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FORORD

Jag far ofta hora nar jag berdttar om vart arbete att “barn val mest ar friska?” och "ar det nagra problem
egentligen i barnsjukvarden?”. Har barn andra behov &n vuxna och paverkas halsoutfallet i vuxen dlder av
det som hander under anknytning, utveckling och tillvaxt? Vilka behov har vi som manniskor i halsa, i
sjukdom, ohalsa och lidande? Och vems ansvar ar det att bota, lindra och trésta? Hur paverkas hélso- och
sjukvarden av det som sker i samhallet och i hemmet? Till denna arsrapport har vi férdjupat letat vidare
efter patienternas och familjernas perspektiv bland dem som vi vill bendmna ”barn och unga med
komplexa behov”. Vilka och hur manga ar dessa och vilka ar sjukdomsuttrycken och behoven? Vi vill mena
att vi nu har en ganska klar bild av behoven, bristerna och den ungefarliga omfattningen. Dessutom har vi
forslag pa hur vi tar oss ut ur detta med fokus pa férbattringar fér vara barn och unga och deras familjer i
halso- och sjukvarden. Trevlig lasning!

HUVUDLINJER OCH SUMMERING

Om barnuppdraget

Arbetet startar i oktober 2017 med uppdraget fran Halso- och sjukvardsstyrelsen att ta fram en
utvecklingsplan for hela halso- och sjukvarden fér barn och unga. Bakgrunden ar flerariga signaler om
problem pa flera nivaer och fran olika verksamheter. Barnuppdraget skall tillférsakra barnkompetens,
barns delaktighet och barnrattsperspektivet i omstéllningens fyra omraden och arbetar med
programkontoret som hemvist. Vastra Gotalandsregionen foljer ocksa betankanden och direktiv fran
statliga utredningen om God och Né&ra vard. Géran Stiernstedt, vars utredning ”effektiv vard” ligger till
grund for det regionala och nationella arbetet, foljer barnuppdraget som extern referenspart.

Delrapporten “barn och unga — nuldge och behov” i april i ar var en uppstart i metodik och gav en
summerad ganska bred nuldgesbild. Vi beskrev konklusioner kring ett antal representativa patientgrupper
(mdlgrupper) som detaljstuderats i syfte att fa hypotesen om problem- och behovsbilden klarlagd. Redan i
starten gjordes en avgransning mot kronisk sjukdom och manga vardkontakter, som i denna rapport
benamns komplexa behov. Detta for att det &r en grupp med stora behov men déar det ocksa finns stora
effektivitetsvinster att hamta vid forbattringar.

VGR och omvaérlden

| var omvarld och globalt finns flera megatrender som paverkar manskligheten i stort, sdsom
antibiotikaresistens, flyktingstrommar, digitalisering, klimatférandringar och nya sjukdomspanoraman. |
Sverige och VGR har vi i framtiden demografiska, ekonomiska och personella utmaningar samt en allt
okande medicinteknisk utveckling, specialiseringsgrad och 6kade krav fran medborgarna. Barn och unga
paverkas sarskilt av socioekonomiska skillnader och resursbrist hos narstaende eller i vard och omsorg. Vi
ser specifikt att psykisk ohdlsa hos barn och unga 6kar och att vi har manga barn som idag overlever svar
sjukdom men lever ett liv i sarbarhet och ohélsa. Internationella studier visar att komplexitet och kronisk
sjukdom Okar i barnpopulationen [51,52].

VGR &r ett stort landsting som demografiskt, geografiskt och socioekonomiskt liknar Sverige. Vi har ett
komplett hélso- och sjukvardssystem for barn och unga med alla vardnivaer och god kompetens inom alla
omraden. Kompetenstillgangen ar dock skor och ojamlikt férdelat, inte minst pa grund av att det &r svarare
att rekrytera och behalla vissa professioner utanfor stor-Goteborg. Antalet barn 6kar stadigt sedan 2010
och forutspas fortsatta 6ka till 2035. Andelen aldre 6kar dock &n mer, varfor det kommer bli avgérande att
korrekt kunna beskriva barn och ungas behov — detta gor sig inte sa latt visar det sig i flera nationella
utredningar. | var jakt pa definitioner, omfattning och fakta om barn med kronisk sjukdom och stora



vardbehov har vi darfor behovt boérja fran borjan i det har uppdraget. Komplexa behov (kronisk / langvarig
sjukdom / ohélsa med ménga vardkontakter pa samma eller flera nivaer) har alltsa varit huvudfokus detta
ar. Var kartlaggning roner nationellt intresse och ett liknande helhetsgrepp om hélso- och
sjukvardssystemet fér barn och unga gors oss veterligt inte nagon annan stans i Sverige.

Resultat komplexa behov

Aven om vara datasystem innehdller mycket data s& dr denna typ av fragor mycket svara att fa klara svar
pa. Felkallor ar ocksa hur vi registrerar besok. Inte desto mindre &r siffrorna sanna eftersom besdk och
vardtillfallen faktiskt intraffat och registrerats med diagnos och personnummer. Varddata i VGR 2017
pavisar att ca 20% av barn 0-17 ar har behov av mer langvariga och stérre behov av insatser inom hélso-
och sjukvarden. Detta har vi funnit genom korskorningar av en méangd data och bedémning av diagnoser av
kliniskt sakkunniga. Storre delen barn med mer kdnda kroniska tillstand som kraver mycket vardkontakter
under lang tid, aterfinns naturligt inom specialistvarden, dar sa manga som 50% av individerna passerar
varje ar. Merparten av alla besok gors dock i primarvard, som forutom BVC verksamheten, ocksa har breda
volymer av barn och unga i sitt uppdrag. Skillnaden ar tydlig mellan primér- och specialistvard men det
finns barn med diagnoser som fetma, astma och psykisk ohéalsa som flitigt besoker bagge vardformerna. En
stor 6verlappning finns och mangsdkare inom en verksamhet har ocksa oftare manga vardkontakter i
andra, till exempel de med mer &n 30 besok pa BVC under forskolealdern soker i storre utstrackning bade
specialistvard och primarvard. Samsjuklighet och darmed komplexitet ar vanligt forekommande. Trenden
ar ganska kraftigt 6kande forekomst av komplexa behov i den hér definitionen dar psykiska och
psykiatriska tillstand verkar sta for hela 6kningen.

Djupintervjuer av 14 foraldrar till kroniskt sjuka barn férstarker hypotesen om problemen och behov i
denna grupp och ger ibland gladjande, ibland harresande citat kring hur sjukvarden fungerar och vad som
brister. Genom 6ppna fragor om upplevelsen av varden samt extern kvalitativ analys av intervjumaterialet
kunde tematisering och konklusioner goras pa ett samstammigt och tydligt satt. Manga goda exempel och
forslag pa losningar kom ocksa fram i intervjuerna och redovisas.

Foljande huvudproblem signalerade dessa foraldrar:

Akutbesok och kontakter med nya professionella

Att inte ha tillgang till ratt instans

Vantan

Samordningssvarigheter

Kompetensbrist

Bristande information

Foraldrarna blir inte lyssnade pa

Svarigheter i kontakten med forskola, skola och kommunen

VVVVYVYYVY

Summering av tidigare valda representativa malgrupper (Svdrt sjuka nyfédda, barn med undervikt/dtovilja,
barn med astma, barn och unga med ADHD/Autism/intellektuell funktionsnedsdttning) ger en &n mer
detaljerad och kvalitetssdkrad bild av behov och problem. Barn med ont i magen som skulle representera
en mer primarvardsnara grupp blev inte fardiganalyserad till denna arsrapport.

Vagar framat

Vi anser nu att insamlad data, analys och resultat ar samstammiga och ger en ganska tydlig bild av behoven
och problemen inom den femtedel av barn 0-17 ar som har komplexa behov. Vi vill darfor ta arbetet
vidare inom ramen for projektmalen och uppdraget for att finna losningar, konkretisera malbilden och
foresla vagar framat. Operativa styrgruppen som ar bred och spanner 6ver hela VGR, de flesta
verksamheter och flera professioner var helt samstammiga i foljande 6 prioriterade problemomraden —
formulerade som vagar framat / malbild.



1. RATT KOMPETENS TILLGANGLIG FOR KONSULTATION
2. UPPFOLINING MED KRAFT SOM KAN FORANDRA

3. VIVILL PROVA KOORDINATORER

4. KONTINUERLIGA VARDFLODEN

5. (FYSISKA) KONSULTATIONSMODELLER

6. STOD OCH TIDIGA INSATSER NAR DET BEHOVS

| varje omrade har vi ocksa identifierat 2—3 konkreta verksamhetsomraden i regionen som skulle passa
utmarkt for en pilotverksamhet eller uppmarksamma pagdende arbete. Vi behéver tanka generiskt kring
pavisade behov och systemfel samt generaliserbart for storre omraden eller fler grupper av barn med
komplexa behov. Kriterier for dessa piloter ocksa att na genom flera vardnivaer och éver
verksamhetsgranser. Genom att med start nu borja rigga, f6lja, utvardera och lara pa systemniva i
barnuppdraget — kan vi géra det mojligt att uppna syftet att barnsakra omstallningen av framtidens halso-
och sjukvard for barn och unga i Vastra Gotalandsregionen. Arbetet drivs tillsammans med
programkontoret, regionala programomraden och framtidens vardinformationsmiljo.

| dialog med uppdragsgivaren denna host avgors om barnuppdraget ska kartldgga évriga grupper av barn
och unga (till exempel tillfalligt sjuka, friska barn halsofraimjande insatser mm), géra fordjupningar eller ha
andra fokusomraden.

Det ar rimligt att foérvanta sig svar fran barnuppdraget inom ndrmsta aren pa fragorna kring
barnhalsosjukvardens framtida utformning, innehall, uppdrag och nédvandiga kompetenser mm. | VGR for
narvarande ar det sd manga stora strukturella processer igang att detta blir helt nédvandigt. Da behover vi
sjalva stalla om fran larande genom kartlaggning till larande under agerande och prévande.

For ovrigt framover férdjupas det paborjade samarbetet med kommunerna genom referensgruppen,
metodik for barn och narstaendes delaktighet startas, djupintervjuer av 20 barn (1018 ar) ur vara
malgrupper har paborjats och arbetet med barnrattsfragorna fortsatter.



INNEHALLSFORTECKNING

Innehall
(o] o e [ T T T TSP P OO PP PPTOPROPPRTON 2
HUVUAIINJEE OCH SUMIMIEBIING .ottt ettt ettt s et e sae e e bt e bt e s b et e bt e e be e e st e sabeeeneesanee 2
e e Y1 {o T =T (= USSRt 5
BAKEGIUNG ...ttt sttt s bt e s bt e s ab e e b bt e s ab e e bt e e s ab e e bt e e e a bt e b et e s ab e e ah et e eabeenne e e saneenneeesnneenee 6
ST ettt b bt bttt st h e e bt ettt e e a e e eh e e bt e b e e be e bt eat e sheeehe e bt e bt eateehteeheeabe e beeatesatas 7
o= 1 T | USSR 7
OVEIGHPANAE MAL.....eititititieiiiiiieiete ettt ettt ettt ettt e bbb b et et et et e aesessss s bbb et ebebebetetessse s s esesebesane 7
DEIMAI 2018 ...ttt ettt ettt b e bt et e et e s at e s aeesbe e bt e a b e e abeeh b e eh e e bt e b e e beeateshtesheeeheebeeabeeabeeatenbeen 7
2 T Y oY= 6 o Y= X V7T o TSP 7
PrOJEKEOrBaNISATION ....iiiteei ettt ettt ettt e b e e bt e bt e he e e b et e bt e e b e e e nneeeares 9
1Y =3 o Te |1 O OO PP UPPRRPPPUPPRUPRI 10
RESUITAL ..ttt st r ettt e et s b e b e Rt e Rt et st she e s r e Rt e r e e e b e e r e e R e e neeanesanes 11
NUIBEE = NEINET ...ttt ettt st e bt e s b e e e bt e s beeeneesbeeenneeeas 11
Barn med KOmMPIleXa DEROV .......ooiiiee et s 23
Intervjustudie narstdende till barn med komplexa behoV........c.cocviiiieiciie e 27
QLN == V] L= SO 29
Malbild, 16sningar 0Ch VAGAr Framat ........ooiiiiiieiee ettt st sttt et sbe e b e be e 34
Huvudproblem och huvudfokus [OSNINGAT .........cccciiiiiiiiie e e e et e e enta e e e enneeeas 34
Sa har vill vi fortsatta arbetet 2019—2020........cccueruerererinereeitetetere ettt ettt sre e sae bt sr e resreeas 36
Medskick och rekommendationer QVIIGE: .......c.uiiiiiiiiiiiie e 36
LY== 1o V- SRRSO 37
RETEIENSIISTA. ...ttt sttt ettt r et s h e r e Rt et ee e r e e r e r e e neene e 39
BILAGOR ...ttt ettt ettt ettt e a e e bt s bt e bt et e e a bt ea e e sh e e ehe et e e at e ea b e eh s e e bt e b e e be e a bt e aeeSheeehe e bt e bt eateehteebe e be e beeabesaeas 40



BAKGRUND

BARNUPPDRAGET

Ett beslut i Halso- och sjukvardsstyrelsen december 2016 lade grunden till uppdragshandlingen (HS 2017-
00220) som innebar att ta fram en utvecklingsplan for barn och ungas halso- och sjukvard i Vastra
Gotalandsregionen, VGR. Arbetet skall folja och barnsakra omstallningen (HS 2017-00022-12) av hélso- och
sjukvarden.

