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Forord

Omkring tio procent av alla nyfédda barn i Sverige behover sérskilt anpassad
neonatalvard. Inte sillan ar detta en traumatisk, ibland till och med livsav-
gorande, upplevelse for hela familjen. Neonatalvarden har med andra ord ett
stort och viktigt uppdrag — utéver det akuta omhéndertagandet handlar det
om att frimja en fortsatt positiv utveckling for barnet och dess familj genom
att stodja fordldrarna.

Aven om svensk neonatalvard i flera avseenden betraktas som virlds-
ledande finns det angeligna forbéattringsomraden. Det géller bland annat till-
gangen till personal och vardplatser samt behovet av kunskapsstdd och upp-
foljning. Mot denna bakgrund har Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
genomfort en kartliggning av forbittringsomraden inom neonatalvarden.
Resultatet presenteras i denna rapport.

Analysarbetet har pagatt under varen 2018 under ledning av Eva Estling,
samordnare for 6verenskommelsen vid SKL, i ndra dialog med foretridare
fran patient- och professionsorganisationerna och med externt stod fran
Lumell Associates.

Arbetet utgor en del av regeringens och SKL:s gemensamma satsning pa en
forbattrad modrahilsovard, férlossningsvard och stirkta insatser for kvinnors
hélsa. SKL:s 6vergripande malséttning dr att alla blivande och nyblivna
forildrar ska kinna sig trygga hela vigen - fére, under och efter graviditet.
Detta omfattar &ven de barn och familjer som av olika anledningar méter
neonatalvarden. Var forhoppning ir att denna rapport ska utgora ett av flera
steg mot detta viktiga mal.

Stockholm ijuni 2018

Hans Karlsson
Direktor for Avdelningen vard och omsorg

Sveriges Kommuner och Landsting
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Sammanfattning

Omkring tio procent av alla nyfédda barn behover sirskilt anpassad neona-
talvard, vilket innebér cirka 10 000 barn per ar. Ungefir en tredjedel av dessa
barn &r for tidigt fodda. Andra orsaker till neonatalvard kan vara andnings-
svarigheter, infektioner eller gulsot.

Neonatalvarden har utvecklats i snabb takt de senaste 40 aren. I dag har
Sverige bland den hogsta 6verlevnaden hos extremt for tidigt fodda barn i
virlden och svensk neonatalvard priglas i h6g utstrickning av ett familje-
centrerat forhallningssitt. Vi ligger ocksa i framkant nér det géller elektroniska
patientregister och som virdefullt stod for forskning och férbéttringsarbete
finns Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister. Samtidigt finns forbéttringspoten-
tial pa flera omraden.

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har genomfort en kartlaggning av
svensk neonatalvard och identifierat tre centrala férbittringsomraden:
+ Begrinsat kunskapsunderlag och relativt svag kunskapsstyrning
bidrar sannolikt till skillnader i vard och behandling 6ver landet.
* Begrinsad tillgang till specialiserad kompetens leder till stingda
vardplatser och medicinskt omotiverade transporter.
* Forutsittningarna for familjecentrerad neonatalvard och stédet
till fordldrarna kan férbéttras.

I rapporten presenteras forslag pa maojliga vagar framat for att pa olika sétt
mota de forbittringsomraden som ses. Férslagen ryms inom tre huvudsak-
liga teman: 1) Kunskapsbaserad och likvardig vard pa ritt niva, 2) Bemanning
och kompetens och 3) Omvardnad, bemétande och stéd. Eftersom manga av
forslagen handlar om kunskapsunderlag och kunskapsstyrning pekar viiflera
fall pa den nya strukturen fér kunskapsstyrning som alla landsting och regio-
ner deltari.

Arbetet som presenteras i denna rapport utgor en del av regeringens och
SKL:s gemensamma satsning pa en forbattrad modrahilsovard och forloss-
ningsvard samt stéarkta insatser for kvinnors hilsa.
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KAPITEL

Neonatalvarden i fokus

I detta inledande kapitel presenteras bakgrunden till rapporten
samt syfte, metoder och arbetets avgrdnsningar.

Neonatalvarden ar en viktig del av vardkedjan

Nyfoddhetsperioden, eller neonatalperioden, definieras som de forsta 28
levnadsdygnen [1]. Varje ar behéver omkring 10 000 (cirka tio procent) av alla
barn som f6ds i Sverige sérskilt anpassad neonatalvard [2]. Vid en neonatal-
vardsavdelning vardas for tidigt fodda barn och sjuka nyfédda barn. I de flesta
fall handlar det om ett vardbehov under en kortare tidsperiod. For nagra ir
vardbehovet avsevirt mycket storre, och vissa barn har behov av avancerad
intensivvard under flera ménader.

De senaste 40 aren har neonatalvarden haft en snabb positiv utveckling,
och ur ett internationellt perspektiv utmérker sig Sverige pa flera satt. Till
exempel har Sverige bland den hégsta 6verlevnaden hos extremt for tidigt
fodda barn i virlden [3], och svensk neonatalvard priglas i stor utstrackning
av ett familjecentrerat forhallningssétt [4]. Sverige ligger dven i framkant nir
det giller elektroniska patientregister. Inom nyfoddhetsvarden finns Svenskt
Neonatalt Kvalitetsregister SNQ (hidanefter benidmnt Neonatalregistret)
[2]. Dessa register utgor ett viktigt underlag for verksamhetsuppfoljning och
kliniskt forbittringsarbete samt forskning.

Den snabba utvecklingen &r positiv men rymmer ocksa utmaningar. Bland
annat behover det utvecklas system och rutiner for att félja upp de extremt fér
tidigt fodda barnen, som utgor en ny grupp “6verlevare”. Detta dr angeléget,
inte bara f6r att utveckla vardkvalitet och patientsikerhet, utan ocksa for att
sikerstélla att samhillet tillhandahaller det stod och den vard som barnen
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Kapitel 1. Neonatalvarden i fokus

(och deras forildrar) behover. Det behover ocksa finnas tillricklig tillgang till
vardplatser och personal med ritt kompetens, samt tillricklig kapacitet for
att vid behov kunna transportera de nyfédda barnen (eller gravida kvinnor
med hotande fortidsbérd) mellan sjukhus. Vidare krévs samverkan mellan
neonatalvarden och aktorer inom 6vriga delar av vardkedjan sasom mddra-
hilsovarden och barnhélsovarden. Sammantaget utgér neonatalvarden, lik-
som preventiva och uppfoljande insatser, en ytterst komplex och viktig del av
vardkedjan fore, under och efter graviditet (se figur 1; utvecklas vidare i figur 3,
sid 20).

FIGUR 1. Neonatalvarden utgér en del av vardkedjan i samband med graviditet och férlossning

Efter graviditet och férlossning (kvinna)
Fore graviditet Under graviditet Forlossning
Efter graviditet och férlossning (barn)

Neonatalvardsinsatser (preventiva insatser, slutenvard, vard efter utskrivning)

Arbetet dr en del av en pagaende nationell satsning pa médra-
héalsovard, férlossningsvard och kvinnors hélsa

Syftet dr att belysa forbattringsomraden och peka pa méjliga vagar framat

Trots att svensk neonatalvard beskrivs som vérldsledande finns det forbétt-
ringsomraden. P4 senare tid har det bland annat uppméirksammats att det pa
manga hallilandet inte finns tillrdckligt med personal och vardplatser, vilket
har medfort att nyfédda sjuka barn och blivande férildrar ibland har fatt aka
langt for att fa vard [5]. Vidare har Socialstyrelsen noterat att det finns generell
forbéttringspotential avseende de neonatala transporterna samt regionala
skillnader i utfall i form av vissa komplikationer [1]. Det har &ven konstaterats
att det finns ett behov av att se 6ver nuvarande kunskapsstod for omradet samt
att vidta insatser som stéirker implementeringen av kunskapsstod [6].

Syftet med denna rapport ir att belysa centrala forbéttringsomraden inom
svensk neonatalvard och peka pa méjliga viigar framat. Innehallet riktar sig
till beslutsfattare pa savil nationell som regional niva, samt till verksamhets-
och kvalitetsutvecklare. SKL:s forhoppning dr att rapporten ska kunna fungera
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som stod och inspiration i det nationella och regionala forbattringsarbetet
samt underlétta prioriteringar inom ramen for den fortsatta satsningen.

Arbetets fokus och analys har utgatt fran ett antal 6vergripande frage-
stillningar:
* Vilka huvudsakliga patientgrupper méter neonatalvarden och
hur dr den svenska neonatalvarden organiserad? (Se kapitel 2)
» Vilka dr de centrala forbéttringsomradena inom svensk neonatalvard?
(Se kapitel 3)
* Hur kan svensk neonatalvard stirkas utifran de identifierade
férbéttringsomradena? (Se kapitel 4)

Arbetet som presenterasidennarapport utgor en del avregeringens och SKL:s
gemensamma satsning pa en férbéttrad médrahélsovard och férlossningsvard
samt stirkta insatser for kvinnors hilsa [7]. Inom ramen for denna 6verens-
kommelse har SKL hittills publicerat f6ljande rapporter: Forlossningsvard
och kvinnors hdlsa i fokus - kartldggning av nuldge och forbdttringsomraden
[8], Stérkt kompetensforsdrjning inom forlossningsvarden - atta mojligheter [9]
samt Trygg hela vigen - kartldggning av varden fore, under och efter graviditet
[10] och Trygg hela vigen — nio mdjligheter att utveckla varden fore, under och
efter graviditet [11].

SKL:s 6vergripande malsittning dr att alla blivande och nyblivna forildrar
ska vara “trygga hela vigen” - fére, under och efter graviditet. Detta omfattar
dven de barn och familjer som av olika anledningar moéter neonatalvarden.

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vagen - fére, under och efter graviditet 11



Kapitel 1. Neonatalvarden i fokus

Olika metoder har anvants

I den inledande fasen av arbetet genomfordes en 6versiktlig litteraturstudie
med fokus pa tillgingliga publikationer, kunskapsunderlag (bland annat
fran professionsorganisationer) samt rapporter fran ansvariga myndigheter.
I néstaled genomfordes en intervjustudie med i huvudsak patientforetrédare,
professionsforetridare, lednings- och verksamhetsféretriadare samt forskare
och sakkunniga pa omradet. Flertalet av de intervjuade &r eller har varit verk-
samma som likare eller sjukskéterskor inom neonatalvarden. Aven andra be-
rorda funktioner har intervjuats sasom psykologer. Det har varit en ambition
att fanga savil det regionala som det lokala perspektivet pa den neonatalvard
som bedrivs i Sverige. Dartill har geografisk spridning efterstrivats. Totalt har
36 intervjuer genomforts inom ramen for kartlaggningen. Intervjuernavar semi-
strukturerade och togi genomsnitt cirka en timme. Flertalet genomf6rdes per
telefon. Som ett komplement till intervjuerna har dven vissa kvantitativa
analyser gjorts baserat pa tillginglig data framfor allt fran Neonatalregistret
och Socialstyrelsen. Analysarbetet har pagatt under varen 2018.

Arbetets avgransningar och begransningar

Det dr viktigt att notera att denna rapport inte gor ansprak pa att kartligga den
svenska neonatalvarden i sin helhet. Det har exempelvis inte varit mojligt att
under den begrinsade tidsramen nirmare undersoka och jaimfora arbetssitt
eller metoder pa klinikniva. Det bor &ven noteras att vissa redovisade datakéllor
har begrinsningar, exempelvis vad giller tickningsgrad eller aktualitet.
Samtidigt har vivarit angeldgna om att anvinda basta tillgéngliga data, och gor
bedomningen att det som redovisas ir relevant i ssmmanhanget.
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En annan viktig avgrinsning ar att rapporten inte beror de etiska aspekter
som &r forknippade med extremt for tidiga fodslar, det vill sdga de 6verviganden
som vardpersonal kan beh6va géra da barn fods extremt for tidigt och &r behov
av aterupplivningsférsok.

