner) dr delaktiga. Varden blir sdkrare om
fordldrarna ar vilinformerade och deltar aktivt i bdde varden och patient-
sdkerhetsarbetet. De fordldrar som dr vil insatta i varfor och hur olika
moment i varden genomfors, bidrar ocksa till att vardforloppet blir som det ar
tankt och till att avvikelser uppméarksammas och kan atgérdas.

Uppmuntra och involvera darfor fordldrarna i patientsékerhetsarbetet. En
vardgivare kan till exempel ha rutiner for att aktivt uppmana patienter och
nérstaende att fraga och ifragasétta om det ar nagot de undrar 6ver eller
kdnner sig tveksamma till i vardsituationen. Ett annat exempel &r att knyta ett
patientrad till verksamheten (prop. 2009/10:210 s. 86).

Ta vara pd klagomdl

Det dr ocksé viktigt att ta vara pa fordldrarnas klagomal. Anvédnd klagomalen
som en grund i forbattringsarbetet: Fanga upp dem proaktivt, utred och
atgirda. Pa sé sitt kan ni forebygga vardskador 1 ett tidigt skede 1 verksam-
heten.

Sedan 1 januari 2018 géller lagen (2017:372) om stdd vid klagomal mot
hélso- och sjukvarden. Lagen har fortydligat att det i forsta hand ar
vérdgivaren som ska ta emot och besvara klagomél frin patienter och deras
ndrstdende. Vardgivaren som organisation ska svara den som klagar snarast
(inom fyra veckor), och mer skyndsamt nér det géller barn. Vardgivaren ska
da

 forklara det som har hint
* beskriva vilka atgirder som kommer att vidtas for att en liknande hdndelse
inte ska intrdffa igen, i forekommande fall.
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Att implementera
rekommendationer och
stédmaterial — for en j&mlik vard

I det hér kapitlet far du som dr verksamhetschef vigledning 1 arbetet med att
implementera rekommendationerna och stodmaterialet i din verksamhet, och
fi dem att anviindas varaktigt pa ritt séitt. Aven du som ir beslutsfattare pa
regional niva far vigledning, till exempel i att utveckla vardkedjan for
patienterna i din region.

Att implementera rekommendationer
effektivt

Det har tidigare uppfattats som mycket svart for chefer att inféra nya
metoder, och fa personalen att anvéinda dem. Forskningen visar dock att
implementering kan ske planerat och framgéngsrikt [37]. Hér foljer ndgra
viktiga steg i processen.

=>» Lis mer i Socialstyrelsens broschyr Om implementering [37].

Utgd fran verksamhetens behov
Analysera din verksambhet kritiskt, med utgdngspunkt i detta kunskapsstod:

* Vad gor vi i dag? Vilka atgérder erbjuder vi, och vilka saknas?

* Vad vet vi om effekten av de atgérder vi erbjuder 1 dag? Finns det atgérder
som behover ersittas av andra, med battre effekt?

» Vilka patientgrupper ligger langst fran det 6nskade laget?

* Vad vill vi forebygga?

Satt upp tydliga och mitbara mél. Mélen ska leda till att patienterna med
storst behov far foretrdde till varden, och till att varden blir sa effektiv som
mojligt.
Arbetet kan till exempel leda till att ni i verksamheten
* tar fram beslutsstdd for hur personalen ska prioritera mellan atgérder och
patientgrupper i det dagliga vardarbetet
 kvalitetssikrar verksamhetens utbud
* infOr nya atgérder eller behovsgrupper

* omfordelar resurser
* ransonerar vissa atgirder, pa grund av brist pa resurser.

Motivera personalen

En viktig framgangsfaktor for implementering ar att personalen forstar nyttan
med att arbeta pa nya sétt och vill ta till sig fordndringen. Ni behover darfor
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bli eniga om malen och arbetssitten 1 verksamheten. Du kan till exempel
behova

* diskutera med personalen vilka principer som géller for prioritering, sa att
alla utgér fran samma grund (se avsnittet Etiska principer for prioritering)

» argumentera for vad som &r viktigast utifran de etiska principerna

» fortydliga hur principerna ér till hjdlp for personalen — ”Om alla hjélps at
att prioritera ner lindrigare hilsotillstdnd, eller hinvisa till en annan
vardniva, sa blir arbetet lattare.”