Mangariga signaler fran verksamheter och patienter om problem, ett samarbete varen 2017 mellan Géran
Stiernstedt och sektorsradet i barnsjukvard kring effektiv vard for barn samt ett stort antal intervjuer med
verksamhetschefer och medarbetare i verksamheter som moter barn, blev ett bra underlag for arbetet
som inleddes oktober 2017. Avgrdnsningar under uppstarten gjordes mot barn och unga med komplexa
behov (barn och unga med kronisk/langvarig sjukdom/ohélsa och manga vardkontakter pa samma eller
flera nivaer). Enkel Nara och Trygg vard utifran ett patientperspektiv har varit ledord hittills.

BEHOVS ETT BARNUPPDRAG?

Sveriges ratificering av konventionen for barns rattigheter (FNs barnkonvention) [8] 1990 och nuvarande
beslut om att géra denna till svensk lag 2020 - innebar att all verksamheter som rér barn ska bedéma och
beakta barnets basta. For att bedéma barnets basta behover ett underlag arbetas fram systematiskt
innehallande barnets perspektiv, barnkonventionens artiklar samt vetenskap och beprévad erfarenhet.
Barndomen ar en unik period i livet, préglad av anknytning, beroende, tillvaxt, utveckling och varierande
autonomi. Barn och ungas sjukdomsepidemiologi och sjukdomsuttryck praglas ocksa av att de skiljer sig
fran vuxnas. Barn ar mer &n vuxna systemberoende och arbetet behdver bedrivas familjecentrerat samt
med kunskap om barnets/den unges narmiljé och helhetssyn. | samhallet har barn och unga vanligtvis
ingen egen rost eller eget mandat utan ar beroende av goda och lyssnande vuxna talespersoner.

Barns problem ratt hanterade tidigt skapar bade battre halsa och utveckling under uppvéaxtaren och béattre
skolresultat, men ocksa vuxna foéraldrar med battre livskvalitet, minskad sjuklighet och starkare autonomi,
foraldraskap och arbetsliv.

FORSTA HALVARET

Las garna delrapporten ”Barn o unga — Nuldge och behov” HS 2018-00358 for utforligare texter och
detaljer. | korthet handlade forsta halvaret om:

Samla styrgrupp och mest berdrda sektorsrad kring uppdragets karna

Avgransningar komplexa behov

Utveckling av metodik for uppdragets forsta ar.

Relatera till relaterade uppdrag i VGR, framfor allt omstéllningen och programkontoret.
Tematiserad problembild, avstamd mot malgrupperna, patientféreningar, sektorsrad,
socialstyrelsen och barnldkarféreningen.

Ta fram 6vergripande varddata for barn och unga

Detaljerade resultat for 4 representativa malgrupper, en sjatte definieras.
Djupintervjuer med 14 foraldrar till kroniskt sjuka barn

Upparbetar metoder for barnratt, patientdelaktighet, kommunal representation.

VVVYVYVY

VVVYYV

ANNA NERGARDH GOD O NARA VARD (SOU 2017:01)

Sedan mars 2017 har utredningen i uppdrag att utifran en fordjupad analys av foérslag i betdnkandet
Effektiv vard (SOU 2016:2) stédja landstingen, berérda myndigheter och organisationer i arbetet med att
samordnat utveckla en modern, jamlik, tillganglig och effektiv halso- och sjukvard med fokus pa
priméarvarden. Arbetet utgor ett viktigt steg i en strukturforandring av det svenska halso- och
sjukvardssystemet, som innebar att primarvarden blir den verkliga basen och férsta linjen i halso- och
sjukvarden.

| september 2017 fick utredningen tilliggsuppdrag som bl.a. medfér att utredningen dven ska analysera
andamalsenligheten med uppdelningen i 6ppen vard och sluten vard i relation till utredningens 6vriga
forslag samt redogora for vilka konsekvenser en férandring respektive borttagning av dessa begrepp skulle



kunna fa. Utredningen ska dven utreda och lamna forslag pa hur samverkan mellan primarvarden och den
kommunala hélso- och sjukvarden och omsorgen kan underlattas och hur granssnittet mellan dessa
verksamheter bor se ut.

Den 23 augusti 2018 fick utredningen ytterligare tilldggsdirektiv som fordjupar uppdraget till att omfatta
forutsattningarna for att samordna vardinsatser fér patienter med omfattande och komplexa vardbehov
och overvaga en forfattningsreglering som staller krav pa patientkontrakt i form av en évergripande
vardplan.

Nasta delbetdnkande kommer 15 november 2018, slutbetankandet skall vara klart mars 2020. Véstra
Gotalandsregionen invantar dessa direktiv men eftersom det finns en 6nskvard handlingsfrihet for
huvudmannen kan vi ga fére och justera i vissa fragor utan redan utgivna betdnkanden.

SYFTE

VAD SKALL UPPNAS?

En god, sammanhallen halso- och sjukvard for barn och unga i regionen som ser till alla barns basta mojliga
hélsa, och utveckling och som genomsyras av FN:s barnkonvention.

PROJEKTMAL

OVERGRIPANDE MAL
e Att kartlagga vilka behov barn och unga (O till och med 17 ar) med nérstaende har i halso- och
sjukvarden och i kommunal vard och omsorg
e Att definiera problemomraden
e Attfinna losningar och fora fram forslag till beslut som kravs for att forbattra hélso- och sjukvarden
mot en vard enligt ovanstdende malbild och omstallningens principer.

DELMAL 2018

e Att ta fram trender och en aktuell bild av barn och ungas hélsa (0 till och med 17ar), hélso- och
sjukvarden for barn och unga, av kommunal vard och omsorg fér barn och unga samt relevanta
samhallsfaktorer i Vastra Gotalandsregionen.

e Att definiera gruppen “barn och unga med komplexa behov” (kronisk/Iangvarig sjukdom/ohalsa och
manga halso- och sjukvardskontakter pa flera nivaer) och redovisa aktuella behov.

e Utifran resultatet fér gruppen barn och unga med komplexa behov och andra representativa
grupper av barn och unga, ta fram forslag till malbild och I6sningar, eller peka pa vagar framat for
att atgarda kartlagda brister.

BARNRATTSPERSPEKTIVEN

Ett barnrattsperspektiv innebar att bade den enskilda medarbetaren och hela verksamheten arbetar
rattighetsbaserat och har strategier for arbetet med at genom fora FN:s konvention om barnets rattigheter.
Det innebar till exempel strategier for att sdkerstélla barnets rattigheter i atgarder eller vid beslut som rér barn.
Ett barnrattsperspektiv genomsyrar en verksamhet nar man erkanner och respekterar barnets fulla
manniskovarde, att barnets integritet respekteras och att barnet inte diskrimineras pa grund av harkomst, kon,
religion, funktionshinder eller andra liknande skal (artikel 2) barnets basta, bade pa lang och kort sikt,
uppmarksammas, utreds och évervags i alla beslut som berér dem direkt eller indirekt (artikel 3) barnets ratt
till liv, 6verlevnad och utveckling beaktas (artikel 6) barnet far mojlighet att sdga sin mening och far den
respekterad (artikel 12) tillrackliga resurser avsatts for att fraimja barnets rattigheter (artikel 4) barn och vuxna
har god kunskap om barnets rattigheter (artikel 42)

For arbetet med omstéllningen innebar detta mer konkret:



» Barnperspektivet uppmarksammas och att bidra i arbetet med omstallningen genom var samlade kunskap
om barns hélso- o sjukvard och barns behov.

» Vara resultat hittills genom behovsanalysen och den breda kunskaps- och kompetensbanken tillampas och
kommer till uttryck i arbetet med omstallningen.

> Metoder for barn och ungas delaktighet tillampas i arbetet med omstéllningen

» Provning av barnets basta/barnkonsekvensanalys gors i arbetet med omstallningen.

> Ett systematiskt arbete gérs mot bakgrund av FN:s konvention om barns rattigheter.

Tillsammans med avdelningen manskliga rattigheter inom koncernkontoret gjorde vi en workshop kring hur vi
battre kunde arbeta systematiskt med fragorna. Vi valde att fokusera pa grundprinciperna i FN konventionen
som ror systematik och delaktighet (artikel 2, 3, 6 och 12 ovan).

Konklusionen blev att vi ar i behov av ett enklare verktyg nar gruppen arbetar med barnrattsfragor samt att vi
inser hur det appliceras pa var roll och vart strategiska ansvar.

Vi har redan i projektet manga styrkor och ansatser som starker barnperspektiven, inte minst metoder for barn
och narstaendes perspektiv och delaktighet och mer &dr pa gang. Vi har nu ocksa ett framarbetat verktyg som
skall forprova barnratt i den metodik som anvdnds i barnuppdraget. Denna skall implementeras under senhost
och var i regionala barnuppdraget. Avdelning manskliga rattigheter utformar nu, efter mal i handlingsplanen for
det systematiska arbetet for manskliga rattigheter, en regional vagledning fér prévning av barnets
basta/barnkonsekvensanalyser. Detta skall t.ex appliceras denna hést pa projektet Oppna journaler i VGR.
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Kvalitetssékring Externa och Patienter och Kommunal
Programomraden nationella referenser| narstiende referensgrupp

OPERATIVA STYRGRUPPEN

Operativ styrgrupp sammansatt av representanter fér och ofta ansvariga verksamhetschefer inom modra-
och barnhélsovard, privata och offentliga vardcentraler, barn- och ungdomspsykiatri, barnhabilitering,
regionens barnkliniker, regionklinik, Angereds barnspecialistcentrum och Narhalsan barn och ungas halso-
och specialistvard. Ordférande och adjungerad till regionalt programomrade barn och ungas halsa deltar
liksom koncernkontoret. Bland professionerna psykolog, fysioterapeut, distriktsldkare, barnlakare,
barnsjukskoterska. God kontinuitet (endast tva byten och tva férstarkningar) och regional spridning. 14
moten hittills.

Peter Almgren, projektledare, koncernstab
Eva Midbjer Hammarstrom, barnhabilitering
Ulrika Mattson Koéhlfelt, NU sjukvarden

Toni Reuter, MBHV Narhalsan

Karin Mellgren, SU/DSBUS, RPO barn (adjung)

Jens Halldin, Narhalsan, Vardcentral

Arne N&ssén, Carlanderska, Vardcentral
Niklas Segerdahl, SAS, ordférande RPO barn

Maja Berndes, Narhalsan hdlso- och
specialistvard

Karin Andersson, ANS barncentrum

Sven Ernstsson BUP, Kungalv



Lars Ahghnell & Suzanne Agard ersattare BUP Johan Strom, koncernkontoret

22 méten med medicinska sektorsraden for allmanmedicin (5), barnpsykiatri (5) och barnsjukvard (12) dar
linjechefer for alla verksamheter fatt I6pande fatt rapport och kunna ge synpunkter och inspel pa arbetet. |
mars genomfordes med de tre sektorsraden en gemensam workshop med 20 deltagare.

En kommunal referensgrupp med representanter nominerade via VASTKOM &r startad.

Externa samverkanspartners ar Goran Stiernstedt (kvartalsvisa avstdmningar) och socialstyrelsen
(halvarsvisa avstamningar).

Professor Mikael Starke vid Goteborgs Universitet har utfort kvalitetsgranskning av djupintervjuer.
Avdelningen for data och analys vid koncernkontoret har varit ansvariga for alla datauttag.

RELATERADE UPPDRAG

» Socialdepartementet / Anna Nergard - En god och néra vard. Foljer betankanden och direktiv.
» Omstillningen / Programkontoret. Projektledare deltar operativt och strategiskt i programkontoret.

» Regionala och Nationella programrad / Nationell nivastrukturering. Ordférande och adjungerad for
omrade barn och ungas hélsa sitter i operativ styrgruppen.

Framtidens vardinformationsmiljo, FVM. Foljer via programkontoret.

Neonatalradet. Samtal aterkommande. Deltagare i var operativa styrgrupp.

Kunskapscentrum psykisk hélsa/BUP planen. Deltar i var operativa styrgrupp. Samtal I6pande.
Handlingsplan for fullfoljda studier. Samtal dterkommande.

Framtidens vardutbud Goéteborg. Avstamning i varas.

vV VvV V VY V V

Hogsbo specialistsjukhus. Lopande avstamningar med projektledare.

METODIK

TRADET — OVERGRIPANDE

En bild av barnuppdragets 6vergripande metodik. "Rotsystemet” bildas ur de forsta intervjuerna som lade
grund for tematisering av problem (se sid 27). Nar vi sedan gar uppat langs stammen och framat i tiden gar
vi genom avgransningar komplexa behov, representativa urval via datainsamling & analys och kritisk
reflektion mot generaliserbarhet och generiska |6sningar ut i tradets olika grenar. Dessa symboliserar
piloter som féljs upp och utvarderas. Framéver kommer frukt att komma barn och unga till godo i form av
konkreta forbattringar i halso- och sjukvarden.
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METODIK -
TRADET

2020
Métbara forbattringar barn o unga

Generiska l8sningar riggas o prévas
) . W . 2019
Prio omraden och lésningsvagar
Summering o slutsatser

Datainsamling o analys

Representativa malgrupper (6)

Projektmal / avgrinsningar 2018

Problem tematisering

L
o Intervjuer verksamheter, brukare 2017

FELKALLOR

Mest framtradande att vara system (Vega, Heroma m.fl.) ar stupror och 6gonblicksbilder och ar helt
otillrdckliga for vara behov, framfor allt nar det galler datafangst kring fléden och vardférlopp. Vi har
valdigt svart att plocka ut information om individernas vdag genom varden, félja férlopp och halsoutfall,
titta pa samsjuklighet eller samtidigt férekommande behov. Problemet &r forstas lika stort for alla
verksamheter i sin egen uppfdéljning och kontroll. | sista hand dven for familjerna som inte kan fa besked
om vad och ndr néasta insats sker, samt upplever att information, stéd och insatser inte ar koordinerade,
ingen har helhetssyn.

