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Inledning

Detta dokument redovisar kunskapsunderlaget och metoden for framtagandet
av Socialstyrelsens kunskapsstod for nationella rekommendationer Plotslig
ovintad dod hos spddbarn.

Kunskapsstodet vinder sig till personal inom hélso- och sjukvarden som
kommer i kontakt med spadbarn som plotsligt och ovintat dott. Det riktar sig
ocksa till dem som tar fram virdprogram och andra styrdokument {f6r hand-
laggning vid plotslig ovantad dod hos spadbarn. Kunskapsstodet finns i sin
helhet tillgdngligt pd Socialstyrelsens webbplats.

Socialstyrelsens modell

I Socialstyrelsens arbete med att utveckla rekommendationer for metoder
eller dtgérder tillimpas en faststdlld modell for genomforandet.

Arbetet inleds med genomforandet av en systematisk litteratursokning. Om
resultatet 1 dessa vetenskapliga studier bedoms vara tillrickliga for att dra
slutsatser om effekten (nyttan) av de foreslagna atgérderna, sammanstélls de i
en systematisk dversikt enligt vedertagna metoder (Utvérdering av metoder 1
hélso- och sjukvéarden en handbok
http://www.sbu.se/globalassets/ebm/metodbok/sbushandbok.pdf’).

Om vetenskapligt underlag saknas eller da evidensstyrkan ér otillracklig,
gér det inte att utifrdn vetenskapliga studier uttala sig om effekten (nyttan) av
atgirden. Enligt modellen ska d& Socialstyrelsen verviga att systematiskt
samla in beprovad erfarenhet av atgirden. Detta gors genom att lata yrkes-
verksamma specialister — en konsensuspanel — anonymt och sjélvstandigt ta
stéllning till nyttan av en viss dtgard utifrdn den egna erfarenheten.

Darefter utses en ytterligare grupp - en rekommendationsgrupp - med
specialister vars uppgift ar att omsétta konsensuspanelens stéllningstaganden
till rekommendationer.

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 dédsorsaken har inletts.
Med plotslig spddbarnsdod (Sudden Infant Death Syndrome, SIDS) avses
att ett spddbarn i aldern 0-12 manader dott plotsligt och ovintat utan att
dodsorsaken kunnat faststillas utifran anamnes, forhallan-
dena/omsténdigheterna nir barnet hittades livldst eller dott, noggrann
obduktion och inspektion av platsen dér barnet antriffats' [1, 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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De fall dir en (annan) dodsorsak péavisas bendmns forklarade dodsfall
(Explained Sudden Unexpected Death in Infancy, Explained SUDI).
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Underlaget tor
rekommendationerna och
kunskapsstodet

Anamnesuppgifter

Rekommendation

Halso- och sjukvéarden bor anvdnda Socialstyrelsens checklista for
anamnesuppgifter vid plotslig ovintad dod hos spadbarn.

Sammanfattning

Det vetenskapliga underlaget som Socialstyrelsen identifierat ar otillrackligt
for att uttala sig om nyttan av anamnesuppgifter om bakgrundsfaktorer och
ett urval omgivningsfaktorer.

Beprovad erfarenhet har darfor inhdmtats genom ett konsensusforfarande
bland ett urval av barnldkare och rattsldkare (konsensuspanel). Deltagarna
fick 1 en webbenkait ta stillning till anamnesuppgifter som skulle kunna inga i
det doda barnets patientjournal. Forslagen hade, i form av pdstadenden,
formulerats av experterna i projektgruppen.

Deltagarna hade tillgang till ett underlag forfattat av projektgruppen (se
bilaga). Underlaget innefattade studier om risker och skyddande faktorer vid
plotslig spadbarnsdod samt projektgruppens erfarenhet.

Rekommendationen har utgatt fran en analys av det vetenskapliga un-
derlaget och konsensuspanelens stdllningstagande.

Konsensuspanelens stallningstagande

Konsensuspanelen tog stéllning till 23 pastdenden avseende nyttan av
anamnesuppgifter 1 patientjournalen om bakgrundsfaktorer och nigra avgrin-
sade omgivningsfaktorer i det akuta omhéndertagandet av det doda barnet.
For 20 av pastdendena var instimmandegraden hog (6ver 75 procent).
Anamnesuppgifterna omfattade bakgrundsfaktorer och ett urval omgivnings-
faktorer.

