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Den årliga »Barnveckan« som arrange-
ras av Barnläkarföreningen med årets 
tema »Framtiden – i våra händer« har 
just avslutats. Temat är högst aktuellt 
för det växande antalet barn och ungdo-
mar som fötts för tidigt, i dag 100 000 
barn i Sverige. Behandlingar som inför-
des på 1990-talet (t ex prenatala steroi-
der till den gravida kvinnan för att på-
skynda fostrets lungmognad och läke-
medlet surfaktant mot akut lungsjuk-
dom) gav förutsättningar för att 
förbättra vården av för ti-
digt födda barn [1, 2].

Som en följd har överlev-
naden ökat markant bland 
de mest omogna barnen föd-
da före 28 graviditetsveckor 
[3, 4]. Även om denna ut-
veckling är mycket glädjan-
de, har det funnits en oro för 
att barnen skulle ha ådragit 
sig bestående skador. 

Företrädare för perina-
talmedicinen i Sverige (ob-
stetrik och neonatologi) har 
på grund av otillräckliga kunskapsun-
derlag [5, 6] haft svårt att säkert uttala 
sig om hur det går för barnen på sikt. 

För att bättre värdera balansen mel-
lan överlevnad och prognos samt kart-
lägga olika perinatala riskfaktorer star-
tades därför en prospektiv populations-
baserad multicenterstudie som fick 
namnet EXPRESS (Extremely preterm 
infants in Sweden study) [7]. Arbetet 
drevs redan från start tvärvetenskap-
ligt med ledande experter inom perina-
talmedicin, barnoftalmologi, barnpsy-
kologi och barnneurologi.

Överlevnad i världsklass …
Under 2004 till 2007 inkluderades alla 
barn i Sverige som föddes före 27 gravi-
ditetsveckor, och detaljerade uppgifter 
om mamman, graviditeten, förlossning-
en och neonatalvården samlades in.   

Under studieåren föddes 1 011 barn 

före 27 graviditetsveckor (incidens 
3,3/1 000). Av dessa var 707 barn levan-
de födda, 638 hade accepterats för neo-
natal intensivvård och 497 barn (70 
procent av levande födda) överlevde [7]. 

… till pris av hög neonatal morbiditet
EXPRESS-barnen uppvisade hög neo-
natal morbiditet, där intraventrikulär 
hjärnblödning, periventrilukär leuko-
malaci, nekrotiserande enterokolit, pre-
maturitetsretinopati och kronisk lung-
sjukdom (bronkopulmonell dysplasi) 
var de mest allvarliga komplikationer-
na. Ju mer omoget barnet var, desto 
större var risken för allvarlig morbidi-
tet; 45 procent klarade sig dock helt utan 
morbiditet [8]. 

Tre av fyra hade utvecklats normalt
Kognition, språkutveckling, motorik, 
syn och hörsel samt förekomst av cere-
bral pares (CP) undersöktes vid 2,5 års 
ålder. 42 procent av EXPRESS-barnen 

var då helt fria från funk-
tionshinder. Om även barn 
med lätt påverkan (i nedre 
normalområdet, mellan –2 
och –1 SD) på kognition, 
språk eller motorik inklude-
rades, var totalt 70 procent 
utan funktionshinder. 

Totalt 50 av 456 uppföljda 
barn (11 procent) uppvisade 
någon form av allvarlig 
funktionsnedsättning: svår 
utvecklingsförsening sågs 
hos 39 barn, 6 av totalt 32 

barn med CP hade svår form (icke-am-
bulant), 4 var blinda och 1 barn dövt [9]. 

Resultaten visade också att förekom-
sten av funktionshinder var högre ju 
mer omoget barnet var vid födelsen. 
Psykologtest visade förlust av i genom-
snitt 2,5 »IQ-poäng« (kognition testad 
med Bayley scales of infant and toddler 
development, 3:e upplagan) per vecka 
kortare graviditetslängd i intervallet 23 
till 26 veckor, och när man gick från 23 
till 22 veckor tappades hela 10 poäng. 
Mönstret var detsamma för språk och 
motorik. 

I en kontrollgrupp med barn födda i 
fullgången tid, matchade med avseende 
på födelsedag, kön och sjukhus, var 78 
procent helt utan funktionshinder, 19 
procent hade lätta och 0,3 procent hade 
svåra funktionshinder.

Sammanfattningsvis visar EXPRESS 
så här långt att överlevnaden bland ex-

tremt för tidigt födda barn är högre än i 
de flesta andra länder till priset av hög 
neonatal morbiditet. Trots det visar 
uppföljning vid 2,5 års ålder jämförbara 
data med andra studier och till och med 
något bättre utfall [10]. Sammanställ-
ning av uppföljningsdata vid 6 års ålder 
pågår. Uppföljning vid 11 års ålder är 
planerad. 