METODER | OLIKA DELPROCESSER

>

»

Y V VYV

Intervjuer och/eller moten (38) med representanter for alla aktérer inom barns halso- och
sjukvard, brukarféreningar och nationellt.

Representativa malgrupper (Svdrt sjuka nyfédda, undervikt/dtovilja, astma,
ADHD/Autism/intellektuell funktionsnedsdttning samt barn med ont i magen. Se delrapport HS
2018-00358 och évriga resultat nedan.

Kvalitetsregister - Svenskt neonatal register, SNQ

Djupintervjuer (14) med foraldrar till barn i malgrupperna samt intervjustudie av professor
Mikaela Starke, Goteborgs Universitet.

E-enkater till verksamheter

Data, algoritmer och analys ur Vega, KPP, Vantetidsatabasen, HR databasen, SCB

Verktyg systematiskt arbete med barnperspektiven

RESULTAT

NULAGE — HELHET

OMVARLD / FRAMTIDSSCENARION

| precis utgivna och mycket lasvarda trendanalys 2018 [46] kan definieras fyra sa kallade megatrender som
paverkar hela jorden, samt 11 regionala trender. Dessa hanger ihop och kan beskrivas enligt bilden nedan.
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Vi ser har tydligt hur flera av dessa paverkar hilso- och sjukvard. Specifikt for barn och unga ar en 6kad
barnpopulation och psykisk ohélsa. Flera trender paverkar barn i storre utstrackning sdsom ¢kade klyftor i
samhillet, antibiotikaresistens och digitalisering.

| en stor amerikansk studie 2010 [47] om globala trender och framtidsscenarion kring barnsjukvarden
framskriver man precis samma omraden men lagger till foréandringar i hdlso- och sjukvardssystemet och
forsakringssystemet som kan skapa en ojamlik halsa. Dessutom forutspar risker med kompetensférsérjningen —
forsamrat larande, sankt professionell autonomi, hard arbetsbelastning som gor att manga valjer bort
vardyrken samt hogre krav pa bade generalistkompetens och subspecialisering i framtiden. En
konsumentdriven sjukvard ses ocksa som en risk om vi medikaliserar det friska och tar resurser fran de som
behéver varden battre. | flera av trenderna finns naturligtvis ocksa positiva fenomen och méjligheter, sarskilt
digitalisering, nya yrkeskategorier och forhoppningsvis en battre miljo. | strategin fér omstallningen av héalso-
och sjukvarden lagger man ytterligare en aspekt — ekonomisk kostnadsokning.

Vi kan tydligt se effekter av ndstan alla dessa trender och férutsagelser redan nu i VGR — brist p3
sjukskoterskor, 6kande sociala klyftor, ensamkommande barn, 6kande barnpopulation, skenande
kostnadsokningar, multiresistenta bakterier hos modrar och nyfédda barn, nya och skora 6verlevare, 6kad
specialiseringsgrad etc.

VGR har tre goda strategier for hantering av dessa trender, vardens omstallning, framtidens
vardinformationsmiljo och Sveriges basta offentliga arbetsgivare. Lat oss starka barnperspektivet i dessa
arbeten.

En fordjupad litteraturgranskning gallande héalso- och sjukvardssystem for barn- och unga samt barn med
komplexa behov ar pa gang med hjalp av ST-lékare i pediatrik.
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SAMBAND SAMHALLSFAKTORER - BARNS HALSA

Det finns redan kdnda starka samband mellan socioekonomiska férhallanden, resurser och hilsoutveckling
samt mellan skolresultat och framtida halsotillstand. Under de senaste aren har var kunskap om hur
samhalleliga faktorer paverkar halsoutvecklingen 6kat dramatiskt. Barn- och ungdomstiden framstar som den
kanske viktigaste perioden for en individs halsoutveckling och da sarskilt de forsta levnadsaren. Under denna
tid grundldaggs manga av individens psykiska, fysiska, kognitiva och sociala féormagor. Forskningen har visat hur
denna utveckling kan paverkas av barnets uppvaxtvillkor, till och med hur externa faktorer kan paverka hur den
genetiska konstitutionen kommer till uttryck och ytterst hdmma hjarnans utveckling [47]

Har spelar familjens tillgang till ekonomiska, kulturella och politiska resurser en viktig roll for vardnadshavarnas
formaga att skapa forutsattningar for en god utveckling for sina barn.

Familjer med barn som drabbas av sjukdom eller skador hamnar inte sillan i ett svarlést dilemma — barnet
behover mer stdd och darfor mer tid av vardnadshavarna vilka darmed far mindre tid 6ver for allt det andra
som behover goras. Det giller inte minst tid for I6nearbete for att fa ekonomin att ga ihop.

Det resulterar ofta i att dessa vardnadshavare, atminstone om barnets tillstand paverkas och blir langdraget,
far samre forutsattningar for att tillgodose barnens behov av adekvat stod for en god utveckling. | en studie av
de langsiktiga ekonomiska konsekvenserna av att fa ett barn med sarskilda behov observerades att
vardnadshavare som erhallit vardbidrag, som grupp har en lagre inkomst, samre anknytning till
arbetsmarknaden, hogre sjukskrivningsniva, storre uttag for tillfallig fordldrapenning, hogre risk for att ha sjuk-
och aktivitetsersattning samt hogre risk for separation mellan féraldrarna. [48]

| samma studie noteras dven att féraldrar till barn med vardbidrag och med lag inkomst oftare minskar sin
sysselsattningsgrad medan motsvarande féraldrar med hog inkomst i storre utstrackning minskar sin arbetstid.
Risken for att exkluderas fran arbetslivet forefaller ddrigenom vara storre for foraldrar med lagre inkomster.

Generellt forefaller familjer med ensamstdende foraldrar, vardnadshavare fédda utomlands, hushall med sma
inkomster, vara sarbara om barnen har ett stérre behov av vard och omsorg. Man kan formoda att barn med
storre vardbehov och som véxer upp i familjer med sma ekonomiska, kulturella och politiska resurser ar sarskilt
sarbara men var kunskap om uppvaxtvillkoren och dess paverkan pa hélsotillstandet i dessa grupper ar inte
stor. Vi vet att skillnaderna i barns och ungas uppvaxtvillkor ar stora inom Vastra Gotaland. Har ar t.ex. andelen
barn i ekonomisk utsatthet drygt 9 procent [49]. Enligt Radda Barnens arsrapport varierar andelen barn i
ekonomisk utsatthet mellan 2,5 och 15 procent och, atminstone i de storre kommunerna, annu mer inom
kommunen. | t.ex. Goteborg varierar andelen av dessa barn mellan 6 och 32 procent.
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2016

Teckenfdrklaring

Andel barn i ett hushéll med "ekonomisk utsatthet"
[1]-5%

[] 5% -75%

[ 7,5% - 10%

@ 10% - 12,5%

B 12,5% - 15%

B 15% - 20%

B 20% -

Vi vet emellertid inte hur barn med behov av hélso- och sjukvard ar fordelade i dessa familjer men om den
ekonomiska utsattheten forsamrar férutsattningarna for foraldrarna att ge adekvat stod till barnen kan vi
forvanta oss att behovet av st6éd fran halso- och sjukvarden ser olika ut i olika geografiska omraden.

En viktig del i omstallningen av héalso- och sjukvard for barn och unga bor vara att klarlagga maojligheterna att
forebygga att barns och ungas behov av vard 6kar som en féljd av att vardnadshavarna eller deras
hemkommuner av olika skal inte har tillrdckliga resurser att sjalva tillgodose vardbehovet.

DEMOGRAFI

Ar 2017 var totala antalet barn och unga 0-17 ar 351 876 individer (SCB: 2017), av dessa 51,6% pojkar, 48,4 %
flickor. Andelen barn var 20,8 %. Sett 6ver de senaste 100 aren har andelen barn stadigt minskat pa grund
kraftigt minskad dédlighet under de férsta 5 levnadsaren. Antalet barn i samhallet gar till viss del annars i vagor
over decennierna. Sedan 2010 6kar dock antalet valdigt markant (9%). Som vi ocksa ser i bilden nedan 6kar
antalet barn framoéver. Andelen minskar dock eftersom populationen adldre kommer att 6ka &nnu mer (langre
livslangd).
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Befolkningsprognos VGR
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Befolkningsdkningen med aldre och barn i fokus.
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Andel 0-17 &r

Vastra Gotalandsregionen dr som ett Sverige i miniatyr demografiskt — se Sveriges alla kommuner i orange, VGR
i blatt. Stad och landsbygd, aldersstruktur och socioekonomi ar likvardiga. VGR ar darfér en bra modell for
Sverige, liksom vi kan anvanda nationella modeller i VGR.

STYRKOR VGR

| arbetet har vi kunnat se allmadnna goda forutsattningar och styrkor i var region:

VGR har ett komplett sjukvardssystem och kompetens pa alla nivaer

Bred 6verenskommelse och strategi for omstallningen och ett barnuppdrag

Samsyn i linjeorganisationen kring huvudsakliga problem och omstéllningens strategier och mal
Barnkompetent primarvard och i huvudsak tillganglig specialistvard

Barnperspektivet — patienten/familjerna i fokus

VVVYVY
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Goda exempel och l6sningar pa alla definierade problem finns redan i regionen
Forslag pa losningar och intresse finns fran narstaende och brukarféreningar

Stark larandeorganisation (VGR akademin centrumbildning kring pediatrik)

Flera kommunala projekt som riktar sig mot barn och unga

Framtidens vardinformationsmiljo — ndr man uppsatta mal |6ser sig manga problem

VVYYVYVY

EKONOMI

Data fran KPP och enbart specialistvdrd sjukhusen férutom sista stycket och bilderna.

Kostnaderna for barn och ungas del i halso- och sjukvarden uppgar till 12% av totalen och ar lika i de fem
hélso- och sjukvardsnamnderna. Allra mest kostar varden for 0—1 aringar

(neonatalvarden, slutenvard, barnhélsovarden mm?) men sedan ligger 6vriga barnaldrar langt under
aldrarna 65—85 som ar de aldrar dar varden kostar mest.

Total kostnad specialistsjukvard
800 000 000 2
Aldrarna 0-17 ar star for 12,0% av
700 000 000 totalkostnaden inom specialistsjukvarden i VGR
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Konsfordelningen &r den att pojkar star for 53,4 % av kostnaderna, flickor for 46,6%.

Kvinna

47%
Man

53%

Troligen beror detta pa att pojkar har en storre sjuklighet neonatalt och de kostnaderna &r sa pass stora
dar. Vardinsatserna for flickor i tonaren ger samtidigt en stérre kostnad dn pojkarnas i samma alder. En
teori héar att psykisk ohédlsa 6kat i denna grupp.
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Kostnad per folkbokférd 2017 utifran alder
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Andel konsumtion for de dyraste patienterna 0-17 ar
inom specialistsjukvard sjukhusen
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Andel dyraste individerna

Andel kostnad

De dyraste patienterna kan ocksa visualiseras sa har. Som beskrivs under rubriken vard nedan gallande
bestksstatistik, galler dven for ekonomin — 10 % star for 66% av kostnaderna, 1 % star fér 32 % av
kostnaderna (mest sjuka yngre). Motsvarigheten till gruppen komplexa behov nedan (20%) sa star den
dyraste femtedelen har fér 79% av kostnaderna. | Vega star 10% inom specialistvarden for 64% av
vardkonsumtionen sa det stimmer val med varandra.
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Denna bild som visar de dyraste patienterna och hur de gradvis 6vergar i de som férbrukar minst av
specialistvardens resurser.

Primdrvdrd, specialiserad éppenvard i primérvardsregi och barnhabilitering.

| en separat kérning med schablonkostnad per ldkarbesok och all primarvard (offentlig och privat)
specialiserad barnsjukvard inom Narhalsan samt barnhabiliteringen — ser vi graf kostnader nedan, uppdelat
per alder. Detta gick inte att fa namnduppdelat.

Kostnad per individ (BuM, PV & Hab)
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Samma konsfordelning har som inom sjukhusvarden:
Kostnad per individ (BuM, PV & Hab)
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BEMANNING

Personalstatistiken som kan hamtas fran Heroma ar inte kategoriserad utifran medicinskt verksamhetsomrade.
For att fa information om vilka som arbetar med barn och ungdomar far man utga ifran forvaltningarnas
organisation och identifiera de ansvarsstallen som ar verksamma inom barn- och ungdomsomradet och
korskéra dem mot de yrkeskategorier som ar verksamma dar (ldkare, sjukskoterska, psykologer etc.). For ldkare
kan man aven titta pa vilken specialitet de har. Eftersom personalen inte alltid arbetar organisatoriskt dar de ar
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anstallda ar detta tillvdgagangssatt inte helt tillforlitligt. Exempelvis kan en lakare eller sjukskoterska som &r
anstallda pa ett ansvar, som inte gar att identifiera inom barn- och ungdomsomradet, trots allt arbeta med
dessa fragor i realiteten.

