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Svensk perinatalvard i framkanten
— Anda maste den bli battre
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Den arliga »Barnveckan« som arrange-
ras av Barnlidkarforeningen med arets
tema »Framtiden - i vara hinder« har
just avslutats. Temat dr hogst aktuellt
for det vixande antalet barn och ungdo-
mar som fotts for tidigt, i dag 100000
barn i Sverige. Behandlingar som inf6r-
des pa 1990-talet (tex prenatala steroi-
der till den gravida kvinnan for att pa-
skynda fostrets lungmognad och like-
medlet surfaktant mot akut lungsjuk-

féore 27 graviditetsveckor (incidens
3,3/1000). Av dessa var 707 barn levan-
de fédda, 638 hade accepterats for neo-
natal intensivvard och 497 barn (70
procent av levande fédda) 6verlevde [7].

... till pris av hég neonatal morbiditet
EXPRESS-barnen uppvisade hég neo-
natal morbiditet, dar intraventrikular
hjarnblodning, periventrilukir leuko-
malaci, nekrotiserande enterokolit, pre-
maturitetsretinopati och kronisk lung-
sjukdom (bronkopulmonell dysplasi)
var de mest allvarliga komplikationer-
na. Ju mer omoget barnet var, desto
storre var risken for allvarlig morbidi-
tet; 45 procent klarade sig dock helt utan
morbiditet [8].

Tre av fyra hade utvecklats normalt

Kognition, sprakutveckling, motorik,
syn och horsel samt féorekomst av cere-
bral pares (CP) undersoktes vid 2,5 ars

dom) gav forutsittningar for att alder. 42 procent av EXPRESS-barnen
forbéttra varden av for ti- var da helt fria fran funk-
digt foddabarn [1, 2]. »Sammantaget tionshinder. Om é&ven barn

Som en f6ljd har 6verlev-
naden okat markant bland
de mest omognabarnen f6d-

motiverar ovan-
staende att

med litt paverkan (i nedre
normalomradet, mellan -2
och -1 SD) pa kognition,

da fore 28 graviditetsveckor omhinder- sprak eller motorik inklude-
[3, 4]. Aven om denna ut- tagande av mor rades, var totalt 70 procent
veckling ar mycket glddjan- .. utan funktionshinder.

och barn fére

de, har det funnits en oro for
att barnen skulle ha adragit
sig bestaende skador.

Foretriddare for perina-
talmedicinen i Sverige (ob-
stetrik och neonatologi) har
pa grund av otillriackliga kunskapsun-
derlag [5, 6] haft svart att sikert uttala
sig om hur det gar for barnen pa sikt.

For att battre viardera balansen mel-
lan 6verlevnad och prognos samt kart-
lagga olika perinatala riskfaktorer star-
tades darfor en prospektiv populations-
baserad multicenterstudie som fick
namnet EXPRESS (Extremely preterm
infants in Sweden study) [7]. Arbetet
drevs redan fran start tvirvetenskap-
ligt med ledande experter inom perina-
talmedicin, barnoftalmologi, barnpsy-
kologi och barnneurologi.

Overlevnad i virldsklass...

Under 2004 till 2007 inkluderades alla

barn i Sverige som foddes fore 27 gravi-

ditetsveckor, och detaljerade uppgifter

om mamman, graviditeten, férlossning-

en och neonatalvarden samlades in.
Under studiearen foddes 1011 barn

28:e graviditets-
veckan sker pa
regionsjukhus...«

Totalt 50 av 456 uppfoljda
barn (11 procent) uppvisade
nagon form av allvarlig
funktionsnedsittning: svar
utvecklingsférsening sags
hos 39 barn, 6 av totalt 32
barn med CP hade svar form (icke-am-
bulant), 4 var blinda och 1 barn dévt [9].

Resultaten visade ocksa att férekom-
sten av funktionshinder var hégre ju
mer omoget barnet var vid fédelsen.
Psykologtest visade forlust av i genom-
snitt 2,5 »IQ-podng« (kognition testad
med Bayley scales of infant and toddler
development, 3:e upplagan) per vecka
kortare graviditetsldngd i intervallet 23
till 26 veckor, och nir man gick fran 23
till 22 veckor tappades hela 10 poing.
Monstret var detsamma for sprak och
motorik.

I en kontrollgrupp med barn fodda i
fullgangen tid, matchade med avseende
pa fodelsedag, kon och sjukhus, var 78
procent helt utan funktionshinder, 19
procent hade litta och 0,3 procent hade
svara funktionshinder.

