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Minderariga patienter — Utredning om faktorer som paverkar patientsakerheten och
delaktigheten

Inledning

Barns och ungas delaktighet bor ges storre utrymme i vardagen, tjansterna och samhallet. Delaktigheten
bor ocksa forstarkas. Barn och unga vill paverka i fragor som géller dem sjalva, fér det har stor betydelse
for deras sjalvkansla. Barn om unga vill bli bemotta med uppskattning och respekt. (Stenvall 2021.)

Barnens och vardnadshavarnas majligheter att paverka och delta i vardens sdkerhet bér beaktas. Man
bor emellertid ocksa vara medveten om att alla patienter inte vill eller kan delta i framjandet av
sakerheten och darfér kan ansvaret for sakerheten aldrig ligga enbart hos dem.

Barns och familjers kdnsla av trygghet och otrygghet paverkas av mycket konkreta saker.
Vardnadshavarna spelar en vasentlig roll for vardens sdkerhet, for de ar experter pa sina egna barn.
Vardnadshavarna bor fa tillrdacklig information om patientsakerhet och fragor som galler den, men ocksa
barn vill ha 6ppen och tydlig kommunikation och motiveringar fér vardbesluten.

| den har utredningen tar vi upp fragor som géller patientsdkerheten for minderariga och deras familjer.
Sarskild fokus ligger pa patientens perspektiv pa patientsidkerhet, det vill sdga att varden inte far orsaka
fara eller skada for patienten. Patienten kan ocksa sjalv framja sin egen patientsikerhet pa olika satt.
Nar det géller barn och unga ar det viktigt att beakta deras rattigheter som minderariga personer under
18 ar. En minderarig bor alltid fa sdga sin asikt om vardatgarden om det ar méjligt med tanke pa barnets
alder och utvecklingsniva.

| den har utredningen framhalls ocksa Kanta-tjansternas roll ur barnens, ungdomarnas och familjernas
perspektiv. Minderariga har mojlighet att vdlja om deras uppgifter ska synas for vardnadshavaren, om
yrkespersonen bedémer att de kan besluta om sin egen vard. Att skéta arenden fér minderariga blir
smaningom lattare, nar det blir mojligt att skota drenden i Kanta-tjansterna aven foér barn 6ver 10 ar.

| utredningen talas det ganska lite om saker lakemedelsbehandling, &ven om den ar en vasentlig del av
patientsdkerheten. Det finns redan undervisningsmaterial om lakemedelsfostran och saker
lakemedelsbehandling (se Lakemedelsfostran pa laakekasvatus.fi). Slutligen i sammanfattningen
framlaggs rekommendationer for hur patientsdkerheten bland barn och unga kan férbattras.

Patientsdkerhet ur patientens perspektiv

Patientsdkerhet kan definieras ur saval organisationens som patientens perspektiv. | den héar
utredningen fokuserar vi pa patientens perspektiv. Patientsdkerheten ar en del av vardens kvalitet och
den kan indelas i tre delomraden: vardens sdkerhet, ldkemedelsbehandlingens sdkerhet och
medicinteknisk sdakerhet vid anvandning av medicintekniska produkter. Patientsdkerhet betyder att
varden inte orsakar patienten nagon fara pa grund av olycksfall, misstag eller glomska. Till
patientsdkerheten hor ocksa de principer, rutiner och goda tillvdgagangssatt med vilka halso- och
sjukvardsorganisationen forebygger och férhindrar risker och farliga situationer. Patientsakerhet &r
ocksa forebyggande av manskliga misstag, till vilket det ocksa hor att lara sig tillsammans utan att
skuldbeldgga nagon. (EU-terveydenhoito.fi 2021.)

Ur patientens perspektiv innebar patientsdkerhet alltsa att varden inte orsakar nagon skada for
patienten, men skador kan undgas dven om verksamheten inte &r saker — en eventuell risk har da bara
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inte forverkligats (Helovuo, Kinnunen, Peltomaa & Pennanen 2012, 13). Patientsdkerheten ar darfor en
gemensam fraga som beror bade yrkespersoner och patienter.

