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Introduktion

Autonomi

Autonomi, ritten till sjdlvbestimmande, dr en grundpelare i sambhillet, inte minst inom hilso- &
sjukvarden (1). Denna princip betyder ir att den enskilde har ritt att bestimma 6ver sig sjalv, sitt
liv och vad man gor, sa linge det inte inkriktar pa nagon annans autonomi (2). For att detta skall
ga att uppna krivs tre saker; frihet frin influenser, samt kapacitet att ta beslut. Vidare behévs att
den enskilde férstar sitt beslut, 1 annat fall 4r inte personen inte autonom (3). Dagens sjukvard
bygger pa ett informerat samtycke (3). Sjalvbestimmande inom varden ger patienten ritt att
erhélla relevant information om sin sjukdom, aktuella behandlingar och risker, bade avseende

aktuella behandlingar och om patienten beslutar att avsta behandling (2).

Barn i halso- och sjukvarden

Nir det kommer till beslut kring barns vard uppkommer utmaningar, inte minst gillande barns
autonomi. Respekt f6r autonomin giller i sjukvarden generellt (4), diremot dr det i dessa fall inte
entydigt vem som skal besluta inom varden av barn (3). Enligt Féraldrabalken (FB) ansvarar
vardnadshavarna for att besluta kring barnets vard (5). Aven om det finns dokumenterat att 12
ars alder dr vanligen nir barn uppnar beslutskompetens i vissa situationer (6), finns inte en fast
aldersgrins inom halso- och sjukvirden dar barn bedéms vara beslutskapabla per automatik
uppnitts (7). Patientlagen (PL) slar fast att individuellt anpassad information skall ges till
patienten oberoende av alder (8). Ar patienten ett barn skall 4ven virdnadshavare informeras om
inte hinder foreligger (6). Dir star dven att barnets installning till behandling & vard skall
kartligeas sd lingt som mojligt och betydelsen av barnets asikt ska relateras till hens alder och
mognad (6,8-10). Det uttrycks ocksa att vardpersonal ska underlitta barns inflytande i varden och
gbra det mojligt £6r barn att vara delaktiga 1 beslut (7,9). Vidare édr det vardpersonalen som
bedémer om, i dessa fall, barnet har tillricklig beslutsférméga for att besluta kring sin vard (6,9).
Vid mer avancerad behandling och exempelvis kirurgi krivs en storre grad av mognad, medan
dven sma barn kan sjilva besluta om mindre vardatgarder (9). Det dr viktigt att gbra
bedémningen varje tillfille och det finns stéd for att genomfora dess bedémningar (6). Det
centrala i bedémningen av barns beslutstérmaga dr om barnet kan tillgodogora sig information
och viga de konsekvenser beslutet kan fa (6). Det finns tillfillen dir vard kan ges med samtycke
fran barnet utan att samtycke fran virdnadshavare inhimtats om barnet bedoms beslutskapabelt,

dock bor virdnadshavare involveras om det ar till barnets basta (7,9).



Barnkonventionen

Barnkonventionen ratificerades av Sverige redan pa 90-talet, men blev en del av svenska lag forst
1 januari 2020 (8). Dess syfte ér att stirka barns rittigheter, dven som patienter i hilso- och
sjukvarden och forstirker ovan beskrivna lagar. Barnkonventionen beskriver uttryckligen att

beslut skall ta med hinsyn till barnets bista (8).

Journal

Patientdatalagen (PDL) reglerar bland annat vad patientens journal skall innefatta (11). De
uppgifter som behovs for att kunna ge en patientsiker vard, daribland uppgifter kring vilken
information som limnats till patienten, vairdnadshavare och andra nirstiende ska dokumenteras i
patientens journal (11). Om patienten viljer att avsta vard ska dven detta noteras (11). I Sverige

idag har vardnadshavare tillgang till sina barns journal till barnet fyllt 13 ar (1).

Studier av barns sjalvbestammande i varden

I Sverige finns studier inom den specialiserade slutenvarden gillande barns mojligheter att fa
information och att delta i beslut kring sin vard. Aldersadekvat information ir en férutsittning
for att barn skall kunna vara delaktiga i beslut gillande sin hélsa (12). Barns férmaga att kunna
delta i beslut beror pa stéd frin vardnadshavare och vardpersonal (12) och paverkas dirfér ocksa
av hur vardnadshavare och vardpersonal agerar (13). Barn som aktivt deltar i beslut kring sin vard
g0r det bade verbalt och icke-verbalt (13). Oavsett om barnet i friga bedéms inte vara
beslutskapabel har barnet fortfarande en rittighet att uttrycka sin dsikt (12). I dessa fall bér bade
barnets asikt och vem som tar beslut kring varden dokumenteras (11). En observationsstudie vid
3 barnsjukhus i Sverige gjorde observationer som inte f6ljer patientlagen (13). En annan
observationsstudie fann att barn ibland dven hindras fran att uttrycka sina dsikter och att de inte
fick stod av sina vardnadshavare (14). En tredje observationsstudie visade att trots att barnen
lyssnats pa togs ingen hinsyn till deras asikt och varken vardnadshavare eller patient tog de flesta
besluten (15). Samma studie visade dven att 1 12 fall omprovades beslut av vardpersonalen och i

dessa fall var det patienten, det vill siga barnet, som protesterat (15).

