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Fokusrapport — For tidigt fodda barn, vardkedjan fran MHYV till Elevhalsan

Forord

Intensivvarden av for tidigt fodda barn har gjort stora framsteg de senaste
decennierna. Med ny och battre vérd och diagnostik overlever allt fler och allt
tidigare fodda barn. Anda finns stora brister, frimst inom samordning mellan olika
vardgivare i vardkedjan men dven i det psykosociala omhéndertagandet av familjen.
Varden av for tidigt f{édda barn och det fordldrastod som behovs borjar redan pa
modrahilsovarden (MHYV), dar risken for prematurférlossning bor uppmaérk-
sammas och upptiackas. Remittering till specialistmodravarden sker da och kontakt
med kurator och legitimerad psykolog kan inledas vid behov.

Att 14 ett for tidigt fott barn ar ett fordldrablivande under stress vilket 6kar risken
for depressivitet, angest och posttraumatisk stress hos foraldrarna, ndgot som ofta
paverkar hela familjen negativt. Familjecentrerad vard ar en hérnsten i all
neonatalvird men den behover kompletteras med ett battre psykologiskt och
psykosocialt omhandertagande.

Den medicinska uppfoljningen efter sjukhusvistelsen kan vara omfattande och
krava manga olika vardkontakter. Ansvaret for barnets hilsa vilar visserligen pa
foraldrarna men de behover hjalp att samordna och koordinera alla virdkontakter.
Nar barnet nar skolaldern far ocksa Elevhilsan ett uppdrag. Skolhilsovarden ar en
kommunal verksamhet som verkar hélsoframjande for alla barn, 4ven for barn som
varit for tidigt fodda och kan behova specifika insatser och extra stod. En tydlig
overrapportering till Elevhélsan ar darfor av storsta vikt. Det ar viktigt att de
organisatoriska forutsattningarna finns och att ansvarsrollerna i vardkedjan
definieras. P4 sd satt optimeras hilsa och vilbefinnande hos barnet och nirstdende
kan kénna sig trygga.

Syftet med denna fokusrapport ar att identifiera styrkor och svagheter i vardkedjans
alla steg fran MHV till 6verflytten till Elevhilsan, nadgot som brukar ske vid 6 ars
alder. Ett sarskilt fokus laggs pa overgangarna fran en vardform till en annan, att
definiera ansvarsomraden samt att foresla ett bra foraldrastod langs denna
vardkedja.

Initiativet att uppmarksamma och beskriva den neonatala vardkedjan kommer fran
Svenska Prematurforbundet och uppdraget fran politiska foretradare i Stockholms
lans landsting (SLL). Arbetet har genomforts av en projektgrupp som stamt av och
samordnat innehallet i rapporten. Denna fokusrapport ar tankt att utgora ett
underlag for framtagandet av ett regionalt vardprogram for fortidigt foédda barn.

Stockholm den 5 juni 2018

Johannes Blom
Enhetschef, Kunskapsstyrning och -stod
Ordforande, Stockholms medicinska rad
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Bakgrund

En graviditet benamns fullgangen fran och med graviditetsvecka 37. Om
forlossningen sker innan den 37:e graviditetsveckan ar barnet for tidigt fott [1]. For
tidig fodsel kan i sin tur delas in i extremt, mycket och mattligt for tidig, beroende pa
i vilken vecka barnet ar fott (Tabell 1).

For tidig fodsel

Extremt for tidig Mycket for tidig Mattligt for tidig

vecka 22-27 vecka 28-31 vecka 32-36

Tabell 1. Definitionerna av extremt, mycket och mattligt for tidig fodsel

For tidig fodsel ar inte sa ovanligt som manga tror. Av de 116 209 barn som foddes i
Sverige under 2015, var knappt sex procent (5,6%) fodda for tidigt [2]. Merparten
var mattligt for tidigt fodda (4,5%), men en dryg procent var mycket eller extremt for
tidigt fodda (0,82% respektive 0,34%).

I faktiska tal fods arligen 6 000—7 000 barn for tidigt, varav 900—1000 ar mycket
for tidigt fédda och 300—400 extremt for tidigt fodda [2]. | Stockholms lan, givet
ovanstaende procentsatser och att det fods omkring 30 000 barn per ar, fods
omkring 1 700 barn for tidigt, varav 250 &r mycket for tidigt fodda och 100 &ar
extremt for tidigt fodda.

Vardbehovet efter for tidig fodsel varierar mycket. Av alla for tidigt fodda barn fods
omkring hélften nara fullgdngen tid, i graviditetsvecka 35—36. Dessa barn kan som
regel vistas pa BB och behover inte neonatalvard. Den andra hélften av for tidigt
fodda barn laggs in for vard pa neonatalavdelning. Fér barn fodda mattligt for tidigt
brukar vardtiden domineras av mattréaning, medan extremt for tidigt fodda barn kan
behova flera manaders hogspecialiserad intensivvard.

Neonatal vardkedja

Vardkedjan for ett for tidigt fétt barn borjar redan pd modrahalsovérden. Aven om
sannolikheten ar relativt 1ag bor alla blivande foraldrar erbjudas kortfattad
information om for tidig forlossning. Modrahéalsovarden har ocksa ett ansvar att
tidigt upptéacka komplikationer som kan 6ka risken for for tidig forlossning.

For blivande foraldrar med hog risk for for tidig forlossning, fortsatter varden med
antenatalvard, vilket ofta innebar slutenvard pa ett sjukhus déar vidare neonatalvard
kan erbjudas barnet. Varden pa neonatalavdelningen avrundas ofta med sa kallad
neonatal hemsjukvard.

Efter utskrivning fran neonatalvarden/neonatal hemsjukvard tar barnavards-
centralen (BVC) vid, pa samma satt som for alla andra nyfodda barn. For tidigt
fodda barn med behov av sarskild medicinsk uppféljning féljs upp pa neonatal-
mottagningen. Sadan medicinsk uppféljning omfattar alla barn som fods extremt for
tidigt (v22—27) eller mycket for tidigt (v28—31), och barn som fods mattligt for tidigt
(v32—36) med ovantat komplicerade vardforlopp.

Nar barnet borjar skolan ska den medicinska informationen dverféras till
Elevhélsan.

Stockholms lans landsting
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Vardkedjan for barn som fods for tidigt kan vara omfattande och krava manga olika
vardkontakter. Foraldrar vittnar om ett flertal brister i denna vardkedja. Den har
fokusrapporten belyser dessa brister samt ger forslag pa atgarder (Bild 1).

5 Saknas tidiga
i pedagogiska
Kurator Insatser
Stort
psykologiskt .
vardbehov Férskola

Bristfallig
Neo- mottagning dverrapportering
BYC-Elevhalsan

Finns ingen Sak o BVC
sammanhdngande s ©
virdkedja Neurologl Ogon Lungar

-
Gastrologl Nutrition ]

Finns ingen

dardiserad Infektion

—-—

Saknas Kardiologi
samaordning Olkad
belastning

;ardinformation

Fur'rsarr sturr Akut-
mottagning

Oppenvard

Bild 1. Nuvarande vardkedja for fortidigt fodda barn och dess brister.
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Foraldraperspektivet

Foto: Paul Hansen

Intensivvarden av for tidigt fodda barn har gjort stora framsteg de senaste
decennierna. Anda &r vér erfarenhet som foraldrar att det fortfarande finns stora
brister, framst kring samordningen mellan olika vardgivare och i det psykosociala
omhéndertagandet av familjen. Varje barn behdver en tydlig ansvarskedja som I6per
fran dorren till forlossningsavdelningen tills att skolan slar upp sina portar sex ar
senare.

Efter att min dotter féddes for tidigt har jag sjalv erfarit hur for tidigt fodsel innebar
en kris, en erfarenhet jag delar med andra familjer. | det akuta skedet kdnner man
ofta sorg, maktloshet eller skuld 6ver en drastiskt avslutad graviditet. Manga
upplever sig inte ha blivit informerade om for tidig fodsel av modrahéalsovarden och
hur detta forstarkt kédnslan av chock och ensamhet.

Den langa vardtiden av utdragen oro och stress paverkar familjens psykosociala
halsa. Att fa bo néara sitt barn ar for de flesta hogsta prioritet men kan ocksa inne-
bara en kansla av isolering och tristess. Manga hamnar langt ifran syskon, slékt och
vanner och behover gora svara val mellan att bo pa sjukhuset eller bo hemma med
den 6vriga familjen. | en utsatt situation ar det naturligt att knyta band till personal
och avdelningar och darfor blir perioder nar familjen byter avdelning eller flyttar
mellan olika sjukhus sarskilt svara. Ibland oavsett om det innebar att man kommer
narmare hemmet. Varje vardavdelning maste ta detta i beaktande och varna
familjens ursprungliga sjalvbild och identitet. Kommunikationen mellan familj och
vardpersonal och bemé&tandet av olika reaktioner kan bli mer strukturerad och
omsorgsfull, sarskilt i perioder av forandring.

Familjecentrerad vard maste vara en hornsten i all neonatalvard men den bor dven
kompletteras med ett psykologiskt och psykosocialt omhéndertagande som i
langden kan hjalpa familjen att acceptera den forandring som den for tidiga fodelsen
inneburit. Att bade fa hjalp att engagera sig i varden av sitt barn och att ha méjlighet
att vara en narvarande familj ger de basta forutsattningarna for att skapa livslang
hélsa och utveckling for det for tidigt fédda barnet.

Stockholms lans landsting
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att vara en narvarande familj ger de basta forutsattningarna for att skapa livslang
hélsa och utveckling for det for tidigt fédda barnet.

Efter hemgang kommer det som méanga foraldrar beskriver som “det stora glappet” -
ett tomrum mellan neonatalvardens omsorg och det 6vriga samhallets ofta brist-
falliga kunskap om for tidig fodsel. Ansvaret for det lilla barnets héalsa som nu vilar
pa foraldrarna kan kannas tungt och manga av de nya vardkontakterna forefaller
ofta vara oinformerade och svara att koordinera. Behovet av medicinsk uppféljning
och koordination ar stort eftersom fordldrarna nu behoéver tid att vara just bara
foraldrar men ocksa véarna relationen till varandra och till resten av familjen. Det ar
inte ovanligt att foraldrarna kanner ett 6kat behov av psykologiskt stod efter
utskrivningen for att hitta vagar till nyorientering nar upplevelserna fran barnets
vardtid ska bearbetas. Allt detta kan fordrojas om foraldrarna kanner otrygghet eller
ar oroliga 6ver barnets psykomotoriska utveckling och samtidigt upplever att den
medicinska uppféljningen ar otydlig eller att kommunikationen brister mellan olika
vardinstanser.

