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SYNAGIS

Barn som ar fodda vecka 35 eller tidigare och yngre
an 6 manader da RSV sasongen bdorjade

Barn under 2 ar som inom de senaste 6 manaderna
behover behandling fér bronkopulmonell dysplasi

Barn under 2 ar med hemodynamiskt signifikant
kongenital hjartsjukdom
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i samhallet. Synagis ges intramuskuldrt. Varningar och forsiktighet: For att underlatta sparbarhet av biologiska lakemedel ska Idkemedlets namn och
tillverkningssatsnummer dokumenteras. Allergiska reaktioner sdsom mycket sallsynta fall av anafylaxi och anafylaktisk chock har rapporterats vid
palivizumab administrering. Lakemedel lampliga fér behandling av svara 6verkanslighetsreaktioner bor finnas tillgangliga i samband med administrering.
Palivizumab ska ges med forsiktighet till patienter med trombocytopeni eller andra koagulationsrubbningar. For fullstdndig information om
kontraindikationer, forsiktighet, biverkningar, pris och dosering, se www.fass.se Kontaktadress: AstraZeneca AB, AstraZeneca Nordic, 151 85 Sodertalje,
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Basta lasare!
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Gadblh . 4.
Barnsiukvarden A Tank att det snart gar mot host, vardagen atervander sakta men
i Malawi sékert. Fast det finns ju en skon trygghet i det med, att allt tergér

1111} det vanliga, bade hemma och pa jobbet. Hoppas ni har fatt och
haft en skbn semester, att ni kénner er utvilade och starka.

Sidan 30

Vart tionde barn startar sitt liv p& en neonatalavdelning, det
skriver var géstskribent Elisabeth Olhager om i sin text om
neonatalvarden i Sverige. Det inneb&r manga nyblivna foraldrar
som behdver lamna dver sin nyaste familiemedlems liv i vardper-
sonalens hander. Den fantastiska omslagsbilden, tagen av Anna
Bank, tycker jag sé& fint symboliserar just detta och temat for detta
nummer, neonatal omvardnad. Att det efter en s&n omtumlande
start kan vara sarskilt efterlangtat att fa aterga till ett helt vanligt
vardagsliv ar inte svart att forestalla sig. Tack vare utvecklingen
av den neonatala hemsjukvarden ligger detta numera narmre till
hands, mer om det kan du lasa om pa sidan 12,

Innehall

Jag har sjalv ingen direkt erfarenhet av neonatal vard mer &n den

Att hjglpa nyfédda barn med andningen, fran sex veckors langa praktik jag hade dar nar jag laste till barnsjuk-

mun mot mun-andning till konstgjord livmoder 6 skéterska. Jag minns dock den perioden val, det var latt att bli

imponerad Gver hur personalen skickligt balanserade hégtekno-
Barnsjukskoterskans upplevelse logisk intensivvard med den allra varmaste omvardnad dar det
av att varda barn i ventilator? 8 var lika sjélvklart att man visste foraldrars och syskons namn

som hur man stéttar det kansliga barnet och dess foraldrar i

Féréldrabrev pa neonatalavdelning olika vardsituationer. Neonatal vard &r ett spannande omra-

underlattar forflyttning mellan sjukhus 10 de som standigt utvecklas, det vill vi visa upp i detta nummer.
Tidig hemgéng 19 Oavsoett om du som {ag inte har s& mycket erfare:\het av neona-

tal vard eller om du ar en erfaren medarbetare pa en av landets
| Karolinskas nya intensivvardshelikopter neonatalavdelningar tror jag att du kommer hitta ndgot som
kan nyféddas foraldrar félja med pé farden 14 kénns intressant att férdjupa sig i. Som vanligt gér vi &ven

nedslag i dvriga delar av barnsjukvarden bade inom och utom
Alla nyfédda barn kommer inte till BB 18 Sveriges gréanser. Har du nagra tankar om vad du skulle vilja lasa

mer om, tveka inte att hora av dig!
Att varda barn med neonatalt

abstinenssyndrom 22 Jag vill nu passa pé att valkomna Vendela Hagas till Barnbladets

redaktion och tacka Eva-Karin Gotting for sin tid p& Barnbladet,

Utvecklingsneurologiska funktionsned- , , ,
lycka till med dina doktorandstudier!

séttningar och somatiska diagnoser hos
barn som f6tts efter mindre an 24 veckors

graviditetslangd 26 Till alla er andra vill jag 6nska en fin 1&sning!
Ett stycke barnsjukskoterskehistoria 34
Mixad mat i gastrostomi 36

Emma Westin

Chefredaktor

Boktips!
Sidan 32




TEMA — NEONATAL OMVARDNAD

Ventilation med
direkt aterkoppling —
Monivent®

Att hjédlpa nyfédda barn med andningen,
frdn mun mot mun-andning till konstgjord livmoder

Négot av det mest avgorande i samband
med att barnet fods dr mojligheten for det
att etablera en god regelbunden egenand-
ning med starka friska lungor. Ju tidigare
ett barn fods, desto storre ar risken att man
behdver ingripa och hjélpa barnet pé olika
sdtt med detta, dels i direkt anslutning till
forlossningen och vidare med olika former
av andningsstod pa den neonatala intensiv-
véardsavdelningen.

Historiskt har man praktiserat ménga span-
nande metoder for att “fd igdng” det livlosa
barnet. Man har funnit beskrivningar redan i
bibeltexter fran 500 fore var tiderdkning om
episoder som sannolikt handlat om mun mot
mun-andning’. Vidare hur man under 1600-
talet rekommenderade, att ge barnet en tesked
vin, antingen direkt i munnen eller genom att
barnmorskan via egen mun bléste in det i bar-
net for att de skulle kvickna till>. Den franska
obstetrikern André Levret skrev 1766:

“There is one more means which sometimes
works as by enchantment, it is to apply one’s
mouth on that of the infant and to blow into it,
taking care to pinch the tip of the nose simul-
taneously. This method is so effective that it is

really rare that others are useful if it fails”

...och med tanke pa dagens riktlinjer for
basal HLR utanfér sjukhus ar det ju en tek-
nik som stétt sig historiskt 6ver tid.

Betriffande mdjligheterna att efter sjélva
aterupplivningssituationen stétta barnets
andning med konstgjord ventilation finns
dven hédr massor av spdnnande beskriv-
ningar fran olika delar av vérlden léngt till-
baka i tiden, ddr jag bara kan nimna négra
i en kortare artikel som den hir. Manga
hade vildigt tidigt laborerat med olika satt
att bldsa luft i djur via t.ex. ror i luftstrupen.
I slutet av 1700-talet rekommenderar The
Royal Humane Society i London anvindan-

det av handpumpade blésbalgar for att bldsa
luft via ndgon form av trachealtub, men det
dr lite oklart i hur stor utstrickning detta
praktiserades’.

1854 beskrev Eugene Woillez Spirophoren,
en handdriven foregdngare till den nagot
senare sé kallade jarnlungan®°. Spirophoren
beskrevs anvindas till for tidigt fédda barn
samt i samband med drunkningstillbud och
ormbett.

Spirophoren — en konstruktion fér att manuellt
pumpa med blasbalgar?



Dr Philip Drinker och Louis Agassiz Shaw
i Boston utvecklade sd sedermera vad som
blev kidnt som jidrnlungan som ett sitt att
framfor allt mota den skrimmande farsoten
Polio som spreds och férlamade ménniskor
under forsta halvan av 1900-talet*. Den
beskrevs ocksd ha anvints framgangsrikt
hos 21 av 35 barn med asfyxi 1931.

Dr Philip Drinker visar hur man justerar nack-
kragen pa jarnlungan®

Fran 1950 och framét gick utvecklingen
sedan allt fortare i takt med att kunskaperna
om det nyfodda barnet 6kade och tekniken
formligen exploderade av framsteg. Aven
om man beskrivit forsok till mekanisk 6ver-
trycksventilering redan under 1700-talet var
det forst nu detta tog fart'. Mojligheterna att
6vervaka barnets vitalparametrar med flera
typer av monitorering, kontrollera blodga-
ser och pa olika sdtt avbilda lungorna gjorde
att man allt mer kunde finlira och anpassa
instéllningarna for att specifikt kunna stotta
varje enskilt barn utifrdn just dess forutsatt-
ningar och sjuklighet. Vid sidan av detta
utvecklades dven alla andra viktiga delar av
neonatalvarden, dér inférandet av att ge Sur-
factant var helt revolutionerande avseende
omhindertagandet av och dverlevnaden for
barn med Respiratory Distress Syndrome.
Dagens Curosurf har sitt ursprung i en
svensk uppfinning och den forsta dosen gavs
1983. Dérefter rdknar man med att minst en
miljon barn rdddats till livet av detta®.

Nutidens moderna respiratorer kan gora det
mesta och att ventilera med sa lite maskinellt
stod som mojligt dr en sjdlvklarhet. Vissa
maskiner har ocksa sa kallad closed loop
syrgasadministrering, d.v.s. den registrerar
barnets saturation och enligt speciella algo-
ritmer hojs eller sanks syrgasen automatiskt.
Idag dr det fortfarande fér det mesta perso-
nalen som springer fram och tillbaka for att
justera detta till de saturationsmal man satt.
Att anvdnda sd kallad volymskontrollerad

ventilation dr pa de flesta héll en sjélvklarhet
vid respiratorbehandling pad neonatalavdel-
ningen. Detta for att minimera de skador
som kan uppstd i samband med felaktiga
volymer. Vikten av att vara forsiktig inte
bara avseende hoga tryck, utan kanske dn
mer betriffande volymstrauma har pavisats
i manga studier och medvetenheten kring
detta har blivit allt stérre runt om i varlden.

Allt fler studier har dven visat pd att redan
vid de forsta ventilationstagen direkt efter
forlossningen kan detta vara skadligt var-
for det i ljuset av den utveckling som skett
ar lite mérkligt att vi fortfarande pé valdigt
manga sjukhus saval i Sverige som utom-
lands vid aterupplivning blaser ner luft i det
lilla nyfodda barnets lungor utan att ha koll
pé volymerna. Detta 4r négot jag och nagra
kollegor gjorde matningar pé f6r manga &r
sedan och det var med bestortning vi sig
hur stora eller ibland smé volymer och tryck
som anvandes ndr hoggradigt underburna
barn ventilerades direkt efter férlossninge®.
Jag kunde inte sldppa detta och startade till-
sammans med Chalmers tekniska hogskola
ett arbete som manga ar senare ledde fram
till att det nu finns en sé kallad Respiratory
Function Monitor som tradlost kan ge dig
omedelbar aterkoppling pd din ventilation
med bland annat tryck, volym och lickage
sd att du didrmed kan justera vad du gor
i realtid for att pd s& sitt optimera ventila-
tionen dven i en dterupplivningssituation,
négot som nu fatt spridning och bérjat prak-

tiseras virlden 6ver.

Men utvecklingen sitts dock sillan pa vént.
Framtiden véntar som alltid runt hornet. I
Philadelphia har man gjort forsok med en
konstgjord livmoder, ddr man lagt for tidigt
fédda lamm i en slags pase med allt som
behovs for att lammet skall fortsétta vaxa i
en miljo som skall efterlikna livmodern.”
Fragan &r hur langt vi vill att utvecklingen

skall ta oss? Att odla sitt barn i en pase ...

Ett lamm kanylerat vid 107 dagars alder, hér pa
dag fyra i sin Biobag. Photograph: nature.com/
Children’s Hospital of Philadelphia
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Barnsjukskoterskans upplevelse
av att varda barn i ventilator?

b=
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Att varda ett svart sjukt barn ar alltid en
utmaning som kraver min stindiga nir-
varo. Jag maste vara skirpt och alert infor
de fordndringar i barnets tillstind som
nir som helst kan intriffa och veta vilken
atgird som behovs dir och da.

IVA-vérd dr komplex med allt vad det inne-
bér dir mina teoretiska kunskaper i kombi-
nation med fardigheter i medicinsk teknik
och omvardnad fir praktiseras med barnets
bista i fokus.

Ena stunden tolkar jag en blodgas och kor-
rigerar instédllningar pa respiratorn for att
i nésta stund planera for flytt till famn och
vard hud mot hud ... eller sa behéver jag
handventilera efter rensugning eller for-
sdamring hos barnet for att strax darpd bista

mamma vid hennes forsta pumpning.

IVA-vard i kombination med familjecentre-
rad vérd fascinerar da det innebdr stor varia-
tion i arbetsuppgifter med en liten ménniska
och dennes familj i centrum. Av stor vikt ar
att lasa barnets signaler for att hitta ratt niva

pé smartlindring och sedering dar malet 4r
en sd smartfri och lugn patient som mojligt
som mitt i allt andé ska ges mojligheten att
fa njuta av sina sinnen, sisom berdring av
forédldrar och syskon.

Som barnsjukskéterska leder, prioriterar
och samordnar jag omvérdnadsarbetet uti-
frén barnets behov. Tillsammans med mitt
team och i ndra samspel med fordldrarna
ska en god och patientsiker vard planeras
och genomforas. Teamarbetet runt barnet ar
jatteviktigt och kraver 6ppenhet och lyhord-
het fran alla. Under de drygt tjugo ar jag har
arbetat med denna vard kan jag se en positiv
utveckling inom bade teknik och omvardnad!

Handhavandet ar enklare i dag i och med
att en ventilator kan leverera alla behand-
lingar. Volymstyrd ventilation dr mycket mer
skonsam for barnet jaimfort med tryckstyrd
ventilation. Det var inte heller ovanligt att
fukta tuben med koksalt strax innan rensug-
ning, detta gors inte i dag dé det anses vara
for smartsamt. Overhuvudtaget har férfinad
teknik bidragit till mer lugn och ro for barnet.

Barnen, dven de stora fullgingna, vérdades
ofta i sluten kuvos da, vilket i sig gjorde dem
mer otillgingliga bdde for fordldrar och
personal.

Foraldrars oro och stress péverkar och stor
anknytningsprocessen. Betydelsen av att
bedriva familjecentrerad vérd ar stor och
utvecklingen gar stindigt framéit men &r
kanske dndd var storsta utmaning inom
IVA-varden?! Tillit, trygghet och livsviktiga
band skapas nir foraldrarna deltar aktivt i
omvardnaden och tillats vara nidra dygnet
runt. Barn har ritt till sina fordldrar. ALL-
TID! Min skyldighet som barnsjukskéterska
dr att tillse att detta blir mojligt aven i livets
skoraste 6gonblick ...

