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Barnkonventionen, Barnveckan och ...
pepparkaksslott

I skrivande stund vet jag inte om Solveig pd barnakuten
dven denna jul kommer att bygga ett slott av pepparkaka till
glidje for barn och familjer som firar helgerna pd sjukhus.
Men nog hoppas och tror jag att det blir s Den sortens
engagemang glider mig mycket och du kinner sikert igen
det fran barnsjukvardens eldsjilar. P4 den mellanstora
klinik dir jag jobbar hor jag nistan varje dag, inte utan stol-
thet, ndgon medarbetare anvinda argumentet “for barnets
bista” for att motivera att ndgot ska goras pd ett visst sitt.

Detta dr Barnkonventionens tredje artikel i sin kortaste
form, och en given ingang for att planera vird och insatser
pd alla nivder, for virdteamet runt ett barn och for chefer
som ska se till att férutsittningarna for det arbetet dr bra.
Just tredje artikeln dr sd grundliggande och viktig att jag
citerar den 1 helhet:

“Vid alla atgirder som ror barn, vare sig de vidtas av
offentliga eller privata sociala vilfirdsinstitutioner,
domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande
organ, ska barnets bidsta komma 1 frimsta rummet.
Konventionsstaterna atar sig att tillforsikra barnet sadant
skydd och sidan omvardnad som behévs for dess vilfdrd,
med hinsyn tagen till de rittigheter och skyldigheter som
tillkommer dess forildrar, virdnadshavare eller andra
personer som har lagligt ansvar for barnet, och ska for detta
dndamal vidta alla limpliga lagstiftnings- och administrativa
atgirder. Konventionsstaterna ska sikerstilla att insti-
tutioner, tjdnster och inrittningar som ansvarar foér vard
eller skydd av barn uppfyller av behériga myndigheter
faststillda normer, sirskilt vad giller sikerhet, hilsa,
personalens antal, och limplighet samt behérig tillsyn”.

Under éret har media orovickande rapporterat om barn-
och ungdomskliniker med bemanningsproblem och
svarigheter att hilla vardplatser 5ppna. Inte minst eftersom.
Barnkonventionen blir svensk lag 2017 finns mycket gott
stod 1 barnkonventionen att driva pé vara beslutsfattare till
utveckling istillet for avveckling av barnsjukvarden.
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Barnkonventionen dr utgidngspunkt dven for
Barnldkarforeningens arbete. En viktig del ér att bidra till
att barnldkare har bra kunskapsunderlag. Delféreningarna
gor redan idag ett fantastiskt arbete med att skriva
virdrekommendationer for minga pediatriska tillstind. En
utveckling av detta som vi ser fram emot mycket dr den
nationella PM-samling som Barnldkarforeningen tagit
mitiativ till, och som nu sd smitt borjar ta sina former 1
samarbete med SKL. Officiellt namn fér projektet dr
“Kliniskt kunskapsstod for barnmedicin”. Samordnare
MiaWede kommer inom kort att involvera delféreningarna
och starta arbetet med drygt 60 PM. Slutmalet dr hogt satt.
480 PM varav 136 akut-PM ska vara klara om td r och
forhoppningen ir att detta avsevirt ska underlitta for
landets barnkliniker att ha bra och uppdaterade medicinska
riktlinjer.

Ett annat exempel pd fint arbete for barnets bista ir
Barnveckan, som arrangeras drligen av en barnklinik 1
samarbete med Barnlikarféreningen och Riksforeningen
for barnsjukskéterskor. Barnveckan édr nu etablerad som en
viktig samlingspunkt med ungefir 1000 deltagare per ar.
24-27 april 2017 &r det dags for Barnveckan 1 Géteborg
och temat dr “Barnsjukvird 1 en férinderlig tid”.
Forhoppningsvis ses vi dir. Men forst lite julfirande, en
och annan pepparkaka, och direfter en ljusnande tid mot
var...




Redaktorens ruta

Det ér adventstider. Frost, sno och blek
decembersol utanfor redaktionen pamin-
ner om att det dr dags att leta fram jul-
stjdrnorna for morkare tider. Varmt tack
till alla som medverkat under detta hin-
delserika ar. Vi hoppas att ni ldsare
fortsitter att kontakta redaktionen med
era dsikter, nyheter och annat av virde.
Kommunikationen med lisarna dr en viktig pusselbit 1
arbetet med tidningen. Sedan ndgra dr finns majligheten att
folja oss pd Twitter. Som foljare fir du bland annat alltid

information om nir senaste numret finns tillgingliot pa
www.barnlakaren.se.

Det vi lyfter fram 1 Barnldkaren denna gang édr givetvis
endast ett axplock av vad man kan finna under en bred
rubrik som “Etik och barns rittigheter”. Vi tackar Staffan
Janson for att han utan att tveka, tog sig an detta omfat-
tande amnesomrade.

For ndgra dr sedan foreslog Staffan tillsammans med
barnlikaren Ingemar Kjellmer, inrittandet av ett permanent
utskott for Etik och Barnets Rittigheter (Barnlikaren nr
6/2008). Forebilden var den engelska barnlikarforeningens
“advocacy committee”. Detta bif6lls av BLF:s styrelse ett ar
senare. F d ordférande for BLF, Nina Nelson skriver om
utskottets arbete. Den engelske barnlikaren Tony Waterston
var delaktig 1 bildadet av “advocay-committee” i mitten av
1990-talet. I sin artikel ger han en tydlig bild av hur viktigt
det dr att barnlikare fortsitter att arbeta aktivt med stora
och viktiga barnrittsfrigor. Mer aktuellt an ndgonsin &r

fragor kring etik- och rittighetsfrigor som rér sjuka barn
och forskning om sjuka barn. Vad dr viktigt att tinka pd har?
Lis vad Gisela Dahlquist har att siga om detta pa sidan 11.

En stormig diskussion kring aldershedémning under
hosten fick ménga att engagera sig. Fragan blev viktig ur
flera perspektiv, inte minst da det giller uppehéllstillstind,
boende och omvéirdnad. Men vad mynnade det hela ut 1
egentligen? Enligt sjukvirdsminister Gabriel Wikstrom
ska nu Socialstyrelsen fordjupa kunskapen om magnetka-
meraundersokning, som en metod for medicinsk alders-
bedémning (se regeringen.se). Uppdraget ska ingd 1 det
uppdrag som Rittsmedicinalverket idag redan har, gil-
lande att genomf6ra denna typ av aldersbedémningar. Om
ett ar far vi veta vad Socialstyrelsen har kommit fram till 1
sin undersékning och hur man limpligast gar vidare.

Vi 6nskar nu er alla en riktigt hirlig jul. Varfor inte inleda
helgen med Hugo Lagercrantz traditionella julkronika och
ndgra inspirerande boktips infor ledigheten? Folj girna
ordforande Anna Birtds och Jonas Ludvigsson initiativ
och skicka in bidrag till vara kultursidor. Vi vilkomnar
recensioner inom litteratur, konst och teater e t c.

Vi ses nista ar!

WMM

Margareta Munkert Karnros

Staffan Janson har varit 6verlikare pd barn- och ungdomskliniken 1 Karlstad och ord-
forande i HOV-sektionen i borjan av 1990-talet. Efter flera ars arbete i slutet av 1980-talet
med utveckling av médra- och barnhilsovérd 1 Jordanien och Palestina disputerade han 1
Uppsala péd en avhandling om stadsbarns hilsa 1 Jordanien. Staffan Janson har medarbetat
1regeringens Kommitté mot Barnmisshandel och 1 Barnsikerhetsdelegationen. Han har lett
de nationella studierna om barnuppfostran, vanvard och misshandel och dven forskat aktivt
om barnskador. Han har tidigare varit adjungerad professor i folkhilsovetenskap 1 Karlstad
och i socialpediatrik i Orebro. Sedan 2015 ir han gistprofessor i socialpediatrik vid
Uppsala universitet med barns utsatthet som forskningsomrade.
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TEMA: ETIK OCH BARNS RATTIGHETER

Foto: Ina-Agency

Fran barns behov till barns ratt

Ar 1900 skrev den svenska forfattaren Ellen Key boken
“Barnets Arhundrade” med for den tiden mycket radikala
idéer om barns rittigheter. Hon deltog ocksé 1 tillkomsten
av den forsta barnkonventionen &r 1924, som huvudsakli-
gen handlade om barns behov. Efter andra virldskrigets
flygbombningar kom diskussionen att handla om skyddet
av barn, vilket poingterades 1 1958 drs konvention. Den
tredje barnkonventionen fran 1989 ir betydligt mer omfat-
tande dn de tidigare och det verkligt nya i den konven-
tionen dr artikel 12 om barns delaktighet, som siger att
barn har ritt att uttrycka sina dsikter och fa dem beaktade
1alla fraigor som rér honom eller henne. Den hir historiska
rittighetsutvecklingen har 1 engelskan foérkortats PPP =
Provision, protection, participation.

Som barnlikare har vi stor forstielse for barns behov
och iven for barns behov av skydd, sirskilt nir det giller
barn 1 vanvards- och misshandelssituationer. Vi har ett
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tydligt barnperspektiv och de flesta av oss har ocksa en
formaga att sitta oss in 1 barnets perspektiv och vi har
forstatt att ett barn som dr aktivt delaktigt 1 sin vard littare
accepterar svira beslut och dven tillfrisknar snabbare. De
flesta av oss engagerar oss 1 etiska frigor som giller barns
hilsa, men har troligen haft svarare att klart se till barnets
rittigheter. Runtom 1 landet tillkommer det nu barnritt-
sombud 1 sjukvarden, som skall bevaka barnens rittigheter
och utbilda 6vrig personal. Ett sidant initiativ som pagatt
sedan méinga ar 1 Goteborg beskrivs 1 detta nummer av
Barnlikaren av Ingemar Kjellmer och Margaretha Jenholt
Nolbris.