Den medicinska uppfdljningen av barnet med alla dess vardkontakter har fram tills
idag inte innefattat en tydlig éverrapportering till forskola och skola. Dessa
kommunala verksamheter skulle kunna fungera battre som en plats for ett
halsoframjande arbete dven for barn som varit for tidigt fodda och darfor kan
behbéva specifika insatser och extra stod.

Utifrdn mina erfarenheter ar jag séker pa betydelsen av att den fokusrapport du nu
haller i handen &r stort. Fokusrapporten behovs for att bygga en bra vardkedja eller
ansvarskedja for for tidigt fodda barn.

Karl Rombo, féralder

Stockholms lans landsting
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Modrahéalsovardsperioden

Modrahalsovardens roll i vardkedjan for foraldrar
som far barn for tidigt

Modrahalsovardens uppdrag &r att bidra till god sexuell och reproduktiv halsa, samt
att minimera risker for kvinnor och barn under graviditet, férlossning och
spadbarnstid.

Ett basprogram erbjuds alla gravida pa modrahéalsovarden [3]. Det omfattar det
medicinskt motiverade, minsta antalet besok, for friska gravida under en graviditet.
Syftet med kontroller under graviditeten ar att i tid upptacka, och om méijligt
atgarda avvikelser i det normala graviditetsforloppet.

Inskrivningsbesoket ar uppdelat pa tva besok dar det forsta erbjuds sa tidigt som
maojligt for att kunna informera om levnadsvanor som kost, motion, tobak, alkohol
och andra droger. Information ges ocksa om fosterdiagnostik, om paret dnskar.

Vid det andra inskrivningsbesoket tas en noggrann anamnes som ligger till grund
for barnmorskans bedémning om kvinnan ska ga efter basprogram eller om en
individuell vardplan ska planeras i samrad med lakare pa barnmorskemottagningen.
Den individuella vardplanen gors bland annat for att forebygga och tidigt upptacka
risk for prematur fodsel och andra komplikationer under graviditet och férlossning.
Omkring 6% av alla gravida kvinnor foder sitt barn for tidigt (fore graviditetsvecka
37). Orsaker till for tidig fédelse kan vara graviditetskomplikationer som méodra-
halsovarden upptackt, men det vanligaste ar att forlossningen startar av sig sjalvt
med varkar eller vattenavgang efter en dittills normal graviditet.

Brister

Idag finns ingen strukturerad information till blivande féraldrar om forlossning i
fortid. Det illustreras val av det som foraldern Karl Rombo skriver att ”...ingen
faktiskt ens namnt att hon skulle kunna komma ut for tidigt. Nu blev allt sa
chockartat...”

Det finns behov av information om for tidig fodsel och neonatalvard redan under
kontakten med modrahalsovarden. Overrapporteringen mellan modrahalsovarden,
antenatalvard och neonatalvard kan forbattras.

Forslag till atgarder

e Eftersom modrahéalsovarden ingar i vardkedjan for foraldrar som far sitt
barn for tidigt, har vi ocksa ett ansvar att kortfattat informera alla foraldrar
om den risken. Vi kommer att utarbeta ett kort informationsblad om
graviditetskomplikationer och for tidig fodelse som ska inga i det material
som ges blivande foréldrar vid inskrivningen till médrahalsovarden samt pa
1177.

e Nar det galler samverkan mellan modrahalsovarden, specialistmodravard
och forlossningsklinik, finns goda forutsattningar for informationséverféring
eftersom journalsystemen ar de samma. En komplicerande omstandighet ar
dock att lasbehorigheterna inte ar universella, nagot som innebér att
personal inom modrahalsovarden respektive sjukhusbunden slutenvard
(antenatalvard, forlosssningsvard och neonatalvard) maste klicka i
"medgivanden” for att fa tillgang till den vanliga modravardscentralens

Stockholms lans landsting
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journal. Vi behoéver séka l6sningar for att forbattra informationséverforing
mellan journalsystemer.

e Specialistmddravardens kontaktytor mot fostermedicin och neonatalvard &r
strukturerade, till exempel i form av gemensamma perinatalronder, men

rutinerna for journalféring i samband med denna rond behdver
standardiseras.

Stockholms lans landsting
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Antenatal- och neonatalperioden

"Vi fick ett till barn i forrgar. En dotter. Hon ligger tva trappor upp med slangar i
en kuvos. Jag vet att hon ar min. FOr jag har sett att hennes armar och hander pa
nagot satt liknar mina. Men jag kanner inte att jag ar pappa igen. Jag langtar
bara hem. Till min son. Till var familj.

Jag kanner mig s& dum som inte last pa mer. Fast ingen faktiskt ens namnt
att hon skulle kunna komma ut for tidigt. Nu blev allt s& chockartat.
Ingen flagga och smorgas efter forlossningen. Bara en helt ny varld full med lakare
och skoéterskor, medicinska ord och avancerade apparater. Allt kretsar kring det
barn som ar var dotter i kuvosen. Som vi inte ens kanner.

Igar sa de &t mig att inte googla s& mycket men det forsta jag gjorde sa fort jag
blev ensam var just det. Jag 6ppnade telefonen och sokte 6ver hela natet efter
information om for tidig fodsel. Jag sokte efter berattelser om manniskor som
hamnat i samma situation som vi, s& jag kunde se hur det hade gétt for deras
barn.”

Karl Rombo

Familjecentrerad neonatalvard

En familjecentrerad neonatalvard kannetecknas av en helhetssyn dar varden tar
hansyn till hela familjens behov, med malet att familjen och det nyfédda barnet skall
na basta mojliga hélsa och valbefinnande. Foraldrars betydelse for sina barns halsa
och utveckling ar val dokumenterad och har forklarats av att foraldrar har en unik
mojlighet att mota barnets psykosociala behov. I en familjecentrerad neonatalvard
ses foraldrarna som barnets primaéra vardgivare. Med stod av vardpersonal deltar
foraldrarna aktivt i barnets vard och ger barnet kanslomassigt, socialt och
utvecklande stod [4-6].

Familjecentrerad vard ska ses som en vardfilosofi som genom ett antal principer
vagleder sjukvardspolitik, vardprogram, vardmiljo, utvardering av vardatgarder,
samt det dagliga samspelet mellan patienter, familjer och vardpersonal. FN:s
barnkonvention kan ses som fundament for en val fungerande familjecentrerad
neonatalvard [7].

Huvudprinciperna for en familjecentrerad neonatalvard ar

[4]:

separationen mellan barn och féraldrar minimeras
o foraldrarna involveras i barnets vard fran forsta dagen
o foraldrarna ar fullt informerade

e vardmiljo och vardmetoder stodjer barnets och foraldrarnas utveckling och
anknytning

o foraldrastdd anpassas efter situation och behov

Hur val man lyckas bedriva familjecentrerad vard paverkas av strukturella
forhallanden som organisation och kompetensniva, men ocksa av hur vardrutiner ar
anpassade for samverkan mellan foraldrar och vardpersonal. Forutom kunskap om
huvudprinciperna for familjecentrerad vard, kravs grundlaggande kunskap kring
kommunikation och konflikthantering [5].

Stockholms lans landsting
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Fokusrapport — For tidigt fodda barn, vardkedjan fran MHYV till Elevhalsan

For att stodja tillampning av familjecentrerad neonatalvard kan varden bedrivas pa
foljande satt:

e samvard av mor och barn, vilket innebar att modern far sin BB-vard pa
neonatalavdelningen dar barnet vistas

e intrahospitala transportmetoder fran forlossning/operation till
neonatalavdelning bor moéjliggora tidig kontakt och hudnara vard hos
foralder

o foraldrarna medverkar i medicinsk rond och vid 6verrapportering mellan
arbetspass

e vardrutiner stodjer foraldrar i deras foraldraroll, i att uppratthalla
brostmjolksproduktion och amningstraning, samt i att varda barnet hudnara

e vardmetoder &r individuellt anpassade till barnets neurologiska
mognadsgrad, till exempel genom vard enligt NIDCAP (Newborn
Individualized Developmental Care and Assessment Program).

¢ kurator och psykolog finns i vardteamet och bidrar till det psykosociala
omhéandertagandet

Forskning har visat att familjecentrerad neonatalvard har positiva effekter for bade
barn och féraldrar som battre psykisk hélsa hos foraldrar och battre psykomotorisk
utveckling hos barnet samt kortare vardtid [8].

Brister

Det saknas familjecentrerat synsatt inom antenatalvarden. Idag inleds den
familjecentrerade neonatalvarden forst nar barnet fods.

Ett problem &r ocksa att informationen kring den hotande for tidiga forlossningen
inte &r standardiserad, vilket innebér att olika personer i personalgruppen ger
information pa olika satt och med olika budskap.

Den for tidiga fodelsen innebér oftast att barn och foraldrar separeras de forsta
dygnen, da mor far sin eftervard pa BB-avdelning.

Vardkedja fran forlossningen och barnets inskrivning pa neonatalavdelningen, till
utskrivningen fran den neonatala hemsjukvarden behover tydliggoras.

Forslag till atgarder

e Familjecentrerade synsatt behover utvecklas inom neonatalvarden. Detta
innebar ocksa att personal inom antenatalvarden behover utbildas om
familjecentrerad vard.

o Det behover utvecklas mallar for samtal med blivande foraldrar, anpassade
for den graviditetsvecka da for tidig forlossning hotar.

e Vardformen Samvard BB behover utvecklas sa att kvinnor kan fa sin
eftervard pa neonatalavdelningen dar deras barn vistas och darmed erbjudas
en sammanhallen vardkedja fran fodelsen.

o Det behover utvecklas en manual som fortydligar det familjecentrerade
perspektivet och samordningen mellan antenatalvard, neonatalvard och
neonatal hemsjukvard.

Stockholms lans landsting
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Fokusrapport — For tidigt fodda barn, vardkedjan fran MHYV till Elevhalsan

Foraldrastod och samspelsstod under vistelse pa
antenatal- och neonatalavdelning

"Vi kastas hela tiden fram och tilloaka mellan hopp och fértvivlan. Anda sedan hon
foddes har vi levt minut for minut. Ibland timme fér timme. Men aldrig dag for dag.
Jag stalsatter mig for att kunna tanka klart och hela tiden vara pratbar och
tillganglig for personalen. Det fungerar. Men hur lange kan man kéra pa sa har?
Jag anar ju att de dar kanslorna inuti behdver komma ut men vi har &nnu inte
kontakt med en psykolog utan bara en kurator. Varst ar det nog for min fru. Hon
pratar nastan inte alls utan sitter bara vid var dotter och grater. Jag vet att hon
sorjer att det tog slut sa fort. Att magen inte ar kvar. Att hon ar radd for att det
skulle vara hennes fel. Men det verkar inte vara nagons fel. Det bara hande. Arligt
talat vet jag inte riktigt vad jag ska tro. Nu handlar allt bara om att var dotter ska
Overleva”.