Patienten kan frdmja sin egen patientsdkerhet bland annat genom att berdtta om sin egen situation, sina
sjukdomar och sina lakemedel. Patienten bor kontrollera att hens egna personuppgifter ar korrekta.
Patienten bor veta varfor, hur, ndr och var undersokningarna gors. Patienten har ocksa en skyldighet att
folja de anvisningar som hen far. Om en patient eller ndrstdende marker att ett tillbud, ett fel eller en
olycka har intraffat inom varden, ska hen diskutera det med vardpersonalen. (EU-halsovard.fi 2021.)

Man bor beakta att en lyckad ldkemedelsbehandling utgor en del av en sdker vard. Utmarkande for
lakemedelsbehandling av barn ar bland annat att lakemedlen doseras enligt barnets vikt eller kroppsyta,
att variationen mellan patienterna ar stor, att lakemedlen ibland anvands avvikande fran
produktresumén eller att patienten har begriansad férmaga att berdtta om lakemedlets verkan. Barn ar
mer kansliga an vuxna for avvikelser inom lakemedelsbehandlingen, och avvikelser kan darfér vara
sarskilt farliga. (Kuitunen & Luukkainen 2021.) Darfor ar det av storsta vikt att barnet (enligt sin formaga)
och vardnadshavaren dr medvetna om barnets lakemedelsbehandling och hur den ska genomféras.

Enligt Social- och hélsovardsministeriets (SHM) patient- och klientsakerhetsstrategi (2017, 14) ar
patienterna jambordiga aktorer i den egna serviceprocessen och nar det galler att planera och
genomfora den pa ett sdkert satt. Patienten ska bemotas pa ett 6ppet och respektfullt satt. For att
kunna fatta beslut ska patienterna ha tillrackligt med information om befintliga vardalternativ och de
risker som forknippas med dessa. Patienterna bor ges mojlighet att delta i planeringen, utvecklandet och
bedémningen av social- och halsovardens verksamhet. Patienten spelar en viktig roll i utvecklingen,
eftersom hen ar den enda som &r nédrvarande i varje skede av vardprocessen och dessutom har den
storsta nyttan av att varden ar saker (Helovuo m.fl. 2012, 177).

Man bor ocksa se till att yrkespersonerna vet vad som menas med att patienten &r delaktig. For en del
yrkespersoner star det inte helt klart vad patientens delaktighet innebér eller vad den innefattar. Det
kan ocksa hianda att yrkespersonerna saknar forstaelse och respekt for vikten av att patienterna far vara
delaktiga. (Theys ym., 2019.)

Minderarigas rattigheter

En minderarig ar en person under 18 ar och intressebevakare for hen ar vardnadshavarna, om inte nagot
annat har bestamts (Lagen om formyndarverksamhet 1.4.1999/442). Varje person under 18 ar ar ett
barn. Ett barn har réatt till basta maojliga halsa och ratt att fa vard och hjalp om barnet insjuknar. Barnet
har ratt att soka lakare. Den har ratten galler ocksa ofédda barn, det vill séga man bor sérja aven for
gravida mammors halsa. (Lapsiasiavaltuutettu 2020.)

Enligt lagen om patientens stallning och rattigheter (785/1992) ska en minderarig patients asikter om en
vard- eller behandlingsatgard utredas om det med tanke pa barnets alder och utvecklingsniva ar mojligt.
Om en minderarig kan besluta om sin vard, ska hen vardas i samférstand med hen sjalv.
Yrkespersonerna inom social- och hdlsovarden ska vid varje besék bedoma den minderarigas formaga
att skota sina drenden och utreda om hen vill verlata sina hilsouppgifter. Aldersgransen fér bedémning
av formagan ar 12 ar. (THL 2021 a.) Att ge minderariga som har formaga att besluta om sin vard
mojlighet att agera utan sin vardnadshavare kan i vissa situationer sanka tréskeln for att séka vard och
darmed framja barnets basta (Toivonen & Pollari 2020).
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En minderarig har ratt att ratt att forbjuda att uppgifter om hens vard ges till hens vardnadshavare eller
nagon annan laglig féretradare (forutsett att den minderariga kan fatta beslut om sin vard). Om en
minderarig inte kan fatta beslut om varden, ska hen vardas i samrad med sin vardnadshavare eller
nagon annan laglig féretradare. Vardnadshavaren eller en annan laglig foretradare har inte ratt att
forbjuda sadan vard som behovs for att avvarja en fara som hotar en minderarig patients liv eller hélsa.
(Lagen om patientens stallning och rattigheter 785/1992.)