Vi har tittat pa nettoarsarbetare alla kategorier som vi vet arbetar specifikt med barn och unga per den 31 dec
2017 alla kategorier och alla verksamheter som specifikt arbetar med barn och unga. Primarvarden samt
habilitering och halsa inte med pa grund av att systemet inte klarar ett sddant uttag. Vardcentraler och
ungdomsmottagningar har darfor varit foremal for en e-enkat kring bemanning och kompetens — se kapitlet
"kompetenstillgdng”.

Nettodrsarbetare, procentuell férandring fr 2009

40%

30% ~27,7%
Lakarspec. Barn (totalt)

Lakarspec. Barn- ungdomspsykiatri
Lakarspec. Barnmedicin

20%

10% Barni VG, 0-17 ar

Sjukskoterska, barn

0%

-10%

-20%

222,5%

-30%

Barnskdterska
-40%
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Relaterar vi antalet nettoarsarbetare till befolkningen 2008 fram till 31 dec 2017 s3 ser vi att vad géller
sjukskoterskorna har en 6kning av barn per nettodrsarbetare skett medan en minskning av barn per ldkare. Fig
2 bekraftar det som delgivits i kartlaggningen av barnsjukvarden 2018 att inom slutenvarden for barn och unga
ar bristen pa specialistsjukskoterskor en utmaning. Barnskoterskor har precis som underskoterskor generellt,
kraftigt reducerats pa senare ar, utan att sjukskoterskorna okat utifran de formodat nya arbetsuppgifterna
inom omvardnad.

Antal barn per nettoarsarbetare med uppdrag inom
specialistvard, for barn och unga
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Data visar pa en 6vergripande niva att Goteborgsomradet med dess kranskommuner har en generellt hogre
bemanning utifran antalet barn per nettoarsarbetare per verksamhet &n 6vriga regionen. En orsak till detta kan
vara den hogspecialiserade regionsjukvard som i stérre utstrackning bedrivs vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset (DSBUS) i Goteborg och dar flera medarbetare har uppdrag inom forskning samt region-
och riksuppdrag.

Tillgangen pa enskilda professioner visar pa tydliga skillnader i tillgdngen pa specialistsjukskoterskor,
specialistldkare barn- och ungdomsmedicin, barn- och ungdomspsykiater, psykologer och dietister i regionen.
Separata data och utredningar finns kring detta fér den som vill veta mer.

OVERGRIPANDE VARDDATA 2017

Alla data géller Vastra Gotalandsregionen, aldrar O till och med 17 ar samt ar 2017 om inget annat namns.
Primarvard inkluderar forutom vardcentraler ocksa vardval rehab, allmanldkare inom nationell taxa och
ungdomsmottagningar i egen regi. All 6ppen barnsjukvard raknas som specialistvard, oavsett huvudman. |
bestk riknas besok alla kategorier, planerat som oplanerat samt inneliggande vard (ett vardtillfille oavsett
antal dygn). Brev och telefonkontakter eller indirekta kontakter (som notat om patient) raknas inte om inte
specifikt noterat. Kalla Vega.

» Totalt alla aldrar registrerades 10 300 000 bestk och vardtillfallen.

» For barn 0-17 ar gjordes ca 1 600 000 besok/vardtillfallen (16%), av dessa 1 miljon (64%) i priméarvard
och 0,6 miljoner (36%) inom specialistvarden.

»  Antal vardtillfallen totalt alla aldrar uppgick till drygt 200 000 stycken, varav 18 000 f6ér barn 0-17 ar.
Detta innebadr 8 % av alla inldggningstillfallen.

» 10 % inom specialistvard respektive ca 20 % inom primarvard star for ca 65 % av all vardkonsumtion.

» Avalla 0-6 aringar hade 100 % minst en kontakt med hélso- och sjukvarden, av dem i dldrarna 7-17 ar

hade 70 % minst en vardkontakt.

Den totala produktionen vard mellan 2010 och 2017 &r konstant, men andelen lakarbesék minskar.

Antal vardtillfallen minskar 6ver samma tid men andelen av dessa som &r oplanerade okar.

Sedan 2008 har andelen akuta besok totalt (dven primarvard inkluderat) och besok pa

barnakutmottagningarna varit konstanta i forhallande till befolkningsdkningen.

» | primarvarden star BHV verksamheten for totalt 45 % av alla besdk (61% i dldrarna 0—6 ar),
jourcentralerna (kvallar och helger) for 8 % och 6vriga primarvardsbesok for 47% (33% 0-6 ar). Av
ovriga besok ar ca 50 % akuta besok, registreras dock inte sa i systemet. Uppskattningsvis 30% av
totala volymen ar akuta besok. 7 av tio besok ar lakarbesok.

» | specialistvarden dr 80 % planerade besok, 20% akuta. Bortraknat BVC verksamheten har
specialistvarden lika manga planerade besdk som priméarvarden. Halften av barn och unga i VGR har
minst en kontakt med specialistvarden. Fler i aldrarna 0—6 ar jamfort med &ldre barn och ca atta av tio
ar lakarbesok. 20% har 3 eller fler besok / ar och 10 % har 5 eller fler besok / ar i den specialiserade
varden.

> Barn 0-6 ar har dubbelt s3 manga vardtillfillen jamfort unga 7-17 ar.

YV V VY

VANTETIDSDATABASEN

Koerna till psykiatriska varden 6kar kraftigt senaste aren, ingen halso- och sjukvardsnamnd undantagen. Detta
ar val kant och dven om vi inte har specifika data for vilka patienter som vantar ar det neuropsykiatriska
funktionshinder som troligtvis dominerar. Tidigare var vissa utredande enheter utan storre koer (ex
barnneuropsykiatriska kliniken Goteborg, Angereds Narsjukhus barncentrum och barnmedicin Narhalsan) men
sista 2 aren har dven dessa tvingats stalla vantande familjer i ko, dven sma barn med utvecklingsavvikelser.
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Oron-Nais och hals (ONH), 6gonsjukvard och ortopedi star tillsammans for 55 %, barnmedicin fér 29 % av
koéande familjer. Inom barnmedicin ar det Skaraborgs sjukhus (SKaS) och Sahlgrenska Universitetssjukhuset
(SU) &r de som avviker mest fran vardgarantin. Fér ONH &r det SU och Sédra Alvsborgs sjukhus (SAS). Fér
dgonsjukvard SU, SAS och Norra Alvsborg (NU-sjukvarden). Fér ortopedin huvudsakligen SU.
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AKTORER

Ett satt att Gversiktligt beskriva aktérerna i halso- och sjukvarden nedan. Det finns regionala skillnader och
manga unika enheter som saknas nedan. En del kommunala verksamheter saknas ocksa.

Tidslinjen med halso- och
sjukvardsverksamheter i VGR

For alla Férlossning Folktandvird Ungdoms-
1177 mottagning
MHV Elevhdlsan
Foster = 0-28d 29d-1ar 2-5ar 6-12 ar 13-18 ar
Neonatologi Spadbarnsenheter,
Vid behov samspelsmott.

Familjecentraler
MBHV-psykolog

Ej dldersrelaterad

Primérvard Barnkirurgi Vuxensjukvard

Barnmedicin

Specialisttandvard Rehabmott

Regionklinik .
BUP Unika enheter

Barnhabilitering

UTBUDSPUNKTER

Se bilagor kartor.

VARDUPPDRAG

Vi har anstrangt oss for att fa reda pa skriftliga och 6verenskomna uppdrag for de olika hélso- och
sjukvardsaktérerna och kommunal vard och omsorg for barn och unga i VGR. Fér vissa verksamheter finns
skriftliga vardoverenskommelser, till exempel krav och kvalitetsboken fér vardval vardcentral, barn- och
ungdomsmedicinska mottagningarna i Narhalsan och médra- och barnhélsovardspsykologerna. Fér andra finns
texter som beskriver uppdraget pa andra stallen sdsom for barn- och ungdomspsykiatrin i dokumentet "BUP
planen” (RF 2017) och ungdomsmottagningarna (VASTKOM inriktningsdokument 2017). Sldende &r att de flesta
stora barnverksamheter, sdsom barnklinikerna Sédra Alvsborg, NU-sjukvarden och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset helt saknar formellt uppdrag éverenskommet med bestéllare eller inom den egna
férvaltningen. Principen "att fortsatta befintlig verksamhet” ar nog ganska vanlig. Kvaliteten pa de
uppdragstexter vi samlat ihop ar sa pass ojamn att vi valt att inte presentera dessa i denna rapport.

Vi skulle dock vilja trycka pa nagra viktiga aspekter har:

» Uppdragsotydlighet och ansvarsfragor ar de mest frekventa problemen vid intervjuer av
medarbetare/chefer inom barnhélsosjukvarden (se delrapport).

> Patienter och narstaende klagar pa att det &r otydligt vart de skall fa sin hjalp och nar.

» Med tanke pa den framtida tillgdngen pa resurser inte minst personal som skall utratta mer — blir
klarhet om varduppdragen allt viktigare.

» Alla verksamheters syfte borjar med fragan “Vad ar det vi kan och skall gora?”. Alltsa vilket ar vart
uppdrag?

» Vem skulle vilja arbeta utan ett tydligt uppdrag?
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»  Att sjalv definiera sitt uppdrag ar férmodligen bést och frihet i utférandet nédvandigt
(tillitsdelegationen) — men avstamning med uppdragsgivaren nodvandig.

» I malbildsarbetet och infér projektplan 2019 i styrgruppen kom fragan om en bred kollegial dialog
kring varduppdragen upp som en vag framat.

> Regionala medicinska riktlinjer som ror ansvarsfragor efterfragas men kritiseras av lika manga.

» Uppdrags- och resursforandringar skapar ofta stor negativ energi nar de skall genomféras och kraver
mycket administration. Risk att vi tappar kompetens och arbetslust.

Se kapitel 6vriga medskick nedan for vara rekommendationer.

BARN MED KOMPLEXA BEHOV

KONKLUSIONER

Fler barn dn vad vi trodde visar sig ha manga vardkontakter och langvarig ohélsa, ca 20 % av individerna eller
mer, beroende pa under hur lang tid man studerar vardkonsumtionen. Det ar 64 000 barn och unga med
familjer som efterfrdgar mycket vard- och omsorg fran regionen varje ar. Gruppen komplexa behov o6kar,
framfor allt pa grund av 6kande prevalens av vissa sjukdomsgrupper framfor allt psykisk ohalsa och
neuropsykiatriska /utvecklingsneurologiska tillstand. Det finns en hog grad av samsjuklighet och darmed
komplexitet samt behov av koordination av information och olika insatser. Detta ar samstammigt med de
vittnesmal som medarbetare, chefer, brukarféreningar och narstaende i djupintervjuer vittnar om. Det &r ocksa
samstammigt med detaljerade data och fordjupad analys fran de 4 representativa malgrupperna* (*Svart sjuka
nyfédda, undervikt/dtovilja, astma, ADHD/Autism/intellektuell funktionsnedsdttning — se delrapport HS 2018-
00358). Enligt alla vittnesmal har samma familjer stora behov dven i kommunala verksamheter (forskola, skola,
social omsorg mm).

Genom att vi nu har battre definierat denna grupp och har fakta kring omfattningen — kan vi lattare arbeta med
forbattringar och tydligare floden. Mycket talar for att vi kan bli mer effektiva med tillgangliga resurser om vi
far en battre datafangst, har helhetssyn och samordnar oss battre mot denna femtedel av barnpopulationen.
Lagg till detta ett fokus dven pa halsoframjande och forebyggande strategier tidigt i livet s& kanske vi anda
lyckas med en omstallning av halso- och sjukvarden for alla barns basta méjliga halsa och utveckling.

Det finns anledning framdver att fordjupa sig i mangsokare fér “enklare” akommor, t. ex ont i magen eftersom
de ar manga till antalet och det kan délja sig mer komplexa behov under ytan och vi vill komma in i ratt tid med
ratt insats. Den for dessa barn representativa och pabérjade malgruppen barn med ont i magen ar en vdg mot
detta.

HUR MANGA BARN?

351 876 barn 0-17 var folkbokforda i VGR 2017. Under verksamhetsaret 2017 stod mdlgrupperna* for 8 % (30
000) av alla individer. Lagger vi till sannolikt komplexa behov**(** viktad diagnoslista utifran flest mangsokare i
Vega 2005-2017 samt klinisk bedomning av sannolikt kroniskt och/eller vardkravande tillstand - se under
metodik nedan) far vi 18 % eller 64 000 individer. Det &r alltsa betydligt fler barn som har komplexa behov &n
vad vi trodde till exempel i delrapporten, dar vi uppskattade 10 % sannolikt med stérre vardbehov.

Foljer vi en fodelsekohort fran 2005till 2017 6kar siffrorna vilket vi idag inte vill dra for stora slutsatser om men
som dr ett observandum och kan fortjana att behéva fordjupas utifran fragorna om vilka som egentligen har
kronisk sjukdom och komplexa behov, i vilka perioder i livet man har det och om varden sker pa ratt niva samt
ar andamalsenlig. Som en kontroll kérdes ocksa samma diagnoser pa aren 2016—2017 summerat, vilket ar en
ganska vanlig metod for att berdkna egentlig vardkonsumtion/systembelastning — siffran blir da 29% pa
totalen.