Karl Rombo

Att fa ett for tidigt fott barn som vardas pa neonatalavdelning &r ett foraldrablivande
under stress [9, 10]. Detta 6kar risken for depressivitet, angest och post-traumatisk
stress hos foraldrarna [11, 12], vilket far negativa effekter pa hela familjesystemet
[13]. I bérjan av ett barns liv &r relationen till de primédra omsorgspersonerna, oftast
foraldrarna, helt grundlaggande for barnets fortsatta utveckling enligt anknytnings-
teorin [14, 15] och studier visar att foraldrarnas psykiska hélsa paverkar det for tidigt
fodda barnets utveckling pa sikt [16—18] . Att stodja det for tidigt fodda barnets
foraldrar ar saledes att hjalpa barnet. Dessvarre visar studier att bade foréaldrar och
vardpersonal upplever det emotionella stodet som en svag lank i neonatalvarden
[19].

De psykosociala insatserna for foraldrarna har primart tva
syften:

e Att skapa forutsattningar for en trygg anknytningsrelation. Inom Stockholms
lans landsting (SLL) har Barn och ungdomspsykologin (BUP) i uppdrag att
forse de fyra neonatalenheterna med mentaliseringsframjande och
anknytningsstarkande foraldrastod [20] utifran detta primara syfte.

e Att proaktivt stodja foraldrars psykiska halsa under intensivvardsprioden
eftersom 20—30% av foraldrarna som vistas pa neonatalavdelning uppfyller
kriterier for en psykiatrisk diagnos, s som depression eller posttraumatisk
stress, under barnets forsta ar [21].

Barnpsykiatrisk vardkedja under neonatalvistelsen

Inom Stockholms lans landsting ar det de tre konsultenheterna inom Barn- och
Ungdomspsykiatrins Specialenheter som férser de fyra neonatalavdelningarna med
barnpsykiatrisk bedémning och behandling. Insatserna innebér i huvudsak foraldra-
stdd och samspelsstdd till familjer med extremt prematurfodda barn eller familjer
dar behov finns av anknytningsstod.

Psykosociala insatser

Initialt &r foraldrar vanligen omtumlade dver graviditetens abrupta slut i fortid.
Manga foraldrar &r ambivalenta; & ena sidan glada éver att barnet har kommit och &
andra sidan radda att forlora barnet och att barnet ska drabbas av svara funktions-
nedsattningar [9, 10]. Neonatalvistelsen &r ofta en tid préaglad av forluster och sorg.

Stockholms lans landsting
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Fokusrapport — For tidigt fodda barn, vardkedjan fran MHYV till Elevhalsan

Vid for tidig fodsel forlorar foraldrarna stora delar av graviteten, den férvantade
forlossningen i fullgangen tid, den kanske tankta amningen och det barn som fods ar
inte det robusta barn som de flesta foraldrar foreslallt sig. Existentiella fragor kring
meningen med livet, déden och lidande aktualiseras. Foraldrarna kan kanna skuld
Over den tidiga fodseln.

Klinisk erfarenhet visar att for forstagangsforaldrar kan det vara extra utmanande
att komma in i foraldrarollen, medan omfdderskor ofta bade i praktisk och
emotionell mening slits mellan barnet/barnen hemma och det prematurfédda
barnet pa sjukhuset vilket ofta resulterar i inre upplevd skuld saval som ett logistiskt
bekymmer. | familjer med flera barn &r det vanligt att en foréalder &r hemma med de
aldre syskonen, medan den andra foraldern ar med det for tidigt fodda barnet pa
sjukhuset. Ensamstaende foraldrar har inte denna mojlighet, vilket ar en extra
stressfaktor.

Under vardtidens gang uppmuntrar omvardnadspersonalen foréaldrarna till hud-
nara vard och psykosociala teamet under samtalen stodjer foraldrarna att vara
narvarande i psykologisk mening. Foraldrar behéver hjalp att mentalisera kring
barnet, sa att den inre bilden av barnet speglar det faktiska barnet i medicinsk
mening gallande skorhet och motstandskraft (resiliens). Foraldrarnas relation
paverkas negativt av vardtiden och psykologen kan darfor behova lyfta in detta i
samtalen. Ytterligare en utmaning for foraldrarna ar att lara sig lasa av barnets
signaler korrekt, da for tidigt fodda barn &r mer svagsignalerande &n andra barn
[22].

Foraldrar ar sarskilt sarbara vid medicinsk forandring hos barnet, flytt mellan
vardenheter, samt forberedelsetiden infor hemgang. Mot slutet av sjukhusvistelsen
behover foraldrar ibland hjalp att harbargera angest och ilska som sa osedvanligt
langa vardtider vacker. | samband med hemgang fran sjukhuset kravs extra
psykologiska insatser, da foraldrarnas bild av barnet ofta skiljer sig at fran sjukhus-
personalens medicinska beddmning av huruvida barnet ar redo for hemgang [23]
och privat natverk savél som andra vardinsatser kan behova aktiveras.

Brister

Det psykologiska foraldrastddet ligger i granslandet mellan kuratorns och psyko-
logens kompetensomraden. Alla insatser behover anpassas utifran familjens och
barnets unika behov och eventuella sarbarhetsfaktorer hos foréaldern, till exempel
psykisk ohélsa, tidigare barnléshet, eller utsatt socioekonomisk situation.

Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) ar i dag verksam pa neonatalkliniken for stod
vid anknytningsproblematik. Ett huvudproblem &r dock att det inte ligger i BUPs
uppdrag att stédja fordldrarna innan barnet ar fott, ej heller att arbeta proaktivt med
foraldrars psykosociala vardbehov.

En komplicerande omstandighet ar ocksa att foraldrar med barn som vardas pa
neonatalavdelningen i princip behover soka egen vard inom priméarvarden. Det ar
dock fa foraldrar som har orken och méjligheten att ta sig till sin vardcentral under
den tiden barnen vardas inneliggande.

Stockholms lans landsting
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"Neonatalvarden bor kompletteras med ett psykologiskt och psykosocialt omhander-
tagande som i langden kan hjélpa familjen att acceptera den forandring som den for
tidiga fodelsen inneburit. Det ar var erfarenhet att de som bade far hjalp med att
engagera sig i varden av sitt barn men ocksa ges mojlighet att vara en narvarande
familj som interagerar och knyter an till sitt barn far de basta férutsattningarna for
att skapa livslang halsa och utveckling for det lilla barnet.”

Karl Rombo

Forslag till atgarder

e Utveckla psykosociala team som kan vara verksamma inom mddrahélsovard,
antental- och neonatalvard. Det neonatala psykosociala teamet bor ha
kompetens kring saval kriser, stresshantering och myndighetskontakter, som
spadbarnsutveckling, samspel/anknytning, mentalisering och psykisk halsa
[24].

e Viforeslar att neonatalverksamheterna utékas med en psykologresurs som
kan kopplas in vid behov redan antenatalt och sedan félja familjen genom
neonatalperioden [25]. Remiss kan aven utfardas fran modrahalsovarden.

e Om modjlighet saknas att inleda psykologstod under antenatalvarden, bér en
forsta traff med foraldrarna planeras pa neonatalavdelningen under barnets
forsta levnadsdagar [24].

o Differentialdiagnostiska resonemang behdéver foras kring foraldrars
krisreaktioner. Vid misstanke om akutpsykiatriskt tillstand som suicidrisk
eller psykos, ska foraldern bedémas akut av vuxenpsykiatrin [26—28].

o Mojlighet till kontakt med sjukhuskyrkan eller andra religiésa samfund bor
ocksa finnas, for andliga och existentiella spérsmal [24].

Kuratorers arbete med foraldrastod i1 neonatal-

varden
Kuratorn arbetar med psykosocialt behandlingsarbete pa neonatalavdelning. Ibland
fortsatter insatser efter utskrivningen.

Stdd- och krissamtal i samband med neonatalvistelsen ar en stor del
av kuratorns arbete och kompetens. Det kan vara samtal med
inriktning pa:

e Tankar och kdnslor som véackts i samband med graviditet, férlossning och
barnets vistelse pa avdelningen

e Stdd i foraldraskapet och hantering av oro och stress
e Praktiska svarigheter sjukhusvistelsen kan medféra

e Hur syskon eller andra familjemedlemmar klarar av situationen

Kuratorn erbjuder samhaéllsinformation, information om foraldraforséakringen samt
vagledning. Insatser inleds under vardtiden pa neonatalavdelningen och kan ibland
fortsatta efter utskrivningen.

Olika insatser som kuratorn arbetar med:

e Familjer ges krisstod som startar tidigt under barnets vardtid.

Stockholms lans landsting
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e Kuratorn beddémer och fangar upp behovet av eventuell anknytnings-
problematik. I detta ingar bland annat att samtala kring normala reaktioner
om hur det ar att vara foralder till ett sjukt barn, som att ha overklighets-
kanslor, och att férvantningarna att bli foralder inte blev som man hade
tankt sig. Vid behov férmedlas kontakt med BUP.

« | kuratorsarbetet ingar att utreda familjens sociala situation for att tidigt
fanga upp vilka insatser som familjen &r i behov av for att underlatta
sjukhusvistelsen. Viktiga delar i en social kartlaggning ber6r bland annat
natverk, ekonomi och boendesituationen. Foraldrar kan behdva stod att
etablera kontakt med myndigheter (Forsakringskassan, skatteverket,
socialtjansten, migrationsverket). | vissa fall skriver kuratorn intyg.

e Om ett barn avlider ger kuratorn praktiskt och emotionellt stdd till
foréldrarna.

o Kuratorn arbetar i interprofessionella teamet kring barnet och familjen. Det
innebéar bland annat att halla psykosocial rond, stimma av och aterkoppla till
vardpersonal, och delta i debriefingar och vid lakarsamtal.

e FOr barn som senare far kontakt med habiliteringen gors dverrapportering
till habiliteringens kurator om féraldrarna énskar det.

e Stddgrupper: Hosten 2017 har kuratorerna knutna till neonatalavdelningen
Karolinska-Danderyd pabdrjat en forsoksverksamhet med
foraldrastodsgrupper.

Brister

Behovet av att foraldrastod under och efter vardtiden pa neonatalavdelningen ar
storre an vad kuratorerna har moéjlighet att erbjuda.

Personal kan ha motstridiga forvantningar pa foraldrarna. Féréaldrar kan beskriva
slitningar de forsta dygnen da personal pa BB beordrar dem att vila och personal pa
neonatalavdelningen 6nskar att foraldrarna ar hos barnet. Manga mammor upplever
att de hamnar mellan stolarna da BB kortar ner deras vardtid med hanvisning till att
deras barn ar pa neoavdelningen. Mammornas medicinska vardbehov kopplad till
forlossningen hanvisas efter utskrivningen fran BB oftast till kvinnoklinikens
akutmottagning. Da akutmottagningen kan ha lang véantetid och mamma maste
tillbaka till neonatalavdelningen for att pumpa bréstmjolk samt sondmata, far
maodrarna ofta inte den efterfragade varden.