Detbor dven ndmnas att denna rapport inte fokuserar nirmare pa utmaning-
ar som redan har undersokts och beskrivits i andra kartlaggningsarbeten. Det
giller exempelvis eftervarden av nyblivna mammor i anslutning till férloss-
ning liksom vikten av individuellt anpassad vard och bemoétande (se Trygg
hela vigen - kartldggning av vdrden fére, under och efter graviditet [10]).
Samtidigt finns i méanga fall en naturlig koppling mellan sddana utmaningar
och neonatalvarden, exempelvis da det finns ett behov av att samordna
eftervarden av mamman och neonatalvarden av barnet for att undvika sepa-
ration. Dirmed ber6rs dessa omraden men inte pa ett uttémmande sitt.

Néar det kommer till férslag pa forbattringsmajligheter och tiankbara vigar
framat (kapitel 4) vill vi poéngtera att dessa inte ska ses som generella rekom-
mendationer. Framfor allt da bade férutsittningar och utvecklingsbehov kan
variera mellan olika landsting och regioner. Avsikten med forslagen &r i férsta
hand att de ska fungera som en kélla till inspiration i ett fortsatt férbéattrings-
arbete, alternativt ligga till grund for féordjupade analyser inom specifika
omraden.

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vagen - fore, under och efter graviditet 13






KAPITEL

Sarskild anpassad vard for
nyfédda barn

I detta kapitel beskrivs 6versiktligt de patientgrupper som méter
neonatalvarden. Hdr ges ocksd en dvergripande beskrivning av
hur den svenska neonatalvarden dr organiserad.

En majoritet av barnen 6verlever utan funktionshinder

En tredjedel av patienterna ar for tidigt fodda

Varje ar fods omkring 115 000-120 000 barn i Sverige [12]. Av dessa behéver
ungefir 10 000 neonatalvard, det vill siiga sirskilt anpassad vard av nyfodda [2].
Detta innebér att knappt 10 procent av alla nyfédda méter neonatalvarden, varav
ungefir en tredjedel vardas pa grund av komplikationer som foljer av att barnet
ar for tidigt fott. Andra vanliga anledningar till neonatalvard dr andningssvarig-
heter, infektioner, lagt blodsocker eller gulsot [1]. Med andra ord utgor de for
tidigt fodda barnen en minoritet av alla barn som vardas inom neonatalvarden.
Samtidigt behéver dessa barn ofta vard under lingre tid (2,5 veckor i genom-
snitt) jamfort med fullgdngna barn (3-4 dagar) [2], vilket innebir att de for tidigt
fodda barnen dnda upptar de flesta vardplatserna. I tillagg ar tillstandet hos de
allra minsta barnen ofta mycket komplicerat och resurskrivande. Sammantaget
bidrar detta till att det oftast 4r dessa barn som uppmirksammas da neonatal-
varden diskuteras och debatteras. Det dr dock viktigt att komma ihag att ett
storre antal fullgangna barn ocksa omhéndertas i neonatalvarden (se figur 2).

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vdgen - fére, under och efter graviditet 15



Kapitel 2. Séarskild anpassad vard fér nyfédda barn

FIGUR 2. Oversikt av barn som vardas i neonatalvarden

Cirka 115 000-120 000 Cirka 10 % av alla Ungefar en Andra vanliga orsaker
barn féds i Sverige varje ar nyfédda vardas tredjedel vardas till ar andningssvarigheter,
inom neonatalvarden  foljd av for tidig fodsel infektioner, lagt

blodsocker eller gulsot

Overlevnaden ir starkt kopplad till graviditetslingd

Omkring sex procent av alla barn fods fore 37 fullgangna graviditetsveckor
och riknas ddirmed som for tidigt fodda, eller prematura [12]. Under gravidi-
teten far fostret niring och virme samt paverkas av mammans biologiska och
hormonella system vilket ligger till grund for barnets fysiologiska utveckling.
Vid for tidig fodsel maste dessa behov tillgodoses utanfér mammans kropp.
Déarmed blir barnet beroende av medicinska insatser och sirskilt anpassad
omvardnad. Prematura barn har ocksa betydligt hogre infektionsrisk #n andra
barn pa grund av ett outvecklat immunforsvar.

De for tidigt fodda barnen brukar delas in i tre grupper, baserat pa gesta-
tionsalder: () mattligt for tidigt fodda (fore 37 fullgangna graviditetsveckor),
(i) mycket for tidigt fodda (fére 32 fullgangna graviditetsveckor) och (iii)
extremt for tidigt fodda (fére 28 fullgangna graviditetsveckor). Av de barn som
fods for tidigt utgor gruppen mdttligt for tidigt fédda den storsta andelen
(se diagram 1).

Not. 1. Alder av ett foster eller embryo till en specifik punkt under en kvinnas graviditet (i detta sam-
manhang vid fédsel).
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DIAGRAM 1. Fér tidigt levandefédda barn férdelat per gestationsalder (fullgangna veckor), ar 2016
(n=6791)

6 %
16 %
. < 28 veckor

28-32 veckor
79 % 33-36 veckor

Kalla: Socialstyrelsens statistik om graviditeter, forlossningar och nyfédda barn [12].

Overlevnaden vid for tidig fodsel &r starkt korrelerad med gestationsalder och
har bland annat med barnets lungmognad att géra. For barn som fods efter 28
fullgangna graviditetsveckor ar 6verlevnadschanserna med intensivvard mycket
goda (90 procent, enligt Socialstyrelsens statistik [12]). Den svenska studien
EXPRESS - Extremely Preterm Infant Study in Sweden har foljt alla levande
fédda barn (707 stycken) som foddes fore 27 fullgangna graviditetsveckor under
aren 2004-2007 (se nirmare beskrivning nedan, samt studiens hemsida [13]).
Av de barn som féddes levande i graviditetsvecka 26 (det vill siga fore 27 full-
gangnaveckor) dverlevde cirka 85 procent, vilket kan jamf6éras med de barn som
foddes levande i vecka 22 déir knappt vart tionde 6verlevde (se diagram 2).

DIAGRAM 2. Ettdrsdverlevnad bland barn fédda fére 27 fullgdngna graviditetsveckor férdelat per
gestationsalder, ar 2004-2007

%
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Kélla: EXPRESS-studien [3].

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vdgen - fére, under och efter graviditet 17



Kapitel 2. Séarskild anpassad vard fér nyfédda barn

EXPRESS - Extremely Preterm Infant Study in Sweden

EXPRESS-studien dr ett nationellt samarbetsprojekt mellan medicinska och
samhallsvetenskapliga fakulteter samt universitetssjukhus i Sverige. Studien
initierades mot bakgrund av den internationella debatt som pagar om varden
av de extremt for tidigt fédda barnen, inte minst vad géller risken for eventu-
ellafunktionshinder. Det 6vergripande syftet ir att belysa prognosen for dessa
barn pa kortare och lingre sikt samt att kartligga olika riskfaktorer vid tiden
kring fodseln. Nagra av malsidttningarna r att biattre kunna virdera balansen
mellan 6verlevnad och prognos samt att 6ka kunskapen om hur extremt for
tidiga forlossningar kan forhindras. EXPRESS ir internationellt sett en av de
storsta och mest noggranna uppféljningsstudier som gjorts av barn som f&tts
extremt tidigt.

Under 2004 till 2007 inkluderades alla barn i Sverige som féddes fore 27
fullgadngna graviditetsveckor i studien och detaljerade uppgifter om mam-
man, graviditeten, forlossningen och neonatalvarden samlades in. Totalt
foddes 1011 barn, varav 707 var levande fodda. Vid 2,5 ars samt 6,5 ars alder
gjordes en uppfoljning av barnen (456 respektive 441 stycken). Kognition,
sprakutveckling, motorik, syn och horsel samt férekomst av cerebral pares
(CP) undersoktes. Uppfoljning vid 12 ars alder pagar.

Sammanfattningsvis visar EXPRESS sa hér langt att 6verlevnaden bland
extremt for tidigt fodda barn dr hogre i Sverige dn i de flesta andra lander, till
priset av relativt hog neonatal morbiditet (férekomst av komplikationer och
sjuklighet). Samtidigt visar de uppféljande studierna att neonatal morbiditet
inte nodvandigtvis predicerar bestaende funktionsnedséttningar. Ett annat
viktigt nyckelresultat ir att extremt for tidigt fédda barn som foddes pa re-
gionklinik uppvisade visentligt hégre dverlevnad &n barn som fotts pa andra
sjukhus (74 procent respektive 56 procent) — nagot som legat till grund for
Socialstyrelsens rekommendation att koncentrera varden av dessa barn till
regionsjukhusen. [13] [3] [14] [16] [17]

18 Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vigen - fére, under och efter graviditet



Den langsiktiga prognosen ar éverlag god

Ju mer omoget barnet ar vid fodseln desto storre &r risken for sjuklighet och
komplikationer. Bland de extremt for tidigt fédda barnen i EXPRESS-studien
uppvisade drygt hilften (55 procent) en eller flera allvarliga komplikationer i
nyfoddhetsperioden, sasom bronkopulmonell dysplasi (skador pa lungorna),
sepsis (forr kallat blodforgiftning), nekrotiserande enterokolit (inflammerad
eller dod tarmvévnad), hjarnskador och synstorningar [14]. I vissa fall kan
dettaleda till bestaende funktionshinder men mycket kan lika ut med tiden. I
andra fall mirks konsekvenser av for tidig fodsel forst vid skolaldern. Mycket
pekar pa att det dr vanligare med vissa kognitiva nedsittningar (framfor allt
exekutiva) samt forsenad sprakutveckling och motorik samt syn- och hérsel-
problem hos extremt for tidigt fédda barn. Studier visar &ven att dessa pro-
blem ofta kvarstar i nagon grad &ven i vuxen alder [15]. Majoriteten av alla fér
tidigt fodda barn viaxer dock upp med samma férutsédttningar som barn som
fotts vid fullgangen graviditet [14].

Barnen i EXPRESS har hittills foljts upp vid tva tillfillen [16] [17]. Vid 2,5 ars
alder undersoktes kognition, sprakutveckling, motorik, syn och hérsel samt
forekomst av cerebral pares (CP). Drygt 40 procent av barnen var da helt fria
fran funktionsnedséttningar och ytterligare 30 procent uppvisade endast l4tt
paverkan pa kognition, sprak eller motorik. Totalt elva procent av barnen
uppvisade nagon form av allvarlig funktionsnedsittning. I en kontrollgrupp
med barn fédda i fullgdngen tid, matchade med avseende pa fédelsedag, kon
och sjukhus, var 78 procent helt utan funktionshinder, 19 procent hade litta
och 0,3 procent hade svara funktionshinder [16]. Vid 6,5 ars alder uppvisade
cirka 65 procent avbarnen inga eller endast litta tecken pa funktionsnedsétt-
ning. Avbarnen ikontrollgruppen uppvisade 97 procent inte nagra tecken alls
pa funktionsnedsittning. Detta utfall ir jamférbart med eller nagot bittre dn
i andra internationella studier [17]. I tillagg har hjartfunktion, blodtryck och
lungor undersokts, dar sirskilt den nedsatta lungfunktionen beskrivs som
bekymmersam [18].

