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Forord

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

Det framsta syftet med rekommendationerna &r att frimja rutiner som
bidrar till korrekt dodsorsaksdiagnos. En utredning som sker pd likartat sétt
over landet bidrar dessutom till jaimlikhet. Andra viktiga syften med kun-
skapsstodet ar att forbattra mojligheterna att forebygga plotslig spadbarnsdod
och annan ovintad dod hos spadbarn liksom att underlétta for familjen att fa
information om dodsorsaksutredningen och dodsorsaksdiagnosen samt ge
fordldrar och andra anhdriga adekvat stod.

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

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

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

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

Vid plotslig ovantad dod hos spadbarn bor hélso- och sjukvérden

 anvénda Socialstyrelsens checklista
for anamnesuppgifter
» anvénda Socialstyrelsens checklista for statusuppgifter
 anvénda Socialstyrelsens checklista for provtagningar
och rontgenundersokning.

Utredning av plotslig ovantad dod hos spadbarn innefattar samverkan mellan
tre aktdrer med olika uppgifter, ndmligen hélso- och sjukvarden, Pelismyn-
digheten och Rittsmedicinalverket.

Rekommendationerna ar avsedda som ett stod till hédlso- och sjukvardsper-
sonal vid omhéndertagandet av det doda barnet och familjen. Rekommendat-
ionerna utgor dven en grund for utveckling av lokala vardprogram och de
forvéantas dessutom bidra till jamlikhet Gver landet iaitredningen samt till att
forebygga plotslig ovantad dod hos spadbarn.

Eftersom det delvis saknas vetenskapliga studier-av tillrdcklig relevans och
kvalitet om utredning av plotslig ovantad,dod hos spadbarn har Socialstyrel-
sen genomfort en konsensusprocess for att formulera rekommendationerna.

Att som forélder patriffa sitt spadbarn livlost, eller att informeras om att
barnet dott, innebér en extrem kansloméssig pafrestning. I ett kapitel ger
Socialstyrelsen stod om hur hilso- och'sjukvirden kan underlitta for familjen
att fa information om dodsetsaksutredningen och dodsorsaksdiagnosen.

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

I bilagan till kunskapsstodet finns ocksa en beskrivning av de rattsliga
forutsittningarna for utredning av plotslig ovantad dod hos spadbarn.
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Inledning

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

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

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

Att utreda dodsorsaken dr en komplex process, dar en mangd mojliga or-
saker behover utredas. Samtidigt moter hélso- och sjukvarden en familj i kris
som har behov av tydlig information samt gott.stédoch bemotande.

I utredningen ingar férutom anamneés, undersokning och provtagning pa
akutmottagningen dven rittsmedieinsk utrédning» Korrekt diagnos har
betydelse for mojligheten att utvecklaforebyggande atgérder samt for att
minska plotslig ovintad dod hos spadbarnd Korrekt diagnos har ocksa
betydelse for fordldrarna.‘Bra rutiner for samarbete behovs dé tre aktorer
med olika uppdrag arbetar med dédsfallet: hélso- och sjukvarden, Polismyn-
digheten och Rittsmedicinalverket.

Hélso- och sjukvérdens personal gor den forsta utredningen av dodsfallet
och samtalarined den somupptickt det livlosa barnet, oftast ndgon av
foréldrarna.

Polismyndighetenska' underrittas vid fall av ovéntad plotslig dod hos
spadbarn. Underrattelsen sker genom att en polisanméilan gors. Polismyndig-
heten beslutar om rittsmedicinsk utredning men i Sverige undersoks séllan
platsen ddr barnet patraffats. Réittsmedicinsk utredning ar sérskilt noggrann
och innefattar ett flertal kompletterande undersokningar.

Socialstyrelsen foljer forekomsten av spadbarnsdodligheten genom dods-
orsaksregistret. [ takt med att kunskapen 6kar om hur plotslig spddbarnsdod
kan forebyggas uppdaterar Socialstyrelsen regelbundet sina rad till foréldrar
och personal [2].

Nationella rekommendationer

Ombhéndertagandet av ett spaddbarn som avlidit pl6tsligt och ovéntat varierar
mellan olika sjukhus och landsting. Detta uppmérksammades 1 arbetet med
Socialstyrelsens uppdatering av raden for att minska risken for plotslig

' Aven ett barn med en kind och kanske dodlig sjukdom kan naturligtvis avlida “ovén-
tat”, men ett sddant dodsfall ska inte polisanmalas.
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spadbarnsdod [2]. Réttsldkare som ska utreda dodsorsaken far dirmed
information av varierade kvalitet fran hilso- och sjukvarden.

Socialstyrelsen har darfor bedomt att ett kunskapsstod med nationella
rekommendationer till for hdlso- och sjukvirden behdvs nér ett spddbarn har
avlidit plotsligt och oviéntat.