Foraldrarna kan vara i behov av psykiatriskt stéd och medicinering under barnets
vardtid, till exempel pa grund av angest eller smnsvarigheter. | sadana fall
remitteras foraldrar till vuxenpsykiatrikonsulter pa sjukhuset eller psykiatrisk
oppenvard. Samarbetet mellan kuratorsstod och psykiatri fungerar inte alltid val.
Risken for forlossningsdepression ar tkad for foraldrar till for tidigt fodda barn.
Forskning visar att kortare stddsamtalsserier hos kurator i ett tidigt skede kan gora
att depressionen upphér, men idag finns inte alltid den mdjligheten.

Foraldrar far ibland samtalsstod vid vardcentralernas kuratorer/psykologer. |
sadana fall kan foraldrarna aterkomma till neonatalavdelningens kurator for samtal
efter avslutad samtalskontakt pa vardcentralen. Denna process kan forbattras.

Forslag till atgarder

e Utokning av antalet kuratorstjanster for neonatalvarden i SLL.

Stockholms lans landsting
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e Internutbildning av personal pa neonatalavdelningar om kriser och
anknytning.

e Samarbetet mellan kvinnoklinikens och neonatalvardens kurator kan
forbattras.

e Samarbete mellan vuxenpsykiatrin och kuratorerna pa
neonatalavdelningarna kan forbéttras.

e Screeningverktyg bor anvandas for att tidigt fanga upp foraldrar med
forlossningsdepression.

o Erbjud alla foraldrar efter utskrivning att delta i foraldrastodsgrupper.

o Ett kunskapscentrum behovs for utbildningsinsatser for kuratorer och
psykologer pa vardcentraler, om vad det innebér att vara foralder till ett barn
som behovt vard pa neonatalavdelning.

Stockholms lans landsting
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Spadbarnsperioden

Overgangen fran neonatalavdelningen till
hemsjukvard, neonatalmottagning och BVC

Det ar ett stort steg for bade barn och foraldrar att avsluta slutenvarden pa
neonatalavdelningen och aka hem, dven om slutenvarden f6ljs en tid av neonatal
hemsjukvard.

For tidigt fodda barn kan ha stérre medicinska behov efter hemgang, som
medicinering, berikning av mat och téta aterbesok. Hemgangen ar ocksa en
kanslomassigt omtumlande tid for foraldrarna. Ofta 6kar behovet av foraldrasttd
kring hemgangen.

For tidig fodsel spanner éver ett stort spann tidsmassigt. Darfor varierar vardkedjan
beroende pa hur mycket barnet ar for tidigt fott. Barn som fods ”nastan fullgangna”,
i graviditetsvecka 35—36, vistas som regel pa BB och f6ljs upp pa vanlig BVC som
alla andra barn. I andra &nden av spektrat finns barn som fotts extremt for tidigt,
fore graviditetsvecka 28, som vistas flera manader pa neonatalavdelning och som
forutom vanlig BVC och uppféljning pa neonatalmottagningen, ofta ocksa har
kontakt med flera andra vardgivare.

Brister

Bristerna kring 6vergangen mellan neonatal slutenvard och hemgang handlar dels
om att déverrapportering kan bli bristfallig och att foraldrarna inte upplever att det
finns en tydlig planering kring vad som ska ske efter hemgang och under upp-
foljningen senare. En sarskilt viktig fraga ar rollférdelningen mellan neonatala
hemsjukvarden, neonatalmottagningen och BVC. Denna rollférdelning blir ofta
otydlig.

Forslag till atgarder

« Overgéngen fran neonatalavdelningen till hemsjukvard, neonatalmottagning
och BVC kan forbattras med en tydligare dverrapportering.

« Overrapportering mattligt for tidigt fodda barn (v32-36):
- Barn fédda under v35-36 och som vardas pa vanlig BB
Overrapporteras till BVC. Sker via BBs journalsystem (FV2)
- Alla som vardas pa neoavdelning erbjuds hemsjukvard
- Hemsjukvardsteam etablerar kontakt med foraldrar sa tidigt som
mojligt
- Journal/dverforingsanteckningar skrivs av lakare och sjukskoéterska

- Muntlig rapport fran ansvarig sjukskoterska pa avdelningen till
hemsjukvardssjukskoterska vid inskrivning i hemsjukvarden

- Vid utskrivning fran hemsjukvarden informeras BVC via
epikriskopior (medicinsk epikris och omvardnadsepikris)

- Utskrivande lakare utfardar ev remisser till andra vardenheter
(neuro, sjg, gastro, Kir etc)

- Ingen rutinmassig uppfoljning pa neo-mottagning

- Paminna kvinnan om att boka tid for eftervardsbesok hos sin
barnmorska pa modrahalsovarden

Stockholms lans landsting
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« Overrapportering mycket for tidigt fodda (v28-31) och extremt for tidigt
fodda (v22—-27):

- Allaerbjuds hemsjukvard sa snart barnet ar tillrackligt moget

- Hemsjukvardsteam etablerar kontakt med foraldrar sa tidigt som
mojligt

- Journal/éverféringsanteckningar skrivs av lakare och sjukskéterska

- Muntlig rapport fran ansvarig neo-sjukskdéterska pa avdelningen till
hemsjukvardssjukskoterska vid inskrivning i hemsjukvarden

- Vid utskrivning fran hemsjukvarden informeras BVC per telefon och
via epikriskopior (medicinsk epikris och omvardnadsepikris)

- Utskrivande lakare utfardar ev remisser till andra vardenheter (syn,
horsel, neuro, sjg, gastro, kir etc)

- Rutinmassig uppféljning sker pa neonatalmottagning.
Neonatalsjukskoterska pa neo-mottagningen har
samordningsfunktion for barnets vardkedja

- Allaforaldrar far skriftlig information om vem som ar deras
"samordningssjukskdterska” och vilka kanaler de anvander for att fa
kontakt (telefon, mail etc).

- Samordningsfunktionen pagar sa lange barnet gar pa lakarkontroller
pa neonatalmottagningen, under de forsta 1-2 aren for barn fodda
v28-31 och fram till skolstart fér barn foédda v22-27

- Paminn kvinnan om att boka tid till sin barnmorska pa
modrahalsovarden for eftervardsbesok

Neonatal hemsjukvard

"Idag insdg jag att jag ar narmre min dotter &n jag trodde var mojligt. Jag har lart
mig lasa hennes sma rorelser, hennes ansiktsuttryck och hennes hudfarg. Och med
mina hander kan jag hjalpa henne att ma battre genom halla henne pa ratt satt.
Ibland ar det min beréring som saknas for att hon ska kunna ata eller vila. Pa ett satt
ar det unikt och jag kdnner mig stolt.

Vi har fatt tre extra manader med var dotter. Vi har fatt erfarenheter som ingen kan ta
ifrén oss och vi har blivit experter pa vart eget barn. Vi skoter henne minutiost for att
allt ska ga bra och jag som inte ens kunde ta in att jag fatt en dotter har till slut blivit
en engagerad prematurpappa - det later fantastiskt. En proffsig prematurpappa som
arbetar preventivt!”

Karl Rombo

Neonatal hemsjukvard etablerades under 1990-talet for att minska tiden da det
sjuka nyfodda barnet behdvde vara inneliggande pa sjukhus. Det ar en vardform
som erbjuds familjer nar barnet har ett kvarstaende vardbehov men ar fysiologiskt
stabilt gallande andning, cirkulation och temperatur [29].

Varden sker i hemmet med foraldrarna som primara vardgivare, med stod av
neonatalsjukskoéterskor [30]. | praktiken kan for tidigt fédda barn éverforas till
hemsjukvard fran och med graviditetsvecka 34—35. Vanligaste orsaken till
overforing i neonatal hemsjukvard ar behov av sondmatning. Aven barn med behov
av syrgasbehandling kan erbjudas hemsjukvard [31].

Neonatal hemsjukvard kan ses som en bro mellan sjukhuset och hemmet dér stodet
och narvaron av specialistkompetens underlattar foraldrarnas 6vergang mot ett
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sjalvstandigt foraldraskap. Forutom en medicinsk séker vard till barnen upplever
foraldrar att tiden i hemsjukvard ger ett viktigt psykosocialt stod [30].

Nér familjen kan vara tillsammans i hemmet under vardtiden minimeras
separationen mellan barn och foréldrar, i linje med familjecentrerad vard.

Mojligheten att fullt ut ansvara for omsorgen av barnet starker foraldrarna i deras
foraldraroll. Vardpersonalen far en mer vagledande roll [30].

Hembesoksfrekvensen anpassas utifran behovet men sker vanligtvis 2—3 ganger per
vecka. Darutéver ar personal tillganglig per telefon dygnet runt.

Lakarundersokningar gors vid behov [31]. Studier visar att vardformen ar saker med
Iag frekvens av aterinlaggningar [29].

Brister

Den medicinska delen av den neonatala hemsjukvarden ar i praktiken val integrerad
med neonatalavdelningens slutenvard. Men samarbetet mellan hemsjukvard och
neonatalvard kan fortydligas och standardiseras. Formerna for det psykologiska
stodet under tiden i hemsjukvarden kan ocksa fortydligas och forbattras.

Forslag till atgarder

e Hemsjukvard som vardform bor presenteras tidigt i vardférloppet och
erbjuds om den bedéms vara medicinskt saker.

¢ En manual behdver utvecklas som fortydligar samordningen och
integrationen mellan neonatalvard och neonatal hemsjukvard.

e Familjen skall vara och uppleva sig val forberedd och ha fatt genomgang av
hjart- och lungraddning fére hemgang.

e Foraldrarna ska kunna hantera nédvandig utrustning och kunna formedla
om/hur barnets tillstand forsamras.