Ofta svart att hirleda orsaker till for tidig fodsel

Det dr ofta svart att med sikerhet hirleda orsaken till varfor ett barn fods for
tidigt men pa gruppniva har forskare kunnat pavisa vissa riskfaktorer. Exempel
pa riskfaktorer ar drftlighet, infektioner, kort livmoderhals, fordaldrarnas
socioekonomiska situation, rékning, 6vervikt, att vinta tvillingar och mammans
alder (diarbade hog och 1ag alder 6kar risken for att foda for tidigt) samt moderns
fodelseland [12] [19] [20].
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Neonatalvarden ska radda liv och framja langsiktig hélsa

For att maximera chanserna fér 6verlevnad och minimera risken for bestaende
skador hos barn som f6éds for tidigt, eller pa annat sitt drabbas av komplika-
tioner i nyféddhetsperioden, behover varden vara speciellt anpassad och
organiserad for att varda och folja upp just dessa barn. I féljande avsnitt ges
en §versiktlig beskrivning av neonatalvardens olika delar (se figur 3).

FIGUR 3. Neonatalvardens olika delar i férhallande till vriga vardkedjan fére, under och efter graviditet

Efter graviditet och férlossning (kvinna)

Fore graviditet Under graviditet Forlossning

Efter graviditet och férlossning (barn)

Vard vid neonatalvardsavdelning(ar)
Forebyggande insatser Familjecentrerat forhallningssatt
°

Neonatala transporter
Vard och uppfélning
Hemsjukvard efter utskrivning

Forebyggande atgarder kan minska risken att foda fér tidigt

Preventivainsatser for att minskaférekomsten avfortidigfodsel och relaterade
risker for barnet kan riktas mot kvinnor i allménhet fore eller under gravidite-
ten (primér prevention), vid 6kad risk (sekundér prevention) eller for att for-
hindra eller férdroja forlossning vid etablerat prematurt forlossningsarbete
(tertidr prevention). Exempel pa viktiga primérpreventiva atgirder dr att sluta
roka eller att ga ner i vikt. Sekundérpreventiva atgérder kan vara riktade in-
satser mot kvinnor som pa grund av socioekonomiska faktorer eller sjukdom
l6per hogre risk att foda for tidigt. Progesteronbehandling och cerklage? hos
kvinnor dir risk identifierats dr andra exempel pa sekundéirprevention [21].

Not. 2. Cerklage &r en sutur kring cervix (livmoderhalsen), och behandlingen anvénds vid sa kallad
cervixinsufficiens (nér cervix 6ppnar sig utan varkar). Cerklage kan anldggas akut vid cervix-
paverkan under graviditet eller profylaktiskt hos kvinnor som tidigare haft ett sent missfall
eller fortidsbord pa grund av cervixinsufficiens.
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Olika sjukhus erbjuder olika nivaer av neonatalvard

I Sverige finns totalt 46° sjukhus med forlossningsverksamhet. Pa 38 av dessa
(34* kliniker) bedrevs under 2016 #ven neonatalvard (senast publicerade
uppgifter) [22]. Totalt fanns samma ar 495 faststillda neonatalvardsplatser,
vilket motsvarar 4,21 vardplatser per 1000 levande f6dda. Knappt hilften (44
procent) av platserna fanns pa universitetssjukhusen, dir ocksa de flesta inten-
sivvardsplatserna (86 av totalt 138) aterfanns. Andelen intensivvardsplatser
pa neonatalavdelning uppgick till 1,17 per 1000 fédda [22].

Vid samtliga neonatalvardsenheter kan livriddande behandling ges, oavsett
barnets tillstand vid fédelsen. Hur pass avancerad neonatalvard utéver detta
som kan ges varierar utifran rikssjukvardsbeslut, patientunderlag och kapaci-
tet (tillgang till specialiserad kompetens, utrustning och kringresurser). Dar-
med varierar dven den nedre grinsen (gestationsélder) fér vard av for tidigt
fodda barn (se figur 4 for sammanstillning; notera att detta ar sjalvrapporte-
rade data samt att senast tillgingliga uppgifter ar fran 2016 och att grinserna
kan ha forandrats sedan dess).

Not. 3. Aktuell kélla saknas; denna siffra bygger pa olika dldre sammanstéliningar samt kdnnedom
om senare nedlaggningar.

Not. 4. Notera att Karolinska Universitetssjukhuset samt Skanes universitetssjukhus omfattar flera
neonatalvardsenheter (Solna, Huddinge, Danderyd respektive Lund och Malmé) men réknas
som enskilda kliniker.

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela végen - fére, under och efter graviditet 21



Kapitel 2. Sarskild anpassad vard for nyfédda barn

FIGUR 4. Sammanstallning av Sveriges neonatalvardskliniker samt nedre grans for vard av for tidigt
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Socialstyrelsen rekommenderar att barn som fods fére 28 fullgangna gravi-
ditetsveckor i storsta majliga utstrickning fods och vardas vid regionsjukhus
(rekommendationen giller dven barn med medfédda missbildningar som
kréver kirurgi i nyféddhetsperioden) [4]. Detta motiveras av att dessa barn
ar sa fa (0,4 procent av alla fédslar) och av att extremt for tidigt fodda barn
som fotts pa regionklinik har visats ha en hégre éverlevnad dn barn fédda pa
andra sjukhus [3]. Svensk neonatalvard ir med andra ord delvis nivastruk-
turerad i meningen att den mest avancerade varden dr koncentrerad till ett
fatal sjukhus.

Samtidigt saknas en tydlig och heltdckande definition av den svenska
neonatalvardens olika nivaer samt vilken vard som ska tillhandahéllas inom
ramen for respektive niva. Det enda sittet att sortera de svenska neonatal-
vardsenheternaidag ir att ange fran vilken gestationsalder de (rutinmiissigt)
tar emot och vardar for tidigt fodda barn (se figur 4 ovan). Ibland refere-
ras till en internationell modell f6r att beskriva de olika nivaerna [24]. Den
utgar fran gestationsalder och vikt vid fédsel (se tabell 1) samt innehaller
beskrivningar av vilken typ av vard som ska kunna erbjudas inom ramen for
olika nivaer (se killa [24] for utforlig beskrivning av vardens innehall pa de
olika nivaerna).

TABELL 1. Internationell indelning av neonatalvardens olika nivaer

Vardnivaer Definition av patientpopulationen

Niva 1 (eng. level I) Barn fodda i vecka 35 eller senare, inklusive
vard av fullgangna barn med vissa akommor

Niva 2 (eng. level II) Barn fodda vecka 32 eller senare och som
vager mer an 1500 gram vid fodseln

Niva 3 (eng. level ) Barn fédda tidigare an vecka 32 eller som
vager mindre an 1500 gram vid fodslen

Niva 4 (eng. level IV) Extremt underburna barn (utan angiven gestationsalder)

Barnet eller den gravida kvinnan kan behdva transporteras till annat sjukhus

I vissa fall dr det nédvindigt att transportera det for tidigt fodda eller pa annat
sitt vardbehoévande barnet till ett annat sjukhus - antingen for att kunna till-
handahalla vard pa ritt niva (kan gilla transport till regionsjukhus for mer
avancerat neonatalvard, for kirurgi eller atertransport till hemsjukhus, vilka
samtliga rdknas som medicinskt motiverade), eller for att det inte finns plats
(icke-medicinskt motiverad transport). I bésta fall hinner den gravida kvinnan
transporteras till ett sjukhus med rétt kapacitet redan innan barnet har f6tts.
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Under 2016 registrerades 1858 neonatala transporter i Neonatalregistret
[22]. Akut transport pa grund av vardbehov var den vanligaste orsaken samt
atertransport till hemsjukhus (se diagram 3). Drygt tio procent (cirka 200)
av transporterna uppgavs bero pa vardplatsbrist. Variationerna ir emeller-
tid stora over landet; i region Stockholm uppgavs cirka 25 procent av tran-
sporterna bero pa platsbrist ar 2016 [2].

DIAGRAM 3. Transporter 2016 férdelat pa indikationer (n=1858)

3%
Transport till hemsjukhus
8% som tidigarelagts pga platsbrist

9% 2
Planerad transport pga vardbehov
Transport till annat sjukhus pga platsbrist
16 %

Uppgift saknas

Akut transport pga vardbehov
32%
@ Transport till hemsjukhus

Kalla: Neonatalregistrets arsrapport 2016 [22]

Transporter av svart sjuka och skoéra barn ar ofta riskfyllda och stéller stora
krav pa kompetens, utrustning och transportlogistik. Enligt hilso- och sjuk-
vardslagen (1982:763) ska transporten ses som en del av vardkedjan och ut-
formas sa att den tillgodoser kraven pa trygghet, kontinuitet, samordning,
dokumentation och sikerhet i varden [25].

I Sverige finns for nidrvarande fyra specialiserade nationella neonatala
transportteam (baserade i Umed, Uppsala, Stockholm och sedan varen 2018
aven i Goteborg). I en enkitundersékning uppgav atta av totalt 32 neonatal-
vardskliniker® att man hade tillgang till transportverksamhet med egen schema-
lagd beredskapslinje under 2016 [22]. De nationella transportteamen har
beredskap dygnet runt och utfér akuta och planerade uppdrag med ambulans,
ambulansflyg eller helikopter i hela landet. Transportteamen skoter i forsta
hand transporterna inom den egna regionen men vid behov, och om det ar
mojligt, kan de dven utféra transporter i andra regioner. I landets 6vriga delar
finns dnnu ingen motsvarande organisation. Vanligen sammankallas istéllet
transportteam nir ett akut behov uppstar. Socialstyrelsen konstaterar i sin vig-

Not. 5. Notera att Karolinska Universitetssjukhuset samt Skanes universitetssjukhus omfattar flera
neonatalvardsenheter (Solna, Huddinge, Danderyd respektive Lund och Malmé) men réknas
som enskilda kliniker, samt att Géllivare sjukhus och Lasarettet i Ystad inte besvarade enkéten
och darmed réknas som bortfall.

24 Neonatalvarden i fokus. Trygg hela végen - fére, under och efter graviditet



ledning for vard av extremt for tidigt fodda barn att férdréjningar pa grund
av svarigheter att mobilisera personal med ritt kompetens ir en uppenbar
risk med denna typ av 16sning [4]. Enligt Socialstyrelsen behéver det finnas
tillgang till en vil fungerande transportorganisation 6ver hela landet, med
specialiserad personal bade f6r mammor med hotande fértidsboérd och for de
extremt for tidigt fodda barn som ér i behov av att flyttas efter fédelsen.

Neonatalvarden ska efterstriva ett familjecentrerat férhallningssitt

Det dr numera vil kiant att en god anknytning mellan barn och féraldrar ar av-
gorande for hjarnans utveckling och barnets formaga till stresshantering, och
att detta i sin tur paverkar barnets langsiktiga utveckling och framtida hélsa.
Det &r ocksa viktigt for att fordldrarna ska kénna sig trygga i sitt férildraskap.
Nér barnet fods for tidigt eller ar sjukt efter forlossningen stérs det normala
samspelet mellan barn och férildrar vilket riskerar att paverka anknytnings-
processen negativt. Mot denna bakgrund har begreppet familjecentrerat
forhallningssitt, eller familjecentrerad vard, vuxit fram och ér nu en uttalad
malsittning for den svenska neonatalvarden [4] [26]. Det 6vergripande syftet
ar att fraimja anknytningen mellan det nyfédda barnet och féréldrarna. Enligt
Socialstyrelsen [4] innebir detta bland annat féljande:

* Familjevard® erbjuds sé att férialdrar och barn inte skiljs at. Varden bor
diarmed bereda plats sa att fordldrar kan bo pa nyféddhetsenheten.