EXPRESS har gett implikationer
Rådgivning till föräldrar före och efter 
för tidig förlossning är tack vare 
EXPRESS numera evidensbaserad, och 
under- eller överskattning av olika ut-
fall kan i större utsträckning än tidigare 
undvikas. 

EXPRESS har sannolikt också bidra-
git till en mer aktiv inställning i omhän-
dertagandet av extremt för tidigt födda. 
Sedan inklusionen avslutats har rap-
porter från Svenskt neonatalt kvalitets-
register (SNQ) visat att överlevnaden i 
gestationsveckorna 22–24 fortsätter att 
öka [11]. Vidare har styrningen av vår-
den förändrats. År 2008 ändrades lag-
stiftningen i Sverige så att »alla nyföd-
da, som efter födelsen andats eller visat 
något annat livstecken, samt dödfödd 
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Svensk perinatalvård i framkanten  
– ändå måste den bli bättre 

■ ■sammanfattat
Svensk perinatalvård uppvisar hög överlev-
nad bland extremt för tidigt födda barn. 
Trots att närmare 55 procent drabbas av 
allvarliga komplikationer i nyföddhetsperio-
den, har 3 av 4 barn inga svåra funktionshin-
der vid 2,5 års ålder.
Fortsatta ansträngningar måste dock göras 
för kvalitet och patientsäkerhet i världs-
klass. 
I första hand efterlyses åtgärder riktade mot 
vårdrelaterade infektioner och undernäring, 
åtgärder för fullt ut implementerad familje-
centrerad vård och fortsatt centralisering av 
denna högspecialiserade vård.

»Sammantaget 
motiverar ovan­
stående att 
omhänder­
tagande av mor 
och barn före 
28:e graviditets­
veckan sker på 
regionsjukhus …«
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EXPRESS-studien visar hög andel överleva-
re bland extremt för tidigt födda barn i Sve-
rige och att drygt hälften drabbas av allvar-
liga komplikationer i nyföddhetsperioden.  
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som avlidit efter utgången av tjugoandra 
(tidigare angavs 28:e, förf anm) havan-
deskapsveckan« ska anmälas [12]. Det 
har bidragit till att synliggöra det totala 
antalet födslar i vecka 22 (Tabell I).

Vi fick också en ny lag 2011 med krav 
på utökad information, dokumentation 
och förankringsprocess när det gäller 
beslut kring att avstå från eller avsluta 
livsuppehållande behandling [13]. Den-
na lag omfattar alla patienter, även de 
extremt för tidigt födda där beslut kring 
livsuppehållande behandling är vanliga. 

Genomslag även internationellt
Även internationellt har EXPRESS haft 
stort genomslag. Den svåra frågan om 
att avstå från behandling vid födelsen 
eller ge fulla upplivnings- och intensiv-
vårdsåtgärder vid gränsen för s k livs-
duglighet (i vecka 22–23) debatteras 
inte bara här hemma [14], utan också 
utomlands och utifrån de svenska re-
sultaten. 

Vid regioncentra i USA under 2006–
2011 erhöll 5–10 procent barn aktiv be-
handling vid födelse i början av vecka 
22, medan siffran steg till 50 procent 
vid födelse i vecka 22 + 6 dagar, 75 pro-
cent i vecka 23 och till nära 100 procent i 
vecka 24 [15]. Bland 22-veckorsbarn 
som erhöll fulla åtgärder vid födelsen 
överlevde 23 procent, och bland överle-
vande 22-veckorsbarn uppvisade 61 
procent svåra eller måttliga funktions-
hinder vid uppföljning upp till 1,5 års 
ålder [15].

Större ansträngningar måste göras  
Etiska dilemman och frågan om den 
moderna perinatalvården räddar liv till 
varje pris är fortsatt viktiga att diskute-
ra och ta ställning till. 

Vi menar dock att EXPRESS visar att 
större ansträngningar kan och måste 
göras för att ytterligare optimera om-
händertagandet av dessa barn och på så 
sätt förhindra långsiktiga komplikatio-
ner.

Minska vårdrelaterade infektioner 
Sepsisincidensen var oacceptabelt hög 
(41 procent) bland EXPRESS-barnen 
[8]. Neonatal sepsis relaterar till död 

och försämrad kognitiv 
utveckling senare i livet 
[16]. Svenskt neonatalt 
kvalitetsregister (SNQ) 
har därför tagit lovvärda 
initiativ, inspirerade av 
rapporter från USA [17] 
och Örebro [18], med må-
let att minska förekomst 
av vårdrelaterade infek-
tioner i neonatalvården 
med minst 50 procent på 2 
år. 