Barnets tidigare hilsa.

Hur barnet madde under det sista dygnet.

Platsen dér barnet patraffades livlost.

Tidpunkten nér barnet pdtraffades livlost.

Hur barnet lades nér det skulle sova (rygg, sida eller mage).

ARl
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10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.
19.
20.
21.

22.
23.

Hur barnet 1ag nér det patraffades livlost (rygg, sida eller mage).
Om barnet sov i egen séng eller delade sing med annan person nér det
patriaffades livlost.

Om barnet sov 1 annan miljo 4n séng (t.ex. soffa, bilbarnstol).

Om ansiktet var fritt.

Om andningsvigarna var fria.

Hur ticke och eventuell kudde forholl sig till barnets ansikte.
Uppgifter om brostmjolksuppfodning.

Om barnet anvinde napp nér det skulle sova.

Om modern har anvint nikotin under graviditeten.

Om modern har utsatts for passiv rokning under graviditeten.

Om barnet har utsatts for passiv rokning.

Om den som véardade barnet under timmarna ndrmast fore dodfallet
hade anvint ladkemedel.

Om den som vérdade barnet under timmarna ndrmast fore dodfallet
hade anvint alkohol.

Om den som vérdade barnet under timmarna ndrmast fore dodfallet
hade anvint andra droger.

Om barnet vaccinerats enligt BVC:s program.

Om barnet var fullginget eller for tidigt fott.

Om barnet var tvilling.

Om husdjur (katt och/eller hund) kan ha legat i barnets badd.
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Figur 1. Pastdenden om nyttan med angivna anamnesuppgifter i patient-
journalen. Pastaende 1-23.

Antal svarande: 55
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Statusuppqgifter, provtagningar och
undersokningar

Rekommendationer

Halso- och sjukvarden bor

 anvinda Socialstyrelsens checklista for statusuppgifter vid plotslig
ovantad dod hos spadbarn

 anvinda Socialstyrelsens checklista for provtagningar och under-
sokningar vid plotslig ovantad dod hos spadbarn.

Sammanfattning

Det vetenskapliga underlaget som Socialstyrelsen identifierat &r otillrackligt
for att uttala sig om nyttan av statusuppgifter, provtagningar och undersok-
ningar.

Beprovad erfarenhet har inhdmtats genom ett konsensusforfarande bland
ett urval av barnldkare och réttsldkare. Deltagarna fick i en enkdt ta stdllning
till statusuppgifter, provtagningar och undersdkningar, tgidrder som noteras i
det doda barnets patientjournal. Forslagen hade, i form av pastaenden,
formulerats av experterna i projektgruppen.

Deltagarna i konsensuspanelen hade tillgang till ett underlag forfattat av
projektgruppen se kapitlet Kunskapsunderlag. Underlaget om statusuppgif-
ter, provtagningar och undersokningar utgick fran forskningsrapporter om de
viktigaste differentialdiagnoserna till pl6tslig spddbarnsddd. Vidare utgick
underlaget fran regionala vardprogram samt projektgruppens erfarenhet.

Rekommendationen har utgitt fran en analys det vetenskapliga underlaget
och konsensuspanelens stdllningstagande.

Konsensuspanelens stallningstagande

Konsensuspanelen tog stéllning till totalt 21 pastdenden avseende nyttan av
statusuppgifter, undersdkningar och provtagningar.

Vikt.

Léangd.

Sjukliga hudforidndringar (utslag med mera).
Skador (blamirken, andra skador).

Yttre missbildningar.

Likflackar och understodsflickar — lokalisation.
Likstelhet.

Rektal temperatur.

NI
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9.

10.
11.
12.
13.
14.
15.

16.
17.
18.
19.

20.
21.

Hjartpunktion for att utesluta sepsis.

Lumbalpunktion for att utesluta meningit.

Blaspunktion for att utesluta urinvagsinfektion.

Svalgprov for att utesluta streptokockinfektion.

NPH-skoljvitska for att utesluta virusinfektion.

Blodanalys (CRP, LPK, B-celler) for att utesluta infektion.
Blodanalys (Bil, Alp, ASAT, ALAT) for att utesluta leversjukdom och
metabol sjukdom.

