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Ni hjalpte oss att overleva som
nyfodda - men hur ska vileva?

SA UTTRYCKER UNGA VUXNA SIN ONSKAN OM STOD UNDER UPPVAXTEN

De unga vuxnas dnskan uttryck-
tes i en arbetsgrupp 2022-2023
om »nya 6verlevare« med bland
andra Prematurféreningen och
Barnldkarforeningen.

Proaktiv intensivvard

Svensk neonatalvard ger proak-
tiv intensivvard for barn f6dda i
graviditetsvecka 22-23.

Sverige antog konsensusrikt-
linjer 2016 om att Gverviga in-
tensivvard for barn fran gravi-
ditetsvecka 22 [1]. Redan 1991
inférde Japan liknande rekom-
mendationer och har alltsa en
lang tradition av att ta hand om
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maturfédda barn visar i hogre
utstrackning symtom av stress,
angest, depression och posttrau-
matiskt stressyndrom flera ar
efter att barnet fotts, vilket kan
paverka interaktionen med bar-
net och barnets utveckling pa
sikt [4].

De flesta har ett lingvarigt behov
Intresset runt om i varlden ar
stort for hur det gar for de all-
ra minsta barnen. Ofta beskrivs
att en majoritet av 6verlevande
barn inte har »svara sekvele« vid
2 ar,det vill sdga de har inte svar
cerebral pares eller svar intel-

de allra minsta barnen.I USA re-
kommenderas individualiserad
beddmning i vecka 22-23, medan
Danmark och Nederldnderna
inte rekommenderar intensiv-
vard i dessa graviditetsveckor.
Fragan om proaktiv intensiv-
vard for de allra minsta barnen
debatteras stindigt [2], eftersom
det finns en oro att 6kad 6verlev-
nad okar risken for lidande f6r barnet och
familjen.

En proaktiv hallning med tidigt insatt
intensivvard 6kar 6verlevnaden, och >50
procent av barn fédda i graviditetsvecka
22-23 i Sverige overlever idag [3]. Om in-
tensivvarden ar lyckosam péagar den van-
ligen minst 3-4 manader, med hog narvaro
av fordldrarna pa sjukhuset. Nar familjen
kommer hem véantar vanligen en mentalt
pafrestande tid. Fordldrar till extremt pre-
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e Svensk neonatalvard ger proaktiv inten-
sivvard for barn i graviditetsvecka 22-23.

o De flesta av dessa barn har ett langvarigt
behov av hogspecialiserad vard och stodin-
satser under barndomen.

o Foraldrar har ratt till saklig informa-
tion, och deras installning till varden bor
beaktas.

o Tidig diagnos och insatser hjélper men
behover implementeras.
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lektuell funktionsnedsittning

Elisabeth | och ar inte dova eller blinda [5].
Fernell, Detta ar tydliga funktionsned-
professor, | sdttningar som syns tidigt, men
overldkare, | hur gar det egentligen foér de

minsta barnen pa sikt?

Det dr inte latt att under sma-
barnsaren forutspd barns ut-
veckling, sdrskilt inte nar det

giller hjarnans hogre kognitiva
funktioner, som mer avancerade intellek-
tuella och exekutiva féormagor, eftersom
dessa utvecklas 6ver tid. Det ar darfor vik-
tigt att undersoka hur det gar fér barnen
senare under barndomen.

Eva Morsing och medférfattare presente-
rar i detta nummer av Liakartidningen ett
sammandrag av sin unika langtidsupp-
foljning upp till 13 ar av 399 barn, fodda i
vecka 22-23 under aren 2004-2018 i Sve-
rige [6]. Barnen identifierades via regist-
ret for retinopatikontroller av prematur-
fodda (Swedrop), som har god nationell
tiackning. Vid journalgranskning hade 75
procent minst en utvecklingsneurologisk
funktionsnedsattning (definierade i for-
viag sasom sprakstorning, intellektuell
funktionsnedsattning, autismspektrum-
tillstand, ADHD, cerebral pares, horsel- el-
ler synnedséttning). Drygt halften (55 pro-
cent) hade tva eller flera utvecklingsneu-
rologiska funktionsnedsattningar vid 2-13
ars alder. Dessa tillstand indikerar ett stort
och varaktigt behov av stodinsatser for
dessa barn och deras familjer - fran var-

den och skolan och fran samhallet i stort.

Vidare fann forfattarna att 88 procent
hade nagot av foljande: astma, tillvaxt-
problem, gastrostomi, forstoppning eller
andra tarmrelaterade problem. Dessa till-
stand ar heterogena nar det giller funk-
tionspaverkan, och en del av diagnoserna
kan foérsvinna med aren, varfor resultaten
kan vara svartolkade dven om de indikerar
ett sjukvardsbehov. Ssmmantaget hade 98
procent antingen utvecklingsneurologisk/
neuropsykiatrisk eller somatisk diagnos.

Tidigare studier av barn fodda i vecka
22-23 har begrinsats av kortare uppfolj-
ningstid [5,7]. Darfor har inte forekomsten
av kognitiva/neuropsykiatriska diagnoser
rapporterats.

Den aktuella studiens styrkor ar darfor
en god nationell taickning, kombinationen
av register- och journaldata och den langa

»... studiens styrkor ar darfor
en god nationell tickning,
kombinationen av register-
och journaldata och den langa
uppfoljningstiden ...«

uppfoljningstiden, ibland upp till tonar-
en, som mojliggor utvardering dven av ut-
vecklingsneurologiska/neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar.