Ocksa i FN:s barnkonvention betonas barnets ratt att uttrycka sin asikt i fragor som géller hen sjalv.
Barnet bor ges mojlighet att paverka sin egen vardag. De vuxnas uppgift ar att ta reda pa barnets asikt
innan de fattar beslut som ror barnet och i alla beslut ska barnets asikt beaktas, i enlighet med barnets
alder och utvecklingsniva. Besluten ska ocksa motiveras for barnet pa ett satt som barnet forstar.
(Lapsiasiavaltuutettu 2020.) Genuin delaktighet i varden ar maéjlig endast om den minderariga har fatt
tillrackligt mycket information om saken pa ett begripligt satt. Ansvaret for att ge barnet begriplig
information ligger hos yrkespersonerna inom halso- och sjukvarden (Toivonen m.fl. 2020).

Barns och ungas rattigheter i fraga om varden av dem sjalva ar obestridliga. | all information bor barnets
alder och utvecklingsniva beaktas, och barnet bor ha tillgang till olika alternativ. | varden deltar ocksa
barnets vardnadshavare och de har sina egna behov. Foraldrarna bor fa information om hur de kan
hjalpa vardpersonalen i dess arbete och hur de kan bidra till en saker vard for barnet. Manniskornas
erfarenheter och synpunkter pa patientsdakerheten ar vardefulla utgangspunkter ndr man faststéller
behoven, mater processerna och bedémer resultaten (WHO 2021). Basta mojliga slutresultat for barnet
uppnas genom gemensam oppen kommunikation, dar man beaktar barnets egen samt
vardnadshavarens och yrkespersonens subjektiva syn pa saken (Toivonen m.fl. 2020).

Kanta-tjansterna ur barnens, ungdomarnas och familjens perspektiv

Kanta (2021 a) ar digitala social- och halsovardstjanster, som invanarna, apoteken och social- och
hélsovardsorganisationerna har nytta av. Kanta-tjansterna forbattrar vardens kontinuitet och
patientsdkerhet. En smidig informationsgang majliggor battre vard och gor varden mer transparent for
invanarna. Kanta-tjansterna ar tillgangliga for alla oberoende av boningsort.

Till Kanta-tjansterna hor bland annat:

e MittKanta: en tjanst dar invanaren ser sina egna halsouppgifter och recept. Via MittKanta kan
man begara att fa sina recept férnyade. Vardnadshavarna ser uppgifter om sina barn under 10
ar. Uppgifter om barn 6ver 10 ar har vardnadshavarna fatt tillgang till stegvis sedan 1.10.2020.

e Recepttjansten: alla lakemedel ordineras pa digitala recept via Kanta-tjansterna.

e Likemedelsdatabasen: en databas som innehaller de uppgifter som behovs for att ordinera och
expediera lakemedel.

e Patientdataarkivet: ett arkiv som mojliggor arkivering och langtidsférvaring av patientdata.

e Klientdataarkivet for socialvarden: arkivet maojliggor arkivering av klientdata fran socialvarden
samt aktiv anvandning och permanent lagring av data.

e Formedling av hédlsointyg: intyg och utlatanden kan med hjalp av Kanta-tjansterna formedlas
elektroniskt till FPA for formanshandlaggning. (Kanta 2021 a.)