Blodanalys (aminosyror och acylkarnitiner) for att utesluta metabol
sjukdom.

Hudbiopsi (DNA-analys) for att utesluta genetiska sjukdomar, t ex
metabol sjukdom och ldngt QT-syndrom.

Rontgenundersokning CT skalle.

Rontgenundersokning CT helkropp - skelett.

Rontgenundersokning Slatrontgen helkropp - skelett.

Provtagning fran rectum eller feces for virus diagnostik - PC.

Péstdendena 18-21 presenteras i figur 3 eftersom de var kompletterade fragor
i ett tredje enkétutskick.

Figur 2. Pastdenden om nyttan med angivna statusuppagifter, provtag-
ningar och réntgenundersoékning i patientjournalen. Pastaende 1-17.

Antal svarande: 55
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Figur 3. PastGdenden om nyttan med angivna statusuppgifter, provtag-
ningar och rontgenundersokning i patientjournalen (kompletterande
utskick).Pastdende 18-21.

Antal svarande: 55
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Fyndplatsundersdkning

Sammanfattning

Eftersom det saknas forfattningsstod for hilso- och sjukvarden och Rétts-
medicinalverket for att utfora fyndplatsundersokning, utgdr omradet for
rekommendationer. Forst vid misstanke om brott kan Polismyndigheten
besluta om husrannsakan. Ett beslut om husrannsakan krivs for att myndig-
heten ska kunna undersoka den aktuella platsen, om det &r en plats inomhus.

Information om utredning och dddsorsak
till familjen - samarbete

Sammanfattning

Eftersom det finns ett allmint rad som ticker omradet” har ingen rekommen-
dation formulerats. Kapitlet ”Information om utredningen och dédsorsaken
till familjen” bygger pa beprovad erfarenhet och konkretiserar hur det
allménna radet kan tillampas.

Beprovad erfarenhet har inhdmtats genom ett konsensusforfarande bland
ett urval av barnldkare och rattsldkare. Deltagarna fick i en enkdt ta stdllning
till pastaendena som har formulerats som samarbete mellan aktorerna nér det
géller information om dédsorsaksdiagnosen till fordldrarna.

Deltagarna i konsensuspanelen hade tillgang till ett underlag forfattat av
projektgruppen se kapitlet Kunskapsunderlag.

2 Vid plotslig ovintad dod hos spadbarn dr det viktigt att hilso- och sjukvéarden samarbetar med Polismyndigheten
och Rittsmedicinalverket. Att processer och rutiner for de atgérder som behdver vidtas vid ett dodsfall bor utarbetas i
samarbete med bland annat Polismyndigheten och Réttsmedicinalverket finns reglerat i det allménna radet till 2 §
Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2015:15) om vissa atgérder i hdlso- och sjukvarden vid
dodsfall.
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Konsensuspanelens stallningstaganden

Konsensuspanelen tog stéllning till tre pastdenden avseende nyttan med
samarbete mellan barnldkare och réttsldkare. Samtliga tre pastdenden hade
instimmandegrad under 75 procent. Dessutom var det stor variation pa
instimmandegrad mellan barnldkare och rittslékare.

1.  Dddsorsaksdiagnosen stills av rittsldkare forst efter samrad med
ansvarig barnldkare.

2. Bade barnldkare och rittslédkare deltar nir besked om dodsorsaken ska
lamnas till familjen (rdttsldkaren eventuellt via telefon).

3. Skriftliga handlingar (till exempel dédsorsaksintyg, obduktionsutlé-
tande och obduktionsprotokoll) gés av ldkare igenom muntligen med
fordldrarna innan handlingarna limnas ut.

Figur 4. Pastdenden om nyttan med angivna aspekter om hur information
om dodsorsaken underbyggs och Ilamnas.

Antal svarande: 55
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Metodbeskrivning

Systematisk litteraturgenomgadng

I arbetet med plotslig ovdntad dod hos spadbarn har Socialstyrelsen anlitat
experter till en projektgrupp som har genomfort systematiska litteratur-
sOkningar inom omradet. Experterna i projektgruppen har beprévad erfaren-
het inom omradet och har beddmt nyttoaspekten i valet av fragestillningarna.