Det dr ocksé viktigt att forankra behovet av fordndring 1 andra delar av
organisationen dn den direkt berdrda.

Sakra nédvandiga resurser

Se till att du har de resurser som kréivs for fordndringen. Personal kan till
exempel behova rekryteras eller utbildas, och det kan behdvas nya lokaler,
nytt material och tid for nya aktiviteter.

F& de nya metoderna att anvéndas

Personal kan kinna sig obekvam och osdker pa en ny metod, och anpassa den
i stéllet for att anvdinda den som det &r tinkt. For att forebygga detta kan du
erbjuda personalen 16pande handledning i den nya metoden, inom ramen for
den ordinarie verksamheten.

Hall liv i de nya metoderna

Man kan sédga att en ny metod dr implementerad nir mer dn hilften av
personalen anviander den. For att né detta behover du hela tiden f6lja upp och
utvirdera arbetet, och hitta ett strukturerat sétt att hantera de problem som
uppstar.

Att utveckla vardkedjan

Du som ér beslutsfattare pa regional niva behdver arbeta overgripande med
implementering. Du kan till exempel behova starta ett utvecklingsarbete med
virdkedjan for neonatalvarden, for att barnen och familjerna ska fa smidigare
overgangar mellan vardens verksamheter, och fa rétt vard i ratt tid.

Borja da med att identifiera vilka verksamheter som dr involverade i
vardkedjan fore, under och efter neonatalvérd, for barn och familjer i din
region. Alla dessa verksamheter behdver sannolikt delta 1 utvecklingsarbetet.
Det dr virdefullt att 4ven involvera patientforetradare.

Analysera nuldget och behoven 1 virdkedjan, med utgdngspunkt i
kunskapsstodet:

* Hur ser vardkedjan ut? Vilka aktiviteter genomf6rs vanligen och vilka
genomfors ibland?

* Vilka utmaningar finns och vad fungerar bra?

* Hur upplever familjerna vardkedjan i dag? Vad brister och vad &r bra?

» Vilka forandringar behover ske, pd kort och pa lang sikt?
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Satt upp tydliga och mitbara mal, som &r gemensamma for de verksamheter
som ingar i vardkedjan. Malen ska leda till att arbetsflodet blir smidigt for
vardpersonalen, och till att patienter och familjer kénner sig trygga.

Arbetet kan till exempel leda till att ni tar fram

* lokala och regionala rutiner

» Overenskommelser om hur 6vergdngarna mellan verksamheterna ska gé
till, nér det géller bade logistik och informationsoverforing

* stod for samtal med forédldrar, anpassade till lokala och regionala
forutsittningar.

Det kan ocksa vara virdefullt att samarbeta pa nationell niva om en
overgripande struktur for vardkedjan, for att strdva mot en jamlik vard i hela
landet.

Exempel pd risker och svara fragor

Har f6ljer ndgra exempel pa risker och svéra fragor i arbetet med att
implementera rekommendationerna och stddmaterialet, och med att utveckla
virdkedjan pd en mer dvergripande niva.

Svart att prioritera mellan verksamhetsomrdden

Socialstyrelsen publicerar 16pande nationella riktlinjer och andra kunskaps-
stod for olika verksamhetsomraden, som kan vara svara att viardera mot
varandra for dig som beslutsfattare. Det ar darfor riskabelt att ténka: Vi
implementerar alla atgérder med prioritet 1-3 for alla verksamhetsomraden.”
I stillet behover du analysera vilka patientgrupper som ligger ldngst fran det
onskade ldget 1 din region eller organisation, och férdela mer resurser till
dem. Det géller oavsett om det handlar om rekommendationer i nationella
riktlinjedokument eller andra typer av kunskapsstod.

Teknik implementeras oftare &dn kompetens

Det finns en tendens att verksamheter implementerar nya metoder som
bygger pa teknik i hogre utstrackning &n metoder som dr komplexa och
snarare bygger pa minsklig kompetens [38]. S& kan det dven vara i neonatal-
vérden, som dr ett mycket tekniktungt vairdomrade. P4 samma sitt kan
tekniska metoder fortsitta att anvéindas dven sedan nya, bittre metoder har
kommit. Det kan bero pa att tekniken oftare har starka foresprakare. Som
verksamhetschef eller beslutsfattare pa overgripande niva behdver du
kompensera dven for den hér typen av obalanser.