* Nyforlosta kvinnor med egna medicinska behov bor i mojligaste man
samvardas’ med barnet pa nyféddhetsenheten.

* Familjens individuella behov respekteras sa langt det dr mojligt.

+ Forildrarnas kinslomissiga behov uppmérksammas. Féraldrarna bér
erbjudas psykosocialt stod samt stdd i bindnings- och anknytnings-
processen, vilket &ven inkluderar amningsst6d till mamman.

* Fordldrarna uppmuntras att ta eget ansvar for barnets omvardnad.
Utvecklingen gynnas av en hog féridldranérvaro och tidiga insatser
som fokuserar pa samspelet mellan barnet och férildrarna.

+ Allinformation delas med férildrarna sa linge det inte finns nagot hinder for
det i offentlighets- och sekretesslagen eller férdldrabalken 6 kap. 3 § och 4 §.

* Samarbetet mellan férialdrar och personal underléttas.

Not. 6. Familjevard innebér att familjen kan bo tillsammans i sa kallade familjerum (&ven kallat
familjevardsplatser).

Not. 7. Samvard &r en vardform som innebér att den nyférldsta kvinnan far sin eftervard (BB-vard)
i direkt anslutning till d&r hennes barn vardas; syftet ar att undvika separation av mamman
och barnet.
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I dag tillaimpas olika metoder och verktyg for utvecklingsstodjande omvard-
nad. Ett etablerat begrepp i sammanhanget &r NIDCAP, som star for New-
born (ibland Neonatal) Individualized Developmental Care and Assessment
Program. Programmet, som numera ocksa beskrivs som en vardfilosofi, kom-
mer ursprungligen fran USA. NIDCAP hjilper vardpersonal och forildrar att
tolka det for tidigt fodda barnets signaler och se nér det kdnner stress eller vil-
befinnande. Det innehaller ocksa riktlinjer for hur man pa bista sétt stodjer
ett barns utveckling och familjens medverkan i varden av sitt barn. Sa kallad
Hud mot hud-vard ir ett exempel pa en sdidan metod [27] [28] [29].

Allt fler sjukhus erbjuder neonatal hemsjukvard

Vardtiden pa neonatalavdelning varierar fran ett par dygn till mdnga méanader
beroende pa hur omoget barnet &r nir det f6ds samt hur barnet mar under sjuk-
husvistelsen [2]. Under 2016 var medelvardtiden vid neonatalvardsavdelning i
Sverige 11,36 dagar, vilket dr nagot ligre jamfért med ar 2012 da medelvardtid
var 11,94 dagar [22]. En forklaring till minskningen kan vara att fler kliniker
erbjod neonatal hemsjukvard under 2016 (28 av totalt 32 neonatalvardskliniker®
som svarat pa Neonatalregistrets enkét [23]).

Not. 8. Notera att Karolinska Universitetssjukhuset samt Skanes universitetssjukhus omfattar flera
neonatalvardsenheter (Solna, Huddinge, Danderyd respektive Lund och Malmé) men réknas
som enskilda kliniker, samt att Gallivare sjukhus och Lasarettet i Ystad inte besvarade enké&-
ten och dérmed raknas som bortfall.
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Ettviktigt syfte med vard i hemmet ir att underlitta anknytningen genom att
i hemmiljo successivt avveckla stédet fran sjukvarden. Det dr ocksa ett sétt
att minska risken for vardrelaterade infektioner. Vilken typ av hemsjukvard
som kan erbjudas varierar dver landet (enligt de beskrivningar som ges pa
sjukhusens egna hemsidor), men ofta handlar det om sondmatning, vigning,
provtagning, ljusbehandling och hjilp vid syrgasbehandling.

Barn som vardas i hemsjukvarden ir fortfarande inskrivna inom neonatal-
verksamheten vilket bland annat innebér att fordldrarna fortsatt har ratt till
tillfallig foraldrapenning och kuratorskontakt.

Uppféljning for att utveckla varden

Det &r viktigt att folja upp barn som vardats inom neonatalvarden - bade i
omedelbar anslutning till behandling och pa lingre sikt. Det géller inte minst
de extremt for tidigt fédda barnen; eftersom det tidigare var forhéllandevis
ovanligt att dessa barn 6verlevde utgor de en relativt ny och begriansad patient-
grupp. Nya studier tenderar med andra ord att vara farskvara eftersom utveck-
lingen gar sa pass snabbt framat. Darmed saknas fortfarande heltickande
kunskap om (framfor allt de mer langsiktiga) effekterna av den neonatalvard
och den fortsatta habilitering som erbjuds i dag [13].

Ar 2015 publicerade Svenska Neonatalforeningen nationella riktlinjer for
uppféljning av sa kallade neonatala riskbarn [15]. Dar ingar bland annat barn
fodda fore vecka 28, barn med sirskilt 1ag fédelsevikt (mer dn tre standard-
avvikelser) samt barn med 6kad risk fér framtida hjarnskador eller annan
mycket svar sjuklighet. Enligt uppfoljningsprogrammet ska barnet f6ljas upp
av olika professioner sasom dietist, psykolog, fysioterapeut, logoped, likare
och sjukskéterska. Uppfoljningen ska ske vid utskrivning, upp till 2 ars kor-
rigerad alder, vid 2 ars korrigerad alder samt vid 5,5 ars kronologisk alder.
Utover hogriskbarn kategoriseras dven intermedidra riskbarn i de nationella
riktlinjerna. Har ingar i 6vrigt friska barn fédda mellan 28 och 32 fullgdngna
graviditetsveckor. Dessa barn f6ljs enligt lokala riktlinjer men sirskilda
hilsoformulér ska helst fyllas i enligt riktlinjerna. I de fall barnen f6ljs av
likare pa specialistmottagning ska dven standardiserad neurologbedémning
goras enligt ssmma rutiner som fér hogriskgruppen.

Programmet beskrivs frimst vara en screeningverksamhet med standardise-
rade undersokningar for att tidigt upptéicka misstankta avvikelser. Det betonas
att multidisciplinira utredningar for att sidkerstalla diagnos eller behov av
hjélpinsatser fér barnet eller familj inte ingar. Med andra ord syftar uppf6ljning
pa nationell niva i forsta hand till att bygga upp kunskap samt skapa underlag
for kvalitetskontroll och kvalitetsforbéttring inom neonatalvarden, snarare #n
att utgora ett bedomningsunderlag for stodinsatser till enskilda barn.
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Enligt riktlinjerna finns i dag uppféljningsverksamhet vid samtliga neonatal-
vardsavdelningar som vardar riskbarn. Inklusionskriterier och uppf6ljnings-
tid varierar emellertid mellan de olika enheterna och det forekommer lokala
samt regionala skillnader i bade tillgangen till specialiserad kompetens men
ocksa i hur uppféljningen dr organiserad [15].

Eftervard sker i regel inom ramen f6r den vanliga barnhélsovarden

Nir det kommer till uppf6ljning av det enskilda barnet i syfte att bedéma
behovet av stod och fortsatta vardinsatser efter utskrivning saknas tydliga
riktlinjer for hur langt neonatalvardens uppdrag stricker sig, och utbudet
varierar 6ver landet. De barn som inte kategoriseras som hogriskbarn eller
intermediéra riskbarn foljs i regel upp inom ramen for barnhilsovardens sed-
vanliga program, det vill séiga vid barnavardscentraler (BVC) som &r en del
av primarvarden. BVC bemannas av specialistsjukskoterskor och har enligt
Socialstyrelsens Vigledning fér barnhélsovarden [25] som huvuduppgift att
”bidra till basta mojliga fysiska, psykiska och sociala hélsa for barn genom att
framja barns hilsa och utveckling, férebygga ohélsa hos barn samt tidigt iden-
tifiera och initiera atgirder vid problem ibarns hilsa, utveckling och uppvixt-

28 Neonatalvarden i fokus. Trygg hela végen - fére, under och efter graviditet



milj6”. BVC gor i regel ett inledande uppfoljningsbesdk i hemmet, darefter
gor fordldrarna regelbundna besok pa BVC. Pa vissa hall i landet finns mot-
tagningar som drivs i neonatalvardens regi diar neonatologer och annan speci-
aliserad personal (exempelvis psykologer och sjukgymnaster) féljer upp de
extremt for tidigt fédda barnen samt barn som krivt intensivvard eller dér
det av andra skil kan finnas behov av séirskilda stodatgéirder.
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KAPITEL

|dentifierade
forbattringsomraden

I detta kapitel presenteras identifierade forbdttringsomraden.
De omraden som tas upp dr sadana som daterkommande har
ndmnts i intervjustudien. Flertalet av dessa iakttagelser stods
ocksa av tidigare utredningar, forskning pa omradet och/eller
kvantitativa analyser.

Begransat kunskapsunderlag och relativt svag kunskapsstyrning
bidrar sannolikt till skillnader 6ver landet

Forekomst av variationer i vard och behandling beh6ver undersékas narmare

Samtidigt som resultaten inom neonatalvarden 6verlag beskrivs som goda dr
neonatologi en relativt ny specialitet dir utvecklingen gar snabbt framat.
I tilldgg ar de extremt for tidigt fodda barnen som &verlevt efter fodseln &nnu
sé pass fa att forskningsunderlaget ir begrinsat. Sammantaget innebér detta
att det fortfarande saknas evidens och/eller tydliga rekommendationer for
vissa av de insatser som anvinds inom neonatalvarden i dag. Vidare anser en
del av de intervjuade att det liggs oproportionerligt mycket fokus pa ¢ver-
levnad och efterlyser mer kunskap om hur vél de 6verlevande barnen klarar
sig langre fram i livet, till exempel vad giller skolprestationer eller arbetsfor-
maga (liksom kunskap om neonatalvardens relativa betydelse i forhallande
till andra insatser och faktorer).
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Av kartldggningen framgar att det forekommer vissa geografiska variatio-
ner i vard och behandling inom neonatalvarden. Flertalet av de intervjuade
ir 6verens om att brist pa evidens och kunskapsunderlag har bidragit till att
det uppstatt regionala och lokala behandlingstraditioner. Denna typ av varia-
tioner beho6ver inte nédvandigtvis vara ett problem - flera av de intervjuade
betonar att det kan finnas "flera sétt att gora ritt”. Det uppfattas emellertid
som angeléget att fylla de kunskapsluckor som finns och nirmare undersoka
eventuella effekter av de skillnader som ses.

*Det dr svart att bedriva forskning inom det hdr omradet for det dr sd fd patienter.
Det finns inte sd stora studier pa hur man ska géra. [...] Man har olika uppfatt-
ningar om hur man ska gora saker i olika delar av landet, hdr finns det prestige.”

- Professionsféretrddare

“Det dr fascinerande att det kan skilja sig sd mycket, och ibland ocksd medicinskt.
Ivissa fall handlar det om att det saknas evidens.”

- Professionsféretrdadare

“Det finns inte sa mycket vetenskap pd det hir omrddet. Det finns erfarenhet,
men dd dr det mycket hur man upplever det lokalt. I grunden dr inte det riktigt
bra. Det finns mycket att utforska hdr. Ibland finns det manga sdtt att géra rdtt
pd och det maste man vara 6dmjuk infor.”

- Professionsféretrddare

?Fortfarande svart att hitta evidens att det ena eller andra dr bdttre. Barnen
dr infektionskdnsliga och det dr viktigt att undvika infektioner och vard-
relaterade infektioner, men ddr finns inga riktlinjer.”