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

Kunskapsstodet bidrar ockséd med kapitel om:

* Information om utredningen och dodsorsaken till familjen.
 Stod till familjen under utredningsprocessen.

Mottagare och anvandning

Mottagare av detta kunskapsstod med rekommendationer &t framst personal
och chefer inom hélso- och sjukvardsverksamheter som tar emot spédbarn
som har dott plotsligt och ovintat.

Rekommendationerna kan anvdndas som undeflag forlokala och regionala
rutiner och vardprogram. Lokala rutiner kan till exempel tydliggora hur
insamling av anamnesuppgifter bor ske, samt omkomplettering kan ske vid
ett terbesok. Vidare kan 1 lokala rutiner klargoras hur‘arbetsuppgifterna
fordelas i personalgruppen.

Rekommendationerna kan efteranpassningiaven anvindas for omhander-
tagandet av dldre barn som avlidit plotsligt och ovintat.

Avgransningar

Socialstyrelsens ambition har varit att ta fram kunskapsstod med rekommen-
dationer i de fragor.dér behovet ar storst, grundat pa bista tillgdngliga
kunskap och med transparent redovisning av myndighetens overviaganden.

For utredning.av plotslig ovantad dod hos spadbarn saknas delvis veten-
skapliga studierav tillrdcklig relevans och kvalitet for att Socialstyrelsen ska
kunna formulera rekommendationer baserat pa dessa.

I brist'pa veténskapligt underlag har Socialstyrelsen genomfort en konsen-
susprocess, enligt myndighetens modell for formulering av rekommendation-
ers Vid. sammanstillningen av den enkét som skickats till en konsensuspanel
har Socialstyrelsen utgatt fran basta tillgingliga kunskap. Metodbeskrivning
och kunskapsunderlag for konsensusprocessen redovisas i skriften Plotslig
ovdntad dod hos spddbarn Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Definitioner

Med plotslig ovintad déd hos spddbarn (Sudden Unexpected Death in
Infancy, SUDI) avses att ett barn i dldern 0-12 ménader dott plotsligt och
ovintat. Begreppet anvidnds innan utredningen om dddsorsaken har inletts.

Med plotslig spadbarnsdod (Sudden Infant Death Syndrome, SIDS) avses
att ett spadbarn i aldern 0-12 manader dott plotsligt och ovintat utan att
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dodsorsaken kunnat faststillas utifran anamnes, forhallan-
dena/omsténdigheterna nir barnet hittades livldst eller dott, noggrann
obduktion och inspektion av platsen dér barnet antriffats [3, 4].

De fall dir en (annan) dodsorsak pévisas bendmns forklarade dodsfall
(Explained Sudden Unexpected Death in Infancy, Explained SUDI).

2 SIDS is defined as the sudden unexpected death of an infant <1 year of age, with onset of the fatal episode apparently
occurring during sleep, that remains unexplained after a thorough investigation, including performance of a complete
autopsy and review of the circumstances of death* and the clinical history.

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

Socialstyrelsens rekommendationer belyser aspekter som é&r speciella for
dessa spiddbarnsdddsfall. Rekommendationerna syftar till att ge vigledning
och stdd till personalen for att genomfora en jaimlik utredning av dodsorsaken
1 dessa fall.

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

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

Socialstyrelsen anvander styrkegraderingen bér, vilket ar en statkerekom-
mendation. Det innebir att reckommendationerna bor f6ljasd deflesta fall av
plotslig ovantad dod hos spadbarn. I tonade rutor’anger myndigheten vad
hélso- och sjukvarden bor gora. Socialstyrelsen har dérvid tagit hiansyn till
basta tillgdngliga kunskap om nyttan for det enskilda fallet (diagnos for det
doda barnet) och samhéllsnyttan (mdjligheten att forebygga plotslig ovantad
dod hos spadbarn).

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

Rekommendationerna med checklistorna dr avsedda att inga i vdrdprogram
efter lokala forutséttningar.
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Rekommendation om
anamnesuppgifter

Rekommendation

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

Den hér rekommendationen handlar om att fragor om bakgrundsfaktorer och
ett urval omgivningsfaktorer som kan ha betydelse vidutredningen av
plotslig ovantad dod hos spadbarn bor stillas.. Sadana omgivningsfaktorer
kan enligt den vetenskapliga litteraturen exempelvis'vara att barnet har sovit
pa mage, att mamman rokt under graviditeten, att barnet.sovit i en osédker
miljé?, blivit for varmt eller fotts upp med annat an-brostmjdlk (vigledning-
en).

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

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

Socialstyrelsen'bedomer att dtgirden kan bidra till jimlikhet i utredningen
oavsett vani landet dodsfallet intréffar.

Lokala forutsattningar avgor om inhdmtandet av uppgifter ska ske vid ett
tillfalle eller uppdelat med kompletteringar till exempel vid ett aterbesok.