Gunilla Varildengen
gunilla.varildengen@

vgregion.se

Leg. Barnsjukskoterska
Neonatalenheten,
Sodra Alvsborgs Sjukhus
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10

Forédldrabrev pd neonatalavdelning
underlattar forflyttning mellan sjukhus

Pa Neonatalavdelning 10 i Vixjo vérdas
barn fran och med graviditetsvecka 28. Vi
tar 4ven emot de barn som féds akut vid
tidigare dlder eller har andra problem som
gor att de maste transporteras till ett annat
sjukhus. De nyfédda barn som tillhor Kro-
noberg och som vardas pa sjukhus i andra
lan, kommer sa sméningom att f komma
till sitt hemsjukhus och oss pa Neonatalav-
delning 10. Jag har med hjélp av inspira-
tion fran bland annat Givleborg och andra
goda exempel, arbetat fram ett formulir
for foréldrar att fylla i infor flytten, som vi
kallar “Brev om mig fran mina fordldrar”.
Detta for att familjens flytt ska bli sa bra
som mojligt och de ska kinna sig trygga

med att komma till en ny avdelning pa ett
nytt sjukhus.

nzz is
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Infr er flytt till
Neanatal avdelning 10 Vixjo
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Vi vet fran olika studier att planering, for-
beredelser och samordning mellan sjukhus
infor en flytt av ett barn och dess familj, ar
av stor betydelse for att ge en positiv upp-
levelse och en smidig overgang'. Vi vet
ocksa att fordldrarnas upplevelse av savil
atertransporten som mottagandet pa hem-
sjukhuset paverkas i positiv riktning om
aven hemsjukhusets personal dr delaktig i

de psykologiska forberedelserna fore flyt-
ten® Tidig kommunikation mellan perso-
nal och férildrar angdende atertransport, i
kombination med noggranna forberedelser,
kan minska fordldrarnas stress och forbéttra
upplevelsen av flytten till hemsjukhuset'.
Vir personliga erfarenhet dr densamma, det
ar ofta jobbigt som foralder att flytta mellan
avdelningar och sjukhus. Personalen ar ny,
vi kan arbeta pa olika sitt och utrustningen
ar inte alltid likadan. Dérut6ver visar ofta
barnet hur en transport varit jobbig genom
att t.ex. vara mer trott och extra svajig i sin
saturation timmarna efter ankomst, vilket

ytterligare spader pé foraldrarnas oro.

For ett och ett halvt ar sedan inforde vi att
foraldrar till barn som vardats pa en neona-
talavdelning pé ett annat sjukhus, ombeds
fylla i ett fridgeformuldr som dr utformat
som ett "Brev frdn vdrt barn”. Dér far de
skriva nagra rader och beritta om sitt/sina
barn for att var personal ska fa lira kdnna
familjen innan de flyttar till hemsjuk-
huset. Till exempel vad fordldrarna markt
att deras barn tycker om, eller inte tycker
om och vad som varit viktigt for att barnet
ska md bra. Fordldrarna far girna skriva
ndgot om sin familj, om eventuella syskon
och vad som varit och kommer vara viktigt
for dem, under deras tid pa sjukhus. Vid
tvillingar/trillingar fyller férdldrarna i ett
brev per barn.

Formuléret skickas fran vart journalsystem
Cosmic till barnets inkorg p& 1177.se och
fyllsivia 1177, svaren hamnar sedan direkt i
barnets journal. Det blir ett komplement till
vardpersonalens rapport, det ger personalen
pé var avdelning viss kunskap om familjen
innan de anlédnder och vi visar fordldrarna
att vi onskar gora deras flytt s& bra och smi-
dig som mojlig. Vart mal ar dven att erbjuda
mojligheten att ses via videolink dagarna
innan resan da foraldrarna kan stélla fragor
till oss. I de fall dir det andra sjukhuset inte
anvinder Cosmic eller ddr féraldrarna inte

anvander 1177, kan vi maila bade informa-
tion och frigeformuldr. De svaren maste
dé skrivas in i journalen manuellt av oss.
Information om hur fordldrarna ska g till-
vaga mailas till dem och de fir da ocksd vér
avdelningsbroschyr.

I samband med att formuldret skickas utser
vi dven det team och kontaktpersoner som
kommer vara ansvariga for familjen under
vardtiden och som med férdel 4r de som tar
kontakt med familjen innan flytten. Vi har
fyra platsbundna team pé avdelningen dar
man som personal tillhor ett av dessa och
varje barn tilldelas ett team. Teamets uppgift
ar bla. att se till att det finns en r6d trad i
barnets vardprocess. Vi i personalen har
regelbundna omvardnadssamtal med famil-
jerna utifrdn deras behov och det &r tea-
mets kontaktpersoner som ser till att dessa
utférs. Teamet arbetar tvarprofessionellt
och nér det finns behov ska specialistkom-
petens konsulteras, t. ex. fysioterapeut, die-
tist, logoped och kurator. Vid de tillfillen en
samordnad individuell plan (SIP) behover
genomforas ar det teamets utsedda kontakt-
personer som tillsammans med socialtjanst,
kommun och barnhilsovird upprittar en
individuell plan. Vi far kontinuerligt vard-
handledning i teamen som leds av en psy-
kolog, déar vi har mgjlighet att reflektera
over sirskilda situationer eller handelser,
eller prata om vad nésta steg kan vara for en
sarskild familj. Vi kan dven f4 handledning
tillsammans med kurator. Vara handled-
ningstillfallen 4r mycket virdefulla for oss
och gor att vi tillsammans kan hitta satt att
mota olika familjer utefter just deras behov.
Teamet har dven ansvar for att ny personal
kanner sig vilkommen och far stéd, det
héller ocksé kontakt med teammedlemmar
som har sjukfranvaro.

En utmaning i arbetssittet med detta formu-
lar dr att veta ndr det ar ratt tid att ta kontakt.
Den forsta tiden med ett svért sjukt eller
extremt prematurfott barn dr for fordldrarna



ofta kaosartad och angestfylld, att flytta till
ett annat sjukhus kdnns kanske mest oer-
hort jobbigt. Vi vill inte heller ta kontakten
for ndra inpa flytten sa att det istéllet blir
ytterligare ett stressmoment. Ytterligare en
aspekt dr att vi inte far med oss de forédldrar
som inte talar det svenska spréket.

Sedan vi startade med detta har vi fitt flera
exempel pé fantastiska svar fran familjerna,
dér vi kunnat ldsa oss till att vi kommer fa ta
emot foraldrar och barn som redan kdnner
varandra. Vi upplever att foraldrarna blir
lugnare nér de fatt chansen att beritta om
sitt barn och stdlla sina fragor. For persona-
len 4r det littare att mota familjen eftersom
vi etablerat en kontakt och forstar ungefar
var fordldrarna befinner sig och hur vil de
kéanner sitt barn. D4 vi arbetar enligt FINE
och efterstrévar att ldra forildrarna se sitt
barn och kunna tyda dess signaler, anser vi
att det 4r viktigt och utvecklande for foréld-
rarna att fa chansen att beratta om sitt/sina
barn. Det ar foraldrarna som &r de viktigaste
personerna for barnet och genom att de far
mojligheten att berdtta vad de vet om sitt
barn, upplever vi att det stirker dem ytter-
ligare i sitt foraldraskap. Och kan vi bidra
med det redan innan de kommit till vér

avdelning har vi vunnit mycket!

Faktaruta

Sa har ser formularet ut:
Jag heter
Jag foddes

Min familj bestar av
Hjélptext: Garna nagot
om er som familj, om
eventuella syskon

Telefonnummer
ni behdver veta
Hjalptext: Skriv garna
era telefonnummer sa
kontaktar vi er for att
bestamma en tid for ett

videolankmote dagarna

innan resan

Sa har var min
forsta tid i livet
Hjalptext: Vad som varit
viktigt for er under tiden
pa sjukhus.

Jag tycker
valdigt mycket om

Hijalptext: Skriv garna vad
ni som foraldrar markt att

ert barn tycker om (eller
inte tycker om) och vad

som varit viktigt for att ert

barn ska ma bra

Det har vill jag ocksa
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Tidig hemgding
— mojlighet att f4 vara hemma trots att det
nyfodda barnet har kvarstdende medicinskt vdrdbehov

I'tidskriften A maternal welfare programme
for New Orelans' beskrev den amerikanske
gynekologen WF Guerrio 1943 fordelarna
de pa BB erfarit da de erbjudit mojlighet
for mammor att f4 gd hem med sitt barn
redan 2-5 dagar efter forlossning. Vanligt
var annars att man stannande i ungefir
10 dagar eller lingre. Detta gillde da full-
gangna barn som inte krivde nagon med-
icinsk vard.

Idag har tidig hemgéng utvecklats ytterli-
gare. Det finns numera mojlighet for foréld-
rar som kinner sig trygga i situationen att fa
vistas hemma, trots att barnet har ett fortsatt

medicinsk vardbehov.

Karin Fors Styf

Karin Fors Styf arbetar inom Barn- och
ungdomssjukvarden pa Hudiksvalls sjuk-
hus, Region Gavleborg, och har tillsammans
med kollegor tagit fram det vardprogram
som kallas for Tidig hemgang eller NHSV,
Neonatal hemsjukvérd.

Om jag enkelt skulle férklarar vad Tidig
hemgang 4r sd kan man beskriva det som
att fordldrar ger vard till sitt nyfédda barn
hemma pa grund av att barnet har kvarsta-
ende medicinskt behov. Virdbehovet kan
innebdra att barnet tillmatas via sond eller
ar i behov av syrgas.

For att Tidig hemgang ska vara mojlig kravs
att foraldern &r trygg i sin roll och har fatt
information i god tid samt att barnet ar
fysiologiskt stabil gillande andning, cirku-
lation och kan hélla kroppstemperatur. Den
information vi ger handlar bland annat om
brostmjolkshantering,  utomhusvistelser,
plotslig spadbarnsdod, HLR samt broschyr
om RS-virus. Fordldrar fir dven uppgifter
om hur de kontaktar avdelningen s att de
nér som helst, dygnet runt, kan ringa om de
kanner oro for barnet.

Tyvarr kan vi darfér inte idag erbjuda Tidig
hemgéng till féraldrar som har sparsamma
kunskaper i svenska.

Att fa mojlighet att vérd sitt barn hemma 4r
for de flesta en utmarkt 16sning och kanske
speciellt for de fordldrar som har ett eller
flera andra barn hemma eller bort langt bort
fran sjukhuset.

Barn som skrivs ut med Tidig hemgang har
planerade aterbesck ungefir tva génger i
veckan. Da kommer barn och férélder till
avdelningen for kontroll av tillvixt samt
uppfoljning. Vid ett av dessa besok traffar de
aven ldkare f6r undersokning.

Digitala uppféljningsbesdk

ger minskat resande

Likt flera andra regioner sa ar vart upptag-
ningsomrade stort vilket leder till att det kan
bli manga och langa resor for det lilla bar-
net och forilder. For att ge ett exempel kan
det vara sa att familjen bor i Los och det ar
130 kilometer, enkel vég, att aka till Hudiks-
valls sjukhus. De familjer som bor langt bort
fran sjukhuset erbjuds uppfoljning digitalt.
Genom att sinda med familjen en vag och
en iPad sa kan uppfoljning av tillvaxt ske i
hemmet samtidigt som sjukskéterska och
lakare kan se barnet via skdrm. Fysiska
besok kan da bokas utifran behov och indi-

viduell bedémning.

Overrapportering till BVC

Nér barnet skrivs ut frin NHSV sker alltid
ett avslutande lakarbesok péd sjukhuset och
dérefter sker en 6verrapportering till BVC.
Skulle det finnas behov av NHSV under en
langre tid s& ska sedvanliga kontroller pa
BVC ske parallellt. BVC tar da de kontroller
de brukar och erbjuder vaccin enligt pro-
gram. NHSV har fortsatt ansvar fér barnets
nutrition sé ldnge det ér aktuellt.

Tidig hemgang dr en
siker, familjevinlig och
ekonomiskt effektiv vird-
form forutsatt att fordldrar
och barn far fortsatt stod
av specialistkompetens”

Karin Fors Styf

Arbetat som sjukskoterska
inom akutmedicin, primérvard,
BVC, missbruksvard, barnsjuk-
vard och som vardlarare. Last
hélsopedagogik och specialist-
sjukskoterska inom barn- och
ungdomsmedicin. Arbetat som
vardutvecklare pa neonatalav-
delning och tillsammans med
kollegor tagit fram rutiner for
Tidig hemgang, Neonatal hem-
sjukvard (NHSV) samt "Nyfodd
sammanhallen familj” (undvika
separation mamma-barn efter
forlossning).

1 Guerriero WF. A maternal welfare
programme for New Orleans. Am
J Obstet Gynecol 1943; 46: 312-3



Vad ar viktigt med en
ersattning vidimjolkaller

Laktos och HMO - fér utvecklingen ,’3
tarmfloran och immunférsvaret*>*

Laktos ar den storsta kolhydratkallan i bréstmjolk och HMO utgor meran
en tiondel. Brostmijolk ar den basta naringen for ett spadbarn, men for de
spa barn med mjc6lkallergi som inte kan ammas finns Althéra®. Althéra®
in er bade renfra d laktos och HMO*. Tillsammans har laktos
ig prebiotisk effekt och bidrar till ett starkare
och en tarmflora mer lik den hos amman-

dd smak for bra foljsamhet.

UTAN
P AL "\_.-'\-\':i L JA

*Althéra® innehaller 2'fukosyllaktos (2'FL) och Lakto-N-neotetraos (LNNT), som utgér mer an 30 % av den totala mangden HMO i brostmjélk.* HMO i Althéra harstammar ej fran brostmjoélk.

Referenser: 1. Bode L. Human milk oligosaccharides: Every baby needs a sugar mama. Glycobiology 2012:22(9):1147-62. 2. Zivkovic AM, et al. Human milk glycobiome
and its impact on the infant gastrointestinal microbiota. Proc Natl Acad Sci USA 2011;108(suppl 1):4653-58. 3. Wojcik KY, et al. Macronutrient Analysis of Nationwi-
de Sample of Donor Breast Milk. J Am Diet Assoc 2009;109(1):137-40. 4. Kunz C, et al. Pediatr Gastroenterol Nutr 2017;64(5):789-98. 5. Vandenplas Y, et al. EACCI
Congress 2020. #1885 Late Breaking Abstract. 6. Vandenplas Y, et al. PAAM 2019. Abstract O72. 7. Puccio G, et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2017;64(4):624-31.
8. Pedersen HK, et al. Poster FAAM 2020. 9. Berger, et al. mBio. 2020 Mar 7;11(2):e03196-19. 10. Francavilla R, et al. Pediatr Allergy Immunol 2012 Aug;23(5):420-7.