Fore sommaren 6verlimnade Barnrittighetsutredningen
ett forslag till regeringen om att Barnkonventionen skall bli
svensk lag (SOU 2016:9). I utredningen finns inget sir-
skilt kapitel om barns hilsa eller sjukvard, men det finns
anledning f6r oss barnlikare att engagera oss 1 utredningens



forslag da man identifierat fyra omraden, ddr var delak- Detta dr omraden dir myndighetsbeslut far stora kon-
tighet dr viktig. Dessa omraden dr sekvenser och dir virt agerande kan komma att fa

Lo avgorande betydelse.
* Barn i migrationsprocessen

e Stod och service till barn med funktionshinder
* Barn som bevittnat vald inom familjen

Staffan Fanson (gistredaktor)

E-mail: staffan.janson@kau.se

* Barn som utsatts f6r vild inom familjen.

Arbetet inom BLF:s utskott for etik och
barnets rittigheter:
*“V1i vilkomnar fler intresserade”

Hur skyddar vi barn pa biista siitt i deras utsatthet? Vilka lagar och regelverk finns som st6d? Arbetet inom utskottet
for etik och barnets riittigheter har FN:s konvention om barnets rittigheter som bas. De bevakar frigor, som ur ett
barnperspektiv, ir aktuella utifrin hilso- och sjukvirdslagen, respektive patientlagen.

Foto: Ina Agency
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Arbetet inom utskottet for etik och barnets rittigheter tar
upp frigor som aktualiseras frin styrelsen liksom de som
framforts till oss frin enskilda medlemmar eller verksam-
hetsforetridare. Utskottet gor ocksd kontinuerligt en egen
omvirldsanalys ur ett barnetiskt- och rittsligt perspektiv.
Remisser bearbetas pd uppdrag frin styrelsen och 1 det
arbetet engagerar vi dven relevanta kompetenser inom
barnldkarkdren. Utskottet bistdr gdrna vid planering av
utbildning/fortbildning inom omridet.

Vissa frigor inom utskottet ir av sidan art och omfattning
att vi finner det motiverat att initiera en dialog med en
myndighet eller en organisation. En sddan kontakt foregis
alltid av en ingdende diskussion och strategisk plan fran
utskottet samt 1 ndgot skede ocksa forankring med BLF-
styrelsen.

Hanterar fragor inom manga olika omraden
Utskottet sammantrider tre-fyra ganger per ar och vid
behov telefonledes dessemellan.

Négra dmnen som behandlats har varit: BLFs policy
rorande Barnets rittigheter, den inforda bestimmelsen 1
hilso- och sjukvérdslagstiftningen om barns ritt som
anhoriga, inkorporering av FNs barnkonvention 1 svensk
ritt, etik och barnets ritt 1 ST utbildningen, barns rit-
tigheter vid klinisk forskning, surrogatmédraskap, barn
och likemedel, nya patientlagen, beslutskompetens hos
barn, Barnombudsmannens anmilningsskyldighet, kvinn-
lig konsstympning, vairdhindelser pa nitet, etiska rdd och
etisk kompetens 1 sjukvarden.

Bland fragor som utskottet hanterat, eller medverkat 1 att
hantera, och avslutat finns: manlig omskérelse, genitalun-
dersokning av invandrarflickor, barndelen 1 etikdelegatio-
nens nya HLR riktlinjer, fraigan om barnkonsekvensanalys
gjorts avseende regeringens tillskott av pengar for “nattda-
gis”, barn och medieexponering, barns rittigheter som
anhorig till svart sjuka vuxna, barns mognad 1 forhéllande
till patientlagen, kiropraktik och barn under atta ér, etik-
provnings-foreskrifter enligt EU-forslag om nytt direktiv
for klinisk likemedelsprovning, remissvar pé utredningen
“nya vigar till fordldraskap”.

Krav pé stindig omviirldsanalys

Stiandigt pdgaende eller dterkommande diskussioner ror
ofta fragor om utbildning i etik och barns rittigheter, barn-
fattigdom och ojimlikheter 1 samhillet, frigor om hur etik

Barns rattigheter som anhiriga till svart sjuka vuxna, dr en av de
mdnga fragor som utskottet for etik och barnets rattigheter arbetat
med (bild fran “Flickan, mamman och demonerna, Suzanne Ostens
omdebatterade film om att vixa wpp med en psykiskt sjuk mor)

Foto: SF

och barnrittsfragor 1 praktiken kan hanteras 1 sjukvirden.
Ett seriost arbete kriver stindigt pigiende omvirlds-
analys ur ett barnetiskt och-rittsligt perspektiv vilket 1 sin
tur forutsitter att vi alla bidrar 1 utskottet.

For nédrvarande dr vi fem medlemmar 1 utskottet plus nu
ocksa en adjungerad jurist. Det dr av virde om medlem-
marna 1 utskottet foretrider skilda delar av pediatriken och
dven kan representera olika sjukvirdskategorier. Det allra
viktigaste dr dock intresset och engagemanget for etik och
fragor som berér barnets rittigheter. Vi vilkomnar ytterli-
gare intresserade. Vi ser dven girna att vi far fler fragor frin
kollegor och barnverksamheter.

Nina Nelson Follin, kvalitet- och
patientsikerhetsdirektor vid
Karolinska Universitetssjukhuset,
géstprofessor vid Linkopings
Universitet, Institutionen for klinisk
och experimentell medicin, Pediatrik

E-mail: nina.nelson.follin@

vgregion.se

Ovriga medarbetare i BLF:s utskott for etik och barnets rittigheter: Lisa Térnudd Pir Ansved, Kristin Lindblom, Anders

Castor Samt adjungerad: Pernilla Leviner, jurist
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Barnrittsombud 1 sjukvarden

I slutet av 90-talet skapades Centrum for barns ritt till hilsa (CENTRUM) vid Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus. CENTRUM verkar for att FN:s barnkonvention och NOBAB:s standard anviinds i dagligt arbete, att sjuka och
utsatta barns stillning stirks och belysa syskonens situation. De forsta aren arbetade CENTRUM med internutbildning,
med att belysa rutiner inom sjukvirden fran barnrittssynpunkt och skapa niitverk med andra organisationer inom

kommun, region och frivilligsektorn.

Drottring Silyias:barn-

Foto: Wikipedia

Med tiden tillkom uppdraget att stddja personal som
ocksd vardar sjuka barn inom vuxensjukvirden. Nir
sjukvirden (HSL 2010) fick ansvar for information och
stod till barn som anhériga till vuxna med allvarliga sjuk-
domar stilldes kravet att i alla former av sjukvird skulle
finnas kunskaper att informera, rida och stédja barn och
ungdomar som nirstdende - att barnkompetensen maste
oka generellt inom sjukvarden.

CENTRUM startade en formaliserad utbildning av
barnrittsombud med férhoppningen att ombuden skulle
fungera som inspiratérer och kunskapskillor inom respe-
ktive verksamheter. Kursens tyngdpunkt var barnets rit-
tigheter med barnkonventionen som grundval. Den forsta

& ungdomssjukhus

kursen gavs hosten 2010. Hir redovisas erfarenheterna
fran de sju forsta kurserna med 156 deltagare (sjukskoter-
skor, kuratorer, likare, barnskoterskor, m fl) frin olika
verksamheter inom sjukvirden.

Kursens mal
Efter avlutad utbildning skall barnrittsombuden:

* hakunskap och forstaelse for barns behov och rittigheter

e kunna genomféra barnkonsekvensanalyser infor forin-
dringar 1 verksamheten som kan péaverka barnen

* ingd 1 nitverk med andra barnrittsombud

* introducera nya arbetskamrater 1 arbetet med FN:s
barnkonvention

Barnlikaren Nr.6/16 7



Vad innehaller kursen?

Kursen omfattar sex halvdagar under tre manader. Vid
forsta tillfdllet fir deltagarna kurslitteraturen (barnkonven-
tionen, barn som far illa, skrifter frin Bris och Allminna
Barnhuset, m.m.).

Seminarierna behandlar barns rittigheter, barnkon-
sekvensanalys, normal utveckling, kommunikation med
barn, konsekvenser av omsorgssvikt, anmilningsskyl-
dighet, m.m.

Amne for det egna specialarbetet viljs fritt av kursdel-
tagarna forutsatt att det har samband med rittigheter for
barn inom den egna verksamheten. Uppgiften redovisas
skriftligen till kursledningen och en vecka senare muntli-
gen under det avslutande halvdagsseminariet. Godkint
resultat pd kursen (diplom) forutsitter deltagande och
fullgjort specialarbete.

Erfarenheter
Vid kontakt med de olika arbetsplatserna, 6 mén -5 &r
efter kursen framgér att man generellt blivit mer med-
veten om barns rittigheter. Det giller sirskilt enheter for
vuxna patienter, dir barn tidigare ofta var en icke-friga.
Numera finns rutiner att friga efter barn som anhériga.
En klinik har lagt in spirr 1 datajournalen, sd att frigan
om barn finns 1 familjen méste besvaras for att komma
vidare ijournalen. Vid flera arbetsplatser har barnrittom-
budet fatt sdrskilt delegerat uppdrag att bevaka barns
rittigheter och ansvarar for fortlopande utbildning av
verksamhetens personal vid arbetsplatstriffar och utbild-
ningsdagar.

Anmilningsplikten vid misstanke att barn far illa har
aktualiserats. Nya PM och virdprogram har utarbetats.
Kuratorerna frin barnklinikerna har tagit aktiv del genom

att ordna foreldsningar och diskussioner pa flera kliniker.
Patienter med psykisk sjukdom far en informationspirm,
som bl.a. innehaller en sirskilt utarbetad broschyr “Vad
siger jag till barnen?” Nytt informationsmaterial (“Att
prata med barn om forilders sjukdom)

Minga avdelningar/mottagningar har inrittat en avskild
vrd 1 vintrum eller eget rum pa avdelningen inrett fér barn
och ungdomar 1 olika aldrar.

Atertriffar for barnrittsombuden i CENTRUMS regi

ger inspiration till fortsatt arbete.

Margaretha Jenholt Nolbris, Specialistsjukskiterska, FD, Ingemar
Kjellmer, Professor emeritus, Centrum for barns ritt till hilsa,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Giteborg.

