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Obstetricians and Gynecologists
Australian and New Zealand
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(tvardiameter av fostrets skalle)
Chronic lung disease

Centrala nervsystemet
Cerebral pares

Continuous positive airway
pressure (kontinuerlig
Overtrycksandning)
Crown-rump length (embryos
sitthojd)

Clinical Risk Index for Babies
score

Cardiotocography (elektronisk
overvakning av fostrets
hjartfrekvens)

European Association of
Perinatal Medicine
Extracorporeal membrane
oxygenation

Extremely Low Birth Weight
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European Union collaborative
project on ethical decision
making in obstetric care
European Union collaborative
project on ethical decision
making in neonatal intensive
care

European network for perinatal
transports

Femurlangd

Fodelsevikt

Gestationslangd
Gestationsalder
Hjért-lungraddning

Halso- och sjukvardslagen
Intelligenskvot

Intrauterine growth restriction
Intensivvardsavdelning
Intraventricular hemorrhage
Kangaroo Mother Care

Low Birth Weight (<2 500 g)

MDI Mental Developmental Index

NEC Necrotizing enterocolitis

NIH National Institute of Health

NICHD National Institute of Child
Health and Human
Development

NICU Neonatal Intensive Care Unit

NIDCAP Newborn Individualized
Developmental Care and
Assessment Program

NIVA Neonatal
intensivvardsavdelning

PDI Psychomotor Developmental
Index

PNQ Perinatalt kvalitetsregister

PRS Perinatal Revision Syd

PVL Periventricular leukomalacia

QUALY Quality-adjusted life-years

RDS Respiratory distress syndrome

ROP Retinopathy of prematurity

SB Stillbirth

SBU Statens beredning for
utvérdering av medicinsk
metodik

SD Standard deviation

SFOG Svensk Forening for Obstetrik
och Gynekologi

SFS Svensk forfattningssamling

SGA Small-for-gestational age

SM Sista menstruation

SNAP Score for Neonatal Acute
Physiology

SOSFS Socialstyrelsens
forfattningssamling

VLBW Very Low Birth Weight
(<1500 g)

WHO World Health Organisation

I rapporten anges graviditetsalder

genomgaende i fullbordade veckor (och dagar i
forekommande fall). ”“Forlossning vid 23
graviditetsveckor”  betecknar  forlossning
under perioden 23 veckor + 0 dagar till 23
veckor + 6 dagar.

Med ”extremt underburna barn” menas i
denna rapport barn fédda fore 26 fullbordade
graviditetsveckor (t.0.m. 25 veckor + 6 dagar).






Forord

Allt fler av de allra minsta och mest omogna
barnen Overlever med hjidlp av de standigt
pagaende framstegen som gors inom det
perinatalmediciniska omradet. Trots detta har
debatten tidvis varit intensiv, bade i Sverige
och internationellt, om de etiska, medicinska,
sociala och ekonomiska konsekvenserna av
denna vard. Den av Socialstyrelsen tillsatta
expertgruppen har i sin gedigna rapport givit
en allsidig bild av aktuell handlaggning vid
extrem underburenhet och, inte minst om, hur
det gar for de extremt underburna barnen.

I rapporten ges en uppdaterad genomgang
av studier om perinatalt utfall vid extrem
underburenhet. Man begrénsar sig inte till det
fatal svenska studier som &r gjorda utan
rapporterar i lika hog grad fran internationella
studier dar man far en mycket god uppfattning
inte bara om mortalitet i de olika
gestationsaldrarna utan dven morbiditet -
saval pa lang som pa kort sikt. Samtidigt
belyses ocksd svarigheterna att fa en
fullstindig  bild av perinatal statistik.
Rapporten visar tydligt att det dr nodvandigt
att registrera hur manga extremt underburna
barn som dor intrauterint, hur manga som
avlider i forlossningsrummet, och inte enbart
hur manga barn som inldgges pa neonatala
intensivvardsavdelningen - vilket inte sallan &r
den grupp man utgatt ifran i manga studier.
Denna bakgrund visar tydligt pa betydelsen av
det nyligen startade nationella kvalitets-

Henrik Hagberg
Ordférande
Svensk Forening for Perinatalmedicin

projektet PNQ27, som inkluderar alla
graviditeter som avslutas med forlossning fran
och med 22+0 till 26+6 veckors gestationsalder.

Nar det giller omhédndertagandet av de
allra mest omogna barnen, fédda efter 22
till 23 veckors graviditetslingd, ges viktiga
synpunkter pa obstetrisk och neonatal
handlaggning men inga entydiga rekommen-
dationer. Rapporten visar pa svarigheter med
exakt graviditetslangdsbestimning och foku-
erar hdr, i ett mycket valskrivet avsnitt, pa de
etiska resonemangen. Expertgruppen
formulerar rekommendationer om vilka
forutsattningar som bor gélla for optimal vard
av de allra mest omogna barnen, vad avser
sjukvardsorganisation, medicinskt och
omvardnadsmassigt omhéndertagande. Vidare
patalas bristen pa halsoekonomiska analyser.

Rapporten “Perinatalt omhéndertagande vid
extrem underburenhet”, som forfattats av
ledande svenska perinatologer, &r ett oerhort
viktigt och sammanfattande dokument som
bor ldsas av alla som pa nagot satt &r
engagerade i varden av de allra minsta och
omogna barnen - det vill sdga inte bara
sjukvardspersonal utan dven sjukvards-
politiker och andra beslutsfattare. Vi vill
uttrycka var stora beundran och respekt for
expertgruppen och gratulera till en fantastiskt
fin rapport!

Lena Hellstrom-Westas
Viceordférande
Svensk Férening for Perinatalmedicin






Sammanfattning

Utvecklingen inom perinatal och neonatal vard
har resulterat i 6kade &verlevnadschanser for
extremt underburna barn (fédda fore 26
fullbordade graviditetsveckor, dvs. till och
med 25 veckor + 6 dagar). Enligt data fran
Medicinska fodelseregistret for dren 1999-2000
overlever i Sverige 42 procent av levande
fodda barn vid 23 veckor, 62 procent vid 24
veckor och 75 procent vid 25 veckor. Enstaka
overlevande barn har rapporterats vid 22
graviditetsveckor. Antalet barn levande fodda
vid 23-25 graviditetsveckor &r litet, firre 4n
100 per ar i hela landet, men deras vard ar
mycket resurskrdvande och deras sjukhus-
vistelse &r lang.

Pa uppdrag av Socialstyrelsen har

expertgruppen sammanstallt tillgangliga data
om varden och prognosen for extremt under-
burna barn. Sammanstillningen baseras péa de
nationella data som finns tillgdngliga i
Medicinska fodelseregistret och pa uppgifter i
litteraturen. Gruppen har ocksa haft tillgang
till delvis opublicerade resultat av tva EU-
studier som undersokte etiskt beslutsfattande i
den neonatala respektive obstetriska varden i
nagra europeiska lander.
For att kartligga aktuella rutiner i Sverige,
organisationen av den perinatala varden och
remissforfarande i samband med extrem
underburenhet, genomférdes tva enkater
bland landets kliniker med forlossnings-
verksamhet och bland neonatalavdelningar.

Perinatologi 4r en mycket dynamisk
medicinsk specialitet som befinner sig i snabb
utveckling med stindigt inférande av ny
medicinsk teknik, nya mediciner och nya
behandlingsprinciper. Detta medfér svarig-
heter att utvdrdera varden av extremt
underburna barn, eftersom de uppfdljnings-
studier som undersdker den postnatala
utvecklingen av barnen speglar varden och
omhandertagandet vid tidpunkten for barnens
fodelse —inte den nuvarande situationen.
Expertgruppens rapport forsoker ge en aktuell
bild av omhéndertagandet av extremt
underburna barn, vilken baseras pa den
information som fanns tillganglig under 2002-
2003.

Mortalitet och prognos pa
kortare och lingre sikt for

extremt underburna barn

I den internationella litteraturen varierar
rapporterad overlevnad vid 22 veckor fran 0
till 21 procent, vid 23 veckor fran 2 till 46
procent, vid 24 veckor fran 17 till 59 procent
och vid 25 veckor fran 35 till 85 procent.
Variationerna i rapporterad 6verlevnad kan
hénforas till det laga antalet rapporterade barn
framfor allt vid 22-23 veckor, till populations-
betingade olikheter, till olika kriterier for
initiering och avbrytande av behandling, till
osdkerhet i graviditetslangds-bestamning och
till formella olikheter i rapporteringen (t.ex. att
namnaren i vissa studier utgdrs av samtliga
fodda barn, i andra av levande fodda barn och
inagra av inldggningar).

Andelen barn med betydande neonatal
morbiditet 6kar med avtagande graviditets-
langd och fédelsevikt. Rapporterad prevalens
av bronkopulmonell dysplasi/kronisk lung-
sjukdom varierar fran 50 till 100 procent vid 23
veckor, fran 32 till 89 procent vid 24 veckor och
fran 16 till 71 procent vid 25 wveckor.
Rapporterad prevalens av svar hjarnskada
(definierad med neonatalt ultraljud som storre
hjarnblodning) varierar fran 7 till 83 procent
vid 23 veckor, fran 9 till 64 procent vid 24
veckor och fran 7 till 22 procent vid 25 veckor,
och rapporterad prevalens av svar retinopati
varierar fran 25 till 55 procent vid 23 veckor,
fran 13 till 37 procent vid 24 veckor och fran 10
till 27 procent vid 25 veckor. Litteraturen
rorande neurosensoriska funktionshinder vid
senare alder &r heterogen, vilket beror pa olika
definitioner, lagt antal barn och olika tidpunkt
for uppfoljningen. Rapporterad prevalens av
barn med minst ett betydande funktionshinder
(definierat som mental retardation, cerebral
pares, svar syn eller horselnedsattning) vid 18-
36 manaders alder varierar fran 0 till 100
procent vid 23 veckor, fran 17 till 52 procent
vid 24 veckor och fran 12 till 52 procent vid 25
veckor. I neonatalperioden &r prognosti-
seringen av Overlevnad med eller utan svart
funktionshinder osdker. Andelen barn med



svara funktionshinder O6kar med avtagande
graviditetslangd och fodelsevikt. Dock ar det i
det smala graviditetslingdsintervallet 23-25
veckor i flera studier svart att skonja en
entydig skiljelinje dédr prevalensen av svéra
funktionshinder  drastiskt Okar. Flertalet
studier har inte funnit att andelen barn med
svara funktionshinder o©kat med tiden. I
enstaka studier fran de senaste aren har dock
forbattrad Overlevnad associerats till okad
forekomst av funktionshinder.

Majoriteten av for tidigt fodda barn
undersokta i sen skolalder eller i vuxen alder
ar fria fran svara funktionshinder, men
andelen barn med kognitiva problem och
perceptionsproblem av den svarighetsgrad att
de riskerar interferera med barnens framtida
liv ar betydande. Det bor beaktas att fa av
dessa barn, som alltsa foddes for 1-2 decennier
sedan, varit fodda vid 23-25 veckor.

Nationella riktlinjer for etiskt
beslutsfattande i perinatal-
perioden vid extrem under-

burenhet

Stora europeiska enkétstudier av etiskt
beslutsfattande, bade obstetriskt och neonatalt,
har visat en stor variation i instidllning mellan
och inom lander i synen pa manga av de etiska
fragor som r6r behandling av extremt
underburna barn.

Nationella riktlinjer som galler handlaggning
av extremt tidig graviditet och behandling av
det nyfodda extremt underburna barnet har
samlats in fran sju lander (Danmark, Kanada,
Nederlanderna, Norge, Storbritannien,
Tyskland och USA). Fem av dessa riktlinjer har
utformats av professionerna, en &r en
konsensusrapport och en &r ett stillnings-
tagande fran tillsynsmyndigheten. Sex av
riktlinjerna  ger  forhallandevis  specifika
rekommendationer, och foljande gemensamma
uppfattningar kan skonjas:

e TFoster som hotar att fodas fore 22
veckor anses inte vara viabla, de som
fods vid 22 veckor anses sdllan vara
viabla.
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e Ett beslut som tas fore forlossning att
inte ateruppliva kan ibland behdva
omprovas.

e Kejsarsnitt vid 22 veckor ar inte
motiverat pa fetal indikation.

e Barn som fods vid 25 fullbordade
veckor har en relativt god prognos och
hédr &r neonatal intensivvard i regel
alltid indicerad.

Naér det galler barn som fods vid 23-24 veckor
dr uppfattningarna varierande, men det
framhalls i regel att individuella Sverviagande
bor ske i samrad med fordldrarna. Nyttan for
barnet maste vagas mot risker for modern vid
kejsarsnitt.

Organisation av férlossnings-
vard

Det  obstetriska  omhédndertagandet av
perinatalmedicinska intensivvardsfall —och
extremt prematura forlossningar stéller hoga
kompetenskrav pa personalen pa forlossnings-
avdelningarna. I Sverige finns ingen formell
subspecialisering i perinatalmedicin, och de
obstetriskt profilerade specialister ar fa. Aven
vidde storsta kvinnoklinikerna saknar forloss-
ningsavdelningarna  emellanat  obstetriska
specialister, vilket &r sarskilt tydligt under
jourtid.  Detta leder till  medicinska
kvalitetsskillnader =~ under  dygnet samt
skillnader mellan veckodagar och helger.

Organisation av neonatal

intensivvard
Den neonatala intensivvarden har under de
senaste tio aren allt mer centraliserats. Nya
tekniker,  svarigheter  att  uppratthalla
kompetens dygnet runt och det allméant svéra
bemanningsldget inom neonatologin har varit
betydelsefulla faktorer for detta. Bemannings-
situationen dr pa flera hall mycket
bekymmersam, och en okad rekrytering av
bade ldkare och sjukskoterskor dr nddvandig.
En enkédt, som besvarades av alla kliniker
med fOrlossningsverksamhet, visade att
andelen forlossningsenheter utan barnklinik
har halverats och andelen lanssjukhus dar full
neonatal intensivvard ges har minskat.
Framtiden kommer troligen att betyda
ytterligare centralisering av den neonatala



intensivvarden. Neonatala natverk med
fungerande remitteringsrutiner av de minsta
barnen har etablerats och kommer med stor
sannolikhet att vidareutvecklas. Remiss-
forfarandet mellan olika nivaer inom
neonatologin verkar fungera vdl med val
utarbetade rutiner. Gemensamma databaser
for kvalitetskontroll och akut 16sning av
platsbristsituationer har utvecklats i flera
regioner i landet.

Antenatala och neonatala

transporter

En viktig fOrutsitining for en effektiv
regionalisering ar vilutvecklade remitterings-
rutiner och en vilfungerande transport-
organisation. Antenatal remittering av gravida
dar modern och/eller barnet forvantas krava
specialiserad vard, t.ex. vid hotande prematur
forlossning, kan uppnas genom ett fungerande
regionalt samarbete. Vissa akuta tillstand, t.ex.
forestiende  forlossning  eller  allvarlig
obstetrisk komplikation, kan dock gora att den
gravida kvinnan inte &r transportabel och
maste forldsas pa sitt hemsjukhus.

Sékra transporter av nyféddda barn med
sjukdomstillstdand pga. underburenhet kraver
personell kompetens, vilfungerande rutiner
och sarskilt anpassad utrustning. Detta bor
oftast kunna erbjudas av det regionala centret
for neonatal intensivvard, men det finns
dessutom tva organisationer med separat jour
och beredskap for neonatala flygtransporter.

Datering av graviditet

For praktiskt bruk ar ultraljudsdatering den
palitligaste metoden, forutsatt att
ultraljudsundersokningen  goérs  fore 20
graviditetsveckor. Graviditetsdldern bestdms
fran  ultraljudsmétta  fostermatt  (fostrets
sitthojd 1 tidig graviditet, eller biparietal
diameter enbart eller i kombination med
femurlangden efter 12 graviditetsveckor).
Precisionen i ultraljudsdateringen anges i
litteraturen till + 57-9,0 dagar (x 2
standardavvikelser).

Eftersom det oftast inte dr kant i borjan av
graviditeten vilka kvinnor som kommer att
foda for tidigt, erbjuds rutinméassig datering
med ultraljud till alla gravida. Enligt SBU-

rapporten 1998 genomgar 97 procent av alla
gravida kvinnor i Sverige en ultraljuds-
undersdkning vid 17-18 graviditetsveckor.
Man uppnar bést resultat om den ultraljuds-
baserade graviditetsaldern accepteras hos alla
gravida, dven om viss biologisk variation kan
finnas redan vid tiden for ultraljudsmatningen.
Mojligen kan viss grad av tillvixthdmning
foreligga vid tidpunkten for ultraljudsdatering
och ge felaktig graviditetsalder. Sadana
situationer &r troligen ovanliga, men
omfattningen &r okdnd eftersom studier av
detta problem saknas.

Obstetrisk handlaggning vid

extrem underburenhet

Perinatala infektioners roll vid prematurbérd,
och den inflammatoriska reaktionens betydelse
som riskfaktor for perinatala hjdrnskador,
paverkar klinisk handliggning vid hotande
extrem prematurbord. Tokolys (avbrytande av
vérkarbete med likemedel) ges framfor allt for
att mojliggéra steroid- och antibiotika-
behandling samt for att underlatta transport av
den gravida kvinnan till regionklinik. Steroid-
behandling fér lungmognad rekommenderas
enbart i form av intramuskuldr (alternativt
intravends)  singelbehandling med beta-
metason under 24 timmar. Vetenskapligt stod
for upprepad behandling saknas.

Det finns  vetenskapligt stod  for
antibiotikabehandling vid prematur vatten-
avgang, men inte vid prematurt varkarbete
med hela fosterhinnor. Fosterfysiologiska fynd
ar svartolkade i laga gestationsdldrar, och
antenatal foster-overvakning kriaver i denna
graviditetsperiod den spetskompetens som
finns pa regionkliniken. En primar expektativ
hallning ar noddvéandig, eftersom upprepade
undersokningar krdvs for att bedoma fostrets
tillstand.

Det saknas vetenskapligt stod for att
kejsarsnittsforlossning innebar en fordel for
barnet fore 26 graviditetsveckor. Foster-
overvakning under forlossning innebéar
problem, eftersom en vetenskaplig vardering
av CTG-forandringar saknas fore 26 veckors
graviditetslingd. I dessa extremt tidiga
graviditetsveckor bor en stark indikation
foreligga for intervention pa fetal indikation.
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Neonatal medicinsk hand-
liggning vid extrem under-

burenhet

Det neonatala omhéandertagandet vid extrem
underburenhet startar redan nédr barnet
befinner sig i livmodern. Gemensam
diskussion och planering mellan obstetriker
och neonatolog sker for att vdga risker och
mdojligheter. En gemensam beddmning gors
dessutom av fostrets medicinska status, av
indikationer att ge antenatala steroider eller
andra behandlingar av modern samt av
optimal tid och plats for forlossning och
forlossningssatt.

Vid risk for hotande fortidsbord vid extrem
underburenhet skall barnet om majligt forlosas
pa ett perinatalt centrum och transporteras dit
i livmodern. Om ett extremt underburet barn
inte fods pa ett regioncentrum bor det efter
stabilisering transporteras till ett sadant pa ett
medicinskt sdkert satt.

Den neonatala handlaggningen vid och efter
forlossningen skall grundas pa god medicinsk
kompetens och god omvardnadskompetens
dygnet runt. Ett neonatalt team skall
omhanderta barnet efter forlossningen och
stabilisera barnet innan transport till
neonatalavdelning  sker. P4  neonatal-
avdelningen skall finnas den utrustning och
det kunnande som krdvs dygnet runt vad
galler 6vervakning och behandling av barnet.
Foraldrarna skall aktivt beredas méjlighet att
delta i varden.

I en enkat till landets storsta neonatalenheter
uppges att grinsen for ndr obstetriker
informerar neonatolog om en hotande
fortidsbord varierar mellan 21 och 23 veckor.
Pa ett mindre antal enheter narvarar
neonatologen vid forlossningen av ett extremt
underburet barn oberoende av vilken
gestationsalder det giller, men vid de flesta
enheter nérvarar neonatologen vid
graviditetslangd 2224 veckor. Fem av femton
enheter  uppger att  full  neonatal
aterupplivning ges till alla barn oavsett
gestationsalder, medan en enhet anger 22
veckor, en enhet 23 veckor och 8 enheter 24
veckor. Huvuddelen av enheterna avbryter
aterupplivning om barnet inte svarar pa
medicinska insatser inom 15-20 minuter.
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Etiskt beslutsfattande — en
systematisk modell tillimpad

vid extrem underburenhet
Nar etiska fragor aktualiseras i samband med
foster, den gravida kvinnan samt for tidigt
fodda barn kan det vara av virde att
identifiera dem som berérs och kritiskt
granska olika handlingsalternativ  utifran
etiska principer. De mer direkt berdrda é&r
fostret/barnet, kvinnan och familjen,
personalen och samhéllsmedborgarna.
Anviandbara etiska principer reglerar ratten
till sjdlvbestimmande (inklusive vikarierat
samtycke), skyldigheten att maximera nytta
och minimera lidande samt skyldigheten att
inte diskriminera utan i stéllet visa solidaritet.
Aven om barnet och den gravida kvinnan
kommer i forsta hand, far dven andra berorda
bara etiska forluster och vinster. Deras
situation bor darfér ocksa beaktas. Manga
etiska problem kan identifieras och l16sas med
hanvisning  till  berdrda  aktérer  och
grundldaggande etiska principer.

Omvirdnad av mycket tidigt

fodda barn och deras forialdrar
Vid en forestaende mycket tidig forlossning
behévs en tydlig vardplan som omfattar
information om kriterier for beslut om
forlossningssdtt, tidpunkt for forlossningen
och barnets prognos, sa att personalen kan ge
kvinnan och paret optimalt stod. Tidig kontakt
med ldkare och sjukskoterska fran neo-
natalavdelningen bor ordnas. Kontinuerligt
stdd av barnmorska eller annan vardpersonal
som dr ndrvarande vid hela forlossningen &r
vardefullt. Barnets fodelse gbrs mer
atraumatisk genom en anpassning av miljon i
forlossningsrummet for att skydda barnet mot
avkylning, vatskeforlust och storande stimuli.
Vardrutinerna bor anpassas sa att kvinnan far
vara med barnet sa snart som méjligt.
Vardpersonalen har en betydelsefull roll nar
det géller att stodja fordldrarnas anknytning
till barnet. Ett ndra samarbete mellan personal
i den obstetriska varden och neonatalvarden,
samt en lyhordhet infor foraldrars individuella
behov, méjliggdr ett optimalt bemotande.



Utviarderingen av vard av mycket for tidigt
fodda barn inkluderar sillan effekterna av
omvardnaden.  Konceptet  “Utvecklings-
stodjande neonatalvard”, som syftar till att
optimera  forutsdttningarna  for  barns
tillfrisknande och utveckling, tillimpas hittills
i begrinsad omfattning. Utvérderingar har
dock visat positiva effekter vad galler
morbiditet och utveckling. Exempelvis har det
visat sig att konsekvent tillimpning av
smartskattning ~ och  icke-farmakologiska
smartlindringsmetoder kan ha inverkan pa
barns utveckling. Aven stod vid samspelet
mellan barn och fordldrar under och efter
vardtiden kan ge positiva effekter pa barnets
utveckling och familjens hélsa. En uttalad
vardfilosofi kan underldtta en samsyn i
vardteamet. Narheten till barn och foraldrar
bidrar till en risk for psykisk belastning, vilket
kraver adekvata stodresurser. Slutligen bor
utvarderingen av varden i férsta hand goras av
barn och familjer, eftersom uppfattningen om
livskvalitet &r hogst individuell.

Perinatala och neonatala

kvalitetsregister och natverk
Overlevnad och komplikationsfrekvens kan
variera avsevart mellan olika institutioner.
Skillnaderna i prognos och hoga kostnader
motiverar en kritisk granskning av perinatal-
och neonatalvarden, for att kunna faststilla
vilka metoder som ar kostnadseffektiva och
har bevisad medicinsk effekt.

I Sverige sker en omfattande rapportering till
det medicinska fodelseregistret och till
patientregistret. Genom dessa register dnskar
man sédkerstdlla en jamn och hog standard
inom mddrahélsovard och forlossningsvard.
Dock saknas flera neonatala variabler, vilket
begransar  registrens anvdndning som
neonatala kvalitetsregister. Vidare saknas
information om dodfédda barn fédda fore 28
graviditetsveckor. Pa grund av dessa
begransningar har flera regionala register
utvecklats — bl.a. Perinatal Revision Syd (PRS)
och Sydoéstra regionens perinatalregister.

For nadrvarande utvecklas, med stod av
Socialstyrelsen, ett nationellt perinatalregister
(PNQ) som omfattar hela perinatalperioden.
Flera kliniker har anslutit sig till registret som
nu (2004) befinner sig i testfas.

Utanfor Sverige finns flera etablerade
neonatala  kvalitetsregister ~ baserade pa
natverk. En hog volym och standardiserade
protokoll har pa kort tid resulterat i ett stort
antal vetenskapliga rapporter som belyst
centrala fragestéllningar inom perinatal- och
neonatalvérd.

Hailsoekonomiska aspekter
Kostnaderna for vard av extremt underburna
barn &ar mycket hoga, och olika hélso-
ekonomiska analyser &dr vardefulla instrument
for att optimera resursallokering. Ett stort antal
kostnadsanalyser av oftast bristfallig kvalitet
har publicerats. Det saknas dock jaimférande
analyser mellan olika sjukdomstillstdind och
aldersgrupper. Det fatal héalsoekonomiska
analyser av god kvalitet som foreligger,
bedémer dock att den neonatala intensiv-
varden uppvisar en gynnsam kostnadsnytta,
jamfort med manga andra accepterade halso-
och sjukvardsinsatser.

Slutsatser

Overlevnaden av extremt underburna barn har
kraftigt forbattrats, och de flesta dverlevande
ar fria fran svara funktionshinder. Andelen
barn som har kognitiva eller perceptions-
problem dr dock betydande.

De metoder som anvinds vid omhéander-
tagande av de mycket tidigt fédda barnen &r
oftast utvarderade pa dldre barn. Vetenskaplig
evidens for handldggning vid extrem under-
burenhet, bade fore och efter fodelsen, saknas i
stora delar, vilket ldmnar utrymme for
individuell handldggning.

Ombhindertagande under perinatalperioden
bygger péa ett mycket ndra samarbete mellan
obstetrik och neonatologi. Det ar i hog grad ett
teamarbete, i vilket obstetriker, neonatologer,
barnmorskor, barnsjukskoterskor och &vrig
personal ingar. Alla som deltar i varden av
gravida respektive nyfodda barn i de mycket
tidiga graviditetsveckorna stdlls ofta infor
svara medicinska och etiska problem. Det &r
viktigt att dessa problem tas upp med hela
teamet. Det dr ocksd av stor betydelse att
fordldrarnas delaktighet i varden och besluts-
fattandet garanteras.
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Forutom de medicinska framstegen inom
perinatologi  okar den  kvalitetshdjande
kunskapen om omvardnad.

Ombhindertagande av extremt underburna
barn stéller mycket stora kompetenskrav. For
att mota dessa krav sker en stindig 6kning av
centralisering till regionala perinatologiska
centrum. Ett viélfungerande remitterings-
system och system fOr transporter av gravida
respektive nyfoédda har utvecklats inom
professionen.  Tyvdarr &  bemannings-
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situationen vid manga perinatologiska centra
inte optimal, ndr det giller obstetrisk och
neonatologisk expertis.

Extremt underburna utgor en riskgrupp, och
longitudinella uppfdljningsundersékningar av
dessa barns fortsatta utveckling och behov av
stodatgarder ar darfér en absolut nod-
vandighet. For att utvardera och kvalitetssdkra
perinatalvarden av mycket tidigt fodda barn i
Sverige vore ett nationellt kvalitetsregister
synnerligen vardefullt.



Inledning

Dodligheten hos mor och barn i samband med
forlossning i Sverige var i stort sett oférandrad
mellan 1910 och 1940 — cirka 300 d6da modrar
per 100 000 levande fodda barn och 40 déda
barn per 1000 fodda (fig. 1). Redan omkring
1950 hade modradodligheten sjunkit till 50
modrar per 100 000 levande fodda barn.
Fortfarande var dock den perinatala
dodligheten hog, men under de senaste 50
aren har den gatt ner till under 6 déda barn
per 1 000 fédda.

Ar 2001 var modradodligheten 3,3 per
100.000 levande fédda barn och perinatala
dodligheten 5,7 per 1000 fodda. Orsakerna till
den forbéttrade Overlevnaden fér mor och
barn i samband med forlossningen &r manga,
inte minst férbattrade sociala férhallanden och
ett battre halsoldge i allménhet. Bland de
medicinska faktorerna kan ndmnas inférandet
av generell modravard, 6vergang fran hem- till
sjukhusforlossningar, antibiotika, blodtrans-
fusioner, fosterévervakning, kejsarsnitt och
neonatalvdrdens utveckling.

Framviaxandet av disciplinen perinatologi
har sdkerligen bidragit till de dramatiskt
forbattrade Overlevnadssiffrorna pa senare ar
vad giller barn fédda vid extremt tidiga
graviditetsveckor.

Annu pa 1970-talet var perinatalmortaliteten
for barn fodda fore 28 graviditetsveckor hog.
Men genom utvecklingen av neonatal
intensivvard, kombinerad med ett intensifierat
samarbete mellan obstetriker och neo-
natologer, forbattrades de foljande aren
perinatalmortaliteten. Denna forbattring har
varit mest tydlig under de senaste 15 aren (fig.
2, tabell 1). Pa senare ar har mer an halften av

barn levande fédda vid 24-25 graviditets-
veckor Overlevt, och vid 26 veckor ar
overlevnaden 6ver 80 procent. Aven vid 23
veckor har resultaten forbattrats markant, och
vid 22 veckor har enstaka &verlevande barn
rapporterats.

Det ar speciellt gladjande att detta ar
nationella siffror och inte resultat fran en
enskild regionklinik. Det &r ocksa viktigt att
papeka att majoriteten av de extremt for tidigt
fodda barnen &r i vuxenaldern fria fran svara
funktionshinder.

Bakom de forbattrade mojligheterna for det
extremt underburna barnet att dverleva ligger
flera framsteg inom obstetrik och neonatologi.
Inom obstetriken har tex. en mer intensiv
behandling av prematurt varkarbete och ett
nytt ldkemedel med mycket fa biverkningar
mdojliggjort att behandling kan ges under
langre tid, vilket i sin tur har medfort att den
prematura forlossningen kan fordrdjas. Den
forsta malsattningen vid hotande extremt for
tidig forlossning ar att kunna transportera den
oforlosta mamman till ett regionalt centrum.
Siffror fran den s.k. 1000 g-studien (1) visade
att  l-arsover-levnaden var bidttre om
forlossningar i extremt tidiga graviditetsveckor
dgde rum pa en regionklinik. En andra
malséttning dr att forlinga graviditeten sa
lange att man har mojlighet till full effekt av
steroidbehandling till modern, for att pa sa satt
forbattra lungmognaden hos fostret. En tredje
malsittning ar att forlinga graviditeten sa
mycket som mdjligt, atminstone till 25-26
fullgangna graviditetsveckor, med béttre
overlevnadsresultat for barnen.
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Figur 1. Modradddlighet och perinatal dodlighet i Sverige under 1900-talet.
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Figur 2. Neonatal 6verlevnad av barn levande fodda vid 23-26 graviditetsveckor

i Sverige 1985-2000.
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Tabell 1. Antal extremt underburna levande fédda barn i Sverige under aren 1985-2001.

Uppgifter dr hamtade ur medicinska fodelseregistret.

Graviditetsalder
(fullbordade veckor + dagar)

Graviditetsalder
23+0 - 26+6 veckor

Ar 23+0 24+0 25+0  26+0 Antal % av levande
-23+6 -24+6 25+6  -26+6 fodda
1985-1986 24 29 73 108 234 0,12
1987-1988 29 51 74 126 280 0,13
1989-1990 35 58 66 142 301 0,13
1991-1992 42 84 124 165 415 0,17
1993-1994 29 79 107 156 371 0,16
1995-1996 29 54 113 139 335 0,17
1997-1998 34 48 88 117 287 0,16
1999-2000 24 61 110 100 295 0,17
2001 24 40 62 79 205 0,23
Totalt 270 504 817 1132 2723 0,16

Intensiv tokolytisk behandling innebar i dag
att man i storre utstrackning ger
bredspektrumantibiotika, —eftersom kliniska
eller subkliniska tecken pa infektion ar vanliga
vid prematurforlossning i de extremt tidiga
veckorna.

For obstetrikerna &r det ocksa ett viktigt mal
att lamna Over det prematurt fodda barnet i sa
gott skick som mdjligt till neonatologerna. Det
innebér att kejsarsnitt gors pa fetal indikation
vid t.ex. sdtesbjudning eller nar fostret visar
tecken pa akut hypoxi.

Inom neonatologin har utvecklingen varit
snabb betraffande forbattring av varden av det
prematura barnet. Ett stort framsteg har varit
surfaktantbehandling som kraftigt reducerat
lungproblemen hos nyfédda. Okad anvénd-
ning av tidig kontinuerlig 6vertrycksandning
(CPAP) har troligen minskat behovet av
respiratorvard, samtidigt som nya tekniker for
hogfrekvensventilation har utvecklats for de
barn som  sviktat pa  konventionell
respiratorbehandling.

Utover behandling med antenatala steroider
har en o6kad medvetenhet om vikten av
optimal cirkulation till vitala organ, t.ex.
hjarnan, bidragit till att minska risken for
hjarnblodningar hos de mest omogna barnen.

Genom  sk. NIDCAP-vard  (Newborn
Individualized Developmental Care and
Assessment Program), dvs. utvecklings-
anpassad intensivvard, forscker man skapa en
optimal miljo for det prematura barnet.

De goda &verlevnadssiffrorna for barn fodda
vid 23-26 graviditetsveckor bér dock sattas i
relation till den morbiditet som kan drabba de
fodda i extremt tidiga graviditetsveckor.
Risken for cerebral pares, kronisk
lungsjukdom och andra handikapp é&r en
pataglig realitet och kan férekomma i
frekvenser pa 10-30 procent. Av dem som
overlever utan dessa handikapp finns okad
risk for sdmre prestation i skolan samt
minskad formaga till abstrakt tinkande och
matematiskt kunnande.

Nedan belyser rapporten obstetriska och
neonatologiska problem vid forlossningar vid
23-26 veckor, och den fortsatta utvecklingen
for barnet. Vid forlossningar vid denna
graviditetslingd finns svara etiska frage-
stillningar, eftersom man wur fysiologisk
synpunkt nar grénsen for &verlevnad over
huvud taget. Av speciellt intresse &r den
fysiologiska utvecklingen av hjarnan nér tiden
for dverlevnadsmojlighet ndrmar sig.
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Det  obstetriska  och  neonatologiska
omhéndertagandet ar resurskrdvande. Darfor
kommer &ven hélsoekonomiska aspekter att
beaktas.
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Mortalitet och prognos pa kortare och
langre sikt av extremt underburna
barn

Utvecklingen inom perinatal- och
neonatalvarden de senaste tio aren har
medfort att granserna for viabilitet har sankts
avsevart. Samtidigt finns farhagor att den
okade overlevnaden har skett till priset av en
okad andel overlevande barn med svéra
funktionshinder. Syftet med denna &versikt ar
att belysa prognosen pa kort och langre sikt for
extremt omogna eller lagviktiga barn, sadan
som den reflekteras i nyligen publicerade
rapporter fran USA, Visteuropa, Japan och
Australien.