VIKTIG INFORMATION: Althéra® ar ett livsmedel for speciella medicinska andamal och ska anvandas i samrad med sjukvardspersonal. Mammor ska uppmuntras att
fortsatta amma sitt spadbarn dven om det har komjélksproteinallergi. Detta kréver ofta radgivning av dietist for att mamman helt ska kunna utesluta komjélksprodukter
ur sin egna kost. Om ett beslut tas att anvanda specialnaring som spadbarnets kostbehandling, ar det viktigt att ge korrekta tillredningsinstruktioner med betoning pa att
okokt vatten, osteriliserade flaskor eller felaktig spadning kan leda till sjukdom. Livsmedel f6r speciella medicinska andamal (FSMP) som har utvecklats for att tillgodose
spadbarns naringsbehov ska anvandas under medicinsk évervakning.

Endast for halso- och sjukvardspersonal
www.nestlehealthscience.se

& Nestle

HealthScience
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I Karolinskas nya intensivvardshelikopter
kan nyfoddas foraldrar f6lja med pé farden

Karolinska Universitetssjukhusets trans-
portorganisationer Pediatric Emergency
Transport Service (PETS) och Akut neo-
natal transportservice (ANTS) har linge
transporterat intensivvardskrivande barn
mellan sjukhus i Sverige och virlden. Nu
utdkas verksamheten till att omfatta dven
vuxna, eftersom sjukhuset har investerat i
en alldeles egen transporthelikopter.

Asa Gstberg
asa.ostberg@regionstockholm.se

"Den nya helikoptern dr betydligt rymligare
dn vanliga ambulanshelikoptrar, vilket gor att
bdde transportkuvés och fordldrar far rum”,
sager transportsjukskaterskan Asa Ostberg.

En annan fordel 4r att rdckvidden &r lingre.
Transporthelikoptern kan ddrmed ersitta
maénga av de ambulansflygtransporter som
medf6r omlastning till vigambulans pé flyg-
platsen. Helikoptern landar direkt pa sjuk-
husets tak, vilket 4r bade snabbare och mer
skonsamt for barnet.

Asa Ostberg 4r en av neonatalvirdens mest
erfarna barnsjukskoterskor. Efter dryga
32 ar inom neonatalvarden tycker hon fort-
farande att hon har vérldens bésta jobb. En
viktig del av jobbet ar att skapa trygga famil-
jerelationer och att ge foraldrarna forutsitt-
ningar att sjélva varda sitt barn. Att behéva
lamna sitt barn ensam under en transport
kan vara traumatiskt for forildrarna. Asa
jobbar hart for att halla kontakten de gdnger
foraldrarna inte kan vara pd plats under

transporten.

"SMS och telefonkontakt dr vildigt virde-
fullt de gdnger fordldrarna inte kan dka med.
Vi forsoker hela tiden formedla vad som

hénder och hur barnet mdr. I Gvrigt forso-
ker vi stora barnet sd lite som det bara gdr
under fdrden. Transporter kan innebdra
kringningar och hoga ljudnivder, vilket kan
paverka barnets mdende.”

ANTS ér en av Sveriges storsta transportor-
ganisationer for nyfodda. Omkring 350 barn
transporteras varje dr, bdde inom stock-
holmsregionen och i ¢vriga landet, ibland
aven utomlands.

“Jag har fitt formdnen att bygga upp trans-
portorganisationen ANTS tillsammans med
mina kollegor, berittar Asa. I dag har jag en
kombinationstjinst dir jag arbetar halvtid
som operativt ansvarig transportsjukskoter-
ska for ANTS. Min andra halvtid dr fordelad
mellan kliniskt arbete och utbildning. Vi dr
12 specialistsjukskiterskor och 12 neonatolo-
ger inom teamet.”

For att komma med i ANTS-teamet kravs
bland annat att man har varit specialistutbil-
dad i som barnsjukskdterska, intensivvérds-
sjukskoterska eller liknande i minst tvd ér.
Dessutom behéver man ha arbetat en ldngre
tid inom neonatal intensivvard.

"Ndr vi dker pa transporter sd dker vi alltid
i team om tvd. Vi stdlls ibland infor svdra
situationer som vi mdste l6sa tillsammans
med det team som vdrdat barnet innan oss.
Ibland kan det gd fort att stabilisera barnet,
men ibland kan det ta betydligt ldngre tid dn
vad vi tinkt. Dd dr det viktigt med gedigen
erfarenhet”, berittar Asa.

Annaklara Martin-Lo6f

Kommunikatér OO Neonatologi
Karolinska universitetssjukhuset
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Transport av
de allra minsta?

Varje ar gors det tusentals transporter av
nyfodda barn mellan olika sjukhus 6ver
hela landet. Hur &r det att varda ett svart
sjukt nyfott barn, pa vilket sitt gar det till
och vad krévs det av transportpersonalen?
Barnbladet har triffat Asa Ostberg, en av
barnsjukskdterskorna i ett av teamen for
Akut neonatal transportservice (ANTS).

Precis som hos de flesta av oss som arbetar
inom sjukvard sd finns det inte nagra “helt
vanliga dagar pd jobbet”. Allt kan hinda och
ibland precis ingenting alls. Vi som arbetar
i ANTS-teamen dr schemalagda med tre
dygn i beredskap. Schemat ér rullande och
ar det vardag utgar vi frén var ordinarie
arbetsplats men raknas sjalvklart inte in i
personalstyrkan. Vi fungerar da som resurs
och det finns méjlighet att hinna med det

dér som aldrig hinns med annars.

Vi som bor i stockholmsregionen arbe-
tar 6vrig tid pd neonatalintensiven pa Nya
Karolinska sjukhuset i Solna och Huddinge
eller pa Danderyds sjukhus. Det hdnder att
vi har beredskap fredag till sondag och d&
sker detta frdn bostaden. Vi maste da snabbt
kunna infinna oss pa sjukhuset for att trans-
portera oss vidare. Det giller att man bor
néra, har bilen bra parkerad eller kan hoppa
inien taxi sd att man kan vara pd plats inom

30 minuter.

Det finns flera olika majligheter att forflytta
oss pa. Transporterna sker med ambulans,
intensivvardsbuss, helikopter eller ambu-
lansflyg beroende pd avstand och véder-
forhallanden. Vart mal dr att vid transport
komma ivdg inom en timma, men vi dker
aldrig utan att forst gd igenom vad vi ska
ta med oss. P& en del sjukhus finns exakt
samma utrustning som vi har i var trans-
portviska eller kuvés och did behover vi
inget bagage. Ska vi till exempel hjélpa till
pé Danderyds sjukhus sa behover vi inte ta
med oss ndgot, men galler det en transport

av ett barn fran Gavle sjukhus sa behover vi

ta med oss material.

Vi transporterar inom
hela Sverige men utfor
aven transporter inter-
nationellt”

Vir transportkuvos ar fullt utrustad och vi
kan ge samma vérd som pd en intensivavdel-
ning. Det finns respirator, NO-behandling,
infusionspumpar och syrgas. Sjuka barn
transporteras i kuvos men vi har dven moj-
lighet att anvanda Kangofix* till barn som &r
friska vid transport till hemsjukhus eller om
det finns en medfoljande frisk tvilling till ett
sjukt barn.

*Kangoofix &r ett patenterat béltes-
system fér att genomféra sékra ambu-
lanstransporter av nyfédda barn. Kan-
goofix dr framtaget fér att skydda barnet,

féréldern och personalen. Alla skall kunna
vara sékert fastspénda vid en transport.
Anvénds som ett bra komplement inom
neonatalsjukvarden da transporter av
stabila barn sker mellan sjukhus.

Vi forsoker alltid ta med fordldrar, vill
aldrig skilja barn frén sina foréldrar eller
tvirt om. Jag har mélmedvetet arbetat for
att detta ska vara standard eftersom att bade
erfarenhet och forskning visar samma sak.
Familjecentrerad vard r &ven nigot som jag
fokuserar pa nér jag ar kursledare och utbil-
dar nya kollegor. Jag 4r en av kursledarna i
var nationella utbildningsgrupp och till hos-
ten héller vi tva kurser inom neonatal trans-

portmedicin samt intensivvérdstransport.

Primirt transporterar vi de barn som 4r neo-
natalt fodda och behéver en intensivvard-
stransport till ett sjukhus som har en hogre
vardniva. I Sverige har alla universitetssjuk-
hus neo-intensivvard och det har dven en
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del lanssjukhus. En del lite mindre sjukhus
har inte detta och nir en sidan avdelning
kravs har vi méjlighet att hamta barnet och
under sdkra former transportera barnet och
fordldrarna. Ibland fods ett barn extremt for
tidigt och dé kan vi komma, stétta upp och
stabilisera barnet infér transport.

Vi traffar inte bara svart sjuka barn. Ibland
hjalper vi barn som till exempel har fotts
planerat pd ett universitetssjukhus och
sedan ska transporteras till hemsjukhuset
for vidare vard. Ménga ganger har da barnets
mamma transporterats till universitetssjuk-
huset med barnet kvar i magen. Detta sker
vanligen ndr det finns en kind risk att bar-
net kommer fodas for tidigt eller att man via
ultraljud konstaterat att barnet har en skada
eller missbildning som kommer behova
opereras direkt efter fodseln.

Transporterna gir ofta snabbt, det é&r
omlastningen som kan ta tid. Lat oss sdga att
ett nyf6tt barn i Sundsvall behover flyttas till
Lund foér en akut hjartoperation. D4 behover
vi forst dka transportbil eller ambulans fran
Solna till Arlanda eller Bromma. Dir lastar
vi om till ambulansflyg. Flygplatsen i Sunds-
vall ligger inte vid sjukhuset s vi méste lasta
ur det vi beh6ver ur flyget, ka transport till
sjukhuset. Hamta barnet och aka tillbaka till
flyget. Lasta om. Flyga till Lund. Lasta av
flyget for att ta ambulans till sjukhuset s att
operationen kan genomforas. En sddan har
transport kan ta 12 timmar. Men frdn och

Foto ur boken Livet pa Neo
Fotograf Anna Bank

med hésten 2022 s har vi en fullt utrustad
helikopter, med plats for fordldrar och det
nyfédda barnet, vilket gor att vi kan flyga
fran Solna och landa p4, eller precis bredvid,
sjukhuset. En stor tidsvinst for alla.

”Jag har ett extremt
kontrollbehov. Tinker
langt i forvig och dr all-
tid beredd pad det virsta.”

Vi som jobbar i ANTS-teamet har ett
extremt kontrollbehov. Det mesta 4r enklare
att ordna i ett rum med stabilt golv och dar-
for lagger vi den tid som behévs for att se
till att vi dr gott forberedda infor transport.
Mitt mal &r alltid att gora sé lite med barnet
som mojligt under transport. Helst ska bar-
net bara 6vervakas. Det dr oerhort viktigt
att luftvigen &r sdkrad, att ritt andnings-
stod anvdnds och om barnet dr intuberat att
tuben sitter sékert innan vi aker ivag. Vi vill
se till att barnet ar cirkulatoriskt stabil, att
infarter fungerar vél och att ldkemedel och
smartstillning dr under kontroll. Vi vill inte
sdtta oss i en situation dér infarten borjar
krangla ett par tusen meter upp i luften eller
i hog hastighet pa skumpig vag.

Under sjélva transporten finns manga saker
som kan stora barnet. Luftgropar, sirener,
bullrig ljudnivd samt att d&ven om vi anvan-

der sikerhetsbdlte pd barn i kuvos sé kan

barnet dka runt i kuvosen. Ett for tidigt fott
barn 4r mycket kinsliga mot stotar da de
har skora blodkirl och tél inte starkt ljus sd
bra. En guppig transport gor dven att slangar
och sladdar ibland lossnar. Det giller védnja
sig vid att felsoka i morker. Vi dr dessutom
riktiga profts pa att anvdnda silvertejp for att
laga saker tillfdlligt.

Nér vi kommer till ett sjukhus for att hjalpa
till sa dr vi medvetna om att befintlig
personal har gjort sitt basta och da &r det
inte konstigt att de vill backa undan och lata
oss ta 6ver. Men ménga ganger s finns det
ett ldrande i att i stéllet jobba tillsammans.
Om jag ser en kollega som ventilerar barnet
pé ett utmarkt sitt sa finns det ingen anled-
ning att jag ska ta 6ver ndr arbetet redan
skots perfekt. Det ér battre att uppmuntra
och coacha vid behov samt ligga tid pa
annat som behéver tas om hand.

I teamet har vi stor kompetens, har jobbat
lange och varit med om en hel del. Vi ér
mana om varandra och har, trots allvaret i
vart yrke, vildigt roligt tillsammans. For
att jobba i ANTS behover du vara likare
eller sjukskéterska. Lakaren dr neonatolog
med bakjourskompetens och som sjukské-
terska ska du vara specialistutbildad inom
barnsjukvard, intensivvard eller anestesi.
Ha minst tvé 4rs erfarenhet inom detta och
dven arbetat inom neonatal intensivvard.
Det ir en stor fordel om du arbetat i manga
ar och dven 4kt planerade transporter med
sma barn. Det kravs att du ar trygg i din roll
eftersom du under transport dr ensam sjuk-
skoterska i sdllskap med en likare. Man kan
kort sdga att "du ska kunna dina saker, kunna
din utrustning”. Ska jag ndmna nagra ytter-
ligare bra egenskaper sé dr det att du ar pre-
stigel6s, att du ar kollegial, 4r strukturerad,
kan jobba och tdnka samtidigt, har social
kompetens och en problemlésare. Vi upp-
skattar alltid nya kollegor och ger den basta

inskolning vi kan.