Balansen mellan dnskade och odnskade effekter

Det saknas tillrackligt vetenskapligt underlag for att bedoma positiva och
negativa effekter av en metod som innebér en enhetlig checklista for anam-
nesuppgifter vid plotslig ovintad dod hos spadbarn. Konsensus har natts om
att checklistan medfor storre nytta dn oldgenhet i det enskilda fallet och for
sambhdllet.

3 Med osiker miljé menas t ex att barnet delat sovmiljén med annan storre person, att barnet sovit pé annan plats in
den egna séngen, att det i sovmiljon fanns foremél som kunnat téppa till andningsvagarna, etc.
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Tabell 1. Socialstyrelsens checklista for anamnesuppgifter vid plotslig
ovdntad dod hos spddbarn

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

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

Rek Anamnesuppgifter Motivering
Bor Barnets fidigare hdlsa? Diagnos
Bor Barnets hdlsa de sista dygnen? Diagnos
B&T Beskriv platsen dar barnet patraffades Diagnos
lividst. Prevention
Bor Tidpunkt nar barmnet patraffades lividste Dlogno§
Prevention

Hur lades barnet ndr det skulle sova (rygg.

Bor sida eller mage)? Prevention
. Hur I&g barnet nar det patraffades lividst Diagnos
Bor . .
(rygg, sida eller mage)? Prevention
Sov barnet i egen sdng eller delade det Di
. - e oy iagnos
Bor sng med annan person ndr det patraffa- p H
des liviést? reventSa
B&I Beskriv barnets sovmiljé (t ex kudde, técke, Diagnos
gosedjur, babynest, husdjur). Prevention
B&T Sov barnet i annan miljé &n den egna Diagnos
sangen (t ex soffa, bilbarnstol, vagn)? Preyvention
Bor Var ansiktet frittz piagnos
Prevention
Bor Hade barnet fria andningsvagarg D|ctgno§
Prevention
.. Moderns nikotinanvandningunder .
Bor L Prevention
graviditeten?
i} BrosT'monksuppfodnmg z : Diagnos
Bor Om ja, kompletteraimed uppgifter om Prevention
nikotin, alkohol, Idkemedel och'droger.
Bor Har barnet utsatts forpassiv rokning? Prevention
Har den somvérdade barnet under Diaanos
Bor fimmarna nédrmast fére dédsfallet anvant p 9 H
alkohol, lakemedel eller droger? revention
Bor Anvande barnet.napp vid sista sovfillfdllet? Prevention
Bor Varbarnet vaccinerat? Prevention
BT Var barhet fullgdnget eller fér fidigt fotte Diagnos
Prevention
Bor Tvilling®@ Prevention
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Rekommendation om statusuppgifter

Rekommendation

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

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

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

Kroppens och hudens utseende fordandras successivtefter déden och déarfor
behovs uppgifter om fynden vid den forsta undersokningen. Fynden kan
dokumenteras enkelt genom fotografering. Eftersomtiden till rattsmedicinsk
obduktion kan variera, dr det av vikt med uppgifter som.kan bidra till dia-
gnostiken. Detta underléttas av en checklista som-skapar forutsittningar for
diagnostik och ett forbattrat nationelltkunskapsunderlag.

Balansen mellan dnskade och odnskade effekter

Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma positiva och negativa
effekter av en metod som innebér en enhetlig checklista for statusuppgifter
vid plotslig ovintad plotsligidéd hos spadbarn. Konsensus har natts om att
checklistan medfor stérre nytta an oldgenhet i det enskilda fallet och for
samhiillet.

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

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

Preventioninnebdr att uppgiften fillsammans med andra uppgifter kan bidra fill att fore-
byggaplotslig ovantad déd hos spéddbarn

Rek Statusuppgifter Motivering
Bor Tecken p& omsorgssvikt 2* Prevention
Bor Skador (bldmarken, andra skador)?2 * Diagnos

Sjukliga hudférandringar och avvikelser (t ex

utslag, svullnader, petekier)? * Diagnos
Bor Yttre missbildningare * Diagnos
Likfladckars och understddsflackars (bleka
Bor omrddens) placering pd kroppen (sdrskilt Diagnos
fokus runt ndsa/mun)2 *
Bor Likstelhet (slappt eller stelt)2 Diagnos
.. Diagnos
Bor Rektal temperature
Bor Vikt och langd? Diagnos

*Garna fotodokumentation
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Rekommendation om provtagning och
rontgenundersokning

Rekommendation

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

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

Den vanligaste orsaken till forklarad plotslig ovintad dod hes spadbarn dr
infektioner [1, 5, 6] och de foreslagna atgdrderna utgors framfor allt av
prover for att diagnostisera infektioner. En checklista fungerar somrett stod
for att underlitta och sékerstilla att dessa provtagningar gofs.