- Professionsféretrddare

I Neonatalregistrets arsrapporter sammanstélls och jamférs anvindandet av
olika insatser vid landets neonatalvardskliniker. Flera av resultaten indikerar
att det forekommer skillnader. Det géller exempelvis behandling med inhala-
tionssteroider? till extremt f6r tidigt fédda barn, insulinbehandling av hyper-
glykemi (hogt blodsocker) samt blodtryckshjande behandling av extremt for
tidigt fodda barn [22]. Vad géller det sistndmnda fick cirka 40 procent av barnen
i Region Linkoping sddan behandling under perioden 2012-2016, medan mot-
svarande siffra i Region Uppsala var omkring fem procent (se diagram 4).

Not. 9. Inhalation av kortikosteroider ar ett alternativt satt att behandla fortidigt fédda barn med
lungsjukdom (bronkopulmonell dysplasi). Tanken med inhalation &r att minska risken for
biverkningar jamfért med systemisk tillférsel av steroider [22].
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Samtidigt saknas tydliga rekommendationer om i vilken utstrdckning be-
handlingen bor anvéndas - vilket sannolikt bidrar till den skillnad som ses.
For att det ska vara mojligt att avgoéra huruvida de uppmétta variationerna
innebér en 6ver- eller underbehandling kravs ett battre kunskapsunderlag
samt data och uppféljande analyser.

DIAGRAM 4. Andel extremt for tidigt fédda barn som behandlats med blodtryckshojande behandling,
2012-2016
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Kalla: Neonatalregistrets arsrapport 2016 [22].

I registret finns ocksa exempel pa interventioner dir de geografiska skillna-
derna ir patagliga trots att det finns evidens och tydliga rekommendationer.
Det giller bland annat hypotermibehandling (nedkylning) av fullgangna barn
som drabbats av uttalad syrebrist vid forlossningen [22]. Under perioden
2012-2016 hypotermibehandlades 1,3 barn per 1 000 levande fodda i Umea,
vilket kan jimforas med 0,5 barn i Lund. Detta motsvarar en skillnad pa 6ver
60 procent (se diagram 5).

En forklaring som anges i intervjuerna till denna typ av skillnader (dir det
finns evidens och rekommendationer) &r att kunskapsunderlagen inte r till-
rackligt kinda och vél féorankrade bland professionerna. Ddrmed har de heller
inte fatt fullt genomslag vilket bidrar till att lokala behandlingstraditioner lever
vidare. Det kan ocksa vara sa att olika kliniker gor olika tolkningar av behand-
lingsindikationerna, liksom att patientunderlaget helt enkelt skiljer sig at.
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DIAGRAM 5. Antal barn per 1000 levande fédda som behandlats med hypotermi (kylbehandling)
per region och ar, 2012-2016
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Kélla: Neonatalregistrets arsrapport 2016 [22]

Neonatalregistret innehaller &ven utfallsmatt. De som redovisas i senaste arsrap-
porten [22] dr av olika slag och sorteras inom olika omraden. Forutom overlev-
nad efter extremt for tidig fodelse redovisas sjuklighet och komplikationer bland
extremt for tidigt fodda barn, sjuklighet och komplikationer bland fullgangna barn,
amning vid utskrivning till hemmet (for fullgangna och mattligt for tidigt fodda
barn) samt hdlsa vid tvd dars alder. Vad géller 6verlevnad ses ingen signifikant
skillnad mellan regionerna. Det gor det diremot for flera av de andra indikato-
rerna, exempelvis tycks risken fér nekrotiserande enterokolit (inflammerad
eller dod tarmvivnad), prematurretinopati (kdrlférandring i 6gats nathinna) och
vardrelaterade infektioner variera mellan olika regioner. Detta ar virt att notera
inte minst eftersom dessa komplikationer dven predicerar senare ohélsa och
funktionsnedsittningar [22]. Enligt intervjuade foretradare for Neonatalregistret
ar det dock svart att i dagsléiget dra nagra sikra slutsatser baserat pa de skillna-
der i utfall som redovisas. Framfor allt bér det beaktas att resultaten baseras pa
rapporterade data, vilka kan vara av varierande kvalitet och tickningsgrad. Det
behover ocksa siikerstillas att utfallsmatten bygger pa gemensamma definitioner
(vissa utfall 4r svara att standardisera). I tilliigg kan det ha kommit nya behand-
lingsriktlinjer som dnnu inte hade hunnit implementeras vid tiden for registre-
ring, Skillnaderna beh6ver med andra ord fljas upp och understkas nirmare.
Sammanfattningsvis finns det mycket som talar for att det forekommer vissa
regionala och lokala variationer i neonatal vard och behandling. Samtidigt
saknas heltdckande data som gor det majligt att underséka och kontrollera i
vilken utstriackning detta stimmer, liksom huruvida de uppmaitta skillnaderna
ocksé kan kopplas till variationeriutfall. Aven om en del av de intervjuade vill
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understryka att det “ofta gar att gora ritt pa olika sétt” sa menar flertalet att sa
linge det finns kunskapsluckor och begrinsad kunskap sa finns det ocksa risk
for geografiska skillnader vad giller vardens resultat och kvalitet. Mot denna
bakgrund efterlyser flera av de intervjuade en stirkt kunskapsstyrning och
betonar samtidigt att behovet finns lings hela vardkedjan, inklusive eftervard
och uppfoljning, och att det géller hela patientpopulationen.

Skillnader i arbetssitt kan upplevas som problematiskt nér barnet vardas pa
olika sjukhus

Ett annat perspektiv som lyfts fram i detta sammanhang ar foérdldrarnas
upplevelse niar metoder och arbetssétt varierar mellan sjukhus. I och med
att neonatalvarden har ett familjecentrerat férhallningssitt har féraldrarna
relativt god insyn och &r sjilva delaktiga i varden av barnet. Samtliga inter-
vjuade patientféretriddare, liksom méanga verksamhets- och professions-
foretriadare, pekar pa skillnader i arbetssitt som en central utmaning da
barnet behover flyttas mellan olika sjukhus. I de fall férildrarna inte forstar
varfor olika sjukhus gor olika kan det uppsta en oro for att barnet far simre
vard pa den nya avdelningen. Det &r heller inte alltid s att vardpersonalen
kanner till eller kan motivera och forklara dessa variationer, vilket kan for-
stirka forildrarnas kinsla av otrygghet. Aven vardpersonalen kan uppleva
stress over detta.

”Det hade varit bra om man jobbat med liknande metoder och arbetssdtt.
Det blir ju sdrskilt viktigt for de familjer som dker runt. Kdnguruvard® dr
till exempel jdttestort pd ett stdlle men inte ndgon annanstans. Samma sak att
det ska vara tyst runtomkring vilket det inte dr 6verallt. Det kanske inte kan
vara exakt likadant, men eftersom man dr sd uteldmnad som fordlder hade det
varit skont att veta varfér man gér som man gor.”

- Patientféretrddare

*Det kan tyckas att det inte spelar stor roll att man jobbar pa olika sditt, men
for fordldrarna gor det stor skillnad.”

- Professionsféretrddare

?Ndr man kastas ut i en kris sd knyter man an till personalen som dr pd plats.
Man bérjar knyta an till rutiner, personer, miljoer och sd vidare. Ddrefter ska man
ryckas upp och hamna ndgon annanstans. [...] Vardrutiner som kan verka triviala,
till exempel hur man sdtter sonden kan innebdra en viktig fortroendefraga.”

- Patientforetrddare

Not. 10.  Kéngurumetoden &r ett satt att behandla for tidigt fodda barn hud mot hud, i stéllet for i
kuvés/sang. Metoden innebdr att féraldrarna vardar sitt barn hud-mot-hud under relativt
langa tidsperioder [28].
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*Vi har noterat att rutinerna dr olika inom var region. Man har till exempel
olika rutiner vad gdller mathantering, diverse medicinska behandlingar och
metoder. Vi har diskuterat detta jdttemycket parallellt med att familjerna
transporteras mellan olika sjukhus i regionen.”

- Verksamhetsféretrddare

Vardskador inom neonatalvarden ér ett relativt outforskat omrade

Ytterligare en aspekt i ssmmanhanget dr risken for, och beddmningen kring
forekomst av, undvikbara vardskador i samband med neonatalvard - ett be-
grepp som fortfarande ir relativt oként i detta sammanhang. Enligt intervjuade
experter ir det vanligare att tala om "komplikationer”, vilket i regel inte vicker
samma tankar kring riskreducering och undvikbarhet. Begrinsad forskning
och otillrickliga kunskapsunderlag beskrivs som bidragande faktorer och for-
bittringspotentialen pd omradet bedéms som stor.

Patientforetridare framhaller att det kan vara svart fér patienter att fa
ersiattning for vardrelaterade skador da det rader delade meningar om huru-
vida de dr att betrakta som undvikbara eller inte. Exempel dr skador eller funk-
tionshinder som kan uppsta till f6ljd av obehandlad gulsot, CPAP-behandling"
med sa kallade prongs (mjuka piggar som placeras i ndsborrarna) eller
behandling med syrgas i hog koncentration under lang tid.

Pa senare tid har dock flera initiativ tagits pa omradet. Bland annat har
SKL publicerat en sammanstéillning av markorer for journalgranskning i
barnsjukvarden, i syfte att bittre kunna identifiera och mita skadorivarden.
Hir ingar dven vissa neonatala markorer sdsom nekrotiserande enterokolit
(inflammerad eller déd tarmvéivnad) och svar prematurretinopati (kiarlf6r-
andring i 6gats ndthinna) [30]. I tilligg uppger foretrddare for Neonatal-
registret att de har tva pagaende forskningsprojekt dir vardskador till f61jd
av icke-foljsamhet till nationella riktlinjer understks nirmare.

Otydliga definitioner av vardens olika nivaer

Samtliga intervjuade &r 6verens om att varden av de extremt for tidigt fodda
och allra sjukaste barnen bor koncentreras till ett fatal platser i landet dér det
ar mojligt att bedriva hogspecialiserad intensivvard. Eftersom dessa barn ar
s pass fa bedoms det inte som mojligt att uppna och bibehalla indamalsenlig
kunskaps- och kompetensniva 6verallt. Ddremot rader det delade meningar om

Not. 11.  Continuous Positive Airway Pressure (CPAP) &r ett andningsstédjande hjalpmedel dér barnet
tillfors luft och ibland syrgas. Pa sa vis skapas ett 6vertryck i lungorna vilket gor det lattare
for barnet att andas och for blodet i lungorna att fa ordentligt med syre. CPAP &r en relativt
vanlig behandling av for tidigt fodda barn med omogna lungor. Behandlingstiden kan variera
fran ett par dagar till flera veckor beroende pa hur for tidigt fott barnet ar.
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var grianserna for sdidan nivastrukturering bor ga. I dag rekommenderas att alla
barn som fods fore 28 fullgangna graviditetsveckor vardas vid nagot av landets
regionsjukhus, liksom barn med medf6dda missbildningar som kraver kirurgi i
nyfoddhetsperioden [4]. I évrigt saknas tydligt definierade vardnivaer samt vil-
ken utrustning och kompetens som maste finnas tillginglig pa olika nivaer. Det
dr med andra ord upp till landstingen/regionerna/sjukhusen sjilva att bedéma
vilkabarn de har kapacitet att varda. Ddrmed ar det exempelvis méjligt att bedri-
vaneonatalvard trots att det saknas formellt specialistutbildad vardpersonal vid
kliniken. Asikterna bland de intervjuade gir isir om huruvida detta bor betrak-
tas som ett problem eller inte, samt vilken modell som dr mest andamaélsenlig.