» Familjen ska fa psykologiskt stod och stod till samspel med barnet i samband
med hembesok.

e Familjer med annat hemsprak an svenska ska kunna erbjudas hemsjukvard

Foraldrastod och samspel

Efter utskrivningen fran sjukhuset star foraldrarna ensamma med det ansvaret och
sin oro i hemmiljon. Foéraldrar kan fundera 6ver barnets utveckling, atovilja och om
de kan traffa andra smabarnsfamiljer och kan s6ka mening med det intraffade [32].
En form av isolering kan uppsta, dels pa grund av att foraldrarna saknar energi och
dels pa grund av att foraldrarna ofta uppfattar barnet som skort och infektions-
kansligt. 1 ovanliga fall kan barnet behova lang tids sondmatning eller extra syrgas,
vilket bidrar till isoleringen. Foraldrar kan uppleva att vardagen gar at till aterbesok
pa sjukhuset, se till barnens medicinska behov och kdampa med barnets viktuppgang.
Det ar viktigt med foraldrastod i samband med hemgang fran sjukhuset och under
spadbarnsaret. Forskning visar att tidiga insatser kan forbattra barnens langsiktiga
kognitiva formaga [33]. De mest lovande interventionerna har ett tydligt fokus pa
foraldra-barn relationen, jamfort med de som fokuserade pa barnets utveckling eller
foraldrastod separat [33].
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Som grupp ar for tidigt fodda barn mindre aktiva och responsiva an fullgdngna barn.
Foraldrarna kan ibland forsoka kompensera for spadbarnets laga grad av interaktion
genom att dverstimulera barnet, eller agera distanserat for att undvika att kianna sig
avvisad av barnet. Om foraldrar till prematurfodda har svart att agera foljsamt till
barnets signaler 6kar ocksa foraldrastressen samt risken for beteendeproblem hos
barnet d&nda upp i skolaldern [34].

En del foraldrar mar samre vid hemkomst &n under sjukhusvistelsen nar det breda
professionella natverket kring familjen inte langre finns [35]. Samtidigt ar forst i
hemmiljon, nar foraldrarna kanner trygghet i att barnet ar har foér att stanna, som
situationen ar tillrackligt stabiliserad for att en bearbetning av neonatalperioden ska
kunna vara mojlig.

Foréldrar kan behova hjalp att fortsatta utveckla sin forstaelse for barnets signaler
och att underlatta for barnet att ta nasta utvecklingssteg. Samspelet inom familjen
och foralderns formaga att se barnets styrkor kan fangas med samspelsobserva-
tioner. Mentaliseringsmassigt behover foraldern skifta fran att vara foralder till ett
svart sjukt barn som kanske inte ar har for att stanna till att bli foralder till ett
kompetent spadbarn, som ar moget att utvecklas och utmanas.

Att barnet kan hantera sina egna intryck och kanslor (sjalvreglering) ar viktig for att
barnet ska kunna interagera med sin omvarld utan att uppleva obehag. For tidigt
fodda barn har oftare an andra svart med sjalvreglering och kan behéva foraldrars
hjalp att sjalvreglera, till exempel genom att "samla ihop” kroppen och bli tréstad.
Foraldrar kan behdva praktisk vagledning i detta.

Alla foraldrar kan behdva stod oavsett om barnet har funktionsnedsattningar eller
inte.

Barnpsykiatrisk vardkedja under spadbarnsaret

Inom SLL ar det smabarnsteamen inom BUPs lokala 6ppenvard samt forsta linjens
vardinsatser med tillaggsavtal for barn och unga med psykisk ohalsa som ansvarar
for barnpsykiatrisk bedémning och behandling under spadbarnsaret. Behandlingen
innebar i huvudsak foraldrastod och samspelsstod till familjer. Vid svarigheter att ta
sig till 6ppenvarden, alternativt behov av intensifierade insatser efter hemgang fran
sjukhuset kan BUP-behandlaren inom den lokala 6ppenvarden remittera ut familjen
till ndgon av BUPs fyra Mellanvardsenheter, vilka gor hembesok till familjer med
barnpsykiatrisk problematik. BUPs Mellanvard gor begransade insatser under upp
till tvd manaders tid, varefter arendena atergar till BUPs lokala 6ppenvardsenhet.
BUPs dppenvardspsykologer arbetar dven konsultativt mot BVC och kan dar
antingen stodja BVC-sjukskoterskan som traffar familjen eller foresla direktkontakt
med familjen. | de fall dar barnet har fortsatt tat kontakt med barnsjukhuset och om
barnpsykiatrisk problematik samvarierar med detta, kan en redan etablerad kontakt
med nagon av BUPs tre konsultenheter fortlopa under spadbarnsaret. | BUPs
riktlinjer fran 2015 finns stod for insatser till familjer med prematurfodda barn [20].

Brister

Vid hemgang saknas i nulaget samspelsstod och foraldrastod efter att barnet skrivits
ut fran neonatalavdelningen. Fran anhérigforeningen vet vi att manga foraldrar
upplever sig 6vergivna av varden efter utskrivning fran neonatalvarden och darefter.
De insatser som finns idag riktas uteslutande direkt till barnet och inte till hela
familjen. Dartill ar stodet som erbjuds fran olika enheter inte samordnat, det vill
sdga de olika klinikerna arbetar pa sin kant och besokstider krockar samt raden
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foraldrarna far kan ibland upplevas som motstridiga pa grund av bristande
samordning mellan de polikliniska mottagningarna.

Kunskapen kring prematuritet och hur det paverkar savél spadbarn som
foraldrarskap varierar mellan olika BUP 6ppenvardsenheter samt forsta linjens
barnpsykiatriska enheter inom SLL och kan vara personbunden vilket gér
kunskapsoverforingen vid personalomsattning till en sarbar punkt.

Forslag till atgarder

» Neonatala hemsjukvardens uppdrag utokas med barnpsykologisk kompetens
och samspelsinterventioner erbjuds i samband med hembesdken efter
neonatalvistelsen.

¢ Det behdvs inrattas en samordnande funktion som ocksa tar med det
vuxenpsykiatriska, barnpsykiatriska och samspelsmassiga perspektivet nar
vardinsatserna samordnas och remisser skickas.

e Ett utbildnings- och kompetensuptvecklingsuppdrag kring prematuritet
behovs for BUPs organisation och till férsta linjens barnpsykiatri.

o Kunskapséverforingen bor sarskilt fokusera pa perioden i samband med
hemgang fran sjukhuset, men ocksa pa utmaningar i samband med
forskolestart, skolstart och kognitiva samt beteendemassiga langtidseffekter
av prematuritet i syfte att 6ka precisionen i de utredningar som genomfors pa
BUP under hela barn- och ungdomsaren.

Det for tidigt fodda barnets halsa och sjukdomar
efter neonatalvarden

De flesta for tidigt fodda barn har en okomplicerad start och utvecklas sedan
normalt. I synnerhet extremt for tidig fodsel medfér emellertid att lungor, hjérta,
hjarna och tillvaxt paverkas. Specialistundersokningar och multidisciplar
beddémning kravs for att upptacka och behandla barnet for att underlatta fortsatt
utveckling.

Lungfunktion, hjarta-karl och tillvaxt

Pa gruppniva har barn och ungdomar som fotts for tidigt nedsatt lungfunktion [36,
37]. Sarskilt uttalad lungfunktionsnedséattning ses hos extremt for tidigt fodda som
utvecklade bronkopulmonell dysplasi (mattlig-svar BPD). De bor foljas upp under
uppvéaxten med lungfunktionstest, aven om de inte uppfattas ha besvar. Bland
extremt for tidigt fodda 6-aringar rapporteras astmaliknande besvar hos 40%
jamfort med 15% bland jamnariga fodda i fullgadngen tid [38], besvar som kan folja
med upp i aldrarna [39]. En systematisk uppféljning av lungfunktionen hos barn
med mattlig till svar lungsjukdom gors darfér pa BPD-mottagningen pa
Sodersjukhuset och pa Lung- och allergimottagningen pa Karolinska
universitetssjukhuset. Resultaten rapporteras in i kvalitetsregister.

Svenska studier har visat att for tidigt fodda barn — saval mycket som mattligt for
tidigt fodda — ar kortare och vager mindre infor skolstart an jamnariga som fotts i
fullgangen tid [40]. For de mest omogna barnen kan man behdva vanta anda upp till
tonaren innan full tillvaxtaterhamtning agt rum. Forekomst av 6vervikt och obesitas
ar lag under barnaaren, pa lang sikt rapporteras dock en 6kad risk for 6vervikt och
diabetes bland medelalders vuxna som fotts for tidigt [41].

Fysisk aktivitet bland for tidigt fodda 6 aringar skiljer sig inte fran den fysiska
aktiviteten bland jamnariga fodda i fullgangen tid. Blodtrycket ar daremot hogre
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hos for tidigt fodda barn och unga vuxna jamfort med jamnariga fodda fullgangna
[42]. Blodtrycket hos for tidigt fodda bér kontrolleras under uppvéxten och barn och
ungdomar med forhojt blodtryck ska remitteras till specialist for vidare utredning.
Hjartkarlsystemet utvecklas annorlunda efter for tidig fodelse jamfort med
utvecklingen hos barn fodda i fullgangen tid [43-45]. Hos extremt for tidigt fodda
b6r man 6vervéaga undersokning med ekokardiografi (ultraljud) fore skolstart och de
barn som da uppvisar avvikande struktur och/eller funktion av hjartkéarlsystemet
bor erbjudas fortsatt uppféljning.

Infektioner och vaccination

For tidigt fodda barn har i nyféddhetsperioden en uttalad infektionskéanslighet. Det
beror pa ett samre skydd bade i det specifika och ospecifika infektionsforsvaret.
Antikroppar som forts dver fran modern under graviditeten har dessutom stor
betydelse for infektionsforsvaret hos nyfddda och mangden av dessa ar mindre ju
mer prematurfott ett barn ar. Immunforsvaret reagerar samre pa bade infektion och
vaccination. Immunsystemet mognar dock snabbt och fér tidigt fédda barn kan
vaccineras vid 2 manaders alder oberoende av prematuritet.

Manga for tidigt fodda barn har efter utskrivning fran neonatalavdelningen problem
med luftvagsinfektioner och 6kad risk for aterinlaggning pa sjukhus [46]. Det géller
framforallt under smabarnsaren. Faktorer i omgivningen paverkar ocksa risken att
insjukna i infektioner, men det finns allmanna atgarder, t.ex. handhygien, man kan
vidta for att minska risken for infektion [47].

En av de vanligaste infektionssjukdomarna som kraver aterinlaggning pa sjukhus av
fortidigt fodda barn ar RS-virus. RS-virus drabbar Sverige arligen under vinter-var,
ar mycket smittsamt och néastan alla barn far sjukdomen under sina férsta levnadsar.
Det finns en foérebyggande behandling med en monoklonal antikropp (Palivizumab)
som ges som en injektion i muskel fem ganger under infektionssasongen till mycket
noga utvalda hogriskbarn i gruppen for tidigt fodda yngre &n tva ar [48].