Prognosen for barn som fotts efter extremt
kort graviditetslangd (< 26 veckor) eller med
extremt lag fodelsevikt (< 800 g) har nyligen
utforligt redovisats i flera dversiktsartiklar (1-
4). Hack och Fanaroff (1) redovisar dels
overlevnadschanserna fér barn foédda éren
1990—1996, dels neurosensorisk utveckling
(forekomst av funktionshinder) vid 12-36
manaders alder hos barn fodda aren 1986-
1995. Materialet inkluderar studier fran USA,
Kanada, England, Australien, Japan och de
nordiska landerna. Foreliggande samman-
stallning dr vad galler innehall och format till
stor del baserad pa denna Oversiktsartikel
publicerad ar 2000 (1).

Sedan publiceringen av Hacks och Fanaroffs
oversiktsartikel har ytterligare ett antal
uppsatser  tillkommit som  rapporterat
overlevnad pa kort sikt, neonatal morbiditet
och neurosensorisk utveckling (férekomst av
funktionshinder) hos barn som fo6tts efter
extremt kort graviditetslingd eller med
extremt lag fodelsevikt. Vi har granskat
litteraturen i  ansedda  engelsksprakiga
tidskrifter och sammanstéllt de studier som
angett graviditetsslangdspecifik 6verlevnad
for barn fodda < 26 veckor eller 6verlevnad i
relation till fodelseviktkategorier for barn
fodda med fodelsevikt < 800 g och salunda
kompletterat — och i vissa avseenden reviderat

— innehallet i de tabeller som publicerats av
Hack och Fanaroff (1).

Var sammanstallning gor inte ansprak pa att
vara komplett men samtliga studier av
betydelse fran USA, England, Australien eller
de nordiska lianderna som publicerats de
senaste fem aren bor ha inkluderats.

I Lorenz (2) Oversiktsartikel redovisas
Overlevnadschanserna i relation till gravidi-
tetslangd for barn fodda aren 1987-1999 i USA.
Vidare rapporteras neurosensorisk utveckling
(forekomst av funktionshinder) vid 18-66
manaders alder i studier fran England, USA,
Australien, Kanada, Nederlanderna, Danmark,
Israel och Sverige for barn fodda &ren 1973-
1995.

Niér det galler uppfdljningar till skolalder och
vuxenalder &r antalet studier begrdnsat av
naturliga skédl. De arbeten som finns beror i
regel nagot storre barn, t.ex. med fodelsevikt
< 1500 g. Resultaten kommer att spegla
neonatologin fran en annan tidsepok med
mindre intensivvardsresurser.

Korttidsoverlevnad

Relation till graviditetslingd

Tabell 4 (s. 34-36) visar korttidsover-levnaden i
relation till graviditetslingd for barn fodda
aren 1986-1997. Av 37 studier ar 11
populationsbaserade. Néamnaren utgors i de
flesta studierna av levande fodda barn, men i
vissa studier baseras berdkningarna av barn
som inlagts for vard (admissions to NICU).
Enstaka Overlevande ses vid 22 veckor, men i
en multicenterstudie fran USA (17) rapporteras
en overlevnad pa 21 procent. Vid 23 veckor
varierar Overlevnaden fran 2 till 46 procent,
vid 24 veckor fran 17 till 59 procent och vid 25
veckor fran 35 till 85 procent, ndr ndmnaren
utgdrs av levande fodda barn. Hogsta
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overlevnaden ses i sjukhusbaserade studier
fran USA.

Fyra studier inkluderar dven dodfédda barn.
I El-Metwallys m.fl. studie (16) rapporteras
overlevnaden vid 22 veckor vara 2 procent och
vid 23 veckor 34 procent nidr dodféodda
inkluderats i underlaget. Berdaknas 6verlevnad
pa bas av levande fodda &r motsvarande
siffror 5 procent respektive 46 procent. I
Tommiskas m.fl. studie (37) ar Overlevnaden
vid 22-23 veckor 7 procent ndr dodfodda
inkluderas och 11 procent nér berdkningen
baseras enbart pa levande fodda. I Drapers
m.fl. studie (33) ingar dodfédda barn och den
berdknade 6verlevnaden &r 2 procent vid 22
veckor, 6 procent vid 23 veckor och 16 procent
vid 24 veckor. Denna studie belyser ocksa
fodelseviktens  betydelse  inom  varje
graviditetsvecka. Vid tex. 24 veckors
graviditetslingd Okar Overlevnadschanserna
fran 9 procent i viktgruppen 250499 g till 15
procent i viktgruppen 500-749 g, och till 20
procent i viktgruppen 750-999 g, nar dodfodda
inkluderas i ndmnaren.

I flertalet studier har graviditetslangds-
bestimningen baserat sig pa datum for sista

menstruation eller tidigt ultraljud utan vidare
specifikationer. I manga studier anges &ver
huvud taget inte hur graviditetslingden
bestamts.

I Lorenz (2) sammanstillning redovisas
6verlevnadschanserna i relation till gravidi-
tetslangd for barn fodda aren 1987-1999 fran
14 studier, varav samtliga ar fran USA (tabell
2). Overlevnad vid 22 veckor varierade fran 0
till 21 procent, vid 23 veckor fran 5 till 46
procent, vid 24 veckor fran 40 till 59 procent
och vid 25 veckor fran 60 till 82 procent i olika
studier.

Relation till fodelsevikt

Tabell 5 (s. 37) visar Overlevnaden for barn
fodda aren 1990-1996 i relation till fodelsevikt.
Av 15 studier dr 4 populationsbaserade. For
barn med fodelsevikt < 500 g varierar Gver-
levnadssiffrorna fran 1 till 38 procent, i
gruppen 500-599 g fran 4 till 73 procent, i
gruppen 600-699g fran 27 till 83 procent och i
gruppen 700-799 g fran 43 till 91 procent, nér
namnaren utgdrs av levande fodda barn.

Tabell 2. Overlevnad i relation till graviditetslingd. Sammanstéllning baserad pa Lorenz (2).

Data fran 14 studier.

Graviditetslangd, veckor

22 23 25
Levande fodda, n 151 490 1608
Overlevde
Spridning?, % 0,0-21,4 4,8-46,3 40,0 -59,0 60,0 - 81,6
Medelvarde, % 9,9 28 70,9
95 % CI, % 5,9-6,1 24,1-32,2 48,5-54.0 68,6-73,1

2= Dbland 14 studier

Hogre 6verlevnad rapporteras fran sjukhus-
baserade studier i USA. Av dessa rapporterar
Harper m.fl. (43) den bésta 6verlevnaden men
antalet barn 4dr lagt. Hog Overlevnad
rapporteras fran Japan (44), men den studien
baseras pa antalet barn inlagda for vard pa
neonatalavdelning. En studie (45) inkluderar
ocksa dodfodda barn. Av alla dodfédda eller
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levande fodda barn med fodelsevikt < 500 g i
denna studie 6verlevde endast 1,5 procent till
utskrivning. Det papekas dock (1) att andelen
barn med tillvixtretardation dr hog i samtliga
studier definierade pa basen av fodelsevikt,
jamfort med studier baserade pa graviditets-
langd, vilket forsvarar jamforelsen av olika
material.



Faktorer relaterade till

overlevnad

Bade Hack och Fanaroff (1) och Lorenz (2)
diskuterar olika formella faktorer som
paverkar  Overlevnaden och  forsvarar
jamforelsen mellan olika studier. Resultaten
varierar beroende pd om underlaget utgjort
samtliga forlossningar inklusive dodfédda
barn, levande fodda barn eller endast barn
som inlagts pa neonatalavdelning for vard.
Studier som berdknar 6verlevnaden pa basen
av barn som inlagts for vard (admissions to
NICU) visar hogre 6verlevnad, eftersom barn
som dott i omedelbar anslutning till fédelsen
(delivery room deaths) har exkluderats.

I den nationella EPICure-studien (31)
berdknades Overlevnadssiffrorna péa antalet
barn inlagda foér vard, men i en senare
publikation (32) redovisades 6verlevnaden pa
basen av antalet levande fodda, och den
rapporterade Overlevnaden var da sdmre.
Aldern vid vilket barnet rapporteras som
overlevande varierar (vid 28 dygn, vid
utskrivning till hemmet, vid ett ars alder) och i
flera studier dr barn med letala missbildningar
uteslutna.  Andra  rapporterar  enbart
enkelborder (26).

Populationsbaserade (regionbaserade)
studier kan forvéantas visa siamre resultat dn
institutionsbaserade studier som riskerar att
inkludera ett urval av barn som selekterats pa
nagot, ofta odefinierat, satt.

Antenatala steroider (26), kvinnligt kon (46),
anvandning av surfaktant (5, 16) franvaro av
fetala riskfaktorer (47), sasom tillvixthimning,
missbildningar, acidos och fetal distress, samt
lagt riskstatus vid inldggning till neo
neonatalavdelning bedémt genom SNAP (48)
eller CRIB score (49), har associerats till battre
overlevnad. Andelen tvillingar ar hog i
graviditetsintervallet 23-26  veckor, men
modern perinatal- och neonatalvard verkar ha
eliminerat skillnaderna i mortalitet jamfort
med enkelborder (50-51).

Regionalisering av perinatalvarden (52-53),
obstetrikerns uppfattning om barnets chanser
att Overleva (54), dennes attityd till
handlaggningen av graviditeter med hotande
fortidsbord vid 23-25 veckor (10), och
neonatologens instillning till aterupplivning

(54-55) ar andra faktorer som visat sig ha
betydelse for korttidsprognosen.

I studier som rapporterat ndra 40 procents
overlevnad vid 23 veckor har ambitionen varit
att aktivt ateruppliva ndstan samtliga barn (2).
I motsats till tidigare studier (56) visar
erfarenheter fran Vermont Oxford Network
(57) att d@ven barn som fotts i daligt skick och
kravt aterupplivning med hjdrtmassage och
adrenalin  (hjart-lungraddning, HLR) har
chanser att 6verleva. Av barn med fodelsevikt
500-750 g Overlevde 44 procent som kravt
HLR, jamfort med 62 procent av de barn som
inte kravt HLR. Av Overlevande barn efter
HLR hade 16 procent svar hjarnblodning,
jamfort med 12 procent av dem som Overlevt
utan HLR.

En aktiv instéllning till dterupplivning och
intensivvard tillimpad i New Jersey, jamfort
med en éterhallsam strategi i Nederldnderna,
resulterade i att 46 procent av barnen fédda
vid 23-26 veckor levde vid 2 ar i New Jersey,
jamfort med 22 procent i Nederlanderna (58).
Aterhallsamheten i Nederlanderna ar dock
storre dn i Ovriga vastlander.

En aktiv attityd kan 6ka andelen barn med
svar neonatal morbiditet (10) och riskerar att
6ka andelen Overlevande barn med
funktionshinder. I den jamférande studien
mellan New Jersey och Nederldnderna (58) var
prevalensen av funktionsinskrankande
cerebral pares vid 2 ars alder 17,2 procent i
New Jersey, jamfort med 3,4 procent i
Nederlanderna. I en amerikansk studie (59)
som omfattade 1112 barn med fodelsevikt
500999 g forbattrades overlevnaden fran 46
procent 1982-1989 till 65 procent 1990-1998.
Under samma tid okade andelen barn med
neurosensoriska funktionshinder/mental retar-
dation vid 20 manaders alder fran 12 procent
av samtliga levande fédda barn under den
forsta tidsperioden till 23 procent under den
senare.

Ocksa i en studie fran Manchester (68)
rapporterades en forbattrad Gverlevnad av
barn fédda vid 23-25 veckor vid en jamforelse
mellan tva tidsperioder (1984-1989 och 1990-
1994), samtidigt som prevalensen av
funktionshinder 6kade, framfor allt av nedsatt
syn till f6ljd av ROP.
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Flertalet  studier —har visat Okande
overlevnadschanser jamfort med tidigare for
barn  som  fotts  efter extremt  kort
graviditetslingd eller med extremt lag
fodelsevikt (1-2). En sammanstillning fran
Vermont Oxford Network (60) visar dock att
okningen kan ha planat av. Av barn med
fodelsevikt 500-750 g 6kade overlevnaden fran
47 procent 1991 till 58 procent 1995, for att 1999
vara 55 procent.

Det bor papekas att flertalet analytiska
studier dven inkluderar mognare barn (t.ex.
barn < 28 graviditetsveckor) eller barn med
hogre fodelsevikt (t.ex. barn < 1000 g eller
< 1500g), varfor relevansen for barn fédda vid
extremt kort graviditetslingd eller med
extremt lag fodelsevikt kan vara tveksam.

Neonatal morbiditet

Relation till graviditetslingd

De komplikationer under neonatalperioden
som associerats till en stord neurosensorisk
utveckling (férekomst av funktionshinder) &r
framfér allt  bronkopulmonell  dysplasi
(BPD)/kronisk lungsjukdom (CLD) (1-2), svar
hjarnskada  (hjarnblodning/periventrikuldra
leukomalacier) (1-2) och prematuritets-
retinopati (ROP) (1-2). Men &ven andra
tillstand, t.ex. neonatal sepsis (9, 61) har
relaterats till forekomsten av funktionshinder
senare i livet.

Tabell 6 (s. 38) visar den neonatala morbidi-
teten hos Overlevande barn i relation till
graviditetslaingden i 11 studier, varav 6 éar
populationsbaserade. Prevalensen av CLD hos
barn fodda vid 23 graviditetsveckor varierar
fran 50 till 100 procent, vid 24 veckor fran 32
till 89 procent och vid 25 veckor fran 16 till 71
procent.

Prevalensen av svar hjarnskada, i allmanhet
definierad som intraventrikuldr hjarnblodning
(IVH) grad 34 eller periventrikuldr
leukomalaci (PVL), rapporteras for 7-83
procent av  barnen fodda vid 23
graviditetsveckor, for 9-64 procent av barnen
fodda vid 24 graviditetsveckor och for 7-22
procent av  barnen fédda vid 25
graviditetsveckor. Prevalensen av svar ROP
varierar fran 25 till 55 procent vid 23 veckor,
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fran 13 till 37 procent vid 24 veckor och fran 10
till 27 procent vid 25 veckor.

Det bor dock noteras att ovanstaende siffror
baseras pa ett forhallandevis litet antal barn
och att definitionerna inte ar helt jamforbara
mellan olika studier.

I Hacks och Fanaroffs sammanstéllning (1)
uppges att majoriteten av de Overlevande
barnen vid 23-25 veckor har haft atminstone
en svar neonatal komplikation. I Tommiskas
m.fl. studie (37) uppges 100 procent av de
overlevande barnen fodda vid 22-23 veckor,
och 62 procent av barnen fodda vid 24-25
veckor, ha drabbats av svar morbiditet under
neonatalperioden. Av Overlevande barn i
Chans m.fl. studie (25) drabbades vid 91, 89
respektive 71 procent av svar morbiditet under
neonatalperioden vid 23, 24 respektive 25
veckor.

Nastan undantagslost kan man i de olika
studierna se en trend till 6kande morbiditet
vid avtagande graviditetslingd. Men nagon
entydig skiljelinje dar prevalensen av olika
tillstand drastiskt foérandras kan inte tydligt
urskiljas i graviditetslangdsintervallet 23-25
veckor.

Relation till fodelsevikt

Tabell 7 (s. 39) visar den neonatala morbidi-
teten i relation till fodelsevikt for barn fodda
aren 1986-1996. Av 9 studier ar 8 fran USA, 2
dr populationsbaserade. Av barnen fodda i
fodelseviktsintervallet 500—750 g (alternativt
800 g) har 35-61 procent haft CLD, 6-37
procent svar hjarnskada och 21-29 procent
ROP.

Neurosensorisk utveckling

Tolkningen av de studier som rapporterat
resultat av uppfdljning i smabarnsaldern eller
senare fOrsvaras av manga faktorer. Av dessa
kan ndmnas att antalet Overlevande och
undersdkta barn som fotts vid 23-25 veckors
graviditetslingd (alternativt med fddelsevikt
< 800 g) ar begransat, att representativiteten &r
avhingig av om studien ar populations- eller
institutionsbaserad (1-3), att prevalensen av
skadade barn kan relateras till attityder till
aterupplivning (3, 54-55) och - som en
konsekvens dédrav och av andra orsaker — att



det finns olika grad av Overlevnad i
neonatalperioden (58).

Vissa kohorter dr dessutom definierade pa
basen av fodelsevikt. Kohorten innehaller da
en oproportionerligt stor andel tillvaxt-
retarderade  barn och  bedoms ur
epidemiologisk synvinkel vara problematisk
(62). Vidare paverkas utfallet av alder vid
uppfdljningen, varierande grad av bortfall och
olika definitioner for rapporterade
sjukdomstillstand (1-2).

Rapporterade funktionshinder &r vanligen
betydande neurosensoriska avvikelser, t.ex.
cerebral pares (CP), blindhet, dovhet och
mental retardation. Aven andra funktionella
avvikelser har rapporterats, men ofta pa ett
icke standardiserat satt. Mental retardation och
cerebral pares utgér de mest prevalenta
tillstanden. Kriterier for svar cerebral pares
definieras olika, men de innefattar oftast
oférmaga att ga utan hjilpmedel. Med svar
mental retardation avses ofta en IQ (eller
motsvarande — t.ex. MDI, PDI) mer &n 2 SD
under medelvardet foér normen (< 70), men
striktare definitioner (< medelvardet - 3 SD,
dvs. < 55) forekommer.

Funktionshinder i relation till
graviditetslangd

Tabell 8 (s. 40-42) visar neurosensoriskt utfall
(funktionshinder) i relation till graviditets-
langd. Sjutton studier redovisas av barn som
fotts vid 23-25 graviditetsveckor aren 1986-
1996. Barnen &r uppfdljda vid 12-36 manaders
alder. Sju av studierna &dr populationsbaserade.
Av barn fédda vid 23 veckor ar endast 85 barn
rapporterade och prevalenssiffrorna visar stora
variationer.

Vid 23 veckor varierar prevalensen av mental
retardation fran 13 till 38 procent, vid 24
veckor fran 14 till 48 procent och vid 25 veckor
fran 10 till 45 procent. Prevalensen av CP
varierar vid 23 veckor fran 6 till 100 procent,
vid 24 veckor fran 0 till 17 procent och vid 25

veckor fran 10 till 20 procent. Prevalensen av
blinda barn rapporteras i tva studier och
varierar fran 0 till 9 procent for barn fédda vid
23-24 graviditetsveckor och fran 3 till 10
procent  for  barn  fodda @ vid = 25
graviditetsveckor.

Prevalensen av nagot gravt funktionshinder
varierar vid 23 veckor fran 0 till 100 procent,
vid 24 veckor fran 17 till 52 procent och vid 25
veckor fran 12 till 52 procent. Andelen
rapporterade barn med gravt funktionshinder
ar generellt hogre i sjukhusbaserade material
fran USA &n i studier fran Storbritannien och
Australien. I den svenska nationella studien
(69) hade 14 procent av barnen fédda vid 23—
24 veckor ett svart funktionshinder vid 36
manaders korrigerad alder. Av barn fédda vid
25-26 veckor var motsvarande andel 9 procent.
Lorenz  (2) rapporterar  neurosensorisk
utveckling vid 18-66 manaders alder for barn
fodda aren 1973-1995 vid en graviditetslangd
av 23-25 (26) veckor. Prevalenssiffrorna avser
hela kohorter och &r inte specifika for varje
enskild graviditetsvecka. Antalet samman-
fattade studier ar 28 (England 9, USA 4,
Australien 4, Kanada 6, Nederlanderna 1,
Danmark 2, Israel 1, Sverige 1).

Prevalensen av mental retardation varierar
fran 4 till 48 procent, delvis beroende pa olika
definitioner (2); av 1592 rapporterade barn
hade 19 procent mental retardation.
Prevalensen av CP varierar fran 5 till 26
procent; av 1737 rapporterade barn hade 13
procent CP. Andelen blinda barn varierar fran
0-18 procent; av 1434 rapporterade barn var
2,3 procent blinda. Andelen d6va barn varierar
fran 1,4 till 13 procent, sannolikt delvis
beroende pa olika definitioner (2); av 1623
rapporterade barn var 3,6 procent déva.

Prevalensen av barn med atminstone ett
svart funktionshinder varierar fran 9 till 55
procent; av 1983 rapporterade barn hade 24
procent atminstone ett svart funktionshinder.
Se ocksa tabell 3.
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Tabell 3. Neurosensorisk utveckling hos barn fédda vid 23-25 veckor.

Baserad pa sammanstallning av Lorenz (2).

Antal Prevalens!

undersokta Medel Intervall

barn % %
Mental retardation 1592 19 4-49
Cerebral pares 1737 13 5-27
Blindhet 1434 2,3 0-17
Dovhet 1623 3,6 1-13
Nagot funktionshinder 1983 24 9-55
Mer éan ett funktionshinder 662 10 4-27

1= Medelvirde av samtliga 28 studier
Funktionshinder i relation till
fodelsevikt

Tabell 9 (s. 43) visar prevalensen av svéra
funktionshinder i relation till fodelsevikt for
barn fodda 1987-1995. Av 13 studier ar 4
populationsbaserade.

Av barn med fodelsevikt 500-750 g
(alternativt 800 g) varierade prevalensen av
mental retardation fran 13 till 48 procent, av
CP fran 5 till 37 procent, av blindhet fran 1 till
25 procent, av dovhet fran 0 till 10 procent och
av andelen barn med nagot funktionshinder
fran 9 till 37 procent i olika studier.

Funktionshinder hos barn i skolalder

och vuxen alder

Nar det galler uppfoljning fram till tidig
skolalder finns forhallandevis fa studier; har
citeras tva relativt nyligen publicerade svenska
studier.

Stjernqvist m.fl. (78) jamférde barn som aren
1985-1986 foddes fore 28 graviditetsveckor
(n=61) med fullgdngna kontroller vid 10 ars
alder. Endast 1 barn var fott i gravidi-
tetsintervallet 2324 veckor.

Atta procent av de for tidigt fodda barnen
hade allvarliga neurologiska sequelae. For
resterande barn analyserades intelligens-
utveckling, skolprestation och beteende. De for
tidigt fodda barnen hade sdmre resultat dn
sina kontroller i samtliga tester. Av de for
tidigt fodda barn som gick i vanlig skola
presterade 38 procent under den niva som &r
normal fér arskursen, jamfért med 12 procent
av kontrollbarnen.

Bylund m.fl. (79) efterundersckte barn fodda
1987-1988 med en fodelsevikt pa hogst 1500 g
(n=82) med normalstora kontroller, vid 9 ars
alder.
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Dessa barn var genomsnittligt en vecka aldre
vid fodelsen dn barnen i Stjernqvists och
Svenningsens material. Fem procent av de f.d.
lagviktiga barnen hade ett
funktionsnedséttande handikapp och deltog
inte i de tester som refereras. De f.d. lagviktiga
barnen presterade i genomsnitt simre resultat
an kontrollbarnen vid IQ-test samt vid olika
tester som madter lasformaga, formaga att
rakna, beteende m.m.

Av de f.d. lagviktiga barnen hade 46 procent
subnormala IQ-testresultat, jamfort med 14
procent av kontrollbarnen. Det fanns fa
extremt for tidigt fodda barn i detta material.
Ett flertal andra studier, framst i
engelsksprakig litteratur, visar liknande
resultat som de svenska (80-82).

Horwood m.fl. (80) fann att risken for
problem 6kar med sjunkande graviditetslangd
och fodelsevikt. Taylor m.fl. (81) jamforde barn
med fodelsevikt < 750 g (n=60) och 750—1 500
g (n=55) med fullganga barn vid 11 ars alder.
Detta material dr ovanligt pad sa sitt att en
relativt stor andel barn med foédelsevikt under
750 g ingar. Av dessa 60 barn hade 10 (17
procent )"neurosensory disorders”, mot 4 av
55 (7 procent) i gruppen 750-1 500 g.

Undersokningen ar delvis populations-
baserad. De minsta barnen presterade samre
an kontrollerna ndr det gallde kognitiv
formaga, spraklig fardighet, perceptuell-
motorisk fardighet, beteende samt
studieresultat. Liknande resultat erhdlls nar
barnen med  neurosensoriska  problem
uteslutits ur analyserna. Det forelag inga
patagliga skillnader mellan dem som vagde
under 1000 g respektive 1000-1499 g i
Horwoods m.fl. (80) studie, medan Taylor m.fl.



(81) fann samre resultat f6r barnen under 750 g
jamfort med dem mellan 750 och 1499 g.

Mer sparsamma resultat finns redovisade for
aldre skolbarn och vuxna for tidigt fodda. I ett
kanadensiskt arbete (83) jamfordes en grupp
barn fodda aren 1974-1985 med fodelsevikt
under 800 g (n=115) med fullgdngna kontroller.
Fjorton procent av barnen hade nagot svart
neurosensoriskt handikapp, och 13 procent
hade grénsvarden i IQ-test (IQ 70-86), medan
kontrollbarnen var normala. Tre ganger fler
lagviktiga barn hade inldrningssvarigheter (47
procent jamfort med 18 procent).

Tjugosex procent av de lagviktiga barnen
saknade varje form av funktionshinder,
jamfort med 82 procent av de fullgangna. Av
de lagviktiga barnen hade de skadade barnen
lagre graviditetslangd och fodelsevikt an de
friska.

I ettt populationsbaserat arbete fran
Australien (84) undersoktes en stor grupp barn
med fodelsevikt < 1000 g (n=79) vid 14 ars
alder. Av dessa var 15 procent svart
handikappade och 25 procent litta handikapp
medan ovriga var helt friska. Andelen barn
med handikapp 6kade inte med 6kande alder.

En stor hollindsk studie (85) omfattade
samtliga barn med en graviditetslaingd under
32 veckor eller fodelsevikt under 1500 g
(n=1338). Barnen var fodda 1983 och
beddémdes senast vid 14 ars alder. Av dessa
barn hade 10 procent svar funktions-
nedsittning eller handikapp vid 14 ars alder.
Flera barn hade andra typer av problem, och
det bedémdes att 40 procent av barnen inte
kommer att kunna leva helt oberoende som
vuxna.

Hack och medarbetare (86) har efter-
undersokt over 200 barn med mycket lag
fodelsevikt (under 1 500 g) vid 20 ars alder och
jamfor dem med kontroller. Man fann skillnad
i IQ mellan grupperna dven nar handikappade
och lagpresterande barn uteslutits fran
analyserna. Farre lagviktiga barn hade fortsatt
till hogre studier och fler hade gatt om en
klass. Skillnaderna var dock inte stora.

Sammanfattningsvis visar dessa studier en
relativt lag andel svart skadade barn, sarskilt i
de svenska efterundersokningarna, men en
hog andel barn med problem som interfererar
med skolsituationen och antagligen ocksa med

deras framtida liv. Risken for framtida
problem 6kar med sjunkande graviditetslangd
och fodelsevikt.

I de citerade materialen med barn fédda for
1-2 decennier sedan ingick dock mycket fa
barn fodda sa tidigt som vid 23-24
graviditetsveckor.

Faktorer relaterade till 6verlevnad

med svart funktionshinder

Generellt oOkar andelen barn med svara
funktionshinder med kortare graviditetslangd
och ldgre fodelsevikt. Manga studier saknar
dock en tydlig grians inom graviditets-
langdsintervallet 23-25 veckor dér prevalensen
av svara funktionshinder sjunker drastiskt. I
den nationella EPIcure-studien (32) ses ingen
skillnad i prevalensen av mental retardation
hos oOverlevande barn fodda vid olika
graviditetslingd. Skillnaden i prevalens av
barn med nagot svart funktionshinder i denna
studie dr ocksa mattlig inom graviditetslangd
intervallet 23-25 veckor.

Inte heller i Hacks m.fl. studie (66) syns
nagra skillnader i prevalensen av mental
retardation eller svara funktionshinder hos
barn fodda vid olika graviditetslangd.

Som tidigare diskuterats kan en aktiv attityd
till aterupplivning, jamfort med en aterhallsam
attityd, resultera i en ©kad morbiditet i
neonatalperioden (10) och en 6kad prevalens
av overlevande barn med allvarlig CP (57) eller
andra funktionshinder (59, 68) samtidigt som
overlevnaden forbattras. Aven om  vissa
studier talar for att andelen barn med svara
funktionshinder riskerar att 6ka med en 6kad
intensitet i handldggningen verkar den
allmédnna uppfattningen vara att andelen barn
med funktionshinder inte har 6kat med tiden
eller med 6kad o6verlevnad (2). Pa grund av
forbattrad overlevnad okar dock det absoluta
antalet funktionsskadade barn.

Perinatala faktorer, t.ex. korioamnionit hos
mor eller manligt kon, och svar morbiditet i
neonatalperioden  av  tex.  septikemi,
nekrotiserande enterokolit, kronisk lung-
sjukdom,  ROP,  hjarnblédningar  eller
leukomalacier, har associerats till funktions-
hinder hos 6verlevande (66, 77, 87-90).

Ju ldgre fodelsevikt, desto storre verkar
betydelsen vara av biologiska faktorer jamfort
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med sociala, for utveckling av grava
funktionshinder (91-93). I studier fran
Australien (3, 52) har vikten av centralisering
av perinatalvarden betonats — andelen barn
med funktionshinder var ligre om barnet fotts
pa regionklinik jamfoért med om fodelsen skett
pa perifert sjukhus.

Slutligen kan risken for iatrogent relaterade
funktionshinder inte uteslutas (1). Nyligen har
postnatal behandling med dexametason for
kronisk lungsjukdom relaterats till 6kad
prevalens av neurologiska funktionshinder
(94-95) och hypocarbi i samband med
respiratorvard samt till 6kad risk for cerebral
pares (96). Misstanke finns dessutom, pa basen
av djurexperimentella studier, att multipla
behandlingar med antenatala steroider kan ha
en ogynnsam inverkan pa hjdrnans fetala
tillvaxt (97-98).

Det bor papekas att flera analytiska studier
aven inkluderar mognare barn (t.ex. barn < 28
graviditetsveckor) eller barn med hogre
fodelsevikt (t.ex. barn <1000 g eller < 1 500g),
varfor relevansen for barn fodda vid extremt
kort graviditetslangd eller med extremt lag
fodelsevikt kan vara tveksam.

Nar det giller mojligheterna att forutsdga
riskerna for framtida svara funktionshinder pa
basen av perinatala variabler, sa dr det mojligt
i hogst 85 procent av fallen enligt de studier
som citeras av Lorenz (2). Detta innebar att
prognostisering inte dr mdjlig i 15 procent av
fallen eller oftare.

Bedomning

En granskning av litteraturen rorande
prognosen for extremt omogna barn forsvaras
av flera viktiga faktorer:

e Graviditetslingden ar oftast
ofullstandigt beskriven. I regel anges
att tidig ultraljudsbestimning av
graviditetslingden utforts, men inte
vid vilken tidpunkt och i vilken
omfattning. Eftersom tidigt insatt
tillvixthimning  forekommer  vid
uttalad fortidsbord kan graviditets-
langden ha underskattats i vissa fall.
Det finns darfor anledning att
presentera utfallet dven i relation till
fodelsevikt (99-100).

26

e Dodligheten fore forlossning redovisas
sdllan, vilket forsvarar prognos-
beddmningen.

e Levande fodda barn som dott i
anslutning till férlossningen redovisas
inte.

e Om dodligheten fore forlossning och i
omedelbar anslutning till forlossning
inte redovisats riskerar overlevnads-
chanserna att Overskattas med 100
procent vid 23 graviditetsveckor och
med 50 procent vid 24 graviditets-
veckor (101).

e Flertalet studier galler sjukhus-
material. Detta material ar i regel
selekterat och det, saknar ofta
uppgifter om dédfédda och om barn
som dott i samband med férlossningen
och inte Overforts till intensivvards-
avdelning. Sjukhusmaterial uppvisar
darfor i regel hogre dverlevnadssiffror
&n populationsbaserade material.

e Behandlande ldkares instdllning till
graden av aktivitet paverkar utfallet
pa ett komplicerat och fortfarande
oklart satt. I sjukhusmaterial ar denna
instéllning ibland redovisad, medan
sadan uppgift i regel saknas i
populationsbaserade studier.

e Flertalet publicerade material som ror
barn fodda efter extremt kort
graviditetslingd omfattar fa barn,
rapporteringen &r inte standardiserad
och manga analytiska material
inkluderar d@ven mognare barn eller
barn med hogre fodelsevikt.

e Svenska studier inkluderar mycket fa
barn som fétts vid 23-25 veckor. Var
uppfattning om prognosen pa liangre
sikt grundar sig huvudsakligen pa
utlandska studier, framfor allt fran
USA. Olikheter i patientpopula-
tionerna, neonatal  terapi  och
omvardnad samt uppvaxtmiljo kan
innebéra att resultaten fran utldndska
studier inte reservationslost kan
overforas till svenska forhallanden.
Svenska uppfdljningsundersdkningar
dr darfor av yttersta varde.

Av ovanstaende skil ar det inte férvanande
att man finner mycket stora skillnader i



neonatal mortalitet, morbiditet och sen
prognos. Mot ovanstaende bakgrund gors
foljande bedomning:

Cirka 50 procent av de barn som fods levande
vid 24 veckor Overlever med hjilp av
kvalificerad neonatalvard. Enstaka barn fédda
vid 22 veckor och ett icke obetydligt antal barn
vid 23 veckor har ocksé chansen att dverleva.
En aktiv héllning leder till en 6kad &verlevnad
av ett antal barn som med en mindre aktiv
hallning skulle ha avlidit.

Samtidigt dkar risken fér svara skador hos de
overlevande barnen. Sjukdomsférloppet hos
barn fodda vid 23-25 veckor (fodelsevikt < 800
g) praglas av en hog och allvarlig morbiditet
som kan  resultera i kvarstaende
funktionshinder. Men dven om andelen barn
med svara funktionshinder &r hogt ar dock
majoriteten av Overlevande barn fria fran
dylika hinder.

Andelen barn i sen skolalder med kognitiva
problem och perceptionsproblem av den

Referenser

(Inkluderar referenser till tabeller 4-9.)

1. Hack M, Fanaroff AA. Outcomes of
children of extremely low birthweight
and gestational age in the 1990ties.
Seminars Neonatol 2000;5:89-106

2. Lorenz M. The outcome of extreme
prematurity. Seminars in Perinatology
2001;5:348-59

3. Rennie M, Morrison J. Clinical, scientific
and ethical aspects of fetal and neonatal
care at extremely preterm periods of
gestation. Brit ] Obstet Gynecol
1997;104:1341-50

4. YuV, Doyle L. Survival and disability in
babies less than 26 weeks gestation.
Semin Neonatol 1996;1:257-65

5. Ferrara TB, Hoeckstra RE, Couser RJ
m.fl. Survival and follow-up of infants
born at 23-26 weeks of gestational age,
effects of surfactant therapy. ] Pediatr
1994;19-24

6. Allen MC, Donohue PK, Dusman AE.
The limit of viability-neonatal outcome
of infants born at 22-25 weeks gestation.
N Engl ] Med 1993;1597-1601

svarighetsgrad att de riskerar interferera med
barnens framtida liv &r betydande. Ju
omognare barnet dr, desto storre dr risken for
bestdende skador, men det ar svart att i det
smala graviditetslangdintervallet 23-25 veckor
skonja en tydlig grins dar prevalensen av
skadade barn drastiskt okar.

I Sverige finns ett behov av ett standardiserat
kvalitetsregister som bor inkludera samtliga
levande fddda barn men &ven omfatta
doédfédda barn 6ver en viss graviditetslangd
(t.ex. 20 veckor). En noggrann utvérdering av
resultaten bade pa kort och nagot langre sikt ar
viktig ndr det giller de extremt omogna
barnen. Prognosen pa kort och lang sikt for
barn fédda vid 23-25 veckor kan sannolikt
forbattras om samtliga barn bereds optimala
forutséttningar for perinatalvard. Detta kraver
dock en fortsatt centralisering av varden och
tillgang till adekvata personella och tekniska
resurser, inklusive en organisation for
perinatala transporter.