Svart att vardera risker mot manifest sjukdom

Rekommendationer om forebyggande dtgirder och till exempel levnadsvanor
far ofta sté tillbaka for rekommendationer som géller redan sjukdoms-
drabbade personer. Samtidigt finns det mycket att vinna pa bade fore-
byggande och tidiga insatser, sé det &r inte resurseffektivt att vinta tills
ménniskor blir allvarligt sjuka och da prioritera dem hogt.

Enligt de etiska principerna for prioritering nedan ses risk for sjukdom
som mindre allvarligt in manifest sjukdom. Atgérder som riktar sig till
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risktillstdnd har ddrmed oftast ndgot ldgre prioritet i Socialstyrelsens olika
kunskapsstod én atgéarder for att behandla sjélva sjukdomen. Detta &r en svar
och omdiskuterad etisk fraga.

Etiska principer for prioritering

Ditt praktiska implementeringsarbete behdver ytterst utgéd fran en etisk
plattform, som har beslutats av riksdagen (prop. 1996/97:60). Den etiska
plattformen har i sin tur konkretiserats i en nationell modell for 6ppna
prioriteringar 1 hélso- och sjukvérden [14]. Detta &r samma etiska plattform
som Socialstyrelsen utgar fran, nér vi ger reckommendationer med olika
prioritet.

Det handlar om att f6lja tre principer for prioritering:

* Minniskovirdesprincipen: Véarden ska erbjudas pa lika villkor till alla,
oavsett sddant som personliga egenskaper, bostadsort, alder, kon, religion
med mera.

* Behovs- och solidaritetsprincipen: De som behover varden mest ska fa
foretrdde — patienterna med de svéraste sjukdomarna och den sdmsta
livskvaliteten.

* Kostnadseffektivitetsprincipen: Det ska finnas en rimlig relation mellan
kostnaden och effekten av en behandling. Om till exempel tva
behandlingar ger samma effekt sa bor man vélja den som kostar mindre.

Alla beslutsfattande nivaer har ett gemensamt ansvar for att fordela resurser
enligt de tre principerna for prioritering. Principerna uttrycks dven i
3 kap. 1 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30). De ska bland annat bidra till
en jamlik vérd.

Halsan och varden i Sverige dr dock @nnu inte jimlik [39]. Det finns flera
skillnader mellan olika grupper i dodlighet, vard och behandling [40]. Social-
styrelsens olika kunskapsstod ar verktyg for att minska sadana skillnader.
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Bilaga 1. Lista Over
rekommendationer

Detta kunskapsstod innehéller 11 rekommendationer till stod for besluts-
fattare, som presenteras i prioritetsordning nedan, uppdelade pa tvd omraden.

=> Lis mer: Rekommendationerna finns ocksa samlade i bilagan Tillstands-
och dtgdrdslista pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

Under neonatalvarden:
Rekommendationer om férdldrars delaktighet

Nr

Rekommendation

Prioritet

1

S&kerstdll att barn och
féraldrar inte separeras
alls eller minimailt.

Sakerstall foraldrarnas
delaktighet i vérden av
barnet, genom aftt
aktivt uppmuntra il
ndrvaro och vard av
barnet.

Erbjud hud mot hud-
vard, s& ofta det ér
majligt.

Ge foérdaldrarna akftivt
stod i att forstd barnets
beteende och tolka
dess signaler under
vistelsen i
neonatalvardsmiljén.

Anpassa vardmilion i
neonatalvarden, utifrdn
barnets mognad aftt
hantera olika stimuli.

Motivering

Atgdrden beddms ha positiva effekter fér barnet,
t.ex. avseende tillvaxt, amning och sjuklighet.
Atgdrden beddms &ven ha positiva effekter p&
foraldrarnas valmdaende och bindning il sitt barn.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillrGckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.

Atgdrden har positiva effekter p& amning, barnets
viktdkning, barnets neurologiska utveckling och
foraldrarnas valmaende. Atgdrden minskar ocksd
antalet varddagar.