De varierade aldrarna vid diagnos-
granskning utgor en svaghet i metoden.
Som forvintat ses i studien att férekoms-
ten av utvecklingsneurologiska diagnoser
Okar med stigande &lder. Man kan darfor
anta att andelen barn med dessa tillstind
under tidig barndom underskattats.

Kommer langtidsutfallet att forbattras?

Vi vet att neonatalvarden standigt forbatt-
ras och att 6verlevnaden 6kar. Utvarde-
ringar ar »rorliga malg, och vi brukar siga
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att dagens uppfoljningsdata utvarderar
gardagens neonatalvard. Eftersom over-
levnaden okar bland de minsta barnen,
finns det val anledning att tro att dven
langtidsutfallet kommer att bli battre?

Tyvarr finns i nuldget inga data som ta-
lar f6r det. Tvartom visar metaanalys av
data fran hoginkomstlinder att langtids-
utfallet i de senaste kohorterna &r likar-
tat over tid [8] for extremt prematurfédda
(fore vecka 28). De senaste japanska studi-
erna av barn fodda i vecka 22-23 [9] visar
att det gar simre i den senaste kohorten
jamfort med for ett decennium sedan. Var-
for blir inte neonatalvarden battre nar det
giller langtidsutfallet f6r de minsta bar-
nen? Forklaringen kan vara att fler barn
overlever som forut inte gjorde det. Det
kan vara sa att fodsel i vecka 22-23 ar en sa
stark biologisk riskfaktor for hjarnans ut-
veckling att en avancerad tidig vard inte
kan kompensera.

Nér ett barn fods sa tidigt ar hjarnan i
en kénslig utvecklingsfas dar synapser
och natverk bildas och tillvixt, myelinise-
ring och apoptos sker. De talamokortikala
forbindelserna som kopplar sinnesimpul-
ser till hjarnbarken dr dnnu inte etable-
rade, och sinnesintryck kan alltsd d&nnu
inte processas medvetet [10]. Dartill har
de minsta barnen stor risk for att fa hjarn-
blodningar, vitsubstansskador och retino-
pati, som ocksa ar kopplat till risk for cere-
bral pares, intellektuell funktionsnedsatt-
ning, synpaverkan, autism och ADHD.

Foraldrar har ritt till saklig information

Vid motet mellan blivande férdldrar och
neonatalldkare infor hotande extremt pre-
matur férlossning har férdldrarna ofta fra-
gor om hur det kommer att ga for barnet
pa sikt. Den information de far och hur de
involveras i varden inf6r beslut om proak-
tivvard skiljer sig i dag beroende pa vilken
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Den aktuella

|| studien ger oss
kunskaper om
vilka svarigheter

och utmaningar
\ | som méter de allra
minsta barnen i
Sverige och deras
familjer.

lakare de traffar. Intressant ar att brister i
information till féraldrar ocksa tycks leda
till etisk stress for lakare i neonatalvarden,
enligt en undersokning i Norge [11].

»... standardiserade upp-
foljningsprogram for denna
grupp leder till att foraldrar-
na kianner stod, men ocks till
farre akutbesok.«

Det ar en konst att ge inkdnnande och
individualiserad information som for-
medlar ett rimligt hopp. Samtidigt beho-
ver ocksa foridldrar fa tillgang till saklig
och standardiserad information, helst fore
forlossningen, for att involveras i varden.
Det dr viktigt att deras instéallning till vard
beaktas nir beslut om varden tas.

Tidig diagnos och tidiga insatser hjalper

Insatser under barndomen kan forbatt-
ra barnhjiarnans utveckling. Eftersom det
finns kritiska tidsfonster for utveckling,
behover vi bli battre pa att identifiera ut-
vecklingsneurologiska och neuropsyki-
atriska funktionsnedséttningar i tid och
sitta in evidensbaserade insatser tidigt
for att stimulera hjarnans plasticitet. Det
finns stéd for att malinriktad trianing vid
cerebral pares, samspelstraning vid au-
tism och fordldrastod for dessa barn och
deras familjer ar effektiva redan under
forsta levnadsaret. Alltsedan 2016 finns

ett nationellt uppfoljningsprogram for ex-
tremt prematurfodda publicerat av Barn-
lakarforeningen [12], men i flera regioner
saknas resurser och struktur for att im-
plementera programmet. Vi vet att stan-
dardiserade uppfoljningsprogram for den-
na grupp leder till att férdldrarna kdnner
stod, men ocksa till farre akutbesok [13].

Socialstyrelsen publicerade 2021 ett
kunskapsstod om vardkedjan f6r barn och
familjer som vardats pa neonatalavdel-
ning [14], men for att implementera detta
behovs ett tydligt uppdrag som inkluderar
multiprofessionella bedéomningar, sasom
skett till exempel for uppfoljning efter
cancervard. Vi behover ocksa finna former
for att integrera insatser fran sjukvard, ha-
bilitering och skola och omsorg.

Den aktuella studien ger oss kunskaper om
vilka svarigheter och utmaningar som
moter de allra minsta barnen i Sverige
och deras familjer pa sikt och pekar pa ett
oundgingligt behov av integrerade insat-
ser i form av uppf6ljning, tidiga interven-
tioner och st6d genom barndom, skola och
upp till vuxen dlder. O

o Mikaela Lenells, AT-lakare, Karolinska universi-
tetssjukhuset, prematurféralder och styrelseleda-
mot i Svenska prematurférbundet, har medverkat
till artikeln.

e Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga
uppgivna.

Citera som: Lékartidningen. 2023;120:23021
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