7. Philip AGS. Neonatal mortality rate: is
further improvement possible? ] Pediatr
1995;126:427-33

8. Kilpatrick SJ, Schleuter MA, Pieuch RE,
Leonard CH m.fl. Outcome of infants
born at 24-26 weeks of gestation:
Survival and costs.

9. Hack M, Friedman H, Fanaroff A.
Outcomes of extremely low birth weight
infants. Pediatrics 1996;98:931-37

10. Bottoms SF, Paul RH, Iams JD, Mercer
BM m.fl. Obstetric determinants of
neonatal survival: Influence of
willingness to perform cesarean delivery
on survival of extremely low-birth-
weight infants. Am ] Obstet Gynecol
1997;176:960-66

11.  Stevenson DK, Wright LL, Lemons JA,
Oh W mfl. Very low-birth-weight
(VLBW) outcomes of the NICHD
Neonatal Research Network, Jan 1993
through Dec 1994 Am ] Obstet Gynecol
1998:179:1632-39

12. Horbar JD, for the Vermont Oxford
Trials Network. 1996 annual report. 1997
Burlington Vermont, USA

27



28

FAKTARUTA

Utvecklingen inom perinatalvarden och neonatalvarden har resulterat i okade
overlevnadschanser for barn fodda efter extremt kort graviditetslangd (< 26 veckor)
eller med extremt lag fodelsevikt (< 800 g). Rapporterad 6verlevnad varierar vid 22
veckor fran 0 till 21 procent, vid 23 veckor fran 2 till 46 procent, vid 24 veckor fran
17 till 59 procent och vid 25 veckor fran 35 till 85 procent.

De vida variationerna i rapporterad 6verlevnad kan hanfdras till det laga antalet
rapporterade barn framfor allt vid 22-23 veckor, till populationsbetingade olikheter,
till olika kriterier fOr initiering och avbrytande av behandling, till osdkerhet i
graviditetslingdsbestamningen och till formella olikheter i rapporteringen
(ndmnaren utgdrs av samtliga fodda barn, levande fodda barn, inliggningar, vid
vilken alder barnet rapporterats som dverlevande osv.).

Andelen barn med betydande neonatal morbiditet Okar med avtagande
graviditetslaingd och fodelsevikt. Rapporterad prevalens av bronkopulmonell
dysplasi/kronisk lungsjukdom varierar fran 50 till 100 procent vid 23 veckor, fran 32
till 89 procent vid 24 veckor och fran 16 till 71 procent vid 25 veckor. Rapporterad
prevalens av svar hjarnskada (definierad med neonatalt ultraljud som storre
hjarnblddning) varierar fran 7 till 83 procent vid 23 veckor, fran 9 till 64 procent vid
24 veckor och fran 7 till 22 procent vid 25 veckor, och av svar retinopati fran 25 till
55 procent vid 23 veckor, fran 13 till 37 procent vid 24 veckor och fran 10 till 27
procent vid 25 veckor.

Litteraturen kring neurosensoriska funktionshinder vid senare alder ar heterogen
beroende pa olika definitioner, lagt antal barn och olika tidpunkter for
uppfoljningen. Rapporterad prevalens av barn med minst ett betydande
funktionshinder (definierat som mental retardation, cerebral pares, svar syn eller
hoérselnedsattning) vid 18-36 manaders alder varierar fran 0 till 100 procent vid 23
veckor, fran 17 till 52 procent vid 24 veckor och fran 12 till 52 procent vid 25 veckor.
Under neonatalperioden &r prognostisering av Overlevnad med eller utan svart
funktionshinder osédker. Andelen barn med svara funktionshinder 6kar med
avtagande graviditetslangd och fodelsevikt. Dock visar flera studier att det, i det
smala graviditetslangdsintervallet 23-25 veckor, dr svart att skonja en entydig
skiljelinje dar prevalensen av svara funktionshinder drastiskt 6kar. Flertalet studier
har inte funnit att andelen barn med svara funktionshinder 6kat med tiden. I
enstaka studier fran de senaste aren har dock forbattrad 6verlevnad associerats till
okad forekomst av funktionshinder.

Majoriteten av for tidigt fodda barn undersokta i sen skoldlder eller vuxen alder ar
fria fran svara funktionshinder, men andelen barn med kognitiva problem och
perceptionsproblem av sadan svarighetsgrad att de riskerar interferera med
barnens framtida liv dr betydande. Det bor beaktas att fa av dessa barn, som alltsa
foddes for 1-2 decennier sedan, varit fodda vid 23-25 veckor.

For att utvdrdera perinatal- och neonatalvard i Sverige vore ett nationellt
kvalitetsregister synnerligen vardefullt. Extremt underburna och lagviktiga barn
utgor en riskgrupp, och longitudinella efterundersékningar av dessa barns fortsatta
utveckling och behov av stodatgarder ar darfor en absolut nédvandighet.
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Nationella riktlinjer for etiskt
beslutsfattande i perinatalperioden
vid extrem underburenhet

Etiskt beslutsfattande —

erfarenheter

Etiska aspekter pa behandling av extremt
omogna nyfodda har behandlats i ett stort
antal vetenskapliga artiklar och medicinska
kommentarer de senaste aren. I Europa
genomfordes relativt nyligen den hittills mest
omfattande studien kring etiskt
beslutsfattande i nyféddhetsperioden, den s.k.
Euronics-studien. Lékare och sjukskdterskor i
tio lander (varav Sverige var ett) som arbetade
inom neonatal intensivvard besvarade ett
enkatformular rorande etiskt beslutsfattande
(1-5). En kort sammanfattning av resultaten
visar att man fann stora skillnader mellan
lander men &dven inom lander, och i vissa fall
mellan ldkare och sjukskoterskor, i synen pa
etiskt beslutsfattande. Det giller bla. de tre
huvudfragorna:

e Skall neonatal intensivvard begransas
for vissa grupper av barn, t.ex. for dem
med svara cerebrala missbildningar
eller extrem fortidsbord?

e Kan intensivvard avbrytas vid
konstaterad svar hjarnskada?

e Skall fordldrar medverka vid etiskt
beslutsfattande?

De flesta lakare, oavsett nationalitet, hade
personligen varit med om att sétta granser for
intensivvard vid icke behandlingsbara tillstind
(61-90 procent, genomsnittliga nationella
siffror). Nar det giller motsvarande beslut pga.
dalig prognos var siffrorna 46-90 procent.

En fraga gillde huruvida det var acceptabelt
att undanhalla intensivvard till barn som var
fodda vid en graviditetslingd understigande
24 veckor. Har varierade de nationella
siffrorna dnnu mer — fran 7 till 75 procent.
Nagra delresultat géllande svenska forhdllanden
redovisas i det foljande. De baserar sig pa
enkitsvar fran 93 lakare och 367 sjukskdoterskor
vid 16 neonatalavdelningar.

Pa fragan om huruvida det ar forsvarbart att
begransa intensivvarden och “lata naturen ha
sin gang”, ansag praktiskt taget alla ldkare och
skoterskor att detta var korrekt, om barnets
tillstand var dodligt. Om den neurologiska
prognosen var sdrskilt dalig, ansag 79 procent
av ldkarna men bara 46 procent av
sjukskoterskorna detta vara korrekt.

Nagra fragor gdllde metoder for att begransa
intensivvard. Dar ansag 82 procent av liakarna
och 52 procent av skoterskorna att det var
korrekt att undanhalla behandling, t.ex.
aterupplivning vid fodelsen eller
respiratorbehandling, och 94 respektive 82
procent ansag det vara acceptabelt att avbryta
respiratorbehandling. Pa fragan om det alltid
dr acceptabelt att undanhalla intensivvard till
barn under 24 veckor ansag 17 respektive 19
procent att detta var ratt.

Det fanns séaledes en del skillnader i synen
mellan ldkare och sjukskoterskor. Det géller
dven fragan om huruvida man ansag att en del
barn behandlades for intensivt. Dér svarade 26
procent av ldkarna och 53 procent av
sjukskoterskorna ja.

Om ett beslut att begrdnsa intensivvard
Overvags, ansag 44 respektive 48 procent att
fordldrarna skall ha mojlighet att delta i
beslutet, medan 46 respektive 32 procent ansag
att fordldrarnas onskemal skall vigas in i det
beslut som tas.

Ungefar 3 ar efter Euronics-studien
genomfordes en motsvarande enkitstudie
(Eurobs) bland obstetriker vid kliniker som ar
knutna till de neonatalavdelningarna som
deltog i Euronics-studien. For nérvarande
bearbetas resultaten. Bland annat kommer
obstetrikernas svar pa fragor gillande etiska
problem jamféras med motsvarande svar fran
neonatologer i Euronics-studien.

I Sverige svarade 278 obstetriker vid 17
kvinnokliniker. Av de prelimindra svaren
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framkommer att svenska obstetriker ordinerar
kortikosteroidbehandling vid hotande for tidig
forlossning fran 23 fullbordade veckor
(median spridning 23-24 veckor) och CTG-
registrering fran 24 veckor (23-25), och att de
ar beredda att forldsa patienten med kejsarsnitt
vid akut hotande fosterasfyxi fran 24 veckor
(24-26). Dessa resultat, som ar jamforbara med
svaren fran obstetriker i Tyskland, tyder pa en
nagot mer aktiv instdllning an i de flesta andra
lander i Europa.

Eurobs-enkédten visar att neonatologen
informeras om aktuella patienter med hotande
for tidig forlossning fran 23 veckor (23-24). 22
procent av samtliga obstetriker uppgav att de
ger fordldrarna information i siffror om
overlevnadschansen, och 13 procent ger
motsvarande information om barnets risk att
fa handikapp om det fods vid den aktuella
graviditetsaldern.

Dessa procenttal dr lagst i Europa och kan
troligen forklaras av att neonatologerna, som
far tidigt kontakt med fordldrarna, star for
denna information.

Nationella riktlinjer

Ett fatal linder har publicerat forslag till
nationella riktlinjer for etiskt beslutsfattande,
vilket denna 6versikt skall behandla.

Dessa lander ar Danmark 1990, Kanada 1994,
(bekréftade pa nytt 2000), Nederlanderna 1992,
Norge 1999, Tyskland 1998, Storbritannien
2000 samt USA 1996. Av dessa riktlinjer &r
samtliga utom de amerikanska relativt
konkreta i sin utformning.

Huvudslutsatserna i dessa rekommen-
dationer vad avser synen pa handlaggning vid
extrem underburenhet redovisas nedan, i
gorligaste man i direktoversattning.

Danmark. I Danmark publicerades en
konsensusrapport 1990 vilken foljdes upp av
ett debattinldgg fran Det Etiske Rad som ar en
statlig organisation. Denna publikation (6),
som kom nagra ar senare (1994), foljer i stort
sett konsensusrapporten. I  debattinligget
foreslar man bl.a. foljande (utdrag):

Det bor visas stor aterhallsamhet med
aterupplivning och livsuppehallande
behandling av extremt for tidigt fodda
(definierat som en graviditetslingd < 28
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veckor), sa lange materialet for utvardering av
behandlingsresultaten dr sa magert som det &r
for narvarande.

e Det bor formuleras vigledande
riktlinjer ~ (guidelines) inom detta
omrade gallande for hela landet. Dessa
skall innehalla en smidig reglering
géllande aterupplivning och
igangsdttande av annan behandling,
avbrytande av behandling, fordldrars
deltagande i beslut om behandling/
vard, personalens deltagande i beslut,
inrapportering samt registrering.

e I riktlinjerna bor det fastslas en
vigledande, men inte for lag, nedre
grans for aterupplivning/igangsattning
av behandling. Faststidllande av en
sadan nedre gréns sker formodligen
bést genom att man tar hdnsyn bade
till vikt och faststdlld graviditetslangd.

e Behandling av extremt tidig fédda bor
normalt endast ske nir den faststéllda
nedre grinsen dr passerad och
mogenhets-  och  livsduglighets-
kriterier &r klart uppfyllda. Avvikelse
bér normalt kunna ske med
moderns/fordaldrarnas
samtycke.

e Det bor utformas regler om att
modern/fordldrarna i storsta mojliga
utstrackning  informeras om alla
forhallanden som &r av relevans for

uttryckliga

beslut om insdttande/avbrytande
behandling.

e Det bor fastliggas regler om
fordldrainflytande ndr det géller
insittande/avbrytande av behandling.

Status: debattinlagg. Savitt kunnat utrénas har
nagra riktlinjer hittills inte formulerats.

Den  danska  sundhetsstyrelsens — uppfattning
redovisades samma ar i en rapport om
neonatologins framtida organisation (7):

e Sundhetsstyrelsen finner att det
generellt bor visas aterhallsamhet vid
behandling av extremt tidigt fodda. En
eventuell aktiv insats bor vara
resultatet av en noggrann vardering av
utsikterna for 6verlevnad i forhallande
till risken for framtida handikapp.

e Sundhetsstyrelsen &r enig i att det inte
finns underlag for att faststdlla en



nedre gréns for behandling av extremt
tidigt fodda. Liksom vid behandling
senare i livet dr det den enskilda
patientens samlade situation, inte
aldern ensam, som bor ligga till grund
for beslut om eventuell behandling
och dess karaktar.

e Det bor inte rdda oklarhet om vem
som har det slutliga ansvaret for en
given behandling. Det vilar alltid pa
den behandlande ldkaren. Det &r
emellertid viktigt att fordldrarna
fortlopande informeras om och far ett
klart erbjudande om att delta i
beslutsprocessen.

Status: Sundhetsstyrelsens
Socialstyrelsen) rekommendationer.

(motsvarar

Kanada. Riktlinjer ar utformade gemensamt av
Fetus and Newborn Committee, Canadian
Pediatric Society, Maternal-Fetal Medicine
Committee samt Society of Obstetricians and
Gynecologists of Canada. De publicerades
forsta gangen 1994 och har nyligen antagits pa

nytt (8).
Riktlinjerna innehdller foljande rekommendationer:
e Enligt nuvarande  kanadensiska

resultat (outcome data), dr foster med
en graviditetslangd om mindre dn 22
fullbordade veckor inte viabla och de
med en alder av 22 veckor sillan
viabla. Deras modrar ar darfor inte
kandidater for kejsarsnitt, och de
nyfédda skall behandlas med god
omvardnad  (compassionate  care)
snarare dn aktiv behandling.

e Resultatet for barn med en
graviditetslingd av 23-24 veckor
varierar starkt. Noggrant évervagande
skall dgnas den begransade nyttan for
barnet och den potentiella skadan av
kejsarsnitt, liksom de forvintade
resultaten av  aterupplivning  vid
fodelsen.

o Kejsarsnitt ndr detta dr indicerat och
aterupplivning om detta behdvs,
rekommenderas for barn fodda efter
25 och 26 fullbordade veckor. De flesta
barn vid denna alder 6verlever, och de
flesta Gverlever utan svara handikapp
(severely disabled).

e Behandling av alla barn med en
graviditetslingd av 22 till 26 veckor
skall anpassas efter barnet och familjen
och skall inkludera fullstindigt
informerade foréldrar.

Status: professionens rekommendationer.

Nederlinderna. Den hollandska
barnldkarforeningen publicerade 1992  ett
mycket omfattande dokument om etiskt
beslutsfattande i nyfoddhetsperioden (9),
sammanfattad av Sauer (10). Nedan redovisas
en nagot forkortad versattning av hans text.
Rapporten fran den holldndska barn-
lakarforeningen definierar tre grupper av
patienter dar upphorande av behandling eller
mer aktiva livsavslutande regimer kan
Oovervagas:

1. Barn ddr initiering av intensivvard inte
anses adekvat. Tva Kkategorier av
nyfédda barn inkluderas:

a. Nyfodda som sdkert kommer
att do oavsett behandling.

b. Nyfédda som kan Overleva
nar intensivvard startas, men
for vilka prognosen avseende
senare liv ar sa dalig att
ickebehandling ar att foredra
ur moralisk synpunkt.
Nyfodda med svara multipla
medfédda missbildningar och
extremt omogna (premature)
nyfédda kan falla in i denna
Srupp-

2. Nyfédda som &r beroende av
livsuppehallande behandling, men dér
beslut att upphora med denna kan
komma att vara adekvat. Har finns tva
undergrupper:

a. Nyfodda som forvantas do,
oavsett nagon existerande
accepterad medicinsk behand-
ling.

b. Nyféodda som kan Overleva
med intensiv behandling, men
som om de skulle Ileva,
knappast har nagon chans till
ett liv som anses acceptabelt.

3. Nyfodda som inte ar direkt beroende
av neonatal intensivvard men dar
prognosen for acceptabel livskvalitet
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ar extremt dalig. Fyra undergrupper
kan definieras.

a. Nyfodda fran grupp 2, dar
undanhéllande av behandling
inte leder till doden.b.
Nyfodda som hallits vid liv
med intensiv behandling, som
inte ldngre ar i behov av
denna men dir den framtida
prognosen har befunnits vara
dalig.

b. Nyfodda dar behandling inte
initierades pga. dalig prognos,
men som dnda ovéantat
overlevt.

c. Nyfodda som kan Overleva
under en langre tid men som
ar oformogna att kommuni-
cera med sina vardnads-
havare, eller barn som skulle
utsta extremt lidande om de
skulle 6verleva.

Den praktiska konsekvensen av detta
dokument, tillimpad pa extremt omogna
nyfodda, ar att barn med graviditetslangd
mindre dn 25 veckor i regel inte aterupplivas
om de inte verkar vara viabla enligt
narvarande neonatologs bedémning (11).
Status: professionens rekommendationer.

Norge. I Norge publicerades 1999 en
konsensuskonferensrapport som utgick fran
Norges forskningsrad (12).

Ur huvudkonklusionerna hamtas foljande:

o [ stéllet for att ge all mojlig behandling
till alla &r det riktigare se pa
konsekvensen av behandlingen och
foreta en individuell avvagning nar
det giller fragan vem som skall
behandlas och hur lange.

o Fodsel av ett extremt omoget
(prematurt) barn bor ske pa det stille
dér barnet skall behandlas.

e Behandling av barn fédda fore 26
fullbordade veckor bor centraliseras
till regionsjukhus, sa att det kan

utvecklas god kompetens i
behandlingen av dessa mycket sma
barn.
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e Barn med graviditetslingd under 23
fullgangna veckor eller fodelsevikt
under 500 g har mycket dalig prognos.

e Vid avgorandet om att behandla eller
avsta fran behandling skall hansyn
primért tas till barnets sjukdom och
levnadsutsikter, men hansyn till
familjen maste ocksa vagas in.

e Det gar inte att fastsla strikta kriterier
utan bara végledande riktlinjer nar det
géller vilka barn som skall behandlas
och nidr man skall avsta fran
behandling.

e For barn under 23 fullbordade veckor
bor  behandling bara ges efter
fordldrarnas informerade samtycke
och efter att ett etablerat behandlings-
protokoll godkénts av en regional
forskningsetisk kommitté, —eftersom
behandling i denna éalder maste ses
som experimentell i Norge i dag.

e Beslutet om att behandla barn fédda
efter 23 och fore 25 fullbordade veckor
skall varderas individuellt och utifran
den enskilda ldkarens bedémning.

e Barn som fods efter 25 fullbordade
veckor skall for ndrvarande fa
livraddande behandling.

(Dokumentet beskriver ocksa sjukdomar dar
man kan Overvdga att avsluta behandling;
dessa finns dock inte med har.)

Status: konsensuskonferensrapport.

Storbritannien. Rekommendationer
utfdardades ar 2000 av The British Association
of Perinatal Medicine (13).

Ur rekommendationerna himtas foljande:

e Den okande potentiella risken for
bestaende skador (disability) eller tidig
déd pga. sjunkande graviditetslangd
(sarskilt under 26 veckor) leder till
svara etiska problem vad giller
korrekt handlaggning. Dessa
inkluderar ~ frigan om  elektivt
kejsarsnitt pa fetal indikation &r
adekvat och om intensivvard skall ges
efter forlossningen, eller om alternativt
enbart omvardnad &dr mer adekvat
(vdarme, peroral tillmatning, méansklig
kontakt).



e Den perinatala handldggningen av
barn vid livsduglighetsgransen kraver
ett ndra samarbete mellan obstetriker,
barnldkare, barnmorska, vardpersonal
and andra professioner.

e Beslut om handldggning skall baseras
pa vad som av fordldrar och deras
medicinska radgivare upplevs vara i
barnets basta intresse, oavsett barnets
kon, religiosa, eugeniska, demo-
grafiska eller ekonomiska faktorer.

e Nar det giller att besluta om att
elektivt forlosa ett barn vid livsduglig-
hetsgréansen, skall obstetrikern och det
perinatala teamet begrunda ett antal
faktorer sasom val av forlossnings-
plats, fordldrarnas asikter, moderns
och fostrets tillstand samt den troliga
utgangen.

e Perinatal dod, morbiditet och
senprognos (future outcome) dr nira
relaterade tillgraviditetslangden. Det
maste finnas en Overenskommen
policy avseende faststillande av
graviditetslangd.

e Man maste vaga
véilbefinnande  mot det troliga
neonatala resultatet. Kejsarsnitt pa
barnets indikation ar sdllan forsvarbart
fore 25 veckor pga. den daliga
prognosen for barnet.

e Det kan vara korrekt att vid fodelsen

moderns

starta intensivvard av ett barn fott vid
viabilitetsgransen till dess det kliniska
forloppet och ytterligare konsulta-
tioner med fordldrarna har klargjort
om det ar béattre att fortsitta eller
avsluta denna form av behandling.

e Nar ett beslut fattas om att antingen
elektivt  forlésa ett barn  vid
viabilitetsgransen eller att inte sitta in
eller att avbryta livsuppehallande
behandling, skall detta dokumenteras
omsorgsfullt.

e Barn dér livsuppehéllande behandling
avslutas eller inte sdtts in skall hallas
varma, fa peroral tillmatning och
behandlas med vardighet och karlek.
Foraldrarna skall uppmanas att vara
med sina barn sa mycket som mgjligt.

Status: professionens rekommendationer.

Tyskland. Rekommendationer
(Empfehlungen) har utformats av de tyska
séllskapen for gynekologi och obstetrik,
barnsjukdomar och ungdomsmedicin,
perinatalmedicin  samt neonatologi  och
pediatrisk intensivvard gemensamt. Dessa
rekommendationer publicerades 1998 (14), och
dér hamtas foljande:

e Huvudsynpunkt (Grundsatz): Livs-
uppehallande  behandlingsatgarder
skall tillgripas, d&ven om barnet bara
har en liten chans att 6verleva.

e Fortidsbord fore 22 fullbordade
veckor: Barn som fods vid denna tid ar
inte livsdugliga.

e Man maste ta stillning till om den fore
forlossningen faststdllda graviditets-
langden motsvarar barnets tillstand.
Om  det  foreligger  uppenbar
diskrepans far man omprova beslutet
att inte vidta aterupplivningsatgarder.

e Fortidsbord efter 22-23 fullbordade
veckor: Overlevnadschanserna stiger
fran ca 10 till 50 procent inom detta
aldersspann, och 20-30 procent av de
overlevande lider av svara kroppsliga
och mentala handikapp
(behinderungen). Infér de obstetriska
och neonatala insatserna skall forutom
barnets &dven moderns/foéraldrarnas
intressen beaktas.

e Fortidsbord efter 24 fullbordade
veckor och senare: Overlevnads-
chanserna stiger till 60-80 procent. Vid
obstetriskt  stdllnings-tagande  skall
forutom moderns dven  barnets
intressen vigas in. For barn utan
livshotande sjukdomstillstand
(gesundheitsstorungen)  skall man
forsoka upprétthalla vitalfunk-
tionerna. Utifran barnets intresse har
lakarna den legala och etiska plikten
att uppratthalla liv och dven att handla
mot fordldrarnas nskan.

Status: professionens rekommendationer.

USA. De amerikanska riktlinjerna fran 1996 ar
mycket mer allmént hallna. Nagra konkreta
rekommendationer ges inte (15), men ur
sammanfatiningen hamtas foljande:

49



Mojligheten  att  ge livsuppehallande
behandling (life support) till svart sjuka barn,
som for inte lange sedan skulle ha dott trots
sjukvardens bdsta anstrangningar, har lett till
att barnldkare och forildrar stillts infor svara
moraliska fragor. Vart samhille har varit delat
i fragan om att forlinga livet for en del
patienter — sdrskilt nyfodda och dldre barn
med svara handikapp (disabilities).

The American Academy of Pediatrics stoder
individuellt beslutsfattande nar det géller
livsuppehallande behandling for alla barn,

oavsett alder. Dessa beslut skall fattas
gemensamt av ldkare och forédldrar, savida inte
goda skdl krdver engagemang av etablerade
organisationer med uppgift att skydda barnen
och  darvid ga  emot  fordldrarnas
bestimmande.

Beslut om resursfordelning ndr det galler
vilka barn som skall fa tillgang till
intensivvard skall goras tydliga i en allman
policy, snarare dn vid sjuksangen.
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FAKTARUTA

Omfattande enkatstudier av etiskt beslutsfattande, bade obstetriskt och neonatalt,
har visat en stor variation i instidllning mellan lander och inom lander i synen pa
manga av de etiska fragor som ror behandling av extremt underburna barn.
Nationella riktlinjer som géller handlaggning av extremt tidig graviditet och
behandling av det nyfédda extremt omogna barnet har identifierats fran sju lander.
Fem av dessa riktlinjer har utformats av professionerna, en foreligger som
konsensusrapport och en som stéllningstagande fran tillsynsmyndighet. Sex av
riktlinjerna ger forhallandevis specifika rekommendationer, och f6ljande
gemensamma uppfattningar kan skonjas.

e TFoster som hotar att fodas fore 22 veckor anses inte vara viabla, de som fods vid
22 veckor anses séallan vara viabla.

e Ett beslut som tas fore forlossning att inte ateruppliva kan ibland behdva
omprovas.

o  Kejsarsnitt vid denna graviditetslangd &r inte motiverat pa fetal indikation.

e Barn som fods vid 25 fullbordade veckor har en relativt god prognos och har &r
neonatal intensivvard i regel alltid indicerad.

Nar det géller barn som fods vid 23-24 veckor dr uppfattningarna varierande, men
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Organisation av forlossningsvard
inklusive jourverksamhet

Tidigare och nuvarande

organisation

Inom  kvinnosjukvarden  finns  ingen
subspecialisering motsvarande den inom
pediatriken, dar formell neonatal kompetens
kan uppnas. Under de senaste decennierna har
speciella forlossningsldkare avdelats, men
fortfarande ar lakarbemanningen relativt lag,
dven pa de stora regionkliniksenheterna.
Betydligt fler gynekologer &r dagtid
engagerade inom andra delar av specialiteten,
huvudsakligen  inom  gynekologi  och
reproduktionsmedicin. Under jourtid utgors
daremot den avgjort storsta delen av
arbetsbordan av obstetrik.

Denna situation innebar att antalet
obstetriskt profilerade gynekologer ar for litet
och rdcker inte till fér att bemanna all
jourverksambhet.

Inom specialiteten finns fortfarande en
uttalad malsattning att bevara bredden och
kompetensen inom hela d@mnesomradet. En
subspecialisering mot obstetrik och
perinatologi, motsvarande den som skett inom
pediatriken, kan knappast forvintas inom
kvinnosjukvarden inom den  nédrmaste
tiodrsperioden. I Danmark och Finland kan
daremot specialister i obstetrik och gynekologi
vidareutbildas i subspecialiteten perinatologi.

Medicinska kvalitetsskillnader
under dygnet

Forlossningsvard ar till sin karaktir en
akutverksamhet som krdver god bemanning
dygnet runt. Oroande tecken tydande pa lagre
medicinsk kvalitet, med hogre perinatal
mortalitet under jourtid, har dock rapporterats
(1-4). I aktuella svenska studier har man
pavisat 6kad neonatal mortalitet pga. asfyxi
(5), storre antal barn med lagt Apgar-score vid
5 minuter (6) och hogre frekvens av acidos (7)
under jourtid, och i ett material fran
kvinnokliniker i Soédra sjukvardsregionen
(Perinatal Revision Syd) har man bland 38 465

rutinméssigt tagna navelstrangsblodprover
funnit signifikant hogre forekomst av pH
< 7,10 efter férlossning nattetid (8).

Fran att tidigare huvudsakligen ha varit en
kirurgisk verksamhet har obstetriken de
senaste decennierna kommit att krdva goda
kunskaper i bedomning av olika metoder for
fosterdvervakning  samt  vardering av
placentafunktion. Dessa beddmningar &r
speciellt svara vid extrem prematuritet,
eftersom tillrdcklig erfarenhet och vetenskaplig
dokumentation &nnu saknas. Vid hand-
laggning av extrem prematurbord kravs val
fungerande rutiner, med mdjlighet till
dygnetruntsamverkan mellan obstetriker och
neonatolog.

Arbetsmiljoaspekter —

likarbemanning

Samtidigt som ovan ndmnda rapporter om
kvalitetsskillnader under dygnet framlagts
upplever yngre ldkare en stark press under
langa ensamma jourpass nattetid. Nya EU-
anpassade regler for nattarbete, med kortare
arbetspass och krav pa att slippa ensamarbete
under langa nattpass, kommer att stilla
avsevdrt hogre krav pa bemanning nattetid.
Problemen &r mest uttalade pa de stora
forlossningsenheterna.

Mot bakgrund av denna situation, dar savél
medicinska som arbetsmiljomassiga skal finnes
att se Over forlossningsvardens lakar-
bemanning, har Svensk Forening for Obstetrik
och Gynekologi (SFOG) uppdragit at en
arbetsgrupp att gora en oversyn och komma
med forslag pa hur bemanningen kan
forandras, i forsta hand pa universitets-
klinikerna och landets storsta forlossnings-
enheter. Arbetsgruppen har via en enkit
kartlagt bemanningen pa regionkliniker samt
pa de forlossningsenheter som har de allra
hogsta forlossningstalen.

Vid analys av bemanningssituationen vid
landets sju regionkliniker finner man att alla sju
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kliniker  alltid ~ har  ST-ldkare  eller
specialistldkare, samt ytterligare ldkare med
specialistkompetens pa  forlossningsavdel-
ningen, dagtid. Tva kliniker har ytterligare en
specialist pa forlossningsavdelningen storre
delen av tiden, speciellt om ST-ldkaren &r
tidigt i sin utbildning,.

Pa jourtid har fyra kliniker en ensam
jourhavande pa kliniken for bade obstetrik och
gynekologi samt bakjour i hemmet. Pa tva
kliniker finns tva jourhavande, men vid den
ena av dessa dr en av ldkarna huvudsakligen
sysselsatt med arbete pa gynakuten. En klinik
anger att man som grundprincip har en ldkare
ensam i huset men forstarker med ytterligare
specialist som dr sjukhusbunden vid oerfaren
primarjour.

Nar det géller bakjourer har endast en klinik
profilerad obstetrisk bakjour. Ytterligare en
Klinik tillimpar ett system dar en profilerad
seniorobstetriker  finns  tillgdnglig  for
konsultation telefonledes en vecka i taget.

Av de fyra stora icke-regionklinikerna (3 500
eller fler forlossningar per ar) har tre kliniker
en ST-liakare och tva specialister knutna till
forlossningsavdelningen; den fjarde kliniken
har en ST-ldkare och tre specialister i tjanst
dagtid. Under jourtid har tre av dessa kliniker
tva ldkare som sjukhusbunden jour (en av
dessa dr alltid specialist) samt bakjour i
hemmet. Vid den fjarde kliniken &r en ldkare
jour i huset och en bakjour i hemmet. Ingen av
klinikerna har obstetriskt profilerad bakjour.

Nodvindiga forandringar for att
kunna méta uppstillda

kvalitets- och arbetsmiljokrav
Med borjan pa  regionklinikerna,  dit
perinatalmedicinska intensivvardsfall —inkl.
mycket tidiga forlossningar remitteras, maste
den obstetriska bemanningen pa jourtid
forstarkas. Ensamarbete &r inte langre
arbetsmiljomassigt acceptabelt.

Hog perinatalmedicinsk kompetens maste
kunna erbjudas dygnet runt pa savél obstetrik-
som neonatalsidan. For obstetrikens del
innebdar  detta att malsittningen  pa
regionklinikerna maste vara en bemanning
med arbetslag som innehaéller ett antal ldkare
anpassade till klinikens storlek och profil. I
detta arbetslag bor atminstone en obstetriskt
profilerad specialist inga.

Pa regionniva kommer det dessutom att bli
nodvandigt att ha tillgang till senior obstetrisk
expertis. Denna resurs skall kunna bista med
radgivning i1 svara perinatalmedicinska
situationer dygnet runt. Aven regionens dvriga
Kliniker skulle kunna nyttja denna kompetens.
Konsekvenserna av en kompetensforstarkning
av detta slag kommer for den enskilde ldkare
att  innebdra dels nagon form av
schemaldggning, dels kortare total
veckoarbetstid an i dag. Sjukvardsekonomiskt
kommer den obstetriska jourverksamheten att
bli dyrare. Bemanningssvarigheter och
svarigheter att tdcka ovan beskrivna
kompetenskrav kommer troligen dessutom att
fa politiska konsekvenser i form av en fortsatt
koncentration av forlossningsvarden.

/ FAKTARUTA \

forlossnings-avdelningarna.

o Det obstetriska omhandertagande av perinatalmedicinska intensivvardsfall och
extremt prematura forlossningar stéiller hga kompetenskrav pa personalen vid

e I Sverige finns ingen formell subspecialisering i perinatalmedicin och de obstetriskt
profilerade specialisterna ar fa. Inte ens pa de storsta kvinnoklinikerna ar
forlossnings-avdelningarna bemannade med obstetriskt profilerade specialister,
vilket ar sarskilt tydligt under jourtid. Detta leder till medicinska kvalitetsskillnader
under dygnet samt skillnader mellan veckodagar och helger.

e For att mota uppstdllda kvalitets- och arbetsmiljokrav maste den obstetriska
bemanningen forstarkas, sarskilt under jourtid och med bérjan pa regionklinikerna,

K dit de mycket tidiga forlossningarna remitteras.
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Organisation av neonatal
intensivvard inklusive
jourverksambhet

Utveckling genom aren
Neonatologin har utvecklats till en egen
specialitet i Sverige med definierade
utbildningskrav. och mal for specialist-
behdorighet. I landet finns i nuldget ett 100-tal
specialister i neonatologi.

En formell hel utbildning till neonatolog kan
i dag i praktiken endast ges pa
universitetsklinikerna,  och  specialiteten
neonatologi bygger pa att man redan ar
specialist i allmanpediatrik. Ett liknande
system finns i 6vriga nordiska lander. I Europa
har ett gemensamt syllabus for utbildning av
europeiska neonatologer tagits fram.

For neonatalsjukskoterskor finns —ingen
sdrskild specialitet i neonatologi. Specialist-
utbildning i barnsjukvard samt sarskilda 5-10-
poéngskurser i neonatologi finns i dag pa olika
platser i landet.

Under 1960- och 1970-talen startades
respiratorbehandling ~av  nyfédda, och
kontinuerlig 6vertrycksandning (CPAP) visade
sig vara en effektiv behandlingsmetod for
omogna barn med lungproblematik. Vanligt
var att dessa barn  vardades pa
vuxenintensivvardsavdelningar dar det ofta
fanns mojlighet att varda barn. Denna
vardform finns &n i dag pa nagra stéllen i lan
det, dar den neonatala intensivvarden har en
mer begransad omfattning. Ofta sker varden
under kortare tid innan barnet transporteras
till en mer specialiserad enhet.