Eftersom det ofta &r svart att fa en tillrdcklig méngd blod till analys och
eftersom risken for bakteriell 6vervéxt och kofitamination snabbt 6kar med
tiden efter dodens intrddande, dr det angeldget attutredning av eventuell
infektion prioriteras pa akutmottagningen.

Vid den rittsmedicinska undersokningen tas ocksa tillvara blod och andra
kroppsvitskor for riattskemiska analyser och metabol utredning.

Datortomografiundersokning (hjarna‘och helkropp) gors for att identifiera
eventuella skador.

Rekommendationen syftar till attbidra med underlag till dddsorsaksutred-
ningen. Syftet dr ocksa attkunna félja forekomsten av paverkbara riskfak-
torer, vilket ger mojlighet till preventivt arbete.

Balansen mellan énskade och odnskade effekter

Det saknaswetenskapligt.underlag for att bedoma positiva och negativa
effekterav en enhetlig checklista for provtagningar vid plotslig spadbarnsdod
och annan ovéntad plotslig dod hos spadbarn. Konsensus har nétts om att
checklistan medfor storre nytta dn oldgenhet i det enskilda fallet och for
samhillet.
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Tabell 3. Socialstyrelsens checklista for provtagning och rontgenunder-
sokning vid plotslig ovédntad dod hos spddbarn

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

Rek Provtagningar och undersokningar Motivering
Hjartpunktion (for infektionsdiagnostik och odling
.. samt for utredning av metabola sjukdomar). .
Bor Diagnos
Lumbalpunktion fér infektionsdiagnostik (virus och
Bor bakterier). Diagnos
BT Bl&spunktion fér infektionsdiagnostik. Diagnos
.. Provtagning frén svalg och nasofarynx for .
BOr infektionsdiagnostik, (virus och bakterier). Diagnos
.. Provtagning fré&n rektum eller feces for infektions; ;
Bor - . Diagnos
diagnos (virus).
B&I Datortomografiundersdkning helkropp (inklusive Diagnds

hjarna).
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Information om utredningen och
dodsorsaken till familjen

Vid plétslig ovédntad spadbarnsdod bestir utredningen och informationsked-
jan av méanga delar, pa grund av att flera olika aktorer medverkar. Det ar
darfor viktigt att hilso- och sjukvarden samarbetar med Polismyndigheten
och Rittsmedicinalverket som ansvarar for avgoérande delar av utredningen.
Det finns ett allmént rdd om att processer och rutiner for samarbete bor
utarbetas mellan de olika aktorerna.*

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

Kortfattat kan ndmnas att hilso- och sjukvirden ansvarar foratt géra en
anmalan till Polismyndigheten nér ett barn utan tidigare'kand sjukdem
antriffats dott. Polismyndigheten beslutar om en rattsSmedicinsksundersok-
ning vid Rattsmedicinalverket, som i sin tur utreder den sannolika dédsorsa-
ken och utfirdar dodsorsaksintyg. Obduktionsprotokoll och ebduktionsutlé-
tande fran Rittsmedicinalverket sédnds darefter tillPolismyndigheten och
dodsorsaksintyget med den sannolika dodsorsaken sands till Socialstyrelsen.

En forutsittning for att processer ochyrutiner ska kunna utarbetas gemen-
samt &r att de tre aktorerna kdnnertill, varandras utredningsprocedur. Vid
plotslig ovdntad dod hos spadbarn finnssen sirskild problematik om hur
dodsorsaken bor meddelas till fordldrarna eftersom Polismyndigheten och
Réttsmedicinverket dr involverade. Omforildrarna kontaktar flera aktorer
finns risk att de far motstridig' information eller uppfattar den som sadan.

Ur fordldrarnas perspektiv kandet ocksé vara otydligt vem de ska kom-
municera med ndr det géller besked om dodsorsaken. Det dr déarfor viktigt att
hélso- och sjukvéarden informerar om hur de olika myndigheterna utreder
dodsfallet.

Det dr forfattningsreglerat att den som tillhor hélso-och sjukvardspersona-
len gka fullgbra sina uppgifter med respekt for den avlidne samt att de
nirstdende skavisas hinsyn och omtanke.’

Déaremot saknas forfattningsreglering eller annan nationell reglering hur
forédldrarna ska fi besked om dodsorsaken. Barnlékaren dr oftast den som
mott foraldrar och anhdriga vid tidpunkten for dodsfallet, samt har uppfol-
jande samtal med dem. Det kan dirfor vara lampligt att barnldkaren formed-
lar denna information. Vidare kan detta minska risken for att fordldrarna far
olika besked beroende pa vilken aktor de kontaktar.

Halso- och sjukvérden bor kunna ge information om nér utredningen av
dodsorsaken forvéntas bli klar, de kan ocksa erbjuda ett aterbesok dar
information om dodsorsaken ges.