Projektdeltagarnas namn finns 1 Plétslig ovdintad dod hos spddbarn kun-
skapsstod med nationella rekommendationer for hélso- och sjukvard.
Fragestillningarna var:

» Vilka bakgrundsfaktorer ar viktiga for den rattsmedicinska dodsorsaksut-
redningen och for att ytterligare kunna forebygga plotslig oviantad dod hos
spddbarn?

* Vilka undersokningar och provtagningar ar viktiga att genomfora vid det
akuta omhédndertagandet av det doda barnet?

* Hur kan familjens behov av stod under utredningsprocessen tillgodoses?

* Hur kan hélso- och sjukvarden sdkerstélla kvaliteten i informationskedjan
sa att fordldrarna inte far motstridig information?

Insamling av beprovad erfarenhet

I arbetet med pl6tslig ovintad dod hos spadbarn bedomde Socialstyrelsen att
det vetenskapliga underlaget var otillriackligt for att uttala sig om nyttan av
anamnes- och statusuppgifter, provtagningar och undersékningar samt
samverkan.

Vidare beddmde Socialstyrelsen att det var rimligt att inhdmta beprovad
erfarenhet som underlag for de foreslagna rekommendationerna eftersom de
atgirder som dr aktuella varken dr nya, kontroversiella eller kriver stora
resurser. Socialstyrelsen beddmde ocksa mdjligheterna att sitta ihop en
konsensuspanel, med personer med beprovad erfarenhet, som goda.

Socialstyrelsen tillsatte en konsensuspanel bestaende av 39 specialister i
barn och ungdomsmedicin och 21 specialister i rattsmedicin. Svenska
Barnlikarforeningen foreslog representanter till panelen. Intresse for omradet
samt egen erfarenhet av akut omhéndertagande vid pl6tslig ovintad déd hos
spadbarn avgjorde urvalet till panelen. Rittsmedicinalverket bidrog med
kontaktuppgifter till samtliga specialister i rittsmedicin i Sverige.

Konsensuspanelen fick i uppdrag att svara pa en webbenkét dér de fick ta
stéllning till pdstdenden om balansen mellan nytta och eventuella negativa
konsekvenser av nytta utifran egen erfarenhet. Pastdendena omfattade
anamnesuppgifter, statusuppgifter, provtagningar och undersokningar samt
samarbete mellan aktorerna vid plotslig ovintad dod hos spddbarn. Konsen-
suspanelens medlemmar fick dven ta del av Socialstyrelsens kunskapsun-
derlag, skrivet av projektgruppen och grundat pé vetenskap och beprévad
erfarenhet.
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I sin beddmning vdgde konsensuspanelen in nyttan av att patientjournalen
innehéller foreslagna anamnesuppgifter, statusuppgifter samt genomforda
undersdkningar, fyndplatsundersokning® och provtagningar for att

* analysera dodsorsak
* ytterligare forebygga plotslig ovintad dod hos spiadbarn.

Konsensuspanelen vigde i sin bedomning &ven in nyttan av samarbete
mellan hilso- och sjukvérden, Polismyndigheten och Réttsmedicinalverket
for att ge fordldrarna samstdmmig information om utredningen och dédsor-
saksdiagnosen.

Webbenkéten konstruerades av projektgruppen tillsammans med en frage-
konstruktor. Enkéten skickades via e-post till konsensuspanelen tva ganger.
Anledningen till detta var att ge panelens medlemmar mojlighet att andra
sina svar efter att de tagit del av de andras svar fran det forsta utskicket.
Under processen upptécktes att nagra fragor behovde kompletteras. Detta
ledde till ett tredje utskick till panelen med fyra nya pastdenden som hand-
lade om rontgenundersdkning respektive provtagning fran anus eller avfo-
ring.

Det forsta utskicket av enkiten skickades till 71 respondenter, varav 47
specialister 1 barn och ungdomsmedicin och 24 specialister i rattsmedicin. 39
av barnldkarna och 21 av réttsldkarna besvarade enkéten. Det andra och det
tredje kompletterande utskicket skickades till de respondenter som besvarade
det forsta utskicket av enkiten. Svarsfrekvens for de olika enkitutskicken
fram gar nedan (Tabell 1-3).