Eftersom behandlingsresultaten dramatiskt
forbattrades pa 1970-talet inrdttades allt fler
neonatala intensivvardsenheter med sarskild
bemanning bestaende av neonatologer och
neonatalsjukskoterskor. Ofta drevs
utvecklingen av ldkare med grundldggande
vetenskaplig skolning inom fysiologi och
narliggande damnen.

En successiv utveckling och anpassning till
det medicinska kunskapslaget har darefter

skett med kraftig utbyggnad av den neonatala
intensivvarden. Detta har varit starkt
bidragande till den ldga  perinatala
mortaliteten i Sverige i dag.

Utveckling mot en egen specialitet, och
inrdttandet av  neonatala intensivvards-
avdelningar runt om i landet, &r
resurskravande. Dygnetruntbemanning med
sdrskilt utbildad och trdnad personal éar
nddvandig. Medicinsk-teknisk apparatur som
dr anpassad till det medicinska kunskapsléget,
samt tillrdckligt patientunderlag for att kunna
uppréatthalla  och  utveckla ~ medicinsk
kompetens och omvardnadskompetens, ar
nddvandiga faktorer for verksamheten.

Nationella och internationella

erfarenheter

Under 1990-talet har en centralisering av
forlossning av extremt for tidigt fodda barn
skett i Sverige. Den s.k. 1000 g-studien, som
beskrev forhallandena i landet under tidigt
1990-tal,  visade ldgre  mortalitet pa
regionsjukhus for barn med fodelsevikt under
1000 g (1).

Centraliseringen av nyfoddhetsvarden i
Goteborg till Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, samt att neonatologer
Overtog ansvaret for den neonatala
intensivvarden, visade bade pa sdnkt
mortalitet och sinkt morbiditet (2). Aven
undersokningar fran Umea beskriver samma
forhallanden, dédr bedémningen gors att barn
fodda fore 28 fulla veckor bor vardas vid
regionsjukhus (3).

Liknande beskrivningar finns fran flera
6vriga nordiska lander. Tommiska visade i sitt
avhandlingsarbete tydliga regionala skillnader
i Finland vad géller mortalitet och morbiditet
for de extremt for tidigt fodda barnen, déar
universitetskliniken hade lagre mortalitet och
morbiditet @n andra sjukhus (4). I Norge
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rekommenderar en nationell konsensus-
konferens om for tidigt fodda barn att barn
fodda fore fulla 26 veckor skall forlosas och
behandlas pa regionsjukhus (5).

Ett flertal internationella studier visar, bade
for de for tidigt fodda barnen och for 6vriga
neonatalt intensivvardade, att mortalitet och
morbiditet &r omvant relaterat till antal barn
som  behandlas pa den  neonatala
intensivvardsenheten (6-8).

Tidigare och nuvarande

organisation

I enlighet med den ovan beskrivna
utvecklingen drevs neonatologin initialt av
allméanpediatriker med sédrskilt intresse och
ansvar for de nyfodda patienterna. En allt
storre andel av  slutenvarden  inom
barnsjukvarden, liksom Okade medicinska
mojligheter, stdllde dock krav pa mer
strukturerad = bemanning och  sarskilda
neonatalenheter.

En kartliggning av hur neonatalvarden var
organiserad i Sverige gjordes 1993 av
Socialstyrelsen (9). Kartlaggningen delade in
barnklinikerna i fyra kategorier:

e regionsjukhus med fullt utbyggd
neonatal intensivvard (7 st.)

o lanssjukhuskliniker med fullt utbyggd
neonatal intensivvard (8 st.)

e ldns- eller lansdelssjukhuskliniker med
mojlighet  till  partiell —neonatal
intensivvard (19 st.)

e lansdelssjukhuskliniker utan tillgang
till neonatal intensivvard (9 st.).

Utover dessa tillkom 22 enheter dar

forlossning bedrevs utan barnklinik med
slutenvardsplatser.
Rekommendationerna ~ fran  utredningen
forordade en centralisering av den neonatala
intensivvarden. Utredningen papekade ocksa
svarigheterna att uppratthalla kompetens pa
kliniker med allt f6r laga forlossningsunderlag,
samt behovet av klara och liberala riktlinjer for
remittering av riskmodrar och nyfodda till
sjukhus med hogre vardniva. En sdkerstalld
vardorganisation dygnet runt med m&jlighet
till akut omhéndertagande beddmdes som
viktig, liksom fortrogenhet och kunnande vad
galler utveckling och nya tekniker inom
specialiteten.
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Vikten av att skapa en nationell perinatal
databas, utover det medicinska fodelse-
registret, betonades. Utredningen gjordes nar
forlossningstalen var hoga (124200 levande
fodda barn 1992). Sedan dess har betydande
forandringar skett, och for att beskriva dessa
och hur dagens organisation av den neonatala
intensivvarden ser ut jamfort med 1992
genomfordes 2002 en ny liknande enkait till
samtliga Kliniker i landet déar
forlossningsverksamhet bedrivs. Klinikerna
indelades denna gang i fem grupper och
grunderna for indelningen var desamma som
1992 (tabell 10):

e regionsjukhus (grupp A)

e lanssjukhus med NIVA (grupp B)

e ldns- och lansdelssjukhus med partiell
NIVA (grupp C)

e lansdelsjukhus utan NIVA (grupp D)

e lansdelssjukhus med forlossnings-
enhet utan barnklinik (grupp E)

Forlossningsenheter med barnklinik

(grupp A-D)
Vad galler dessa fyra grupper har viss
forandring skett sedan foregaende
undersdkning.

1 grupp A (fullstindig neonatal intensivvird,
regionsjukhus) bedrivs fortfarande full neonatal
intensivvard pa de sju enheterna pa samma
sdtt som 1993-1994. Grupperna B och C har
daremot minskat sin andel av den neonatala
intensivvarden. De framsta orsakerna till
denna forandring anges vara svarigheter att
rekrytera kompetent personal och vikande
forlossningsunderlag.

Grupp B (linssjukhus med NIVA) har
forandrats nagot. I denna grupp remitteras alla
barn fore 27-28 veckor till regionsjukhus, men
avdelningarna  skdter  Ovrig  neonatal
intensivvard sjdlva.

1 grupp C (lidns- och linsdelssjukhus med partiell
NIVA) har ocksa vissa forandringar skett — t.ex.
har S:t Gorans sjukhus och Mélndals sjukhus,
som tidigare tillhérde denna grupp, lagt ner
sin neonatalverksamhet. I regel kan barn som
fods pa enheter i grupp C under kortare tid
vardas i respirator, men underburna barn och
tidskrdavande respiratorfall hdnvisas till storre
sjukhus, alternativt den egna anestesi-
avdelningen.



Tabell 10. Organisation av neonatalvard — indelning av landets sjukhus med férlossningsverksamhet (2002).

A B C D E

Regionsjukhus Lanssjukhus Léans- och Lansdelssjukhus  Lansdelssjukhus med

med NIVA lansdelssjukhus ~ utan NIVA forlossningsenhet utan
med partiell barnklinik
NIVA
Goteborg Eskilstuna Danderyd Gillivare Eksjo-Nassjo
Astrid Lindgrens sj. Boras Gévle Hudiksvall Karlskoga
Linkoping Falun Helsingborg Nykoping Ljungby
Lund Halmstad Kalmar Skelleftea Lycksele
Umea Huddinge Karlskrona Solleftea Mora
Uppsala Jonkoping Kristianstad Visby Motala
Orebro Karlstad Malméo Vistervik Sodertélje
Skovde Norrkoping Ornskoldsvik Varberg
Visteras NAL Viarnamo
Viaxjo Sunderbyn Lidkoping
Sundsvall Ystad
Sédersjukhuset
Ostersund

NIVA: Neonatal intensivvardsavdelning

De allra minsta enheterna i grupp D
(ldnsdelssjukhus utan NIVA) bedriver ingen
respiratorvard utan stabiliserar barnen fore
transport. Alla barn med behov av
respiratorvard i grupp D transporteras saledes
vidare. Barn fodda fore 32 veckor, i nagra fall
34 veckor, remitteras till storre
neonatalenheter.

Forlossningsenheter utan barnklinik
(grupp E)

Sedan foregaende undersokning har 10 av 22
sjukhus stiangt sina forlossningsenheter. Kvar
ar 12 kliniker dér forlossning bedrivs utan att
det finns barnklinik. Pa 10 &r har det saledes
skett en halvering av antalet forlossnings-
enheter utan barnklinik.

Hos kvarvarande forlossningsenheter finns
goda remissrutiner med utarbetade PM for
remitterande av riskgraviditeter till storre
enhet. De flesta enheter remitterar graviditeter
fore 36 graviditetsveckor, men nagra satter
gransen vid 34 veckor. Ansvarig for
aterupplivning &r i regel anestesiolog, men
nagra enheter har tillgang till barnldkare
(under dagtid).

Bemanning och organisation

Alla barnkliniker vid regionsjukhus (Grupp A)
anger att separat neonatal jourlinje finns.
Jonkoping och Eskilstuna har uppgett att detta

finns vid behov. Fér Stockholm giller sérskilda
forhallanden, och den neonatala
verksamheten ticker flera sjukhus.

Det vanliga i dvrigt ar att pediatrisk bakjour
och primarjour, ofta med hjélp av anestesiolog,
svarar for den neonatala intensivvarden.
Samtliga neonatala intensivvardsenheter pa de
storre sjukhusen skots av ansvarig neonatolog
(grupp A, B och C). Vid undersdkningen 1993
skottes tva enheter, en pa S:t Gorans sjukhus
och en pa Sahlgrenska sjukhuset, av
barnanestesiolog. S:t Goran har som tidigare
namnts lagts ner, och neonatologin i Goteborg
skots nu av neonatologer i stdllet for
anestesiologer, pa Drottning Silvias barn-
sjukhus. De medicinska resultaten av denna
forandring i Goteborg har nyligen presenterats
i Lakartidningen (2).

De néagot mindre enheterna som bedriver
respiratorvard gor detta i regel fortfarande pa
vuxen-IVA.

jour-

Pa de storre enheterna (grupp A) finns ofta
ett flertal specialister i neonatologi, medan det
pa de mindre enheterna finns enstaka. Totalt
finns i landet 99 formellt behoriga specialister i
neonatologi.

Andelen sjukskéterskor ar i regel lika stor
som andelen barnskoterskor och under-
skoterskor pa de stérre och medelstora
klinikerna (grupper A och B). Pa de mindre
klinikerna &r andelen sjukskdterskor nagot
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storre, men pa vissa regionsjukhus finns farre
sjukskoterskor  dn  barnskoterskor  och
underskoterskor. Inga storre fordndringar
tycks ha skett jamfort med tidigare
undersokning.

Flera kliniker anger rekryteringssvarigheter
som orsak till att andelen sjukskoterskor inte
ar hogre. Flertalet sjukskdterskor — har
vidareutbildning i pediatrik samt ett mindre
antal 1 anestesi/intensivvard eller som
barnmorska.

Remittering — samverkan

Reglerna for remitterande av underburna barn
eller moédrar med graviditetskomplikationer
eller bakomliggande sjukdom uppges av
flertalet fungera vél, med tydliga granser for
remittering for de sjukhus som tillhér grupp B,
C och D. I nagra fall anser dock de tillfragade
att det skulle kunna fungera @nnu battre. Vart
att notera &r att regionsjukhusen som regel
arbetar for att tidigt aterremittera det nyfédda
barnet till hemmasjukhuset.

Under senare ar har plats- och
bemanningssituationen varit mycket besvérlig
pa manga neonatala intensivvardsavdelningar.
Detta har lett till att rutiner runt
remissforfarande i vissa fall inte har kunnat
foljas, och barn respektive mdodrar har
transporterats langa véagar med uppenbara
medicinska och psykosociala risker som foljd.
(Remissflodet mellan olika kliniker beskrivs i
tabell 11.)

Under senare ar har behovet av att arbeta i
neonatala natverk blivit allt storre. Drivkrafter
for denna utveckling har framst varit bristen
pa personal och lagt patientunderlag med
svarigheter att uppréatthalla kompetens dygnet
runt. Behandlingen av nyfédda har ocksa
utvecklats med nya tekniker under den
gangna tiden, vilka dr omdjliga att utveckla
och uppritthalla pa mindre enheter.

De gemensamma databaser som utvecklats
pa vissa hall i landet, t.ex. Perinatal Revision
Syd (PRS), och syddstra Sveriges databas, har
varit viktiga for utvecklingen av arbetet i
neonatala ndtverk. En annan anpassning till
ovanstdende har drivits av behovet att snabbt
kdnna till beldggningssituationerna pa olika
neonatalenheter. I Sodra sjukvardsregionen
rapporterar alla neonatalavdelningar den
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aktuella platssituationen tva ganger per vecka
via e-post till koordinatorn vid
regionsjukhuset. Koordinatorn skickar ut en
sammanstallning Over tillgingliga neonatal-
platser infor varje veckohelg.

Tillskapandet av databasen BelPort, en
Internetansluten databas for den neonatala
beldggningssituationen pa neonatalenheter i
Mellansverige, dr ett annat exempel. Denna
uppdateras dagligen och beldggningen inom
den neonatala intensivvarden kan foljas. Pa
detta satt skapas en méjlighet att snabbt kunna
nyttja andra enheters lediga kapacitet. Under
det senaste aret har detta anvénts flitigt pga.
bristen pa neonatalplatser i Mellansverige.

Framtidsblickar

En fortsatt centralisering av den neonatala
intensivvarden =~ bdr ske. Den  snabba
medicinska utvecklingen inom neonatal
intensivvard Okar kraven pa adekvata
patientunderlag for att utveckla och bibehalla
kompetens och vardkvalitet inom alla
personalkategorier och inom angridnsande
specialistomraden. Detta, tillsammans med
krav pa en effektiv resursanvandning, talar for
en fortsatt centralisering och krav pa ett okat
regionalt och nationellt samarbete (10).

En forutsittning for detta ar effektiva

remitteringsrutiner och en fungerande
specialiserad regional och/eller nationell
transportorganisation (11-13). Barn fodda fore
fulla 27 veckor bor forldsas och vardas vid
regionklinik. Barn under vecka 34 bor inte
vardas pa lansdelssjukhus utan neonatal
intensivvardsavdelning.
Det kan inte anses vara medicinskt férsvarbart
att forlosa barn dar man inte kan ge ett
adekvat omhéndertagande av nyfédda. En god
nationell och internationell standard av varden
av svart sjuka nyfodda kraver ocksa att sjuka
nyfédda vardas pa avdelningar med sarskilt
kunnande i neonatal intensivvard - inte
vuxen-IVA dédr vuxenanestesiologer har
ansvar for varden av de nyfodda.

En tydligare ansvarsfordelning mellan
regionkliniker och icke regionkliniker bor
uppréttas och efterfoljas.

Arbetet i neonatala och perinatala natverk
kommer att forstarkas och kommer sannolikt
ocksa att utvecklas till ett gemensamt



ansvarstagande for grundutbildning (SK-
kurser, specialistkurser for skoterskor osv.) och
vidareutbildning av fardiga neonatologer och
neonatalsjukskoterskor.

sjukskoterskor ~ bdr  skapas.  Rotations-
tjanstgoring mellan mindre och stdrre enheter
bor ske i ytterligare utstrackning. Utvecklingen
av en landsomfattande perinatal databas

neonatologi

mdojlighet  till  specialisering inom motsvarande det perinatala kvalitetsregistret
for  vidareutbildade  barn- (PNQ) som nu utvecklas bor ske snarast.
FAKTARUTA

Den neonatala intensivvarden har under de senaste tio aren allt mer centraliserats.
Den medicinska utvecklingen, svarigheter att uppratthalla kompetens dygnet runt och
det allmént svara bemanningsldget inom neonatologin har varit betydelsefulla
faktorer for detta. Plats- och bemanningssituationen &r pa flera hall mycket
bekymmersam och en 6kad rekrytering bade av ldkare och av sjukskdterskor ar
nddvandig liksom en utdkning av platsantalet for den neonatala intensivvarden.

En enkdt som besvarades av alla kliniker med fdrlossningsverksamhet visade att
andelen forlossningsenheter utan barnklinik har halverats. Aven andelen lanssjukhus
dér full neonatal intensivvard ges har minskat.

Darutover har gemensamma databaser for kvalitetskontroll och akut 16sning av
platsbristsituationer utvecklats i flera regioner i landet.

Framtiden bor innebéra en fortsatt 6kad centralisering av varden av de extremt for
tidigt fodda. Utredningsgruppen anser att barn fodda fore fulla 27 veckor skall
forlésas och initialt vardas vid regionklinik. Barn fodda fore vecka 34 bor inte vardas
pa enhet utan neonatal intensivvardsavdelning. Det &r inte heller medicinskt
forsvarbart att forlosa barn dér ett adekvat omhéandertagande av sjuka nyfodda inte
kan ske. Slutligen bor all neonatal intensivvard ske pa avdelningar med sarskilt
kunnande i detta — inte pa vuxenintensivvardsavdelning.

Neonatala natverk med i huvudsak fungerande remitteringsrutiner av de minsta
barnen har etablerats, men dessa maste ytterligare utvecklas.
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Antenatala och neonatala transporter

Transport av den gravida
kvinnan vid hotande prematur

forlossning

Det rader i dag konsensus inom alla
sjukvardsomraden att man om mgjligt skall
transportera kvinnor med hotande forlossning
fore 28  fulla  graviditetsveckor  till
regionsjukhus. I 1000 g-studien (1) fann man
att andelen ettarsdodlighet var 35 procent hos
barn som foddes pa regionsjukhus, jamfort
med 47 procent fér dem som foddes pa
centrallasarett utan neonatal intensivvard och
55 procent pa sjukhus utan neonatalvard.
Dessa siffror far dock tolkas med viss
forsiktighet, eftersom mamman i en del fall
kanske inte var transportabel pga. obstetrisk
komplikation eller forestaende forlossning.
Man kan anta att mortaliteten bland de
nyfédda ar hdgre i en sadan grupp.

Det finns anledning att tro att det sker en
mer rutinméssig remittering av gravida med
hotande prematur forlossning till region-
sjukhusen, sedan ovan ndmnda studie gjordes
(1991-1992). Holmgren och Hogberg (2) fann
bland barn fédda fére 28 + 0 graviditetsveckor
en signifikant 6kad frekvens av Apgar score
< 5 vid 10 minuter samt 6kad perinatal-,
neonatal- och spadbarnsdoddlighet, om de var
fodda vid lanssjukhus eller vid
lansdelssjukhus, jamfért med regionsjukhuset.
I denna  registerstudie  fran  Norra
sjukvardsregionen aren 1991-1996 fann man
att totalt 73 procent av alla barn fore 28
graviditetsveckor foddes i Umea. Intressant
nog dkade denna siffra till 88 procent under
tidsperiodens tre sista ar.

I Sodra sjukvardsregionen rader konsensus
om att om mdjligt alla forlossningar fore 28 + 0
veckor skall d4ga rum i Lund. Enligt statistik
fran databasen Perinatal Revision Syd ar det
ocksa mellan 85 och 90 procent av alla mycket
underburna barn som f6ds i Lund.

Var gransen for rutinmdssig antenatal
transport skall laggas kan diskuteras. Regional
konsensus om lamplig graviditetslangd for

antenatal remitte remittering bor efterstrévas;
det avgorande 4ar respektive vardenhets
tillgang till obstetrisk och neonatal kompetens.

Neonatala transporter

Antalet neonatala transporter  varierar
beroende pa regionala forhallanden och pa
andelen prenatalt remitterade. Leding (3) har
berdknat antalet neonatala transporter mellan
sjukhus i Sverige 1998 till 950, varav 552 var
akuttransporter. De flesta transporter skedde
med vdgambulans, och avstandet var ldngre
an 100 km i 58 procent av transporterna.
Transporten  organiserades  oftast  av
remitterande sjukhus dér barnet fotts och
vardats, med lokalt tillgéanglig personal och
utrustning. Vid 17 procent av transporterna
anvandes ambulansflyg bemannad med
sjukskoterska.

Det finns inga uppgifter om antalet barn som
bedémts som icke transportabla, eller antalet
transporter som blivit uppskjutna eller
instdllda och eventuella konsekvenser som
foljde av detta.

I Sverige finns tva organisationer — i Umea
och i Uppsala — som uppritthaller en separat
jour- och beredskapslinje f6r neonatala
transporter mellan sjukhus &ver hela landet.
Bada har specifik neonatal intensiv-
vardsutrustning, och de dr bemannade med
mycket erfarna neonatologer respektive
neonatalsjukskoterskor.

Transportteamet i Umead nyttjar ambulans-
flygplan och utfér cirka 50 uppdrag per ar.
Teamet i Uppsala nyttjar en intensiv-
vardsutrustad helikopter och utfér ca 100
uppdrag per ar. Bada teamen utfor vid behov
ocksa transporter med vagambulans.

Aven Akademiska sjukhusets helikopter atar
sig transporter for ECMO-patienter, men den
dr da bemannad med personal och utrustning
fran  Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm.
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Organisation av neonatala transporter
Inom ramen for ett EU-projekt (EUROPET —
European Network for Perinatal Transports)
har en omfattande kartlaggning av perinatala
transporter i Europa genomforts. Denna
kartlaggning har utmynnat i ett antal
rekommendationer som publicerades 1999 (4),
dar man identifierade kvalitativa brister
gallande saval organisation, rutiner,
professionell kompetens som utrustning.
Dessutom forelag en patagligt stor variabilitet
bade inom och mellan regioner samt mellan
lander i Europa.

Man foreslar darfor ett utdkat samarbete i
regionala och nationella natverk, for att uppna
en adekvat regionalisering av perinatalvarden.
Man definierar dven vardnivaer och foreslar
indikationer f6r prenatal och postnatal
remittering (5).

Vad giller de tekniska aspekterna kring
perinatala transporter foreslar EUROPET ett
utdkat standardiseringsarbete nir det galler

transportfordon, transportkuvds, barunder-
rede och fixering, el- och gasférsorjning,
medicinsk utrustning, temperatur, buller,
vibrationer m.m. (6). Man foreslar aven krav
pa personalens kompetens och utveckling av
instrument for kontinuerlig utvéardering av
transportverksamheten.

I Sverige finns sedan 1988 en arbetsgrupp
(Swedish study group of neonatal incubator
transports) som intresserat sig for forskning
kring och  utveckling av
neonataltransporter. En europeisk organisation
bildades 1992 inom EAPM (European
Association of Perinatal Medicine) i samma
syfte, men denna inkluderande é&ven
transporter av gravida kvinnor.

I Socialstyrelsens rapport om intensivvard av
nyfédda barn (7) betonas vikten av en vil
fungerande transportorganisation. Dar foreslas
att den mottagande Kkliniken svarar for
hdmtning och transport av de nyfédda barn
som behdver intensivvard.

sékrare

-

FAKTARUTA

N

En viktig forutsittning for en effektiv regionalisering &r vélutvecklade
remitteringsrutiner och en vilfungerande transportorganisation. Antenatal
remittering av modrar dar modern och/eller barnet forvantas krdava specialiserad
vard kan, med undantag av vissa akuta tillstind, uppnas genom ett fungerande
regionalt samarbete.

Sékra transporter av nyfédda barn med sjukdomstillstand pga. underburenhet eller
missbildning krdver personell kompetens, vilfungerande rutiner och sarskilt
anpassad utrustning. Detta bor oftast kunna erbjudas av det regionala centret for
neonatal intensivvard. Dessutom finns det i Sverige tva organisationer med separat

jour och beredskap for neonatala flygtransporter. /
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Datering av graviditet

Eftersom det oftast inte dr kant i borjan av
graviditeten vilka kvinnor som kommer att
foda for tidigt, erbjuds rutinmissig datering
med ultraljud till alla gravida. Man uppnar
bast resultat om den ultraljudsbaserade
graviditetsaldern accepteras hos alla gravida,
dven om viss biologisk variation kan foreligga
redan vid tiden for ultraljudsmatningen.

En palitlig uppgift om graviditetsaldern har
stor betydelse for handldggningen av
graviditeter med hotande prematur
forlossning. Det mest exakta sattet att bedoma
graviditetslangden &r att utga fran datum for
konceptionen, men detta ar oftast inte kant.
Darfor anvander man sedan gammalt
uppgiften om forsta dagen av senaste
menstruationen och berdknar dagen for vantad
partus (forsta dagen av sista menstruationen
[SM] + 280 dagar) enligt Naegeles regel.

Uppgiften om forsta dagen av sista
menstruationen har visat sig vara fel hos
manga kvinnor pga. oregelbunden lingd av
menstruationscykel, anvandning av p-piller,
blédningar i tidig graviditet osv. Uppgiften ar
osaker vid 8-46 procent av alla graviditeter (1).
Med hjélp av ultraljud &r det mojligt att mata
fosterstorlek. Flera fostermatt i en normal
population visar linjar tillvéxt och relativt liten
spridning i forsta halften av graviditeten. Efter
20 graviditetsveckor blir dock palitligheten av
tidsbestamningen med ultraljud sdmre.

Flera vetenskapliga studier visar att
prediktion av tidpunkten for forlossning med
hjalp av ultraljud &ar Overldgsen en datering
baserad pa uppgifter om den sista
menstruationen (2).

Man uppnar bést resultat om den ultraljuds-
baserade graviditetsaldern accepteras hos alla
gravida, dven om viss biologisk variation kan
foreligga mellan olika individer och mellan
kvinnliga och manliga foster, redan vid tiden
for ultraljudsmétningen. Eftersom det oftast
inte dr kdnt i borjan av graviditeten vilka
kvinnor som kommer att féda prematurt eller
far andra komplikationer i senare delen av
graviditeten, erbjuds rutinméssig datering
med ultraljud till alla gravida (2). Enligt SBU-
rapporten 1998 genomgick 97 procent av alla

gravida kvinnor i Sverige en ultraljuds-
undersdkning vid 17-18 graviditetsveckor det
aret.

Ultraljudsmetod

Tidigt i graviditeten (mellan 6 och 12 veckor)
kan fostrets sitth6jd — s.k. crown-rump length
(CRL) - midtas med transvaginalt eller
transabdominellt ultraljud (3). Gestations-
langden berdknas enligt foljande formel (4):

GL (dagar) = 35,72 + 1,092xCRL2+1,472xCRL-
0,09749xCRL??

Efter 12 graviditetsveckor kan man vid
transabdominell ultraljudsundersékning maéta
fostrets skalldiameter (biparietal diameter,
BPD) och larbenslangd (femurldngd, FL) (3). I
Sverige anviands generellt foljande formler,
vilka &r utarbetade av Persson och Weldner

©):

GL (dagar) =BPD x 2,1 +39,1
GL (dagar) =BPD x 1,21 + FL x 1,02 + 49

I prospektiva studier har man funnit att
graviditetslingden, berdknat pa basen av
resultat av ultraljudsundersokning tidigt i
graviditeten, skiljer sig mycket lite fran den
”sanna” graviditetslangden berdknat fran kand
tidpunkt for befruktning. Skillnaden har oftast
i medeltal varit mindre dn en dag (systematiskt
fel) och i 95 procent av fallen < + 8 dagar (+ 2
standardavvikelser, slumpmassigt fel).

Tabell 12 sedan anger precisionen i ultra-
ljudsdateringen sasom den uppges i
litteraturen for de olika fostermatten (2).

Som ovan ndamnts forutsitter ultraljuds-
metoden att alla foster ar lika stora vid
tidpunkten for ultraljudsméatning. Detta &r
naturligtvis inte fallet, men det systematiska
felet man begar med sadant forfarande é&r
mindre &n felet som metoden med berdkning
av graviditetslingden enligt SM innebaér.

For gravida med regelbundna menstru-
tioner och “sdker” uppgift om datum fér SM,
skiljer sig datum for berdknad forlossning
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enligt SM fran datumet enligt ultraljuds-
undersokning med 8 dagar eller mer hos cirka
20 procent. For gravida med oregelbundna

menstruationer ar motsvarande siffra cirka 50
procent (6).

Tabell 12. Precisionen i ultraljudsdateringen av graviditet (+ 2 standardavvikelser)
utvarderat enligt skillnaden mellan graviditetslangden berdknad fran ultraljuds-
undersokning av fostret och graviditetsliangden berdknad fran kand tidpunkt for

dgglossning (2).
Ultraljudsparameter +2SD
Sitthdjden (CRL) +2,6 - 6,8 dagar

Fostrets biparietala diameter (BPD)
Fostrets BPD och femurlangd (FL)

+6,4 - 9,4 dagar
+5,7 - 9,0 dagar

Enligt ultraljudsundersékningen blir datumet
for berdknad forlossning senarelagt &n vad
som motsvarar SM hos cirka 60 procent av
gravida och tidigarelagd hos cirka 30 procent
(6-7). Detta beror pa att ovulationen intraffar
oftare senare &n tidigare dn 2 veckor efter SM. I
tva vetenskapliga arbeten har man jamfort
frekvensen av prematura forlossningar i
samma population baserad pa uppgift om SM
respektive ultraljudsundersdkning (6, 8). Dar
har man inte kunnat finna nagon signifikant
skillnad i forekomsten av for tidig forlossning.
Undersokningarna har visat att ju storre
skillnad mellan ultraljuds- och SM-berdknade
tidpunkt for forlossning, desto oftare &r
ultraljudsdateringen mer korrekt. Darfor
korrigerar vissa obstetriker tidpunkten for
berdknad forlossning endast om skillnaden
mellan de tva metoderna &verskrider ett visst
antal dagar (7, 10 eller 14 dagar). Det har
emellertid visat sig att man uppnar betydligt
hogre precision, dvs. mindre differens mellan
berdknat och verkligt forlossningsdatum, om
man genomgaende anvander ultraljuds-
undersokning som bas for dateringen (9-10).
Ett mgjligt problem i samband med
estimering av graviditetslangd ar mdjligheten
att fostret redan kan vara tillvixthammat vid
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tidpunkten for ultraljudsdateringen (i Sverige i
dag oftast 17 veckor efter SM). I sa fall blir
tidpunkten for forvantad partus felaktigt
senarelagd, och fostret betraktas att vara yngre
an det ar. Det finns dock inga storre
undersokningar som  skulle visa hur
omfattande problemet &r.

For narvarande gar utvecklingen inom den
obstetriska ultraljudsdiagnostiken mot att
inkludera en rutinundersokning i slutet av
forsta trimestern med anledning av att man
tidigt wvill kunna diagnostisera foster
misstankta for kromosomavvikelser (risk-
berédkning enligt nackuppklarningen,
maternell alder och eventuell biokemisk
screening) (11). Vid detta tillfdlle gors ocksa en
datering av graviditeten enligt CRL, vilket kan
minska risken for felaktig datering pga. tidig
intrauterin tillvaxthamning. I de flesta lander i
Europa gors oftast tva rutinmassiga
ultraljudsundersékningar under forsta halften
av graviditeten - i slutet pa den forsta
trimestern (vid 12-13 veckor) och i mitten av
andra trimestern (kring 20 veckor). I Sverige
utvérderas for nirvarande denna modell i en
stor randomiserad studie, som bor kunna ge
svaret pa vilken tid i tidig graviditet dr optimal
for datering med ultraljud.
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e Det mest exakta sattet att bestimma graviditetsaldern &r att utga fran datumet for
konception, som dock oftast inte ar kant. For praktiskt bruk &r ultraljudsdatering den

palitligaste metoden, forutsatt att en ultraljudsundersokning gors fore 20

graviditetsveckor.

e Graviditetsaldern bestams fran ultraljudsmatta fostermatt (crown-rump length [CRL]
dvs. fostrets sitthojd i tidig graviditet, eller biparietal diameter [BPD] enbart eller i
kombination med femurlingden [FL] efter 12 graviditetsveckor). Precisionen i
ultraljudsdateringen med BPD + FL uppges i litteraturen till + 5,7-9,0 dagar (+ 2

>
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Obstetrisk handliggning vid extrem
underburenhet

I den debatt som forts om handldggningen av
mycket omogna barn har man diskuterat
vilken grad av satsning obstetrikerna bor gora.
Det ar viktigt att papeka att en satsning
givetvis gors oavsett graviditetslangd, utan att
innebdrden dr att man fore 25 veckor inte med
automatik tillimpar de rutiner och riktlinjer
som géller senare i graviditeten.

Pa flera viktiga punkter saknas i dag
vetenskapligt underlag. A andra sidan har
senare ars snabbt ckande kunskap om den roll
inflammationen spelar, bade som etiologisk
faktor till prematurbérd och som riskfaktor for
perinatala hjarnskador, kommit att innebara
att obstetrisk satsning framfor allt fokuserats
pa infektionsproblematik (1-2). Dessa rén har
dven kommit att paverka synsdttet pa
tokolytisk behandling. Tokolytisk behandling
syftar inte i forsta hand till att forskjuta
graviditeten =~ Over  prematuritetsperioden.
Varkhdammande behandling anvénds framfor
allt for att vinna tid for att kunna ge
noédvandig steroid behandling for
lungmognad, men 4dven for att insdtta
antibiotikabehandling om sa &r indicerat och
for att arrangera for intrauterin transport.

Dessutom kan tokolys vara av stort varde i
de extremt tidiga gestationsaldrarna, ddr dven
ett par dagars forlingning av graviditets-
langden vasentligen kan forbdttra barnets
prognos. Det primdra malet dr da att forsoka
forlanga graviditeten over 23-25
graviditetsveckor, eftersom perinatal
mortalitet och morbiditet dr som hdgst fore
den tidsgransen. Viktigt ar att obstetriker och
neonatologer har en fortldpande dialog kring
handlaggningen av graviditet och forlossning
vid mycket tidig prematuritet.

Handlaggning fore férlossning

Antenatal fosterovervakning —

intrauterin tillvixthimning

Intrauterin tillvaxthdmning (IUGR) finner man
ofta vid s.k. oférklarade intrauterina dodsfall
bade i fullgangen tid och i pretermperioden
(34). Manga for tidigt fodda barn ar
tillvaxthdimmade (ca 30 procent). Det dr dock
ganska ovanligt att IUGR diagnostiseras under
andra trimestern.

Vid misstanke om IUGR i de mycket tidiga
graviditetsveckorna, dvs. niar man konstaterar
att ett foster ar litet for gestationsaldern (SGA),
bor fostrets tillstand och placentas funktion
utvdarderas i likhet med motsvarande
undersokningar ~ senare i  graviditeten
(dopplerundersdkning av placentért och fetalt
blodfléde, CTG, ultraljudskontroller av fostrets
storlek och  motoriska  aktivitet samt
bestimning av fostervattenméngden).

Tolkningen av resultaten fran
undersokningar av  fostrets  fysiologiska
funktioner dr mycket svarare fore 28 veckor dn
senare. I de tidiga graviditetsveckorna
foreligger en mycket stor variabilitet, och det
mycket prematura fostrets hjdrna tolererar
hypoxi bédttre 4n senare under graviditeten.
Relativt  allvarliga forandringar i tex.
umbilikalt blodfléde kan finnas under lang tid
(dagar, t.o.m. veckor).

Den priméra instéllningen skall darfor vara
expektativ, dels for att vinna tid for att kunna
ge steroidbehandling, dels for att genom
upprepade undersokningar av blodflode och
CTG fa en uppfattning om utvecklingen och
graden av den intrauterina hypoxin. Dessa
undersokningar krdver expertis och bor
utforas pa regionkliniker.

Stallningstagande  till  tidpunkten  for
forlossning av IUGR-foster i de tidiga
veckorna ar oftast svart. Av
dopplerparametrarna &r andring i a.umbilicalis
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flode fran blodflodesklass IIIA (avsaknad av
diastoliskt flode) till IIIB (negativt diastoliskt
flode), samt tillkomsten av pulsationer i
umbilikalvenen och hoggradigt patologiskt
flode i ductus venosus, de viktigaste
indikatorerna pa allvarlig intrauterin hypoxi.
Datoriserad analys av antenatalt CTG ger
uppgift om korttidsvariabilitet, vilket dr en
viktig tillaggsinformation (5-6).