* 6 kap. patientsiikerhetslagen (2010:659)
° 6 kap. 8 § patientsikerhetslagen
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Stod till familien under utredningen

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

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

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

I texten finns citat frdn dessa forédldrar dir de beskfiver motet med vérden i
samband med att deras barn dott.

Dodsdagen

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

Jag ringde ambulans, och fickinte fram mdnga ord, men de lyckades
hitta mig i mitt hemaTvd ambulanser med fyra sjukvardare kom in och
hur mycket jag dn skreksoch sparkade i hornet ddr jag satt, minns jag
deras lugna réster*Nu, ndgra mdnader efterdt, kan jag inte annat dn
beundra deras lugnasord och kroppssprdk. De var sdkert fordldrar
sjdlva, och.hur'ska man klara av att se en ung mamma sitta skakande
av chock bredvid sitt doda barn?

Bemotande som bekrdftar

Nérett barn har patréaffats livilost moter den personal som forst dr pa plats
manniskor i kris. I det professionella omhéndertagandet ingar att utan
fordrojning forsoka ateruppliva barnet och samtidigt bidra med struktur
genom att vara lugn och tydlig.

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

Pa akutmottagningen &r det sérskilt viktigt att fortlopande information ges
till fordldrarna om vad som sker med barnet. En forutsittning for bésta
mojliga samtal med fordldrarna dr en lugn och avskild milj6 och att samtalet
fors utan tidspress.

Samtal i det akuta skedet inleds ldmpligen med att fordldrarna ombeds
berétta vad som hént. Det &r viktigt att lyssna utan att avbryta. Om foréldrar-
na har svart att berédtta kan den som leder samtalet hjélpa till genom att stélla
fragor.
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I fordldrarnas berittelse ingdr ofta en beskrivning av flera viktiga omgiv-
ningsfaktorer i samband med att barnet hittades livlost. Dessa dokumenteras i
patientjournalen om de kan bidra med viktig information till dédsorsaken.

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

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

Vantan p& undersdkning

I viantan pa att barnet undersoks dr det bra om fordldrar och eventuella
syskon kan vistas i ett eget rum tillsammans med den personal som bistar
familjen. De kan behdva hjdlp med mat och dryck och hjélp med att kontakta
anhoriga och andra personer som de vill ha hos sig.

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

Foréldrarna befinner sig i en svar situation genom sittitrauma och genom
sina ibland begrinsade kunskaper om sjukvéarden. Personalens upptriddande —
rost, tonfall, gester och berdring — noteras, och kanda stor betydelse for
fordldrarna langt efter barnets dod.

Titta pd mig ndr du talar och std inte'med vyggen mot mig. Annu mer
viktigt ndr du har jobbiga nyheter som jag maste forstd. Vara tre vik-
tigaste ord dr: omtanke, empatisoch bekrdftelse.

Dodsbeskedet

Dodsbeskedet ska ges omedelbart.® For den som ska limna beskedet kan det
vara en svar uppgift att varatydlig, men samtidigt visa medkénsla.

I de fall man gjort dterupplivningsforsok, ar det viktigt att forklara for
fordldrarnaatt man'gjort.allt som kunde goras for att ridda barnets liv.

Allt som kan sdgasi den akuta situationen — vad man vet och vad man kan
utesluta — kan vara en hjélp for fordldrarna som till exempel att det ofta tar
veckor, ibland méanader, innan den slutgiltiga dodsorsaken kan faststéllas.

L. det hdr sammanhanget kan det vara lampligt att tydliggora for fordldrarna
att Polismyndigheten underréttas vid plotslig ovdntad dod hos spadbarn, att
polisen kan komma att kontakta dem, samt att Polismyndigheten dven
beslutar om réattsmedicinsk undersdkning.

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

623§ forordningen (1996:933) om verksamhetschef inom hélso- och sjukvarden
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Nar undersdkningen av det doda barnet dr genomford ges fordldrar, syskon
och andra anhoriga tid med barnet sé lange de Onskar. Att se barnet &r en
hjilp for att forsta att barnet faktiskt &r avlidet. Innan fordldrarna ser barnet
kan de behova forberedas pé hur barnet ser ut [7].

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

Det var betydelsefullt for att vi skulle kunna komma vidare efter den
traumatiska upplevelsen att vi fick méjlighet att vara medvar son och
att vi fick trdffa honom igen.

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

Innan fordldrar och anhdriga lamnar akutmottagningen ér det 1ampligt
att man forsikrar sig om att de firdnformation om

+ vad som kommer att hiinda de narmaste dygnen

+ aterbesok med uppgift om tidpunkt ochiplats

* tid med barnet med uppgift.om tider och platser

* telefonnummer till&urator och ansvarig likare

* ldnk till stodorganisation, €xempelvis www.spadbarnsfonden.se.