FAKTA

Nationella transportteam finns i Ume3,

Uppsala, Stockholm, Link&ping och
Goteborg. | Lund ar verksamheten
under uppbyggnad.
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Ett speciellt minne

En hdndelse som jag minns extra vil utspelade sig for ett par dr sedan. Vi hade fitt

en bokning om transport till Karolinska sjukhuset av ett nyfott barn fran ett sjukhus i Asa Ostber
annan region. Nir vi kom fram sd hade barnet fordldrar redan dkt ivig i egen bil. De Ansvarig sjukskoterska ANTS
hade fatt information om att de inte skulle fd plats i transporten och hade ddrfor valt att asa.ostberg@regionstockholm.se

sd fort som majligt dka ivig for att hinna fram till Stockholm och kunna méta oss nér vi
landade. Vi vill alltid ta med fordldrar men nu var det som det var. Jag fick mammans
mobilnummer och pad detta sitt kunde jag under transporten, vid ett par tillfillen ndr
vi hade mottagning, sinda bilder och korta meddelanden till mamman.

Vi landade fore fordldrarna kommit fram men jag valde att vinta in dem, trots att mitt

pass var slut. Det kindes som att barnets mamma och jag hann knyta an till varandra

Charlotte Palsson

charlotte@barnbladet.se

lite grann genom dessa sms.

Nadgon vecka senare var det dags for barnet, som nu mddde mycket bittre och var stabil,
att dtervanda till hemsjukhuset.

Det blev en ungefir lika resa. Fordldrarna som hade bilen i Stockholm valde att kéra
hem den tillsammans dd de kinde stor trygghet med att deras barn var i sikra hénder.
Jag sdnde dterigen meddelanden med bild fran luften ndr mojlighet gavs till mammans
mobil. Det blev en sd himla fin upplevelse.

Vi ska bota och lindra imorgon det ingen kan bota och lindra idag:
N _

SPECIALISTSJUKSKOTERSKA

till Neonatalvarden pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Neonatalvarden pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus &r fér dig som vagar testa nya sétt att arbeta. Omvardnadsomrade Neonatologi &r en stor
verksamhet med cirka 400 medarbetare pa vara tre enheter Solna, Huddinge och Danderyd.

Nu soker vi dig, som &r erfaren sjukskoterska med minst tva ars erfarenhet gérna inom intensivvard eller barnsjukvard, till vara tre enheter.

For mer information om tjansten kontakta:

Helene Strémquist Blixt, Omvardnadschef Danderyd, helene.stromgyist-blixt@regionstockholm.se
Ann-Sofi Tirud, Omvardnadschef Solna, ann-sofi.tirud@regionstockholm.se

Minna Wentz, Omvardnadschef Huddinge, minna.wentz@regionstockholm.se

Valkommen med din ansdkan senast 2022-09-18 Ref-nr: 2022/4808

KAROLINSKA

UNIVERSITETSSJUKHUSET

Las mer och ansoék pa www.karolinska.se/jobb
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Alla nyfodda barn
kommer inte till BB

Vart tionde barn startar sitt liv
pa en neonatalavdelning

Det ar ofta chockartat for fordldrar och

ndra omgivning ndr det nyféodda barnet
behéver neonatalvard. Nagot som varje &r
drabbar omkring 10 000 barn i Sverige. De
flesta barn har snabbt 6vergdende problem
och kan ldmna neonatalvarden redan efter
nagra dagar, medan andra ar svart sjuka och
kan behova avancerad vérd under lang tid.
Det giller dels barn som féds for tidigt men
aven barn som fods i ritt tid men som har
en medfédd sjukdom, missbildning eller dar
forlossningen har varit komplicerad, vilket
har péverkat det nyfodda barnet.

Den perinatala dodligheten i Sverige &r ju
valdigt lag. Det beror pa flera faktorer. Dels
att ndstan alla blivande mammor bescker
modrahélsovarden, god forlossningsvard
och hog niva pd neonatalvarden. Trots det
sd ar det under den forsta levnadsmanaden
som majoriteten av de doédsfall som sker
hos barn innan 18 érs dlder intréffar. Neo-
natalperioden, dvs de forsta 28 dagarna ar

en skor period. Ospecifika symtom hos ett
nyf6tt barn kan vara tecken till en allvarlig
sjukdom. Glddjande ir att fler och fler barn
overlever trots svar sjukdom eller mycket
for tidig fodelse, men sjukdom och for tidig
fodelse kan sitta spar for resten av livet.

Forskning behovs for att battre forebygga
och behandla komplikationer hos nyfédda
barn. Manga forskare upplevde att det

var svart att fi gehor for sina studier av de

stora anslagsgivarna. Darfor startades Lilla
barnets fond 2008, av foréldrar, barnlakare
och forskare som ville bidra till att samla in
mer pengar till livsviktig forskning. Sedan
dess har vi som sitter i styrelsen for Lilla
barnets fond arbetat med att samla in pengar
till forskning. Hittills har vi delat ut drygt
4 miljoner kronor till forskare sedan starten.
Vart mal &r att bli lika stora som Barncan-
cerfonden och Hjirtebarnsfonden, men dit
har vi en bit kvar.
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Lilla Barnets fonds priméra uppgift ar sale-
des att samla in pengar till forskning kring
graviditet, for tidigt fodda barn och sjuka
fullgangna barn som féds med komplika-
tioner. Vi delar varje dr ut vara insamlade
medel till projekt och studier som syftar
till att forbattra halsan fér nyfodda. Alla
ansokningar frdn forskare runt om i Sve-
rige bedéms av var forskningsndmnd, som
bestar av erfarna forskare med mycket och
lang sakkunskap inom filtet. Bedomningen
ska halla hog kvalitet och genomféras pa ett
sakligt, opartiskt och transparent sitt.

Vi samlar in pengar via donationer fran fore-
tag och privatpersoner och dven olika former
av insamling via Facebook i samband med
fodelsedagar och andra hindelser. Varje &r
i april/maj ordnar vi ett lopp i Hagaparken
med syfte att samla in pengar genom anmal-
ningsavgiften. Vi siljer julkort, armband
och minnesblad till forman for Lilla barnets
fond. Vi uppmiérksammar Varldsprematur-
dagen den 17 november varje dr tillsammans

med Prematurféreningen.

Varje ar ar det mojligt att ansoka om forsk-
ningsanslag fran Lilla barnets fond. Ansok-
ningsperioden stricker sig fran juni till mit-
ten av augusti. Besked om man har tilldelats
anslag lamnas i borjan av oktober. Utdelning
av anslagen sker under hogtidliga former i
nérvaro av Prins Carl Philip i anslutning till
Svenska Perinataldagarna som dger rum i
Stockholm i slutet av oktober varje ar.

Jag dr ordforande i Lilla barnets fond sedan
april 2022. Sedan boérjan av 90-talet har
jag arbetat med neonatalvdrd som barn-
ldkare och forskar om for tidigt fodda och
sjuka nyfodda. Neonatalvarden i Sverige
héller en mycket hog nivé dven internatio-
nellt, men det finns behov av forbittring
och utveckling. Om du som ldser detta har
tankar eller idéer hur Lilla barnets fond
kan sprida sitt budskap eller om du vill

hjalpa till i detta viktiga och stimulerande

Stod
Lilla Barnets Fond

Var med och gor skillnad fér nyfédda barn

Stod forskning om nyfédda barn och deras framtida hélsa
genom att skanka en gava till Lilla barnets fond. Lilla barnets fond
har ett 90-konto, vilket innebér att fonden granskas av
Svensk insamlingskontroll.

Alla gavor, stora som sma, gér skillnad!

Swisha en gava till vart swishnummer 900 1553

Du kan ocksa bli medlem eller manadsgivare.
G4 in pa var hemsida lillabarnet.se

arbete dr du varmt vidlkommen att hora
av dig. Vara kontaktuppgifter finns pa var
hemsida www.lillabarnet.se.

Elisabeth Olhager
Ordfoérande Lilla barnets fond

Foton ur boken Livet pa Neo
Fotograf Anna Bank

lillabarnet.se

®e0 |illa

Barnets
Fond
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Hig tid att soka till
familjevistelser!

Agrenska erbjuder en unik motesplats fér familjer

Livet pd Neo

I detta nummer av Barnbladet 4r béde
bilden pé framsidan och en del av de fina
bilderna inne i tidningen tagna av foto-
grafen Anna Bank. Anna har tillsammans
med journalisten Johanna Darnéus skapat
en reportagebok som heter “Livet pd neo —
Beriittelser om smd och stora kdmpar”. Bdde
Anna och Johanna har egna erfarenheter av
hur det ar nar det inte riktigt blir som man
tankt sig och nyfoddhetstiden far spenderas
pé sjukhus. I boken kan du fordjupa dig i nio
familjers erfarenheter av att ligga inlagda
pé en neonatalavdelning. Det 4r rorande
inblickar i dessa familjers liv som for det
mesta formedlar hopp om att det kan bli bra
trots en tuff start, men inte alltid. Och dven
fast man egentligen vet att det kan vara sd,
griper det tag ldngt ner i magen nér det inte
blir ett lyckligt slut. Boken ger 4ven en bild
av hur en dag pa neo kan se ut fran persona-
lens synvinkel, samt hur utvecklingen inom
neonatalvarden har sett ut ur ett historiskt
perspektiv.

Turners syndrom
Datum: 10-14 okt 2022
Sista ans6kningsdag: 8 sept 2022

Dysmeli, arm- och/eller bendysmeli
Datum: 14-18 nov 2022
Sista ansokningsdag: 18 aug 2022

med barn och ungdomar som har séllsynta

hélsotillstand/diagnoser.

Under vara vistelserna far familjerna ta del av
kunskaper fran lakare och andra professioner,
traffa andra familjer i liknande situation och utbyta
erfarenheter. Nu ar det hdg tid att soka till familje-
vistelser under hésten 2022 och varen 2023.

Tipsa géarna familjer du moter!
agrenska.se/familjevistelser

AGRENSKA

Blasexstrofi

Angelmans syndrom
Datum: 30 jan-3 febr 2023
Sista ans6kningsdag: 27 okt 2022

Ett nationellt kompetenscentrum for

sallsynta halsotillstand/diagnoser
och andra funktionsnedsattningar.

Vad vet du om

Hjarntumor, barn fran 13 ar*
Datum: 7-11 nov 2022
Sista ans6kningsdag: 18 aug 2022

Neurofibromatos, typ 1
Datum: 28 nov-2 dec 2022
Sista ansokningsdag: 25 aug 2022

Prader- Willis syndrom
Datum: 5-9 dec 2022
Sista ansokningsdag: 1 sept 2022

Crouzons syndrom
Datum: 16-20 jan 2023
Sista ansokningsdag: 13 okt 2022

Datum: 23-27 jan 2023
Sista ans6kningsdag: 20 okt 2022

NEONATAL OMVARDNAD — TEMA

Tack vare det enkla och fina sprdk som
anvands dr detta en bok som kan ldsas av
alla, bdde personal, fordldrar och anhériga.
Det ger en djupare forstaelse for hur det
kan vara att som fordlder hamna pé neo,
till exempel radslan for att knyta an till ett
barn ndr man inte vet om det tdnker stanna
kvar eller oron som blossar upp varje gang
telefonen ringer. Ibland finns &ven ilska och
besvikelse som kan riktas mot sjukvarden
eller mot livet i stort. Mitt i allt detta finns
hoppet, 4ven om det ibland inte &r storre dn
det minsta fr6. Men starkast av allt 4r dnda
den odndliga karlek som fordldrarna kdnner
for sina sma och stora kdmpar.

KOP ELLER LANA BOKEN

For er som blir intresserade av att l1asa

boken finns den att kopa pa Adlibris
och Bokus, den finns &ven tillganglig
pa vissa bibliotek och pa Neonatal i

Lund och Malmé.

1p36-deletionssyndromet
Datum: 20-24 febr 2023

Enkammarhjarta
Datum: 27 febr-3 mars 2023

Wiedemann-Steiner syndrom
Datum: 6-10 mars 2023
Sista ansokningsdag: 1 dec 2022

Hjérntumor, barn under 13 ar*
Datum: 13-17 mars 2023
Sista ansokningsdag: 8 dec 2022

Mitokondriella sjukdomar
Datum: 27-31 mars 2023

Ultra sallsynta syndrom, 0-6 ar
Datum: 17-21 april 2023
Sista ansotkningsdag: 12 jan 2023

Artrogrypos, AMC
Datum: 8-12 maj 2023
Sista ansokningsdag: 2 febr 2023

Cystisk fibros
Datum: 22-26 maj 2023

* | samarbete med Barncancerfonden

Sista ans6kningsdag: 17 nov 2022

Sista ans6kningsdag: 24 nov 2022

Sista ansokningsdag: 22 dec 2022

Sista ansokningsdag: 16 febr 2023

sallsynta halsotillstand?

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta hélsotillsténd
socialstyrelsen.se/ sallsynta-halsotillstand

INFORMATIONSCENTRUM FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND
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Att varda barn med neonatalt abstinenssyndrom:
En kdnslomadssig berg- och dalbana

Matilda Zachrisson & Johanna Samuelsson

Matilda & Johanna

I samband med var specialistutbildning till
barnsjukskdterskor skrev vi under varen
2022 var magisteruppsats tillsammans.
Vart intresse och engagemang for nyfodda
barn med neonatalt abstinenssyndrom
(NAS) och deras familjer har vixt fram
under aren som sjukskdterskor pa en neo-
natalavdelning. Trots att denna patient-
grupp inte dr den vanligaste forekom-
mande pd en neonatalavdelning &r det var
erfarenhet att det dr en patientgrupp som
utmirker sig i sin komplexitet savil medi-
cinskt, omvardnadsmaéssigt samt i det psy-
kosociala omhiéndertagandet av familjen.

NAS drabbar nyfédda barn som blivit expo-

nerade for ndgon form av substans intrau-
terint ddr exponeringen sedan avslutas och

barnet utvecklar abstinenssymtom. Absti-

Fotograf: Helena Kyrk

nensen hos barnet uppkommer nar for-
bindelsen till mamman bryts vid fédseln.
Det kan vara olika substanser som orsakar
barnets abstinens si som beroendefram-
kallande likemedel och illegala droger. Att
mamman har ett aktivt missbruk kan vara
en orsak till NAS men &ven nir mammor
intagit férskrivna ldkemedel i ordinerad dos
kan NAS uppsta.?

“Jag tycker att det dr den
absolut tuffaste patient-
gruppen. Smdrtsamt

att se barn lida pd det
sdttet samt sorgligt att
deras kropp utsdtts for
ett beroende i borjan av
livet och riskerna som

det medfor.”