Tabell 1. Svarsfrekvens i det forsta utskicket av enkdten

Antal Andel svar,
Antal svar
Respondenter procent
Barnl&kare 47 39 83
R&ttslGkare 24 21 88
Totalt 71 60 85
Bortfall: 11 respondenter (15 procent)

Tabell 2. Svarsfrekvens i det andra utskicket av enkdaten

Antal Andel svar,
Antal svar
respondenter procent
BarnlGkare 39 34 87
RattsiGkare 21 21 100
Totalt 60 55 92

Bortfall: 5 respondenter (8 procent) av dem som har svarat pd det andra utskicket

3 Inspektion av platsen dir barnet antriiffades
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Tabell 3. Svarsfrekvens i det tredje utskicket med kompletterande fragor

Antal Andel svar,
Antal svar
respondenter procent
BarnlGkare 39 33 85
RattsiGkare 21 19 90
Totalt 60 52 87

Bortfall: 8 respondenter (13 procent) av dem som har svarat pd det tredje utskicket

Rekommendationsgruppens arbete

Nir konsensuspanelens svar hade avgetts sammanstilldes enkétsvar och
kommentarer. Materialet 6verlimnades till den sé kallade rekommendations-
gruppen. Denna grupp bestod av tre barnldkare och tre réttslakare, alla
specialister inom sitt &mnesomrade, med uppgift att tillsammans med Social-
styrelsens projektledare formulera rekommendationer och checklistor.

De péstdenden som hade 1ag instimmandegrad och dér det forelag skillna-
der mellan barnlékarnas och réttslikarnas bedomning, dgnades sarskild tid
for diskussion och stillningstagande. Dessa variabler ssmmanstélldes i en
tabell for att mojliggora en sérskild analys (Figur 5, 6 och 7). Rekommendat-
ionsgruppen diskuterade och avgjorde bland annat atgérdens nytta samt om
uppgiften var enkel eller komplicerad att utféra och om nagon av grupperna
(barnlédkare eller réttslidkare) skulle ges tolkningsforetrade for beslutet.

Besluten om rekommendationerna bygger pa bésta tillgingliga kunskap
om nyttan bade for det enskilda fallet (bidrag till utredningen av dédsorsa-
ken) och for samhéllet (mdjligheten att forebygga fall av plotslig ovéntad dod
hos spidbarn). Atgirdens paverkan pa jimlikhet i varden dverviigdes.

Under rubriken Motivering till rekommendationerna i de checklistor som
Socialstyrelsen utarbetat angavs vilka aspekter som varit avgorande for
respektive rekommendation.

P&stdenden med varierande instémmandegrad-
Anamnesuppgifter

12. Uppgifter om brostmjolksuppfodning.

13. Om barnet anvdnde napp nir det skulle sova.

15. Om modern har utsatts for passiv rokning under graviditeten.
16. Om barnet har utsatts for passiv rokning.

22. Om barnet var tvilling.
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Figur 5. Pastdenden med varierande instémmandegrad betraffande
anamnesuppgifter i patientjournalen. Antal svarande: Barnldkare=34,
Rattslakare=21.
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P&stdenden med Idg instimmandegrad - Statusuppgifter,
undersbkningar och provtagningar

8. Rektal temperatur.

10. Lumbalpunktion for att utesluta meningit.

11. Blaspunktion for att utesluta urinvégsinfektion.

12. Svalgprov for att utesluta streptokockinfektion.

13. NPH-skoljvitska for att utesluta virusinfektion.

15. Blodanalys (Bil, Alp, ASAT, ALAT) for att utesluta leversjukdom och
metabol sjukdom.

16. Blodanalys (aminosyror och acylkarnitiner) for att utesluta metabol
sjukdom.
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Figur 6. Pastdenden med varierande instdmmandegrad som ror status-
uppgifter, provtagningar och réntgenundersékning. Antal svarande:
Barnldkare=34, Rattsldkare=21
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Pastaenden

Pastaenden med varierande instimmandegrad — Information om utredningen
om dddsorsak till familjen — samarbete, det vill sdga hur information om
dodsorsaken underbyggs och lamnas.

1.  Dddsorsaksdiagnosen stills av rittsldkare forst efter samrad med
ansvarig barnldkare.

2. Béde barnldkare och rittsldkare deltar nir besked om dodsorsaken ska
lamnas till fordldrarna (réttslédkaren eventuellt via telefon).