CTG-forandringar ar annars ofta svartolkade,
men hér giller att ett foster med mycket
allvarliga flodesforandringar som  forldses
innan patologiska CTG-férandringar till-
kommer (silent pattern, sena decelerationer,
bradykardi) har battre prognos &n om man
vantar pa en forsamring av CTG som
indikation for forlossning.

Om ett negativt diastoliskt flode och silent
pattern pa CTG redan foreligger vid 23-25
veckor, kan det tyda pa att fostrets hjarna
redan dr paverkad av syrebrist. Att i sadan
situation, i samrad med fordldrarna, avsta fran
intervention kan vara ett acceptabelt alternativ.
Nyligen  publicerades en internationell
randomiserad studie (7) som jamforde aktiv
och avvaktande attityd vid IUGR under
pretermperioden (24-36 veckor).
Dopplerundersdkning av a.umbilicalis ingick i
bedomningen, och rekryteringen till studien
baserades pa obstetrikerns osdkerhet om
vilken handldggning som var bast. Man fann
ingen skillnad i den perinatala 6verlevnaden. I
den expektativa gruppen, dar man avvaktade
tills obstetrikern tyckte sig veta vilken
behandling  som  var lamplig,  var
medianintervallet till forlossning relativ kort —
4,9 dagar.

Randomiserade studier under denna period
av graviditeten ar mycket svara att gora,
eftersom IUGR-graviditeter med patologiskt
blodfléde &r ovanliga. Déarfor kan 4dven
observationsstudier vara av virde.

Vid kvinnokliniken i Lund forl6stes 30 barn
pga.  patologiskt  blodflode  fore 28
graviditetsveckor, under perioden 1998-2000.
Den kliniska beddmningen gjordes baserad pa
upprepade matningar av olika
dopplerparametrar, enligt ovan. Dessa barn
hade oOkad frekvens av nekrotiserande
enterokolit (NEC) jamfort med andra barn av
samma graviditetsalder utan IUGR, men de
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utvecklades i Ovrigt normalt, utan tecken pa
hjarnskada. Alla 30 barn kunde skrivas ut fran
neonatalavdelningen i gott skick.

Infektionsbehandling och profylax
Senare ars snabbt Okande kunskap om
infektioners betydelse som etiologisk faktor
vid prematurbodrd har lett till stor vetenskaplig
aktivitet. Den har &dven lyft fram viktiga
kliniska fragestdllningar som berdr screening,
profylax, terapeutiska strategier osv. For att
belysa detta snabbt omrade hanvisas till tva
oversiktsartiklar med mycket omfattande
publikationslistor (8-9).

Stéillningstagande till antibiotikabehandling
— dels vid prematurt vérkarbete, dels vid
prematur vattenavgang — har studerats i tva
randomiserade, kontrollerade studier vilka
varit upplagda som internationella
multicenterstudier, de s.k. ORACLE-projekten
(10-11).

Resultaten har publicerats och kan
sammanfattas pa foljande satt:
Antibiotikabehandling av prematura virkar hos
kvinnor med intakta hinnor och utan kliniska
infektionstecken har inte visat sig minska
frekvensen av prematurbord (11-12).

Antibiotikabehandling med erytromycin 10
dagar vid prematur vattenavging minskar den
neonatala morbiditeten (10, 13). Dessa resultat
behover dock diskuteras ytterligare, eftersom
det ofta framhédvs att infektionsfrekvens och
infektionspanorama ar mer godartade i de
skandinaviska landerna. Sannolikt kommer vi
aldrig att kunna gora en randomiserad,
kontrollerad svensk studie. Detta har tidigare
planerats, men det har visat sig att det inte kan
genomforas med tillrackligt antal patienter.

ORACLE-studierna  omfattade prematur
vattenavgang vid en gestationsalder fore 37
veckor (11). For svenska forhallanden kanske
det &r mer intressant att sdrskilja den extrema
prematurbérden fore 26 veckor, eftersom
infektionsetiologin dr mer trolig dar &n i de
hogre gestationsaldrarna. Denna grupp skulle
kunna fa behandling direkt efter att odling
tagits, medan det i de hogre gestationsaldrarna
kan vara rimligt att avvakta odlingssvar.



Tokolytisk behandling

Malséttningarna att uppna fullgangen tid och
att astadkomma en fortsatt tillvaxt vid hotande
fortidsbord har inte varit mdojliga att uppna
med tokolytiska medel. Det viktigaste malet
maste darfor vara att uppna effekt av
steroidbehandling vid hotande fortidsbord,
dvs. en forlangning av graviditeten med 24-48
timmar. Enligt Cochranedata erhalls en
optimal effekt pa respiratory distress
syndrome (RDS) forst om graviditeten kan
uppskjutas minst 48 timmar (14); vid en
forlossning inom 24 timmar fran den forsta
injektionen &r inte reduktionen av RDS
signifikant.

Vid mycket tidig prematuritet forbattras

overlevnaden med 3 procent per graviditets-
dag. Det sker ocksa ganska snabbt en
reduktion av antalet handikapp. Darfor kan en
forlangning av graviditetstiden med bara
enstaka dygn, upptill nagon vecka, ha en
avgorande betydelse for utgangen.
En annan viktig effekt med tokolytisk
behandling &r att den kan innebdra att
forlossningen kan ske pa en klinik med
mdojlighet att ta hand om mycket underburna
barn.

De mest anvanda tokolytiska medlen i dag ar
betaagonister. Dessa preparat dr dock forenade
med en rad kardiovaskuléra biverkningar, som
begransar anvandningen. Tillkomsten av
oxytocinantagonister, t.ex. atosiban, har
mdojlig-gjort behandling som i och for sig inte
ar effektivare dn betaagonister men som har fa
sidoeffekter,  jamforbart med  placebo-
behandling (15). Detta mojliggér en mer
intensiv behandling av prematurt varkarbete
med mojlighet att ge intravends behandling
flera dagar, upp till en vecka (16). Det kan i sin
tur ge en mdjlighet att forlinga graviditeten
dven vid en avancerad dilatation av
livmoderhalsen.

Aven kalciumkanalblockerare erbjuder ett
behandlingsalternativ till betamimetika, med
farre maternella biverkningar (17).

Det ar daligt dokumenterat hur tidigt
tokolytisk behandling skall sdttas in vid
hotande fortidsbord, men som regel anvands
inte sadan behandling fére 23 fullbordade
veckor. Vid vattenavgang tillkommer risken
for en uppatstigande infektion, och dér bor

tokolytisk behandling anvdandas med mycket
stor forsiktighet. Det kan dven diskuteras om
det bara dr vid mycket extremt prematuritet
som denna behandling skall anvandas, for att
uppna effekt av steroidbehandling.

Antenatal steroidbehandling

Antenatal steroidbehandling for att paskynda
lungmognad vid hotande prematurbord &r en
av de storsta framgangarna inom peri-
natologin under 1980 och 1990-talet. Med hjalp
av metaanalyser kunde man tydligt visa att
antenatal  steroidbehandling  inte  bara
reducerade frekvensen RDS utan ocksa
signifikant ~ minskade =~ den  neonatala
mortaliteten och frekvensen intracerebrala
blodningar (14).

Aven om det i dag &r en etablerad
behandling finns det fragor kring behovet av
upprepade doser och val av preparat. Baserat
pa studier som visade att effekten kom forst
efter 12 timmar och kunde ses vid forlossning
upp till 7 dygn efter administration, har en
upprepning av dosen efter en vecka
rekommenderats. En genomgang av tillganglig
litteratur ger dock daligt stod for vérdet av
upprepade doser jamfort med ett behandlings-
tillfalle (18-21). Mgjligen kan en reduktion av
allvarliga fall av RDS ses.

Det finns ddremot vissa farhagor for att
behandling med upprepade doser skulle
kunna vara forenad med okad risk for
biverkningar. En stor randomiserad studie
som avbrots i fortid visade ingen skillnad i
total neonatal morbiditet, men det fanns en
tendens till 6kad frekvens av allvarliga
intraventrikuldra blodningar i den grupp som
fick upprepad dos (22). Langtidseffekterna av
upprepade doser har dnnu inte studerats, men
det finns inget stod for negativa effekter av
single dos.

Nar det géller valet av preparat -
betametason eller dexametason — sa dr deras
effekter  likartade. 1  metaanalyser av
randomiserade studier har effekten pa
andningsstorningar varit likartad mellan bada
preparaten, medan det bara var betametason
som  reducerade  neonatal  dodlighet.
Betametason reducerar dock, till skillnad mot
dexametason, frekvensen fosterrorelser och
fosterhjartfrekvensens variabilitet (23).
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Effekten i mycket tidig prematuritet vid 23—
26 veckor ar daligt studerad. En fraga som inte
ar besvarad dr om behovet av upprepade
doser ser annorlunda ut om enda dosen getts i
mycket tidig graviditet och forlossning sedan
kunnat skjutas upp. Den amerikanska
gynekologiska foreningen (ACOQG)
rekommenderade i maj 2002, efter en
omfattande litteraturgenomgang, att man ger
12 mg betametason intramuskulart vid tva
tillfallen med 24 timmars mellanrum,
alternativt 6 mg dexametason intramuskuldrt i
fyra doser med 12 timmars mellanrum (24).
Upprepade doser ges endast inom ramen for
studier.

Rekommendationen fran ACOG var vidare
att anvianda  steroider vid  hotande
prematurbord fran 24 till 34 fullbordade
veckor (32 veckor vid vattenavgang) (24). Mot
bakgrund av att tidpunkten for &verlevnads-
mojligheten flyttas nedat ges i dag ofta
steroider fran 23 fullbordade veckor.

Handldggning under

forlossning
Overvakning under férlossning vid

mycket tidig prematuritet

Erfarenheten av CTG-0vervakning under
forlossning fore 25 fullbordade veckor ér
mycket begrdnsad. Vid kortare graviditets-
langd foreligger en hogre basalfrekvens och en
minskad variabilitet. Det finns dock ingen
anledning anta att det sker dramatiska
forandringar i CTG vid mycket tidig
prematuritet.

Dalig prognos for barnet, samt dkad risk for
maternella komplikationer vid kejsarsnitt,
innebdr att interventioner pa fetal indikation
endast bor forekomma pa mycket stark
indikation —i dagens situation inte fore 24
fullbordade graviditetsveckor.

Antalet barn i denna grupp é&r litet.
Randomiserade studier ar darfor svara, for att
inte sdga omdjliga, att genomféra. Om CTG-
registrering anvands vid mycket tidig
prematuritet trots att man bestimt att inte
intervenera pa fetal indikation, t.ex. for att ha
battre underlag for beslut senare under
graviditeten eller som en del av
forskningsstudier, ar det viktigt att personalen
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dr val informerad om detta och kan hantera
situationen. Det dr ocksa vardefullt att samla
registreringar fran mycket tidiga prematura
foster dar man inte intervenerat, for att se om
man genom observationsstudier kan fa en
uppfattning om hur tolkning skall ske.

Nar man diskuterar graden av aktivitet vid
forlossning av mycket tidiga prematura barn
dr det véasentligt att man ocksd vager in
riskerna for mamman under forlossningen.
Det innebar att en regim dédr man satsar pa
barn vid 23 fulla veckor nar de val ar fodda,
inte med automatik innebdr en hog grad av
intervention under forlossningen vid denna
tidpunkt i graviditeten.

Forlossningssatt

Det finns rapporter fran olika delar av varlden
om att kejsarsnittsfrekvensen har oOkat vid
prematura  forlossningar.  Obstetrikernas
attityd till att utféra kejsarsnitt i den tidiga
prematuritetsperioden har dndrats under arens
lopp. I en europeisk enkét 1976 var farre an 10
procent respektive firre dn 25 procent av de
tillfraigade obstetrikerna villiga att gora
kejsarsnitt pa fetal indikation fore 30
respektive 32 veckor (25).

En enkét i England 15 ar senare visade att 86
procent av de engelska obstetrikerna var
beredda att gora kejsarsnitt sa tidigt som vid
24-27 graviditetsveckor (26).

En liknande tendens har synts i Sverige, dar
farre @n 10 procent av de prematura barnen
foddes med kejsarsnitt 1973, om de vdgde
under 1000 g (27) — jamfort med siffran 60-70
procent pa senare ar.

Fortfarande &r det vetenskapliga underlaget
for att fororda kejsarsnitt litet, och nagon bra
randomiserad studie har inte publicerats.
Grant och medarbetare (28) gjorde en
systematisk genomgang av alla studier
angaende elektivt kejsarsnitt for det prematura
fostret. Endast sex randomiserade studier var
utforda, vilka totalt involverade 122 kvinnor.
Satesbjudning var indikation for operation i tre
av dessa studier (78 kvinnor), och i tva av
studierna blev bara tva respektive fyra kvinnor
rekryterade. Aven om odds ratio pekade mot
att kejsarsnitt var battre som
forlossningsmetod an vaginalférlossning for



fostret, var antalet kvinnor for litet for att na
statistisk signifikans.

Fem av de sex studierna i denna genomgang
avslutades innan man hunnit na 6nskat antal
deltagande kvinnor, beroende pa
rekryteringssvarigheter. Detta kan illustreras
av utfallet av den mest ambitidsa studie som
planerats for denna fragestillning (29). I
studien ingick 26 forlossningskliniker med
sammanlagt 90 000 forlossningar per ar, men
endast 13 kvinnor pa sex sjukhus hade
rekryterats efter 17 manader ndr studien
avbrots.

Aven om det saledes inte finns nagra
overtygande vetenskaplig evidens for att
kejsarsnitt har fordelar vid prematura
forlossningar finns det visst fog for att detta
kan gdlla om det prematura fostret ar i
satesbjudning (30). Daremot forefaller det inte
att finnas beldgg for att foster i huvudbjudning
skulle ma battre av kejsarsnitt, savida det inte
finns medicinsk indikation for ingreppet.
Detsamma  forefaller — att  gdlla  vid
tvillingforlossning nér fostren védger under
1500 g vardera (31).

Aven om kejsarsnitt kan vara en fordel for
fostret bor dven riskerna for modern belysas.

Det ar valkant att ju tidigare i graviditeten ett
kejsarsnitt gors, desto storre risk finns det for
intraoperativa och postoperativa komplika-
tioner (32). Om barnet ar missbildat eller alltfor
litet for att 6verleva har mamman utsatts for
en onddig risk genom kejsarsnittet. Fragan ar
dérfor vid vilken graviditetsalder som det kan
anses motiverat att gora kejsarsnitt pa fetal
indikation.

Det finns givetvis inget entydigt svar pa
denna fraga utan individuell handlaggning &r
nodvandig, och fordldrarna maste vara
involverade i beslutet. I flera
konsensusrapporter, t.ex. den kanadensiska
(33), rekommenderas kejsarsnitt pa fetal
indikation ndr graviditeten har natt 25
fullbordade veckor. Dar poangteras ocksa att
fore den tidpunkten gors individuell
beddmning och att kejsarsnitt kan antas vara
motiverat tidigare i vissa fall.

I Sverige finns ingen konsensus kring
graviditetsalder, men vid flera universitets-
kliniker 4r man beredd att i de flesta fall gora
kejsarsnitt pa fetal indikation redan vid 24
graviditetsveckor.

FAKTARUTA

upprepad behandling saknas.

e Perinatala infektioners roll vid prematurbord, och den inflammatoriska reaktionens
betydelse som riskfaktor for perinatala hjarnskador, har kommit att paverka klinisk
handléggning vid hotande extrem prematurbord.

e Tokolys ges framfor allt for att mojliggora steroid- och antibiotikabehandling samt
for att underldtta intrauterin transport till regionklinik. Steroidbehandling for
lungmognad rekommenderas enbart i form av intramuskular (alternativt intravends)
singelbehandling med betametason under 24 timmar. Vetenskapligt stod for

e Vetenskapligt stod finns for antibiotikabehandling vid prematur vattenavgang, men
inte vid prematurt varkarbete med hela fosterhinnor. Fosterfysiologiska fynd &r
svartolkade i laga gestationsaldrar, och antenatal foster6vervakning kraver
regionklinikens kompetens under denna period.

e En primdr expektativ hallning &r nodvandig, eftersom upprepade undersékningar
kravs for att bedoma fostrets tillstand.

e Vetenskapligt stod saknas for att kejsarsnittsforlossning innebér en fordel for barnet
fore 26 graviditetsveckor. Fosterdvervakning under forlossning innebar problem,
eftersom vetenskaplig vardering av CTG-forandringar @annu saknas fore 26 veckors
graviditetslingd. I dessa extremt tidiga graviditetsveckor bor stark indikation

foreligga for intervention pa fetal indikation.
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Neonatal medicinsk handlaggning
vid extrem underburenhet

Under en langre tid har en debatt forts om var
gransen for viabilitet hos fostret gar. Manga
ganger har granser fastlagts under vilka
extrauterint liv inte beddms vara méjligt, eller
dar risken for mycket allvarliga skador
beddms vara sa hog att neonatal intensivvard
inte rekommenderas. Dessa granser har dock
standigt flyttats, beroende pa medicinska
framsteg och okad kunskap om
omhédndertagande av det extremt for tidigt
fodda barnet intra- och extrauterint.
(Osékerheten vid estimering av graviditets-
aldern diskuteras i kapitel Datering av
graviditet; s. 69)

En beddomning av var gransen gar for det
enskilda barnet maste vara beroende av flera
faktorer, t.ex. fostrets medicinska tillstand och
den  perinatologiska  erfarenheten  och
kunnandet. Nya tekniker - tex.
surfaktantbehandling, nya ventilationstekniker
och steroidbehandling av den gravida kvinnan
vid hotande fortidsbérd — har varit viktiga
genombrott for mdjligheterna  till  6kad
overlevnad vid laga gestationsaldrar.

Vid en jamforelse av olika internationella
studier anvinds ofta fodelsevikt och inte
gestationsalder som ingangskriterium. Detta
ger problem eftersom gestationsalder kan ge
sken av att vara av underordnad betydelse,
och vikten av att gestationsalder bestdms
korrekt tonas ner. Dessutom inkluderas
tillvaixthimmade barn med lag fodelsevikt
bland de extremt for tidigt fodda.

Varldshalsoorganisationen har rekommen-
derat > 22 fullbordade graviditetsveckor eller
fodelsevikt > 500 g som en definition av barn.
Internationellt sett har Japan en sarstéllning
med en viabilitetsgrans vid 22 veckor, dar 18
procent av barnen fédda vid 22 veckor
overlever, daremot inga fore denna tidsgrans.
Nagot ldgre siffror betrdffande &verlevnad
finns beskrivna for Australien, medan
amerikanska material visar ytterligare lagre
siffror for 6verlevnad i dessa gestationsaldrar.
Internationella natverk uppvisar dock inga

overlevande  fore 22  graviditetsveckor.
(Utforliga data angaende detta, liksom
svarigheterna att jamfora olika studier
redovisas i kapitel Mortalitet och prognos pd
kortare och lingre sikt av extremt underburna barn;
s.19)

Den neonatala intensivvarden har primart
inte utvecklats for de mycket extremt for tidigt
fodda barn vi kan se i dag, och mycket litet
evidens for insatta atgarder och behandlingar
finns for denna aldersgrupp.

Handldggning fore
forlossningen

For neonatologen &r ett nidra samarbete med
obstetriker nédvandigt. Gemensamma
regelbundna aterkommande perinatal-

medicinska ronder dar riskgraviditeter
diskuteras och handldggning gemensamt
planeras ar i dag regel pa enheter dar extremt
underburna barn forloses. Planering av
handlaggningen  sker  utifran  fostrets
medicinska status - huruvida det finns
missbildningar eller andra faktorer som
paverkar forlossningstidpunkt och
forlossningssdtt — samt var barnet skall
forlésas. Samarbete med nagon regionalt klinik
for eventuell intrauterin transport av foster och
mor &r i dag regel i Sverige.

Information och diskussion med den
blivande modern och fadern vid hotande
extrem for tidig forlossning gors lampligen av
ansvarig neonatolog och sjukskoterska, dar
mdojligheter och risker for barnet vid tidig
forlossning gas igenom. Det &r viktigt att man
ar lyhord infor fordldrarnas instéllning och
erfarenhet. Besok pa neonatalavdelning ar ofta
ett inslag i forberedelsen for prematurbord.

Vikten av antenatala steroider for snabbare
lungmognad diskuteras i kapitel Obstetrisk
handliggning vid extrem underburenhet (s. 73).
Eventuell behandling av den gravida modern
med antibiotika vid tidig vattenavgang belyses
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i samma kapitel, liksom tokolysbehandling och
andra medicinska atgéarder fore forlossning.

Ombhindertagande efter

fodelsen

Om mojlighet finns skall riskgraviditeter i sa
stor utstrackning som mojligt forlosas dagtid.
Ansvarig obstetriker ansvarar for
forlossningssdtt, men fragan bor diskuteras
med ansvarig neonatolog. Omhéndertagandet
av ett extremt for tidigt barn skall goras av ett
neonatalteam som bdr bestd av minst en
specialistutbildad =~ neonatolog ~ och  en
neonatalsjukskoterska. En praktisk regel for
detta dr att en specialistutbildad neonatolog
alltid &r narvarande vid prematurférlossningar
fore 30 veckor. Ofta behdvs fler personer, t.ex.
en mindre erfaren neonatolog som kan
assistera liksom ytterligare en neonatal-
sjukskoterska.

Avstandet mellan forlossningsstéllet och
platsen dar barnet tas om hand bor vara
mycket kort. Barnet bedoms enligt géngse
rutiner efter fodelsen, men med beaktande av
att en aktiv aterupplivning dven for de allra
minsta barnen hargoda chanser att vara
framgangsrik  (1). Aterupplivningen skall
sakerstdlla adekvat ventilation och cirkulation.
Barnet skall inte bli avkylt, och vaskuldra
infarter skall séttas.

Ett allt for Overdrivet ventilerande av ett
extremt underburet barn kan vara deletart (2),
liksom hoga syrgashalter i den gas som barnet
ventileras med (3). Anvindandet av sk.
NeoPuff vid ventilation méjliggor kontroll av
det andningstryck som ges till barnet.

Den behandlingstradition med kontinuerlig
overtrycksandning (CPAP) som utvecklats i
Norden har visat att langt ifran alla extremt for
tidigt fodda barn behover respiratorvard
omedelbart, utan att de kan behandlas med
CPAP  profylaktiskt ~ (4).  Profylaktiskt
surfaktant till underburna barn genom
korttidsintubation ~ och  déarefter =~ CPAP-
behandling har provats (5-6).

Det nyfodda barnet avkyls latt. Darfor maste
adekvat varmetillforsel och atgiarder for att
forhindra forlust av vitska och avkylning
genom den skora huden omedelbart sittas in
efter forlossningen. Nya aterupplivningsbord
tillgodoser varmebehovet, men de kan ocksa

82

kompletteras genom att man ticker barnets
thorax och nedre extremiteter med t.ex. plast
omedelbart efter férlossningen.

Efter  respiratorisk ~ och  cirkulatorisk
stabilisering ~ transporteras ~ barnet  till
neonatalenhet.

Handlaggning pa neonatalenhet
Overvakning

Det nyfodda barnet bor Overvakas ndr det
géller respiratorisk, cirkulatorisk, metabolisk
och neurologisk funktion. Ett gravt underburet
barn l6per risk for att komplikationer tillstoter
under lang tid. Overvakning av arteriella
invasiva  blodtryck  liksom  transkutana
pO2/pCO2- och O-saturationsmétningar &r
basala forutsiattningar for fortsatt hand-
laggning av dessa barn. Det dr nodvandigt att
det finns tillgang till laboratorium med de
vanligast férekommande analyserna pa den
egna avdelningen dygnet runt, liksom tillgang
till rontgen och ultraljud.

Vikten av god kompetens hos all medicinsk
personal dygnet runt kan inte nog
understrykas, liksom att den vardpersonal
som ansvarar fOr ett barn som undergar
intensivvard inte skall ansvara for ytterligare
barn pa neonatalenheten.

Fortsatt medicinsk handliggning

Den fortsatta medicinska handlaggningen
styrs av barnets medicinska tillstand. Viktigt &r
att all personal har goda kunskaper i modern
neonatalvard - inkl. ventilationstekniker,
surfaktantbehandling,  neurologisk  Over-
vakning av barnet samt kunskap om
genomforande av omvardnad. De extremt for
tidigt fodda barnen behover tidigt insatt
enteral och parenteral nutritionsbehandling for
optimal somatisk tillvdaxt och neurosensorisk
utveckling (7). Att stora barnet i sa liten
utstrackning som mgjligt, och att samla
pafrestande undersokningar till enstaka
tillfallen, har visat sig vara av nytta for barnets
sjuklighet och utveckling. (For ytterligare
beskrivning se kapitel Omuvirdnad av mycket
tidigt fodda barn och deras familjer; s. 95).

Tidig nutrition, parenteral savil som enteral,
ar ocksa en grundsten for god utveckling av
flera organsystem och anviands Overallt i
landet.



Forildrarnas roll

Neonatologen och neonatalsjukskoterskan
skall etablera kontakt med fordldrarna fore
forlossningen. Vid detta samtal diskuteras
risker och mdjligheter med en tidig
forlossning. Pappan é&r i praktiskt taget alla fall
med vid férlossningen och har mdjlighet att
tidigt se sitt barn. Bada fordldrarna skall
uppmanas att delta i vardprocessen. Att
etablera en fortroendefull och god kontakt &r
nodvéandigt och ocksa en grund for att
diskutera  svara  beslut. = Respekt  for
foraldrarnas asikter och forhallningssétt maste
visas, dven om det medicinska beslutet alltid
tas av ansvarig neonatolog.

Att fa ett extremt for tidigt fott barn ar alltid
en stor pafrestning for fordldrar, och manga
kénslor och reaktioner kan darfér uppkomma.
Ofta arbetar kurator och/eller psykolog pa
neonatala centra dar dessa barn fods. Dessa
funktioner kan underlitta for férdldrarna i den
svara situation de befinner sig.

Avbrytande av behandling

I vissa fall kan det bli aktuellt med ett
avbrytande av behandling, antingen akut vid
aterupplivningen eller under vardtiden. Detta
kan komma ifraga i olika situationer, t.ex. vid
svara missbildningar eller mycket svara
komplikationer vid behandling.

Besluten skall alltid fattas i samrdd med
foraldrar och all berdérd personal. Foraldrarnas
asikt skall alltid tas hansyn till, men det
medicinska beslutet skall tas av ansvarig
neonatolog.

Obduktion

Vid perinatalt eller neonatalt dodsfall ar det av
stor vikt att obduktion utférs. Aven om
dodsorsaken kan forefalla klar kan nya fakta
angaende det doda barnet framkomma vid
obduktion, som ocksa kan ha betydelse for
framtida graviditet hos kvinnan. Obduktionen
ger ocksa den behandlande ldkaren mgjlighet
att vardera sina diagnostiska Overviaganden,
och  samhillet kan folja  eventuella
forandringar i dodsorsaker pa ett sdkert sitt.

Enkitundersokning

Den neonatala handlaggningen vid extremt for
tidigt fodda barn ar knapphéndigt beskriven i
internationell ~ och  nationell litteratur.
Handldggningen paverkas av flera faktorer,
tex. den egna enhetens erfarenheter, och
storleken kan skilja sig avsevért mellan olika
enheter.

I ett forsok att kartldgga handlaggningen av
det extremt for tidigt fodda barnet gjordes i
Sverige 2002 en enkédt omfattande 8 fragor till
landets 15 storsta neonatalenheter (tabell 13).

Av enkdtsvaren framgar att flertalet (11
stycken) enheter har ett sarskilt pm utarbetat
som Dbelyser och ger rad angaende det
medicinska omhéndertagandet vid extrem
underburenhet; 4 kliniker saknar detta.

Pa fragan om ndr obstetriker informerar
neonatolog om hotande fortidsbord svarade 1
enhet att ingen grins fanns utan oberoende av
denna informeras neonatolog vid hotande
fortidsbord, 1 enhet svarade fran 21-22 veckor,
5 enheter fran 22 + 0 och 8 enheter fran 23 + 0
veckor (fig. 3).

Tabell 13. Enkatfragor till landets 15 storsta neonatalvardsenheter.

1. Har ni ett sarskilt vardprogram/PM som belyser det medicinska omhéndertagandet vid extrem

underburenhet?

2. Vid vilken gestationsalder (om ni har nagon grans) informerar obstetriker neonatologen om en hotande

underburenhet vid er klinik?

SRR

Vid vilken gestationsalder dr neonatolog néarvarande vid forlossningen?

Finns situationer dér ni avstar fran aterupplivningsatgarder?

Har ni nagon gréns for nér full neonatal aterupplivningsinsats satts in? Om sa &r fallet, vilken grans?
Vid aterupplivning av ett extremt underburet barn, finns det tillfillen da ni avbryter efter att

aterupplivningen startat? Om sa ar fallet, pa vilka grunder och nér kan detta vara aktuellt?

7. Finns det maternella eller andra orsaker som kan paverka er installning till aterupplivning av det

extremt underburna barnet?

8.  Beskriv hur det medicinska omhandertagandet av det extremt for tidigt fodda barnet gar till pa er klinik.
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Neonatolog dr nédrvarande vid forlossning
oberoende av gestationsalder vid 2 enheter,
fran 22 + 0 veckor vid 2 enheter, fran 23 + 0
veckor vid 10 enheter och fran 24 + 0 veckor
vid 1 enhet.

Pa fragan om huruvida man vid nagon/nagra
situationer avstar fran aterupplivningsatgarder
vid extrem underburenhet vid nagon/nagra
situationer anger 1 enhet att det nédstan aldrig
sker, och Ovriga att det sker vid svar
missbildning eller om det inte funnits nagra
livstecken vid forlossningen.

Angdende grians i gestationsalder for full

neonatal aterupplivningsinsats uppger 5

sadan), 1 enhet uppger 22 veckor, 1 enhet 23
veckor och 8 enheter 24 veckor.

Huruvida det finns tillfillen ndr man
avbryter  aterupplivning vid  extrem
underburenhet, och i sa fall pa vilka grunder,
fordelar sig svaren enligt foljande:

e 1 enhet svarar att man séllan gor detta.

e 1 enhet svarar att samma riktlinjer
géller for dessa barn som for Ovriga
barn

e 1 enhet
neonatolog avgor

e 12 enheter svarar att man avbryter
behandling om barnet inte svarar pa

svarar att tjanstgdrande

enheter att man inte har nagon grans (varav 2 medicinska insatser inom  15-20
enheter inte har mojlighet till egen minuter (tex. vid e etablerad
respiratorbehandling och 1 bedriver begransad cirkulation  eller persisterande
bradykardi).
Information Neonatolog Full
till neonatolog nérvarance Aterupplivning
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Figur 3. Resultat av enkdtundersokning bland landets 15 storsta neona-
talenheter angaende gestationsalder vid vilken neonatolog informeras
om hotande fortidsbord, dr narvarande vid forlossning respektive ger
full aterupplivning.
Pa fragan om huruvida maternella orsaker kan man  uppfattat  fragorna  olika, men

paverka instdllningen till aterupplivning
svarar 11 enheter ja utan att specificera vilka
dessa dr, medan 4 enheter svarar nej.

Ovanstaende enkdt svar visar pa en viss
variation i instdllningen till de fragor som
stdlldes. En del av variationen kan bero pa att
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variationerna ar danda sma och i stort rader
samstimmighet om handliggandet av det
extremt for tidigt fodda barnet.

Svaren visar ocksa att omhéndertagandet av
det extremt underburna barnet stiandigt &r

under  utveckling och  fordndring. 1



internationell litteratur finns dock flera
foresprakare som menar att nya stora
medicinska genombrott maste ske, for att man
skall kunna ta ytterligare steg i utvecklingen

att omhédnderta barn i &dnnu  yngre

Det specifika neonatala omhéandertagandet
ur medicinsk synvinkel ar val beskrivet i de
flesta enheters pm. Ett exempel pa ett sadant
pm ar “Vardprogram fér mycket underburna
barn” fran Sédra sjukvardsregionen (9).

gestationsaldrar (8).

FAKTARUTA

o Det neonatala omhéandertagandet vid extrem underburenhet startar redan nér barnet
befinner sig i sin intrauterina milj6. En gemensam diskussion och planering mellan
obstetriker och neonatolog sker for att vaga risker och mgjligheter. En gemensam
bedomning gors av fostrets medicinska status, indikationen att ge antenatala
steroider eller andra behandlingar av modern samt optimal tid och plats for
forlossning och forlossningssatt.

e Vid risk for hotande fortidsbord vid extrem underburenhet skall barnet om mojligt
forlosas pa perinatalt centrum och transporteras dit intrauterint. Om ett extremt
underburet barn fods pa icke regioncentrum bor det efter stabilisering pa ett
medicinskt sdkert sitt transporteras till ett sadant.

e Den neonatala handlaggningen vid och efter forlossningen skall grundas pa god
medicinsk omvardnadskompetens dygnet runt. Ett neonatalt team skall omhéanderta
barnet efter forlossningen och stabilisera barnet fore transport till neonatalavdelning.
Pa neonatalavdelning skall det finnas erforderlig utrustning och kunnande dygnet
runt vad galler 6vervakning och behandling av barnet. Foréaldrar skall aktivt beredas
mdojlighet att delta i varden. Hansyn maste tas till att dessa barn oftast innebar en svar
psykisk kris och stressituation for foraldrarna.

e [ en enkit till landets storsta neonatalenheter uppges att gransen nar obstetriker
informerar neonatolog om hotande fortidsbord varierar mellan 21 och 23 veckor.
Neonatolog &r narvarande vid forlossning av ett extremt underburet barn oberoende
av vilken gestationsalder det géller pa ett mindre antal enheter, men vid de flesta
enheter dr neonatolog med vid en graviditetslangd pa 2224 veckor.

e Fem av femton enheter uppger att full neonatal aterupplivning ges till alla barn
oavsett gestationsalder, medan en enhet anger 22 veckor, en 23 enhet veckor och 8
enheter 24 veckor. Huvuddelen av enheterna avbryter aterupplivning om barnet inte
svarar pa medicinska insatser inom 15-20 minuter.

e En fortsatt centralisering av varden av de extremt for tidigt fodda barnen ar
onskvard. Anvandandet av strukturerade behandlingsprotokoll med m&jlighet till
utvardering i framtiden &r viktigt. En enhet som intensivvardar nyfédda bor ocksa ha
mojlighet att pa samma sjukhus gora systematiska langtidsuppfoljningar pa tidigare
vardade barn.
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Etiskt beslutsfattande — en
systematisk modell tillaimpad vid
extrem underburenhet

Inom etiken dr det vanligt att skilja mellan
substantiella fragor och procedurfragor (1):

e Svar pa substantiella fragor — t.ex.
”"Vad é&r etiskt ratt att gora?”
rattfardigas med hanvisning till etiska
teorier och principer. De har sina
rotter i nagon moralfilosofi och
religitsa foreskrifter.

e Procedurfragor - tex. ”“Vem bor
besluta i besvarliga fall?” — saknar ofta
en teoretisk bas. Inom proceduretiken
blir det darfor speciellt viktigt att ta
stdllning till vem som har ansvaret.

Bade substantiella fragor och procedurfragor
aktualiseras vid perinatalt omhéandertagande.
Detta giller savadl den gravida kvinnan som
fostret och det mycket for tidigt fodda barnet.
Det finns en rad olika situationer dar alla
kompetenta och berérda parter dr dverens nar
beslut skall fattas om att genomfora eller avsta
fran insatser for den gravida kvinnan och
fostret, liksom sedan for barnet och modern.
Nar enighet rader bor en handling utféras just
darfor att berdrda parter ar Sverens.