Barn med NAS har en okad risk for inldgg-
ning p& en neonatalavdelning, hur linge
barnet behover vardas pé sjukhus varierar
men i genomsnitt ses 17-23 dagars sjukhus-
vistelse®. Symtom pd NAS innefattar bade
det centrala och autonoma nervsystemet
samt gastrointestinala symtom® Barnens
symtom kan bland annat vara hogtonat
skrik, tremor, matningssvarigheter, forh6jd
tonus, forh6jd kroppstemperatur och stérd
sémn. Det priméra behandlingsmalet vid
NAS dr att frimja barnens utveckling och
normal tillvixt samt att minska negativa
effekter s som obehag, kramper och otill-
racklig bindning mellan féralder och barn.
All behandling vid NAS ar symtomatisk och
behandlingen ska vara individanpassad,
stodjande och primart icke-farmakologisk®.

Internationell forskning beskriver tydligt
komplexiteten for sjukskoterskan i vérden
av barn med NAS. Vérden stiller hoga krav
pé kompetens hos sjukskéterskan som kan
mota barn med en svart utvecklad abstinens
men ocksd mota komplicerade familjesitua-
tioner. Detta skapar bdde etiska och mora-
liska svarigheter for sjukskoterskan. Nér
vi fordjupade oss i kunskapsomrédet upp-
tackte vi att erfarenheter frén den svenska
neonatalvarden saknades. Vi gjorde en
kvalitativ webbenkdtstudie for att beskriva
sjukskoterskans upplevelse av att varda barn
med NAS dér abstinensen orsakats av mam-
mans missbruk.

Ur neonatalsjukskoéterskans perspektiv
I resultatet upplevde sjukskoterskorna att
vardtillfillena for barn med NAS var kom-
plexa, bdde emotionellt och professionellt.
Sjukskoterskorna beskrev att det Gverlag
fanns bra forutsittningar for att ge en god
vard till barn med NAS men det framkom
dven hinder. Att bedoma barnets abstinens
var manga ganger en utmaning och brist
pé kompetens och felbeddmningar fram-
kom. Sjukskoterskorna belyste vikten av en
bra planering fér barnets vard och hade en
onskan om ett battre samarbete med Soci-
altjansten for att kunna uppnd detta. De
onskade att vdrden skulle forbittras och
utvecklas och beskrev sirskilt hur barnets
vardmiljo, att ha tillrackligt med tid i var-
den, kontinuitet av personal och ritt kom-
petens var viktiga organisatoriska forutsatt-
ningar for att kunna utféra en god vérd.

Sjukskoterskorna berittade att det var en
utmaning att hélla balansen mellan sin pro-
fession och emotion i virden av barn med
NAS. Det kunde vickas flera olika tankar
och kanslor hos sjukskéterskan och det var

framst barnets situation som utldste emotio-



nella reaktioner. Sjukskéterskorna beskrev
sin professionella roll som viktig och att
de hade ett stort ansvar fér barnets vilma-
ende och véird. Den professionella rollen
kunde vara svir men blev lattare ju fler barn
med NAS som de vardat. Sjukskoterskorna
beskrev att de anvinde flera olika strategier
for att hantera de svarigheter de motte i var-
den. De upplevde det viktigt att ta hjilp av
sina kollegor och teamet kring barnet for att
fraga om sadant som sjukskéterskan inte var
bekvim med samt reflektera Gver sina kéns-
lor. Vikten av att vara objektiv lyftes, bdde i
handlingar men ocksa i dokumentationen.

Att moéta barnet och fordldrarna upplevdes
ofta svart och péfrestande. Métet med bar-
net priglades ofta av en oro fér barnets fram-
tid och de forutsattningar som barnet fatt i
livet. Barnets familjesituation beskrevs som
tragisk och det var svért att se nédr barnet var
s& utldimnad till sina férdldrar som egentli-
gen skulle vara barnets kalla till trygghet.

En fungerande kommunikation och samar-
bete med familjen upplevdes vara en utma-
ning, féraldrarnas kanslor till vardpersona-
len kunde férsvara motet. Sjukskoterskorna
hade en vilja att ha en bra relation med
foraldrarna och forsokte bygga upp deras
fortroende for dem. Sjukskoterskorna han-
terade svarigheter i samarbetet och kom-
munikationen med fordldrarna genom att
ge tydlig information, ha upprepade samtal
och ge stod till foraldrarna. De forsokte gora
foraldrarna delaktiga och betonade att det
kravdes mycket tdlamod med familjerna.

De hade olika syn och instéllningar till for-
aldrarna och beskrev ibland hur de kunde ha

svért att kinna sympati och empati. Erfaren-

heter av att foréldrar sdrbehandlats uttryck-
tes och att det ofta fanns mycket tyckande
och tinkande om familjerna. En sjukskéter-
ska reflekterade kring huruvida personalens
asikter uppfattades av fordldrarna och pa sa
sitt kunde forsvara relationen och mojlig-
heten till ett ndra samarbete i barnets vard.

“Jag forsoker tinka att
ingen fordlder vdljer
detta for sitt barn, utan
alla har olika forutsdtt-
ningar i livet och gor sd
gott de kan efter dessa.
Ddrigenom kdnns det
inte som att det dr for-
dlderns “fel”, och detta
gor det enklare att sam-
arbeta med fordldrarna.”

I relation till omvariden

Det 4r inte enbart i var studie som organi-
satoriska svérigheter i virden av barn med
NAS forekommer, detta framkommer upp-
repade génger i tidigare internationella stu-
dier som visar pa liknande organisatoriska
svérigheter ' 415,

Sjukskoterskorna upplevde det kdnslomis-
sigt svart att virda barn med NAS, alltifran
ilska, ledsambhet, frustration till inga kdnslor
alls beskrevs. Forskning fran USA visar att
sjukskoterskor kdnner en etisk'® och mora-
lisk n6d* fér barn med NAS. Sjukskéter-
skorna uppgav att de ofta uppstod kinslor
av otillrdcklighet. Tidigare forskning visar
att sjukskoterskor pd neonatalavdelningar
upplever att barn med NAS har storre behov
av stod dn vad de kan ge'. Vi har reflekte-
rat over betydelsen av att sjukskoterskans
emotion och profession dr i balans i virden
av barn med NAS. Det dr betydelsefullt, om
an svart, att inte lata sina kénslor ta over
och styra varden till barnet och familjen. I
tidigare forskning framkommer behovet av
emotionellt stdd pa arbetsplatsen for sjuk-
skoterskan i varden av barn med NAS ™.

Sjukskoterskorna kidnde oro for barnets
hemmilj6 och barnets framtid efter tiden pa
neonatalavdelningen, detta styrks i tidigare
forskning'* *.Vi reflekterade kring om det
bristande samarbetet och kommunikatio-

NEONATAL OMVARDNAD — TEMA

nen med andra instanser kring familjen kan

vara en bidragande faktor till oron for barnet
efter utskrivning. Ett bittre samarbete skulle
kunna minska sjukskoterskornas oro for
barnet, detta forbattringsomrade identifiera-
des dven i en annan studie fran Australien'.

I forskning framkommer det att det &r svart
att ge en familjecentrerad vérd till barn med
NAS '. I vér studie beskrevs att fordldrarna
ibland uppfattades vara franvarande i bar-
nets vard. Forskning bekriftar att foraldrar
till dessa barn ofta 4r i hogre grad franva-
rande jamfort med foraldrar till barn med
andra diagnoser'**¢. I forskning om NAS
ses att stod till fordldrarna stirker deras
tilltro till sin fordldraférmaga, 6kar deras
sjilvfértroende och de upplever att de kan
hjdlpa sina barn.*® Att varda familjecentrerat
dar standigt aktuellt pa neonatalavdelningar
men behover alltid fraimjas, det marker vi
sarskilt i dessa komplexa familjesituationer.

Studiedeltagarna hade erfarenheter av att
se negativa attityder hos kollegor gentemot
foraldrar, detta beskrevs kunna forsvara
samarbetet. Forskning visar att stigmatise-
ring férhindrar mojligheten att ge en god
familjecentrerad vérd.'® Relationen som
byggs mellan vérdpersonal och familjen
i den familjecentrerade varden ska bygga
pé omsesidighet och jambordighet for att
frimja delaktighet mellan alla parter.®® For
att detta ska vara mojligt ser vi ett behov
av att sjukskoterskor som vérdar barn med
NAS far utbildning om missbruk samt
utrymme for reflektion kring stigmatisering
och attityder. Detta behov bekriftas dven i
forskning frdn Australien'.
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TEMA — NEONATAL OMVARDNAD

Avslutningsvis
Det finns en stor vilja att ge en god famil-
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Att tvinga nagon att gifta sig &r ett brott som
kan ge upp till fyra ars fangelse. Du som moter
barn och unga i jobbet bor darfér gora det du
kan for att satta stopp. Det kan kannas svart,
men det &r viktigt att du vagar agera.

skolan efter loven?

L&as mer om hur du skyddar barn och unga i
den myndighetsgemensamma vagledningen
vid hedersrelaterad brottslighet. Du hittar den
pa hedersfortryck.se.

Tillsammans sétter vi stopp
— det &r vart ansvar.

Nationella kompetensteamet vid Lénsstyrelsen Ostergétland,
Barnafrid vid Linkdpings universitet, Brottsoffermyndigheten,
Polisen, Skolverket, Socialstyrelsen och Aklagarmyndigheten.




Nu ar det
kul att lasa!

Néar Noah bdérjade skolan var det periodvis
jobbigt och vissa dagar ville han inte ens

ga dit.

Att lara sig lasa var lite av en utma-
ning. Han blev snabbt trétt och ledsen.
Vandningen kom nar Noah under ett
sommarlov tagit ett kosttillskott med
omega-3 och omega-6 fettsyror.

Nar hdstterminen bdrjade var for-
andring tydlig. Lasningen flét nu pa och | i‘,
Noah bdrjade trivas med skolarbetet.

Noah ar en glad och harlig kille pa 13
ar. Han bor med sin familj, mamma,
pappa och tre syskon i en mindre ort i
Véstra Gotaland. Nar Noah borjade skolan
trivdes han inte med skolarbetet. Han
tyckte periodvis att det mesta var svart och
trékigt och han kunde bli arg och ledsen
for sadant som andra tycker dr smasaker.

—Skolan satte in extra stod och efter
skoldagen fortsatte vi har hemma med léx-
lasning, men dnda gick det trogt, berattar
mamma Hanna.

Lasningen fl6t pa
Infor sommarlovet efter forsta klass laste
Hanna en artikel om hur ett kosttillskott,

i K ?i{..,,

Equazen, med fettsyror kunde vara ett
stod. De bestdmde sig for att ge det ett
forsok.

Under hela sommarlovet at Noah sina
fettsyrakapslar och nér han kom tillbaka
till skolan borjade lasningen flyta pa i en
jamn och fin takt. Nu var det kul att ldsa.

S4& glada fér Equazen®
—Att Noah antligen fatt det lattare och trivs
med arbetet i skolan kdnns som att jag vill
gora en kullerbytta i graset, siger mamma
Hanna glatt.

—Vi dr sa glada for Equazen och Noah &r
oerhOrt man om att fa sina kapslar varje
dag, avslutar Hanna.

For hjarnans funktion

ménga ett hdgkvalitativt extra tillskott.

Underlattar lasformagan

Rekommenderas av experter

av omega-fettsyror.

Equazen® - det smarta valet for hela familjen

Fettsyran DHA bidrar till att bibehdlla hjdrnans normala funktion. Den gynnsamma effekten uppnés vid ett
dagligt intag av 250 mg DHA. Vi far i oss en del fettsyror via kosten men for att sékerstélla intaget, valjer

Flerométtade fetter och dess roll for inldrning ar ett vaxande forskningsomrade.
I en svensk studie* har man for forsta gdngen visat att ett tillskott av omega-3 och omega-6 kan férbéttra
lasformagan. Studien p&gick under sex ménader och involverade 154 vastsvenska skolbarn i arskurs 3.

Experter dver hela vérlden rekommenderar Equazen till barn och vuxna som behdver ett smart tillskott

*Johnson, M et al. (2016). Omega 3/6 fatty acids for reading in children: a randomized, double-blind, placebo-con-
trolled trial in 9-year-old mainstream schoolchildren in Sweden. The Journal of Child Psychology and Psychiatry.

Konsumentkontakt Tel: 040-239520 eller info@newnordic.se e www.newnordic.se

Elapoteket APOTEKQD

APOTEK  HALS @KRAFT Qfe LloydsApotek

eye q blir Equazen
— Nytt namn samma innehall!

eye g utvecklades av engelska forskare i bolaget
Equazen for over 20 ar sedan och har sedan dess
varit manga familjers favorit runt om i vérlden.
Internationellt ar Equazen &ven namnet pa
produkterna. Nu justerar vi detta dven i Sverige.
eye q blir nu Equazen - innehdllet forblir daremot
samma valbalanserade kombination av fettsyror-
na EPA, DHA och GLA.

Eftersom var kropp behdver de essentiella
fettsyrorna omega-3 och omega-6 och inte

kan tillverka dem sjalv s méste de tillféras via
kosten. Equazen innehaller en valstuderad och
specifik kombination av fettsyror, &r dérfor trygg
att anvénda och ett enkelt och smidigt sétt att
tillgodose det dagliga intaget.

Equazen finns som kapslar, tuggisar och flytande.
Equazen séljs pa apotek och i halsobutiker.

Nytt namn

Samma
innehall!

=
EQUAZEN' kapsiar

Cienoger- T Byfiwywos fre Tk &
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Modern neonatalvérd har gjort det majligt att ridda livet pa barn
som fods sa tidigt som efter 22 graviditetsveckor. Att sétta in liv-
riddande insatser pa si omogna barn ir kontroversiellt och gors
inte i alla lander péa grund av stor risk for sjukdomar och langsik-
tiga funktionsnedsittningar. Enligt svenska rekommendationer
frén 2016 ska man Gverviga aktiva insatser pa barn som fotts efter
22 fulla graviditetsveckor och aktiva insatser rekommenderas for
dem som fotts efter 23 veckor. Overlevnaden for de minsta bar-
nen har 6kat dramatiskt pa senare ar i Sverige och 2014-2016 var
6verlevnaden till ett ars alder for dem som fotts efter 22 och 23
veckor 30% respektive 61%'. Eftersom fa s omogna barn over-
levde tidigare saknas storre studier om hur det gar for dessa barn
senare i livet.