3. Skriftliga handlingar (t ex dodsorsaksintyg, obduktionsutlatande
och/eller obduktionsprotokoll) av ldkare gas igenom muntligen med
fordldrarna innan handlingarna lamnas ut.
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Figur 6. Pastadenden med varierande instdmmandegrad betréffande hur
information om dédsorsaken underbyggs och Iadmnas. Antal svarande:
Barnldkare=34, Rattsidkare=21
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Kunskapsunderlag

Anamnesuppgifter

Totalt avlider cirka 45 spadbarn plotsligt och ovintat varje ar i Sverige. Av
dem fér cirka hélften diagnosen plétslig spddbarnsddd [3]. Fran mitten av
1970-talet och fram till omkring 1990 sdgs en 6kning av plotslig spaddbarns-
dod i de nordiska linderna och i 6vriga vistlinder. Ar 1991 fick i Sverige
drygt 140 barn dodsorsaksdiagnosen plotslig spadbarnsddd, vilket motsva-
rade 1,2 barn/1000 levande fodda. Detta kan jimforas med dagens incidens
pa 0,2 barn/1000 levande fodda.

Nedgéngen i incidens kom efter det att tva stora fall-kontrollstudier, fran
England respektive Nya Zeeland, klarlagt att magldge under somn kraftigt
okade risken for plotslig spddbarnsddd [4, 5] Andra riskfaktorer som pévisa-
des i dessa studier var moderns rokning och flaskuppfodning. Aven att barnet
blev for varmt rapporterades som en riskfaktor.

Definitioner
Med plotslig ovintad déd hos spddbarn (Sudden Unexpected Death in
Infancy, SUDI) avses att ett barn i dldern 0-12 ménader dott plotsligt och
ovéntat. Begreppet anvédnds innan utredningen om dddsorsaken har inletts.
Med plotslig spdadbarnsdod (Sudden Infant Death Syndrome, SIDS) avses
att ett spadbarn 1 dldern 0-12 manader dott plotsligt och ovintat utan att
dodsorsaken kunnat faststéllas utifrdn anamnes, forhallan-
dena/omsténdigheterna nér barnet hittades livlost eller dott, noggrann
obduktion och inspektion av platsen dér barnet antriffats* [1, 2].

Forebyggande réd

Forebyggande rad lanserades i Sverige med borjan 1992, {or att minska
effekten av ovan ndmnda riskfaktorer. Rdden har sedan dess reviderats vid
flera tillfallen, senast i december 2013 och f6ljdes varen 2014 av ett viagled-
ningsmaterial for hdlso- och sjukvéardspersonal [6].

De aktuella rdden ar att 1ata barnet sova pa rygg, avsté fran nikotin under
graviditeten, se till att barnet kan rora sig fritt och inte blir for varmt, samt att
amma barnet om det dr mojligt. Utdver dessa sedan tidigare etablerade rad
adderades, baserat pé aktuell vetenskaplig litteratur, att spaddbarn under tre
manader sover sdkrast 1 sin egen sdng samt att napp kan anvindas nér barnet
ska sova [7, 8].

Svenska forhdllanden

I Sverige utfors i enlighet med géllande forfattningar i princip alltid en
rattsmedicinsk undersokning (som inkluderar obduktion) nér ett tidigare

4 SIDS is defined as the sudden unexpected death of an infant <I 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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friskt spddbarn dott plotsligt och ovéntat. Ddremot utfors 1 stort sett aldrig en
undersokning av den plats dér barnet patréftats.

I en svensk studie som inkluderade samtliga spidbarn som genomgétt
rattsmedicinsk obduktion under aren 2005-2011, gick forfattarna igenom
journaler och obduktionsutldtanden for samtliga 261 barn [3]. Genomgéangen
visade att det var pafallande sparsamt med anamnesuppgifter i barnens
patientjournal. Vid plotslig spaddbarnsdod (n=136) sags dock en dverrepre-
sentation av samsovning (det vill séga att barnet delade sovunderlag med en
annan person) jamfort med barn dar dodsorsaken kunde pavisas (n=125).
Jamfort med svenska spddbarn 1 allménhet fanns dven en dverrepresentation
av magldge och rokande mammor bland de spiddbarn som fick diagnosen
plotslig spadbarnsdod.