Sammanfattningsvis visar EXPRESS
sa hir 1langt att 6verlevnaden bland ex-

EXPRESS-studien visar hog andel verleva-
re bland extremt for tidigt fodda barn i Sve-
rige och att drygt hdlften drabbas av allvar-
liga komplikationer i nyfoddhetsperioden.

tremt for tidigt fédda barn &r hogre dn i
de flesta andra lénder till priset av hog
neonatal morbiditet. Trots det visar
uppféljning vid 2,5 ars alder jamférbara
data med andra studier och till och med
nagot bittre utfall [10]. Sammanstill-
ning av uppféljningsdata vid 6 ars alder
pagar. Uppfoljning vid 11 ars alder ar
planerad.

EXPRESS har gett implikationer
Radgivning till fordldrar fére och efter
for tidig forlossning &r tack vare
EXPRESS numera evidensbaserad, och
under- eller 6verskattning av olika ut-
fall kanistorre utstrickning dn tidigare
undvikas.

EXPRESS har sannolikt ocksa bidra-
git till en mer aktivinstillningi omhén-
dertagandet av extremt for tidigt fodda.
Sedan inklusionen avslutats har rap-
porter fran Svenskt neonatalt kvalitets-
register (SNQ) visat att 6verlevnaden i
gestationsveckorna 22-24 fortsitter att
Oka [11]. Vidare har styrningen av var-
den foridndrats. Ar 2008 findrades lag-
stiftningen i Sverige sa att »alla nyf6d-
da, som efter fodelsen andats eller visat
nagot annat livstecken, samt dodfodd

BESAMMANFATTAT

Svensk perinatalvard uppvisar hog dverlev-
nad bland extremt for tidigt fodda barn.
Trots att ndarmare 55 procent drabbas av
allvarliga komplikationer i nyfoddhetsperio-
den, har 3 av 4 barn inga svara funktionshin-
dervid 2,5 ars alder.

Fortsatta anstrangningar maste dock géras
for kvalitet och patientsdkerhet i varlds-
klass.

| forsta hand efterlyses dtgérder riktade mot
vardrelaterade infektioner och underndring,
atgarder for fullt ut implementerad familje-
centrerad vard och fortsatt centralisering av
denna hogspecialiserade vard.
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TABELL I. Utfall efter fodelse i graviditetsvecka 22 i Sverige
fore (2003-2007) och efter (2008-2012) EXPRESS-studien
och den lagédndring som omdefinierar nyfott barn. Kélla:

Medicinska fodelseregistret, Socialstyrelsen.

2003-2007
Alla fodslar, antal Uppgift saknas
Dodfodda, antal Uppgift saknas
Levande fodd, antal (%) 46

Bland levande fodda:

Overlevt 1 vecka, antal (%)

Overlevt 1 mé&nad, antal (%)

som avlidit efter utgdngen av tjugoandra
(tidigare angavs 28:e, forf anm) havan-
deskapsveckan« ska anmilas [12]. Det
har bidragit till att synliggora det totala
antalet fédslarivecka 22 (Tabell I).

Vi fick ocksa en ny lag 2011 med krav
pa utdékad information, dokumentation
och forankringsprocess nir det géller
beslut kring att avsta fran eller avsluta
livsuppehallande behandling [13]. Den-
na lag omfattar alla patienter, dven de
extremt for tidigt fodda dér beslut kring
livsuppehallande behandling &r vanliga.

Genomslag dven internationellt

Aven internationellt har EXPRESS haft
stort genomslag. Den svara fragan om
att avsta fran behandling vid fodelsen
eller ge fulla upplivnings- och intensiv-
vardsatgiarder vid griansen for sk livs-
duglighet (i vecka 22-23) debatteras
inte bara hir hemma [14], utan ocksa
utomlands och utifran de svenska re-
sultaten.

Vid regioncentra i USA under 2006-
2011 erholl 5-10 procent barn aktiv be-
handling vid fodelse i borjan av vecka
22, medan siffran steg till 50 procent
vid fodelse i vecka 22 + 6 dagar, 75 pro-
centivecka23ochtillndral00 procenti
vecka 24 [15]. Bland 22-veckorsbarn
som erholl fulla atgiarder vid fédelsen
overlevde 23 procent, och bland 6verle-
vande 22-veckorsbarn uppvisade 61
procent svara eller mattliga funktions-
hinder vid uppféljning upp till 1,5 ars
alder [15].

Storre anstringningar maste goras
Etiska dilemman och fragan om den
moderna perinatalvarden riaddar liv till
varje pris ir fortsatt viktiga att diskute-
raoch ta stallning till.

Vi menar dock att EXPRESS visar att
stérre anstrangningar kan och maste
goras for att ytterligare optimera om-
hindertagandet av dessa barn och pa sa
sitt forhindra langsiktiga komplikatio-
ner.