Syftet med vér studie var att undersoka kliniska diagnoser om vi
bedomde var relaterade till prematuritet och som kunde paverka
barnens hélsa och dagliga liv. For att identifiera barn som fotts med
mindre dn 24 veckors gestationsalder under 2007-2018 utgick vi frén
det svenska registret for prematuritetsretinopati (SWEDROP). Detta
register inkluderar 98 % av alla som undersékts avseende 6gonsjuk-
domen ROP och som ddrmed 6verlevt till fullgdngen tid >. Diagnoser
hidmtades sedan fran Socialstyrelsens diagnosregister och barnens

journaler.

Sammanlagt 383 barn med en median for gestationsalder pa 23.3
(intervall 21.9 - 23.9) veckor vid fodelsen inkluderades i studien.
Medianvikt vid fodelsen var 565 (intervall 340-874) gram. 91 barn
var fédda efter 22 veckor och 290 barn efter 23 veckor. Tvé barn
fodda efter 21 veckor inkluderades i 22-veckorsgruppen. Uppfolj-
ningstiden och ddrmed &ldern vid sista undersokningen varierade
mellan 2 och 13 4r.

Diagnoserna definierades utifran diagnosnummer och delades in i
utvecklingsneurologiska diagnoser och andra somatiska sjukdomar.
Bland de utvecklingsneurologiska diagnoserna noterades intellek-
tuell funktionsnedsattning, cerebral pares, epilepsi, autism, ADHD
(efter 6 ars &lder), horselskada, synskada och sprékstérning. Hor-
selskada definierades som behov av horapparat och synskada som
en synskérpa (med eventuella glaségon) pa <0.33 efter 3.5 &rs alder.
D4 inte alla barn kan medverka till synprévning raknades de som
remitterats till syncentral som synskadade, d&ven om uppgifter om
synskdrpa saknades.

Bland 6vriga somatiska sjukdomar noterades bristande tillvaxt
(failure to thrive), uppfodningssvarigheter, forstoppning, behov av

gastrostomi, njursjukdom, ljumskbrack hos pojkar, astma, pulmo-
nell hypertension, stimbandspares och svara andningsproblem. De
senare definierades som behov av syrgasbehandling till minst 2 ars
alder, trakeostomi och/eller respirator i hemmet.

Totalt hade 96 % av barnen en eller flera av de diagnoser som valts ut
i studien. Forekomsten av utvecklingsneurologiska funktionsned-
sattningar i forhallande till gestationsalder presenteras i Tabell 1. Vi
fann att 55% av barnen var remitterade till habilitering och totalt
75% hade nagon utvecklingsneurologisk diagnos. Den vanligaste
av dessa var sprakstorning (52 %) och nést vanligast var intellek-
tuell funktionsnedséttning (40%). Neuropsykiatriska diagnoser
som autism (24 %) och ADHD (30 %) var vanligt forekommande.
De utvecklingsneurologiska diagnoserna 6kade med éldern vilket
tyder pd att diagnoserna ofta stélls forst ndr barnen blivit lite dldre.
I de yngre éldersgrupperna kan vi dérfor férvinta oss att det finns
barn vars problem dnnu inte blivit diagnosticerade. Drygt en fem-
tedel av barnen (22 %) var synskadade. Bland barn fodda efter 23
veckor hade pojkar oftare dn flickor diagnosticerats med intellek-
tuell funktionsnedséttning (45 % respektive 27 % p<0.01) och syn-
skada (25% respektive 14 % p<0.05) och pojkar var oftare remitte-
rade till habilitering (60% respektive 43 % p< 0.01).

Bland andra somatiska sjukdomar (Tabell 2) var astma (63 %) den
vanligaste diagnosen foljd av bristande tillvaxt (39 %). Av barn fodda
efter 22 veckor hade nistan hilften (49 %) bristande tillviaxt under

barndomen.

Vi fann alltsé att barn som {6tts fore 24 veckors graviditetsldngd ofta
hade en kombination av utvecklingsneurologiska funktionsnedsétt-
ningar och problem med andning och nutrition. Vi har inte kunnat
bed6éma svarighetsgraden av funktionsnedséttningarna da inte alla
barn genomgitt strukturerade undersékningar, men att mer &n half-
ten av barnen remitterats till habilitering talar fér att manga hade
uttalade problem.

I den svenska EXPRESS-studien som omfattar alla barn fodda
2004-2007 med en gestationsalder mindre dn 27 veckor 6verlevde
5 barn fodda efter 22 veckor till 6.5 ar och 50 barn efter 23 veckor,
varav 46 deltog i studien®. Barnen undersoktes avseende cerebral
pares, intellektuell funktionsnedséttning samt horsel- och synned-
sattning. Av de som fotts efter 22 veckor bedomdes tva ha ingen eller
mild funktionsnedsittning, tvd hade méttlig och en svér funktions-
nedsittning. Av dem som fotts efter 23 veckor hade 20 ingen eller
mild, 16 mattlig och 10 svar funktionsnedséttning. I denna studie



redovisas inte neuropsykiatriska tillstind som autism/ADHD eller
uppfédnings- och andningsproblem.

For att fa en uppfattning om hur barnen i var studie skiljer sig frén
barn som fotts efter lingre graviditeter har vi jamfért med barn
fédda med mindre dn 27 veckors gestationsalder och de fullgangna
kontrollbarnen i EXPRESS. I var studie hade 17% av barnen cere-
bral pares jaimfort med 10% av barnen i EXPRESS och ingen i kon-
trollgruppen, 5% i var studie hade horselskada jamfért med 2% i
EXPRESS och 0.5% i kontrollgruppen, 22 % hade synskada jamfort
med 5% i EXPRESS och 0.6% i kontrollgruppen. Detta stimmer med
en rapport om att andelen barn med maéttliga till svara funktions-
hinder minskar med stigande gestationsalder vid fodelsen. Rappor-
ten inkluderar nio olika studier av barn som f6tts efter mindre dn
25 veckors graviditet och som undersokts vid 4 till 8 &rs dlder *.

I Sverige f6ljs nu huvuddelen av barn som fétts med en gestations-
alder mindre &n 28 veckor fram till skolstart enligt ett nationellt
uppf6ljningsprogram fran 2015 (ref. Neonatalféreningens hemsida).

Tabell 1.

Utvecklingsneurologiska
funktionsnedsattningar

Celebral pares

Epilepsi

Intellektuell funktionsnedsattning
Autismspektrumstérning

Attention deficit hyberactivity disorder
Horselskada

Synskada

Talstérning

Remitterad till habilitering

N&gon utvecklingsneurologisk stérning

v=veckors GA=gestationsalder

Tabell 2.

Andra somatiska sjukdomar
Tillvaxthdmning
Forstoppning
Gastrostomi
Njursjukdom
Ljumskbréack (pojkar)
Astma

Pulmonell hypertension
Stambandspares

Svéra andningsproblem
N&gon av ovanstaende

v=veckors GA=gestationsalder
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Resultat fran undersdkningar avseende neurologiska avvikelser,
intellektuell utveckling, neuropsykiatriska diagnoser samt somatisk
sjuklighet rapporteras in till ett kvalitetsregister (Neonatalregist-
ret=SNQ). Langre uppféljningstid, ytterligare foljsamhet till pro-
grammet samt 6kad inrapportering kommer forhoppningsvis att
mojliggora jamforelser nationellt och dver tid.

Sammanfattningsvis fann vi att en mycket hog andel av barn som
fotts fore 24 fulla graviditetsveckor i Sverige hade utvecklingsneuro-
logiska funktionsnedséttningar inklusive syn och horselskador samt
neuropsykiatriska diagnoser som autism och ADHD och att dessa i
hog utstrackning forekom tillsammans med problem med andning
och uppfodning. Mer édn hilften av barnen var remitterade for habi-
litering. Noggrann uppf6ljning av 6ver lang tid dr nédvéndig for att
kunna ge forédldrar och sjukvdrdspersonal korrekt information och

for att dimensionera stodinsatser som i manga fall kan vara livslanga.

21-22v GA 23v GA Totalt
Uppgift
n=93 n=290 n=383 saknas
21% 16% 17% 8%
9% 1% 10% 3%
49% 36% 40% 1%
28% 23% 24% 13%
25% 32% 30% 24%
6% 5% 5% 3%
29% 19% 22% 13%
56% 51% 52% 10%
64% 52% 55% 8%
78% 74% 75% 0.5%
21-22v GA 23v GA Totalt Uppgift
n=93 n=290 n=383 saknas
49% 36% 39% 7%
32% 28% 29% 4%
17% 19% 18% 3%
9% 6% 7% 3%
31% 36% 35% 2%
58% 65% 63% 3%
14% 1% 12% 3%
14% 12% 13% 3%
13% 12% 12% 1%
87% 89% 88% 0.3%
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Barnsjukvarden i Malawi
— hur ska vi minska barnadodligheten?

Barn i Malawi 16per 15 ganger hogre risk att
avlida fore sin femérsdag jamfort med barn
i Sverige. Hur kan vi identifiera de svarast
sjuka och se till att de nar rétt vard i tid?

Den globala barnadddligheten har de
senaste artiondena minskat kraftigt, men
fortfarande dor arligen 6ver fem miljoner
barn fore sin femérsdag, framfor allt i Afrika
soder om Sahara. Senaste uppskattningarna
visar att 39/1000 f6dda barn dor fore fem ars
alder i Malawi. Det ér en kraftig minskning
fran ar 1990, dé vart fjarde barn (246/1000
fodda barn) inte fick uppleva sin femdrs-
dag, men kan samtidigt jamforas med Sve-
riges nuvarande siffra ddr 2.6/1000 fodda
barn dor foére fem dars dlder. Fortfarande
ar behandlingsbara sjukdomar som lung-
inflammation, diarrésjukdom och mala-
ria bland de frimsta dodsorsakerna efter
nyféddhetsperioden.

Akutrum for inneliggande patienter pa barnav-
delningen pa& Mchinji District Hospital, vilket ar
det sjukhuset dit vara patienter remitteras fran
vardcentralerna.

For att minska barnadédligheten i ldg-
och medelinkomstldnder lanserade WHO
under 1990-talet en ny vardstrategi — Inte-
grated Management of Childhood Illness
- IMCL Tidigare hade satsningar inrik-
tats pd att bota specifika infektioner i olika
projekt, men eftersom barnen kan lida av
flera akommor samtidigt, som till exempel
undernéring och malaria, behévdes en mer
holistisk syn pa det sjuka barnet. Malet med
IMCI var att 6ka tillgdngligheten p& medi-
ciner sasom antibiotika, malariamedicin

och vitskeersittning inom primarvérden,
samt att underldtta identifiering av svart
sjuka barn i behov av mer avancerad vérd.
Eftersom provtagning ar mycket begrinsad
och mitutrustning for att méta till exempel
blodsocker och syremaittnad séllan finns
tillganglig forlitar man sig pé kliniska tecken
for att identifiera de svarast sjuka. Dessa
kallas "IMCI danger signs” och inkluderar
kramper, medvetsloshet, slohet, oférmaga
att amma/dricka eller att barnet kriks upp
allt som intas. Har barnet nagot av dessa
symtom ska det skickas vidare till sjukhus.

I Malawi 4r den statligt finansierade sjukvar-
den gratis, vilket dven ska inkludera medici-
ner. I realiteten dr det dock inte sdllan brist
pa mediciner, vilket leder till att vardnads-
havarna sjalva far gd och képa medicinen de
blivit ordinerade. Utdver den statliga varden
finns ocksé privata vérdgivare ddr patienten
betalar. Parallellt med den moderna sjukvar-
den verkar ocksé traditionella medicinmén/
ortlakare. Ibland valjer vardnadshavarna att
besoka flera typer av virdgivare f6r samma
akomma.

Intensivvardsplats pa Malawis stérsta sjukhus,
Queen Elisabeth Central Hospital som é&r bela-
get i Blantyre.

Den statligt finansierade sjukvdrden bor-
jar ute i byarna med Health Surveillance
Assistants (HSA), vilka fir sex veckors
riktad utbildning for att kunna ge hil-
sofrimjande rdd, samt behandlar vanligt
forekommande sjukdomar som malaria,
diarré och lunginflammation. HSA har

ocksa en viktig funktion i barnvaccinatio-
nen. Det &r i stort sett samma schema som
barn i Sverige fir och vaccinationstick-
ningen 4r generellt hog, framfor allt i de
lagre aldrarna. Vidare finns vérdcentraler
som tar hand om de som &r mer sjuka. Dér
verkar sjukvardspersonal med tva eller tre
ars utbildning, s& kallade *tlinical officers”,
vilka fungerar som ldkare. En clinical offi-
cer tar emot 100-200 patienter/dag och de
barnen som 4r svérast sjuka ska remitteras
vidare till distriktssjukhuset dir méjlighet
finns for inldggning. Slutligen finns tertidr-
sjukvérden, motsvarande regionsjukhusen i
Sverige ddr den mest avancerade sjukvarden
finns. Sedan bara négot 4r finns i Malawi
ocksd en telefontjdnst, motsvarande 1177,
dér vem som helst, helt gratis, kan ringa for
hilsorelaterade fragor.

Studier har visat att 6ver halften av de barn
som avlider, gér det utanfér sjukhus, trots
att ungefér tre fjardedelar haft nagon kon-
takt med sjukvarden under sjukdomsperio-
den. Av de barn som avlider pé sjukhus, sa
dor en tredjedel inom 24h efter inldggning,
vilket indikerar att de 4r i valdigt daligt skick
nér de kommer till sjukhus. I ett forsknings-
samarbete mellan Karolinska Institutet,
Kamuzu University of Health Science och
forskningsorganisationen Parent and Child
Health Initiative (PACHI) i Malawi arbetar
vi for att hitta sétt att identifiera potentiellt
livshotande sjukdom tidigare. Eftersom de
allra flesta vardnadshavare soker pd vérd-
centralen med sitt sjuka barn dr det har vi
valt att samla in data. Négra av de frégor mitt
doktorandprojekt férsoker besvara ar: Hur
ska de svérast sjuka identifieras i tid? Hur
behandlas de idag pa vardcentralen innan
de skickas vidare till sjukhus? Vad ér det
som gor att en del av virdnadshavarna inte
dyker upp pa sjukhus med sitt barn, trots att
de blivit remitterade? Vilka faktorer paver-
kar sjukvérdspersonalens beslut att skicka
vidare ett barn och ordinerar de stabilise-
rande behandling innan barnen skickas



Clinical Officer pa en av vara inkluderade
vardcentraler.

vidare?