Men dven om det tycks finnas konsensus i
manga situationer kan ibland bertrda parter
vara oense eller nagon part kan kdnna
osédkerhet om vad som ér ett etiskt forsvarbart
omhéndertagande. I siddana situationer kan det
vara av varde att komplettera proceduretiken
med metoder hamtade fran den substantiella
etiken.

Moéjliga utgangspunkter

Det finns en rad olika substantiella metoder i
den moralfilosofiska litteraturen, och nagon
enighet om hur dessa bdr beskrivas och
Klassificeras finns knappast. Vad galler de
bakomliggande etiska teorierna dr en mdgjlig
utgangspunkt att skilja mellan drivkraften
bakom  handlingen, sjdlva  handlingen,

handlingens konsekvenser och den aktuella
situationen. Pa motsvarande sitt kan man
skilja mellan dygdetik (den handlandes
karaktédr och handlingens motiv dr avgorande),
pliktetik ~ (sjdlva handlingen &r i fokus),
konsekvensetik (det forutsedda eller faktiska
resultatet, jamfort med alternativets resultat,
avgor om handlingen &r ritt eller inte) och
situationsetik (den kontext i vilken handlingen
utfors uppfattas som speciellt viktig).

Med hénvisning till en sadan mangfald av
etiska teorier har den danske liakaren Henrik R.
Wulff myntat uttrycket “Det Filosofiske
Supermarked” (2).

Men finns det nagra etiska sanningar? Nagra
filosofer och teologer hdavdar med bestamdhet
att sa ar fallet. De menar att varderingar och
normer dr sanna eller falska, pa samma sétt
som empiriska standpunkter dr sanna eller
falska. Andra menar att etiska Overtygelser ar
mer lika matematiska och logiska sanningar.
Killan till denna sanning sdgs vara Guds vilja,
naturen eller fornuftet. Nagon enighet bland
filosofer och teologer finns alltsa inte — och
kommer kanske aldrig att finnas.

Det ar darfor mer realistiskt att utga fran
nagon form av konsensus kring mer
grundldaggande etiska principer. Konsensus &r
dock inte det samma som sanning, om det nu
ar meningsfullt att bendmna varderingar och
normer som sanna eller falska, men enighet
bor rimligen vara ett rationellt underlag for
handling.

Idealet &r att de valda principerna é&r
intellektuellt och kénslomassigt acceptabla i
det berérda samhillet. De bor vara baserade
pa korrekt information, gammal och ny, och
dga bestindighet dven vid kdnslomassiga
forandringar (3). I praktiken innebar detta att
de principer som anvands som vardepremisser
faktiskt accepteras av dem som berdrs av den
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aktuella problemsituationen. Déaremot kan
oenighet mycket vél rada bade vad géller den
mer precisa formuleringen av principerna och
hur de bor vdgas mot varandra vid konflikt.

En modell for etisk analys

Den modell for identifiering och analys av
etiska problem som anvénds i det f6ljande &r
inte den enda mgjliga, men den bor rimligen
vara bade  begriplig och nyttig i
sammanhanget (4). Den dr ingen beslutsmodell
utan i forsta hand anvandbar som en
checklista, ett instrument for att identifiera och
analysera mangfalden av etiska problem.

Modellen innehaller tvd olika dimensioner.
Den forsta dimensionen anger de personer
som berdrs, och den andra dimensionen anger
de relevanta etiska principerna.

Att tillimpa modellen innebdr att man
forsoker 16sa fyra olika uppgifter:
1. attidentifiera berérda
2. att ange relevanta etiska principer
3. att kartligga etiska vinster och
forluster
4. att vaga dessa etiska vinster mot etiska
forluster.

Allt detta forutsatter goda kunskaper om den
aktuella problemsituationen, de md&jliga
handlingsalternativen ~samt deras troliga
konsekvenser.

Berorda personer och etiska principer
Den forsta uppgiften ar att identifiera de som
ar, eller i debatten anses vara, berorda. De
viktigaste i detta sammanhang &r i forsta hand
fostret/barnet och den gravida kvinnan, men
familjen, personalen och samhalls-
medborgarna &r ocksa berérda pa olika satt.
Den andra uppgiften dr att identifiera de
relevanta  vardepremisserna. Tre etiska
principer som ofta aberopas inom medicinsk
etik tycks uppfylla kravet pa att vara rimligt
vél etablerade i Sverige: autonomiprincipen,
nyttoprincipen och réttviseprincipen (5-6).

Autonomiprincipen (respekt for person)

Alla manniskor har en moralisk skyldighet att
respektera  varandras  rdtt  till  sjdlv-
bestimmande, sa ldnge det inte inkrédktar pa
andras ritt att bestimma Over sig sjdalva. Om
beslutsformagan helt saknas (sa som ar fallet
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med foster och nyfédda barn) maste nagon
annan vikariera samtycket, dvs. ta ansvar for
de beslut som fattas. Nérstdendes &nskningar
bor alltid uppmaérksammas.

Nyttoprincipen

Alla méanniskor har en moralisk skyldighet att
inte tillfoga nagon lidande, att forebygga
lidande, att avldgsna lidande och, om praktiskt
mdojligt, framja vélbefinnande. Skada kan
endast forsvaras om syftet ar att astadkomma
storre nytta — i forsta hand for den som utstts
for risk att skadas.

Rittviseprincipen

Alla ménniskor har en moralisk skyldighet att
inte diskriminera och att visa solidaritet.
Kravet att inte diskriminera &r ett
jamlikhetskrav. Det innebér bl.a. att vad som
gors inte far bestimmas av forhallanden som
tex. betalningsformaga, bostadsort, etnisk
tillhorighet, kon, livsaskadning, nationalitet,
sjukdomens art och varaktighet, utbildning
och alder. Solidariteten kraver att de som inte
sjdlva kan tillgodose sina grundldggande
behov dnda bor fa dem tillfredsstéllda — om de
inte motsatter sig.

Berérda personer ger tillsammans med
relevanta etiska principer, en checklista med
tolv punkter angivna med bokstaverna A till L.
I samband med den etiska analysen nedan
anviands bokstéverna for att referera till aktuell
cell (tabell 14).

Etiska vinster och forluster

Den tredje uppgiften innebar att man
kartldgger etiska vinster och etiska forluster
for de personer som berdrs i sammanhanget.
De tva uttrycken etiska vinster och etiska
forluster anvands har i en tdmligen vid
betydelse. Allt som ur autonomi-, nytto- eller
rattvisesynpunkt rimligen kan sdgas berdra
nagon positivt dr en etisk vinst. Pa
motsvarande satt ar allt som ur autonomi-,
nytto- eller rdttvisesynpunkt rimligen kan
sdgas berdra nagon negativt en etisk forlust.

I det foljande lyfts mojliga etiska vinster och
etiska forluster fram med hjdlp av checklistans
olika punkter. Vilka celler i matrisen som &r av
storst betydelse ar kontroversiellt, men alla
celler (A-L) kommenteras (8-26).



Tabell 14. Checklista for identifiering och analys av etiska problem. Berérda personer
vid omhéndertagande av gravida kvinnor, foster och for tidigt fodda barn, samt
etiska principer relevanta for bedémning av detta omhéndertagande.

Etiska principer

Berorda personer Autonomi Nytta Rattvisa

Fostret/barnet A C

Den gravida D F

kvinnan/familjen

Personalen G I

Samhéllsmedborgarna ] L

Fostret/barnet t.ex. har definierats som “varje situation dar

A — autonomi. Eftersom fostret/barnet inte har
formagan till sjdlvbestimmande maste nagon
annan fatta de aktuella besluten. Har ar det
varken fraga om tidigare uttryckta énskningar
eller det beslut som fostret/barnet skulle ha
fattat om det vore kompetent. Det ér
fostrets/barnets  basta  intresse som  &r
avgorande.

Nagon internationell — konsensus  om
ansvarighet finns knappast — atminstone inte
enligt den medicinsk-etiska litteraturen.
Daremot tycks det rdda enighet om att samsyn
mellan den gravida kvinnan/férdldrar och
berdrd personal bor efterstravas. Nar sa inte &ar
mojligt, har personalen en skyldighet att
acceptera den gravida kvinnans informerade
onskningar (ofta efter radgivning, ibland kan
det dven vara forsvarbart med forsok till
overtalning). Men efter fodelsen dr det dock
personalens uppgift att se till att barnets basta
eller intresse fokuseras.

B — nytta. Ett viktigt syfte med en eventuell
behandling bor rimligen vara att skydda
fostrets/barnets nuvarande och framtida
livskvalitet. Den grundlaggande fragan dr om
barnet far ett liv praglat av livsupplevelse och
livsutveckling. En atgédrds mojliga nytta maste
véagas mot risken for skada. Enligt yrkesetiken
har professionen en skyldighet att forsoka
radda liv, men denna skyldighet &r inte
absolut.

Har kan det vara till hjdlp att skilja mellan
nagra olika situationer.

Den forsta situationen foreligger under
graviditeten. I den internationella litteraturen
talas ofta om “maternal-fetal conflicts”, vilka

den gravida kvinnans avsikt eller handling
inte Overensstammer med fostrets behov,
intressen eller rattigheter sa som dessa
uppfattas av professionen” (7).

Men forestdllningen om en sadan konflikt
tycks forutsitta att fostret har vissa rttigheter
som kan komma i konflikt med moderns
rattigheter. Detta sprakbruk kan vara
missvisande. Att ha en rittighet tycks
forutsitta formagan till sjalvbestimmande och
fostret har ingen sddan férmaga. Battre ar i
stillet att tala om att nagon — den gravida
kvinnan, personalen eller nagon annan — har
en moralisk skyldighet gentemot fostret, t.ex.
att tillgodose dess behov, eller att fostret har
ett skyddsvarde.

Vilken vikt som bor tillskrivas denna
skyldighet eller detta skyddsvarde ér
kontroversiellt. Enligt svensk lag skall t.ex. den
gravida kvinnans vigran att undersdkas och
behandlas respekteras — och detta galler under
hela graviditeten. Onskningar om
undersokningar och behandlingar skall alltid
beaktas, men de skall endast utforas om de ar i
enlighet med vetenskap, beprévad erfarenhet
och géllande lagstiftning.

Den andra situationen géller tillstand som &r
specifika for extremt for tidigt fodda barn utan
missbildningar, men med risk for svara foljder
pa grund av underburenhet. Ddr finns ett
omedelbart behov av ett massivt medicinskt
stod for basala funktioner, vilket ar
nddvandigt for att situationen inte skall leda
till dod eller svara konsekvenser for barnet.
Det handlar om omogna lungor, cirkulation,
infektionsforsvar, njurfunktion, tarmfunktion
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samt tunn hud med risk for 6kad vétske- och
varmeforlust.

Det ar emellertid synnerligen svart att initialt
gora en korrekt beddmning av barnets fortsatta
utsikter pa grundval av fysiologiska data,
laboratorievarden och beteendemissiga for-
hallanden.

Hjdrna och nervsystem &r under snabb
utveckling hos for tidigt fodda barn. Nya
nervceller bildas, som vandrar till malomraden
i hjarnbarken, knyter kontakt med varandra
och bildar monster, aktiveras av upplevelser
och tillbakabildas vid brist pa stimuli. Barnet
ar under denna organisationsfas mycket
kansligt for sinnesintryck av alla slag, t.ex.
berdring, kroppsstdllning, ljud och ljus. Inte
sallan forekommer allvarliga hjarnblodningar
och paverkan pa lungorna som medfor
langvarigt behov av andningshjalp.

Den tredje situationen galler tillstand dar det
finns en kombination av extremt for tidig
fodelse och missbildning. En noggrann
bedomning av prognosen med behandling ar
ett maste i varje enskilt fall.

C - rittvisa. 1 utredningen ”“Vardens svara
val” (27) betonas att vardinsatser till for tidigt
fodda, lagviktiga barn inte far bygga pa
schablongranser. Om de medicinska insatserna
ar dndamalsenliga bor de fullféljas, om inte
bor de avbrytas. Manniskovardeprincipen,
dvs. alla ménniskors lika varde, medger inte
att risken for férvantade skador &r en bas for
sambhillets prioriteringsbeslut.

Enligt svensk lag skall modravard och

neonatal intensivvard ges pa lika villkor. En
enhetlig nationell policy vore darfér 6nskvard,
som t.ex. borde ange nar insdttande av aktiva
atgdrder vid fodelsen ar etiskt forsvarbart och
att dessa atgarder ar tillgangliga for alla
nyfodda vid behov.
Utgangslaget ar ibland samre fran borjan, t.ex.
ndr barnet fods akut och maste transporteras
till ett sjukhus med mer adekvat utrustning,
men ingen  diskriminering far  alltsa
forekomma, och kravet pa solidaritet géller
saval foster som nyfédda barn. Studier av den
neonatala intensivvarden tyder dock pa att det
finns vissa geografiska skillnader i Sverige.

Med tanke pa att denna vard &dr mycket
resurskrdvande bade i fraga om personal-
kompetens och i fraga om utrustning, behdvs
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ett optimalt nyttjande ur det extremt for tidigt
fodda barnets synvinkel. Barnet bér vardas pa
det stdlle ddr chanserna for framgangsrik vard
ar bast.

Den gravida kvinnan/familjen

D — autonomi. Den kompetenta och gravida
kvinnans rétt till sjalvbestammande far inte
hotas. Kontroll och tvang far darfor inte
forekomma. I vissa extrema fall, som ar svara
att specificera pa forhand, kan det dock vara
etiskt  forsvarbart att information och
rekommendation Overgar i &vertalning. Nar
barnet vél ar fodd har férdldrarna en moralisk
skyldighet att se till barnets intressen, men de
har ocksa en moralisk skyldighet att foretrada
familjens intressen.

Enligt svensk lag har fordldrarna
beslutanderdtt tills nagon annan “tar”
vardnaden om  barnet.  Yrkesetiskt  &r
emellertid situationen mer problematisk,
eftersom respekten for fordldrarnas ratt till
sjdlvbestimmande inte 4r lika sjdlvklar.
Personalen bor alltid lyssna pa forédldrarna,
radgora med dem och efterstrava samsyn, men
det ar tveksamt om forédldrarna bor bestaimma
ensamma.

E — nytta. En viktig uppgift for personalen ar

att beakta framtida konsekvenser for
foraldrarna. Idealet ar att fordldrarna far en sa
realistisk information som mdgjligt om risker
for handikapp och vad det innebdr att ha
ansvar for ett svart handikappat barn. Vidare
skall de fa veta vilka insatser samhaillet kan
erbjuda, bade under barnets uppvéxt och
senare i livet. Men att ge sadan information ar i
manga situationer mycket svart, och i det
akuta skedet dr manga fordldrar i en
krissituation. Ofta vet man dnnu inte sdkert
hur det kommer att ga for barnet.
Efter utskrivningen préaglas familjens liv av
tiata ldkarbesok och eventuellt av medicinsk
overvakning i hemmet eller av medicinsk-
teknisk utrustning som utgdr hinder i det
sociala livet. I barnets skolalder kan andra
problem tillkomma, t.ex. motorisk oro och
koncentrationssvarigheter hos barnet.
Osidkerhet om barnets prognos och kunskap
om att funktionshdmningar kan upptackas
senare i livet kan ocksa utgdra en stor
belastning for hela familjen.



F — rittvisa. Ingen diskriminering far fore-
komma. Om detta rader stor enighet. Mer
kontroversiell dr fragan om vilken grad av
solidaritet den gravida kvinnan och familjen
har rétt till. I Sverige finns ett solidariskt hélso-
och sjukvardssystem som ar skattefinansierat,
och stodinsatser ses som en skyldighet. I detta
avseende kan dock de geografiska olikheterna
tyda pa att det finns vissa orattvisor i Sverige.

Personalen

G — autonomi. Det ar naturligtvis angelaget att
ange personalens skyldigheter. Personalen
finns i forsta hand till for patienterna, men
ocksa for deras nérstdende. Sjukvardens
yrkesetiska regler formuleras emellertid ofta
enbart i termer av skyldigheter f6r personalen,
och darfér blir deras rattigheter latt osynliga.
Men det &r inte bara fordldrarnas autonomi
som &r viktig utan ocksa personalens.

Det kan vara etiskt forsvarbart for
personalen, och ibland deras skyldighet, att ga
mot fordldrarnas &nskemal. Det nyfodda
barnet &r alltid en patient som professionen
har ansvar for, medan fostret blir patient
endast om kvinnan medger detta.

H — nytta. Personalen star i ett spanningsfalt.
Man skall ge barnet vard och behandling
under lang tid och man skall ta hand om
barnets fordldrar under saval akuta som
kroniska faser av varden. Det extremt for tidigt
fodda barnets tillstand ar ofta instabilt. Olika
komplikationer kan uppsta och behandlingen
kan orsaka barnet smirta. Personalen skall da
mota fordldrarnas angest, hopp och fortvivlan.
Allt detta kan ibland vara mycket belastande.
Inom rimliga granser bor darfor ocksa hansyn
tas till personalens arbetssituation. Deras
ansvar, formulerat bade i termer av
skyldigheter och rattigheter, bor tydligt
avgransas med avseende pa vem som har
ansvar for vad och hur linge.

I - rittvisa. Nagra etiska problem vad géller
rattvisa for personalen vid omhéindertagande
av extremt for tidigt fodda barn finns
knappast. Mgjligen kan det stdllas krav pa
solidaritet med den personal som arbetar inom
tunga omraden som t.ex. intensivvard, sa att
dessa tilldelas rimliga resurser bade vad géller
personaltdthet och kdnslomassigt stod.

Samhillsmedborgare

] — autonomi. Samhéllsmedborgarnas autonomi
bor i detta sammanhang tolkas som ett
demokratiskt krav. Det innebédr att deras
preferenser, atminstone indirekt, bor avspeglas
i hdlso- och sjukvardsprofessionens yrkes-
etiska riktlinjer. Tolkas autonomifragan pa
detta sdtt finns en komplicerad koppling
mellan etiska och politiska dvervaganden — en
koppling som far konsekvenser for hur
nyttoprincipen och réttviseprincipen bor
beaktas i sammanhanget.

K — nytta: Det kan tyckas etiskt oacceptabelt
att avsta fran eller avbryta livsuppehéllande
behandling av hansyn till samhaéllets ekonomi.
Men de ekonomiska kostnaderna for en
langvarig intensivvard och habilitering kan
ibland  bli  mycket stora.  Eftersom
sjukvardskostnaderna  snabbt &kar  och
tillgangarna ar dndliga kommer ekonomiska
hénsyn med nodvandighet att spela en allt
storre roll i framtiden.

L — rittvisa. Prioriteringar inom hélso- och
sjukvarden dr en realitet. Man far darfor
acceptera att det sker prioriteringar d&ven inom
neonatalvarden, men denna prioritering bor
goras i enlighet med de rangordnade
principerna om respekt for ménniskovarde,
behovstillfredsstéllelse  och  kostnadseffek-
tivitet.

Vigning av vinster och forluster
Den fjirde uppgiften innebér att viga de etiska
vinsterna mot de etiska forlusterna. Enligt den
standpunkt som foresprakas hér finns inte
nagra objektivt korrekta 1osningar pa etiska
problem, eller mer forsiktigt — det finns inga
kdnda sadana l9sningar.

Men dédrav  foljer inte att etiska
stillningstaganden enbart &r uttryck for
subjektivt tyckande. Det finns en annan
mdojlighet, eftersom sadana stédllningstaganden
kan uppfylla rimliga krav pa intersubjektivitet.
Graden av intersubjektivitet kan uppfattas som
graden av Overensstimmelse mellan de
resultat som olika kompetenta personer med
likartade forutsittningar erhaller nar de
forsoker 16sa samma etiska problem, och ett
sétt att i praktiken O0ka intersubjektiviteten &r
att sammankalla vardkonferens med all berérd
personal som sedan gemensamt och &ppet gor

91



en etisk analys enligt ovan. Pa sa sitt kan man
komma fram till ett beslut som &r vél forankrat
bland berérd personal.

Forhoppningen ar att den moda som dgnats
at den etiska analysen inte bara Okar
kunskaperna om problemsituationen och
underldttar ~ upptackten av  alternativa
I6sningar. Analysen bidrar ocksa till att
motverka den manskliga bendgenheten att
”glomma bort” vinster eller forluster for en
eller flera berérda. Detta galler speciellt nar
man kommit fram till, eller lutar at, en
bestimd 16sning av det etiska problemet. Da
forlorar man till en viss grad formagan att
uppfatta och ratt bedoma motargument.

Arbetet med den etiska analysen ar alltsa en
mycket viktig forberedelse innan det slutliga
stillningstagandet fattas.

Det &dr ndr man skall ta stdllning som
svarigheten  att  uppfylla  kravet pa
intersubjektivitet blir patrdngande. Manga
kompetenta bedomare dr troligen 6verens om
vem som berdrs i det aktuella fallet och vilka
grundldggande etiska principer som bor
utgora virdepremisser. Aven identifiering av
etiska vinster och forluster bor kunna goras pa
ett sitt som tillfredsstiller kravet pa
intersubjektivitet. Mer problematiskt blir det
ndr vinster och forluster for olika berdrda skall
vdgas mot varandra sa att ett optimalt beslut
kan tas.

Ibland far man acceptera det faktum att
kompetenta ~ personer  med likartade
forutsattningar inte kan 16sa ett etiskt problem
med utgangspunkt i principetiken.

Avslutande kommentar

Principetiken ar av vérde for sjukvardens olika
aktorer, men med betoning pa opartiskhet
finns det en risk att principerna ocksa
forbjuder det som &r bast for den enskilde
patienten. Principetikens krav pa distans och
sjukvardens krav pa narhet kan alltsa ibland
komma i konflikt med varandra (28).
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Dérigenom blir principetikens ofullstandighet

pataglig.

Det finns  atminstone tva  mdjliga
kompletteringar.

Den forsta anvander analoga fall som
argument. Genom att utga fran

okontroversiella fall och lyfta fram relevanta
likheter och olikheter anvinds analogin som
skal for eller emot ett visst 16sningsforslag (29).
Ett problem med analogier som argument &r
att valet av fall kan vara kontroversiellt darfor
att man tenderar att vélja fall som stodjer den
egna uppfattningen.

En annan mgjlighet &r relationsetiken. Den
kdnnetecknas av en vilja till omsorg,
kanslomassigt engagemang och en villighet att
handla & vagnar av personer som man har en
betydelsefull ~relation till. Gilligan (30)
beskriver t.ex. skillnaden mellan réttvisa (som
kan formuleras med hjélp av principer och
forutsitter distans) och omsorg (som anger en
relation och forutsatter niarhet). 1 ett
rattviseperspektiv handlar man utanfér sociala
relationer och viljer mellan sin egen eller den
andras ansprak. I ett omsorgsperspektiv ar det
sjdlva relationen som anger de berdrdas roller.
Detta byte av etiskt perspektiv forandrar sjdlva
grundfragan fran “Vad ar rdtt att gora?” till
”Vilket férhallningssatt kraver relationen?”

Enligt Noddings (31) maste den som vardar
vilja bevara det unika i motet. Hon anser att
etikens rotter inte kan uttryckas med hjilp av
principer utan att den bygger pa den
universella erfarenheten av att sjélv ha varit
foremal for omsorg.

Bade Gilligan (30) och Noddings (31) betonar
relationernas betydelse for yrkesetiken.

Eftersom sjukvardens aktdrer innehar
speciella roller &r ett opartiskt agerande inte
alltid majligt. Det dr den enskilde situationen
som &ar avgorande. Diaremot kan inte
relationsetiken ersdtta principetiken. Allmanna
principer behovs alltsa for att skapa
enhetlighet och forutsdgbarhet i varden,
medan relationsetiken behovs for den speciella
situationen.



FAKTARUTA

Nér etiska fragor aktualiseras i samband med omhéandertagande av foster, den
gravida kvinnan samt for tidigt fodda barn kan det vara av varde att identifiera dem,
som berdrs och kritiskt granska olika handlingsalternativ utifran etiska principer.
Darigenom skapas en enkel matris, en checklista, for att identifiera och analysera
yrkesetiska problem.

De mer direkt berdrda &r fostret/barnet, kvinnan och den 6vriga familjen, personalen
och samhillsmedborgarna. Anvéandbara etiska principer reglerar ratten till
sjdlvbestimmande (inklusive vikarierat samtycke), skyldigheten att maximera nytta
och minimera lidande samt skyldigheten att inte diskriminera och visa solidaritet.
Aven om barnet och den gravida kvinnan kommer i férsta hand, far dven andra
berdrda bara etiska forluster och vinster. Deras situation bor darfor ocksa beaktas.
Manga av de etiska problemen kan identifieras och 16sas med hanvisning till berérda
aktorer och grundlaggande etiska principer. Men dessa principer ensamma ar oftast
inte tillrackliga, utan dven andra varden aktualiseras. Ett vardefullt komplement ar da
relationsetiken som betonar viljan till omsorg och ett kanslomamssigt engagemang,
dar handlingen bestams av relationen.
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Omvardnad av mycket tidigt fodda
barn och deras familjer

Kunskapen om omvardnadsbehovet infor och i
samband med en mycket tidig forlossning
bygger till stor del pa den generella
barnmorskekunskapen  kring  omvardnad
under graviditet och forlossning. Antalet
mycket tidiga forlossningar ar litet, och
forskningen inom omradet dr begransad. Man
vet dock att omstindigheterna kring den
mycket tidiga forlossningen innebar stora
pafrestningar for mamman/foraldrarna.

Forskningen om vard av mycket underburna
barn har frimst fokuserat pa overlevnad och
morbiditet. Uppfoljningen av hur det gar for
de extremt underburna barnen baseras framst
pa medicinska interventioner. Paverkande
faktorer som mer sillan inkluderas i
utvarderingar dr ddremot inverkan av
omvardnad, vardmiljo pa barnens
tillfrisknande och utveckling (1).

Ett omfattande forskningsunderlag finns for
implementering  av ~ optimal  neonatal
omvardnad (2-3). Syftet med fdljande
redogorelse dr att sammanfatta omvardnadens
mojligheter att bidra till ett forbattrat resultat
av varden av de extremt underburna barnen.

Att forebygga for tidiga

forlossningar

Prematurt varkarbete dr en orsak till for tidig
forlossning, dar det finns medicinska
behandlingsmetoder. Tidig diagnos har stor
betydelse, men det forutsatter att kvinnor kan
kdnna igen symtomen. Studier har dock visat
att kvinnor kan ha svart att uppfatta de tidiga
symtomen som nagot avvikande eller hotande
4).

Barnmorskan i mdodrahélsovarden ar den
som till stor del ansvarar for information till
den gravida kvinnan om graviditet och
forlossning. Hon har darfor en betydelsefull
uppgift nar det géller att hjdlpa kvinnor att
tidigt uppmarksamma avvikelser, som t.ex.
prematura sammandragningar.

Néar  kvinnor  soker  for  prematura
sammandragningar ordineras 6vervakning och
eventuellt medicinsk behandling. Studier har
visat att dagliga avslappningsovningar ocksa
kunna paverka graviditetens langd positivt (5).
Med tanke pa att metoden &r bade billig och
enkel att inféra kan det vara vardefullt att gora
fler studier om detta.

Omvardnad infér en mycket

tidig forlossning

Besked om att en mycket tidig forlossning kan
vara ndra forestdende medfor en chock for de
drabbade. De &r inte forberedda pa att foda
eller pa att bli fordldrar (6). Nar forlossningen
foregas av en tids avvaktande, ndr man
forsoker fordroja forlossningen sa mycket som
mdojligt, stélls stora krav pa den personal som
moter kvinnan/parets oro och angest. For
barnmorskan, som oftast ar mest tid hos
kvinnan, kan det vara av betydelse att
tillsammans med ansvariga lakare uppratta en
tydlig vardplan som omfattar information om
vad som kommer att avgdra beslutet om
forlossningssatt och tidpunkt for
forlossningen.

Blivande fordldrar har behov av att vara
tillsammans i den hér situationen. Genom att
lata pappan Overnatta pa sjukhuset underlattar
man detta. Bdgge fordldrarna har ocksa ett
stort behov av information och stod.

Under en graviditet &ar kvinnan mest
angeldgen om att det vantade barnet skall ma
bra, men hon &r ocksa angeldgen om sin egen
hélsa (7). Vid hotet om en mycket tidig
forlossning sdtter hon dock sitt eget
vilbefinnande at sidan och barnets halsa
kommer helt i fokus (8). Tidig kontakt med
barnldkare/neonatolog och sjukskoterska for
en ingdende information om omhander-
tagande av barnet efter fodelsen kan da ha stor
betydelse.
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Det ar vanligt att kvinnan/paret distanserar
sig fran det som hander och den information
de far, vilket kan uppfattas som att de inte
forstar allvaret i situationen. Att distansera sig
kan vara en reaktion pa chocken, vilket ibland
ocksa medfor att kvinnan/paret far svart att
aktivt delta i de medicinska besluten.
Diskussion och information om kvinnans eget
tillstand, forlossningssatt m.m. bor darfor
anpassas till varje individuell situation.

Det kan vara vardefullt att barnmorskan &ar
ndrvarande ndr kvinnan/paret samtalar med
lakaren for att sedan kunna beméta ytterligare
fragor och funderingar.

Omvardnad i samband med

forlossningen

For optimal handliaggning av den mycket
tidiga forlossningen kravs kunskaper hos
personalen om mammans och barnets behov.
Omkring hélften av dessa forlossningar
avslutas med kejsarsnitt, men oavsett
forlossningssdtt  strdvar man  efter att
forlossningen skall vara sa atraumatisk som
mdojligt for barnet. Férlossningspersonalen kan
bidra till detta genom att anpassa miljon i
forlossningsrummet, och det direkta
mottagandet av barnet, sa att barnet skyddas
mot avkylning, vétskeforlust och storande
stimuli.

Vid en forlossning med ett extremt
underburet barn boér en neonatolog vara
ndrvarande for att omhénderta och beddma
barnet.

Avskdrmning, fortvivlan och sorg ar kénslor
som beskrivits av kvinnor som upplevt en
prematur forlossning (9). Man har ocksa funnit
att kvinnans upplevelse av forlossningen kan
ha  betydelse  for  hennes  framtida
barnafédande (10) och att kontakten med
forlossningspersonalen spelar en central roll i
denna upplevelse (11). Ett kontinuerligt stod
fran barnmorska eller annan personal som &r
narvarande under hela forlossningen har visat
sig ha flera positiva effekter for den fodande
kvinnan, inklusive vad giller sjdlva
forlossningsupplevelsen (12). Darfor bor detta
sdrskilt  prioriteras vid mycket tidiga
forlossningar.

Det dr ocksa oOnskvart att kvinnan/paret
moter sa fa personer som mdajligt och att en

96

barnmorska och en forlossningsldkare har
hand om forlossningen. Detta galler dven nar
forlossningen sker med kejsarsnitt.

Vid omvérdnaden av fodande kvinnor
efterstravas mojligheten till ett ostort mote
mellan mamma och barn direkt efter
forlossningen. Néar barnet omhéindertas av
barnldkaren drdjer det ofta flera timmar innan
mamman ser sitt barn ordentligt for forsta
gangen. Genom anpassning av vardrutiner kan
barnmorska hjilpa mamman, sa att hon sa
snart som majligt efter forlossningen far se och
vara hos sitt barn.

Omvardnad forsta dagarna efter

forlossningen

Kvinnor beskriver den forsta tiden efter en
prematur forlossning som mycket traumatisk
och angestfylld (9). Osdkerheten Over om
barnet kommer att verleva resulterar ibland i
att kvinnan/paret avskdrmar sig och inte vagar
knyta an till barnet (13). Skuldkéanslor 6ver att
inte kunnat bdra barnet till fullgangen tid
belastar ocksa dessa kvinnor.

Svenska kvinnor vars underburna eller sjuka
barn détt inom tva veckor efter forlossningen
har beskrivit vikten av att personalen &r lyhord
och visar respekt for individuella &nskemal
och behov. De flesta, men inte alla, var
tacksamma  for att  personalen hade
uppmuntrat, och ibland Overtalat, dem att
halla barnet. Att ha saker som minne av barnet
hade hjélpt kvinnorna i sorgearbetet (14).

Detta visar att det finns behov av lyhordhet
for de individuella 6nskemalen, men ocksa ett
behov hos kvinnorna att bli guidade i den har
svara situationen.

Utifran den risk som det innebar for barnet
att fodas mycket for tidigt kan personalen
uppmuntra forildrarna att ndrma sig barnet
och samla pa minnen fran den allra forsta
tiden. Ett ndra samarbete mellan de obstetriska
och neonatala vardteamen kan, tillsammans
med en lyhordhet for kvinnans/parets
onskemal, mdjliggora ett optimalt bemotande
av den kris som foraldrarna gar igenom.

Mojligheten for nyblivna mammor att direkt
efter forlossningen fa vardas pa samma
avdelning som ett barn i behov av neonatal
intensivvard &ar liten i Sverige som i dag.



Barnet separeras som regel fran sin mamma
under kortare eller langre tider.

Negativa konsekvenser av att separera
mamma och barn efter forlossningen har
uppmédrksammats  (15). Exempelvis kan
kvinnans anknytning till det underburna
barnet (13) och upplevelsen av mammarollen
(16) paverkas negativt den forsta tiden. Det dr
svart att bedoma om utvidgad samvard skulle
kunna ge vinster, i synnerhet fér den lilla
grupp barn som fods mycket for tidigt och som
kraver intensivvard under lang tid. Men med
den kunskap som finns i dag kan man utga
ifran att det optimala dr att mamman far vara
sa ndra sitt barn som majligt dven i dessa fall.

Trots stora skillnader i upplevelser kring
barnets fodelse och i nyfoddhetsperioden
mellan fordldrar till extremt lagviktiga barn
och fordldrar till fullgdngna barn, ser man
ingen skillnad i upplevelsen av stress nar
barnen ar tva ar (17). Inte heller mammors
uppfattning om sin identitet som mamma
skiljer sig mellan grupperna, 4ven om det tar
langre tid for en mamma till ett underburet
barn att inta mammarollen jimfort med
mammor till fullgangna barn (18).

Amning och brostmjolk

Tidig initiering av regelbunden urmjolkning
med brostpump for att mamman skall etablera
tillracklig mjolkproduktion dr en gemensam
angeldgenhet for vardpersonalen pa den
obstetriska enheten och neonatalavdelningen.
Brostmjolkuppfodning  innebdr  speciella
fordelar for underburna barn i form av skydd
mot  infektioner samt battre  kognitiv
utveckling och bittre syn (19-21). Duration
och omfattning av brostmjolksuppfodning har
visat sig ha @nnu storre positiva effekter pa
underburna barn dn pa fullgangna barn. Med
tanke pa den Okade risken for ogynnsam
psykomotorisk utveckling hos de extremt
underburna barnen utgér amningsstod at
dessa barns mammor en viktig uppgift for
vardpersonalen.

Utvecklingsstodjande vard -

effekter pa underburna barn
Ju mer underburet barnet &r, desto fler
pafrestande medicinska procedurer behdver

det for sin 6verlevnad, och desto kénsligare ar
det for sinnesintryck.

Konceptet om utvecklingsstodjande vard
bygger pa vardares och forédldrars lyhordhet
for barnets fysiologiska och beteendemaissiga
respons pa vard, interaktion, och fysisk och
social miljo. Dessa iakttagelser ger i sin tur
underlag for att anpassa barnets upplevelser
utifrdn dess individuella toleranstrdsklar. En
observations- och arbetsmetod som
underlattar detta d&r Newborn Individualized
Developmental Care and Assessment Program
(NIDCAP), vilken baseras pa forskning om
inverkan av stimuli pa nervsystemets
utveckling och  barns  reaktioner  pa
sinnesintryck  vid olika mognadsstadier.
NIDCAP kan anvéindas av alla professioner i
vardarbetet, av fordldrar och som grund for
individuella omvérdnadsplaner.