Flera av de intervjuade papekar #ven att savil bemanningsgraden som
andelen specialiserad vardpersonal generellt sett dr ligre inom neonatalvar-
den jamfort med andra vardspecialiteter, exempelvis intensivvard fér vuxna.
De poingterar att detta inte kan motiveras utifran ett medicinskt eller om-
vardnadsmissigt perspektiv, utan pekar i stéllet pa tradition och i vissa fall
begrinsad forstaelse pa hogre beslutsnivaer vad giller neonatalvardens vill-
kor och forutsittningar. I tilligg namner flera att patientgruppen éverlag har
svarare att mobilisera foretriadare som kan driva denna typ av fragor (jimfort
med annan barnsjukvard, exempelvis inom cancer- eller férlossningsomradet).

En del anser att grinsen for vilka barn som bor fé6das och vardas vid region-
klinikerna ska hojas fran 28 fullgdngna graviditetsveckor till 30 eller 32.
Detta motiveras bland annat med att en relativt stor andel av dessa barn dnda
kommer att behéva hégspecialiserad intensivvard och dirmed maste trans-
porteras till ett regionsjukhus efter fédseln. Om varden vore organiserad sa
att fler av dessa barn f6ds vid en hogspecialiserad neonatalvardsklinik skulle
farre barn beh6va transporteras fram och tillbaka (det vill séga istillet trans-
porteras den gravida kvinnan innan hon féder). Ytterligare ett argument ar
att andelen barn som f6ds fore vecka 30 eller 32 ar sa pass liten att det inte
ar mojligt att bedriva en jimlik neonatalvard for dessa barn 6ver hela landet,
atminstone inte som varden ir organiserad i dag.

Andra menar tviartom att fler sjukhus borde ha hogspecialiserad kapacitet
att varda de allra mest for tidigt fodda barnen. Det vanligaste argumentet ar
att om den hogspecialiserade neonatalvarden koncentreras till ett begrinsat
antal platser i alltfér hog utstrickning, s kommer kapaciteten att tahand om
och stabilisera 6vriga barn att urholkas pa andra hall i landet. I tillagg fram-
hélls att det inte fullt ut gar att undvika att barn fods for tidigt utan férvarning
och/eller insjuknar pa ovintade grunder. Darfor maste alla forlossningsklini-
ker kunna hantera detta i viss utstrackning. Har pekar flera intervjupersoner
pa riskerna med att vissa av landets férlossningskliniker helt och hallet
saknar tillgang till grundliggande neonatalvard. Det betonas att om det ska
vara sa dr behovet av noggranna rutiner samt majlighet till snabb och akut
kontakt med en neonatalvardsenhet helt nodvéindigt.
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Vidare finns det de som menar att dagens hogspecialiserade kliniker i forsta
hand prioriterar de allra mest for tidigt fédda barnen (bade vard- och plats-
missigt) vilket riskerar att ske pa bekostnad av de barn som inte har lika akuta
behov. Dessa barn och deras fordldrar skulle rent av, enligt nagra intervju-
personer, kunna fa bittre vard pa ett mindre sjukhus dir konkurrensen om
personalens uppmérksamhet inte ar lika stor och dér risken for att bli flyttad
fram och tillbaka mellan sjukhus &r mindre.

Flera av de intervjuade vill ockséa framhalla att de mer mattligt for tidigt
fodda barnen samt fullgdngna barn som drabbas av komplikationer tillsam-
mans utgor en betydligt storre grupp inom neonatalvarden #n de barn som
fods mycket eller extremt for tidigt. Det finns déarfor goda skil att ocksa se
6ver den vard som dessa barn och deras férdldrar erbjuds och tydliggora vad
som dr en rimlig lagstaniva, bade vad géller sdidant som lokalernas utform-
ning, méjligheten till samvard och personalens kompetens.

Sammanfattningsvis anser en majoritet av de intervjuade, oavsett vilket
perspektiv de foretrider, att det finns behov av att klargora vilka kriterier
som ska gilla fér neonatalvardens olika nivaer. Nagra poéngterar dven att
avsaknaden av definierade vardnivaer och brist pa samsyn kring vissa arbets-
sitt och metoder paverkar forutsittningarna fér samarbete och samverkan
mellan kliniker.
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*Det dr inte nddvdndigtvis toppen att varden centraliseras. Om man skulle
plocka bort barnen som dr svdrast sjuka faller var kompetensniva. Det kommer
alltid fédas barn som dr jdttesjuka. Vem ska ta hand om dem? Om vi skulle
hoja grédnserna for vilka barn som ska fodas var kommer det paverka ldnssjuk-
husens kapacitet att ta hand om sjuka fullgangna barn.”

- Professionsféretrddare

*Vi har ingen nationell enhetlig definition av neonatalvard. Det finns ingen
koppling mellan sd kallad *fitness for service’ och prestation. Finns inte heller
koppling till forlossningsenhet det vill sdga vad ska man kunna tillhandahdlla.
Det dr upp till varje landsting eller verksamhet att definiera sjdlv. I andra
ldnder finns en tydligare nivdstrukturering.”

- Professionsféretrddare

”All vard kan inte ligga pa universitetssjukhusen. Dd far vi bygga ut dem extremt
mycket. Tror man mdste ha en tydlig indelning och certifiering. Sedan dr problemet

att allt inte gar att forutse. Du kan ju fodas i vecka 29 men dnda bli jdttedalig.
En del handlar ju om kompetens.”

- Professionsféretrddare

*Pinsamt att det inte finns ndgon definition av nivderna inom neonatalvdrden i
Sverige i dag. Det behover karaktdriseras vad som dr énskvdrd miniminivd vad
gdller tillgdngligheten till kompetens — i huset och inom 30 minuter.”

- Professionsféretrddare

Vidare efterlyser bade professions- och patientforetridare en tydligare defini-
tion avvilken typ avuppfoljande vard och stdd som barnen och deras férildrar
bor erbjudas efter att de limnat neonatalvardsavdelningen. Hir nimnsiforsta
hand barnhilsovarden men ocksa hemsjukvarden, férskolan och elevhilsan.
Exempelvis efterfragas hogre kunskapsnivaer hos personalen, bittre infor-
mation och tydligare kriterier kring vilka barn som har ritt till anpassat stod.
Flera, framfor allt patientforetradarna, lyfter &ven behovet avsamordning och
informationséverforing mellan dessa aktorer, nagot som sannolikt forsvaras
nir det inte finns nagon tydlig definition av deras uppdrag i detta samman-
hang. Vad giller den neonatala hemsjukvarden kommenterar nagra av de in-
tervjuade att bade utbud och personalens formella kompetens ocksa varierar
mycket 6ver landet. I tilldgg finns det heller ingen tydlig definition av hur langt
neonatalvardens uppdrag stricker sig efter utskrivning. Enligt intervjuade ex-
perter ar det inte sjilvklart att neonatalvarden kan eller bor ha ett 1angsiktigt
uppfoljningsansvar fér barnen, framfor allt da denna specialitet inte nodvin-
digtvis rymmer ritt kompetens for detta. Har ses ett behov av fortydliganden.
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En intervjuad verksamhetsforetridare pekar pa att det inom vuxenvarden i
allménhet finns tydliga kommunala mottagare av patienten nér hen &r medi-
cinskt fardigbehandlad, men att detta 6verlag 4r mer begriansat inom neona-
talvarden.

”Barnen som vardats inom neonatalvarden blir inte “vardklara” men skrivs ut
dnda. Hdr saknas en tydlig brygga mellan landsting och kommun.”

- Verksamhetsforetridare

“Samarbetet med forskola/skola ser mycket olika ut inom olika kommuner
och det saknas diagnoskriterier for dessa barn. Det kan ddrfor vara svart att
fa preventiva insatser och ofta dr det en mycket lang process via lirare, rektor,
elevhdlsa, utredning och sd vidare innan barnet far extra resurser.”

- Patientféretridare

*Det finns ett jdttestort behov av god eftervard, det vill sdga efter utskrivning.
Vi haller pa att se 6ver om man skulle kunna erbjuda nagot slags specialist-BVC
ddr man ocksa skulle kunna bygga ut kuratorsstédet.”

- Verksamhets- och professionsféretridare

”Det behovs en mer strukturerad eftervard ddr man far mer och korrekt info-
rmation. En samlad modell med uppféljning av bade mig som mamma och
barnet hade varit bra. BVC har inte kunskap for att hantera de hdr barnen.
De fragade mig ndr vi kom dit *vad neo sdger’. Jag svarade att “de sdger ingen-
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ting pd neo for han dr utskriven’.
- Patientforetrddare

“Att forbdttra uppfoliningen inom neonatalvdrden dr en lagt hdngande frukt.
Det beh6vs mer kompetens inom férskolan och BVC vad gdller detta.”

- Verksamhetsforetridare
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Begransad tillgang till specialiserad kompetens leder till stingda
vardplatser och medicinskt omotiverade transporter

Pa flera hall i landet behdvs fler specialistutbildade sjukskdterskor

I stort sett samtliga av de intervjuade pekar pa tillgangen till specialistsjuk-
skoterskor som det mest centrala férbittringsomradet i svensk neonatalvard.
Utmaningen beskrivs som storst i storstadsomradena men géller enligt de
intervjuade 6ver helalandet. En del menar att dven tillgdngen till neonatologer
behover forbittras. Har vill dock nagra podngtera att det inte behdver vara ett
lika stort problem (som tillgangen till specialistsjukskoterskor), eftersom det
ofta gar att bedriva god neonatalvard dven om det saknas formellt utbildade
neonatologer vid kliniken. Man menar att den typen avkompetens kan finnas
tillginglig ind4, exempelvis genom att det finns barnldkare med lang erfaren-
het av neonatalvard.

Att arbeta inom neonatalvarden beskrivs (utéver alla de positiva aspekterna)
overlag som anstringande, inte minst emotionellt, med ansvar for ytterst sjuka
och skora patienter i behov av tekniskt avancerade behandlingsmetoder.
I tilldgg stiller det familjecentrerade forhallningssittet krav pa personalen
att ocksa kunna involvera, utbilda och stodja fordldrarna i varden av barnet.
Maénga av de intervjuade menar att ovanstaende, i kombination med sadant
som obekvima arbetstider och ihéllande stress, bidrar till hog personal-
omsittning inom neonatalvarden.

Till foljd av att det saknas personal har det blivit n6dviandigt att stéinga flera
vardplatser. I diagram 6 pa nista sida synliggors skillnaden mellan antalet
faststéllda respektive disponibla vardplatser under 2016 [22]. Dar framgar att
skillnader forekom i samtliga regioner forutom en, och att de stérsta gapen
fanns i Stockholm och Gé6teborg, vilket rimmar med de beskrivningar som ges
i intervjuerna. Den frimsta orsaken till stingda vardplatser var brist pa sjuk-
skoterskor. Platsbristen dr som storst under sommaren da det anstringda liget
forsvaras ytterligare av semestertider. Enligt Neonatalregistrets enkidtunder-
sokning minskade det totala antalet neonatala vardplatser i landet med cirka
tio procent under sommaren 2016 [23]. Notera att vardplatsbrist kan uppsta
aven da alla faststillda vardplatser dr disponibla - i dessa fall handlar det alltsa
om att platserna helt enkelt dr upptagna och for fa i forhéllande till behovet.
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DIAGRAM 6. Antal faststéllda respektive disponibla vardplatser inom neonatalvarden 2016

Faststallda vardplatser

Disponipla vardplatser

Region Stockholm a6 106
Region Uppsala 188
Region Lund 8973
i 5 80
Region Gétebo
gi eborg oc
Region Umea 60
55
Region Linképin 56
g ping 50

Kalla: Neonatalregistret [22]

Att transportera for tidigt fédda barn ar forknippat med stora risker och kréaver
omfattande resurser. Dels innebér det en stor pafrestning for barnet vars
omogna hjirna helst ska utsittas for sa fa intryck som majligt. Dels ér det, av
naturliga skil, svart att tillhandahalla avancerad medicinsk behandling under
transporten. Darutéver innebér transporten och flytten till en ny och for
familjen obekant vardavdelning en pafrestning for férildrarna, vilket flera av
de intervjuade lyfter fram som en utmaning som foértjinar stérre uppmark-
samhet. Inte minst eftersom detta riskerar att paverka anknytningsprocessen
mellan barn och férildrar negativt, vilket kan fa stora konsekvenser pa sikt.
Mot denna bakgrund dr samtliga intervjuade 6verens om att icke-medicinskt
motiverade transporter maste undvikas i stérsta méjliga man, och sa linge
transporter pa grund av platsbrist 6verhuvudtaget forekommer sa utgér det
ocksa ett viktigt forbattringsomrade.