I min forsta studie undersoktes ndstan 3000
akut sjuka barn pd vérdcentraler i Malawi,
med avseende pd forekomst av lagt blod-
socker, hypoglykemi, och 1ag syreméttnad i
blodet, hypoxemi. Detta eftersom barn med
négon av dessa markorer har visat sig 16pa
hogre risk att do. Vi studerade ocksé om de
barn med hypoglykemi och/eller hypox-
emi dven hade ndgot av de ovan beskriva
"danger sign”, alltsd de symtom som enligt
riktlinjerna for IMCI ska leda till remitte-
ring. Vi sag bland annat att alla barn med
blodsocker <2,5mmol/l (WHOs definition
av hypoglykemi) ocksa hade nagot “danger
sign” och alltsa skulle ha blivit remitterade.
Dock hade endast 23,5% av barnen med en
syremattnad <90% ett "danger sign”. Efter-
som matutrustning for att undersoka syre-
mittnad i blodet som regel ej ér tillganglig
indikerar resultaten alltsd att man riskerar
att missa de flesta av barnen med akut lag
syremdttnad, genom att endast anvanda sig

av nuvarande riktlinjer.

Just nu gir jag igenom intervjuer med for-
aldrar, vars barn blivit remitterade fran
vardcentralen och dér en del valt att fullflja
remitteringen och en del fordldrar avstatt
ifrdn att ta sitt barn vidare till sjukhuset.
Fordldrarna berittar om hela forloppet frén
forsta symtom hos barnet. Syftet &r att stu-
dera vilka faktorer och omstidndigheter som
péverkar beslutet och mgjligheten att soka
vard och senare beslutet att fullfélja remit-
tering eller ej.

I maj var jag och besokte vérdinrittningarna

BARNET | VARLDEN

Neonatalavdelningen pa Queen Elisabeth Central Hospital i Blantyre.

i distriktet Mchinji, ddr data for vara forsta
tre studier samlats in och vi borjade plane-
ringen for en fjarde studie. Mitt starkaste
intryck frén denna resa var den korta tiden
ldkaren har for varje patient. Det siger sig
sjalv att om man tréffar upp till 200 patienter
pé en dag, d& maste man arbeta snabbt och
pragmatiskt for att hinna hjélpa s& manga
som mojligt. Brister i diagnossittning,
behandling eller selektering av vilka som
ska remitteras blir da lattare att férstd. Man
kan inte annat dn imponeras 6ver det arbete
de utfor, men det tydliggér ocksa behovet av
objektiva matinstrument, sisom en pulsox-
imeter eller blodsockermaitare, som stod i

beddmningen.

P4 bilden syns Beatiwel Zadutsa pa forsk-
ningsorganisationen PACHI, tillsammans med
min handledare Helena Hildenwall och jag.

Fér den intresserade kan hela studien lasas
hér, genom att skanna QR-koden.
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André Thunberg
ST-lakare, doktorand

Institutionen fér global folk-
hélsa, Karolinska Institutet.
Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Karolinska Universitetssjuk-
huset.

andre.thunberg@ki.se
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Barnhalsovardens unika moten

Linda MEwaigisn

by

Barnet har ratt till en trygg upp-
vaxtmiljo, som innefattar en skalig
levnadsstandard som ar saker och
utvecklande och att bli sedd i sin
vardag i enlighet med konventionen
om barnets rattigheter artikel 19, 24,
26, 27, 31.

*Det finns regionala skillnader fér erbju-
dande av det universella hembesdket
nér barnet &r atta manader.
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i barnets vardag

Hembesok har en lang tradition inom
barnhilsovarden och dr en grundpelare
i det hilsofraimjande och forebyggande
arbetet. Det har genom tiderna haft en stor
betydelse for vilfirdssamhillet och folk-
hilsan i Sverige.

- Vi vet att hembesoket kan stéirka relatio-
nen mellan féridldern och BHV-sjukskoter-
skan. En god relation dr en férutsittning for
samarbetet kring barnets hilsa och for att
kunna ge stod i fordldraskapet. Det menar
Linda H3akansson, barnhilsovirdsamord-
nare i Region Blekinge och bokaktuell med
Hembesok - méten i barnets vardag.

Lit oss borja med ett tankeexperiment:
I en region i Sverige f6ds det arligen cirka
5000 barn. De har cirka 10 000 foraldrar
och i barnets néirhet finns ytterligare fler 4n
20000 personer, till exempel mor och far-
fordldrar och andra narstdende. Barnhil-
sovarden nar pa sa sitt fler 4n 35 000 per-
soner for varje arskull direkt eller indirekt
med sina hélsofraimjande och férebyggande

insatser.

Det hir exemplet visar pa den unika mojlig-
het barnhélsovarden har for att kunna bidra
till barns hilsa och utveckling pa individ-,
grupp- och samhillsniva. Barnhélsovérden,
den storsta folkhdlsoarenan i Sverige, &r
séledes unik.

Tva hembesok

Som en del i barnhilsovardens nationella
program ingdr tvd hembesok, ett till alla
barn och deras fordldrar ndr barnet ar nyfott
och ett ndr barnet ar atta manader*, samt

ytterligare hembesok vid behov.

- Att komma som gést till familjen kan
bidra till ett mer jimlikt méte pa familjens
villkor samt en unik mojlighet att se barnet
i sin vardag.

Varfér har du har skrivit en handbok
om hembes6k?

- Hembesck nér barnet 4r dtta manader har
ingatt i Barnhilsovdrdens nationella pro-
gram sedan 2014. D& hade nagra regioner
redan ett andra hembesok, men for de flesta
regioner var det nytt. En uppfoljning i den
senare gruppen visade att bdde beslutsfat-
tare och professionen var osikra pd syftet
med ett andra hembesdk, vad som ska goras

och hur det ska genomforas.

- Mina egna och kollegors erfarenheter har
inspirerat mig att skriva en handbok som for-
Klarar varfér hembesoken ér sd viktiga och
hur man kan planera och genomfora dem.

”Marinerad i hembesébkets betydelse”
Linda Hakansson har arbetat med barn-
hilsovard i snart 21 &r varav de tio senaste
aren som vardutvecklare/samordnare for
barnhilsovarden i Region Skdne och Region
Blekinge.

- I Blekinge har barnhilsovérden erbjudit
hembesok vid 4tta ménaders &lder i mer
dn 30 4r. S& som nybliven distriktsskoter-
ska i Blekinge i borjan av 2000-talet s& blev
jag “marinerad” i hembesokets betydelse av

mina kollegor.

Varfor ar det viktigt att méta

barnet i sin vardagsmiljo?

- Barnhilsovérden kan vara den enda sam-
hillsaktér som moter barnet och familjen
under forsta levnadsaret. Vid universella
hembesok ser BHV-sjukskéterskan barnet
i sin vardag, vilket ger goda forutsittningar
att identifiera skydds-och riskfaktorer for
barnets hélsa och utveckling.

- Hembesoket skapar forutsittningar att
anpassa hilsofraimjande och forebyggande
insatser som kan bidra till att forbattra hal-
soutvecklingen och utjimna halsoskillnader
hos barn och deras familjer.

Linda Hadkansson




Linda Hakansson ér leg. sjukskoterska
och distriktsskédterska och har en mas-
terexamen i folkhalsovetenskap. Hon
arbetar som barnhélsovardsamordnare
i Region Blekinge. Linda har skrivit
boken "Hembesdk — modten i barnets
vardag” samt broschyrer till férald-

rar som till exempel »Atta manader
tilsammans” och "For sékerhets skull”
(Gothia kompetens).
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Bilden &r tagen 1990 pé& neonatalavdelningen
pé Huddinge sjukhus.

Barnbladet har ringt upp en av vara
prenumeranter for att fa ta del av en kol-
legas erfarenhet av barnsjukvard frén
60-talet till nutid.

1963 stod Gunnel Skoric firdig som barn-
sjukskoterska och redo att pabarja sitt nya
arbetsliv pd barnsjukhuset Samariten i
Stockholm. Barnsjukhuset 6ppnades 1890
da under namnet Nya barnsjukhuset men
bytte fem ar senare namn till Samariten.
Behovet av sjukvard for barn var under
slutet av 1800-talet stort pa grund av den
snabba inflyttningen till huvudstaden; de
sma och ofta déliga ligenheterna och den
snabba spridningen av vissa epidemiska
barnsjukdomar. I bérjan av 70-talet beslu-
tades att sjukhuset skulle liggas ned, efter-
som man ville integrera barnsjukvérden i
den allmidnna medicinska verksamheten.
1974 stingdes Barnsjukhuset Samariten
efter att ha existerat i 84 ar och merparten
av verksamheten Gvertogs av Huddinge
sjukhus ddr det tidigare inte funnits barn-
klinik.

Det driar 20 ar sedan jag gick i pension som
barnsjukskoterska och dessforinnan arbe-
tade jag i tjugodtta dr som chefsjukskoterska
pé neonatalavdelningen pa Huddinge sjuk-
hus. Under dessa ar har enorma framsteg
gjorts inom neonatalvard. Allt frdn moj-
ligheten till provtagning med mikrovoly-
mer till en utveckling av sakrare kuvosvard
betriffande virme, fuktighet och syrgas-
tillférsel. Vi ska inte heller glomma bort att
fordldrar inledningsvis inte fick vara nara
sitt barn. Tack vare pionjirer som laka-
ren Ragnar Tunell, som jag sjilv anser lag

20 ér fore sin tid, och som foresprakade att
“Barnen dr inte vdra, utan fordldrarnas” blev
foraldrar delaktiga i varden av sitt eget barn.

Jag borjade ldsa till sjukskoterska 1960 pa
Statens sjukskéterskeskola i Stockholm och
ungefir tre dr senare tog jag min examen
som barnsjukskoterska. Innan man blev
antagen som elev pa sjukskoterskeskolan
fick man gora tvd ménaders praktik som
provelev pa en vardavdelning. Detta for att
alla skulle f& chansen att kdnna efter om
yrket verkligen var nagot man ville satsa
pé. Efter min examen som barnsjukskoter-
ska gavs jag mojlighet att bdde arbeta inom
slutenvard, savél som Oppenvéird. Nir man
blev antagen till sjukskéterskeutbildningen
ingick mat och husrum pa skolans internat.
Att bo pa internat var roligt, gav god sam-
manhallning och fin vénskap. Jag bodde pa
“honshuset” vid Serafens sjukhus.

Sista aret pa sjukskoterskeskola var det moj-
ligt att vélja inriktning. For att bli antagen
till den specialiserade barnsjukskéterskeut-
bildningen var man tvungen att limna in en
ansokan och vad jag minns sd var det enbart
1-2 stycken frén varje drskull fran de olika
sjukskoterskeskolorna i mellersta Sverige
som blev uttagna att ga denna specialisering.
Rektor pa Statens sjukskoterskeskola var
Astrid Janzon och hon var en av de som
bidrog till att sjukskoterskeyrket gick frén
ett ldgavlonat larlingsjobb till att vi blev
valutbildad sjukvérdspersonal. Hon hade
tidigare arbetat utomlands och var dérfor
lite "Amerika-inspirerad”. Under hela sin
tid som rektor stravade Astrid efter att hoja
elevernas studerandestatus. Hon férde en

oavbruten kamp mot det larlingsbetonade
system dir eleverna utnyttjades som billig
arbetskraft pa sjukhusen, utan hénsyn till
deras studiebehov. Som elev rdknades man
in som personal. Skolan var forst med stu-
dietid och vad jag minns sa hade vi mojlig-
het att ga ifran avdelningen dér vi var elever
under tva timmar varje dag for att studera.
Detta ansdg flera av de dldre sjukskoter-
skorna pd avdelningen var markligt.

Vi fick dven mojlighet att gora studiebesok
regelbundet men biést trivdes jag inom barn-
sjukvérd, “premisar och koltbarn” har alltid
stdtt mig narmast.

Forutom att vi hade lastid sd hade inte heller
Statens sjukskoéterskeskola krav pé uniform
nér vi var pa skolan, utan enbart nér vi var
elev pa avdelning. Vi hade kortirmat och
om vi 6nskade kunde vi dven kopa en sjuk-
skoterskekrock. Denna fick vi kopa for egna
pengar, men det var Harald Lofberg design.
Kldderna tvattades regelbundet och vissa
dagar fanns mojlighet att ldmna in for tvitt.
D& knét man ihop sina kldder som var
namnmirkta och sedan fick man g och
himta sin stirkta hitta, klanning och for-
klade. Nér jag bérjade pd Huddinge sjukhus
hade vi inte lingre egna uniformer utan kla-
der héll sjukhuset med, precis som idag.

Jag minns mycket vdl min forsta 16n. Jag fick
gd upp till ekonomikontoret pd Samariten
och dir motta en genomskinlig pase som
prasslade i min hand. Pa en pappersremsa
stod mitt namn och uppgifter om ménadens
tjanstgoring, som en tidig lonespecifikation.
I pasen lég min 16n i kontanter.



(red. anmdrkning: genomsnittlig arbetarlon
1963 var 7,91 kr/timmen for mdn och 5,71 kr
for kvinnor. Kdlla: Landsorganisationen

Sverige)

De storsta fordndringarna nir det giller
utbildningen da och nu &r nog att da var
det internat och nu kan man till och med
studera pé distans. Man behover inte heller

presentera sin fastman for rektorn.

Storsta skillnaden inom sjukskoterskeyrket
fran 60-talet tills nir jag gick i pension &r
nog forildrars delaktighet och att man inte
langre behéver ligga timmar pa rengéring
och sterilisering av material eftersom att
engangsmaterial introducerats. En markant
skillnad dr 4ven den tidigare hierarkiska
strukturen. Som sjukskéterska skulle man
vara ‘doktorns hégra hand” genom att halla
fram saker och vara forberedd, utan att ta
egna initiativ. Idag ar det mer ett teamarbete
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Arbetstiderna har dndrats. Nér jag borjade  vilket 4r mycket battre.

arbeta som sjukskoterska hade man som

regel arbetsvecka varannan helg och vissa

dagar hade man delade turer. Det betydde ”Barn blade t har Broschen &r fran sjukskoterskeskolan och de

att man arbetade ett par timmar, hade tre
timmars paus och sedan gick man pé nésta
pass. For de som inte “bodde runt hornet”
fanns det mojlighet att lana ett vilorum pa
sjukhuset. Att inte hinna gd hem mellan
passen gjorde att man var kvar pa sjukhu-
set hela dagen, dven om man inte arbetade

hela tiden.

jag haft sd ldnge
jag minns”

Gunnel Skoric

tv& "sma barnen” &r fran barnutbildningar.