VARDKONSUMTION
I alla kérningar pa gruppen ovan (mdlgrupper + sannolikt komplexa behov) ser vi en stor vardkonsumtion som
vida Gverstiger 6vrigas behov. | genomsnitt hade dessa grupper 3 ganger sa manga besok, alla verksamheter
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inklusive BVC, jamfort 6vriga populationen. Tittar vi enbart pa specialistvarden har gruppen 5,7 besok/ar i
genomsnitt (befolkningen 0-17 ar 1,7 besok/ar). De star for 88% av alla besok/vardtillfallen i specialistvarden
men ocksa en betydande del av primarvardens totala besok (74%).

TRENDER

Mellan aren 2010 och 2017 6kade barnpopulationen med 9 % och mdlgrupperna* 6kade med 34%.
Malgrupper* + sannolikt komplexa behov** ger en 6kning pa 18%. Tar vi bort alla F-diagnoser (psykiska och
psykiatriska tillstand huvudsakligen) uteblir 6kningen. Trender &r for 6vrigt inte gjort med storre djup i denna
rapport varfor vi inte kan uttala oss om alla specifika diagnosers prevalens.

Internationella studier visar dock tydligt att kroniska komplexa tillstand 6kar de senaste 15 aren, framfor allt
genom vara sa kallade nya 6verlevare (cancer, transplantation, extremt for tidigt fédda med flera) som har
sarbarhet och samsjuklighet. Grupper som bedéms ha stora sarskilda behov uppskattas till 12-18 %
[50,51,52,53]

SOKORSAKER OCH VERKSAMHETER

Det ar tydligt att specialistvarden och primarvarden har vasensskilda monster, bade i sokorsaker men ocksa i
antalet och tyngden av diagnoserna. Som jamférande matt kan ndmnas att den diagnos som har flest
mangsokare inom primarvarden fetma, kommer i niva med nummer 21 i specialistvardens diagnoslista och att
det generellt &r ca 5-10 ganger fler mangsokare i varje diagnoskod i specialistvard jamfort primarvard.
Samtidigt ser vi att t.ex fetma och psykisk ohélsa ar stora grupper inom bade primar- och specialistvard.
Priméarvarden har dock stora volymer inom akuta och ”enklare” tillstand som dock vid manga vardkontakter
hos samma individ kan betyda annan sjuklighet och ohélsa.

Foljande s6korsaker och diagnosomraden innefattar flest mangsékare:
Specialistvard:

e  Klassiska somatiska kroniska sjukdomar (ex diabetes, astma, 6gon- och 6ronsjukdomar, reumatism,
cancer mm)

e Neuropsykiatriska och utvecklingsneurologiska funktionshinder

e  Psykiska tillstand (tvang, angest, depression mm)

e  Psykosociala faktorer

e Under utredning (odiagnostiserat)

Primarvard:

e Vissa bredare kroniska sjukdomar (astma och fetma)

e  Psykosomatiska besvar (ex magont, ledvark, sémnproblem m.fl.)

e  Psykiska tillstand (angest, depression mm)

e  Akuta enklare infektioner och trauma (ex forkylning, halsfluss, stukad handled m.fl.)

OVERLAPP OCH FLODEN

Madlgrupperna* samt sannolikt komplexa behov** tillsammans samlar individer som till 100 % bestker bade
specialist- och primarvard. Besokstyngden visar ocksa att de frekvent anvander “hela systemet” fast pa olika
satt givet resultaten i punkten ovan.

I gruppen barn fodda 2010 tittade vi pa mangsokare pd BVC (definierat som 30 besdk eller mer pa BVC 0-6 ars
alder) har ocksa en storre del mangsodkare inom bade specialistvard och primarvard.

SAMSJUKLIGHET
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Forekomst av samma specifika diagnoser hos en och samma individ inom mdlgrupperna* och sannolikt
komplexa behov** visar att 35 % av individerna har 3 diagnoser eller mer under perioden 2005-2017. Detta
talar for en relativt hog grad av samsjuklighet och komplexitet som kan forklara den relativt stora
vardkonsumtion som grupperna star for.

DEFINITIONER, RESONEMANG

”Barn och unga med komplexa behov” blev under arbetets gang en bra definition for oss i och med att vi bade
ville fanga kroniska eller aterkommande behov av halso- och sjukvard, men ocksa komplexitet. Det finns ingen
vedertagen term for detta dven om man inom professionen ibland diskuterat det som samsjuklighet i tva eller
fler sjukdomstillstdnd och behov av multidisciplinara insatser, eller komplexitet i sjalva sjukdomsuttrycket till
exempel vid ett genetiskt komplicerat syndrom. | den nationella arbetsgruppen for sallsynta diagnoser
diskuteras begreppet "vasentliga konsekvenser for livet” som avskiljare. Kroniska sjukdomar definieras ibland
overgripande ”Chronic conditions is health problems that require ongoing management over a period of years
or decades.” [WHQO)] eller medicinskt utifran specificerade tillstand, ex Chronic Childhood Conditions, CCC [52]
Leading Health Cares ofta visade modell [55] om malgruppstyrd vard anger komplexitet som en valdigt liten
(3%) grupp multisjuka men samtidigt finns i den modellen kroniskt sjuka och komplicerad sjukdom, béagge tva
har vi ju delvis inkluderat i vart material men var hypotes ar att komplexa gruppen &r storre an sa.

Vi menar att komplexa behov uppstar nar du bade har ett vardbehov, I3t vara endast en sjukdom och samtidigt
har manga vardkontakter, sarskilt da i flera olika vardverksamheter eller nivaer. D& uppstar manga av de
problem vi valt att férdjupa oss i och som beskrivs utforligt i denna rapport. Ju storre ohalsa och
funktionshinder, ju fler sjukdomstillstand och vardkontakter, ju mindre resurser runt barnet — desto storre risk
for stress, lidande och forsamrat halsoutfall. Den grupp vi valt att forsoka definiera utgar alltsa fran var
bedémning av individernas behov i hilso- och sjukvardssystemet och i kommunal vard och omsorg, inte
nodvandigtvis sdkert att det ar samma som de faktiska behoven och vem som egentligen ar komplext eller
kroniskt sjuk.

Vad menar vi med “manga besték”? Vi vet att den definitionen varierar fran mellan lander och olika
sjukvardssystem, men vi ansag att grundantagandet 5 besok eller mer fér samma diagnos inom ett kalenderar
betraktas som tungt. Vi menar att ocksa att 5 besdk eller mer per ar inom specialistvard far betraktas som
komplext behov. | andra sammanhang har vi férsokt hitta trosklar i populationen dar flest mangsokare eller de
som konsumerar mest vard skiljer sig fran mangden.

METODIK

Var metod i denna del av arbetet utgar helt fran Vega, dvs varddatabasen i Vastra Gétalandsregionen som
samlat all besoksstatistik inom héalso- och sjukvard under manga ar Data ar tillforlitliga sedan borjan av 2000
talet for specialistvarden, men forst framat 2005 for primarvarden. Inmatningen av diagnoser vid besok och
vardtillfallen en avgérande betydelse. Vi vill alltsa ta redan pa patienternas perspektiv och behov men behover
ga via halso- och sjukvardens produktions- och belastningssystem for att ta reda pa det, det ar en viktig aspekt
och brist — men det finns egentligen inga battre sdtt idag om man vill titta pa de 6vergripande behoven. Vega
gjordes ju inte heller for att fanga floden och livsférloppet i halsa och sjukdom, det &r en allmén lardom under
arbetet att vara system inte klarar att ge svar pa den typen av fragor — avancerade algoritmer, analyser och
olika tvargaende kdérningar maste goras innan man bara har en del av sanningen klarlagd. Inte desto mindre &r
de data vi presenterar har “sanna” till sa matto att de faktiskt ar besék som har gjorts och individ och
sokorsakerna har registrerats. Se varje underrubrik for specifik metod.

Tva huvudsakliga angreppssatt har anvants: Dels har vi tittat pa alla barn i Vastra Gotalandsregionen som
foddes ar 2005 och foljt deras vardstatistik till och med ar 2017, det vill sdga till och med 12 ars alder. Dels har
vi tittat pa aret 2017, alla besok alla barn 0 tom 17 ar, alla verksamheter. For kohorten 2005 ser vi en
ackumulerad prevalens av alla sjukdomstillstand/sokorsaker dar felkallan &r de barn som flyttar in och ut ur
regionen som sa att sdga raknas "dubbelt” i statistiken. Individer kan forstas ga in i och ut ur sjukdom under en
12 ars period, men unika individer sager anda att en individ inte rdknas tva ganger trots tva olika
sjukdomstillstand. For aret 2017 ser vi mer av en belastningsbild pa systemet — utifran ett
verksamhetsperspektiv — vad har vi att hantera under ett ar? Felkéallor har ar till exempel individer med kronisk
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sjukdom som inte hade nagot besdk det kalenderaret. | underlaget ar asylsokande 0—17 ar undantagna liksom
folktandvard.

Vi har ocksa gjort jamférande kérningar med ar 2010 och ar 2017 for en trendanalys, liksom en separat korning
pa barn fédda 2009 nar det galler mangsdkare pa BVC som samma ar infordes i Vega.

Vi borjade med att titta pa vara tidigare definierade och studerade mdlgrupper*. Genom att sedan titta pa vilka
sokorsaker i VEGA som stod for flest mangsckare (definierat som 5 besok eller mer per ar for samma diagnos
hos samma individ — kunde vi fa en viktad lista pa de tyngsta 200 diagnoserna inom bade specialistvard och
primarvard). Tva barnldkare med lang yrkeserfarenhet gjorde sedan var for sig selektivt urval i listan for
specialistvard och definierade vad som mest sannolikt var kroniskt och/eller komplext utifran sjdlva diagnosen,
till exempel diabetes och Downs syndrom. Denna lista bendmns nedan som “sannolikt komplexa behov**”
Samma lista stimdes av i en separat korning mot alla mangsokare 2005-2017 dar 97% av alla som hade 50
bestk eller mer inom specialistvarden hade en diagnos i antingen mdlgrupperna och/eller sannolikt komplexa
behov. Felkallor har naturligtvis att diagnoslistan inte blir komplett samt att nagra diagnoser kan innehalla
enklare och kortvariga behov, t. ex angest. Listan och metodiken ar ocksa avstamd med extern barnldkare med
mycket gedigen kunskap inom allmén och subspecialiserad pediatrik. Diagnoslistan kan erhallas vid kontakt
med projektledare.

PROBLEMBILD TEMAN

Foljande problemomraden, redan definierade i delrapporten, kan nu sdgas var kvalitetssdakrade, men inte
viktade, for gruppen komplexa behov, utifran att vi ser precis samma monster i vara studerade malgrupper
samt vid djupintervjuer av foraldrar. Ligger man till det nationella avstamningar (socialstyrelsen och
barnldkarféreningen) de 38 intervjuer och samtal med berérda chefer fér barnverksamheter med fler som
foregick arbetet samt workshop med brukarféreningar ar man valdigt samstammig om problem- och
behovsbilden i stort. Vi har nu redan gatt vidare (se nedan "malbild och vagar framat”) med dessa omraden
mera i form av malomraden for piloter och som underlag till goda kvalitetsindikatorer fér uppféljning.

> Ojamlik hdlsa och vardutbud i vgr, 6kande barnpopulation, mer differentierad vard.
Kommunal omsorg, stoéd i skola och samhalle varierar.

» Upptackt, insatser och uppféljning for de som behover det forsenas eller uteblir.
» Foréldra- och individstéd saknas ofta. Barn/familjen inte hérda eller delaktiga.

» Oro, viantan och otydlighet fér den som s6ker vard — pga bristande samverkan och
granssnittsdiskussioner mellan vardgivare. Helhetssyn saknas.

> Bristande koordination av vard vid kroniska sjukdomar och manga vardkontakter,
ineffektivt och otryggt, belastar familjen och individen.

Diskriminerade patientgrupper och nya dverlevare vars behov inte tillgodoses.

» Barnakuterna l&nga vantetider kunde ha fatt samma hjilp nira. Uppféljning efter
akutbesok brister.

» Overdiagnostik och/eller icke virdeskapande vard férekommer.

» Barn-intensivvard underdimensionerad och vardplatser saknas.

> Kontinuitet, allmdn och hégspecifik barnkompetens, samt konsultationsstdd brister

» Avancerad vard i hemmet saknas och hégspecialiserad region- och rikssjukvard svar att

behalla och utveckla.

» Etiska och ekonomiska dilemman vid dyra ldkemedel och behandlingar/utredningar.
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INTERVJUSTUDIE NARSTAENDE TILL BARN MED KOMPLEXA BEHOV

Intervjustudien &r en kvalitativ del i underlaget i arbetet med att tillsammans med 6vrig inhdmtad kunskap fa
en helhetsbild av halso- och sjukvarden for barn och unga. Syftet ar att

ur ett narstaendeperspektiv fordjupa kunskapen om foraldrars erfarenheter, reflektioner och synpunkter pa
varden och méten med professionella inom halso- och sjukvarden.

Informanter ar foraldrar till barn och unga med kronisk sjukdom och flera vardkontakter. Representerade ar
foraldrar som har svart sjuka nyfodda barn, sma barn med undervikt, barn och unga med neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning och barn med astma med erfarenheter av kontakter med primarvard, specialistvard och
forskola/skola. Familjerna har en geografisk spridning i regionen och med olika grad av erfarenhet av kontakt
med neonatal vard, barn- och ungdomsmedicinska mottagningar, barnklinik, vardcentral, barn- och
ungdomshabilitering, forskola och skola utifran barnets sjukdom.