Dokumentation i patientjournalen

Omgivningsfaktorer kan spela roll vid savél plotslig spaddbarnsddd som
annan plotslig oviantad dod hos spadbarn. Enligt projektgruppen motiverar
detta att flera uppgifter (se nedan) dokumenteras i barnets patientjournal, da
uppgifterna kan bidra till korrekt dédsorsaksdiagnos.

For att faststdlla dodsorsaken behdvs adekvat anamnes och kdnnedom om
omsténdigheterna vid dodsfallet i tilldgg till noggrann obduktion [9].

Detaljerade uppgifter om hur det sag ut ndr spadbarnet hittades och om-
standigheterna kring dodsfallet, ger bittre mojligheter till differentierad
diagnostik. Detta dr en slutsats som kan dras av en studie dar man hade
tillgang till fyndplatsundersokning utford av polisen och multidisciplinir
genomgang av dodsfallen [10]. Av 492 plétsliga oviantade dodsfall hos
spadbarn dren 2002-2009 kunde 48 fall diagnostiseras som oavsiktlig
kvdvning i sdngen eller motsvarande. I det svenska materialet av spadbarn
som genomgick rittsmedicinsk obduktion aren 2005 till 2011 diagnostisera-
des endast nagra enstaka dodsfall som (oavsiktlig) kvavning eller strypning i
siangen, diagnoskod W75 [3].

Forutom vanlig anamnes innehéllande neonatala hiandelser, tidigare sjuk-
domar, eventuell medicinering, aktuella symtom, tidpunkt och plats for
dodsfallet, dr en beskrivning av barnets sovmiljo av intresse. Fragor som ar
relevanta att belysa dr: Hur lades barnet for att sova, hur hittades barnet,
samsov barnet med ndgon vuxen, sov barnet i en soffa eller pa en annan plats
som inte var sdngen? Forekom técke, kudde eller tecken pa 6vertdckning av
andningsvdgar? Ammades barnet? Anviande barnet napp? Rokning eller
annat nikotinbruk och eventuellt intag av alkohol eller droger ar kdnda
riskfaktorer av intresse.

Projektgruppens konklusion for konsensuspanelen att
ta stallining fill

Sammanfattningsvis ansdg projektgruppen att mdjligheterna till en korrekt
dodsorsaksdiagnos 6kar om dokumentationen 1 patientjournalen &r tillrdcklig
och av god kvalitet. Detta giller bade vid diagnosen plotslig spddbarnsdéd
och vid forklarade dodsfall. God dokumentation bidrar till att forekomsten av
paverkbara riskfaktorer kan foljas, vilket ger mojlighet till preventivt arbete.
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Statusuppgifter, provtagningar och
undersdkningar

Det finns inga nationella rutiner for vilka prover som ska tas och vilka
undersokningar som ska genomforas vid plotslig ovéntad dod hos spadbarn.
Varje landsting har egna rutiner for detta. For att kvalitetssdkra diagnostiken
oavsett var i landet dodsfallet intrédffat, dr det viktigt att alla fall av plotslig
och ovéntad dod hos spddbarn handldggs pd samma sétt.

Eftersom diagnosen plotslig spaddbarnsddd inte kan stillas forrén andra
orsaker till dodsfallet uteslutits, dr det viktigt att ett spddbarn som avlidit
plotsligt och ovéntat utreds noggrant. Forutom anamnes, undersdkning och
provtagning pa akutmottagningen ingér rittsmedicinsk obduktion 1 utred-
ningen. Dessutom dr fyndplatsundersokning en forutséttning for att uppfylla
den internationella definitionen av plétslig spddbarnsdod, men sddana
undersokningar genomfors oftast inte i Sverige.

Nationella och internationella studier visar att de viktigaste differentialdia-
gnoserna till pldtslig spddbarnsddd ér infektioner, missbildningar, sjukdomar
1 nervsystemet, vissa perinatala tillstand’ samt skador och forgiftningar [3, 9,
11].

I Storbritannien har protokoll for anamnes, fysikalisk undersokning, prov-
tagning och fyndplatsundersokning utvecklats i den sé kallade Kennedyrap-
porten [12].

Forslaget till rekommendationer om statusuppgifter och provtagningar har
utgdtt frdn regionala vardprogram, Kennedyrapporten samt projektgruppens
kunskap.