Charlotte Palsson

charlotte@barnbladet.se

Bokutlottning

P Vi lottar ut ett exemplar av boken
”Hembesdék — mdten i barnets var-
dag” av Linda Hakansson. For att
delta i utlottningen svara pa fol-
jande fraga:

Vad heter det nationella webbaserade metod- och kunskapsstodet
for barnhélsovardens verksamhet?

1. 1188 - Barnhilsovardsguiden

X.  Barnhélsovardshandboken

2. Rikshandboken i Barnhilsovard

Svaret pa fragan skickas till ansv.utg@barnbladet.se Enbart med-
lemmar i Riksféreningen for Barnsjukskoterskor kan vinna.

Vi passar ocksd pd att gratulera Maja Thorngren, Tyreso och
Monica Svensson, Nittraby som i utlottningen i Barnbladet
nr 1 vunnit var sitt exemplar av boken "Hon hette Esmeralda —
Beridttelsen om lilla hjdrtat”.

Ny standard som
starker barns
rattigheter

Ett arbete pdgar med att ta fram en standard for att stirka barns
rattigheter under sjukvardprocedurer. Standarden har utvecklats
av en internationell samarbetsgrupp med 6ver 50 medlemmar
fran olika linder inklusive Sverige. Gruppen ar startad av Lucy
Bray vid Edge Hills Universitet i Storbritannien. NOBAB, som
ju redan arbetar for barns ritt inom hals- och sjukvard, stir for
denna standards lansering i Sverige, vilket RfB stodjer. Just nu tes-
tas och kulturanpassas standarden med en enkét for att samla in
synpunkter pa dess utformning. Enkiten riktar sig till barn, for-
aldrar, sjukvardspersonal och andra viktiga personer som invol-
veras ndr barn ska genomga procedurer som provtagning, ront-
gen, kroppsundersokningar, behandlingar och annat.

Arbetet kommer att presenteras under NOBAB-s konferens i host.

Svenska iSupport-teamet genom
Anna-Clara Rullander
Barnsjukskoéterska, PhD
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Jenny Wannstedt

Leg. dietist med specialisering inom pediatrik,
inriktning neurologi

Karolinska universitetssjukhuset,
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

jenny.wannstedt@regionstockholm.se

Anvandandet av mixad mat i gastrostomi 6kar och utvecklingen
drivs fraimst av forédldrar till barn som far langvarig enteral nutrition.
Foraldrar har en 6nskan om att ge barnen en kvalitativ kost med mer
variation och upplever 6kad hilsa och livskvalitet hos barnen som
far mixad mat. Inom vérden finns en osékerhet kring om mixad mat
i gastrostomi 4r sdkert, hygieniskt och niringsmassigt adekvat, och
flera av de riktlinjer som finns géllande enteral nutrition avrader fran
anvindandet av mixad mat i gastrostomi. A andra sidan finns kli-
niska erfarenheter av att mixad mat i gastrostomi kan fungera vil
och till och med bidra positivt till hilsa och vélbefinnande fér barn
som far enteral nutrition under ldng tid. Den hir artikeln syftar till
att sammanstélla aktuell evidens och delge anvindbar information

kring mixad mat i gastrostomi.

Foraldrars erfarenhet och uppfattning

Manga foraldrar upplever att sondnéring kdnns som onaturlig foda
och att barnet tolererar vanlig mat i gastrostomin bittre dn sondné-
ring. Aven symtom som reflux, krikningar och férstoppning mins-
kar och barnen som far mixad mat istéllet for sondnéring upplevs

vara generellt friskare, mer vilméaende och ha ékad livskvalitet .

Foraldrar uttrycker ocksé en 6nskan att ge en mer varierad kost samt
fora familjens matkultur vidare dven till barnet som har behov av
enteral nutrition. Mixad mat ger ett mer normalt dtande, med upple-
velse av smak och lukt frdn maten samt 6kad social och kdnslomas-
sig inkludering nar familjens mat kan erbjudas. Maten innehaller en
storre variation av livsmedel samtidigt som kosten gar att anpassa
genom att livsmedel inkluderas eller exkluderas utifrdn barnets
behov 3.

De fa nackdelar med att ge mixad mat i gastrostomi som uppgavs av

fordldrar var att det dr tids- och arbetskrivande att preparera maten.

Dock ér detta problem som frimst drabbar foridldrarna och forde-
larna for barnet uppvéager de nackdelar man eventuellt upplever som
vardare. En viss oro kring ocklusion av gastrostomin férekommer
men detta rapporterades som séllan eller aldrig férekommande och
ar knappast ett problem i vardagen >>*.

Foréldrar beskriver att de varken soker eller fér stod fran varden i att
ge mixad mat i gastrostomi till sina barn, utan istéllet frimst vinder
sig till fordldragrupper eller natforum for information och rad. Detta
innebdr en risk i att familjerna far otillracklig eller felaktig informa-
tion om néringsinnehéll och handhavande vilket kan fd negativa
konsekvenser for barnets hilsa och nutritionsstatus.

Riktlinjer och rekommendationer

I riktlinjer frdn BDA, ESPGHAN och ASPEN har det ldnge avratts
fran att anvdnda mixad mat istéllet f6r sondniring av orsaker som
risk for kontamination, samre eller osdkert naringsinnehall samt oro

for ocklusion i gastrostomin.

Dock saknas studier som undersokt effektivitet och sikerhet gal-
lande mixad mat jaimfort med kommersiell sondniring, och de
rekommendationer och riktlinjer som finns ar baserade mer pé spe-

kulationer in fakta 3¢,

De flesta dietister som arbetar med enteral nutrition hos barn méter
familjer som har en 6nskan att ge sina barn mixad mat i gastrostomi.
Studier som har undersokt dietisters attityder till och erfarenheter
av detta visar att dietister generellt inte rekommenderar mixad mat
i gastrostomi men att mixad mat kunde foreslas som en tillsats till
kommersiell sondniring 7%°. De storsta farhdgorna kring mixad
mat i gastrostomi handlade om otillrickligt niringsinnehéll, risk for
ocklusion i gastrostomin samt oro f6r bakteriell kontamination och
infektion. Oron for detta var dock signifikant hogre 4n den faktiska
kliniska erfarenheten, manga dietister ser tvirtom ett 6vervagande
positivt utfall med mixad mat i gastrostomi.

Fa dietister har ndgon formell utbildning i att utforma en matregim
med mixad mat att ges i gastrostomi utan &r till stor del sjélvlarda
inom omradet genom egna studier och erfarenheter, eller genom
kollegor och familjer som anvént sédan matningsregim. En slutsats
fran de studier som gjorts dr att familjer kommer att ge mixad mat
i gastrostomi till sina barn oavsett vrdens kunskapslige och stod,
och att professionen bor oka sin kunskap kring detta f6r att kunna ge
adekvat radgivning och sékerstilla att barnen far en naringsmassigt
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vél sammansatt kost pa ett sikert satt. BDA har pa senare ar kommit
med nya riktlinjer dir man 6ppnar for att dietister kan rekommen-
dera mixad mat till patienter ddr en sadan matregim &r lamplig.

Hélsa, nutrition och tillvaxt

Flera studier har visat att mag-tarmsymtom som reflux, krakningar
och magsmirtor minskar signifikant hos barn som far mixad mat
istillet for sondnéring. Aven akutbesdk och inneliggande vard pa
grund av luftvagsinfektioner minskade markant bland barnen som
fick mixad mat. Orsakerna till férbattrade mag-tarmsymtom fran
mixad mat jamfort med sondnéring tros ligga i att fastare konsis-
tens pa maten ger mindre reflux och lagre risk for aspiration samt
att naringen i mixad mat erbjuder 6kad kvalitet och variation vilket
har en positiv inverkan pa tarmflora och motilitet. Bland barn med
gastrostomi som har méjlighet att dta via munnen visar studier att
de Okar sitt orala intag nar de fir mixad mat i gastrostomin '*'"'>'3,

Mixad mat verkar dock ge simre resultat f6r malnutrierade barn
med svdra neurologiska funktionshinder. Hér visar en studie att
sondniring gav en bittre viktutveckling samt 6kad fett- och muskel-
massa jamfort med mixad mat ™.

Naringsinnehall

Det finns fa eller inga studier som har jamfort naringsinne-
héllet i mixad mat med kommersiell sondnaring. En maltid besta-
ende av vanlig mat 4r svédrare att studera dd sammansittningen
varierar beroende pa livsmedelsval och mangder. I sondniring
kommer niringen fran killor som proteinkoncentrat, maltodextrin

och majssirap medan mixad mat kan ge en storre variation fran kétt,
fick, kyckling, baljvixter, gronsaker, fullkorn och frukt. Det finns
dock alltid en risk att den mat som rekommenderas inte stimmer
6verens med den mat som faktiskt ges och det ar svarare att kontroll-
era och bedéma intaget av mixad mat jamfort med sondnéring med
standardiserat naringsinnehdll.

Tarmflora

Studier har undersokt tarmfloran hos barn som fick en vaxtbaserad
sondnaring eller mixad mat med innehall av grénsaker och full-
kornsprodukter och jimfordes med dem som fick en mjélkbaserad
sondnaring '°. Resultatet visade att den vaxtbaserade sondniaringen
och mixad mat gav tarmfloran en storre riklighet och méngfald samt
att den blev mindre inflammatorisk och mer liknade tarmfloran
hos personer som inte sondmatades. Vidare kunde man se att en
standardiserad fiberblandning frén sondnéring hade storre negativ
inverkan pa mineralupptag och dven gav mer mag-tarmsymtom 4n

varierat fiberinnehall fran mixad vanlig mat.

Hygien

Risk for livsmedelrelaterade infektioner p& grund av bristande
hygien i hanteringen av mixad mat i gastrostomi tycks vara en stérre
farhdga dn den kliniska erfarenheten visar. De flesta studier som
funnit kontamination i mixad mat ar gjorda i sjukhusmiljé och man
faststiller att pa sjukhus dr kommersiell sondnéring som ges i slutna
system det sékraste och mest hygieniska alternativet °. Tva studier
har kontrollerat bakterieinnehéallet i mixad mat och méatning av bak-
teriehalter genomfordes vid faststillda tidpunkter upp till 48 timmar
efter tillredningen. Inga patogena bakterier i en mangd som innebar
hilsofara kunde pavisas i ndgon av blandningarna vid nagon tid-
punkt '¢*7.

Maltider och livsmedelsval

Kostens sammansittning avseende livsmedelsval, mat- och vétske-
mangder samt behov av berikning ska alltid utarbetas i samrdd med
dietist. Mathéllningen kan med férdel utga fran familjen egna mat-
traditioner och 6nskemal om att ge vegetarisk, glutenfri, mjolkfri
kost kan tillgodoses s lange adekvat naringsinnehall kan sdkerstal-
las. Fordelning av antal maltider och portionsstorlekar bestdms uti-
frén barnets behov och familjens rutiner. Det dr inte nddvandigt att
tanka allt eller inget nir det géller mixad mat i gastrostomi. En liten
andel mixad mat kan ge dnskad effekt pa hilsan och det 4r mojligt att
variera sondndring med mixad mat pa ménga olika sitt.

Mixad mat i gastrostomi kan borja ges tidigast fran den dlder d4 man
vanligtvis introducerar fast foda till barn och fér barn under ett &rs
alder bor den alltid kombineras med modersmjélkserséttning eller
sondndring. For barn som sondmatas och dnnu inte borjat fa fast
foda kan mixad mat i gastrostomin introduceras som smakportio-
ner, girna ett fatal livsmedel i taget, ndgra génger per dag i gastrosto-
min. Ndr det ar sakerstillt att barnet tolererar maten kan mangd och
antal livsmedel 6kas tills kosten helt kan 6verg till vanlig aldersan-
passad mat.

For barn som tidigare dtit mat kan 6vergdng frén sondnéring till
mixad mat gé fortare fram eftersom magtarmkanalen tolererar mat
och eventuella allergier eller intoleranser dr kdnda. Hér kan en till tva
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matskedar mixad mat per mal eller per hundra ml sondnéring tillsat-
tas som en start. Mingder och antal livsmedel ¢kas utifrén barnets
tolerans om det fungerar bra for barnet och familjen kan kosten helt

6verga till mixad mat och sondnéringen fasas ut.

Praktiska aspekter

I Sverige dr sondniring for barn mycket kraftigt subventionerad
varfér mixad egen mat kommer att vara dyrare fér familjen. Aven
tillredning av maten, med en kraftfull mixer kan bli en dryg kostnad
och man far rakna med o6kat slitage ndr en mixer anvinds till flera
maltider dagligen. Det forekommer ocksa att familjen far tillhanda-
hélla mixer eller hemlagad mixad mat till andra stéllen dér barnet
vistas, sdésom forskola, skola eller korttidsboende. Dock ér det van-
ligt att skolor och korttidsboenden som vénder sig till funktionshin-
drade barn redan mixar mat till barn som éter slit mat via munnen
och enkelt kan tillhandahalla mixad mat &ven till dem som far maten

i gastrostomin.

For att ge mixad mat i gastrostomi beh6vs en grévre matningsslang
med rak koppling och maten maéste ges med spruta. Nutritions-

skoterskan ar en viktig samarbetspartner bade for dietisten och for
familjen for att ge mixad mat i gastrostomi pa ett sdkert sitt.

Mixad mat som ges i gastrostomi mdste vara helt slit i och far inte
innehélla nagra bitar som kan fastna i gastrostomin. Konsistensen
kan vara som en 16s grét och behover bara spadas sa pass att den
gar igenom matningsslangen da alltfér mycket spddning riskerar att
tunna ut ndringsinnehallet. Maten maste mixas tillrackligt lainge och
tillrdckligt med vétska maste tillforas for att konsistensen ska bli helt
slat. Livsmedel med tradar, skal och karnor kan inte mixas tillrack-
ligt slita och kan antingen silas bort eller sa far de uteslutas ur kos-
ten. Om maten silas dr det viktigt att inte alltfér mycket filtreras bort
sd att ndring gér forlorad.

Sjukvérdspersonal som moéter dessa patienter bor vara ppna for att
ge stod och vagledning till familjer som 6nskar anvdnda mixad mat
i gastrostomi sa att det kan ske pd ett lampligt och sédkert sitt. Nog-
grann kontroll av nutritionsordination och nutritionsstatus samt god
livsmedelshygien bor beaktas for alla barn som erhaller langvarig
enteral nutrition oavsett om de far sondnaring eller mixad mat.
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