E-mail: margaretha.nolbris@fhs.gu.se

E-mail: ingemar.kjellmer@pediat.gu.se

Folj oss pa Twitter Yy
Svenska Barnlakarféreningens medlemstidning
Barnlakaren

Se de senaste inldggen: https://twitter.com/barnlakaren?lang=sv
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Barns ritt som anhériga i hilso- och

sjukvarden - ett rittsligt perspektiv

Under 2010 infordes bestimmelser i hiilso- och sjukvirdslagen och patientsikerhetslagen. Det skedde mot bakgrund av
okad kunskap om den utsatthet som barn till forildrar med psykisk sjukdom, funktionsnedsittning, allvarlig fysisk
sjukdom eller missbruk riskerar att leva i. Dessa lagar anger att hilso- och sjukvarden har ett ansvar for att beakta det
sirskilda behov av information, rad och stod som barn till férildrar med allvarliga sjukdomar och tillstind kan ha.

Foto: Margareta Munkert Karnros

Syftet med reformen var att dven verksamheter som tradi-
tionellt inte haft som ansvar att se till barns behov som
anhoriga 1 6kad utstrickning och tidigt ska uppmirksam-
ma barn 1 utsatta situationer. Denna skyldighet for hilso-
och sjukvarden relaterar till barns ritt till delaktighet men
ocksa ritt till skydd frén alla former av utsatthet 1 sina hem-
miljder som regleras 1 savil FN:s barnkonvention som
nationell ritt. Att sdrskilt beakta barns ritt som anhériga
kan 1 teorin lata enkelt, men realiserandet har i praktiken

visat sig innebidra utmaningar. Det kan delvis bero pa att
hilso- och sjukvérden inte ér tillrickligt informerad om vad
skyldigheten faktiskt innebir, men det kan ocksd bero pa
att de rittsliga befogenheterna att agera inte dr helt tydliga.

Samtycke fran bada vardnadshavarna

Ett forsta steg som foljer av bestimmelsen, dr att hilso-
och sjukvarden alltid ska ta reda pd om patienter har barn.
I det fall patienten dr positivt instdlld till att virdpersonalen
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pratar med deras barn finns det inte ngra rittsliga hinder,
men samtal ska alltid anpassas utifrin vad som bedéms
vara det enskilda barnets bista och hilso- och sjukvard-
personal kan behova stod for att utveckla sin kompetens
att hilla sidana samtal (2).

En svérare rittslig situation uppkommer om forildrar
inte samtycker till att information ges till och samtal hélls
med deras barn, eller om det ir osikert om forildern —
exempelvis p g a psykisk sjukdom - har formdga att ta
stillning till detta. En annan svarighet kan uppkomma om
bara en av tvd virdnadshavare samtycker. Vid gemensam
virdnad krivs enligt forildrabalken nimligen samtycke
fran bida virdnadshavarna och samtal med ett barn utan
virdnadshavares samtycke kan bara ske om barnet kan
bedémas ha uppnatt dlder och mognad nog att sjilv
bestimma om sddana kontakter. Det finns inte nigon fast
aldersgrins utan forutsittningar for barns sjilvbestim-
mande mdste avgoras 1 varje enskilt fall.

Orosanmalan till socialnimnd

Som framgar ovan ir syftet med den inférda bestimmelsen
attbarn som anhdérigaiutsatta situationer ska uppmirksam-
mas tidigt. Med ett sddant utokat fokus pd barns situation
som anhoériga méste hilso- och sjukvéirden, utover utokad
kompetens att prata med barn, ocksa ha beredskap att gora
stillningstaganden till om orosanmilan till socialnimnd
ska goras (3). Detta kan 1 vissa situationer vara komplic-
erat nir man samtidigt arbetar for att fa till stind en vardal-
lians med fordldern som dr patient.

Att avstd fran att anmila pd grund av att det kan paverka
situationen for fordldern dr dock inte mojligt. Anmiln-
ingsplikten dr strikt och barnets eventuella behov av stod
och skydd ska alltid viga tyngst (4).

Det dr som framgir komplexa rittsliga fragor som aktu-
aliseras, men grunden dr egentligen vildigt enkel. Hilso-
och sjukvirden har en mycket viktig roll att spela nir det

giller att uppmirksamma de sirskilda behov som barn till
fordldrar med allvarliga sjukdomar och tillstind kan ha.

Referenser:

1. Denna artikel bygger pa en lingre text av Pernilla Leviner,
vilken publicerats © antologin Barns ritt som anhiriga — om att
gora barn delaktiga som gav ut at Stiftelsen Allméinna barnhuset
2014

2. Som stid for samtal med barn ¢ dessa situationer finns framtaget
stid, exempelvis Guide for BRA samtal som Stiftelsen Allménna
Barnhuset tagit fram. Mer information finns ocksd samlad pa en
hemsida som publiceras av Nationellt Kunskapscentrum Anhoriga
(NKA) - www.anhoriga.se.

3. Anmdlningsplikt regleras bade i socialtjinstlagen och hilso- och
sjukvdrdslagen och innebér kortfattat att den som dr anmdlning-
spliktig genast ska anmdla 41l socialnimnden om de i sin
verksamhet far kinnedom om eller misstiinker att ett barn far
lla. Det ricker med en misstanke om eller oro for att ett barn inte
Jar sina grundliggande behov tillgodosedda © hemmet, dr utsatt
Jor psykiskt eller fysiskt vild, sexuella dvergrepp eller annan
utsatthet som kan medfora fara for barnets hilsa och utveckling.
Prop. 2012/13:10, Stirkt stid och skydd for barn och unga.

4. Sevidarei Socialstyrelsen, Barn som far illa eller riskerar att fara
tla - en vigledning for hélso- och sjukvdrden samt tandvérden

gillande anmdlningsskyldighet och ansvar, Stockholm, 2013.

Pernilla Levin, Docent jur
Dr. Offentlig riitt, Stockholms
untversitet, Juridiska fakulteten.

E-mail: pernilla.leviner@

Juridicum.su.se
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Kontroversiellt men nodvindigt - barn 1

forskningsprojekt

Den moderna forskningsetiken kan siigas starta med den s k Niirnbergkoden (1) som var en av foljderna av de rittegingar
som genomfordes efter forsta virldskrigets slut. Hir stipuleras inledningsvis att forskning aldrig far genomforas utan
informerat samtycke. Detta innebar i praktiken att forskning med barn, mentalt handikappade eller psykiskt sjuka skulle
forbjudas. I debatten som foljde drevs forstis argumenten réttvisa i kunskapstillvixten gentemot personlig infegritet for

dessa grupper.

Foto: Ina Agency

I WMAs deklaration om den medicinska forskningens
etiska premisser, Helsingforsdeklarationen (2) tydligg-
jordes redan 1964 att medicinsk forskning dr nédvindigt
ocksd med svaga grupper men sirskilda villkor méste da
uppfyllas till skydd f6r dem. Barn har en sirskild stillning
eftersom formdgan att forstd och darmed fatta egna beslut
om deltagande 1 forskning varierar med dlder och
individuell mognad. Villkoren for forskning med individer

som inte kan ge eget samtycke har fortydligats 1 olika etiska
deklarationer och 1 den senaste versionen av
Helsingforsdeklarationen (2013) sigs 1 p. 28:

“I fraga om en tinkbar deltagare som saknar formdga
att limna informerat samtycke mdste likaren begira
informerat  samtycke fran en rdtisligt  behirig
stillforetridare. Sadana individer far inte inkluderas i en
Jorskningsstudie som sannolikt inte gynnar dem sjilva,
savida inte avsikten dr att frimja hilsan hos den grupp
som individen representerar, forskningen inte istillet kan
genomforas med personer som dr kapabla att limna
informerat samtycke och forskningen endast medfor mini-
mal risk och minimal oldigenhet.”

Motsvarande formuleringar finns ocksa 1 Europaridets
konvention om minskliga rittigheter inom biomedicin (3)
liksom 1 den svenska lagen om forskning med minniskor
(4). Samtycke ska som regel inhdmtas frin en rittslig
stillforetridare d v s 1 fallet barn (i svensk lag yngre dn 15
ar) av virdnadshavarna och forskningen miste avbrytas
om barnet visar tecken pd ovilja att delta.

I praktiken maste varje forskare och medhjilpare 1 medi-
cinsk forskning forutom att ha kunskap om dessa riktlinjer
och gillande regelverk, sjilva ta ansvar for hur man kan
tolka dessa 1 det enskilda fallet och 1 den enskilda situa-
tionen. Det ricker alltsd inte att fi tillstind av en etik-
provningsndmnd. Som forskare och/eller medhyjilpare 1
forskningen méste du ha kompetens

e att forstd barn 1 olika mognadsfaser

e att forstd och 1 det individuella fallet bedéma mgjliga
risker och obehag som

e forskningen kan innebira och séka minimera dessa

e att se till att barnet 1 varje moment fir en for barnets
mognad relevant information

e att vara lyhord for barnets egna 6nskemal och reaktioner

e attivarje situation da barnet visar tecken pa obehag eller
ovilja att delta, géra

* en egen etisk
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* bedémning om barnets bista 1 forhillande till den kun-
skap som just detta

e barns deltagande kan komma att ge.

¢ 1delikata fall minns att barnets bista alltid ska ha foretride.

Referenser:

1. Se hitps:/fen.wikipedia.org/wiki/Nuremberg_Code.

2. Virldslikarforbundet (World Medical Association, WMA)
Helsingforsdeklarationen - Etiska principer rirande medicinsk
Jorskning som involverar mdnniskor. https:/fwww.slf.se/Lon-
arbetsliv/Etikochansvar/Etik/WMA-dokument/Helsing-
Sforsdeklarationen/

3. Convention for the protection of Human Rights and Dignity of the
Human Being with regard to the Application of Biology and
Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine hitp://
www.coe.int/en/web/conventions/full-list/-/conventions/treaty/1 64

4. Lag om etikprovning av forskning som avser ménmniskor - SFS

2003:460 hitp://www.notisum.se/rnp/SLS/LAG/20030460. HTM

Mer lLisning: Nicholson R.H. Medical research with
children: ethics,law and practice; Oxford Univ.press,1986
Bischofsberger E, Dahlquist G, Edwinson Mansson M,
Tingberg B, Ygge B-M. Barnet 1 Viarden, Liber, 2011

Gusela Dahlquist, senior professor,
Pediatrik, Umed universitet
E-mail: gisela.dahlquist@umu.
segusela. dahlquist@pediatri.umu.se

Behovet av etik 1 barnsjukviarden

Barn har rittigheter som uttrycks i svensk lag, FNs barnkonvention och andra konventioner. Barn har éiven behov av
vuxna som har kunskap om, virnar och star upp for deras riittigheter. Men med riittigheterna kommer ocksa ett behov
av etik. Etiken bistar med de moraliska argumenten for en rittighet, och den behévs for uttolkningen och vigningen av
rittigheter. Barn har t e x ritt att bli lyssnade till och deras ésikter ska respekteras i takt med 6kande alder och mognad.
Vad betyder det egentligen? Och hur ska vi tolka denna rittighet?