Urvalet av informanter skedde genom att medverkande i den operativa styrgruppen, med uppdrag inom
vardverksamhet aktuell f6r nagon grupp av aktuella barn och unga, nominerade féraldrar med flera
vardkontakter att intervjua. Intervjuerna genomfoérdes under varen 2018 via telefon med fjorton foraldrar, med
hjalp av ett antal strukturerade 6ppna fragor.

Bearbetning och analys av intervjuerna med foraldrarna har genomforts av professor Mikaela Starke,
institutionen for socialt arbete, Goteborgs universitet. Foralderns svar pa fragorna, deras reflektioner och
beskrivningar utgjorde grunden till det som formade tre innehéllsomraden for analysen. Dessa ar: erfarenheter
och beskrivningar av att mota professionella inom sjukvard och andra offentliga institutioner, vardagen som
foralder samt forslag pa atgarder som skulle férbattra motet mellan sjukvarden, barnet och foraldrarna.
Resultaten fran intervjuerna med fordldrarna ger en insikt i foraldrars erfarenheter av att leva med barn som
har olika och omfattande behov och deras mote med hélso-och sjukvarden samt férskola, skola och
habilitering. Rapporten med flera citat ur fordldrarna berattelser finns att Iasa i sin helhet i bilaga X.

ERFARENHETER OCH BESKRIVNINGAR AV ATT MOTA PROFESSIONELLA INOM SJUKVARD OCH
ANDRA OFFENTLIGA INSTITUTIONER

Foraldrarna ger saval positiva som negativa reflektioner kring motet med professionella inom de olika
verksamheterna. Foraldrarnas berattelser av motet med professionella praglas dock inte bara av att de har ett
barn med omfattande behov av vard och stod. Féraldrarnas berattelser och reflektioner behover forstas i ljuset
av att flera av dem har flera barn med speciella behov. Det kan forklara de mycket val utvecklade svaren som
foraldrarna ger och att de forédldrar som intervjuats bedéms ha en gedigen erfarenhet av motet med saval
varden som professionella i andra sammanhang, vilket bidrar till att de kan ge ett antal forbattringsférslag.

POSITIVT, DET SOM FUNGERAR

Foraldrarna beskriver att tycker att det ar positivt att barnet och de moter samma professionella och att de har
samma vardkontakter 6ver tid. De uppskattar de professionellas tillgdnglighet och att de 4r engagerade i
barnet och familjen. Foradldrarna utrycker dven att de uppskattar att de kan féra en dialog med de
professionella och att deras erfarenheter blir uppmarksammade och att de blir lyssnade pa. De utrycker dven
positiva erfarenheter och betydelsen av samverkan med foérskola, skola och habilitering for att vardagen ska
fungera for barnet. Har uppmarksammas dven positiva erfarenheter av att olika aktérer kan samverka.

NEGATIVT, DET SOM INTE FUNGERAR

Svaren kunde har tematiseras med hog validitet i féljande punkter:
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Akutbesék och kontakter med nya professionella

Att inte tillgang till ratt instans

Vantan

Samordningssvarigheter

Kompetensbrist

Bristande information

Foraldrarna blir inte lyssnade pa

Svarigheter i kontakten med forskola, skola och kommunen

Besoken pa akuten har en framtradande roll i flera av intervjuerna. Foéraldrarna delger att bestka akuten
upplevs som extra arbetsamt och negativt, dels for att det ar nya professionella, dels for att det ar manga
professionella och for att foraldrarna behover aterberatta det viktigaste om barnet och ibland innebar detta
mycket omfattande och komplicerad information. De ar oroliga for att barnets behov inte uppmarksammas och
att foraldrarna inte blir lyssnade pa vilket de dven ger exempel pa.

Foraldrar utrycker dven negativa erfarenheter av att priméarvarden inte remitterar barnet till specialistvarden
tillrackligt snabbt, vilket har forsenat insatserna for barnet.

Foraldrar beskriver vidare att viantan pa besked, att fa kontakt eller pa att fa en utredning eller ett resultat fran
provtagningar eller utredning ar mycket pafrestande och nagot som stressar dom. Att inte fa besked kan ocksa
innebara att barnet och féraldrarna inte far de resurser som de behover.

Brister pa samordning ger negativa avtryck pa vardagen, det bidrar till att férdldrarna far fungera som
samordnare vilket tar mycket tid fran deras redan pressade vardag. Bristande samordning innebér dven att
barnets kontakter med olika professionella inte samordnas och férédldrarna far lagga mycket tid pa att resa till
olika sjukhus. Bristande samordning innebar ocksa att information om barnets behov och insatser inte nar fram
till de professionella som berors.

Foraldrar utrycker dven att det ar svart att fa adekvat information fran de professionella.

Vidare framkommer att foraldrarna inte upplever att professionella lyssnar pa dom, deras oro eller deras
erfarenheter uppmarksammas inte alltid.

Utover detta beskriver féraldrarna dven svarigheter med framforallt férskolan och skolan som beror
bemotande, bristande kompetens och forstaelse 6ver barnets behov.

VARDAGEN SOM FORALDER

Foraldrarna beskriver att deras foradldraskap och vardag pa olika satt paverkas av att ha ett eller flera barn med
speciella behov. De upplever att de far ta ett stort ansvar for att barnets behov ska tillses. Det innebér bland
annat att foraldrarna behéver kunskap och kompetens och de uttrycker att de behover bli experter. Vidare
beskriver foraldrarna att de exempelvis trots ldkarnas ordination att barnet inte bor vara i forskolan inte far det
kommunala stéd som de behover. De finns dven svarigheter, framforallt beskrivet av féraldrarna vars barn har
neuropsykologiska diagnoser, med att fa ratt pedagogiska insatser till barnet. Utover detta finns det
beskrivningar av att férdldrarnas psykiska halsa ar paverkad framférallt pa grund av avsaknad av stod i
foraldraskapet och att foraldrarna far lagga en stor del av sin tid och energi for att samordna insatser och verka
for att barnet ska fa de insatser som behdvs.

FORSLAG PA ATGARDER SOM SKULLE FORBATTRA MOTET MELLAN SJUKVARDEN, BARNET OCH
FORALDRARNA

| foraldrarnas forslag pa forbattringar ar det framforallt deras 6nskan om att det skulle finnas en instans som
fungerar sammankopplande, alternativt en koordinator, en kontaktperson eller en samordnare. Givet
foraldrarnas berattelser ar det tydligt att fordldrarna far Iagga mycket tid for att bevaka och aktivt arbeta for att
barnets behov ska bli tillgodosett. Foraldrarna beskriver att de behéver bevaka att barnet far ratt vard, att
insatser ska ges och olika moten ska samordnas. Forutom att bevakningen och samordningen av insatser kring
barnet tar mycket av féraldrarnas tid, beskriver foraldrarna detta som mycket tréttande och slitsamt. En
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forklaring till att det sliter pa foradldrarna ar att de behover informera sig och skaffa kunskap om vad barnet
behover. Foraldrarna lyfter upp savél behovet av att professionella lyssnar till férdldrarnas berattelser och tar
dem pa allvar som att professionella behéver utveckla sin kunskap och kompetens for att méta barnets och
foraldrarnas behov. Ett ytterligare forslag ar foraldrarnas 6nskemal om att ha ett fatal vardkontakter och att
det borde vara rimligt att barn som har olika pagaende kontakter med halso-och sjukvarden ska slippa passera
akuten da de s6ker vard. Det ar uppenbart att fordldrar upplever stora svarigheter i kontakten med akuten da
det i detta lilla underlag finns manga berattelser om negativa erfarenheter i métet med akuten, for att det ska
uppfattas som en tillfallighet.

Utifran intervjuerna blir det tydligt att det beh6vs en 6versikt 6ver hur professionella inom olika verksamheter
bast kan bista foraldrar med barn som har omfattande vardbehov samt behov av stod fran andra
verksamheter. | intervjuerna framkommer det med all tydlighet att féraldrarna ar stressade och det ar ett
observandum att tre av fjorton informanter ar sjukskrivna. Har framtrader foraldrarna vars barn har
neuropsykologiska diagnoser. Dessa foraldrar ar dven de som mest tydligt uttalar att det finns behov av
kompetensutveckling kring barnets behov bland de professionella inom den somatiska varden samt i férskolan
och skolan.

OVRIGA RESULTAT
BARN MED ONT | MAGEN

Denna malgrupp nominerades av representanter for primarvarden i styrgruppen via davarande sektorsradet i
allméanmedicin. Detta for att forstdrka behovsbilden komplexa behov med barn och unga som i stor
utstrackning finns inom primarvarden och som kan ha en varierande etiologi och komplexitet, allt fran det
mycket enkla till det svara. En databestallning utifran dessa fragestallningar gjordes i juni men tyvarr har det
inte till denna arsrapport hunnits med nagon fullstandig analys eller konklusion. Det vi sett 6vergripande fran
VEGA hittills &r:

e | en fodelsekohort 2009 fram till 2017 hade sa manga som 40% av alla barn, 7878 individer, sokt
varden for magsmartor/forstoppning (diagnoskoder R10*, K590, K29, K58).

e 20% av dessa barn, 1700 individer, hade 4 besok eller mer under perioden for magsmartor, dvs ca 9%
av hela fodelsekohorten.

e Ca2/3 avalladessa besok gjordes i primarvarden.

e Data visar att man i storre utstrackning kvarstar pa den vardniva man soker forst. Primarvarden,
specialistvarden och akutmottagningarna.

e Samsjuklighetsdata inte konklusiva och analys inte klar av denna grupp. Noteras dock att det forutom
forstoppning och vanliga infektioner finns en 6kad férekomst av ADHD, autism och sprakstérning.

Vi hoppas inom kort fa gjort klart summering och larande fran denna stora och vanliga grupp sa att bilden kan
laggas till ovrig kunskap.

BARN MED ADHD AUTISM OCH ELLER INTELLEKTUELL FUNKTIONSNEDSATTNING

Se Delrapport “barn och unga — nuldge och behov” kapitel 4.3 d) fér bakgrund.
Nya data ur Vega ar 2017:
e Nydiagnostiserade barn med ADHD erholl 2017 sin diagnos vid i genomsnitt mellan nio (BUM) och tolv
(BUP) ars alder. De verksamheter som stallde flest ADHD-diagnoser var BUP (749 individer) och BUM
(100 individer).
e  Barn med Autism erholl 2017 sin diagnos vid i genomsnitt mellan sex (BUM) och tio (BUP) ars alder. De
verksamheter som stéllde flest autismdiagnoser var BUP (940 individer), BUM (147 individer) och BUH
(54 individer).
e Barn med intellektuell funktionsnedsattning erholl 2017 sin diagnos vid i genomsnitt mellan sex och
nio ars alder. De verksamheter som stallde flest diagnoser var BUH (192 individer), BUP (158 individer)
och BUM (87 individer).
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Fler aktorer (och ddrmed individer) finns, statistiken ar inte heltdackande men ger en stark indikation pa
situationen i regionen. Det ar darfor for tidigt att dra slutsatser av detta men vi och tidigare namnda uppdrag,
bl.a Tidig upptéackt HS 2017- 00804 arbetar vidare med fragan.

Det gemensamma arbetet fortsatter kring denna grupp med en del fragor som aterstar att fa svar pa. Dialog
med alla berérda parter kring en enhetlig och valbalanserad diagnostik i framtiden, parallellt med en integrerad
samhalls- och skoldebatt dr nodvandig.

KOMPETENSTILLGANG

Delarbete I: kartldggning i dialog med verksamhetsansvariga inom barnsjukvarden angaende
tillgang pa kompetens och bemanning 2017:

Alla redovisningar av personallage ar farskvara och Heroma ar helt otillrackligt for att fa en 6verblick av
kompetenslaget. Underlaget har darfor inhdmtats via enkdt och direkt diskussion med respektive forsta linjes
chef. Det svaraste ar att forutsaga kompetenslaget framat i tiden, enstaka handelser kan ge dramatiska
effekter. Summering och slutsatser:

» Samtliga barnverksamheter i VGR har en hygglig tillgang till kompetent personal men inom flera
omraden kravs fortsatt arbete.

» Utmaningarna inom barnsjukvarden i VGR liknar till stor del de som beskrivits i en nyligen genomford
enkat fran SoS/ SLF/ BLF till alla barnmedicinska verksamheter i landet. Sammanfattning finns pa
http://www.barnlakarforeningen.se/2018/08/24/ar-vi-tillrackligt-manga-barnlakare-i-sverige/

> De subspecialiteter med storst brist pa ldkare inom lanssjukvarden i VGR &r samma omraden som
saknar ldkare nationellt; neonatologi, neurologi och barnhabilitering. Subspecialister kan soka sig till
regionkliniken i Goteborg efter avslutad vidareutbildning, vilket kan innebéra en otillrdcklig bemanning
utanfor stor-Goteborg.

» Samtliga lanssjukhus med 24/7-vard i VGR har tillgang till subspecialistkompetens inom alla pediatriska
subspecialiteter (neonatologi, onkologi/ hematologi, gastroenterologi, allergologi, kardiologi,
nefrologi, neurologi/ habilitering, endokrinologi/ diabetes, reumatologi/immunologi, barnéppenvard
och barn som far illa)

» Regionkliniken signalerar lakarbrist inom vissa omraden (endokrin, allergologi, gastroenterologi).