Palivizumab har i denna grupp visats minska behovet av sjukhusvard pa grund av
RS-virus infektion men har inte visats ha nagon effekt pa éverlevnad [49]. Barn som
uppfyller kriterier for palivizumab ges ocksa influensavaccin vid 6 manaders alder.
Enligt ordinarie svenskt vaccinationsprogram vaccineras spadbarn forsta gangen vid
3 manaders alder pa BVC. Tidigare tog det ofta lang tid for prematurfodda barn att
komma in i vaccinationsprogrammet, da det blev ett glapp mellan sjukhusvarden
och inskrivning i BVC. Numer rekommenderas darfor barn fédda fore graviditets-
vecka 32 en extra vaccinationsomgang redan under neonatalvarden, vid atta veckors
alder. Det ordinarie vaccinationsprogrammet startar sen vid tre manaders alder.

Uppfoédningsproblem

Risken for langvariga uppfodningsproblem &r stor hos for tidigt fodda barn och allra
storst bland de barn som dessutom drabbats av annan sjuklighet i mage/tarm,
hjarta/lungor, neuromuskulara systemet, medfédda &amnesomséattningsrubbningar
och olika former av syndrom, med eller utan tillvaxthdmning [40]. For att om
mojligt forebygga langvariga uppfédningsproblem &r det viktigt att dessa patienter
redan under inneliggande vardtid far stodjande insatser, som sedan vid behov kan
fortsatta efter utskrivning.

Barn som pa grund av nekrotiserande enterokolit eller andra tarmkatastrofer tvingas
genomga tarmresektioner under neonatalperioden I6per risk att drabbas av kort
tarmsyndrom och tarmsvikt och darmed bli beroende av naringsdropp (parenteral

Stockholms lans landsting
-24-



Fokusrapport — For tidigt fodda barn, vardkedjan fran MHYV till Elevhalsan

nutrition) langt efter neonatalperioden [40]. Dessa barn skall remitteras till
nutritionsmottagningen pa Karolinska, Solna, redan tidigt for att planera for
naringsdropp i hemmet. De barn som férvantas behdva naringsdropp under

<3 manader efter utskrivning kan ofta skrivas in i sjukhusansluten avancerad
barnsjukvard i hemmet. Férvantas behovet at naringsdropp bli mer langvarigt far
foraldrarna sjalva lara sig att skota den parenterala nutritionen och fardigberedda
naringsldésningar kan levereras hem.

Barn som forutom for tidig fodelse ocksa har annan sjuklighet, drabbas inte sallan
av multipla nutritionsproblem inklusive atovilja, antingen tidigt efter neonatal-
perioden eller forsta levnadsaren [40]. Dessa barn ar da rimligt att remittera till
barngastro- nutritionsenheten pa respektive sjukhus for bedémning pa multidisci-
plindr mottagning med barngastroenterolog, nutritionssjukskoterska och dietist. Vid
behov deltar &ven logoped, kurator eller psykolog.

For tidigt fodda barn med langvarigt sondberoende eller andra uppfodnings-
problem, dar hjalp med bedémning av behovet av gastrostomi eller jejunostomi
behdovs, kan remitteras till barnkirurgiska mottagningen for bedémning pa
gastrostomirond.

Atovilja och uppfédningssvarigheter ar relativt vanligt hos mycket for tidigt fodda.
For tidigt fodda barn med dar det efter utskrivning ar svart att avveckla sond-
matning kan remitteras till det multidisciplinara dtteamet/uppfodningsteamet pa
Karolinska i Solna och Sachsska barnsjukhuset, dar huvudsakligen barn <2 ar
behandlas. Hos manga barn som skrivs ut fran neonatalavdelning till sjukhus-
ansluten hemsjukvard inledningsvis en aktiv roll i attraningen. Vissa barn kan

fa battre hjalp inom ramen for habiliteringen.

Vanliga mag-tarmproblem hos for tidigt fodda barn &ar gastroesofageal reflux,
obstipation och andra motilitetsrubbningar. Problem som oftast ar funktionella,
icke-organiska. Barn med denna typ av besvéar borde i forsta hand kunna skétas via
barnlakarmottagningarna med vid behov stdd av barngastrokonsult och
tarmterapeut.

Ogon

For tidigt fodda barn 16per risk for syn och 6gonproblem sasom stora brytningsfel,
skelning samt olika grader av synfunktionsnedsattning. Dels beror detta pa andrad
karltillvéxt i ndthinnan (retinopathy of prematurity, ROP) och dels avvikelser i
hjarnans ledningsbanor till foljd av till exempel hjarnblédningar som ar vanligt hos
for tidigt fédda. Barn som har ROP neonatalt eller har neurologiska avvikelser
fortsatter darfor kontroller hos barndgonlakare de forsta levnadsaren enligt sarskilt -
uppfdljningsprogram [50]. http://neo.barnlakarforeningen.se/wp-
content/uploads/sites/14/2014/03/ROP_2012.pdf

I samband med att 6gonkontrollerna avslutas, ar det viktigt att informera
foraldrarna om den 6kade risken for skelning och att de sjalva tar kontakt vid
misstanke om sadan. Sjukvardspersonal bér uppmarksamma om barnet har ett
avvikande synbeteende eller avvikande dgonrorelser och i sa fall remittera till
dgonsjukvard. Barn med cerebral pares har ett eget vardprogram som inkluderar syn
och 6gonkontroller vid vissa nyckelaldrar [51].
http://snpf.barnlakarforeningen.se/wp-
content/uploads/sites/4/2014/10/fjortoncp.pdf
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Neurologisk utveckling

De senaste decenniernas har lett till drastiskt 6kad 6verlevnad for mycket for tidigt
fodda barn, men ocksé tkad forekomst av avvikande psykomotorisk utveckling. I
den svenska Expresstudien av extremt prematurfédda hade 10% CP [52], 30%
intellektuell funktionsnedsattning (1Q <70) och 14% autismspektrumtillstand vid
6,5 ars alder [53]. En majoritet av extremt for tidigt fodda barn har avvikelser i
motorisk utveckling som balans och koordinationssvarigheter som paverkar
vardagslivet for dessa barn.

Syftet med uppféljning pa neonatalmottagningen (se nedan) &r att hos det enskilda
barnet tidigt identifiera CP, autismspektrumtillstand och intellektuell
funktionsnedsattning liksom infor skolstart identifiera beteendeproblematik och
perceptionsstorning och darmed ge forutsattningar for tidig behandling och adekvat
stod till barn och familj. Neonatalsektionen inom svensk Barnlakarférening har
forfattat nationella rekommendationer for uppfoljning av riskbarn som publicerades
2015 [54]. http://neo.barnlakarforeningen.se/wp-
content/uploads/sites/14/2014/03/Nationella-Uppfoljningsprogrammet-2015.pdf

Brister

Det ar vanligt att samordningen mellan olika vardgivare brister.

Forslag till atgarder

e Samordningssjukskoterska pa neonatalmottagningen far uppdraget att
samordna vardkontakter for fortidigt fodda barn till och med 5 ars alder.

Barnavardscentral

Som for alla andra barn, har barnavards centralen (BVC) ett ansvar for vaccinationer
enligt det nationella vaccinationsprogrammet, tillvéxtkontroller, utvecklings-
bedémningar allméanna halsorad samt ett generellt foraldrastod.

Nar det galler det specifika kring den for tidiga fodseln och neonatalvarden, far BVC
detta rapporterat fran neonatalen. BVC har ocksa ett eget ansvar att &terkomma om
BVC-sjukskoterskan eller BVC-lakaren behdver mer information for att skdta sina
arbetsuppgifter.

Barn fodda fore graviditetsvecka 35 foljs av barnlakare pa BVC under forsta
levnadsaret. Planerade lakarbesok pa BVC sker vid fyra veckor, sex manader och
10—12 manaders alder. Barnhalsovardsprogrammet innebér relativt tita besok pa
BVC under barnets forsta levnadsar och darefter glesare. Fran ett ars alder sker
planerade bestk vid 18 manader, tre ar, fyra ar och fem ars alder.

Brister

Overrapporteringen mellan neonatalvarden och BVC brister ofta. Journalkopior
kommer inte alltid BVC till del.

Foraldrar kan ocksa uppleva att BVC-personal ar ovana att félja barn som har en
bakomliggande for tidig fodsel. BVC-personal & sin sida, kan ocksa kénna sig ha
otillracklig kompetens.

Inte sallan vander sig foraldrarna till neonatalmottagningen med vardagsfragor som
egentligen ingar i BVC:s uppdrag.
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Forslag till atgarder

e Det finns behov av mer specialiserad BVC-verksamhet med hégre kompetens
kring barn som har en komplicerad neonatalperiod.

Neonatalmottagningen

Neonatalmottagningen handhar "neonatala hégriskbarn” som &r fodda i v22—27
samt barn med asfyxi och infektion. Barn som &r fodda fore vecka 32 foljes till 1-ars
alder.

Foljande s.k. hogriskgrupper av prematura barn foljes till 5 ars alder
enligt nationella riktlinjer fran Barnlakarforeningen [54]:

o Extremt for tidigt foédda (fére vecka 28)

e Barnsom ar sma for tiden (<3SD fodelsevikt)

» Nyfodda med diagnosticerade skador i hjarnan (t.ex. svarare
intraventrikulara blédningar)

¢ Nyfddda som haft hjarn- eller hjarnhinneinflammation
Dérutover foljs aven nyfodda med hypoxisk ischemisk encefalopati (tecken pa

syrebrist) som kylbehandlats och nyfédda med annan svar sjuklighet, t.ex ECMO
vard eller svar sepsis. Dessa grupper ar dock sallan prematurfodda.

Uppfoljning ska ske:

 Vid fullgangen tid
e Vid 3 manaders korrigerad alder (d.v.s. tre manader efter berédknad fodelse)

e Vid 12 manaders korrigerad alder
For barn som ingar i hogriskgruppen sker dessutom uppfoljning vid:

e 24 man korrigerad alder och

e 5,54ar kronologisk alder

Utover de namnda tidpunkterna behdvs ofta extrabesok under forsta levnadsaret for
att sakerstalla att barnet och familjen far ratt insatser. Det ar vanligt att flera extra
bedomningar och traningstips kring barnets motoriska utveckling behover géras av
sjukgymnast under forsta levnadsaret. Aven extra lakar- och dietisbesok ar vanligt
for att optimera nutrition, lungsymptom etc.

Vid 24 man och 5,5 ars alder gors psykolog- och sjukgymnasttestningar,
lakarbeddomning samt teambedomning for att fa en samlad bild av barnets
psykomotoriska utveckling och behov av medicinska atgarder. Vi dessa senare
tidpunkter sker rapport av data till Svenskt neonatalt kvalitetsregister.

Brister

Det finns ett stort behov av ett samordnat teambaserat foraldrastod efter
sjukhusvistelsen, med hdg neonatal kompetens, dit familjerna kan komma. Behovet
av medicinsk uppféljning efter neonatalperioden &r stort och vardkontakterna ar
manga.
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Det finns idag ingen samordnande funktion for barnets vardkontakter med
neonatalmottagning, specialistvard pa sjukhuset sdsom lungmedicin, hjartmedicin,
neuropediatrik, neurokirurgi, kirurgi och BVC, utan foraldrarna sjalva upplever att
de far ta denna funktion.