2

i e i g, e S Y e e
& < LTV WP R, W AT 'tf‘;"-'

Scen fran filmen “Allt for man syster” dér fordldrarna till en luekema-sjuk dotter skaffar ett syskon

o/ SR TP LF, o

Det dr majligt att vi utveckla metoder
for att pa ndgot sitt bedéma och kvanti-
fiera ett barns mognad, det dr dock
ndgot helt annat dn att veta hur moget
det bor vara, for att fi bestimma sjilvt.
Var grinsen for sjilvbestimmande ska
gd dr inte empirisk (vi kan inte ta reda
pd var den faktiskt gir) utan den ir
normativ (vi mdste bestimma var vi
tycker den bir gd), 1 varje enskilt fall.
Vid alla atgirder som rér barn, skall
barnets bista alltid komma i frimsta
rummet. Det maste rimligen innebira
en avvigning om tva eller flera barns
bista inte kan frimjas samtidigt (pa
en akutmottagning, 1 en operationsko,
for den sista BIVA-platsen) - det blir

dd en rittvisefraga, som kriver en

i frimsta syfte att hélla den dldre systern vid liv. For att det hela ska fungera krévs regelbundna etisk d.iskussion for sin lésning..
transplantationer. Allt gar “bra” tills lillasystern blir medveten om den tunga wppgift som lagts Rittigheter kan ocksd komma 1 kon-

pa hennes axlar.
Foto: SF
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flikt med varandra. Ritten till liv och



ritten till skydd mot ominsklig behandling kan komma 1
konflikt med varandra 1 slutskedet av en svir sjukdom, da
det ska beslutas om fortsatt livriddande/livsuppehéllande
behandling ska ges eller inte.

Varfor ir etik viktigt?

Etiken ger oss inget facit for vad som faktiskt ir det ritta
att gora. Det kan aldrig vara produkten en etiker eller ett
etikrdd levererar. Men etiken hjilper oss att finna skilen,
eller argumenten, for vira handlingar, och hjilper oss att
silla mellan goda, dliga och irrelevanta skil. Vi behover
etiken for att si lingt mdojligt kunna rittfirdiga for oss
sjdlva och varandra varfér vi gér som vi gor, och vi behéver
den for att konstruktivt kunna diskutera med varandra,
och med patienten och anhériga, nér vi dr oense om vad vi
tycker dr viktigast eller bist att gora. Med god etisk reflek-
tion blir vira beslut stabilare, transparentare och littare att
kommunicera. Utan méjlighet till etisk reflektion utsitter
v1 oss sjilva och varandra for risken av etisk stress.

God etik kriver tid och kunskap
Som vardpersonal fattar vi hela tiden moraliska val, och vi
hanterar dem 1 allminhet med var professionella kompe-

tens, sunt fornuft, empati och vilvilja - oftast med gott
resultat. Men somliga situationer ir s komplicerade att
vért fornuft och vér vilvilja inte ricker for att se klart, eller
vl dr oense med varandra och gor olika virderingar av ett
fall. Da behéver vi ndgot mer.

Det finns ett behov av etik 1 varden. For god etik krivs
tid, kunskap och forum. Dessa behov tillfredsstills sillan
av existerande strukturer 1 sjukvirden. For ett gott och
utvecklat etiskt arbete krivs tid och engagemang - nigot
som dr dyr hérdvaluta 1 sjukvarden - och som virden inte
kan ta for givet utan att tillféra specifika resurser. Det dr
resurser som 1 sammanhanget ir vil spenderade.

| -

Anders Castor dverlikare pd
barnonkologiska avdelningen vid

Barn- och ungdomssjukhuset ¢ Lund

E-mail: anders.castor@med.lu.se Foto: Lotta Malmstedt/SR
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Barnets rittighet till hiilso- och sjukvard -

ett globalt perspektiv

FNs barnkonvention, Ridda Barnen och Unicef arbetar med barnkonventionen som grund. Tillsammans med andra
barnrittsorganisationer, t ex ECPAT som arbetar mot barnsexhandel, strivar man efter att paverka stater att stifta lagar
och infora atgirder for att skydda barn mot vald, i synnerhet barn med 6kad utsatthet

(Eastmanfontinen i Stockholm, skulptur av konstnéren Clarence
Blum, 1936).
Foto: Wikipedia

FNs barnkonvention utgdr frin WHOs breda definition av
hilsa som ett tillstind av fullstindigt fysiskt, psykiskt och
socialt vilbefinnande (1). Artiklarna 19, 24-25 1 konven-
tionen slir fast att vi vuxna aktivt ska virna om barnens
behov av hilso- och sjukvérd, rehabilitering samt skydd mot
overgrepp (2). Kravet giller oavsett barnets vistelseort och
oavsett om omvirdnaden tillgodoses av fordldrar eller ej.

I barnkonventionen framgdr tydligt att det individuella
barnets bésta ska beaktas 1 alla beslut som ror barn och att
barnets dsikter skall tillmitas betydelse 1 forhéllande till
barnets alder och mognad.
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Har FNs barnkonvention haft nigon praktisk betydelse?
Riddda Barnen dr en av manga organisationer som arbetar
med barnkonventionen som grund. I en rapport frin 2009
skrev de att tack vare barnkonventionen har virldens mest
utsatta—barnen - de senaste 20-dren blivit mer uppmirksam-
made. Barnkonventionen ligger dven till grund for
UNICEFs (United Nations Children’s Fund) verksamhet.
UNICEFs forskningscentrum Innocenti strivar efter att
barnkonventionen implementeras globalt och arbetar for
att frimja evidensbaserade insatser for barn. Enligt
UNICEF ir dédligheten for barn under fem dr den vikti-
gaste indikatorn som speglar hilsotillstindet for barn 1 ett
land. Dédligheten fore fem drs dlder har 1 manga linder
sjunkit till 2/3 jimfort med 1990, men den neonatala déd-
ligheten har inte sjunkit lika snabbt. Sedan 2013 utlyser
Innocenti arligen ett pris for framstiende forskning med
barnrittsfokus. Ar 2015 blev en av vinnarna ett internatio-
nellt projekt som genomforts 1 8 av de 13 linder 1 virlden
med hogst neonatal dodlighet. Efter en systematisk kartlig-
gning och analys foreslogs konkreta atgirder for att 6ka
jamlikheten och kvalitéten inom neonatalvirden (3).

Alltfler linder infor forbud mot kénsstympning
Arbetet mot kvinnlig konsstympning har stod av FN:s
barnkonvention. Stater som forbundit sig att f5lja barnkon-
ventionen “skall vidta alla effektiva och limpliga dtgirder 1
syfte att avskaffa traditionella sedvinjor som &r skadliga for
barns hilsa”. Tack vare ett omfattande internationellt samar-
bete forbjuds kvinnlig kénsstympning nu 1 allt fler linder.
Enligt barnkonventionen ska barn skyddas mot alla for-
mer av fysiskt eller psykiskt vald. Barn pa flykt och valdsu-
tsatta barn dr 1 mycket stort behov av samhiillets skydd och
stod. Svenska Ridda Barnen arbetar for barnskydd, “child

protection”, bdde internationellt och inom Sverige.

Villkor varierar mellan olika landsting

Tillsammans med andra barnrittsorganisationer, t ex
ECPAT som arbetar mot barnsexhandel, striivar man efter
att paverka stater att stifta lagar och infora dtgirder for att
skydda barn mot vald, i synnerhet barn med &kad



utsatthet (4). I en svensk rapport frin 2012 om valdsutsatta
barn inom hilso- och sjukvirden pétalas att villkoren vari-
erar stort mellan olika landsting och att Sverige 1 detta
avseende inte lever upp till barnkonventionens krav (5).
Riddda Barnen kriver ddrfor att regeringen stiller tydliga
krav pa att alla landsting ska erbjuda en vilfungerande
hilso- och sjukvard till samtliga barn som utsitts for vald
och dvergrepp. Kraven omfattar alla barn med 6kad utsat-
thet d v s dven ensamkommande, asylsbkande och papper-
slosa. Det dr en viktig uppgift for barnlikarkaren att arbeta
for att samtliga barn och ungdomar tir sina behov av hilso-
och sjukvard tillgodosedda.

Referenser:

1. Preamble to the Constitution of the World Health Organization as
adopted by the International Health Conference, New York, 19-22
FJume, 1946; signed on 22 Fuly 1946 by the representatives of 61
States (Official Records of the World Health Organization, no. 2,
$. 100) and entered into force on 7 April 1948

2. https://treaties.un.org/Pages/ViewDetails.aspx2sre=TREATYZrmitdsg
_no=IV-11chapter=42lang=en

3. Dickson KE et al. Every Newborn: health-systems bottlenecks and
strategues to accelerate scale-up in countries. Lancet, 2014;384
(9941):438-54

4. Save the children 2016. Working to end violence against children,
Save the children’s child protection 2016-18 thematic plan

5. Rdddabarnen 2012. Vildsutsatta barn inom hélso- och sjukvdrden

Louise Lawrell, Med dr, dverlikare
inom VO Barn- och ungdomsmedi-
cin, Skanes universitetssjukhus
(SUS). Medlem i SUS barnetikrad
och styrelseledamot i BLFs
delforeningar for “Barn som far
lla” respektive “Global hiilsa”.
E-mail: lowise.laurell@skane.se

Current child rights and advocacy topics

for paediatricians in UK

2016 is a tough time for children in the UK and the litany of problems in both social, physical and mental health is long.
Here is a list drawn from my own experience as well as the regular reporting from the Children’s Rights Alliance for
England www.crae.org - (in Scotland the concerns are similar but reported separately see www.childreninscotland.org.uk)

Barnsjukhus i centrala London
Foto: Arkivbild/Barnlikaren

e Child poverty is on the rise again to
nearly 30 procent having been fall-
ing since about 19971. This is
because of austerity, the changes in
benefits, and withdrawal of local
authority services including pre-
school child care.