> Att ticka in ett sa brett kompetensomrade som pediatriken omfattar pa kliniker med 25-30 likare
varav ett flertal &r under utbildning och nagra standigt franvarande (randningar, kurser, jourer,
jourkomp, forskning, ledighet av olika slag mm) &r en svar utmaning och standigt sarbart

>  Aldersstrukturen bland likare inom barnverksamheterna skiljer sig inte sarskilt mycket Medeldldern &r
hégst i barndppenvarden (ca 52 3r) och just nu lagst pa SAS (ca 47 r). Vissa ser svarigheter att pa
langre sikt ersatta kompetenstappet som sker i pensionsavgangarna.

» Samtliga sjukhusen har ST-lakare under utbildning. Enligt siffror fran borjan av 2018 berdknades 31 ST-
lkare bli fardiga som barnlakare p& DSBUS, 12 p& SKAS, 10 pa NU och 7 pa SAS under perioden 2018-
2022. Barnoppenvarden (och ANS) har fortsatt ett litet antal ST-tjanster. En positiv satsning pa fler ST-
block har gjorts pa DSBUS under senare ar

» Det storsta problemet inom slutenvarden just nu ar sjukskoterskelaget:

O Flera avdelningar ar fortsatt stangda pa Drottning Silvias Barnsjukhus pa grund av
sjukskoterskebrist
O Fortsatta svarigheter att halla alla vardplatser 6ppna pa barn IVA pa grund av personallaget

Famtliga 24/7-verksamheter har problem under sommaren

0 Andelen vidareutbildade sjukskoterskor varierar men ar for lagt, utvecklingen gar alldeles for
langsamt

o

Forslag till strategier framat: se rubrik Medskick och rekommendationer évrigt nedan.
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Delarbete Il kompetenstillgang — webb-enkdt ht 2018 till verksamheter inom primédrvarden i
vgr

Totalt finns 203 vardcentraler och 48 ungdomsmottagningar inom primarvard (alla kommuner utom Goteborg
och Tjérn har regionala ungdomsmottagningar i Narhalsans regi). Aven ungdomsmottagningar organiserade
inom Goteborgs kommun fick enkaten. Totalt fick vi svar fran verksamhetschefer pa 74 vardcentraler med bra
spridning regionalt och offentligt/privat samt 46 ungdomsmottagningar (alla omradeschefer Narhilsan
besvarat enkéaten vilket motsvarar alla 45 enheter).

Resultat vardcentraler:

En Overgripande regional samlad bild vad galler svarandes beddmning visar att den bemanning som idag finns
pa vardcentralerna bedéms av svarande ha en bra eller hog barn- och ungdomskompetens (fig 4).

Uppskatta den allmanna barn och
ungdomskompetensen hos er personal

60
50
40
30
20

10

Lag Mindre bra Bra Hog

Fig 4 Uppskattad barn- och ungdomskompeten hos personalen pd vardcentral

Tillgangen pa och rekryteringsmojligheter for samtliga professioner som efterfragats (barnlakare, barnpsykolog,
barnsjukskoterska liksom dietist, logoped och fysioterapeut med inriktning mot barn) ar huvudsakligen i balans
eller inte aktuellt. Det ar tillgadngen pa specialistldkare i allmanmedicin som det &r vissa svarigheter med. |
kommentarer till fragorna om tillgdng och rekrytering sa anges att rekrytering av sjukskoterskor till BVC ar en
svarighet.

Skulle man pa vardcentralen behéva rekrytera professioner med specifik barnkompetens forefaller detta vara
svarare utanfor stor-Goteborg.
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Fig 5 Rekryteringsméjligheter géllande professioner med barn- och ungdomskompetens
Ar verksamhetens behov av konsultationsstod fran specialistniva
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Fig 6 Angivet behov av konsultationsstdd fran specialistniva pd vardcentral

Konsultationer uppges ske med barnklinik, psykiatrikonsult, barn- och ungdomspsykiatrin, barn- och
ungdomsmedicinska mottagningar, tillaggsuppdraget barn och unga psykisk hdlsa, centrala
barnhalsovardsenheterna och psykologenheter for médra- och barnhalsovard samt med familjecentral.

Bedémningen av tillgang pa stéd i form av konsultation med specialistniva visar att pa regional niva att flertalet
(92%) vardcentraler har tillgang till konsultationsstod fran specialistniva. Dessutom ser behovet av
konsultationsstdd ut att vara i huvudsak tillgodosett (77%). Beddmning av behovet av konsultationsstod skiljer
sig dock lite mellan halso- och sjukvardsnamnderna dar S6dra namnden och Géteborgsndmnden i mindre
utstrackning uppger att de inte far sitt behov av konsultationsstod tillgodosett jamfort med 6vriga (fig 6).

Ovrigt / fritextsvar:
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Flera svaranden uppger att tillgang och rekrytering av de professioner med specialistkompetens gillande barn
och unga som tas upp i enkaten inte ar aktuella pa en vardcentral utifran det uppdrag man har.

De som anger behovet av ett utokat konsultationsstod fran specialistniva onskar framst specialistlakare i barn-
och ungdomsmedicin, barn- och ungdomspsykiatri och psykolog med inriktning barn och unga.

| kommentarer patalas det negativa med langa vantetider for barn och unga att fa hjalp pa ratt vardniva som
barn- och ungdomspsykiatrin och barn- och ungdomsmedicin.

Nagon drar slutsatsen att man behover titta 6ver vilka specialiteter vardcentralen behover i
omstéllningsarbetet som gar snabbt och att man redan nu beh6ver man bérja arbeta med nya arbetssatt och
specialister inom primarvard.

Nagra anger "noder” med barn- och ungdomskompetens som de man har tillgang till i vissa fragor.

En annan att man géarna haft en barnldkare pa vardcentralen och en vardcentral som har barnldkare anstalld
tycker det fungerar valdigt bra.

Ungdomsmottagningar:

Svaren fran ungdomsmottagningarna visar pa att tillgangen pa barnmorskor och kuratorer uppfattas ar i
balans. De anger att det har ett strukturerat intern tvarprofessionellt teamarbete. Merparten av
verksamheterna uppger att de har ytterligare behov av konsultationsstdd fran specialistniva. Det handlar da
om barn- och ungdomspsykiatri, vuxenpsykiatri och gynekologi. Behovet av konsultationsstod fran psykiatrin
uppges vara 4 timmar per manad medan stédet fran gynekologin uppskattas till ca fyra ganger storre.

| kommentarer fran ungdomsmottagningarna anges vikten av deras “upptackarroll och arbete med tidiga
insatser” och deras behov av stéd i bedomningar vad géller insatser pa ratt vardniva framst gallande
psykiatriska och gynekologiska fragestallningar. De patalar vikten och behovet av utdkat konsultationsstod och
samverkan. Det framgar att det pagar en diskussion kring forsta linjen géllande ungas psykiska (o)hélsa och
behovet av stod vad géller beddmning av vilket insats den unge bor fa.

VERKTYG BARNRATTSPROVNING

Det har utarbetats en checklista och fragor for den operativa gruppen som ska prévas mot metodik och av oss

utgivna dokument. Den handlar bl.a om vilka barn som berors av den pagaende processen, om de deltagit med
sina asikter samt konsekvensbeskrivning. Detta verktyg har inte anvdnts annu utan kommer att i liten skala att

provas under 2019. Se ocksa avsnitt barnrdttsperspektivet nedan under arbetsplan 2019-2020.

KOMMUNAL REFERENSGRUPP VASTKOM

Den nybildade kommunala referensgruppen har nu haft tva méten. Fran Vastsvenska kommunalférbundens
samorganisation, VASTKOM, nominerades representanter fér elevhilsans medicinska del, hemsjukvard,
socialtjanst och folkhalsa. Ytterligare deltagare védntas for att na bred sakkunnighet. Noteras att kommunal
samverkan ocksa sker i manga andra regionprojekt, inte minst omstallningen varfér detta behover
synkroniseras pa sikt.

Kort sammanfattat fran dessa moten:

Elevhalsan i alla 49 kommuner saknar idag ett gemensamt basprogram och efterfragar dessutom regionala
medicinska riktlinjer eftersom elevhalsan traffar sd manga patienter per ar (det finns 220 000 elever i skolan).
Manga barn och unga med psykisk ohalsa tas om hand déar i vantan pa att fa komma till annan vardgivare.
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Framtidens vardinformationsmiljé (FVM) kommer att kunna underlatta koordination och informationsutbyte
mellan elevhilsa och regionens vardgivare. Detta kommer att bli extra viktigt eftersom personkontinuitet kan
ej alltid erbjudas med dagens arbetskraftsrorlighet.

Fa barn &r inskrivna i hemsjukvarden, t ex i Boras ar det enbart 4 barn av deras totalt 2700 inskrivna

patienter. Varfor ar det sa? Vi misstanker att de barn som inte har hemsjukvard far egenvard av féraldrar,
anhoriga, personal pa forskola och skola. Manga barn ar inskrivna i funktionshinderverksamhet och har da sina
vardkontakter i primarvard eller sjukhus. Hur skall vi tanka kring hemsjukvard for barn framover — nagot som
behover utvecklas? Foérédldrarnas roll och deras behov av stod?

Egenvarden har blivit allt mer avancerad och i manga fall blir rektor, som ej har medicinsk bakgrund, den som
ar ansvarig for egensjukvarden. Bor detta ansvar istallet ligga inom hemsjukvardens eller elevhalsan?

Man var eniga kring det goda konceptet familjecentral dar olika professioner ar samlade pa ett stélle, och dar
social, pedagogisk och medicinsk kompetens samverkar kring barnet. Detta mojliggor tidiga upptackter och
tidiga insatser.

Det finns en samstammighet i gruppen kring de behov som uppstar hos barn och unga med narstaende inom
hélso- och sjukvard ér till mangt och mycket likt behoven i kommunala vard och omsorg. Ur ett barn- och
familjeperspektiv ar inte dessa vasensskilda och darfor ska vi moéta upp behoven tillsammans.

Referensgruppen fick i uppdrag att till ndsta méte att nominera pagaende eller framtida pilotverksamheter som
ror kommunen under vara 6 nominerade fokusomraden (se ovan). Méten bokas for varen.

MALBILD, LOSNINGAR OCH VAGAR FRAMAT

HUVUDPROBLEM OCH HUVUDFOKUS LOSNINGAR

Nar det galler framtiden for barnuppdraget, ar vi stolta 6ver den gedigna och kunskapsskapande genomlysning
vi har gjort. Vi ser att barn &r en viktig del av var befolkning, och ibland gloms barn bort med pastaenden som
att "barn ar friska”. Vi har idag fatt fram siffror som visar att ca 20 % av barnen har komplexa behov och att
vardbehoven 6kar. Var 6vergripande malsattningen att uppna béasta mojliga halsa och utveckling for varje barn
och ung i regionen genom en god och sammanhallen hélso- och sjukvard. Nar vi da tittar pa en konkret malbild
for barnuppdraget in i framtiden har vi tva huvudspar.

1. Hur kan vildra av goda exempel som finns idag, och arbeta med att férandra vara arbetssatt inom
barns halso- och sjukvard till effektivare satt for vara barn och familjer inom befintliga resurser.
Hur kan vi tillsammans stalla om fér en battre vard och battre halsa?

2. Hur kan vi ge rad framat for utvecklingen av barns hélso- och sjukvard nér resurser fordelas eller
nya vardformer formas? Vi vill genomféra piloter inom barnuppdraget for att testa nya vagar, och
se vad som ger bast input.

Vi gar nuin i en fas dar vi vill préva, lara och utveckla vidare. Vi vill arbeta tatt med omstéllningen och vara
radgivande om utvecklingen av varden. Vi 6nskar en aterkoppling om férvantningar pa oss. Under
uppstartsaret har vi arbetat med tre karnord som malbild — Enkel, Trygg och Nara, vilket ocksa
patientforeningar och intervjuade féraldrar har fatt respondera pa. For att vidareutveckla och konkretisera
onskat lage har ett gemensamt och strukturerat processarbete i flera steg genomforts i operativa styrgruppen
infor arsrapporten:

> Workshop I. Vi klustrade utvecklingsomraden och framgangskoncept givet all samlad kunskap och
erfarenhet fran projektets forsta ar. Gav samstammigt 5-6 huvudproblem och lika manga
|6sningsvagar.

> Workshop I. Vi rostade, prioriterade och konkluderade tillsammans.

34



» Workshop II. Ansvarig for malbildsarbetet satt ihop vara konklusioner till begrepp. Vi gick igenom att
allt ovan var omhandertaget samt om alla kunde stélla sig bakom begreppen. Vi fordelade begreppen
mellan oss, och foreslog teman och konkreta férslag for piloter som sedan rangordnades.

Nedan kan ni se var nuvarande malbild utifran vad vi bedomt som mest prioriterade problemomraden och
mojliga vagar framat. Dessa sex huvudbegrepp vill vi testa och utveckla vidare. Det finns under varje rubrik
minst 3 konkreta och viktade forslag till piloter fran operativa styrgruppen, ett exempel fran varje grupp
delges nedan.

1. RATT KOMPETENS TILLGANGLIG FOR KONSULTATION

Vi behover konsultera digitalt och dygnet runt med stdd av forvaltningarna och Framtidens
vardinformationsmiljoé

En framatstravande halso- och sjukvard for barn och unga dar vi utbildar i ratt takt och bjuder pa
kunskap

Vi vill starta en neurologikonsultation som spanner 6ver Neurologen regionkliniken SU,
barnhabilitering och hdlsa samt lanssjukvard

2. UPPFOLINING MED KRAFT SOM KAN FORANDRA

Vi vill folja upp vara verksamheter i realtid med krav pa samma tvingande uppféljningsparametrar i
alla falt i VGR med hjalp av FVM och digitaliseringen.