Det finns behov av en mer specialiserad BVC-verksamhet med hdgre kompetens
kring barn som har en komplicerad neonatalperiod. Foéraldrar till barn med en
komplicerad neonatalperiod upplever ibland att de inte far lampligt stod pa BVC.
Ofta saknas den kompetens som behdvs for att bemdta dessa barns och familjers
behov.

Uppfoljning sker annu inte helt kongruent pa neonatalmottagningarna i Stockholm.
En viktig orsak &r att alla funktioner, sdsom psykologresurs inte finns pa alla
mottagningar.

Det saknas idag strukturerade former for att kommunicera kring barnets medicinska
behov och utveckling fran neonatalmottagningen till Elevhélsan.

Forslag till atgarder

e Harmonisering inom lanet av rutiner for uppféljning vid mattligt fortidigt
fodd (v32—36), mycket for tidigt fédda (v28—31) och extremt for tidigt fodda
(v22-27)

¢ Neonatalmottagningens uppdrag bor utdkas till att &ven innefatta specialist
BVC och hdgspecialiserad barnmedicinsk uppféljning

e Sjukskoterska pa neonatalmottagningen far en definierad samordnande
funktion

e Psykologfunktion bor inrattas pa neonatalmottagningen samt
kuratortskontakt for vuxenpsykiatriska, barnpsykiatriska och
samspelsmassiga perspektiv

e Former for kommunikation mellan neonatalmottagningen och BVC etableras

e Former for samarbete mellan neonatalmottagningen och socialtjanst
utformas

e Former for strukturerad rapport fran neonatalmottagningen till Elevhalsan
inrattas

e Former for roterande tjanst utvecklas sa att personal verksam vid antenatal-
och neonatalavdelningen kan vara verksam vid neonatalmottagningen samt
den specialiscerade BVC verksamheten. En sadan I6sning skulle i sig hoja
BVC-personalens kompetensen men ocksa kunna vara attraktivt for
sjukskoterskor inom neonatalvarden.

e Forutom lékare ska féljande funktioner finnas:
- Kontaktsjukskoterska
- BVC-skoterska
- Dietist
- Sjukgymnast
- Psykolog
- Kurator
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Forskolealdern

FOr tidigt fodda barnets behov i samband med
skolstart

For tidigt fodda barn, framforallt extremt for tidigt fodda, har ofta svarigheter med
beteende, att hantera kdnslor och uppmarksamhet, och socialt sampel [55].

Kognitiva och sprakliga funktionsnedsattningar forekommer ocksa oftare an hos
andra barn. Kognitiv niva nar barn borjar forskoleklass korrelerar val till nivan i ung
vuxen alder [56].

Den exekutiva funktionen kan vara paverkad i alla domaner: uppmarksambhet,
hyperaktivitet/impulsivitet, hypoaktivitet, planering, organisering och arbetsminne.
Utveckling av exekutiv kontroll ar grundlaggande for skolprestationer och
valbefinnande [57]. Ett fungerande tidigt samspel mellan foraldrarna och barn
framjar utvecklingen av exekutiv kontroll [57].

Mer &n halften av barn som varit extremt for tidigt fédda behéver extra insatser i
skolan [58]. Eftersom risken ar hog for skolproblem, som las-, skriv- och
matematiksvarigheter &r det viktigt att utreda barnens behov [59].

Multidimensionella utredningar, som Curriculum-Based Assessment,
rekommenderas som ett komplement till andra normbaserade test, eftersom den
kan ge underlag till interventioner i specifika amnen.

Nagra studier visar att arbetsminnestraning i forskolealdern kan forbéattra
arbetsminne och exekutiv funktion [60], men mer forskning behdvs innan tréaning
av arbetsminnet kan rekommenderas for alla. Det finns evidensbaserade
rekommendationer for att stddja en optimal utveckling av exekutiv funktion och
sjalvreglering [61].

For tidigt fodda barn kan ha svart att 16sa komplexa uppgifter snabbt och risken for
sadana svarigheter okar ju tidigare barnet ar fott. | sadana fall bor skolunder-
visningen presentera informationen i lagre takt och bit for bit.

Observationer i klassrummet har visat att tydlig struktur och individuell instruktion
fran larare kan hjalpa for tidigt fodda barn med svarigheter i skolan [62]. Tydlighet i
regler, uppféljning av arbetsinsatser, verbala uppmaningar, stédjande positiv
aterkoppling ar nédvandiga liksom att underlatta socialt samspel med skolkamrater
och larare.

Brister

Lararna kanner inte alltid till om ett barn varit for tidigt fott och de svarigheter
dessa barn kan ha.

Larare bor fa information om att en elev varit for tidigt fodd, och skolan bor planera
anpassningar och stod utifran det enskilda barnets behov.

Fortbildning av larare &r centralt for att de ska kunna stddja utvecklingen av sociala
fardigheter, socialt samspel, sjalvreglering och exekutiv funktion hos for tidigt fédda
barn.
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Forslag till atgarder

e For tidigt fodda barn har ofta beteendeproblem och skolsvarigheter. Barnets
styrkor och svagheter behover kartlaggas. Positivt samspel med féréldrar och
en stimulerande pedagogisk miljo kan bidra till en mer gynnsam utveckling
av barnets formagor.

+ Tidiga insatser reckommenderas. Exekutiv funktion, arbetsminneskapacitet
och sjalvreglering & mojliga att utveckla med pedagogiskt arbete.
Arbetsminnestraning i forskola verkar ge positiva resultat, men mer
forskning behovs.

e Lararna bor informeras nar de tar emot ett barn som varit for tidigt fott, och
de bor ocksa fa handledning och fortbildning. Som ett led i detta &mnar vi
inforaen strukturerad rapport fran neonatalmottagningens bedémning av
psykomotorisk utveckling infor skolstart till Elevhalsan, varefter lararen
informeras i Elevhalsoteam. Darutover foreslar vi ett Kunskapscentrum med
uppdrag att utbilda bland andra larare.

» Insatserna kan bestd i tydliga regler, uppfoljning av uppgifter, verbala
uppmaningar, positiv aterkoppling, och stod till socialt samspel. Fér barn
som upplever en hdg arbetsbelastning kan det vara bra att inte erbjuda alla
uppgifterna pa en gang, utan att distribuera dem vartefter. Den exekutiva
funktionen kan utvecklas genom att aktivera flera sinnen, genom till exempel
lek, motorik, musik, och sang.

Foraldrastod och smabarnsbehandling

I en del familjer stabiliseras foraldrastressen efter en prematur fédsel med tiden
men stressen kan besta i familjer om barnet har svarigheter [63]. Uppemot tva
tredjedelar av de extremt prematurfddda barnen i Sverige har en eller flera
funktionsnedséattningar vid 2,5 ars alder [64]. Foraldrar till barn med utvecklings-
avvikelser rapporterar en 6kad stress och svagare kénsla av sammanhang én andra
foraldrar och kan behdva emotionellt stéd i bérjan av barnets liv [65].

Funktionsnedsattningar kan ocksa bli allt tydligare under forskolearen. En del
foraldrar kan aterigen kanna sorg 6ver den for tidiga fodelsen i samband med
forskolestarten, da den markerar slutet pa foraldraledigheten och spadbarnstiden
och det kan bli allt tydligare att barnet inte foljer fullgangna barns utvecklingskurva
[24]. Foraldrar kan gora ett inre bokslut 6ver hur fordldraledigheten egentligen blev
och sorja hur stor del som gick till frekventa sjukvardsbesok, oro éver barnets
medicinska utveckling och omsorgshandlingar som gransar till sjukvard, sasom
sondmatning, monitorering av syrgasbehov och att bibehalla ett visst matt av social
isolering utifran att de uppfattat sitt barn som skort/infektionskansligt.

For fullgangna friska barn ar forskolestarten vanligtvis den forsta langre
separationen mellan féréaldrar och barn. De prematurfédda barnen har ofta redan
varit separerade fran sina foraldrar under den initiala vardtiden och ibland blir det
extra utmaningar i samband med inskolning pa forskolan. Klinisk erfarenhet visar
att en del foraldrar inte kédnner sig trygga med forskolornas kunskap kring for tidig
fodsel och de kan oroas 6ver den infektionsrisk som det innebér att vistas i stora
barngrupper.

I samband med forskolestart stélls nya krav pa foraldrastodet. Foraldrar kan behova
stdd i att forandra den inre bilden om det skéra barnet som nu behdver utmanas for
stimulans och utveckling.
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Extremt for tidigt fodda barn kan behdva ett aktivt specialpedagogiskt och stédjande
bemdtande redan i forskolan. De gynnas av individuella instruktioner da de oftare
an andra barn tappar fokus pa uppgiften pga exekutiva funktionssvarigheter [66].
Vidare verkar tydliga regler, 6versyn av uppgiftsutférandet, kontinuerliga
paminnelser och positiv aterkoppling fran pedagoger gynna utvecklingen [67]. Ofta
kréavs aven hjalp med social interaktion med jamnariga [68].

| de fall en psykolog ar inkopplad via exempelvis habiltering kan samverkan mellan
klinik, familj och férskola behova intensifieras i samband med forskolestart. Ibland
kan natverksmoten bli aktuella for att sasmmanfora foraldrarnas, sjukvardens och
forskolans kunskaper om barnet.

Barnpsykiatrisk vardkedja under forskolearen

Inom SLL ar det smabarnsteamen inom BUPs lokala 6ppenvard som ansvarar for
barnpsykiatrisk bedomning och behandling under forskolearen, vilket kan innebéara
foraldrastod, samspelsstod till familjer, lekinterventioner direkt till barnet, och/eller
utredningar med neuro- eller barnpsykiatriska fragestallningar. For lattare psykisk
ohélsa hos barnet ansvarar forsta linjens vard med tillaggsuppdraget barn och
ungdomars psykiska hélsa for bedomning och behandling. Nar barn som varit for
tidigt fodda utreds pa BUP, behover psykolog och barnpsykiater fraga utforligt kring
graviditet, forlossning och tiden pa neonatalavdelning, for att kunna gora korrekta
bedémningar kring barnets neuropsykiatriska, kognitiva och sociala fungerande,
men ocksa tanka differentialdiagnostiskt kring eventuell traumatisering bade hos
fordldrar och barn. Ibland behévs kompletterande information via kommunernas
forskolepsykologer. Vid svarigheter att ta sig till dppenvarden, alternativt behov av
intensifierade insatser kan BUP-behandlaren inom den lokala 6ppenvarden
remittera ut familjen till ndgon av BUPs fyra Mellanvardsenheter, vilka gér hem-
besok till familjer med barnpsykiatrisk problematik. BUPs Mellanvard gor
begransade insatser under upp till tva manaders tid, varefter &rendena atergar till
BUPs lokala 6ppenvardsenhet. BUPs 6ppenvardspsykologer arbetar dven
konsultativt mot BVC-skoterskor och kan dar antingen stodja BVC-skdterskan som
traffar familjen att intensifiera det psykosociala stodet alternativt foresla direkt-
kontakt med familjen inom lokal 6ppenvard. | BUPs riktlinjer fran 2015 finns stod
for insatser till familjer med prematurfodda barn [20].