Studier har visat att utvecklingsstodjande
vard ger en Okad stabilitet under varden (22)
och effekter pa kortare och ldngre sikt nar det
géller psykomotorisk utveckling, beteende och
samspelet mellan mor och barn (23-27). Att
nagra personer utbildas i NIDCAP metoden,
undervisar personalen och gor sporadiska
strukturerade observationer har rapporterats
som tillrdcklig intervention fér positiva
effekter (28). Samtidigt har kritik riktats mot
att det finns otillrdckligt med evidens som
baseras pa randomiserade kontrollerade
studier (29).

Metoden introducerades i Sverige for ca 10 ar
sedan. Formodligen kan forbattringar inom
omvardnaden bidra till att utfallet for de
mycket underburna barnen kommer att
fortsatta att fordndras i positiv riktning (30).

Det mycket underburna barnet upplever
storst pafrestningar den forsta tiden efter
fodelsen, pga. alla de atgarder som kravs for
dess Overlevnad. Barnet utsdtts samtidigt for
obehaglig och smartsam berdring vid
procedurer, avkylning och vitskeforluster
samt storande ljud och ljus. En minskning av
stérande stimuli och andra negativa faktorer
bidrar till 6kad stabilitet, och inforlivandet av
dessa  principer i rutiner for akut
omhéandertagande vid extremt underburna
barns fodelse kan bidra till battre resultat (31).
Forbattrat initialt omhédndertagande och forsta
vardtid, dar samtliga medverkande
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personalkategorier stravar efter att dampa de
negativa stimuli barnet utsitts for, kan bidra
till battre utfall for de allra kdnsligaste barnen.

Familjecentrerad vard — effekter
pa barns tillfrisknande och

utveckling samt familjens halsa
Stress som inte lindras har relaterats till
problem i forédldrarollen (32), och vid en
uppfoljning av barn fodda efter 23
graviditetsveckor fann man att risken for
samre utveckling inte framst forklarades av
gestationsalder utan av medicinska
komplikationer (33). Mammors stressnivaer
och sociala stdd under barnets forsta
levnadsmanader hade storre betydelse for
utfallet vid tre ars alder for barnet, an
komplikationerna.

Samtidigt har ett antal studier konstaterat att
mycket underburna barn utan neurologiska
skador presterar siamre i psykomotorisk
uppfoljning &n friska fullgangna barn.

Att mammor tidigt utvecklar lyhérdhet for
sina underburna barns signaler och ger
anpassad stimulans under barns uppvéxt har
relaterats till battre psykosocial utveckling
(34). Mammor som upplevt ett familjecentrerat
synsatt, och som har haft goda relationer till
vardpersonalen, rapporterade storre
vélbefinnande och hade léttare att soka hjélp
fran varden (35).

Vardpersonal star narmast féraldrarna under
barnets vardtid och har dirmed de storsta
forutsattningarna for att ge sddant stod. I en
svensk studie angav fordldrar till mycket
underburna barn att de hade Ilattast att
uttrycka  kdnslor  och  tankar  infor
sjukskoterskor samt barn- och underskoterskor
(36).

Interventioner for fordldrastod och adekvat
stimulans av barn med fddelsevikt < 1500
gram behover dock fortsdtta i hemmet for att
ha optimal effekt (37).

Kingurumetoden

Kéangurumetoden (Kangaroo Mother Care,
KMC) har sedan den forst utvecklades i
Colombia utvérderats vetenskapligt i bade
industri- och utvecklingslander fran ett flertal
aspekter. Den har definierats av det
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internationella natverket for KMC (38) enligt
foljande:

”..tidig, langvarig och  kontinuerlig
(beroende pa vad omstdndigheterna tillater)
hudkontakt mellan modern och hennes
nyfodda lagviktiga barn (< 2500 g) bade pa
sjukhuset och efter tidig hemgang (beroende
pa vad omstidndigheterna tillater) &tminstone
till vecka 40 helst med exklusiv amning, och
med adekvat uppfoljning.”

De fordelar som konstaterats i vardmiljder
med optimala resurser, t.ex. Sverige, ar god
temperaturreglering hos barnet, battre tillvéxt,
humaniserad neonatalvard, snabbare
anpassning till ett extrauterint liv, hogre
amningsfrekvens, oOkat berdttigande for
mamman, samt ett underldttande av familjens
anpassning till situationen.

Natverket rekommenderar ett antal kriterier

for anvandning av kdngurumetoden fran 28
veckors postkonceptionell alder- oavsett
gestationsalder vid fodelsen och aktuell vikt
(> 600 g) — forutsatt att det tolereras av
mor/familj och barn samt av halso- och
sjukvardsystemet.
En handbok i kdngurumetoden gavs ut av
Virldshalsoorganisationen (WHO) 2003 (39).
Tillimpningen av metoden i Sverige innebar
for ndrvarande ett stod for utokad hudkontakt
mellan fordldrar och barn. En tidigare (fran
lagre mognadsgrad) och mer konsekvent
anvandning av metoden kan medfora fordelar
for de mycket underburna barnen och deras
foraldrar.

Smirtlindring

Mycket underburna barn upplever ett stort
antal smértsamma och obehagliga procedurer.
En hypotes har framlagts om ett samband
mellan  tidiga upprepade smaértsamma
upplevelser och beteendestérning, emotionella
problem och sjalvdestruktivt beteende (40). En
forklaringsmodell &r att det sker forandringar i
nervsystemets mekanismer for bearbetning av
smartimpulser. I dag finns evidens om
farmakologisk smartlindring for underburna
barn, inkl. intraoral glukos, samt icke-
farmakologiska smartlindringsmetoder
(trostnapp, stod for flexorldage) (41). Det saknas
dock uppgifter om i vilken omfattning
personal tillampar dessa metoder.



Socialstyrelsen gav ut state of the art-
dokumentet “Barn och smarta” 2002 (42), med
riktlinjer for smartskattning och smartlindring
i nyfoddhetsperioden. Detta dokument kan
leda till forbattringar i omhéndertagandet av
de mycket underburna barnen, vilket i sin tur
kan ha effekter pa barnens utveckling och
hélsa pa lang sikt.

Hygien

Konsekvent  tillimpning av  optimala
hygienrutiner har visat sig ha stor betydelse
for att minska forekomsten av nosokomiala
infektioner inom neonatal intensivvard.
Exempelvis  har en  reducering av
blodprovstagning till sa fa tillfallen som
mojligt, undvikande av “rutinprovtagning”
och aseptiskt handhavande av intravendsa
infarter visat sig leda till en kraftig minskning
av neonatal sepsis (43). Anvindning av
handskar vid blgjhantering och andra ”orena”
arbetsuppgifter dr ocksa en atgédrd som bidrar
till minskad smittspridning.

Kohortvard (vard av infekterade och
koloniserade barn i separata rum med avdelad
personal) kan, rdtt tillimpad, minska
smittspridningen. Miljorelaterade atgarder,
t.ex. battre placering av tvattstdll och utokad
vardyta per barn, har ocksa visat sig minska
antalet infektioner. Har finns en
forbattringspotential, som kan ha betydelse for
saval morbiditet som mortalitet.

Omhindertagande av doende
och avlidna barn och deras
familjer

Nar ett underburet barn dor skall all personal
utgd fran vél utarbetade rutiner for att mota
barn och familj med respekt och hinsyn, saval
under vardtiden som efter barnets dod.

Ett exempel pa sadana rutiner har presenterats
i ett forskningsbaserat vardprogram (44).
Programmet tar upp ett antal punkter:

o Det doende barnets vard skall ges i
avskildhet, i narhet till sina foraldrar
och med skydd mot smaérta och
obehag.

o Foraldrarnas onskemal, religiosa och
andra, skall tillgodoses sa langt som
méjligt.

e Manga fordldrar uppskattar att fa ta
tillvara minnessaker efter barnet och
fotografera barnet.

e Efter barnets dod bor fordldrar
erbjudas stodkontakt i form av
uppfoljningssamtal och grupptraffar
utifran individuella 6nskemal.

e Barnets syskon och andra nirstdende
bor ocksa innefattas i omsorgen om
familjen.

Forildrars och personals roller
och reaktioner relaterat till

aterupplivning och vard

En vanlig utgangspunkt vid samtal med
fordldrar om beslut kring aktiv behandling &r
den statistiska chansen for Gverlevnad
beroende pa gestationsdlder. Detta kan
askadliggoras med diagram och
overlevnadskurvor  (45). Tillvigagangssatt
innebar dock flera felkdllor, bla. att
publicerade data &dr avhingiga lokala
principer. Det handlar ocksa om handlédggande
obstetrikers och neonatologs vardfilosofi och
attityd, samt att informationen behover
uppdateras kontinuerligt for att vara korrekt.

Skillnader i tidpunkt nir behandling
paborjas och avslutas paverkar publicerade
data for Overlevnad, morbiditet och
utveckling. Definitionen av viabilitet, metoder
for graviditetslingdsbestamning och
materialens sammansattning varierar avsevart,
vilket bidrar till skillnader i rapporterad
overlevnad vid fodelse vid 23 veckor (fran 2
till 46 procent), och hogst varierande data om
barn fodda fore 23 veckor (46). (Se ocksa
kapitel Mortalitet och prognos pd kortare och
lingre sikt av extremt underburna barn.) 1 detta
sammanhang kan namnas att kvinnor till barn
som dott reagerat efterdit med Okade
skuldkénslor pa sadan overlevnadsstatistik. De
har upplevt det som att barnet hade klarat sig
“om jag bara hade kunnat behalla barnet en
vecka till” (47).

I situationer nér beslutet om aktiva atgarder
eller inte tas vid barnets fodelse, ar det inte
sakert att fordldrarna vill ha fakta for att fatta
ett eget beslut. I stdllet kan de foredra att se
ladkarna som trovdrdiga radgivare som
rekommenderar vad som bor goras (48).
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En annan viktig aspekt ar foraldrars
psykologiska forutséttningar att delta i beslut i
akuta situationer. Fordldrarnas kidnslomassiga
tillstand praglas av oro, rddsla, ilska och en
kansla av hjdlploshet (32). I den situationen
handlar deras priméara coping-mekanismer om
att hantera sadana kénslor. Forst i ett senare
stadium av krisen soker fordldrar information
och klarar av att bearbeta den.

Publicerade data om fordldrars instdllning
till aktiva insatser for barnets Overlevnad —
jamfort med ldkares och sjukskoterskors
standpunkter — dr motstridiga. Lee m.fl. (49)
fann att fordldrar i storre utstrackning &n
personal dnskade behandling dven vid risk for
handikapp. Streiner m.fl. (50) rapporterade
daremot motsatsen.

Doron m.fl. (51) studerade vad som hander
nar aterupplivning sker av barn vid 23-26
graviditetsveckor, nér fordldrar onskat detta
medan ldkare helst avstatt. Nar barnen dog
fordrojde aterupplivningen vanligen ddden
endast med ett par dagar och forloppet
bekriftade den osdkra prognosen. Samtidigt
respekterades fordldrarnas dnskan om att man
gjorde allt man kunde f&r barnet.

Aktuell forskning stoder vikten av att
foraldrar deltar i beslutet om att dra tillbaka
behandlingen vid dalig prognos, under
forutsdttning att de upplever att de far
tillrdcklig information och tid att ta in
verkligheten (52). Nar déden drdjde upp till 36
timmar efter avbruten behandling plagades
foraldrar av tecken pa att barnet hade det svart
och borjade tveka om huruvida de valt ratt
(53). De onskade enhetlig information och att
barnet fick tillracklig farmakologisk lindring
av oro och obehag.

En europeisk jamforelse har funnit skillnader
mellan ldkare och sjukskoterskor, i det att
sjukskoterskor  var mer tveksamma till
aterupplivning genast efter fodelsen och mer
positiva till att inhdmta féraldrars synpunkter
pa fortsatt behandling (54). Attityden hos
ldkare och sjukskoterskor varierade mellan
lander.

Data om sjukskoterskors instéllning till aktiv
vard dr emellertid motstridiga. I en studie dar
sjukskoterskor  tillfragades om  huruvida
mycket underburna barn skall ges aktiv vard,
begransad vard, eller bara palliativ vard i
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tveksamma fall, ansag dessa i hog utstrackning
att man skulle ge aktiv vard (55). Deras
beddmning baserades i forsta hand pa vad de
kdnde till om barnet — medicinska faktorer
saval som individuella kdnnetecken. I andra
hand baserades bedémningen pa
professionella, nationella eller lokala riktlinjer.
Familjens socioekonomiska status ansags som
minst viktig i denna bedémning.

Till skillnad fran lakaren, vars arbete framst
utgdrs av kortare moten med ett stort antal
barn och fordldrar, sa finns vardpersonalen
kontinuerligt ndra barn och familjer.
Sjukskoterskorna dr medlemmar i det team
som skoter det akuta omhandertagandet, foljer
med barnet in pa avdelningen, ansvarar for
barnets vard och har kontinuerlig kontakt med
fordldrarna. Detta podngterades nyligen i en
svensk studie, som fann att vardpersonalens
uppfattning om atgérder i situationer praglade
av  ambivalens baseras pa  moraliskt
forpliktigande (56). Detta kan ta sig uttryck
som att man Onskar mer aktiva insatser for att
lindra smaérta och obehag.

I andra situationer har sjukskoterskor
reagerat kritiskt pa att barn “&vervardas” i
terminalskedet i stéllet for att de far palliativ
vard. Da barnet ges aktiv behandling initialt
men inte tillgodogér sig varden, bor
vardprogram for palliativ neonatalvard i livets
slutskede finnas for att ge barn och familjer ett
gott, individuellt anpassat omhéandertagande
(57).

Niérheten till barn och familj medfor en risk
att vardpersonal drabbas av frustration,
depression, oro, ilska, somnproblem och
arbetsrelaterad utmattning nar de upplever
akuta, traumatiska och tragiska handelser i
arbetet (58). I sadana situationer bor de ha
tillgang till adekvata stodresurser.

Etik och vardfilosofi — autonomi
och integritet f6r barn och

foraldrar

Avgorande beslut inom varden bygger inte
bara pa kunskap utan dven pa uttalade eller
outtalade varderingar och attityder. Det racker
inte att vardpersonalen kanner till etiska
begrepp och  analysmodeller, eftersom
analysen praglas av deltagarnas attityder.



En etisk standpunkt &r att d&ven barn som
kraver neonatal intensivvard bor tillerkdnnas
samma ratt till liv, frihet och autonomi som
andra individer (48).

I Uppsala har en vardfilosofi utvecklats for
neonatalavdelningen, som bla. uttrycker den
etiska standpunkt som ligger bakom
behandlingsprinciperna vid mycket
underburna barns fddelse och vid svara
sjukdomstillstand (59). Har uttrycks autonomi
for barnets del som att beslut om vilka insatser
som skall goras for barnet tas av barnet sjilv;
barn som antas kunna ha nagon forutsattning
for att overleva ges optimalt omhandertagande
vid fodelsen, oavsett gestationsalder eller vikt.
Barnets egna resurser avgdr da om det
tillgodogdr sig behandlingen.

Forst nar barnet inte klarar detta gar varden
over till palliativ fas. Denna princip utgar bl.a.
fran svarigheterna att gora en korrekt
medicinsk bedémning av barnet direkt vid
fodelsen som medger prediktion av utgangen.
For barnet innebdr integritet att varden
fokuserar pa barnets naturliga roll i familjen
och pa vad som skulle ha varit barnets
naturliga upplevelser. Filosofin understryker
att en viktig omvardnadsuppgift dr att aktivt
stodja fordldrars autonomi och integritet (36).
En vardfilosofi som utgar fran barnet
forebygger det etiska dilemmat med risken att
avsta fran att varda barn som annars hade
Klarat sig, och att fordldrar upplever att de
medverkat i beslut som de sedan upplever
som felaktiga — nér de t.ex. far veta att andra
barn vid samma mognadsgrad som deras eget
behandlats och 6verlevt.

Barnens fordldrar uppfattar varden utifran
sina varderingar och attityder, som bl.a. fargas
av etnisk tillhorighet och religion. Ett exempel
pa skillnader i religiés uppfattning ar asikten
om nér livet borjar, dar den katolska kyrkan
havdar att livet borjar i och med konceptionen,
medan det enligt koranen bdrjar i den femte
graviditetsmanaden. Sadana skillnader kan
spegla sig i fordldrarnas instéllning till
initiering och avbrytande av behandling,
liksom i deras forvantan pa vard, vardmiljo
och bemoétande.

Kannedom om de individuella uppfattningar
som fordldrar kan ha om vad som ar ritt, gott
och lampligt bor inga i vardteamets underlag

for vardplanering. Aven virdegrunden hos
personal (ldkare, barnmorskor, sjukskoterskor
och underskoterskor) som arbetar inom olika
avsnitt av vardkedjan dr vésentlig for deras
agerande. Teamarbete och fortlspande moten
mellan involverad personal for att diskutera
och  vidrdera varden underlittar en
sammanhallen vardprocess och bidrar till att
synliggora och forbdttra omhandertagandet av
barn och deras familjer.

Utvdrdering av experter,
fordldrar eller barnen sjilva? En

fraga om livskvalitet

Indikatorer av resultat har framst definierats
av vardpersonal utifran deras perspektiv;
historiskt sett har man varit skeptisk till
fordldrars formaga att beddoma sina barns
utveckling.

De senaste arens medicinsk-tekniska
framsteg har dock atfoljts av en 6kad insikt om
hur varden av dessa barn inverkar pa familjen.
I dag vet man att vardpersonal och fordldrar
kan ha mycket divergerande uppfattningar.
Darfor har det blivit vanligare att méta resultat
av varden utifran familjens perspektiv, dvs. en
subjektiv bedémning, i stallet for att begransa
sig till en objektiv expertbedémning baserad
pa medicinska variabler.

Vid fyra ars alder hade barn fédda fore 32
veckor mer problem med lungor, mage,
matning, motorik, kommunikation och
beteende dn andra barn, vilket inverkade pa
fordldrarnas syn pa dem (60). Att fa ett mycket
underburet barn med medicinska
komplikationer innebdr en belastning for
familjen med oro for barnets hélsa, vilket
inverkar pa hela familjens dagliga liv (61-62).
Trots detta kan foraldrar till mycket for tidigt
fodda barn uppfatta sina barns livskvalitet i
tondren som relativt hog, ocksa vid hog
forekomst av handikapp - &ven allvarliga
sadana (63). Skillnader i funktionell status
behover inte nddvandigtvis innebara siamre
tillfredsstéllelse med livet.

Att foréldrar trots allt kan uppleva sitt barns
tillvaro sa positiv, och att de kan kdnna att
barnet fort familjemedlemmarna néarmare
varandra, utgdr skél att stddja en positiv
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attityd hos fordldrar till aktiva atgarder vid
barnets fodelse (64).

Den mest giltiga utvarderingen bor slutligen
vara den som barnen sjélva gor.

En jamforelse gjordes mellan unga vuxna
som foddes med a) mycket lag fodelsevikt, b)
lag fodelsevikt, ¢) mycket lag eller lag
fodelsevikt och bestaende handikapp eller
kronisk sjukdom, samt d) en kontrollgrupp
med normal fodelsevikt (65). Grupp a hade
lagre objektiv livskvalitet 4n grupp d. Daremot
fanns inga skillnader mellan grupp b och d.
Det fanns inga skillnader mellan grupperna a,
b och d i subjektiv livskvalitet, medan grupp c
angav ldagre nivaer. Utvdrderingen visade att
det snarare dr graden av komplikationer &n
graden av underburenhet som har betydelse
for barnets fortsatta liv.

Tideman m.fl. (66) och Saigal m.fl. (67)
jamforde mycket underburna barn och
fullgangna barn i tondren. De fann endast
marginella skillnader i sjalvuppfattning och
livskvalitet — trots simre somatisk hélsa hos
dem som fotts underburna. Liknande resultat
har presenterats i uppfoljningar av livskvalitet
20 och 30 ar efter operation for svara
medfédda hjartfel, dar man inte fann nagot
samband mellan fysisk hdlsa och upplevd
livskvalitet (68). Dessa individers positiva syn
pa sig sjdlva tolkades som att de utvecklat
sdrskilda coping-mekanismer som svar pa sin
livssituation.

Vardpersonalens stod for en positiv syn pa
barnets framtid, oavsett mognadsgrad vid
fodelsen, kan bidra till att foraldrar starks i en
fungerande foraldraroll, vilket i sin tur kan ha

positiva effekter pa barnen.

FAKTARUTA

e Nair en mycket tidig forlossning ar nara forestaende behovs en tydlig vardplan som
omfattar information om kriterier for beslut om forlossningssatt, tidpunkt for
forlossningen och barnets prognos — sa att personalen kan ge kvinnan/paret optimalt
stod. Tidig kontakt med ldkare och sjukskoterska fran neonatalavdelningen bor ordnas.
Kontinuerligt stod av barnmorska eller annan vardpersonal som ar narvarande vid
hela forlossningen ar vardefullt.

e Barnets fodelse gors mindre traumatisk genom en anpassning av miljon i
forlossningsrummet for att skydda barnet mot avkylning, vitskeforlust och stérande
stimuli. Vardrutiner kan anpassas sa att kvinnan far vara med barnet sa snart som
mojligt.

e Vardpersonalen har en betydelsefull roll nar det galler att stodja foraldrarnas
anknytning till barnet. Ett ndra samarbete mellan personal i den obstetriska varden och
i neonatalvarden, och en lyhordhet for fordldrars individuella behov, mojliggor ett
optimalt beméotande.

e Utvdrdering av vard av mycket for tidigt fodda barn inkluderar séillan effekter av
omvardnad. Konceptet om utvecklingsstodjande neonatalvard, genomfort med hjalp
av Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP),
syftar till att optimera forutsattningarna for barns tillfrisknande och utveckling. Det
tillampas hittills i begransad omfattning, trots att utvarderingar har visat positiva
effekter pa morbiditet och utveckling. En mer enhetlig tillimpning, dven under det
initiala omhandertagandet, kan ge béttre utfall.

e  Olika omvardnadsinterventioner, som kan ha effekt pa barns utveckling och halsa samt
familjers halsa, ar t.ex. stod av samspelet mellan barn och féraldrar under och efter
vardtiden bl.a. genom “kangurumetoden”, konsekvent tillimpning av smartskattning
och icke-farmakologiska smartlindringsmetoder liksom forbattrade hygienrutiner. En
uttalad vardfilosofi kan underlédtta samsynen i vardteamet.

e Narheten till barn och foréldrar bidrar till en risk for psykisk belastning nar man
upplever akuta, traumatiska och tragiska héndelser, vilket krdver adekvata
stodresurser.

e  Slutligen bor utvardering av varden i forsta hand goras av barn och familjer, eftersom
uppfattningen om livskvalitet &r hogst individuell.
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Perinatala och neonatala
kvalitetsregister och nitverk

Neonatalvarden har befunnit sig i snabb
utveckling. Nya behandlingsmetoder och allt
mer avancerad teknik har avsevirt forbattrat
prognosen for prematura barn. Trots snabba
framsteg kvarstar emellertid en betydande
mortalitet och en hog frekvens av
komplikationer, framfor allt hos barn som fotts
extremt tidigt. Neonatal intensivvard éar tillika
kostnadskravande.

Internationellt dr det kdnt att skillnaderna i
overlevnad och komplikationsfrekvens kan
variera avsevart mellan olika neonatala
intensivvardsavdelningar.  Skillnaderna i
prognos och hoga kostnader motiverar en
kritisk granskning av nya liksom etablerade
behandlingsmetoder for att faststdlla vilka
metoder som dr kostnadseffektiva och har
bevisad medicinsk effekt. Sedan 1980 talet har
man darfor — framfor allt i USA, Kanada,
Australien och Nya Zeeland - etablerat
neonatala databaser som dr gemensamma for
flera sjukhus, for att kunna utvdrdera den
neonatala  intensivvardens  kvalitet och
kostnadseffektivitet (1).

Sverige

Medicinska fodelseregistret

Uppgifter om forlossningar och nyfédda barn
rapporteras  sedan 1973  fran landets
kvinnokliniker till det
fodelseregistret vid Epidemiologiskt Centrum,
Socialstyrelsen ~ (2).  Registret  omfattar
uppgifter om samtliga graviditeter som lett till
forlossning, forlossningarna och om de
nyfédda barnen. Systemet bygger pa
journalkopior fran modrahalsovard,
forlossningsvard och nyféddhetsvard. Hélso-
och sjukvarden har skyldighet att rapportera
till registret. En begransning &r att registret
saknar information om dodfédda barn fodda
fore 28 graviditetsveckor.

Det Overgripande syftet med registret ar att
det skall utgora ett underlag for statistik,
uppfoljning, utvdrdering och kvalitetssakring
av  hilso- och sjukvard, forskning och

medicinska

epidemiologiska undersokningar. Man vill
kunna sdkerstédlla en jamn och hog standard
inom modrahédlsovard och forlossningsvard
genom Okade kunskaper om risker for kvinnan
och barnet under graviditet och forlossning.
Ett viktigt motiv for fodelseregistreringen &r
6vervakning av bl.a. fosterskador, sjukdoms-
monster och dodlighet. Overvakningen kan
ocksa gilla sjukvardsrutiner, t.ex. kejsarsnitt
och smartlindring.

Registeruppgifterna anvinds i hog grad i
olika forskningsprojekt. I manga fall nyttjas
ocksa mojligheten att lianka information fran
andra kéllor till det medicinska fodelse-
registret.  Exempelvis kan man ldgga
information ~ fran  patientregistret  till
uppgifterna fran fodelseregistret, for att pa sa
siatt fa kompletterande information om
sjuklighet bland nyfodda. Det &dr ocksa vanligt
att forskare kompletterar egna data med
uppgifter fran medicinska fodelseregistret.

Barn med missbildningar rapporteras dven
till missbildningsregistret och barn med
kromosomférandringar till det cytogenetiska
registret.

Ovriga svenska register

For att utrona vilka register som finns inom
svensk neonatalvard utdver ovanstdende har
en enkat skickats till neonatalavdelningarna pa
landets universitetssjukhus och centrallasarett.
Sammanlagt tillfragades 28 neonatalenheter,
varav 27 har svarat (tabell 15).

Det framgar av svaren att det inte finns nagot
nationellt register eller nagon nationell databas
utover Socialstyrelsens register. Enheterna
registrerar den neonatala morbiditeten och
mortaliteten i olika omfattning.

Perinatal Revision Syd (PRS)

Den sodra  sjukvardsregionen har en
sammanhallen registrering av obstetriska och
neonatala data kallad PRS (Perinatal Revision
Syd). Registret startade 1995, och sedan starten
har drygt 120000 forlossningar registrerats.
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Deltagande &ar alla  forlossnings- och
neonatalavdelningar vid sjukhusen i sddra
sjukvardsregionen, dvs. Lund, Malmg,
Kristianstad, Véaxjo, Halmstad, Helsingborg,
Karlskrona, Ljungby och Ystad.

Syddstra regionens perinatalregister

Linkoping, Kalmar och Vistervik har sedan
lang tid ett samarbete runt perinatalstatistik
med en gemensam databas.

Tabell 15. Befintliga register pa svenska neonatalavdelningarna (géller férhallandena 2002).

Boras Egen databas

Danderyd Egen databas. Borjat med PNQ

Eskilstuna Egen databas

Falun Egen databas. Borjat med PNQ

Gavle Egen databas. Borjat med PNQ

Goteborg Egen databas

Halmstad PRS

Helsingborg PRS

Huddinge PNQ

Jonkoping Egen databas

Kalmar Gemensam databas mellan Vastervik, Kalmar och
Linkdping

Karlskrona PRS

Karlstad Egen databas

Kristianstad PRS

Linkoping Gemensam databas mellan Vastervik, Kalmar och
Linkdping

Lund PRS

Malméo PRS

Skovde Egen databas

Stockholm, Astrid Lindgren PNQ

Stockholm, Sachsska Egen databas. Skall byta till PNQ

Sundsvall Egen databas

Trollhdttan Egen databas

Umea PNQ

Uppsala PNQ + egen databas

Visteras Egen databas

Viaxjo PRS

Ostersund PNQ + egen databas

Orebro Egen databas

PNQ: Perinatalt kvalitetsregister. PRS: Perinatal Revision Syd

Perinatalt kvalitetsregister (PNQ)

Forening for Obstetrik

och  Gynekologi

For att sdkerstilla en framtida nationell
utvardering och registrering pa ett battre satt,
samt sikra uppfoljningen av perinatalvarden,
kravs ett nationellt register eller en nationell
databas som omfattar hela perinatalperioden.
Ett antal kliniker har anslutit sig till
Perinatalt kvalitetsregister (PNQ) som ar ett
register under utveckling och for narvarande i
testfast. Utvecklingen stdds av Socialstyrelsen.
Hittills har PNQ koncentrerats mot neona
talsidan men registret bor gemensamt
vidareutvecklas av neonatalsektionen inom
Svenska Barnldkarforeningen och arbets-
gruppen for perinatologi inom Svensk
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(SFOG), tillsammans med epidemiologisk
expertis. Registrering av graviditetsutfall, dven
i tidig graviditet (fran 22 veckor), bor
sdkerstallas.

Kvalitetsregister utanfor Sverige
Hér nedan beskrivs de kvalitetsregister utanfor
Sverige som blivit vil kdnda pa basen av en
omfattande publicering.

NICHD Neonatal Research Network — USA (4)

NICHD Neonatal Research Network
etablerades av National Institute of Child
Health and Human Development (NICHD)



1986 i huvudsakligt syfte att bedriva
multicenterstudier relaterade till neonatalvard.
Natverket representerar utvalda akademiska
institutioner med aktiv forskning. Samtliga
neonatalavdelningar har faciliteter for tertidr
neonatal intensivvard.

For narvarande omfattar nédtverket 16
sjukhus. Natverket finansieras av NIH
(National Institute of Health).

Alla barn med fodelsevikt 400-1000 g
inkluderas i en gemensam databas. Barnen
foljs upp till 18 manaders korrigerad alder.
Dessutom rekryteras mognare barn for
speciella studier. Arligen inkluderas ca 3 500~
4 000 barn, och databasen innehaller nu fler an
35000 lagviktiga barn som f6ljs upp.
Natverket  har  publicerat  &ver 250
vetenskapliga artiklar och sammandrag. For
narvarande pagar uppfoljningsstudier, studier
rérande anvandning av kvdveoxid vid svar
lungsjukdom hos omogna barn, studier vad
géller surfaktant i kombination med nasal
CPAP, etc. Vermont Oxford Network — USA

).

Vermont Oxford Network nitverk

Vermont Oxford Network ndtverk etablerades
1989 i syfte att forbattra kvaliteten och
sdkerheten i neonatalvarden genom forskning,
utbildning och kvalitetsforbéttrande projekt.
Natverket omfattar i dag fler &n 400 neonatala
intensivvardsavdelningar, med en varierande
grad av teknologisk sofistikering. Flertalet
enheter finns i USA, men néatverket ar
internationellt och inkluderar fler &n 50
intensivvardsavdelningar utanfér USA, bla. i
Finland.  Deltagandet finansieras  med
medlemsavgifter.

Databasen inkluderar barn med fodelsevikt
mellan 401 och 1500 g. Nyligen har dven en
frivillig rapportering av barn med fodelsevikt
over 1500 g inforts. Arligen insamlas data pa
fler an 30000 lagviktiga barn, vilket
representerar mer &n 50 procent av alla
nyfédda barn i USA i det aktuella
fodelseviktsintervallet.

Deltagande sjukhus erhaller regelbunden
aterkoppling rérande resultaten pa det egna
sjukhuset jamfort med Gvriga.

Nétverket har publicerat fler an 50
vetenskapliga artiklar och sponsrar for

ndrvarande flera multicenterstudier
omfattande anvdndning av  surfaktant,
utveckling av kvalitetsmatt i neonatalvarden,
matt for beddmning av graden av sjukdom
(illness severity) etc.

Australian and New Zealand Neonatal Network —
Australien/Nya Zeeland (6)
Australian and New Zealand Neonatal
Network (ANZNN) etablerades 1993 och
omfattar i dag samtliga 29 avdelningar i
Australien och Nya Zeeland som bedriver
tertidr neonatal intensivvard, samt 13
intensivvardsavdelningar i Nya Zeeland som
bedriver mindre sofistikerad vard. Syftet ar att
forbattra varden av nyfédda barn i behov av
intensivvard genom audit och multicenter-
studier. Verksamheten finansieras genom
medlemsavgifter och kommersiellt stod.
Databasen omfattar samtliga barn som ldggs
in pa berérda neonatalavdelningar med en
graviditetslangd understigande 32 veckor eller
fodelsevikt lagre an 1500 g, liksom barn som
kréaver respiratorvard eller betydande kirurgi.
Arligen insamlas data pa ca 6500 barn.
Natverket har gett upphov till ett stort antal
officiella rapporter och ett mindre antal
vetenskapliga uppsatser.

Canadian Neonatal Network — Kanada (7,8)
Canadian Neonatal Network etablerades 1995.
Natverket utgors av en frivillig
sammanslutning av  individer med ett
gemensamt intresse for neonatal forskning.
Specifika syften &r bl.a. att utveckla en i alla
avseenden nationell ~databas och en
infrastruktur som mojliggér multicenter-
forskning. Natverket omfattar 17 neonatala
intensivvardsavdelningar, vilka representerar
75 procent av alla intensivvardsplatser i
Kanada. Pa grund av detta forhallande, i
kombination med den hoga graden av
regionalisering, anses nédtverket producera
populationsbaserade data, i motsats till ovriga
beskrivna natverk.

Databasen omfattar samtliga barn som lagts
in pa berdrda neonatal avdelningar i minst 24
timmar eller avlidit dar. Antalet inldggningar
uppgar till ca 12 000 per ar.

Natverket har sedan ar 2000 producerat 14
vetenskapliga artiklar och fler dn 50
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sammandrag. Pagaende forskningsprojekt mellan olika centrum vad giller prognos,

inkluderar bla. kritiska granskningar av kostnader och patientsammansdttning (case
behandlingsmetoder i relation till variationer mix).
FAKTARUTA

e Nya behandlingsmetoder har avsevart forbattrat prognosen for barn som fotts
extremt tidigt. Overlevnad och komplikationsfrekvens kan dock variera avsevart
mellan olika kliniker. Skillnaderna i prognos och hdga kostnader motiverar en
kritisk granskning av perinatal- och neonatalvarden, for att faststilla vilka
metoder som &r kostnadseffektiva och har bevisad medicinsk effekt.

e I Sverige sker en omfattande rapportering till det medicinska fodelseregistret och
till patientregistret. Genom dessa register dnskar man sékerstilla en jamn och hog
standard inom mddrahélsovard och férlossningsvard. Dock saknas flera neonatala
variabler, vilket begransar registrens anvandning som neonatala kvalitetsregister.
Vidare saknas information om dédfédda barn fédda fore 28 graviditetsveckor.

e Pagrund av dessa begransningar har regionala register utvecklats i Sverige — bl.a.
Perinatal Revision Syd (PRS) och Syddstra regionens perinatalregister — och for
narvarande pagar, med stod av Socialstyrelsen, utveckling av ett nationellt
perinatalregister (PNQ) som omfattar hela perinatalperioden. Flera kliniker har
anslutit sig till registret som nu (2003) befinner sig i en testfas.

e Utanfor Sverige finns flera etablerade neonatala kvalitetsregister baserade pa
natverk. En hog volym och standardiserade protokoll har pa kort tid resulterat i
ett stort antal vetenskapliga rapporter som belyst centrala fragestallningar inom
perinatal- och neonatalvard.
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Halsoekonomiska aspekter

Kliniska beslut har traditionellt baserats pa
kliniska utfallsméatt, som t.ex. mortalitet och
morbiditet. En 6kad konkurrens om resurserna
for hélso- och sjukvérdsinsatser har dock lett
till att man i 8kande utstrackning d@ven beaktar
kostnader.