?Den viktigaste utmaningen inom neonatalvdrden i dag dr bristen pd sjuk-
skoterskor. Vi har tomma vardplatser som en konsekvens av bristen, och det
dr roten till andra viktiga problem. Den begrdnsade tillgangen leder till stora
logistiska utmaningar.”

- Professionsféretrdadare
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?Vi ser i dag allt stérre problem med forsorjningen av specialistutbildade
och kompetenta neonatalsjukskéterskor som kan klara IVA-patienter. Vi har
outnyttjade vardplatser pa grund av detta. Det har accentuerats de senaste
aren. Onddiga transporter av sjuka och nyfédda barn har blivit allt vanligare
pd grund av detta.”

- Professionsféretrddare

*Vi mdste alltid kunna ta hand om de barn som fods och behéver vard, behovet
minskar inte under sommaren. Dessa barn och deras fordldrar dr mest drabbade
av kapacitetsbristen eftersom vi tvingas flytta runt kvinnor med hotande for-
tidsbord och ibland dven barn mellan regionsjukhusen pd ett helt oacceptabelt
sdtt. Det dr ok att flytta till en annan vdardnivd, men inte ok att flytta pd grund
av platsbrist, vilket gors i alltfor stor utstrdckning i dag.”

- Verksamhetsféretridare

?Flytt mellan sjukhus dr ett mycket stérre problem dn hur det framstills. Pa
ldingre sikt kan det vara ett jdttetrauma som far stora konsekvenser till exempel
om det pdaverkar anknytningsprocessen negativt.”

- Patientféretrdadare

Iintervjuerna lyfter manga dven fram att koordineringen av bade transporter
och vardplatser 6verlag kan forbéttras. Vad géller transporterna beskrivs att
forutsittningarna for sikra och snabba transporter kan stiarkas pa olika sitt,
i forsta hand avseende tillgangen till transportteam och jourberedskap. Niar
det kommer till vardplatser beskriver flera intervjupersoner att det kriavs
relativt stora administrativa anstringningar for att lokalisera lediga vard-
platser runt omilandet. I regel ir det den ansvarige likaren pa det avsindande
sjukhuset som far lidgga tid pa att identifiera en mottagare vilket uppfattas
som ineffektivt. Nagra av de intervjuade papekar att den befintliga portal som
ivarierande utstrickning anviands i dag for att lokalisera tillgéingliga vardplat-
ser runt om i landet inte fungerar pa ett indamalsenligt sitt, och att manga
darfor inte anviander den. Portalen beskrivs bland annat som ineffektiv och
tidskravande.

Dagens utbildningsmdjligheter motsvarar inte behoven fullt ut

Det ir en utbredd uppfattning bland de intervjuade foretradarna att specia-
listutbildningen for barnsjukskoterskor rymmer alltfor lite neonatalvard,
savil teoretiskt som praktiskt. En konsekvens av detta ir att de flesta nyut-
examinerade specialistsjukskoterskorna behéver en relativt 1ang period med
mycket stod innan de sjélvstandigt kan utféra sina arbetsuppgifter, vilket i sin
tur 6kar arbetsbordan fér den mer erfarna personalen.
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Flera verksamhets- och professionsforetridare efterlyser en specialist-
utbildning f6ér sjukskéterskor med sirskild inriktning mot neonatalvard, som
ar bittre anpassad till de krav som stélls pa personalen inom neonatalvarden
i dag. Familjecentreringsperspektivet och béttre kunskap om barn som féds
extremt for tidigt 4r nagra aspekter som lyfts fram. Manga tar &ven upp behovet
av kontinuerlig vidareutbildning och kompetenshdjande insatser, vilket anses
som sarskilt viktigt inom ett omrade som detta dir utvecklingen géar sa snabbt
framat. I tilligg papekar nagra av de intervjuade professionsforetridarna att
grundutbildningen for sjukskoterskor (som ocksa ér en viktig personalgrupp
inom neonatalvarden) inte rymmer nagon pediatrik alls.

*Vi har ju en specialistutbildning for barnsjukskéterskor men den utbildningen

innehdaller otroligt lite nyfoddhetssjukvard och vi ser ju att manga som utbildas
forsvinner till annan verksamhet. Man skulle behéva ha mdjlighet att vilja en

inriktning mot neo. Eller kunna bygga pd.”

- Verksamhetsféretrddare

”Vi behéver personal med rdtt kompetens! Detta dr en mycket krdvande patient-
grupp. Personalen mdste kunna erbjudas kompetensutveckling. Den specialist-
utbildning som finns i dag for sjukskoterskor motsvarar inte de behov som finns.”

- Professionsféretrddare

I tilldgg till kompetenshdjande insatser lyfter en del professionsforetriadare
behovet av psykologiskt stod till personalen. Vissa efterlyser system och
strukturer som ger personalen méjlighet att diskutera och refiektera med
varandra kring svara upplevelser eller hindelser som intréffat under en
arbetsdag. Det finns dven forskning som visar att neonatalvardens omvard-
nadspersonal l6per 6kad risk for utmattningsdepression och sa kallad sam-
vetsstress [31]. I férlingningen kan detta naturligtvis paverka vardkvaliteten
vilket drabbar barnen och deras féraldrar.

*Jag vill verkligen lyfta att stodet till personalen inte finns definierat nagonstans.
Det behdvs, och handledning hur man ska forhalla sig till de svdra situationer
som neonatalvdren kan innebdra.”

- Verksamhets- och professionsféretridare

*Jag tdnkte mycket pd personalen, hur de skulle orka méta alltihop med sa mycket
dad varje dag? Var ska de placera sig sjdlva ndr sa manga barn gdr bort?”

- Patientféretridare
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Férutsattningarna for familjecentrerad neonatalvard kan férbattras

Méjligheterna till samvard och tillgangen till familjevardsplatser behéver utékas

Idagrader konsensus om betydelsen av en patient- och familjecentrerad neo-
natalvard for att frimja barnets fortsatta utveckling (se kapitel 2). Samtidigt
som den svenska neonatalvarden anses ligga i framkant pa detta omrade upp-
lever flera av de intervjuade att det i praktiken finns vissa begréansande fakto-
rer. En central sddan &r lokalernas utformning, exempelvis &r det inte alltid
mojligt att samvarda det nyfédda barnet och den nyférlosta mamman eller att
ge forildrarna mojlighet att vistas i vardutrymmet. Av intervjuerna framgar
ocksa att forutsittningarna for att kunna bedriva en familjecentrerad vard
och samvard varierar 6ver landet.

*Vi skulle kunna géra sa mycket mer, framfor allt vad gdller familjeperspektivet.
Vi hade en samvdrdsavdelning éppen ndr jag borjade ddr man samarbetade
kring varden av familjen. Det kan vi inte gora ldngre. Nu kér vi samvdrd som
en punktinsats.”

- Professionsféretrdadare

*Vi har inte kommit sd langt ndr det gdller att undvika att separera mor och barn.
Det ser olika ut beroende pd hur man byggt sina avdelningar - fortfarande
finns inte alltid mojlighet for fordldrarna att bo pa samma avdelning som
barnet eller i ndra anslutning.”

- Verksamhetsféretrddare

Ovanstaende bild st6ds av en enkédtunders6kning till Sveriges neonatalkliniker:
Av totalt 32 neonatalvardskliniker'? uppgav 19 stycken att de inte hade en
enda samvardsplats ar 2016 [23]. Aven tillgdngen till familjevardsplatser
varierar mellan sjukhusen (se diagram 7).

Not. 12.  Notera att Karolinska Universitetssjukhuset samt Skénes universitetssjukhus omfattar flera
neonatalvardsenheter (Solna, Huddinge, Danderyd respektive Lund och Malmé) men réknas
som enskilda kliniker, samt att Géllivare sjukhus och Lasarettet i Ystad inte besvarade enkaten
och darmed réknas som bortfall.
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DIAGRAM 7. Andel samvards- respektive familjevardsplatser i relation till faststallda vardplatser

per sjukhus (procent)
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Kalla: Neonatalregistret [2] [23].
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Forildrastédet vid neonatalvardsavdelningarna kan stirkas

Som en del av den familjecentrerade varden uppmuntras férildrarna att vara
delaktiga och ta ett storre ansvar for barnets omvardnad (se kapitel 2). Aven
om de allra flesta féraldrar forstar och uppskattar detta forhallningssitt sa
kan ansvaret ocksa upplevas som tungt och belastande. Det rader enighet
bland de intervjuade att personalen inte alltid har forutsittningar for att ge
det emotionella st6d som férildrarna skulle behéva. Det finns ocksa forsk-
ning som visar att bade fordldrar och vardpersonal upplever det emotionella
stodet som en svag link i neonatalvarden [32] och att fordldrarnas psykiska
hilsa paverkar det for tidigt fodda barnets utveckling pa sikt [33] [34].

*Tyvdrr ligger man fortfarande efter vad gdller att anpassa kompetensen hos
personalen till en mer familjecentrerad vard. Familjevard innebdr att fordld-
rarna har en mer aktiv roll i varden av barnet och personalen dr mer coachande,
vilket kréver annan typ av bemanning och kompetens.”

- Verksamhetsféretridare

*Man utgar fran att fordldrarna ska och vill vara med pa ronden och i varden
av barnet, utan att ta reda pd hur de stdller sig till det, och utan att sdkerstdlla
nddvdndigt stod. Ddr tror jag att det finns vdldigt stora skillnader i kultur och
kompetens mellan olika avdelningar.”

- Patientféretridare

*Vill lyfta vikten av samspelsstodet barn-fordldrar. Det handlar framfor allt
om anknytning. Det rédcker inte bara med hud mot hud. Mamman behéver
ocksa ma bra och vara psykologiskt ndrvarande.”

- Professionsféretrddare

*Det dr jdttestor skillnad pd hur familjerna upplevt 6vergdangen frdn iva-vard
till familjerum. Detta sker inte successivt utan fran en stund till en annan.
Man dr sd beroende av personalens stdd, men detta varierar stort.”