Atgarden minskar méjligen stress hos barnet, dven
under smdartsamma procedurer. Mdjligen dkar

ocks& amningen under och efter neonatalvérden,
och troligen minskar risken for allvarliga infektioner.

Atgarden beddms ha positiva effekter p& barnets
utveckling, amning och sjuklighet, och pé
foraldrarnas valmdéende och bindning till sitt barn.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillrGckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusforfarande. Atgdrden dkar
mojligen ocksd fordldrars kénslighet och respons
pd barnets signaler.

Atgdrden beddms ha positiva effekter fér barnet,
t.ex. avseende stress, sdmn och lungsjuklighet.
Atgarden beddms &ven ha positiva effekter p&
foraldrarnas valmdéende och bindning till sitt barn.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillréckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande. Anpassat
cykliskt ljus verkar dessutom minska antalet
varddagar p& neonatalavdelningen.
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Nr Rekommendation Prioritet  Motivering

Atgdrden beddms ha positiva effekter pd t.ex.
omvardnadens kvdlitet, personalens upplevelse
av sin yrkesroll och stress hos personalen. Det
vetenskapliga underlaget dr ofillr&ckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.

6 Erbjud personal i
neonatalvarden
regelbunden
professionell
handledning.

Atgdrden beddms ha positiva effekter fér barnet,
t.ex. avseende amning och infektioner. Atgdrden
beddms dven har positiva effekter pd fordldrars
och syskons valmdende och kunskap om barnets
vdlméende. Det vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgdérden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
forfarande.

7 Skapa férutsattningar
for hemsjukvard, s& att
foraldrar kan ta hand
om sitt barmn i hemmet
med stéd av personal
frdn neonatalvéarden.

Kommentar: Kolumnen "Nr" hanvisar till rekommendationens nummer i webbilagan Tillstdnds- och
atgdrdslista.

Bade under och efter neonatalvarden:
Rekommendationer om psykosociala och psykologiska insatser

Nr Rekommendation Prioritet Motivering

Atgarden beddms ha positiva effekter fér
fordldrarna, t.ex. avseende stress och psykisk
hdlsa. Det vetenskapliga underlaget &r
ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfa-
rande.

8 Erbjud psykologiskt
stédsamtal fill féraldrar
med stark krisreaktion.

11 Erbjud stédsamtal fill
féréldrar vars barn har
dotti samband med
neonatalvard.

Atgarden beddms underlétta sorge-
bearbetningen och minskar risken fér IGngvariga
psykiska symtom hos férdldrarna. Det
vetenskapliga underlaget dr ofillr&ckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.

Atgdrden beddms ha positiva effekter fér
férdldrarna, t.ex. avseende stress och psykisk
hdlsa. Det vetenskapliga underlaget &r
ofillréckligt, men atgdérden har stéd i beprovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfa-
rande.

9 Kartldgg och akfivera
familjens sociala n&tverk
for att underlatta
familjens vardag.

Atgarden beddms ha positiva effekter fér
fordldrarna, t.ex. avseende stress och psykisk
hdlsa. Det vetenskapliga underlaget &r
ofillréckligt, men atgdérden har stéd i beprovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfa-
rande.

10 Erbjud stéd i féraldrarnas
kontakter med myndig-
heter, organisationer
och vardverksamheter.

Kommentar: Kolumnen "Nr" hdnvisar till rekommendationens nummer i webbilagan Tillstdnds- och
Gtgdrdslista.

68 VARDKEDJAN FOR BARN SOM BEHOVER NEONATALVARD OCH DERAS FAMILJER
SOCIALSTYRELSEN



Bilaga 2. Bilagor som
publiceras pd webben

Till detta kunskapsstdd finns ett antal externa bilagor:

+ Tillstdnds- och atgardslista (fullstandig)

* Rekommendationer med kunskapsunderlag och hilsoekonomisk
konsekvensanalys

* Metodbeskrivning.

Samtliga bilagor finns péd Socialstyrelsens webbplats. Sok pa ”Vérdkedjan
for barn som behover neonatalvard och deras familjer” pa
www.socialstyrelsen.se/publikationer for att nd dem.
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