Hogre krav pa gransoverskridande larande och lyfta goda exempel som fungerar bra for
implementering

Gemensamma parametrar inom neuropsykiatri for att folja den faktiska vantetiden fér
utredningsstart, utredningslangd, sammanfattning och atergivning, tid till insatser, avslut.

3. VIVILL PROVA KOORDINATORER

>

Idag havererar vi foraldrarnas forutsattningar, manga koordinerar sina egna barns vard och nagra
blir sjukskrivna eller riskerar utmattningsdepression

Vi vill inféra koordinationer for att samordna besok till flera vardaktérer och gora varden
lattillganglig och mojlig att forsta samt delta i.
Jamféra administrativ resp vardadminstrativ koordinator inom tre olika verksamheter Angereds
narsjukshus, NU-sjukvarden och Drottning Silvias BUS.

4. KONTINUERLIGA VARDFLODEN

Vi har goda exempel med standardiserade vardfléden inom cancervarden. Vi vill Vidareutveckla.
Vi vill genomfora kontinuerliga vardfléden som bygger pa koordinatorer som samordnar vard,
kontinuitet fér patienten men inte pa person utan funktion och med tydlig karta for att navigera
genom varden.

Barncancercentrums vardmodell fértydligas och breddas till fler grupper barn.

5. KONSULTATIONSMODELLEN

Nar vi arbetar med koordinatorer och kontinuerliga vardforlopp skall vi minska glappen i varden
och oka forstaelsen for bade barn, foralder och oss sjalva.

Vi vill préva en ny heltickande konsultationsmodell, dar malet ar heltackande bild och effektiv
samordning och insatser. Samordnad individuell plan skall fortsatt upprattas.

Samarbete mellan Habiliteringen och Barn och Ungdomsmedicin Narhalsan och Angereds
Narsjukhus

6. STOD OCH TIDIGA INSATSER NAR DET BEHOVS

>

Vi ser att fordldrar upplever svarigheter i att fa stod till sig sjdlva och syskon i kontakt med varden?
Hur stottar vi dem och natverket kring dem?
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»  Vad skall vi erbjuda for stéd?
» Vilka stodinsatser ar viktiga?
+ Tidigt fordldrastod till barn med regleringsproblematik

SA HAR VILL VI FORTSATTA ARBETET 2019-2020
GENERISKA PILOTER:

Vi gar fran kartlagga och lara till att gora och lara. Barnuppdraget skall rigga, f6lja, utvardera ovanstaende
piloter och summera pa helheten, dvs systemet, for att styra utvecklingen mot en god och sammanhallen
hélso- och sjukvard fér barn och unga. Da kan vi vara battre svara regionledningen pa fragorna hur halso- och
sjukvarden for barn och unga bor utformas. Vilka vardformer; 6ppen- eller slutenvard, primarvard, narsjukhus,
barncentra och regionklinikens uppdrag med flera komplexa fragor. Flera piloter kan mycket val drivas
gemensamt med omstéllningens omraden néara vard, koncentration av vard, digitalisering och kvalitetsdriven
verksamhetsutveckling. Regionala barnuppdraget ar en utmarkt neutral hemvist for det kollektiva ldrandet som
skall syfta till det goda forbattringsarbete som nu kravs krafttag i.

Kan vi med foreslagen plan 2019-2020 lyckas i gruppen komplexa behov sa gor vi inte bara nytta for dem utan
frigor ocksa resurser till dvriga barn och unga.

FRAMTIDEN

Det ar rimligt att forvanta sig svar fran barnuppdraget inom narmsta aren pa fragorna kring
barnhalsosjukvardens framtida utformning, innehall, uppdrag och nédvandiga kompetenser mm. | VGR for
narvarande dr det sd manga stora strukturella processer redan igang att detta blir helt nédvandigt. Da behover
vi sjdlva stdlla om fran larande genom kartlaggning till Iarande under agerande och prévande.

KARTLAGGNING

Man kan man saga att vi nu har tittat pa 20-30 % eller mer av befolkningen under 18 ar som har mest komplexa
behov. Det ar i populationen naturligtvis en glidande skala av ohédlsa och behov ner mot det helt friska barnet
som har en trygg och val fungerande narmiljé och som nyttjar valdigt lite av vardens resurser. Alla barn och
unga behdver dock hadlsofrimjande och forebyggande insatser. Hypotesen ar fortsatt den dock att dina behov
som ung manniska i ett sammanhang ar likartade och att det mera ar graden av insatser och stod som varierar
relaterat till resurser(egna och narstaendes) och sjuklighet. Fragan om vidare kartlaggning av andra grupper
barn och / eller fordjupning i komplexa behov diskuteras med uppdragsgivare och beror pa vilka resurser och
vilken tid vi har inom ramen foér uppdraget.

MEDSKICK OCH REKOMMENDATIONER OVRIGT:

Samhdllet och kommunerna:

En viktig del i omstallningen av halso- och sjukvard for barn och unga bor vara att klarlagga mojligheterna att
forebygga att barns och ungas behov av vard dkar som en foljd av att vardnadshavarna eller deras
hemkommuner av olika skal inte har tillrdckliga resurser att sjalva tillgodose vardbehovet. Aktiv dialog med
kommunala parter behovs i arbetet och ar forberett.

Kompetenstillgdng:

En konklusion i arbetet att en absolut majoritet av de professioner som &r specialiserade pa barn och unga
arbetar inom specialistvarden. Primarvarden hanterar manga barn och unga och upplever barnkompetensen
for det uppdraget som tillracklig. Hur ser det framtida primarvardsuppdraget ut for aldersgruppen, givet
omstéllningen och vad ar bast utifran barnens behov? Skall omfattning och uppdrag minska, 6ka eller
forandras? Vilka krav kan vi stélla pa tillgang till tvarprofessionella team néra de barn med komplexa behov
som sa val behover detta? Hur ser den néara varden ut i framtiden? Det ar ocksa uppenbart att
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kompetenstillgangen ar skor och pa flera satt behdver koncentreras och / eller anvandas pa effektivare satt
framover. Regionklinikens roll och uppdrag kanns central i detta fall.

Det hér kan vi gora redan nu:

» Fortsatt fokus pa specialistsjukskdterskor i form av aktiv rekrytering, introduktion, handledning,
karriarméjligheter, vidareutbildning, rimlig arbetsbelastning, god ersattning for 24/7 arbete och
utrymme for forskning och utvecklingsarbete inom tjansten.

» Bredare ldkarkompetens inom lanssjukvarden. Inriktning mot att fler lakare ar subspecialister (inom NU
sjukvarden pagar projekt med 2 specialistomraden per ldkare)

» Studierektorstjanster okar attraktionen for subspecialiteten, finns idag inom neonatologi och neurologi.

» Utlandsrekryteringar — VGR som arbetsgivare staller krav pa att man stannar pa mottagande klinik inom
X antal ar om inte annat éverenskommits mellan klinikerna?

» Intensiv inledande handledning (3 man) till nyutexaminerade utlandsutbildade svenska lakare, ger dven
trygghet for kommande ldkare utbildade i Sverige som inte gjort AT.

» Jamlik tillgang till kompetens i VGR genom koncentration av viss kompetens, digitalt konsultationsstod,
adterkommande randningar pa regionkliniken for alla subspecialister i regionen. Ett amne f6r pilot inom
regionala barnuppdraget framoéver?

Férslag och lésningar frdn ndrstGende och ungdomar:

| det material som framkommit i djupintervjuer av fordldrar samt i kommande intervjuer med ungdomar
fokusera och anvianda deras goda idéer och forslag till forbattringar. En aktiv referensgrupp av barn och unga
med narstaende ar ocksa ett mal inom projektet.

Uppdrag och vardéverenskommelser:

Resonemangen kring detta infor arsrapporten slutar i att uppdragsdiskussionen dr mer tarande an givande. Vi
tror att genom att i befintliga verksamheter metodiskt préva nya arbetssatt och modeller utifran de behov vi
nu vet finns och har definierat, kommer vi langre. Patientperspektiv, transparens, bra datafangst i val valda
indikatorer och 6ppna diskussioner kring resultaten dr dock nédvandiga. Efter ett sadant arbete bor uppdragen
overlag definieras tydligare men da som ett helhetsgrepp Over vara vardéverenskommelser och med en battre
koppling till verksamhetsledning, regional styrning och uppféljning.

VANTRUMSMETODEN — BARNS DELAKTIGHET | ARBETET

Inom Barnuppdraget ar patientinvolvering en viktig bas for vart arbete, vi har genomfort intervjuer med
foraldrar som har gett vardefull kunskap. Vi planerar nu for intervjuer av barn i aldern 10-18 ar som en
fordjupning. Nar vi gor djupintervjuer blir det ett antal familjer vi moter, men vi vill ocksa préva en ny metodik
som nar brett. Vi vill stalla fragor till foraldrar och barn i vantrum pa alla vardnivaer och med geografisk
spridning 6ver hela regionen. Darfor haller vi pa att tillsammans med Goteborgs universitet, personscentrerad
vard och Angereds Narsjukhus ta fram ett koncept for en bred metod, dar vi staller fragor direkt i vintrummet.
Tanken i nulaget ar att de far fylla i “gubbar” pa en platta om hur de upplever varden, samt tva 6ppna fragor.

1. Vadtycker du ar bra vard? Kan du beratta pa vilket satt?

2. Nar tycker du att du inte har fatt bra vard, kan du beratta pa vilket satt?

Vi kommer anpassa fragorna efter alder 2—10 ar, 10-18 ar, och foraldrar. Det viktigaste syftet med
vantrumsmodellen &r att fanga upp en bred bild kring det som fungerar vl i varden och det som behéver
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forbattras. Under de tva 6ppna fragorna kommer det finnas 10 alternativ varav ett sjalvklart &r annat. Under
nar tycker du att du inte har fatt bra vard, kan du beréatta pa vilket satt? Da kommer det finnas 10 alternativ
koordination, bemétande, fick inte svar pa min fraga, férstod inte vardgivaren, annat och sa vidare. Strategin
for enkaten ar att gora den i Esmaker, och darmed fa sorterade svar samt géra en analys av upprepade monster
som leder till ett 6kat forstaende och larande. Var plan &r att genomféra och utvardera under varen 2019

DJUPINTERVJUER AV UNGDOMAR

Ylva Martens, journalist med 40 ars erfarenhet av att intervjua barn i alla aldrar och med mangarigt
engagemang i Sveriges radio genom programmet “lyssna pa barnen”, ar kontrakterad. 20 intervjuer med
frivilliga ungdomar i aldrarna 1018 ar skall genomféras dar varje intervju berdknas ta mellan 1-1,5 timmar.
Barnen nomineras in i projektet fran de olika barnverksamheterna i regionen och deltar frivilligt med skriftligt
samtycke fran vardnadshavare. Urvalet sker inom avgransningarna for malgrupperna enligt ovan och med
regional bredd och aldersspridning liksom jamn férdelning inom malgrupperna. Intervjuaren har i férvag
Overenskomna ramar och fragestallningar avstamt med regionala barnuppdraget. Fokus ar pa upplevelse av
varden, behov i vardag, skola och i halso- och sjukvarden. Till detta dven forslag pa l6sningar framat. Fragorna
skall vara av 6ppen karaktar och inte vara styrande utifran projektets kunskap och perspektiv. Materialet
kommer senare av extern part att kvalitativt analyseras utifran resultat och monster.

LITTERATURGRANSKNING ST LAKARE

Syfte:

Att starka och kvalitetssakra de delar av arbetet som ror 6versikt halso- och sjukvardssystem samt behoven hos
barn och unga med komplexa behov.

Metodik for ST lakare i pediatrik att géra férdjupad litteratursokning specifikt omrade.

Mal:
» Att genomféra en avgransad och malstyrd litteraturgranskning inom dessa tva omraden.
> Att summera arbetet i en allmdn sammanstallning kring den litteratur som finns tillganglig.
> Att sammanstallningen blir en del av kommande rapport(er) till uppdragsgivare i barnuppdraget —
Hélso- och sjukvardsdirektor och Halso- och sjukvardsstyrelsen.
Metod:

Arbetet delas upp i tva delar (en for vardera ST-lakare)

1. Sammanstalla information som finns fran var omvarld, i genomférda modeller alternativt i forskning, kring
hélso- och sjukvardssystem fér barn o unga med komplexa behov. Ga igenom de modeller for
sjukvardsorganisation som finns beskrivna i VGR, Sverige, Norden och 6vriga varlden. Sammanstall med
fokus pa nara vard som framgangsfaktor.

2. Gaigenom litteratur kring vardbehov och vardupplevelser nar det giller barn med komplexa behov i
allménhet och vara malgrupper nedan i synnerhet. Fokusera pa undersékningar som beskriver patient och
foraldrars behov och upplevelser.

1. Svart sjuka barn i nyféddhetsperioden (0—12 ar)

2. Sma barn med astma (0-6ar)

3. Sma barn med undervikt / atsvarigheter (0-3 + 18 ar)

4. Barn och unga med autism, ADHD och intellektuell funktionsnedsattning (0—17 ar)

YV VYV

Litteraturgenomgang gors genom sokning pa: Diariet, Google, andra landstings databaser och Pub Med
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