Réatten att skota drenden for en minderarig kontrolleras i befolkningsdatasystemet. Den som har
vardnad om den minderariga kan skota hens drenden; detta ar inte mojligt med fullmakt. Den
minderariga sjalv har mojlighet att paverka om hens uppgifter ska synas for vardnadshavaren. Om
yrkespersonen bedémer att den minderariga kan besluta om sin egen vard, far den minderariga
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forbjuda att uppgifterna syns for vardnadshavaren. Bedomningen ska goras separat vid varje besok, det
vill sdga den minderariga kan inte bestamma att alla uppgifter ska déljas for vardnadshavaren. Att skota
drenden for minderariga blir smaningom lattare, nar det efter dndringar i halso- och
sjukvardsorganisationernas digitala tjanster blir mojligt att skota drenden i Kanta-tjansterna dven for
barn 6ver 10 ar. Det finns ingen allman tidsplan for detta, eftersom dndringarna framskrider enligt
organisationernas egna tidsplaner. (Kanta 2021 b.) Andringsarbetena inom halso- och
sjukvardsorganisationerna har emellertid inte framskridit sarskilt mycket. For manga barn 6ver 10 ar
syns uppgifterna i Kanta for tillfdllet inte for nagon annan an yrkespersonerna (Harmaala 2021). Det &r
besvarligt for vardnadshavarna, fér de ar da helt beroende av de muntliga eller skriftliga anvisningar de
far eller av den information som skickas per post.

Barnets och vardnadshavarnas majligheter att bidra till vardens sikerhet

Enligt Helovuo m.fl. (2012, 178-179) paverkas patienternas majligheter att bidra till vardens sakerhet
bland annat av alder, kén, utbildning, drendets betydelse, patientens sjukdom och dess skede,
patientens tilltro till sin egen férmaga, den vard patienten far samt viljan att delta i férebyggandet av fel.
Aktiviteten sammanhéanger ocksa med personens medvetenhet om patientsiakerhetsfragor. Man bor
vara medveten om att alla patienter inte vill eller kan delta i framjandet av sdakerheten och darfér kan
ansvaret for sdkerheten aldrig ligga enbart hos dem. Patienternas delaktighet i vardens sdkerhet ar
fortfarande bristfallig inom hélso- och sjukvarden och det behovs konkreta atgarder for att utveckla en
sadan sdkerhetskultur dar patienterna ar jamlika parter (Sahlstrom m.fl., 2016).

Social- och hélsovardstjansterna fér barn och familjer har varit ganska utspridda, vilket har
uppmadrksammats i Finland. Detta har konstaterats ha samband med allvarliga patientskador och man
bor darfor utveckla motatgarder for att forebygga patientskador (Sarkadi, Golfeld & Efron 2015). Som en
del av reformen av social- och halsovarden har en modell med familjecenter utvecklats. Grundandet av
familjecenter ar en lovande metod att férnya servicesystemet ur barnfamiljernas perspektiv.
Familjecentren &r en |6sning pa de utspridda och okoordinerade tjansterna och svarigheterna att fa hjalp
och stod i tid. (Hastrup, Pelkonen & Varonen 2021.)

Familjecentret ar ett mangsidigt servicenatverk som erbjuder barn, unga och familjer tjanster som
framjar deras valfard, halsa, tillvaxt och utveckling samt tjanster inom tidigt stod, tidig vard och
rehabilitering. Familjecentren samordnar socialservicen och halso- och sjukvardstjénsterna for
barnfamiljer, bildningstjansterna, kommunernas atgarder for framjande av valfard och hélsa samt
organisationers och forsamlingars verksamhet till en fungerande helhet som gagnar familjerna. (THL
2021 b.) Samordningen av tjansterna bidrar ocksa till tjansternas sakerhet. Nar tjansterna har
samordnats och varden koordineras pa en enda plats, kan man paverka vardens kvalitet och sdkerhet.
Da blir det ocksa lattare for familjerna att kontakta tjansteproducenterna och att vara delaktiga i sina
egna tjanster.