Minska vardrelaterade infektioner

Sepsisincidensen var oacceptabelt hog
(41 procent) bland EXPRESS-barnen
[8]. Neonatal sepsis relaterar till dod

och forsdmrad kognitiv
utveckling senare i livet
[16]. Svenskt neonatalt
kvalitetsregister (SNQ)
har darfor tagit lovvirda
2008-2012  initiativ, inspirerade av
184 rapporter fran USA [17]
87 och Orebro [18], med ma-

97 (53) let att minska forekomst

av vardrelaterade infek-
33 (34) tioner i neonatalvarden
24 (25) med minst 50 procent pa 2

ar.
Priméra paverkansfak-
torer ir absolut foljsamhet till basala
kldd- och hygienrutiner och andra si-
kerhetsbestimmelser, siker infarts-
hantering och korrekt diagnosséttning.
Hitintills deltar 14 sjukhus i detta
kvalitetsprojekt, som framfor allt rik-
tar sig till extremt for tidigt fodda. Den-
na grupp infektionskinsliga barn var-
das fortfarande pa flera av landets neo-
natala intensivvardsavdelningar under
den absolut mest kritiska intensiv-
vardsperioden med centrala infarter
och respirator pa tranga salar med plats
for 2—4 patienter.

Se kraften i familjecentrerad vard
Svenska och internationella studier har
visat att familjecentrerad och utveck-
lingsstddjande vard dar férdldrarna
dels ldr sig vardprocedurer och att tolka
barnets signaler, dels gors delaktiga i
barnens vard reducerar morbiditet och
vardtider pa sjukhus; dessutom forbitt-
ras det kognitiva utfallet fér barnen [19-
21].

I all annan barnsjukvard finns maj-
lighet for fordldrarna att stanna kvar
och bo hos sitt barn. Men forédldrar till
for tidigt fodda barn far fortfarande
inte alltid plats pa neonatalenheterna
runt om i landet. Till stor del beror det
pa omoderna lokaler, men dven attityd
och okunskap hos personal kan spela
in.

Underndring =underkant

Delstudieri EXPRESS visar att de flesta
barn svilter under den férsta manaden
[22]. Undernutrition och himmad till-
vixt under den forsta levnadsmanaden
paverkar den kognitiva utvecklingen
negativt och verkar 6ka risken for hjart-
kirlsjukdomar och diabetes i vuxen al-
der [23, 24].

Det finns i dag mojligheter till berak-
ningsmallar och IT-stéd, som snarast
bor inféras pa alla neonatalenheter.
Dietister har en central funktion, efter-
som niringsberikningar och -bered-
ningar bor goras dagligen.

Aven hir verkar nu kvalitetsregistret
aktivt i ett nationellt forbattringsarbe-
te, och preliminéra observationer visar
pa mycket goda resultat [11].

Centralisera varden

Extremt for tidigt fodda barn som f6tts
pa regionklinik har visats ha viisentligt
hogre 6verlevnad #n barn som fotts pa
andra sjukhus [7, 25-29]. Handl4gg-
ningen och varden av dessa barn ar
komplex, vilket kriaver sidrskilda kun-
skaper och erfarenheter.

1 Sverige fods varje ar drygt 400 barn
fore graviditetsvecka 28, och neonatal
intensivvard av dessa barn bedrivs pa
ett 15-tal sjukhus. De extremt for tidigt
fédda (<28 veckor) dr mindre till antalet
in de barn som genomgar hjirtkirurgi,
en verksamhet som av kvalitetsskél
samlats till tva sjukhusilandet.

Sammantaget motiverar ovanstdende
att omhéndertagande av mor och barn
fore 28:e graviditetsveckan sker pa regi-
onsjukhus med stor erfarenhet av hog-
specialiserad obstetrik och neonatologi
och med tillgang till kompetens inom
spadbarnskirurgi dygnet runt for att
undvika onddiga och riskfyllda trans-
porter vid kirurgiska komplikationer.

Detbor ocksa bedrivas klinisk och ex-
perimentell forskning pa de enheter
som vardar dessa barn.

l internationell framkant
EXPRESS visar att svensk perinatal-
medicin och neonatologi ligger i absolut
framkant internationellt. Studien visar
ocksa att det finns goda férutsittningar
att férbittra langtidsprognosen for ex-
tremt for tidigt fodda genom att hgja
kvaliteten i neonatalvarden.
Socialstyrelsens  kunskapsoversikt
ger hir utmirkta riktlinjer hur varden
bor utformas [30].

W Potentiella bindningar eller jdvsforhallan-
den: Inga uppgivna.
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