Man bor ocksa setill att

+ familjenskontaktuppgifter dr dokumenterade

* mamman, om hon fortfarande ammar, fir recept pa likemedel for att
avsluta amningen

* widibehov hjilpa familjen att 2 transport hem.

Dygnen efter barnets dod

Om det dr mojligt kan familjen med syskon och andra anhdriga ta avsked av
barnet i ett stilla rum. Ibland vill férdldrarna gora i ordning barnet pa av-
skedsdagen eller senare. En del fordldrar tar med sig barnets favoritsaker
hemiftréan, till exempel kldder och gosedjur. Efter avskedet dr det lampligt att
personalen berdttar vad som kommer att hinda med barnets kropp och hur
barnet kommer att forvaras.

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

Den information som forédldrar och dvriga anhdriga har fatt tidigare kan
behdva upprepas dé fordldrar och dvriga anhoriga som befinner sig 1 kris kan
ha svart att ta till sig informationen.

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

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

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

Efter ndgra dagar

Efter de forsta dagarna blir kontakten med akutvardspersonalen inte lika
frekvent och dérefter star oftast familjens ndrmaste ndtverk for det mesta
stodet. Om familjen saknar anhdriga eller vanner sem kan stodja dem kan de
behova fortsatt tat kontakt med kurator och kanske dven'med socialtjénsten.
Det dr viktigt att Aven syskonens behov uppmérksammas. Obduktionen
utfors normalt inom nagra dagar och darefter kan begravningen dga rum.
Manga foréldrar vill se sitt barndgen fore begravningen. Detta ordnas i de
allra flesta fall via begravningsbyrén:

Efter begravningen och.deturbulenta yveckorna nirmast efter barnets dod
upplever ménga fordldrar att det'blir tyst och tomt. Chockreaktionen dvergar
1 sorg.
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Bilaga

Rattsliga forutsattningar

Halso- och sjukvardens, Polismyndighetens och Réttsmedicinalverkets
uppgifter vid plotslig ovintad dod hos spadbarn styrs av lagar, forordningar,
foreskrifter, allmidnna réd och riktlinjer. For att samarbetet ska fungera ar det
viktigt att kénna till de rittsliga forutséattningarna for dessa myndigheter.

De olika aktorernas ansvar vid dessa dodsfall inkluderar bland annat:

Halso- och sjukvarden ansvarar for att géra en anmaélan till Polismyndig-
heten nér ett barn utan tidigare kdnd sjukdom antraffats dott.
Polismyndigheten beslutar om en rittsmedicinsk undersdkning vid Rétts-
medicinalverket.

Réttsmedicinalverket utreder den sannolika dddsorsaken och.utférdar
dodsorsaksintyg.

Nir den réttsmedicinska obduktionen och de kompletterande undersok-
ningarna ir klara sdnds obduktionsprotokoll ochsobduktionsutlatande till
Polismyndigheten. Dodsorsaksintyget med angivande av.den sannolika
dodsorsaken sénds Socialstyrelsen.

Det finns ett allméant rdd om att processer och rutinerfor samarbete bor
utarbetas mellan de olika aktorerna. I 6vrigt dr kommunikationen mellan
dessa inte formellt reglerad.

Hélso- och sjukvardens réttsliga
forutsattningar

Det finns inga bestdmmelser som/specifikt reglerar hanteringen vid ovantad
dod hos spéadbarn.

I Socialstyrelsens foreskrifier och allmdnna rad (HSLF-FS 2015:15) om

vissa dtgdrderivhdilso- och sjukvarden vid dodsfall anges vilka allmidnna
atgirder (bland annat yttre undersokning av den déda kroppen, dokumentat-
ion.och stillningstagande till polisanmélan) som ldkare ansvarar for i sam-
band med konstaterandet av ett dodsfall. I foreskrifterna anges ocksaé att
processer och rutiner for det dtgirder som behover vidtas vid ett dodsfall bor
utarbetas.i samarbete med andra aktorer som till exempel Polismyndigheten
och Rittsmedicinalverket.

Relevanta bestimmelser for hilso- och sjukvardens hantering av avlidna

framgér av tabell 1.

Nedan beskrivs de réttsliga forutsattningarna som framforallt &r relevanta

vid plotslig oviantad dod hos spadbarn.
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Vardgivarens ansvar

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

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

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

For all personal inom hélso- och sjukvérden géller att man ska utfora sina
uppgifter med respekt for den avlidne. Narstdende till den avlidne:ska visas
hinsyn och omtanke. '’

Verksamhetschefens ansvar

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

Lakarens ansvar

Liakarens ansvar i samband med dodsfall regleras i lagar, forordningar samt
Socialstyrelsens foreskrifter och alménna'rad (hénvisningar/fotnoter). Av
dessa forfattningar framgér bland annat att det'dr den ldkare som har faststéllt
att doden intrdtt som ansvarar for att dodsbevis och dodsorsaksintyg utfardas,
samt att polisanmilan gorsi forekommande fall. Om den ldkare som faststillt
dodsfallet inte fullgor.dessa uppgifter ska ldkaren ange i patientjournalen
vem som i stillet atagit sigatt fullgora dessa uppgifter.'>