Lakarundersdkning och dokumentation

Den fysikaliska undersdkningen (innefattar d&ven dgon, 6ron, svalg och
genitalia) inkluderar information om vikt, 1angd, sjukliga hudférdandringar
(utslag mm), skador (blamérken mm), missbildningar, likflickar och under-
stodsflackar (storlek och lokalisation) (bleka omraden inom likfldckssyste-
met), likstelhet och rektal temperatur.

Hela kroppen och ansiktet fotograferas, giarna med 6versikts- och detalj-
bilder.

Provtagning

Den foreslagna provtagningen indelas i tva grupper. Den forsta gruppen
utgors av prover for att utreda infektioner, som star for flest fall av forklarad
plotslig ovédntad dod hos spadbarn.

Eftersom det ofta dr svart att fa blod for analys och risken for bakteriell
overvixt och kontamination snabbt 6kar efter doden, ar det angeldget att
utredning av eventuell infektion prioriteras pd akutmottagningen. Om
tillrackligt med blod erhélls, kan ytterligare analyser utforas.

Den andra gruppen utgors av prover for att utesluta metabol sjukdom (le-
verstatus, P-acylkarnitiner, P-aminosyror samt hudbiopsi for fibroblastodling
och DNA-analys).

° Exempelvis perinatal asfyxi eller neonatal sepsis.
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Projektgruppens konklusion

Sammanfattningsvis anser projektgruppen att det dr angeldget att statusupp-
gifter, initial provtagning och undersdkning gors pa ett enhetligt sétt i landet
for att 6ka mojligheten till korrekt dodsorsaksdiagnos.

Information om utredning och dddsorsak
till familjen - samarbete

Tre aktorer &r involverade vid plotslig spadbarnsddd och annan ovintad
spadbarnsddd: hdlso- och sjukvarden, Polismyndigheten och Réttsmedicinal-
verket.

Halso- och sjukvarden ansvarar for att gora en anmélan till Polismyndig-
heten nér ett barn utan tidigare kidnd sjukdom antriffats dtt6. Polismyndig-
heten beslutar d4 om en riattsmedicinsk undersokning som utfors vid Rétts-
medicinalverket.

Nér obduktionen och de kompletterande undersokningarna ar klara sdnds
protokoll och utlatande fran obduktionen till Polismyndigheten medan
dodsorsaksintyget med angivande av (den sannolika) dédsorsaken sénds till
Socialstyrelsen for registrering i dodsorsaksregistret. Ansvarig barnlékare
kan begira att fa kopior av dessa handlingar.

Det hénder att fordldrarna vinder sig till savil polisen som rattslédkaren och
barnldkaren. Det finns da risk for att de kan fa (eller uppfatta) olika besked
om sannolik dédsorsak. Denna risk minskar om besked till fordldrarna
foregas av en dialog mellan rittslikaren och barnldkaren.

Utredningsproceduren och informationskedjan &r komplex, inte minst pa
grund av att tre aktorer dr inblandade. Samtliga inblandade méste kédnna till
utredningsproceduren och rutinerna i informationskedjan sa att misstag inte
sker och sé att fordldrarna inte fir motstridig information.

Om den ansvarige rittsldkaren deltar (eventuellt via telefon) dé barnlidka-
ren triaffar fordldrarna for att ge besked om dodsorsaken far fordldrarna
mojlighet till en samlad och fullstindig redovisning av fynd och tolkningar
av fynden, liksom mojlighet att stilla fragor till rittsldkaren.

Det forekommer att fordldrar som fatt kopior av skriftliga handlingar fran
utredningen, till exempel dodsorsaksbevis, obduktionsutlatande och/eller
obduktionsprotokoll, inte forstar eller missuppfattar dessa om de inte dessfor-
innan har fatt en muntlig genomgéang av handlingarna.

Projektgruppens konklusion for konsensuspanelen att
ta stalining fill

Sammanfattningsvis ansdg projektgruppen att det dr angelédget att den
ansvarige réttsldkaren har en dialog med barnlékaren i samband med att
dodsorsaken faststélls, samt att réttsldkaren deltar (eventuellt via telefon) da
barnldkaren traffar fordldrarna for att ge besked om dodsorsaken.

6 Aven ett barn med en kiind och kanske dodlig sjukdom kan naturligtvis avlida “ovintat”, men ett sidant dodsfall ska
inte polisanmalas.
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