Syfte

Syftet med denna studie ér att kartligga dldre barns sjilvbestimmande inom primirvarden genom
att granska hur barnens asikter kring sin vard dokumenteras. Sekundirt dr att underséka om

bedémning av barnets beslutsformaga dokumenterats.



Material och metod

Design
Detta dr en kvalitativ studie baserad pa journalgranskning med anledning av barns rittigheter och

vardpersonalens dokumentationsskyldigheter beskrivna i introduktionen.

Studiepopulation/urval

For att fa ett mer representativt underlag kommer studie ske vid olika vardcentraler 1 Region
Kronoberg, bide stad-/glesbygd, samt offentliga och privata. Malet it att granska 200
journalanteckningar.

Inklusionskriterier:

13-17 ar

Nybesok likare

Utvald vardcentral

April eller oktober 2022

Exklusionskriteriet:

Inget beslut taget kring vard, exempelvis enbart kontrollundersékning

Metoder

Med hjilp av sekreterare pa respektive vardcentral kommer sokning i kvalitetsregister Qlickview
alternativt Qlicksense genomfoéras for att fa fram patienter som uppfyller inklusionskriterierna,
samt vilket datum deras pa vardcentralen bes6k dgde rum. Direfter kommer patienterna sokas
fram i journalsystemet Cambio Cosmic. I journalen kommer datumet f6r besoket anvindas f6r
att s6ka fram ritt journalanteckning f6r att undvika genomgang av anteckningar ej relevanta f6r
denna studie. Avsedd likaranteckningen skrivs sedan ut och anonymiseras bade gillande
patientdata och ansvarig likare. D4 detta dr en kvalitativ studie kommer journaltexten vidare
analyseras med hjilp av innehallsanalys eftersom det dr en vedertagen metod (16) for att analysera
text. Innehéllsanalys ger en struktur for att ur en storre textmangd fa fram konkreta resultat
genom att hitta huvudord och meningar f6r att sedan kategorisera dessa (17). Detta genom att
lasa radata flertalet ganger for att sedan dela upp texten i mindre grupperingar, fortfarande med
studiens syfte som fokus (17). Vidare dr det en metod som ar anvindbar f6r mindre erfarna

vetenskapspersoner (10).



Etik

Det huvudsakliga etiska 6vervigandet i denna studie ir integriteten for dels patient men dven
likare, da studien syftar till att granska journaler. Tillstaind fran verksamhetschef for respektive
vardcentral kommer inhdmtas och ansékan for diarienummer for att notera market 1 journalen
kommer goras innan uppstart av ST-arbetet. Kontakt har tagits med regionens dataskyddsombud
Peter Wulff. Det kommer kortvarigt, pa respektive vardcentral, erhallas en lista fran Qlickview,
alternativt Qlicksense enligt beskriven metod. Denna anvinds sedan for att minska
integritetsintranget och undvika att behdva ga igenom hela patientens journal for att hitta avsedd
anteckningen kommer journalen sorteras till aktuellt datum for relevant likarbesoket. Listan
kommer enbart existera under kort tid som en sidkerhetsitgird tills avsedd journalanteckning
avidentifierats, bade gillande patient och likare. Direfter kommer listan med persondata
destrueras och undertecknad kommer enbart hantera avidentifierade journalkopior som kommer
erhdlla 16pnummer vilka inte kan sparas tillbaka till patienten. Med anledning av detta menar
regionens dataskyddsombud att listan med persondata inte ir ett personregister och behéver inte
anmilas till Draftit. Vidare kommer denna studie inte paverka redan given vard eller framtida

planerad vard.

Tidsplan

Ansokan diarienummer och medgivande fran verksamhetschefer kommer goras under april 2024.
Inhimtning av data frin respektive vardcentral planeras genomféras under 2 veckor 1 september-
oktober 2024. Darefter kommer journalanteckningarna granskas, bearbetas och analyseras under
under 2 veckor i november-december 2024. Rapportskrivande planeras under 2 veckor i februari-
mars 2025. ST-arbetet berdknas vara klart och inskickat till vetenskaplig handledare innan pask

2025.

Finansiering

Ingen.
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