Polisanmélan ska bland annat goras om ett dodsfall har eller kan ha orsa-
kats av yttre paverkan (skada eller forgiftning) och nir nagon antréffats dod
och tidigare sjukdomsbild inte kan forklara dodsfallet. Det sistndmnda ar till
exempel oftast fallet vid ett plotsligt ovantat dodsfall hos barn. Dodsbeviset
ska dd utan drojsmal limnas till Polismyndigheten. "

Patientjournalen

Vidvarduav patienter ska det foras patientjournal.'* Reglerna om skyldighet-
en att fora patientjournal samt vardgivarnas behandling av personuppgifter 1
hilso- och sjukvaden giller i tillimpliga delar &ven uppgifter om avlidna
pérsoner. "

En patientjournal far innehalla de uppgifter som behovs for varden av en

patient eller for administration som ror patienter och som syftar till att ge

" Hilso- och sjukvérdslagen (1982:763),HSL

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

° Allmént rad till 2 § HSLF-FS 2015:15

106 kap. 8 § Patientsiikerhetslagen (2010:659)

129 § HSL

12 6 § HSLF-FS 2015:15

34 kap. 4 § Begravningslagen (1990:1144)

143 kap. 1 § Patientdatalagen (2008:355)

151 kap. 1 § Patientdatalagen
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vard i enskilda fall eller som annars foranleds av vard i enskilda fall.'® Dess-

utom fér journalen innehalla de uppgifter som enligt lag eller annan forfatt-
ning ska antecknas i en patientjournal.'’

En patientjournal ska innehélla de uppgifter som behovs for en god och séker
vard av patienten. Det dr exempelvis uppgifter om patientens identitet,
vésentliga uppgifter om bakgrunden till vdrden, uppgifter om stillda diagno-
ser, anledning till mer betydande atgérder, vasentliga uppgifter om vidtagna
och planerade atgirder m.m."®

Samarbete

Vardgivaren bor 1 samarbete med andra aktorer som exempelvis socialtjans-
ten, Polismyndigheten, Skatteverket, Rattsmedicinalverkets rattsmedicinska
avdelningar, huvudmin for begravningsverksamheten och foretradare, for
begravningsbyraerna utarbeta processer och rutiner for de atgarder som
behover vidtas vid ett dodsfall.' Rutiner bor finnas bade pa dyergripande
och pa lokal niva.

Tabell 1. Relevanta bestaémmelser for hdlso- och sjukvardensthantering av
avlidna

Lagar och foreskrifter

Halso- och sjukvArdslagen (1982:763)

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

Begravningslagen (1990:1144)

Begravningsférordningen (1990:1147)

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

Patientsdkerhetslagen (2010:659)

Socialstyrelsens féreskrifter (SOSFS 2005:29) om utfardande av intyg inom hdlso- och
sjukv@rden m.m. Socialstyrelsens foreskrifter.ochallmanna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssy-
stem for systematiskt kvalitetsarbete

Socialstyrelsens foreskrifter ochrallimé@nnairéd (HSLF-FS 2015:15) om vissa atgdrder i hdlso- och
sjukvarden vid dodsfalll

Polismyndighetens rattsliga
forsutsattningar

Niér ett spiddbarn plotsligt och ovintat dott ska dodsfallet anmailas av ldkare
till Polismyndigheten.?’ Polismyndigheten fattar sedan beslut om en réttsme-
dicinskundersokning ska goras eller inte.?! Det anses sérskilt pakallat med
en rittsmedicinsk undersokning vid plotslig ovintad déd hos spadbarn.

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

16 3 kap. 5 § patientdatalagen

173 kap. 7 § patientdatalagen

183 kap. 6 § patientdatalagen

' allmiint rad till 2 § HSLF-FS 2015:15

2 4 kap 4 § 1 st begravningslagen (1990:1144) samt 14 § HSLF-FS 2015:15
218§ lagen (1995:832) om obduktion m.m.
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Rattsmedicinalverket. Nir den réittsmedicinska utredningen ar slutford
skickas resultatet av undersokningarna till Polismyndigheten.

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

Rattsmedicinalverkets rattsliga
forutsattningar

Réttsmedicin ar ett medicinskt specialistomrade som omfattar bland annat
undersokning och tolkning av skador och andra rittsligtrelevanta fynd pa en
levande eller dod person. Réttsmedicin dr den enda medicinska specialiteten
som inte arbetar med nagon form av hilso- och.sjukvard.*

Den réttsmedicinska verksamheten i Sverige skots i‘forsta hand av Rétts-
medicinalverket, med uppdrag att utfora rattsmedicinska obduktioner, andra
rattsmedicinska undersokningar och rattsmedicinsk medverkan pa begiran av
domstol, lansstyrelse, allmin aklagare, Polismyndigheten eller Sakerhetspoli-
sen. Undersokningar och bedomningar gors for att utreda eller utesluta brott
och kan ligga till grund for en fortsatt réttslig handliggning.?