Primära påverkansfak-
torer är absolut följsamhet till basala 
kläd- och hygienrutiner och andra sä-
kerhetsbestämmelser, säker infarts-
hantering och korrekt diagnossättning. 

Hitintills deltar 14 sjukhus i detta 
kvalitetsprojekt, som framför allt rik-
tar sig till extremt för tidigt födda. Den-
na grupp infektionskänsliga barn vår-
das fortfarande på flera av landets neo-
natala intensivvårdsavdelningar under 
den absolut mest kritiska intensiv-
vårdsperioden med centrala infarter 
och respirator på trånga salar med plats 
för 2–4 patienter. 

Se kraften i familjecentrerad vård
Svenska och internationella studier har 
visat att familjecentrerad och utveck-
lingsstödjande vård där föräldrarna 
dels lär sig vårdprocedurer och att tolka 
barnets signaler, dels görs delaktiga i 
barnens vård reducerar morbiditet och 
vårdtider på sjukhus; dessutom förbätt-
ras det kognitiva utfallet för barnen [19- 
21]. 

I all annan barnsjukvård finns möj-
lighet för föräldrarna att stanna kvar 
och bo hos sitt barn. Men föräldrar till 
för tidigt födda barn får fortfarande 
inte alltid plats på neonatalenheterna 
runt om i landet. Till stor del beror det 
på omoderna lokaler, men även attityd 
och okunskap hos personal kan spela 
in.

Undernäring = underkänt
Delstudier i EXPRESS visar att de flesta 
barn svälter under den första månaden 
[22]. Undernutrition och hämmad till-
växt under den första levnadsmånaden 
påverkar den kognitiva utvecklingen 
negativt och verkar öka risken för hjärt–
kärlsjukdomar och diabetes i vuxen ål-
der [23, 24]. 

Det finns i dag möjligheter till beräk-
ningsmallar och IT-stöd, som snarast 
bör införas på alla neonatalenheter. 
Dietister har en central funktion, efter-
som näringsberäkningar och -bered-
ningar bör göras dagligen. 

Även här verkar nu kvalitetsregistret 
aktivt i ett nationellt förbättringsarbe-
te, och preliminära observationer visar 
på mycket goda resultat [11].

Centralisera vården 
Extremt för tidigt födda barn som fötts 
på regionklinik har visats ha väsentligt 
högre överlevnad än barn som fötts på 
andra sjukhus [7, 25-29]. Handlägg-
ningen och vården av dessa barn är 
komplex, vilket kräver särskilda kun-
skaper och erfarenheter. 

I Sverige föds varje år drygt 400 barn 
före graviditetsvecka 28, och neonatal 
intensivvård av dessa barn bedrivs på 
ett 15-tal sjukhus. De extremt för tidigt 
födda (<28 veckor) är mindre till antalet 
än de barn som genomgår hjärtkirurgi, 
en verksamhet som av kvalitetsskäl 
samlats till två sjukhus i landet. 

Sammantaget motiverar ovanstående 
att omhändertagande av mor och barn 
före 28:e graviditetsveckan sker på regi-
onsjukhus med stor erfarenhet av hög-
specialiserad obstetrik och neonatologi 
och med tillgång till kompetens inom 
spädbarnskirurgi dygnet runt för att 
undvika onödiga och riskfyllda trans-
porter vid kirurgiska komplikationer.

Det bör också bedrivas klinisk och ex-
perimentell forskning på de enheter 
som vårdar dessa barn.  

I internationell framkant
EXPRESS visar att svensk perinatal-
medicin och neonatologi ligger i absolut 
framkant internationellt. Studien visar 
också att det finns goda förutsättningar 
att förbättra långtidsprognosen för ex-
tremt för tidigt födda genom att höja 
kvaliteten i neonatalvården. 

Socialstyrelsens kunskapsöversikt 
ger här utmärkta riktlinjer hur vården 
bör utformas [30].

n Potentiella bindningar eller jävsförhållan-
den: Inga uppgivna.
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TABELL I. Utfall efter födelse i graviditetsvecka 22 i Sverige 
före (2003–2007) och efter (2008–2012) EXPRESS-studien 
och den lagändring som omdefinierar nyfött barn. Källa: 
Medicinska födelseregistret, Socialstyrelsen.

	 2003–2007	 2008–2012
Alla födslar, antal	 Uppgift saknas	 184
Dödfödda, antal	 Uppgift saknas	   87
Levande född, antal (%)	 46	   97 (53)
Bland levande födda:		
Överlevt 1 vecka, antal (%)		    33 (34)
Överlevt 1 månad, antal (%)		    24 (25)
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