Finland har fatt en nationell barnstrategi, vars mal ar ett samhalle som respekterar barnets rattigheter
(STM 2021). En del av denna strategi gar ut pa att framja barns och ungas delaktighet, utveckla nya
metoder for att forstarka delaktigheten och forbattra de vuxnas forstaelse for barnens delaktighet.
Under beredningen av strategin gjordes en enkat bland barn och unga om deras synpunkter pa ett gott
liv, en god vardag, valfard, rattigheter och framtidsutsikter. Barnen och ungdomarna kanner till sina
egna rattigheter och dnskar att betydelsen av erfarenhetskunskap ska erkdnnas, att de vuxna ska stanna
upp infor deras fragor samt att det ska finnas forstaelse och flexibilitet i skotseln av deras darenden. Barn
och unga inser ocksa att det att man fragar om deras asikter inte innebar att man féljer dem. | framtiden
onskar de att de vuxna ska uppmarksamma barns och ungas rattigheter och att de ska fa battre
mojlighet att paverka. (Stenvall 2021.)
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Barns och familjers synpunkter pa vardens sikerhet

For barn innebar en trygg och sédker vard att vardnadshavarna &r narvarande och att personalen ar arlig
och inte har brattom. Barns kansla av trygghet eller otrygghet paverkas av mycket konkreta saker, sdsom
en ren miljo, en bekvdm sdng och nagot trevligt att gora, eller av hur smartlindringen,
lakemedelsutdelningen och provtagningen utférs. Barn dnskar en 6ppen och tydlig kommunikation och
motiveringar for vardbesluten. Barn 6nskar att vardpersonalen ska vara bland annat lugnande, vanlig,
sakkunnig och bekant fran tidigare besok. (Ohrimovitsch 2016.)

Vardnadshavarnas roll for vardens sakerhet ar vasentlig, for de ar experter pa sina egna barn och ar i
allménhet de férsta som ser nar barnets valbefinnande férandras. De bor ha tillracklig kunskap om
patientsdkerhet och tillhérande fragor. Det ar viktigt for vardnadshavarna att de far medverka i barnets
vard och de 6nskar fa information om hur de kan delta i varden. Vardnadshavarna tycker ocksa det ar
viktigt med tydlig kommunikation. Vardnadshavarna forstar sin delaktighet i forebyggandet av fel, men
de vet inte nédvandigtvis hur de kan hjalpa till. Dessutom 6nskar vardnadshavarna éppen diskussion och
en saklig anmalning om patientsdkerheten har dventyrats under varden. (Farlin-Helin 2017;
Ohrimovitsch 2016.)

Utover tydlig kommunikation bor vardnadshavarna kadnna att de befinner sig i en trygg miljo, dar de kan
delta i barnets vard. Vardnadshavarna upplever vanligen att deras roll pa sjukhuset ar en forlangning av
deras roll i hemmet. En férutsattning for att foraldrarna ska vara redo att utvidga sin roll i sjukhusmiljén
sa att de varnar om barnets sdkerhet ar att sjukhusomstandigheterna ar tillrackligt trivsamma.
Vardorganisationerna bér komma ihag att varje familj ar individuell och férsdka skapa en 6ppen och
trygg kultur. (Rosenberg m.fl., 2016.) Enligt fordldrarna innebar sdkerhet att barnet och
vardnadshavaren kadnner sig trygga och sékra pa sjukhuset, bade psykiskt och fysiskt (Farlin-Helin, 2017).

Trots positiva kommunikationsupplevelser kan vardnadshavarna beskriva sin sjukhusupplevelse som
negativ pa grund av sina kdnsloupplevelser. | manga fall féreslar vardnadshavarna I6sningar pa sina
orosmoment, och detta bor utnyttjas vid utvecklingen av patientsdkerheten. Pa det sattet kunde man
engagera vardnadshavarna i beslutsfattandet, nar deras kraftiga kdnsloupplevelser har tagits i
beaktande. (Claus m.fl., 2021.) Det har konstaterats att det behévs mer forskning om patientsdkerheten
och att man bor utveckla processer bland annat med fokus pa patientsdkerhetskultur och 6ppen
kommunikation (Hoffman m.fl., 2019).