Child mental health concerns are

rising mainly as a result of social
pressures — poverty, marital dis-
cord, housing problems and drug
and alcohol abuse, together with
the increasing screen use among
young children. The clinical pre-
sentations are behaviour difficulties
in young children and conduct dis-
orders and depression in teenagers,
for which increasingly drugs are
prescribed.
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* Child obesity is still on the up and a new government
strategy has just been published, though regarded by
paediatricians as too weak. The main reason for more
children being fat is the obesogenic environment - high
sugar levels in the diet particularly. And despite the high
hopes following the London olympics, the amount of
regular exercise undertaken by children is not
increasing.

Violence against children continues to be an issue of

concern though not so much in the news this year.
There is no progress on changing the law in relation to
corporal punishment though there are prospects of
reform in the Wales and Scotland. Here are the words of
the last CRC report on the UK this year -

The UN committee on the Rights of the Child has pub-
lished findings from the latest of its regular reviews of
how well individual countries are doing at defending and
protecting children’s rights.

Its report on Britain repeats the call the committee has
made before for Westmanster and devolved parliaments to
prokibit all corporal punishment in the family “as a
matter of priority,” and adds that the UK should
“strengthen uts efforts to promote positive and non-violent
Jorms of discipline ... with a view to eliminating the gen-
eral acceptance of the use of corporal punishment in
chald-rearing.”

Child refugees are continually in the press, the latest
report suggesting that there may be trafficking in to the
UK2. There are also large numbers of children in camps
in Calais who are trying to reach UK, and living in
severely poor circumstances.

Breastfeeding continues to be a cause for concern and
is regularly cited in the CRC reports. Only 38procent of
infants in England are born in accredited Baby Friendly
hospitals and breastfeeding rates drop from 74 procent
after birth to 47procent at 6-8 weeks, mainly as a result
ofalack of effective support at home. Hence the current
debates in the RCPCH over formula sponsorship are

particularly concerning (see below).

So what is the role of paediatricians in advocacy on these
problems? Better than in the past but could be much
stronger, 1s my personal opinion. Here is my brief sum-

mary of actions by the RCPCH -
¢ Child rights - are taken seriously within the RCPCH?,

children are involved in the work of the College, state-
ments are made and advocacy taken forward with
young people. However training of paediatricians is

lacking
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e Child obesity campaign* calling for example for a tax on
all sugary soft drinks

¢ Child health mattersis a campaign to secure policy com-
mitments from all parties on children’s health

e Position statements on topics from equity and corporal
punishment to climate change’

e Statements by the President on current health issues
such as obesity and child refugees

e Collaborative actions with other health professionals on
issues such as the detention of asylum seekers’

Finally, a brief comment on the formula milk sponsor-
ship issue. Like many paediatric associations, the
RCPCH has in the past taken funding from infant for-
mula manufacturers and as a result of criticism by mem-
bers this was reduced to stands at the annual meeting. A
new strategy proposing a relaxing of the rules lead to a
debate at this year’s College AGM and a motion to end
sponsorship was passed. However the RCPCH leader-
ship has tried to evade a complete ban and circulated a
complex survey to all members. The results of this are
awaited! See BM] reports http://www.bmj.com/con-
tent/354/bm;j.i14555_
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Barnlikaren Mohammed Al Nussirie, nyanlind fran Irak:

“Ett 6gonblick kindes doden biade bakom

och framfor mig”

Sverige. Just nu deltar han i en sprakkurs i svenska pa Sodertorns hogskola och ska sedan fortsitta med kurser ¢ medicin pd KI.

Foto: Privat

Mohammed historia ir inte olik den dramatik vi
idag ofta hor talas om. Livsfarliga resor pa 6ppet hav
for att fly undan dédshot. Han var speciellt utsatt
eftersom han hade stort inflytande och ansvar pa det
sjukhus han arbetade pa. Det hela borjade med att
han protesterade mot att gi med pa saker som han
ansag helt fel och omoraliska, direfter blev han
hotad till livet.

Nir man inte har ndgot val, gér man det man maste gora.
Fér Mohammeds del innebar det att limna sin familj, fru

och deras tvd barn och sitt arbete 1 hemlandet Irak. Han dr
idag mycket orolig for sin dem, dé de inte lever helt 1 siker-
het. Inte minst eftersom han vet att de fortfarande tar emot
hot riktade mot honom.

Mohammed fick en tjinst som ST-likare inom pediatrik
pé barnsjukhuset i Bagdad under 2011. Aret dirpé flyt-
tade han till avdelningen for pediatrik pa Centrala univer-
sitets-sjukhuset 1 samma stad. Tiden innan situationen
blev sd farlig att han var tvungen att ta sig ut fran Irak, hade
han hunnit pabérjat en forskarutbildning.
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Du var tvungen att limna allt bakom dig. Beritta vad
som hinde.

—Jag forlorade allt 1 mitt liv. Den dagen jag tvingades ge
mig av kindes det som att allt stingdes framfor mig.
Déden tycktes vara enda utvigen. For att undkomma
begav jag mig ut till havet for att forsoka ta mig utom fara.
Natten var mork och havet svart.

Baten var liten och trots att jag var livridd fanns bara en
vig och det var framat. For ett 6gonblick kindes déden
béde bakom och framf6r mig. Detta var det svdraste. Efter
den farliga resan éver havet och genom manga linder, kom
jag slutligen fram till Sverige. Jag kom till ett land med
sikerhet och frihet och hade lagt en riskfylld resa bakom
mig. Idag kan jag se framat.

Hur var ditt férsta méte med Sverige?

—Den forsta stad jag kom till var Helsingborg. Min forsta
ambition var att lira mig svenska spraket, och jag forsokte
ménga ganger. Snart blev jag dock medveten om att man
miste ha ett personnummer for att g 1 skolan eller studera

Muhammed pa Sidersjukhuset @ Stockholm dér han just gjort sin
auskultation.

Foto: Privat
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vid universitet. Det ledde till att jag borjade studera sjilv,
besokte sprakkaféer och satt 1 biblioteket.

Efter en tid i Sverige triffade du bland andra professor
Sten Lindahl, vad innebar detta for dig?

—Jag hade turen att triffa minga personer som hyilpte mig
och det var det bista som kunde hinda. Min tid 1
Stockholm bérjade med fantastiska personer som Sten
Lindahl och John Wahren. De har gett hopp att kunna fa
arbeta som likare igen. Jag fick hjilp med tillstind sd att
jag kunde delta 1 Snabbspdr for legitimering av asylsikan-
de likare och studerar fortfarande hir, tack vare den hyilp
Jjag fatt.

Det ir roligt att fa lisa kursen 1 svenska pa Sédertérns
Hogskola. Det ir till stor del genom spriket vi kan na
mélet. Mitt mal att £ mojlighet att dteruppta mitt liv och
arbete. Det édr ju min drom innebir dven storre mojlighet
att kunna se till min familj framéver.

“Snabbsparet” ger dig dven mojlighet att triiffa andra i
samma situation?

—Det dr svirt att gora denna langa resa ensam med allt vad
det innebir, men nir jag nu mott hjilpsamma personer
gér det littare. Deltagarna 1 vir gemensamma grupp som
deltar 1 detta projekt kommer frin olika linder som
Syrien, Irak. Ryssland, Afghanistan och Turkiet.
Gemensamt for oss dr att vi alla soker sikerhet och frihet
efter att ha upplevt farliga forhillandena i vara hemlinder.
Vi vill s snabbt som majligt f3 tillstind att arbeta och fa
chans att hjdlpa patienter hir 1 Sverige. Jag tror att vi kan
gora stor nytta och méinga siger att Sverige behover oss
som likare. Vi kinner att vi vill gora ndgonting for
Sverige.

Du har nyligen varit pa Sodersjukhuset i Stockholm
for att fa inblick i svensk sjukvard. Hur upplevde du
den perioden?

—Min auskultation pd Sédersjukhuset har varit jitterolig
att vara med om. Dir fanns mycket trevlig personal som
lirde mig om det svenska sjukvardssystemet.

Vad skulle du spontat siga ir den storsta skillnaden
mellan sjukvirdssystemen i Sverige respektive Irak?
—Jag tycker att det svenska systemet dr mycket mer
avancerat, jaimfort med hur det ser ut 1 mitt hemland. Jag
hoppas och formodar att detta dven innebir att nivin pd
medicinsk kunskap dr hog.

Margareta Munkert Karnros
E-mail: info@barnlakaren.se
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Professor Ola Nilsson ir Barnlikarens nya

vetenskapsredaktor

Professor Ola Nilsson blir Barnlikarens nya vetens-
kapsredaktor. Tidigare hade Professor Catarina
Almqvist Malmros denna post. Ola dr professor vid
Orebro Universitet, 6verlikare i barn- och ungdoms-
medicin och barnendokrinolog vid Orebro
Universitetssjukhus och Astrid Lindgrens barnsjukhus
(ALB) 1 Stockholm.

Han ir koordinator f6r European Society for Paediatric
Endocrinology’s arbetsgrupp for skelett och tillvixtsjuk-
domar, vetenskaplig sekreterare 1 Barnlikarforeningen
(BLF) och BLFs sektion for Endokrinologi och Diabetes
och bedriver bade klinisk och experimentell forskning
mom tillvixt och skelettsjukdomar vid Karolinska
Institutet och Orebro Universitet.