En halsoekonomisk analys av specifika
hdlso- och sjukvérdsinsatser undersdker
konsekvenserna av alternativa strategier
genom att undersoka kostnaderna for de
resurser som nyttjats och vdga dessa mot
vardet av utfallet ). Eftersom
resurstillgdngen alltid 4r begransad kan
analysen visa pa végar till en forbattrat
resursanvandning.

En ideal hélsoekonomisk analys (2) forutsatter
foljande:

1. Viéldefinierad fragestdllning, som
specificerar de jamforda alternativen.

2. Specifik beskrivning av de alternativ
som jamfors.

3. Pavisbara effekter av alternativen som
studeras.

4. Identifiering av viktiga och relevanta
kostnader och konsekvenser for
respektive alternativ.

5. Noggrann mitning av kostnader och
konsekvenser.

6. Trovardig véardering av ej maitbara
kostnader och konsekvenser.

7. Diskontering, dvs. omrakning av
framtida kostnader, och konsekvenser
till nuvérde.

8. Analys av kostnads- respektive
konsekvensforandring.

9. Sensitivitetsanalys, dvs. effekten av
omdefinierade férutsitiningar.

Kostnader kan genereras i halso- och
sjukvardssektorn eller hos familjen, och de kan
vara direkta, indirekta eller omatbara.
Konsekvenser kan mitas som fysiska, sociala
eller emotionella effekter, som foérandringar i
livskvaliteten for patienten eller familjen, eller
varderas i pengar bade for samhille och for
individ.

Beroende pa vilka kostnader och
konsekvenser beaktas, skiljer man pa olika
hilsoekonomiska analystyper:

1. Studier som inskranker sig till
kostnader beskrivs som kostnader for
sjukdom (cost of illness).

2. Kostnadsminimeringsanalys soker
minsta kostnad nar utfallet/
konsekvenser ér lika.

3. Kostnadseffektanalyser stdller kost-
nader mot konsekvenser som inte
explicit kan vdrderas monetart, t.ex.
dod, vunna levnadsar, funktions-
hinder.

4. Kostnadsintdktsanalys  (cost-benefit)
mater effekten mot kostnader i
monetara enheter.

5. Kostnadsnyttoanalys (cost-utility) jam-
for kostnader mot arbitrart skattade
matt pa hélsonyttan, tex. QUALY
(quality-adjusted  life-years),  dvs.
kvantiteten vunna levnadsar justerade
for  arbitrart  skattad framtida
nedséttning av  livskvalitet (pga.
sjukdom, funktionshinder).

Kostnader for neonatal

intensivvard

Sedan Boyles m.fl. grundldggande analys 1983
(3) som Dberdknade att kostnaderna for
intensivvard av ett barn med fddelsevikt
<1500 g oversteg den potentiella ekonomiska
vinsten, har ett mycket stort antal
kostnadsanalyser av neonatal intensivvard
publicerats. Kvaliteten pa flertalet av dessa
studier har dock ifragasatts. Petrou m.fl. (4)
kunde identifiera 1023 kostnadsanalyser av
neonatal intensivvard mellan aren 1980-19-99,
varav endast 20 kunde anvindas for en
héalsoekonomisk analys, och Pines m.fl. (5)
fann vid analys av 282 studier om adult
intensivvard att enbart 7 procent kunde
anvandas.

Kostnaderna for neonatalvarden ar hoga (3—
11) och med en pataglig snedférdelning.
Kostnaden o6kar bla. med minskande
graviditetslangd, lagre fodelsevikt, forekomst
av missbildning, anvdndandet av assisterad
ventilation och tillkomst av komplikationer,
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som tex. bronkopulmonell dysplasi eller
nekrotiserande enterokolit (12-14).

St John m.fl. har berdknat underburna barns
andel av den totala neonatala vardkostnaden i
USA (15). Av de 10,2 miljarder US-dollar som
1989-1992 uppskattades som vardkostnader
for nyfédda barn, anvandes 11,9 procent for
barn med en graviditetslaingd kortare dn 27
veckor, medan de fullgangna barnens andel
utgjorde 42,7 procent. Man fann en bimodal
fordelning med den stdrsta kostnadsandelen
for populationer med en graviditetslaingd
kring 29-30 respektive 37—42 veckor. Daremot
sags ingen graviditetslangdskorrelerad
kostnadsskillnad for ett icke 6verlevande barn.
Lindower m.fl. analyserade kostnads-
utnyttjandet och fann att barn med en
medfédd missbildning utgjorde 27,6 procent
av alla inlagda, 32,4 procent av antalet
neonatala intensivvardsdygn och stod for 39,6
procent av kostnaderna (16).

Man har ocksa kunnat pavisa att
afroamerikansk hédrkomst, kvinnligt kon,
tillvaxthdimning  och  prenatal  steroid-
behandling gynnsamt paverkar prognosen,
och darmed ocksa kostnaden (17-18).

Meadow m.fl. fann att levnadsdygn
predikerar kostnad battre dn fodelsevikt (19),
eftersom mortaliteten for de minsta barnen
oftast sker under de forsta levnadsdygnen och
darmed utgor en liten fraktion av den kostnad
som belastar de dverlevande.

Redan 1991 visade Stevenson att fodelsevikt
kunde forklara 60 procent av skillnaderna for
den initiala sjukvardkostnaden, och 30 procent
av totala kostnader over livet (20).

Kostnadseffektanalys

Kostnaderna fér den neonatala intensivvarden
beddmdes redan 1983 som héga (3), och de har
okad avsevart darefter. Trots detta finns nu
klara indikationer pa en Okande kostnads-
effektivitet.

Fran Victoria i Australien redovisas att man
efter inférandet av surfaktantbehandling kan
pavisa en minskad kostnad per ytterligare
vunnet levnadsar (fran 7040 till 4040 AU-
dollar) och en minskad kostnad per uppnatt
QUALY (fran 6700 till 5360 AU-dollar) (8).
Kitchen m.fl. (7) berdknade kostnaden per
ytterligare &verlevande barn med fodelsevikt
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<1000 g under 1985-1987 jamfort med 1979—
1980 till 104990 AU-dollar. Motsvarande
kostnadsnytta per vunnet levnadsar var 5390
AU-dollar och for varje vunnet QUALY var
den 5090 AU-dollar. Kostnaden per QUALY
hade minskat med en faktor tio jamfoért med
Boyles m.fl. analys fran 1983 (3).

Forfattarna drar slutsatsen att kostnaden for
neonatal intensivvard visserligen dr hog, men
att den ar ldgre an motsvarande kostnader for
manga andra hilsovardsprogram (7).

Det &r fortfarande ovanligt att man
utvarderar nyintroducerade neonatala
teknologier ekonomiskt, men studier av bl.a.
indomethacinprofylax, surfaktantbehandling,
ECMO samt operation av diafragmabrack har
visat god kostnadsnytta per vunnet QUALY
(20-23).

Det saknas helt jamforande studier mellan
neonatal intensivvard och andra sjukdomar
eller motsvarande intensivvard i andra
aldersgrupper. Man kan dock konstatera en
gynnsam kostnad per vunnen QUALY jamfort
med manga andra accepterade interventioner,
tex. coronary bypass, dialys, hjartattack,
depressionsbehandling, katarakt samt
intensivvard av vuxna (6-8, 12, 24-26).

Strategier att minska

kostnaderna

Stolz m.fl. analyserade den besparings-
potential som en begransning av varden efter
vissa fodelseviktsgranser skulle innebdra (27).
Kostnaden for ett overlevande barn med
fodelsevikt < 500 g var i medeltal 250 654 US-
dollar, medan barn med fodelsevikt 1 000-
1500 g i medeltal kostade 74 101 US-dollar.
Om en viktgrans pa 500, 600 eller 700 g skulle
inforas for neonatal intensivvard skulle det
medfora en kostnadsreduktion for den totala
neonatala intensivvarden pa 0,8, 3,2 respektive
10,3 procent. Om Overlevnadssiffrorna extra-
polerades pa hela USA skulle inférandet av
dessa viktsgranser ha inneburit att 136, 575
respektive 2 689 barn inte hade overlevt.

I en jamforelse mellan selektivt (Holland) och
generellt (New Jersey, USA) inledande av
intensivvard for barn med en graviditetslangd
av 23-26 veckor visar Lorenz m.fl. att ett
generellt erbjudande av initial intensivvard
resulterade i 24,1 fler 6verlevande barn och 7,2



ytterligare fall av cerebral pares, till en
merkostnad av 1372 respiratorvarddygn per
100 levande fodda (28).

Andra strategier som visat sig vara
kostnadseffektiva &dr o©kad regionalisering,
kvalitetssamarbete, 6kad intensivvardsvolym
per vardenhet och storre enheter med fler
vardplatser (29-33).

Preventiva insatser, som t.ex. adekvat
modrahdlsovard  eller  minskning  av
rokningsprevalens, skulle kunna leda till stora
kostnadsreduktioner genom en minskning av
obstetriska  komplikationer ~och  déarmed
minskad prevalens av underburenhet och lag
fodelsevikt. En procentenhets minskning i
rokningsprevalens skulle i USA minska antalet
barn med lag fédelsevikt med 1 300 barn per ar
medfdra en besparing pa 21 miljoner US-dollar
per ar (34-35).

Kostnader efter

neonatalperioden

Vid en jamforande kostnadsanalys, som syftar
till en effektiv resursallokering bdr aven
kostnader som wuppstar efter en initial
vardperiod inkluderas (4, 12).

Lewit m.fl. uppskattade den totala hilso- och
sjukvardskostnaden for barn mellan 3 och 15
ars alder och fann att barn med fodelsevikt
<1500 g stod for 16 procent av denna kostnad
(36). Tommiska m.fl. (11) berdknade att den
initiala sjukhuskostnaden fér barn med en
fodelsevikt < 1000 g utgjorde 67 procent,
medan 20 respektive 13 procent utgjordes av
kostnader under forsta och andra levnadsaret.
For barn med funktionshinder var kostnaderna
under de forsta tva levnadsidren mangfaldigt
(30-89 ggr) hogre jamfort med kontrollbarn
som var fodda fullgingna och helt utan
funktionshinder eller sjukdom (11, 20, 33).

Under barnets fortsatta uppvaxt tillkommer
Okande kostnader for pedagogiska och andra
insatser, vilka uppskattats till 7 procent av den
totala kostnadsokningen upp till 15 ars alder
for ett barn fott med lag fodelsevikt, jAmfort
med ett normalviktigt barn (36).

/ FAKTARUTA \

K accepterade halso- och sjukvardsinsatser.

o Kostnaderna for vard av mycket for tidigt fodda barn 4r mycket hoga.
Hélsoekonomiska analyser &r darfor vardefulla instrument for att optimera
resursallokeringen. Ett stort antal kostnadsanalyser av oftast bristféllig kvalitet har
publicerats. Det saknas dessutom jamférande analyser av hdgspecialiserad vard
mellan olika sjukdomstillstand och aldersgrupper.

o Det fatal hdlsoekonomiska analyser av god kvalitet som foreligger, bedomer dock att
neonatal intensivvard uppvisar en gynnsam kostnadsnytta jamfort med manga andra

/
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Bilaga 1

Lagstiftning

Lag och yrkesetik &r inte samma sak. Idealet &r
dock att lagen anger yrkesetikens ramar, dvs.
legitima ldsningar av yrkesetiska problem.
Utom mdjligen vad géller nar och under vilka
omstandigheter ett foster blir (eller béttre: &r
att uppfatta som) ett barn, tycks lagstiftarna
ocksa ange sadana ramar.

Syftet med detta kapitel ar att beskriva den
svenska regleringen av abort, dddsbevis och
rapportering till fodelseregistret, samt hur
nyckelbegreppen definieras i sammanhanget.

Hilso- och sjukvardslagen
(HSL)

Tva paragrafer i HSL (1) ar speciellt relevanta i
detta sammanhang.

Enligt hédlso- och sjukvérdslagens § 2 &r
malet for halso- och sjukvarden ”...en god
hdlsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen.”. Alla gravida kvinnor och deras
nyfodda barn i Sverige har alltsa rétt att fa sina
eventuella behov av specialistvard
tillgodosedda, oberoende av var de bor i
landet.

Vidare sdgs i § 2a att hédlso- och sjukvarden
”skall bygga pa respekt for patientens
sjdlvbestimmande och integritet”. Detta
innebédr bla. att den gravida kvinnan har ratt
att viagra undersokningar och behandling. Hon
har dock inte ritt att stdlla speciella krav pa
atgarder, utom vad gdller sterilisering, abort
och smartlindring.

Lagen om yrkesverksamhet
Skyldigheterna for hélso- och
sjukvardspersonal regleras i lagen om
yrkesverksamhet (2). Foljande star skrivet i 2
kap.§ 1:

”Den som tillhor hélso- och sjukvardspersonal
skall utfora sitt arbete i Sverensstimmelse med
vetenskap och beprévad erfarenhet. En patient
skall ges sakkunnig och omsorgsfull hilso- och
sjukvard som uppfyller dessa krav. Varden
skall sa langt som mdgjligt utformas och

genomforas i samrad med patienten. Patienten
skall visas omtanke och respekt.”

Abortlagstiftning
Den nu géllande svenska abortlagen (3) tradde
i kraft den 1 januari 1975 och den innebéar
ratten till fri abort, dvs. att kvinnan har ratt att
sjdlv. besluta ~om abort tom. 18e
havandeskapsveckan. Efter utgangen av 18:e
havandeskapsveckan far abort utféras om
Socialstyrelsen har gett kvinnan tillstand.
Sadant tillstand far ldmnas endast om
synnerliga skal foreligger. Tillstand far
dédremot inte limnas om det finns anledning
att anta att fostret ar livsdugligt.
Socialstyrelsens rattsliga rad ar den instans
som provar om synnerliga skil foreligger.
Provningen sker individuellt och grundar sig
pa en ldkar- och kuratorsutredning. Nagon
exakt definition av synnerliga skal finns dock
inte, utan ofta finns det flera olika skdl som
sammantagna beddms som  synnerliga.
Exempel pa synnerliga skil kan vara instabil
social bakgrund, allvarligt missbruk eller
konstaterad allvarlig fosterskada.
Socialstyrelsen har utfdrdat allmanna rad (4)
om hur abortlagen skall tillimpas. Dessa ar for
narvarande under omarbetande.

Barn

I den numera upphédvda folkbokfdringslagen
fran 1967 (5) definieras barn enligt foljande:
“"Med barn avses nyfodd, som efter fodelsen
andats eller visat annat livstecken, samt
dodfodd som avlidit efter utgangen av
tjugoattonde havandeskapsveckan”.

I nu géllande folkbokforingslag fran 1991 (6)
definieras  inte  begreppet barn, men
inneborden ar densamma som i foregaende
lagstiftning. Enligt lagen skall fodelseanmalan
goras “for en nyfodd, som efter fodelsen
andats eller visat nagot annat livstecken, samt
dodfodd som avlidit efter utgangen av
tjugoattonde havandeskapsveckan”.(6) Med
levande fodda barn menas alla levandefodda,
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inklusive dem ”med ofullstindig andnings-
och/eller hjartverksamhet” (7)

Fran Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna
rad (8) citeras foljande:

”"Nyfodda barn med ofullstindig andnings-
och/eller hjartverksamhet som blir féremal for
aterupplivningsatgérder och déarvid visar
livstecken i form av hjdrtslag eller
andningsrorelser, men dar livstecknen upphor
trots fortsatta aterupplivningsatgéarder, bor i
enlighet med Varldshilsoorganisationens
(WHO:s) rekommendationer klassificeras som
levandefédda, doda under nyfoddhets-
perioden.”

Enligt géllande folkbokforingslag skall ett
barns fodelse rapporteras till
skattemyndigheten. Dodfédda som fotts efter
28:e havandeskapsveckan raknas ocksa som
barn. Om osdkerhet rader vad géller
graviditetens langd bor fodelseanmailan goras
om den dédfodde ar &ver 35 cm lang.

Det har foreslagits att Sverige skulle tillimpa
WHO:s definition av barn, vilken innebar en
grans vid 22 kompletta veckor eller, om
gestationsaldern inte dr kdnd, 500 g i fodelse-
vikt (9). Om ocksa fodelsevikten &ar okédnd
géller en fosterldngd pa minst 25 centimeter.

WHO:s definition antogs 1989 och tillampas i
en rad lander — daribland Danmark, Finland
och Island. I Norge tillimpas visserligen
samma definition som i Sverige, men man
registrerar ~ forlossningar/aborter fran 16
graviditetsveckor, vilket mgjliggdr inter-
nationella jamforelser.

Det har framforts flera skal till att den
svenska lagstiftningen bor fordndras pa detta
omrade.

Nu gillande definition har tillimpats sedan
1940-talet nér det inte gick att rddda ett barn
fott fore 28 veckor. I och med utvecklingen
inom den neonatala intensivvarden &verlever
nu Over 80 procent av dessa barn. Det
foreligger dessutom problem att gora
internationella jamforelser nar det galler
perinatal dodlighet, eftersom Sverige har en
annan definition dn andra ldnder.

Andra skil som framforts ar att det for
foraldrarna ar svart att forsta att om ett foster
dor omedelbart fore forlossningen sa rdknas
detta som ett missfall men om barnet dor
omedelbart efter forlossningen har de fatt ett
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barn. Sarskilt tydligt blir detta vid en
tvillingforlossning déar den ena tvillingen dor
under forlossningen och den andra fods
levande.

Dédsbevis

For barn avlidna efter utgangen av 28:e
havandeskapsveckan utfirdas ett dodsbevis
som ldmnas till skattemyndigheten (10).
Dodsorsaksintyg med medicinska uppgifter
om dddsorsaken ldmnas till dddsorsaks-
registret vid Socialstyrelsen om barnet var
levande fott. For foster som dott fore utgangen
av 28:e havandeskapsveckan utfirdas dock
varken dodsbevis eller dodsorsaksintyg.

Bestimmelser kring rapportering till

medicinska fodelseregistret

Sedan 1973 samlas medicinsk information om
forlossningar och nyfédda barn i det
medicinska fodelseregistret (11-13). 1 dag
regleras  registret  enligt lagen om
hélsodataregister (14) samt forordning om
medicinskt fodelseregister hos Socialstyrelsen
(15). Enligt bestimmelserna far person-
uppgifter behandlas om kvinnor och deras
nyfédda barn, dvs. alla médrar och levande
fodda barn och dodfédda som dott efter
utgangen av 28:e havandeskapsveckan. Den
som bedriver verksamhet inom hilso- och
sjukvard skall lamna uppgifter till det
medicinska fédelseregistret. Andamalet for
behandling av personuppgifter ar fram-
stillning av statistik, uppféljning, utvardering
och kvalitetssdkring av hélso- och sjukvard,
forskning samt epidemiologiska undersok-
ningar.

For missbildningsdvervakning rapporteras,
utdver information om fédda barn med
fosterskada, dven uppgifter om foster som
aborterats pga. kidnd fosterskada samt
intrauterint déda med fosterskada i intervallet
22-27 fullbordade veckor. Uppgifter om dessa
missfall och inducerade aborter rapporteras
fran sjukvarden utan personnummer pa
kvinnan (16).

Uppgifter om missfall rapporteras till
Socialstyrelsens  patientregister ~(17) om
kvinnan skrivs in pa sjukhus. Dessa missfall
rapporteras med diagnosen intrauterin
fosterdod (18), enligt WHO:s rekommen-
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Bilaga 2

Den extremt for tidigt fodda hjarnan

Hugo Lagercrantz (gastforfattare)

Att fodas extremt for tidigt och 6verleva tack
vare avancerad medicinsk teknik innebér inte
bara risker for att t.ex. drabbas av hjarnskador.
Det kan ocksa paverka den genetiska
programmeringen och utvecklingen av
hjarnans organisation. Detta kan i sin tur leda
till  neuropsykologiska  foljdtillstand i
barndomen, tex. cerebral pares och
uppmaérksamhetsstorningar, och dven i vuxen
alder. Forskningen om den for tidigt fodda
hjarnan kan ocksa tankas ha betydelse for att
forsta uppkomstmekanismer av sjukdomar
som t.ex. schizofreni.

I denna korta Oversikt presenteras
milstolparna i hjarnans utveckling och hur de
kan tdnkas paverkas av extrem for tidig
fodelse.

Genetisk programmering

Hjarnans tidiga utveckling &r genetiskt
programmerad (1-2). Homeotiska gener styr
bildningen av nervréret och hjarnan (3). Dessa
gener uppticktes forst hos fruktflugan, men
har visat sig vara kvar sedan vi skiljde oss fran
de ryggradslosa djuren for 650 miljoner ar
sedan. Exempel pa sadana gener ar HOX-
gener som dr involverade i bildningen av
kranio-kaudal-axeln ("fran nastipp-till-
taspets”). EMX &r viktig for bildning av
framhjdrnan; mutation av den genen leder till
schizencefali (“klyftad” hjarna férenat med
efterblivenhet). ~ Kroxgener ar viktiga for
bildning av kranialnerverna. Sonic hedge hog
genen (igelkottsgenen) ger signalen for att
”blasa upp” hjarnhemisfarerna (“sonic goes
balooning”). Dessa gener kodar ocksa for
proteiner av betydelse for att stimulera
nervstamceller till att bli motoriska nervceller,
d.v.s de celler som styr muskelrérelserna. Man
kan sdga att generna ar mer eller mindre
promiskudsa — de har alltsa inte nagon fast
uppgift utan tar vid ndr det passar. Det &r
alltsa en fraga om ”timing och spacing”.
Huruvida for tidig fodelse i sig kan paverka
den genetiska programmeringen dr dnnu sa
lange oklart. Sannolikt kan stressen vid
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fodelsen och pa neonatalavdelningen, samt
stegringen av syretrycket fran den laga i
livmodern till den relativt hoga i
atmosfarluften, sdtta igang transkriptions-
faktorer och aktivera gener. Med microarray-
teknik (mikroteknik for att analysera 1000-tals
gener) har man visat i en musmodell att
syrebrist — liknande den vid for tidig fodsel —
undertrycker gener involverade i synaptisk
transmission (nervoverforing), medan
angiogenetiska  (blodkérlsbildande)  gener
sasom HIF-1 och VEGF overuttrycks (4). Det
senare kan vara av sdrskilt intresse for att
forsta uppkomstmekanismerna fér omognads-
retinopati - den Kklassiska orsaken till
synnedsattning hos for tidigt fodda barn.

Bildning av nya nervceller och

deras vandring

Fran 10 graviditetsveckor (alltsa 8 veckor efter
befruktningen) borjar nya nervceller bildas i en
explosionsartad hastighet — ca 200 000 per
minut (fig. 4). De utvecklas fran cellagret vid
hjarnans halrum (det periventrikuldra epitelet
eller germinallagret). En nervstamcell delar
sig, varav den ena utvecklas till nervcell,
medan den andra dottercellen forblir stamcell
och delar sig pa nytt i en ny cykel (se Caviness
m.fl. i ref. 1).

Det har wupprepar sig i ett tjugotal
generationer fram till 20:e graviditetsveckan da
denna process vésentligen avstannar. Nya
nervceller kan dock bildas senare i lillhjarnan
och luktcentrat. Bland annat svenska forskare
har upptdckt att det bildas nya nervceller dven
i den vuxna hjdrnan. Sannolikt har vi kvar ett
litet forrad av nervstamceller, som kan
utvecklas till nya nervceller under hela livet.
Men majoriteten av hjarnans nervceller har
redan bildats dven hos det mycket for tidigt
fodda barnet. Daremot pagar en kraftig
bildning av hjarnans stodjeceller (gliaceller)
upptill tva ars alder.

Totalt bildas det ca 10 ganger fler gliaceller
an nervceller, vilket alltsa innebar att vi totalt
har ca en biljon celler i hjarnan. Det d4r méjligt
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Figur 4. Morfologiska och funktionella milstolpar av hjarnans utveckling.

att gliabildningen hdmmas av for tidig fodsel,
sarskilt vad géller oligodendroglia (5) som ar
viktiga ~ for  att  bilda  nervskidorna
(myeliniseringen).

De nybildade nervcellerna vandrar lings
gliatradar och formar hjarnbarken, den s.k.
migrationen. Pa det hér sattet lagger sig lager
pa lager av nya nervceller, vilket formar
hjarnbarken (1, 6). De yngsta nervcellerna
lagger sig Overst, varvid de &ldre aker ner —
man talar om att hjarnan vands ut och in.

Hos hogre djur sker ocksd en vandring av
nervceller i horisontell led. Nyligen har Rakic
och medarbetare funnit en ny vag av
vandrande nervceller specifikt fér méanniskan
(7). Detta leder till en kraftig expansion av
fram- och tinningslober. Detta saknas hos apor,
vilket kanske kan forklara ménniskans
formaga till avancerad sprakinlarning och
symboltinkande. Det kanske bara har behévts
en mutation (skada av arvsmassan) och

bildning av ndagra enstaka transkriptions-
faktorer (dmnen, som paverkar genuttrycket)
for att starta denna process. Detta kan forklara
hur det kan komma sig att vi skiljer oss sa
markant fran t.ex. schimpanser, trots att vi har
ca 99 procent gemensamma gener.

Huruvida nervcellsbildning och vandring
paverkas av extremt for tidig fodelse vet vi
inte, men om det sker dr paverkan sannolikt
bara marginell, eftersom dessa processer &r
avslutade omkring 20 respektive 24 veckor.
Dessutom &dr de huvudsakligen genetiskt
styrda och paverkas knappast av tex.
sinnesintryck. Daremot kan den storas av
kokain, vilket visats hos apungar. Aven vissa
psykofarmaka och nikotin kan tdankas paverka
migrationen (8).

Man har spekulerat att schizofreni beror pa
ett slags migrationsstdrning, Vissa epidemio-
logiska fynd tyder namligen pa att risken for
att insjukna i schizofreni 6kar om ett barn med
anlag for sjukdomen dessutom utsatts for en
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pre- eller perinatal stérning (9). Nagot
samband mellan mycket for tidig fodsel och
schizofreni har inte rapporterats, sa vi vet.

Nervcellsforgrening och
bildning av synapser
(nervkontakter)

Sa fort nervceller borjar bildas i 6:e-8:e veckan
startar deras forgreningar och synapsbildning.
Till en bérjan dr synaptogenesen begransad till
hjarnans lagre strukturer och helt genetiskt
programmerad. Fran 20 veckor tar den fart och
Okar explosionsartat fram till 2 ars alder, da
det bildas en miljon synapser i sekunden. I
klassiska forsok pa macaqueapungar har
Bourgeous (se ref. 1) visat att synaptogenesen i
denna fas delvis paverkas av sensoriskt
inflode.

Forgrening av nervcellerna och synaps-
bildning samt bildning av gliaceller leder till
en kraftig tillvixt av hjarnan, varvid hjarnans
vindlingar och faror uppkommer fran ungefar
6:e graviditetsmanaden.

Organisationen av hjarnans

nervkretsar

Anldggningen och kopplingen av hjarnans
nervkretsar kan knappast enbart vara genetiskt
bestamt enligt Changeux m.fl. (se ref 1). Hur
skulle det vara mgjligt att styra utvecklingen
och kopplingen av 100 miljarder nervceller
med triljoner synapser om man bara har 35 000
gener? A andra sidan kan man genom olika
kombinationer av gener fa fram hur manga
mdojligheter som helst.

En fundamental upptéckt i borjan av 1960-
talet visade betydelsen av tidig stimulans for
att  hjarnan  skulle kunna  utvecklas.
Amerikanen David Hubel och svensken
Torsten Wiesel demonstrerade att om man
sydde igen det ena 6gat hos kattungar blev de
blinda pa detta 6ga och utvecklade inte s.k.
ocular dominance columns i synbarken.

Denna vilkdanda forskning har haft stor
klinisk betydelse, t.ex. nir det galler att tidigt
behandla medfédd starr och skelning. Men
den har ocksa lett till en intensiv teoretisk
diskussion om i vad man tidig sensorisk
stimulans paverkar hjarnans utveckling.
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Man kan tidnka sig att sensorisk stimulans
leder till att nervcellerna forgrenar sig och
kopplas pa lampligt sdtt. Mer sannolikt &r att
det anldggs ett Overskott av nervbanor och
synapser och beroende pa nervernas aktivitet,
sa formas funktionella bansystem.
Programmerad hjarncellsdod (apoptos) éar
ocksd mycket viktig for den funktionella
utvecklingen.

Denna hypotes har delvis fatt experimentellt
stod. Shatz m.fl. (se ref. 3) har visat att det hos
omogna vesslor foreligger en endogen
nervaktivitet i ndthinnan som simulerar
synintryck. Om denna aktivitet blockeras med
nervgift fortvinar synnervceller och forsoks-
djuren blir blinda. Detta bekréftar det s.k.
Hebbska postulatet: ”Neurons which fire
together wire together and those which don't
won't” eller "Use it or lose it”.

Andra forskare menar dock att synbarken
anda kan utvecklas och att synintryck har en
mer marginell betydelse for finjustering av
nervkretsarna.

Tanken att det anldggs alldeles for manga
nervceller, och att de onddiga slas ut, har av
Edelman myntats till begreppet neural
darwinism. Bara de mest ldampliga
nervcellerna overlever (survival of the fittest),
vilket ocksd visat sig ndr det galler
utvecklingen av barns motorik (10).

Meaney och hans forskargrupp i Montreal
har demonstrerat att mammans stimulans dkar
synaptogenesen i hippocampus hos rattungar
(11). Han fann en forbattrad signaloverforing
(6kad expression av. NMDA-receptorer) och
hjarntillvaxtfaktorer (BDNF) hos rattungar
som slickades och ompysslades mer, jamfort
med kontroller.

Myelinisering (anliggning av
nervskidor)

Myeliniseringen paborjas langsamt under
slutet av fostertiden (tredje trimestern), for att
sedan ta fart efter fodelsen (se ref. 8, 2). I
princip borjar myeliniseringen i de delar av
hjarnan som forst kommer till anvandning,
sasom i de motoriska och sensoriska
nervbanorna till och fran ryggmargen, medan
myeliseringen i hjarnbarkens associationsarea
pagar framtill 2-3-arsaldern. Myeliniseringen



”

gar till sa att oligodendroglia ”slar in
nervtradarna med myelinskidor.

Myeliniseringen =~ kan  studeras  med
magnetkamera (MR) Med en sdrskild MR-
teknik — diffusion tensor imaging — kan man
kvantifiera graden av myelinisering. Beroende
pa huruvida vattenmolekylerna diffunderar
langs myeliniserade nervfibrer far man ett
matt pa anisotropi. Om myeliniseringen &r
dalig, blir det mer spridda monster.

For tidigt fodda barn har visat sig ha simre
organiserade nervbuntar i t.ex. capsula interna.
Detta kvarstar upp till 10-arsdldern (12).
Hjarnblodning, som leder till att halten fritt
jarn och andra fria radikaler okar, kan tidnkas
hamma oligodendroglia och darmed ocksa
myeliniseringen (5).

Hjarnans tillvaxt

Det utmédrkande for den manskliga hjéarnan ar
dess omfattande hjarnbark. Fran ungefar den
sjitte fostermanaden borjar den expandera sa
till den grad att den maste veckas, varvid
hjarnans vindlingar och faror uppkommer.
Hjarnan hos det mycket for tidigt fodda barnet
ar alldeles sldt nar barnet fods och har farre
vindlingar vid 40 veckors alder da det skulle
fodas, jamfort med barn som f6ds i normal tid.
Sarskilt om det for tidigt foddda barnet har
behandlats med steroider i hoga doser pa
grund av kronisk lungsjukdom reduceras
hjarnans tillvéxt. En 35-procentig minskning
av gra substans har rapporterats (13). Detta
kunde  korreleras till en  forsdmrad
neuropsykologisk utveckling.

Utveckling av hjirnans

cirkulation

Blodforsorjningen av hjarnan hos fostret/det
for tidigt fodda barnet ar labil, och storningar
leder ldtt till blodning eller lokal syrebrist
(ischemi) (se ref. 8, 6). Artdrerna saknar glatt
muskel, kan inte anpassa diametern till flodet
och har alltsa en omogen autoregulation.
Blédningar uppkommer ldtt i karlnystanet
(germinallagret) i hjarnans halrum, varifran
nerv- och glia-celler bildas. Detta omrade
forsorjs av Heubnerartdren, som &ar relativt
kraftig hos fostret. Forst efter 30 veckor

tillbakabildas germinallagret och risken for
hjarnblédning minskar.

Fram till 32 veckor finns det en s.k. water-
shed area, som ligger mellan den inre delen av
hjarnan och hjarnbarken. Da artdrerna
huvudsakligen dr &dndartirer med fa
sidogrenar (kollateraler) kan blodférsérjningen
svikta just i detta omrade. Detta kan
exempelvis utlosas av blodtrycksfall, eftersom
formagan att halla blodflodet konstant ar lagre
hos det for tidigt fodda barnet (autoreglering).
Om det hander uppstar periventrikular
leukomalaci, alltsa en infarkt eller ett vitt (=
leuko) omrade.

Eftersom dessa for tidigt foddda barn saknar
formaga att utveckla drr uppstar cystbildning,
som sedan kan utvecklas till stora kaviteter.

Den for tidigt fodda hjarnans

omformbarhet (plasticitet)

Den omogna hjarnan har en betydande
plasticitet. Aven om en stor del av hjérnan hos
ett for tidigt fott barn slas ut, kan andra delar
ta over och utvecklingen dnda i stort sett bli
normal. Djurexperimentella studier har visat
att om man avleder synnerverna fran
syncortex till horselcortex, kan horselcentrat
anda uppfatta synintryck. For tidigt fodda
barn som drabbats av en relativt omfattande
hjarnskada kan dnda ofta utvecklas i stort sett
normalt, kanske tack vare att andra delar av
hjarnan kan ta over.

Forebyggande av

neuropsykologiska sequele
Tidigare var neonatologerna huvudsakligen
inriktade pa att upprétthalla vitala funktioner,
sasom andning och hjartverksamhet, hos de
for tidigt fodda barnen. Detta har lett till stora
framsteg nar det géller behandling av RDS och
Oppetstaende ductus arteriosus. Den stora
utmaningen &dr nu att ocksa forebygga
neuropsykologiska foljdtillstand.

Den forebyggande behandlingen maste
paborjas  redan innan barnet ar  fott.
Steroidbehandling med betametason vid
hotande fortidsbord &ar vél etablerad och
minskar risken for hjarnblédning. Daremot
kan man fraga sig huruvida denna behandling
skall upprepas mer an tva ganger, med hansyn
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till de mojliga negativa effekterna av steroider
pa hjarnans tillvaxt (14).

Intrauterina infektioner har visat sig Oka
risken for wutveckling av periventikuldr
leukomalaci signifikant via en cytokin-
medierad mekanism. Forebyggande anti-
biotikabehandling och f6rsdk att blockera vissa
cytokineffekter dr tankbart.

Av basal Dbetydelse &r att undvika
blodtryckssvangningar genom att inte utsatta
barnen fér onddig stress och behandla
hypotoni med dopamin och dylikt.

Huruvida férandrade omvardnadsrutiner av
mycket for tidigt fédda barn kan paverka
utvecklingen av hjdrnans organisation och
plasticitet ~ dr  kontroversiellt. = Neonatal
individualized care and assessment (NIDCAP)
gar ut pa att anpassa vardrutinerna till barnets
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