Sammanfattning (rekommendationer)

Patientsdkerheten bland barn bor framjas och man bor hitta metoder for att forebygga olycksfall.
Barnpatienternas rattigheter och skyldigheter bor granskas ur patientsakerhetens perspektiv. Den
familjeorienterade varden bor forbattras och familjerna bor engageras aktivt i patientsiakerheten i varje
skede av varden. De bor ocksa fa mojlighet att delta i utarbetandet av sdkerhetsmaterial och i klientrad.

Barnens delaktighet i varden kan utvecklas genom att skapa trygga interaktionsrelationer och en trygg
miljo samt genom att stotta barnen att vara delaktiga. Dartill bor man fasta uppmarksamhet vid etniska
kulturer, spraket och halso- och sjukvardslitteraturen. Familjerna bér engageras i identifieringen,
skapandet och inférandet av den basta patientsidkerhetspraxisen. Familjerna bor ocksa ges majligheter
att delta i forbattringar av bland annat hélso- och sjukvardslitteratur och skiftbyten. | kommunikationen
med barn, unga och deras familjer samt vid distributionen av material kan man anvanda olika digitala
verktyg, bland annat appar. (Gilljam, 2020; Mueller m.fl., 2019; Park m.fl., 2021).
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Enligt Stenvall (2018) har barn ratt att delta och a andra sidan ratt att inte delta. Barn och unga bor ha
mojlighet att vara barn och i vissa situationer lamna 6ver makten och ansvaret for besluten till andra.
Det viktiga &r inte hur manga upplevelser av delaktighet barnen far, utan att de far kanna de kan
paverka olika saker i sitt eget liv. Barn bor ges utrymme att medverka nar de visar intresse for det. Det ar
viktigt att inse betydelsen av delaktighet i vardagen och att mojliggéra manga olika upplevelser av
medverkan, kompetens och mdjligheter att agera och paverka. Vid sjukhusvard kan barnets och
vardnadshavarens delaktighet okas till exempel via metoden for rapportering vid sangkanten. Metoden
Okar barnets och vardnadshavarens medvetenhet om varden och deras delaktighet i varden. Med den
hadr metoden uppnar man en storre patientorientering och ett battre samarbete mellan barnet, familjen
och vardpersonalen. Metoden skapar en kansla av trygghet hos barnet och vardnadshavarna.
(Pettersson & Vallin 2010.)

Som hjalpmedel i kommunikationen kan man anvanda bland annat olika kort (t.ex. Tell-us-korten) for att
fortydliga budskapet. Enligt Theys (2019) bor man beakta att yrkespersonerna kanske vill halla kontroll
over varden, och att de inte nodvandigtvis vill eller hinner ta itu med svara och djupa diskussioner.
Arbetets belastningsgrad kan bidra till detta. Det finns kort som underlattar kommunikationen, men en
del yrkespersoner kan ha férdomar om att de uppfattas som oprofessionella om de anvander sadana.
Theys (2019) papekar ocksa att vardpersonalen kan vara radd for att patienterna eller deras anhériga
klagar till Iakaren om att korten anvands. Lakarna ansags darfoér ha en viktig roll nar det géller att
godkanna och anvanda korten. Det ar viktigt att implementeringen av korten gors av ett
mangprofessionellt team.

Utgaende fran de aspekter som har framforts i den har utredningen kan vi rekommendera att
patientsdakerheten bland barn uppmarksammas mer i fortsattningen och att man planerar konkreta
metoder for att forbattra saval barns, ungas och vardnadshavares som vardpersonalens kunskaper om
sardragen hos patientsdkerhet bland barn.
e Det bor utvecklas material om patientsdkerhet for barn och unga i bade digital och traditionell
form (till exempel en handbok for barn).
e "Instruktionskort” for barn, unga och vardnadshavare med fardiga hjalpfragor om vard och
sdkerhet.
e Yrkespersonernas medvetenhet om barns, ungas och vardnadshavares delaktighet i varden och
dess betydelse bor utdkas bland annat genom utbildning och verkstader (Theys m.fl., 2019).
e Yrkespersonerna bor tanka ut olika alternativ for att forbattra delaktigheten, till exempel
metoden for rapportering vid sangkanten.
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