Avhandlingar inom pediatrik
Charlotte Nylander:

Skyddsfaktorer, riskbeteenden och betydelsen av sams-
juklighet i ADHD bland ungdomar med diabetes och
andra kroniska sjukdomar

Charlotte Nylander, Uppsala Universitet disputerade vid Uppsala
Universitet 3/6 2016.

Foto: Anders Nilsson

Titel (Eng): Protective factors, health-risk behaviours
and the impact of coexisting ADHD among adolescents
with diabetes and other chronic conditions

Charlotte Nylander, Uppsala Universitet (2016)
Institutionen for kvinnors och barns hélsa; Pediatrik
Disputation: 2016-06-03 Léink: http://www.avhandlin-
gar.se/om/Charlotte+Nylander/

Idag bir 10-20 procent av alla ungdomar pd en kronisk
sjukdom. Fa skyddsfaktorer och en anhopning av riskbe-
teenden dr vanligare bland ungdomar med kroniska sjuk-
domar idn bland friska. Ungdomar med diabetes typ 1
uppvisar en simre blodsockerkontroll dn yngre, vilket dr
kopplat till lingtidskomplikationer. Kognitiva problem har
nyligen beskrivits som en diabeteskomplikation. Det
ar inte kidnt hur kognitiva/exekutiva funktionsproblem
paverkar  diabetesegenvirden.
utvecklingsneurologiska problem, t ex ADHD, har inte

Forekomst av
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heller studerats med avseende pa forekomst av riskbe-
teende bland ungdomar med kroniska sjukdomar.

I tva delarbeten anvindes frageformuliret “Liv och
Hilsa Ung” som distribuerades till alla elever 1 drskurs nio
och ér tvd pa gymnasiet 1 S6rmland 2008 (n = 5771) och
2011 (n = 5550). Vidare kartlades, 1 tvd andra studier,
forekomst av utvecklingsneurologiska och exekutiva funk-
tionshinder bland barn- och ungdomar med diabetes typ
1, med hyjilp av frigeformuliren “Fem till femton” (n =
175) respektive BRIEF och ADHD rating scale (n = 241).

Forekomst av kroniska sjukdomar var kopplat till i skydd-
sfaktorer och anhopning av riskbeteenden. Kombinationen
av KS och fi skyddsfaktorer var extra ogynnsam eftersom
den var kopplad till anhopning av riskbeteenden. Vid sams-
Jjuklighet 1 ADHD forvirrades monstret av fi skyddsfaktorer
och fler riskbeteenden. ADHD var vanligare bland ungdo-
mar med andra kroniska sjukdomar, speciellt bland ungdo-
mar med sjukdomar utgdende fran nervsystemet.

Klara minnes- och inldrningsproblem samt milda exeku-
tiva problem var kopplade till délig blodsockerkontroll.
Exekutiva funktionsproblem var ocksa kopplade till médnga
mottagningsbesok och lag grad av fysisk aktivitet. Slutligen
rapporterades exekutiva funktionsproblem oftare av flick-
or dn av pojkar, emedan forildrar angav dessa problem
bland pojkar i hégre utstrickning.

Kunskap om faktorer som paverkar behandlingsresultat
och livet 1 allminhet dr viktig. Skyddsfaktorerna kring
dessa ungdomar behover stirkas for att kunna forebygga
riskbeteende. Forekomst av samsjuklighet 1 utvecklings-
neurologiska funktionsproblem, sisom ADHD, miste
belysas.

Referens:
1. Nylander C. Protective factors, health-risk behaviours and the
impact of coexisting ADHD among adolescents with diabetes and

other chronic conditions. Acta Universitatis Upsaliensis 2016.

Emelie Benyi:
Langvuxenhet; sjuklighet, dodlighet och behandlingsutfall

Emelie Benyi, Karolinska Institutet, disputerade vid Karolinska
Institutet 12/2 2016.

Titel: Tall stature : morbidity, mortality and treatment
outcomes

Emelie Benyt, Institutionen for Kvinnors och Barns
Hiilsa, Karolinska Institutet

Disputation: 2016-02-12 Léink: hitps://openarchive.ki.se/
xmlui/handle/10616/44952
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Extrem lingvuxenhet kan vara férenad med ett psykoso-
cialt lidande. Under manga decennier har kénshormonbe-
handling funnits att tillgd for att bromsa tillvixten hos
lingvuxna ungdomar. P3 senare tid har man dock noterat
en nedsatt fertilitet hos tidigare behandlade kvinnor. Pa
1990-talet infordes ett kirurgiskt alternativ for tillvix-
treduktion, s k epifyseodes. Avhandlingen syftar till att
utvirdera olika hilsokonskekvenser av dessa tvd behan-
dlingsmetoder samt av lingvuxenhet 1 sig.

I studie 1 undersékte vi cancerrisken hos kvinnor som
tidigare behandlats med 6strogen 1 hog dos for tillvix-
treduktion. Totalt 369 kvinnor som sokt for langvuxenhet
under barndomen deltog och knappt hilften av dessa var
behandlade med konshormoner. Vi fann att risken att
utveckla melanom &r férhojd hos behandlade kvinnor
(odds ratio 6.1 (1.04-00)).

I studie II utvirderade vi effekten och sikerheten hos
bilateral epifyseodes syftande till tillvixtreduktion.
Tjugoen individer ingick 1 studien och vi fann att den
aterstiende beriknade tillviixten bromsades med en tred-
jedel, eller 4,1+/-0,7 cm hos flickor och 6,4 +/- 0,7 ¢cm hos
pojkar. Inga allvarliga biverkningar noterades.

I Studie IIT undersokte vi med hyélp av hilsoregister hur
lingd associerar med cancer och mortalitet hos 5.5 mil-
joner kvinnor och min i den svenska befolkningen. Vi fann
en hazard ratio for total cancer per 10 ¢cm 6kning 1 Lingd
pé1,19(1,18,1,20) hos kvinnor och 1,11 (1,10, 1,12) hos
min. Den specifika cancertyp som &r starkast associerad
med lingd dr malignt melanom. Dédligheten 1 cancer ér
ocksa okad hos linga individer medan total dédlighet &dr
negativt associerad med lingd, framfor allt hos mén.



Hur foljer din verksamhet

barnkonventionens intentioner?

Maria Lindstrom Bagge, verksamhetschef,
Centralsjukhuset, Karlstad:

~ -Hela landstinget 1 Virmland ska
arbeta enligt barnkonventionen, en
ny uppdaterad handlingsplan har
tagits fram som chefer och medar-
betare har ett ansvar att omsiitta 1
praktiken. Vi har idag 75 utbildade
barnombud.  Landstinget 1
Viirmland dr ett av 6 landsting som
blivit utsedd av SKL att vara modell
N for arbetet med barnrittsfrigor.

Barnrittsuppdraget drivs av en sir-
skild arbetsgrupp, 1 den ingdr lekterapeuten med sin unika
kompetens. Alla pd barnkliniken arbetar efter BK och NOBAB
och det dr vart uppdrag att fi barn att kinna sig trygga och
delaktiga 1 varden pé deras utvecklingsnivd. Vi har nu tagit
fram material till fordldrar “Att vara barn nir ett syskon 1
familjen idr sjuk”, instruktioner for héllbart lekmaterial och har
en barnspecialiserad underskéterskeutbildning,

Eva Berggren Brostrom, verksamhetschef, Sachsska
barn- och ungdomssjukhuset, Sédersjukhuset,
Stockholm:

-P4 Sachsska barn- och ungdoms-
sjukhuset vid Sédersjukhuset har
vi utbildat 80 barnrittsombud
sedan vi startade en utbildning for
tvd ar sedan. I vart nitverk finns
dven barnrittsombud frin andra
sjukhus inom SLL, barnpsykiatrin
och folktandvarden. Under 2016
har vi haft fokus pa att mer system-
atiskt genomfora barnkonsekvens-
analyser vid forindringar 1
verksamheten. Nista dr startar vi en webbutbildning for
medarbetare med tre olika inriktningar: for barnkliniken,

for vuxenkliniken som har ansvar for nirstdende barn och
for chefer. Med medel for ett lisfrimjandeprojekt frin
Statens Kulturrdd har vi kopt bokvagnar som ska frimja
lisandet och hyilpa oss att formedla barn och ungas rit-
tigheter till barn och fordldrar samt medarbetare.

Josefine Roswall MD, verksamhetschef Barnkliniken
Halland

-1 stor utstrickning gor vi det, men
barnkonventionen kan anvindas
som ett mer aktivt verktyg 1 verksam-
heten. Jag tror att vi dr duktiga pd att
barnanpassa men att vi kan utveckla
barns delaktighet i virden. Hur syns
barns dsikter och behov 1 drliga
utvirderingar och planering av
verksamheten? Vi har under 2016
piborjat ett klinikévergripande
satsning innefattande utvecklingsdagar kring barns riitt 1
virden och barnrittsansvariga har utsetts pd varje enhet.
Tanken dr att vi skall hitta nya arbetssitt att levandegora

barnkonventionen 1 det dagliga arbetet. Det finns flera
andra regioner som har redan har arbetat pi ett tydligt sitt
kring detta.

STOD UTSATTA
BARN OCH UNGA
I SVERIGE!

bris.se/gava
eller pg 901504-1.
Sms:a "bris100” till 72909
och skadnk 100 kr.

BARNENS RATT | SAMHALLET
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A

(Fig 1) Rebecka Lagercrantz.

EnmanadefterattdetnyaKarolinska Universitetssjukhuset
1 Solna (NKS) invigts s6kte sig en kvinna med hotande
fortidsbord till forlossningsavdelningen. Den hade dock
inte 6ppnat dn pa grund av forlossningskrisen i storstaden
och den gamla var fullbelagd. Forildrarna som var bosatta
pé flyktingmodulerna pd Girdet irrade dirfor runt for att
komma in nigonstans. Forgives hade de knackat pé dor-
ren till Sophia BB, men det var stingt sedan i varas efter-
som det kristna landstingsridet (KD) inte ville ridda dess
verksamhet. Taxin som de dkte med svingde dirfor in pd
Liding6vigen och hamnade 1 den Beridna Hogvaktens
stall (Gamla K1). S3 fort mamman kommit in i stallet fod-
des barnet relativt komplikationsfritt. Barnet var dock lite
underviktigt och kallt. Man lyckades fa fram en gammal
kuvés frin det nirbeligna Allmidnna BB:s vind. Eftersom
kuv6sen var trasig maste barnet biddas in 1 halm.
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Personalen pé stallet blev sd betagen av barnet. Eftersom
ingen hogvakt var inplanerad 1 julhelgen kunde de dgna sig
at att skota om barnet och forildrarna.