BUPs troskel for omhandertagande inom BUPs 6ppenvard for prematurfodda barn i
alla aldrar bor vara lag, bade vad galler utredning och behandling av olika typer av
angesttillstand hos barnet samt foraldraangslan kopplat till barnet.

Brister

Under forskolearen far en del prematurfodda barn forhallandevis omfattande
insatser via barnhabiliteringen, medan andra barn vars formagor ligger i grans-
landet till funktionsnedsattning inte far det. Att skillnaden pa insatser blir sa stor
mellan barn vars utvecklingsniva ligger precis under respektive precis éver gransen
for funktionsnedsattning kan sla hart mot en del barn och familjer.

Kunskapen kring prematuritet och hur det paverkar saval barnet som foraldrarna ar
varierande mellan olika BUP 6ppenvardsenheter samt forsta linjens barnpsykiatri-
ska enheter inom SLL och kan vara personbunden vilket gér kunskaps-0verforingen
vid personalomsattning till en sarbar punkt.
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Forslag till atgarder

e Det behdvs inrattas en samordnande funktion som ocksa tar med det
vuxenpsykiatriska, barnpsykiatriska och samspelsmassiga perspektivet nar
vardinsatserna samordnas och remisser skickas.

o Starka foraldrastodet genom att inratta psykologtjanster pa
neonatalmottagningar.

e Inratta kunskapscentrum med kompetens fran bland annat BUP for att
starka kunskapsoverforingen kring for tidigt fodda barns utmaningar och
mojligheter i samband med skolstarten och 0ka precisionen i de utredningar
som genomfors pa BUP under hela barn- och ungdomsaren.

Elevhalsans roll, och 6verrapporteringen fran
neonatalmottagningen till Elevhalsan

Det ar kant sedan lange att for tidigt fodda barn klarar skolan sdmre éan andra nar
det galler att nd kunskapsmalen. Problemen kvarstar trots battre neonatalvard

[69, 70]. Skolsvarigheterna tycks sta i relation till graden av for tidig fodsel och finns
aven hos barn dar tydliga neurologiska skador ej pavisats [71]. Skolproblemen
sammanhanger med att for tidigt fodda oftare har kognitiva svarigheter,
inlarningssvarigheter, motoriska svarigheter, sprakstérning, ADHD och
autismspektrumtillstand. Tidigt insatta stodatgarder ger visst stod for forbattrad
funktion [60].

Forutsattningen for tidigt stod i skolan ar att funktionsnedsattningarna
uppmarksammas redan vid skolstart. Aven bekymmer med lungfunktion och
nutrition, ska rapporteras till Elevhalsan for att ge barnet béasta forutsattningar
under skoltid. Man maste sakerstélla att Information fran halso- och sjukvarden om
eventuella svarigheter verkligen nar skolhéalsovarden och att det finns ett
tvarprofessionellt samarbete, "vardkedja”.

Samverkan mellan barnsjukvard, forskola och elevhélsa bor ske strukturerat for
barn som féljs pa neonatalmottagningen fram till skolstart. Utover den
informationsdverforing som sker fran neonatalmottagning, bor vardkedjan se ut
enligt féljande:

e BVC rapporterar sina observationer och eventuella extrainsatser till
Skolhéalsovarden.

e Forskolan bér rapportera sina observationer och eventuella extrainsatser till
skolan.

o Det ar skolans ansvar att "6versatta” medicinska funktionsnedsattningar till
pedagogiskt stdd.

e FOr barn som foljts pa neonatalmottagningen fram till skolstarten, har
lakarundersokningen vid 6 ars alder stort varde. Forutsattningar att fanga
upp barn med tidiga problem 6kar da.

Brister

Det finns ett stort behov av att sjukvarden och skolhalsovarden avlastar foraldrarna
nar det handlar om den medicinska 6verrapporteringen nar barnen bérjar forskola
och skola. Den medicinska 6verrapporteringen fran BVC till elevhélsan har ocksa

brister. Det finns behov av att forskola/skola tidigt far information om att barnet ar
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fortidigt fott och att halsokontroller sker redan under forskoleklass sa att lampliga
pedagogiska insatser kan sattas in i tid.

Idag finns inte nagon tydligt formulerad samverkan mellan den landstingsdrivna
barnsjukvarden och forskolan och Elevhalsan i kommunal eller annan regi. Det
saknas ocksa former for en medicinsk 6verrapportering mellan barnsjukvarden och
Elevhalsan.

Forslag till atgarder

¢ BVC bor utarbeta en standardiserad dverrapportering till Elevhalsan och den
medicinska 6verrapporteringen bor standardiseras.

e Barnets lakare pa neonatalmottagningen skriver en strukturerad rapport om
barnets kroppsliga halsa samt testresultat vad galler motorik, neurologi,
beteende och kognition. Denna rapport aterges och éverlamnas till
foraldrarna.

e Samordningsskoterskan pa neonatalmottagningen ber om foraldrarnas
samtycke att journalhandlingar far skickas till Skolhalsovarden.

e Journalhandlingen stodjer Skolhélsovardens bedémning om vilka tidiga
stodinsatser som kan komma i fraga. Finns misstanke om svarigheter som
paverkar skolgangen kan skolhalsovarden remitteras for ytterligare
utredning.
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Sammanfattning

I denna fokusrapport har vi identifierat brister i vardkedjan samt gett forslag till
atgarder for fortidigt fodda barn och deras foréldrar, fran de blivande foraldrarnas
inskrivning pa modrahalsovarden till barnets skolstart.

Huvudsakliga identifierade brister i vardkedjan for fortidigt
fodda barn ar:

e Bristande information pa modrahéalsovarden

e Bristande mojlighet for mor att fa sin eftervard tillsammans med sitt barn

e Bristande foraldrastod och samspelsstod under hela vardkedjan

e Bristande samordning mellan olika vardgivare

e Bristande 6verrapportering mellan delar i vardkedjan och éver till Elevhéalsan

e Behov av likvardig uppfdljning av fortidigt fodda barn

e Behov av tidiga pedagogiska insatser

e Behov av utbildningsinsatser for vardgivare samt forskole- och skolpersonal
Forbattringsomraden handlar framforallt om atgarder for bristande samordning och
otillracklig dverrapportering mellan olika delar i vardkedjan. Nya strukturella
I6sningar behovs for en fungerande vardkedja. Nya verksamheter och funktioner
kan behova byggas upp. Befintliga verksamheter/funktioner kan fa &ndrade uppdrag

och/eller behéva 6kade resurser. Kompetensutveckling av personal i befintliga
verksamheter bor ingd i forbattringsarbetet mot en battre vardkedja.

Nedan foljer de forslag till forandringar vi foreslar. Forandringsforslagen kan
tillampas for hela neonatalvarden och fér samtliga barn som vardas inom denna (se

bild 2).
Kunskapscentrum
Foértidigt fodda barn

Tidiga

padagogiska
Insatsar
Tidiga
Peykelog pedagogiska
— insatser
- - T
Kurator  Taambaserad och Neo S
standardiserad samvard L
vird BB

~ |

Skola

MHW

=  Specialist BVC
* Psykolog, Dietist

+  KontaktsjukskGterska samordning vardkedjan
+  Kemmunikation/samarbete BVC, Socialtjdnst

+  Strukturerad Gverrapportering till Elevhalsan
+ Roterande schema

Bild 2. Forslag till ny vardkedja for fortidigt fodda barn och Neonatalvarden. De bl
cirklarna ar forslag pa nya funktioner.
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Forslag till atgarder

e Information om for tidig fodsel till gravida

e Strukturerad dverrapportering mellan delarna i vardkedjan fran MHV till
Elevhéalsan

e Inrattande av Neonatal Samvard BB dar modern far sin eftervard pa
neonatalavdelningen dar barnet vistas

e Inrattande av forstarkt foraldrastéd fore och under nyféddhetstiden genom
anstalld psykologresurs pa neonatal avdelning som arbetar mot hela
neonatala vardkedjan (antenatal-, neonatal-, neonatal hemsjukvard-,
neonatal mottagning)

o FOrstarkt foraldrastdd och samspelsstdd under spadbarnstiden genom
definierat uppdrag for psykolog och kurator samt inréttande av foraldra-
stodsgrupper under vardtid och efter hemkomst

e Harmonisering av rutiner for uppfoljning vid mattligt fortidigt fodd
(v32—36), mycket for tidigt fodda (v28—31) och extremt for tidigt fodda
(v22-27)

e Inrattande av specialistcenter for teambaserad specialiserad uppféljning,
mottagning och intervention innehallandes:

- Neonatalmottagning

- Specialist-BVC

- Kontaktsjukskoterska for samordning av vardkedjan

- Psykolog

- Dietist

- Sjukgymnast

- Kommunikation och samarbete med BVC och socialtjanst

- Strukturerad Overrapportering till Elevhéalsan

- Sakra upp kompetensforsorjning av neonatal vardpersonal genom

inforande av cirkulerande schema mellan
neonatalavdelningen/specialistcenter

e Inrattande av ett kunskapscentrum med huvuduppgift att stodja vardkedjan
med utbildningsinsatser for vardgivare, forskole- och skolpersonal

Kunskapscentrum for tidig fodsel

Ett 6vergripande strukturellt problem ar att det idag inom Stockholms léans
landsting inte finns nagot kunskapscentrum som arbetar med fragor kring for tidig
fodsel.

Kompetenser som bor finnas ar till exempel neonatolog, neonatalsjukskéterska,
psykolog och specialpedagog, dietist, patientrepresentant med flera.

Inrattande av ett kunskapscentrum inom neontalvarden med
uppdrag att:

e Stddja vardkedjan samt bista med radgivning gentemot till exempel
vardgivare och skolpersonal

o Fodlja kunskapsutvecklingen
o Fdrmedla kunskap till och utbilda:

- vardgivare
- forskole- och skolpersonal
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- foraldrar och anhdriga
- Ovriga intressenter, till exempel politiker, tjansteméan, och massmedia

e Stddja implementering av riktlinjer och vardprogram

o Bedriva ett nationellt samarbete kring for tidig fodsel
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