Det praktiska medicinskaarbetet utfors framst av réttslakare anstéllda vid
myndigheten, det villséga specialister i rattsmedicin och ldakare under
specialistutbildning.26 Avenlikare verksamma inom hilso- och sjukvéarden
kommer ibland ikontakt med rittsmedicinska fragestallningar, framst nér det
giéller dokumeéntation ochubedomning av akuta skador pa patienter som soker
vérd, samt vidshandlaggning av dodsfall.?’

Till rattsmedicinens verksamhetsomrade hor sdledes utredning av dodsfall
dédr déden haryeller kan misstinkas ha, orsakats av annat &n sjukdom, framst
skada eller forgiftning. Alla dodsfall diar doden orsakats av, eller misstinks
ha orsakats av, yttre paverkan ska anmélas till polisen. Till den senare
gruppen hor bland andra dodsfall dér en tidigare frisk individ antréffats dod,
oavsett-alder pa den avlidne.

Ett tidigare friskt spddbarn som antréiffats dott ska siledes utredas av poli-
sen”® och en rittsmedicinsk undersokning ska géras®. Uppdraget att under-
soka ett avlidet spadbarn kompletteras dels med resultatet av polisens
utredning, i idealfallet en beskrivning av platsen diar den doda kroppen
antréffats och forhdrsuppgifter om den aktuella hdndelsen, och dels med
uppgifter ur patientjournalen om barnets tidigare hélsa.

222 § polislagen (1984:387).

228 kap 1 § riittegangsbalken (1942:740).

** SOSFS 2015:8

» Forordning (2007:976) med instruktion for Réittsmedicinalverket

*6 SOSFS 2015:18

*7 SFS 2005:225 och HSLF-FS 2015:15

2 Polismyndighetens riktlinjer om &tgirder vid dodsfall som kan ha orsakats av yttre pdverkan m.m
% Polismyndighetens riktlinjer om &tgirder vid dodsfall som kan ha orsakats av yttre pdverkan m.m

PLOTSLIG OVANTAD DOD HOS SPADBARN
SOCIALSTYRELSEN



Forst sedan alla relevanta undersdkningar har genomforts utan att nagon
sannolik dodsorsak har kunnat pavisas, kan diagnosen plotslig spddbarnsdod
stdllas.
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Projektorganisation

Projektgrupp
Bernt Alm

Anders Eriksson

Per Mollborg

Kerstin Nordstrand
Lina Schollin Ask

Ingela Radestad

Goran Wennergren

Rekommendationsgrupp

Eric Herlenius

Johanna Loisel

Marie Ramlund

Malin Ryd Rinder

Petra Rasten Almqvist

docent i pediatrik Goteborgs universitet?
Sahlgrenska akademin?, barnhélso6ver-
lakare, barnhilsovardsenheten Region Hal-
land

professor Umeé universitet, Overlidkare
Rattsmedicinska avdelningen, Umeé,
Rittsmedicinalverket

med dr, barnhélsovardsdverldkare, Véastra
Gotalandsregionen:

utredare, projektledare, Socialstyrelsen

ST-lékareysSachsska barn- och ungdoms-
sjukhuset, Stockholm

professor Sofiahemmets Hogskola Stock-
holm, legitimerad barnmorska

senior professor Goteborgs universitet,
overldkare, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Géteborg

professor Karolinska institutet, 6verldkare
Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm

specialistldkare i riattsmedicin, Réttsmedi-
cinska avdelningen, Umeé, Réttsmedici-
nalverket

overlikare, Barnkliniken Centralsjukhuset,
Kristianstad

med dr §verldkare Sachsska barn- och
ungdomssjukhuset, Stockholm

med dr, specialistldkare i rattsmedicin,
Rattsmedicinska avdelningen, Stockholm,
Rittsmedicinalverket
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Ingemar Thiblin professor Uppsala universitet, dverldkare
Réttsmedicinska avdelningen, Uppsala,

Réttsmedicinalverket
Andra medverkande
Sara Billfalk utredare, Socialstyrelsen
Anders Fejer enhetschef, Socialstyrelsen
Emilia Freij jurist, Polismyndigheten
Jenny Gaudio jurist, Socialstyrelsen
Cristina Josefsson redaktor, Socialstyrelsen
Lars-Torsten Larsson avdelningschef, Socialstyrelsen
Kent Rosengren kommissarie, Polismyndigheten

Konsensuspanel
39 specialister i barn- och ungdomsmedigin och 21 specialister i rattsmedicin
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