Pappan, som pastod att han egentligen inte var den rik-
tiga pappan, hade varit likare 1 Aleppo. Tack vare att han
gick en kurs for professor Sten Lindahl hade han blivit lite
insatt i den svenska sjukvarden.

Natten niir barnet foddes var kall och stjérnklar. Kungens
far betade pa Girdet. En varg som lyckats irra sig dit holl
sig lugn pd uppmaning av Miljopartiets nya sprakror.
Hjorthagens kyrkklockor ringde 6ver nejden. Inga bilar
brann.

Med tiden gick det allt bittre. Barnet ammades
framgangsrikt och gick upp 1 vikt. Eftersom fordldrarna
inte fitt uppehéllstillstind hade de ingen ritt till asylbo-
ende, utan fick gomma sig 1 stallet.

Tretton dagar efter att barnet fotts uppvaktades hen av tre
framstdende kvinnor. Den forsta var professor Agnes Wold
och kom fran rikets andra stad. Hon ville foérsikra sig om att
barnet fick stanna 1 stallet och triffa s& manga djur som
mojligt for att inte bli allergiskt. Detta arrangerades genast
(se figur 1). For att vara siker pa att barnet inte skulle bli
dggallergiskt lyckades man fi tag 1 ndgra honor ocksé. Den
andra kvinnan var professor Ebba Witt-Brattstrom, som
gav barnet sin bok: Kulturmannen. Hon forklarade att den
skulle vara bra f6r hens uppvixt 1 vart land. Hon forsikrade
ocksa att alla min 1 Sverige inte ér talibaner, som hennes
forra partikamrat 1 FI uppgett. Den tredje kvinnan, profes-
sorn och ledamoten 1 KVA, Katarina Le Blanc erbjod lite
nya frischa mesenkymala stamceller 1 fall barnet skulle bli
sjukt. Arkebiskopen anlinde till slut med ett forsenat
Uppsalatig. Hon vilsignade barnet samt forklarade att
Gud dr stor. Sa slutade ocksé den hir julsagan lyckligt.

Hugo Lagercrantz, senior professor i
pediatrik
E-mail: hugo.lagercrantz@ki.se




Klasskildring med medicinska dimensioner

CILLA NAUMANN
SPRINGA MED AROR

Roman

Titel: Springa med dror
IBSN: 9789100127756
Forlag: Albert Bonniers forlag
Utgiven: 2012

Antal sidor: 255

Min omedelbara kiinsla ir oftast osikerhet, blandat med
litet obehag och sorg. Det ir nir jag stir pa barnavardscen-
trals-mottagningen med ett barn framfor mig som inte bara
missat en eller tvd punkter 1 BVC-journalens lista Gver
forvintad psykomotorisk utveckling, utan fem eller sex
punkter, och som sackar efter mer och mer for varje kon-
troll. Jag kinner ledsnad, men forscker att vara positiv. Jag
skriver remisser, jag forsoker stotta, jag vill siga att dven
om barnet nu halkat efter sina jimnariga sa gar det framat.

I Cilla Naumanns “Springa med dror” (Albert Bonniers
forlag, 2012) far vi berittelsen med ett annat perspektiv.
Modern [Monika] som anar att ndgot inte ir som det ska
med hennes son Lasse.

“Han ler inte [siger BVC-skoterskan)]. ... Sedan kom
Lasses andra sommar och ndr v sags efter den log hon
[BVC-skiterskan] inte lingre. Plitsligt ville hon hdmta
andra som skulle kldmma, kéinna och titta. Jag lirde mig
att ge akt pa blicken hos den som hill pa med honom. I den
sag jag allt jag hade oroat mig for.”

Naumann beskriver hur mamma Monika gor allt for sitt
barn, ligger ut triningsbanor 1 koket, sitter upp lampor
med olika firger, stimulerar med musik och olika material
- men Lasse forblir lite eljest, han dr inte som andra.

“Allt med Lasse blev kattens fortjinst. Orden ocksd. Han
tycktes aldrig ha behov av att siga mamma, morfar, mat
eller ens be om mjilken som han dlskade att dricka - bara
“kissemiss”™. Det var katten som forblev hans lingtan. Inte
jag [modern].”

Naumann skildrar hur oerhért tungt livet kan vara och hur
hon for att skydda sin son ibland tinker det férbjudna: “Md
matt barn fa do fore mag, mdtte jag fa kraft att leva. ..”. Hur
minniskor betraktar Lasse litet annorlunda: “Overallt dit vi
kom tittade man pa Lasse och mig med en sirskild blick, en
blankt forstaende och vilvillig blick. Och man talade till oss
som vt vore hundar. Kort och mjukt, men bestiimt.”

Men Lasse och Monikas oro for honom till trots sa stir
han inte 1 berittelsens centrum. Det gor samspelet mellan
Monika och hennes bista vin, sommargisten och Gver-
klassflickan Johanna som tillsammans med sin mor och far
[dr Berg] flyttat in 1 sommarstugan pd det som en ging
varit Monikas pappas jordbruksmark. Hennes ankomst
forindrar Monikas liv, for alltid.

“Springa med aror” ir en skildring av klasskillnader, om
kirlek och andra starka kinslor. Bokomslaget av Karin
Broos illustrerar vil den kinsla av vemod jag fir nir jag

laser de 255 sidorna.

FJonas F. Ludvigsson, professor i
klinask eprdemiologi, Karolinska
Institutet, barnlikare,

Universitetssjukhuset Orebro.

E-mail: jonasludvigsson@yahoo.com
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Skonlitterir fordjupning om barns

delaktighet

Masterlig...

en prosa av
sitifsynt klarbet.
THE GUARDIAN

Domaren

a Titel: Domaren
ISBN:
9789173376594
Forlag: Brombergs

Utgiven: 2015
Antal sidor: 257

McEwa

“Domaren” dr den svenska titeln pa Ian McEwans senaste
roman. Originaltiteln “The Children Act”, vilket dr nam-
net pa den brittiska barnavirdslagen, vicker kanske littare
barnldkarens ldsintresse. Frigan om barnets intresse tillgo-
doses 1 etiska, medicinska och juridiska tvister dr en rod
trad 1 denna mycket vilskrivna och angelidgna bok.

Fiona Maye idr domare 1 Royal Courts of Justice. Hon
har minga ar 1 yrket och uppbir ett hogt fortroende hos
allménhet och kollegor. Hennes tillvaro skakas om rejilt
bade privat och professionellt en regnig Londonsommar.
Samtidigt som maken deklarerar att han dr djupt olycklig 1
dktenskapet fir Fiona ett bradskande fall pa sitt bord. En
snart 18-drig pojke med leukemi, Adam Henry, vigrar
blodtransfusion och fir stdd av sina fordldrar 1 sitt stall-
ningstagande. Skilet dr att familjen dr Jehovas vittnen.
Utan blodtransfusioner kan pojken inte fi full behandling
for sin leukemi och sjukhuset begir att fa transfundera
utan samtycke. Efter att ha hort alla parter viljer Fiona,
liksom domare ofta gjorde tidigare, innan systemet med
socialsekreterare som formedlare av information mellan
individ och ritt var etablerat, att sjilv triffa pojken for att fa
en kinsla for hur vil han forstar sin situation och dessutom
lita honom veta att “han inte dr 1 hinderna pé en operson-
lig byrdkrati”. Utan att avslgja handlingen for framtida
lidsare kan sigas att Fiona och Adam fir en speciell kontakt.
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Motet dem emellan beskrivs med stor kinsla och virme
och ligger grunden for berittelsens spinnande utveckling.

Som sma sidoberittelser fir vi ta del av ndgra andra
drenden som Fiona Maye handligger. Tvillingflickor till
foridldrar som dr ortodoxa judar och oense om flickornas
skolging. Ska de mot faderns énskan fortsitta pd den sam-
skola de borjat pd moderns initiativ, dir TV, popmusik,
internet och kontakt med icke-judiska barn ir tilldtet?
Eller f separat undervisning for att leva 1 religionens och
familjens trygghet och renhet? Siamesiska tvillingar som
inte har livskraft var for sig, men som inte heller kommer
att 6verleva tillsammans. Endast det ena barnet kan riddas
med en operation, som de djupt troende katolska foril-
drarna motsitter sig. Fallen beskrivs trovirdigt och ofta
med hog igenkidnningsfaktor frin barnsjukvirdens vardag.

Som en fin liten detalj beskrivs Fionas egen upplevelse
av att som trettondring sjukhusvardas efter en inte sd all-
varlig cykelolycka. Hon observeras nigon vecka pd en
virdavdelning tillsammans med vuxna kvinnor och for-
knippar hirefter sjukhus “med vinlighet, med att bli sedd
som ndgon speciell och skyddas frin det virsta”. Nagot for
barnsjukvirden att striva efter.

Handlingen kan mdgjligen upplevas ndgot spretig och
tidvis konstruerad. McEwan staplar exempel pd fundamen-
talistiska dilemman pd varandra for att bredda fragestillnin-
gen och inte peka ut en enskild gruppering, och blandar
dessutom friskt med Fionas privatliv och reflektioner. Men,
med fokus pa barnrittsfrigan finns mycket kunskap och
fordjupande tankar att himta ur boken, som utvecklat och
nyanserat problematiserar barnets ritt till medbestim-
mande och inflytande 6ver sin medicinska behandling.
Fragan dr aktuell f6r den svenska likarkdren 1 och med att
nya patientlagen fortydligar vardgivarens skyldighet att gora
barnet delaktigt i medicinska beslut efter dlder och mognad.

For att fatta ett sjilvstindigt beslut om sin behandling
behover barnet fa dldersanpassad information och vara
delaktigt for att forstd konsekvenserna av olika alternativ.
Beddmningen av ett barns mognad och formaga att forsta
vardsituationen dr komplex och kriver mognad, kunskap
och klokhet dven hos virdpersonal. Ian McEwans
“Domaren” kan verkligen rekommenderas som skonlit-
terdr pafyllning inom detta omréde.

Anna Bértds, barnlikare, verksamhetschef, Barn- och
ungdomskliniken, Region Kronoberg.
E-mail: anna.k.bartas@gmail.com
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SEPTEMBER ISSUE

(el 1R (e R R (MU Anna Kall, Hugo Lagercrantz (Hugo.Lagercrantz@actapaediatrica.se) Ada Paediatrica, Stockholm, Sweden

The brain connectomes of children with and without autism

Brain connectomics is a relatively new field of research that maps the brain’s large-scale structural
and functional networks at rest. Katell Mevel and Peter Fransson (1) describe the theory behind the
concept and the development and dynamics of brain networks and explain how this knowledge
could be used to further our understanding of autism spectrum disorders. In the accompanying
editorial, Christopher Smyser explains why he feels that the use of this technique has fundamentally
altered the landscape of paediatric functional neuroimaging (2).

Swedish fathers are still neglected by child health professionals

Sweden has a reputation for gender equality, and its child health services seek to support both
parents. However, when Michael Wells reviewed Swedish studies published from 2000 to 2015,
covering prenatal clinics, hospital inpatient services and child health centres, he found that
fathers frequently felt that child healthcare programmes and services did not meet their paternal
needs (3). Commenting on the findings of the Wells’ study, Sven Bremberg explains why it is
essential to support fathers in the child health field (4).

Syncope is a frequently underdiagnosed condition in infants and toddlers
When syncope occurs in young children, it often leads to extensive diagnostic evaluations, mostly
to rule out epilepsy. Shiran Sara Moore et al looked at data from 37 children up to the age of six
who had been referred to a paediatric neurology clinic following at least one episode of sudden
loss of consciousness. Most of the children underwent diagnostic procedures, but all the results
were normal and none of the cases developed epilepsy during the two-year follow-up period. The
authors concluded that vagal syncope should be considered more often when a child loses
consciousness, due to an identifiable trigger, and rapidly regain consciousness, as this would
avoid unnecessary diagnostic procedures and hospitalisation (5).

Sleep problems in children with dyslexia

Sleep disorders are significantly more frequent in children with developmental dyslexia than in
healthy controls, according to an Italian study by Marco Carotenuto et al (6). The authors assessed
sleep disturbances in 147 children with dyslexia and 766 controls and found that the greatest
difficulties were initiating and maintaining sleep, breathing disorders during sleep and arousal
disorders. In the accompanying editorial, Faye Smith and Lisa Henderson look further at the
role of sleep in neurocognitive development through the lens of developmental disorders (7).

Tell children with cancer the truth, but leave room for hope

Few studies have focused on how children with cancer want to receive bad news, such as when
no more treatment options are available. Li Jalmsell et al conducted interviews with ten children
with cancer, who were aged seven to 17 years. All the children wanted to be fully informed about
their disease, but they also wanted it to be relayed as positively as possible so that they could stay
hopeful. They also wanted to be informed at the same time as their parents and in words that they
could understand (8). In the accompanying editorial, Abby Rosenberg and Chris Feudtner explore
the relationship between telling the truth and fostering hope in the face of progressive disease (9).
Readers may also be interested in the paper by Ivana van der Geest et al (10), who explore how
parents who lost a child to cancer felt about them taking part in a clinical trial.
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OCTOBER ISSUE

(e ATl D ARG (MM T B Anna Kall, Hugo Lagercrantz (Hugo.Lagercrantz @actapaediatrica.se) Acta Paediatrica, Stockholm, Sweden

Prevalence and treatment of overweight and obesity

This issue contains a minitheme on weight issues and obesity that is introduced by Carl-Erik
Flodmark (1). Jeroen de Munter et al studied the prevalence of obesity in Swedish children in
2003 and 2011 and found that it remained stable (2). Kerstin Ekbom and Claude Marcus show
that it seems to be an association between vitamin D deficiency and prediabetes in obese children
(3). Meanwhile, Pernilla Danielsson et al report promising results from a behavioural treatment
programme that reduced obesity in half of the 220 children after five years (4), with Ane Sofie
Kokkvoll commenting on the study (5).

Professionals and parents underestimate children’s weight issues

The minitheme continues with two other papers that show that healthcare professionals and
parents could not rely solely on their visual assessment of a child’s weight status. Gianni Bocca
et al asked Dutch healthcare professionals to rate pictures of children from underweight to obese,
with only 44-52% correctly identifying obese children and most rating the children lighter than
they were (6). In the second study, Diego Christofaro et al found that overweight parents were
twice as likely to underestimate the weight of their teenage children (7).

Growing evidence that music therapy works

A previous paper in Acta Paedatrica by Diana Schwilling et al reported that listening to live harp
music may reduce stress levels in very preterm infants (8). In this issue, Lena Uggla et al report
that twice-weekly music therapy lowered the heart rate of children undergoing haematopoietic
stem cell transplants, compared to controls receiving standard care. The effect was sustained for
at least four to eight hours, indicating reduced stress levels and potentially lowering the risk of
post-traumatic stress disorder (9). Tores Theorell comments on the finding (10).

Fast versus slow food increments for low-birthweight infants

Feeding strategies for low-birthweight infants is a delicate balance between optimal growth and
minimising the risk of necrotising enterocolitis (NEC). Sascha Meyer et al discuss their local
feeding strategies and explain how a more careful feeding regime, based on a slow increment,
resulted in a remarkably low incidence of NEC (11). In the accompanying editorial, Dirk
Wackernagel discusses the current evidence on how to feed preterm infants (12). Readers may
also be interested in the paper by Tjitske Nieuwenhuis et al, who found that children born
preterm and full term had similar rates of feeding problem at three years of age (13), with Frans
Walther and Roberta Pineda commenting on the finding (14,15).

Increased physical activity at school enhanced bone mass and

muscle strength

In Jesper Fritz et al’s intervention study, the amount of physical education (PE) in a school in
southern Sweden was increased from 60 to 200 minutes per week over seven years. This resulted
in increased gains in bone mass in the girls and enhanced gains in muscle strength in both
genders, compared with control groups from three schools that continued with 60 minutes of PE
per week (16). Luis Gracia-Marco comments on the findings (17). Readers may also be interested
in the paper by Natascia Rinaldo et al, who found that a 12-week soccer training programme
improved the body composition of pre-adolescent boys and increased their satisfaction with their
body image (18).
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NOVEMBER ISSUE

(e, (e VR RGN U Anna Kall, Hugo Lagercrantz (Hugo.Lagercrantz @actapaediatrica.se) Acta Paediatrica, Stockholm, Sweden

The wahakura safe sleep device and falling postperinatal mortality in
New Zealand

The decline in postneonatal mortality in New Zealand plateaued in 2000. Recognition of the fact
that more than 50% of sudden unexpected deaths in infancy were associated with unsafe sleeping,
especially bed sharing, led to various safe sleep initiatives. The most important of these was the
introduction of the wahakura, a portable infant safe sleeping device that can be placed in the adult
bed to improve the safety of bed sharing. Maori midwives issued the wahakura, and the similar pepi-
pod device, to families together with advice on safe sleep. The successful programme, described in
detail in Edvin A Mitchell et al’s (1) paper, resulted in a 29% decrease in postperinatal mortality in
New Zealand from 2009 to 2015. Géran Wennergren (2) comments on the paper.

Disability levels in adolescents born preterm and are countries violating
preterm children’s rights?

Active perinatal care increases the survival of extremely preterm infants, but may increase the rate
of disabilities. Antti Holsti et al examined the outcomes of 132 adolescents aged 10-15 years who
were born at gestational ages of 23-25 weeks and compared them with term-born controls. Over
two-thirds of the adolescents born extremely preterm only had mild disabilities or none at all (3).
Still on the subject of gestational age, an editorial by Ola Saugstad argues that those countries and
institutions that define a lower limit for offering treatment to extremely preterm infants, such as
23 weeks, are violating the United Nations Convention on the Rights of the Child. He states that
each child has the right to an individual assessment (4).

Consuming energy drinks at the age of 14 predicted substance misuse at 16

Youngsters who consumed regular energy drinks at the age of 14 were more likely to abuse
alcohol and cannabis at the age of 16. This finding comes from a Swiss study that followed 621
youths who completed an online survey when they were 14 and 16 years of age. Even after
controlling for other potential explanatory factors, energy drink consumption remained a strong
predictive factor for subsequent smoking, alcohol and cannabis use. The authors, Yara Barrense-
Dias et al (5), suggest that health providers should screen young adolescents for energy drink use
and closely monitor those using them on a weekly basis.

Is a delivery room hospice approach for periviable infants a feasible
alternative?

Garbi et al present the case of a periviable infant born at 23 weeks of gestation, whose mother suffered
distress while watching her child struggle to breathe. At first, the mother opted to defer resuscitation,
based on the belief that it was in the best interests of her child. However, she later changed her mind and
requested resuscitation, as she could not bear to watch her infant struggle. The case led the authors to
question the limitations of the current ethical rationale for the care of periviable infants. They propose
an alternative model that uses a delivery room hospice care approach involving the administration of
opioids (6). Brian S Carter (7) discusses the paper in an editorial.

Emergency transport by a specialist paediatric transport team

Centralisation of paediatric intensive care increases the need to transport critically ill children. Tova
Hannegard-Hamrin et al looked at 221 children who were transported to a paediatric intensive
care unit by a specialist paediatric transport team. The transported patients were sicker, younger,
stayed longer in intensive care and needed more specific therapies than other patients admitted to
the same unit. Despite the higher severity of illness in the transport cohort, the standardised
mortality ratio was similar in both groups and survival rates were not affected by the mode of
transport or the distance (8). Michael T Bigham (9) and Brent McSharry (10) comment on the paper.
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