- Patientforetrddare

I intervjuerna framkommer ocksa att det finns vissa situationer eller perio-
der da fordldrar behover extra emotionellt stod. Det giller exempelvis vid
flytt mellan neonatalenheter eller till andra sjukhusavdelningar samt infor
hemgang fran sjukhuset. Det r6r med andra ord ofta sddant som innebér
en omstéllning till nya rutiner och ofta férlorad kontakt med personal som
fordldrarna har hunnit upparbeta en relation till. Ett annat aterkommande
exempel ror barnets behov av modersmjolk och fordldrarnas (framfoér allt
mammans) upplevda ansvar for att barnet far i sig tillrdckligt med niring.
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Eftersom ett barn som féds fore 34 fullgangna graviditetsveckor séllan ar
moget att dta via flaska eller ammas behover de flesta for tidigt fodda barn helt
eller delvis sondmatas [35] [36]. Vid for tidig fodsel kan det dock vara svart att
fa igang mjolkproduktionen, sirskilt da barnet inte kan amma eller om mam-
man och barnet av olika skil inte kan vara tillsammans. Sammantaget finns
det manga faktorer kopplade till barnets niringsintag som riskerar att skapa
stress och kénslor av misslyckande hos férildrarna. Det finns ocksa forskning
som visar att mammor till for tidigt f{édda barn upplever stérre osékerhet och
oro runt amning, samt fler hinder fér en lyckad amning &n mammor med full-
gangna friska barn [37] [38]. Enligt flera av de intervjuade ér det inte ovanligt
att fordldrarna upplever att personalen i alltfér stor utstriackning ensidigt
fokuserar pa barnets behov framfér mammans. Vidare uppfattar en del for-
dldrar att de inte far samstimmig information. En bidragande férklaring kan
vara att personalen tillhor olika yrkeskategorier, med delvis olika fokus.

*Personalen pd neo gor ett hdstjobb och dr jdtteduktiga, men allt fokus ligger
pd barnet. Fordldrarna ska ju vara ett bihang till barnet, men i vissa fall gléms
man bort helt. Ta till exempel det hdr med amning. Det dr jdttebra och viktigt,
men jag som fick ett akut snitt och hade ett superhdgt tryck madde inte bra.
Amningshetsen fran personalen var alldeles for mycket. Det var ingen som
istdllet sa till mig att jag inte var en dalig mamma som inte kunde amma.”

- Patientféretridare

»Stodet kring matning mdste riggas bdttre sd att fordldrarna inte hamnar i
klédm mellan neonatologer, gastrodoktorer, psykologer och dietister.”

- Professionsféretrddare

Forildrastodet som efterfragas vid intervjuerna omfattas av i férsta hand av
psykosocialt stod i form av psykologer, och att det giller bade stéd till mammor
och pappor/partners. Av Neonatalregistrets enkdtundersékning framgar att
de allra flesta neonatalvardsavdelningar har tillgang till dedikerad kurator och
cirka hélften dven till psykolog [23]. Det &r emellertid ett aterkommande 6nske-
mal hos de intervjuade att dessa funktioner inte enbart ska finnas tillgingliga
genom férhandsbokning, utan att de i hogre utstrackning ska vara néirvarande
och finnas direkt tillgiingliga pa neonatalavdelningen. Enligt de intervjuade
finns ocksa behov av stdd vid kontakt med myndigheter och arbetsgivare, och i
vissa fall &ven socialtjinsten. Vidare efterfragas 6kad och mer flexibel tillgang
till andra viktiga stodfunktioner, framfor allt tolkar. Flera av de intervjuade
beskriver svarigheter och missférstand som sannolikt hade kunnat undvikas
om det funnits mer direkt tillgang till tolk.
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*Viktigt att man vardar hela familjen och att man kommer ihdg att manga
familjer har barn hemma. Ofta méter man familjer som inte far thop livet pd
neo och utanfor neo.”

- Patientféretridare

*Neonatologer ses lite som vardens rockstjédrnor, men det finns sd otroligt mdnga
fler som dr viktiga: apotekare, fysioterapeuter, kuratorer, logopeder, musik-
terapeuter och sd vidare och det dr knepigt att samarbeta men det mdste man.”

- Professionsféretrddare

Otillrackligt fordldrastod efter utskrivning

Under tiden pa neonatalavdelningen omges familjen av hégspecialiserad
teknik och sjukhuspersonal dygnet runt. Efter utskrivning fran sjukhuset
kan foridldrarna kdinna sig mycket ensamma i sitt ansvar och med sin oro och
en stress over att inte “ha en skiirm” att titta pa fér att se hur barnet mar.
I tilldgg upplever manga forildrar en stor trotthet och brist pa energi efter
en lang vardtid. Detta kan leda till isolering, nagot som inte sillan forstirks
av att barnet fortfarande dr infektionskinsligt och i behov av viss hemvard,
exempelvis sond- eller syrgasbehandling som gor det svart att limna hemmet.
Det dr ocksa vil kint att fordldrar till svart sjuka barn med langa vardtider har
okad risk for depression, angest och posttraumatiskt stressyndrom (PTSD)
[39] [40].

Mot denna bakgrund lyfter flera av de intervjuade behovet av psykosocialt
stdd, till exempel i form av stod fran psykolog, 4ven efter hemgang. Ett skél
som betonas &r vikten av anknytningsfrimjande samspel mellan barn och for-
ilder, och fordldrarnas formaga att tolka barnets signaler istillet for att forlita
sig pa teknik eller personal. Anknytningen har stor betydelse for barnets fort-
satta utveckling och riskerar att paverkas negativt om férildrarna ér deprime-
rade eller inte har energi nog att aktivera och stimulerabarnet [25]. En del avde
intervjuade anser att fordldrar till barn som vardats pa neonatalavdelning alltid
bor erbjudas uppfoljande psykologkontakt, inte minst eftersom vissa foraldrar
drar sig for att s6ka hjélp pa egen hand. Det kan finnas flera skél till detta, exem-
pelvis att man &r radd for att "avsldja sig” som otillriackligi sin féréldraroll, eller
att man helt enkelt inte uppfattar att de egna problemen ir av sadan karaktér
att debor eller kan hanteras av psykolog. Det senare ar ofta vanligare hos perso-
ner med en annan kulturell bakgrund dér synen pa psykologer och deras roll 4r
annorlunda. Enligt amerikanska riktlinjer bor fordldrarnas maende screenas
pa nytt i ssmband med fortsatt uppféljning av barnet [41].
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Det rader 6verlag stor enighet bland de intervjuade om att den neonatala
eftervarden behover utékas och stirkas. Manga foréldrar till f6r tidigt fédda
barn upplever exempelvis att BVC inte i tillriicklig utstrickning kan svara pa
fragor och ge det stdd som de skulle behéva, exempelvis da barnet inte foljer
normala utvecklings- och tillvéixtkurvor. Svenska Prematurférbundet férordar
att alla for tidigt fodda barn ska f6ljas upp av personal med sirskild kompe-
tens, antingen via neonatalvardsdelningen och éppenvarden, eller via en
specialiserad BVC. Dels for att sékerstélla det medicinska omhéndertagandet
av det for tidigt fodda barnet, dels for att fordldrarna ska kédnna sig trygga och
fa fortroende f6r varden.

*Den akuta varden dr sdllan det storsta problemet for fordldrarna, utan snarare
tiden efter utskrivning.”

- Patientforetrdadare

”Det finns ett stort behov av specialistkompetens hos personalen som mdter
Sfamiljen efter utskrivning. Det kan vara sdrskilt viktigt att ge extra stod till
fordldrar utan hogre utbildning och/eller som inte pratar svenska”

- Professions- och verksamhetsféretrddare
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Foraldrar 6nskar mer samordnad och samstammig information

Maénga foréldrar har ett stort behov av information men det dr inte alla som
upplever att personalen alltid kan svara pa deras fragor, eller att informatio-
nen genomgéaende ir samstimmig. Det géller framfor allt férdldrar till barn
som maste flytta mellan sjukhus. Rutiner och arbetssitt varierar i vissa fall
(se avsnitt ovan), vilket kan skapa oro och viicka fragor. Det kan handla om allt
fran mojligheten att laga egen mat till firger pa slangar eller hur barnet matas.
Intervjuade patientféretridare betonar vikten av att férildrar informeras om
en kommande flytt i s& god tid som majligt, och da ocksa férbereds pa att olika
sjukhus kan ha olika rutiner. Nar familjen sedan kommer till den nya avdel-
ningen ar det viktigt att fordldrarna tas emot av ndgon som kan informera om
rutiner och svara pa fragor.

Aven inom samma sjukhus eller avdelning kan det ibland vara svart att
fa till samordnad och samstimmig information. Som ndmns ovan géller det
exempelvis amning, eller 6verhuvudtaget da flera olika yrkeskategorier ar
involverade i varden.

Flera forildrar till for tidigt fodda barn 6nskar ocksa att de varit battre for-
beredda pa risken att féda for tidigt, och efterfragar tidigare och mer utforlig
information fran moédrahélsovarden. Vissa barn fods sa tidigt att kontakten
med moédrahilsovarden knappt hunnit inledas.

Avintervjuerna framkommer &ven att fordldrarna ofta behover information
for att férsta och kunna navigera inom vardens olika delar, samt i kontakterna
med myndigheter och arbetsgivare — exempelvis rorande sjukskrivning och
vard av sjukt barn. Manga podngterar dven vikten av tillgang till samlad in-
formation efter hemgéng. Det beskrivs i allménhet som att man som nybliven
fordlder har manga fragor som ror bade barnets behov och praktiska fragor,
till exempel infor forskolestart eller dylikt. Informationskillorna for detta
andamal upplevs som alltfér begrinsade i dag.

*Vi har forsokt att fa médrahdlsovdrden att informera om risken for prematur
fodsel och vad det kan innebdra, men det finns ett motstand - man vill inte oroa
i onddan.”

- Patientféretrddare

“Jag har triffat alla typer av férdldrar; det som alla har gemensamt dr att de
inte alls dr forberedda pd att detta skulle eller kunde hdnda. Alla fordldrar bor
fa hora ordet prematur redan tidigt i graviditeten och fd veta vilken vard som
finns attfa.”

- Patientforetrddare
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KAPITEL

Sa kan vi stiarka neonatalvarden:
tre centrala teman

Mot bakgrund av vad som framkommit i kartldggningen presente-
ras hdr ett antal forslag pa hur svensk neonatalvard kan stdérkas.
Forslagen ror tre centrala teman som vart och ett svarar upp mot
ett identifierat forbdttringsomrade: (i) kunskapsbaserad och
likvirdig vard pa rdtt niva, (i) bemanning och kompetens samt
(iti) omvardnad, bemétande och stod. Eftersom behov och forut-
sdttningar varierar mellan landsting/regioner och verksamheter
ska férslagen i férsta hand ses som inspiration och méjliga vigar
framat och inte som generella rekommendationer.

Kunskapsbaserad och likvardig vard pa ratt niva

Den samlade férhoppningen &r att forslagen som presenteras inom detta
tema ska bidra till att forbittra kunskapslaget och 6ka forutsédttningarna for
samsyn och samverkan, vilket i sin tur utgér grunden for en séker och jamlik
vard av god kvalitet. Eftersom manga av férslagen handlar om kunskaps-
underlag och kunskapsstyrning pekar vi i flera fall pa den nya strukturen f6r
kunskapsstyrning [42] som alla landsting och regioner deltar i (och i detta
fall specifikt pa programomradet'® for Barn och ungdomars hilsa), liksom pa

Not. 13.  Det finns 18 nationella programomraden. Ett av dessa programomraden &r Barn och ungdomars
hélsa. Ett nationellt programomrade bestar av experter med bred kompetens inom omradet
och representation fran samtliga sjukvardsregioner. Programomradena utgér en central del av
det nya systemet fér kunskapsstyrning som bygger pa samverkan mellan regionerna (se girna
SKL:s hemsida fér mer information [431).
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Neonatalregistret [2]. Det dr ocksa viktigt att beakta och dra nytta av det
arbete som pagar i de olika professions- och patientféreningarna.

Forbattrade strukturer for kunskapsstyrning och kunskapsutbyte

Enligt kartliggningen forekommer en del variationer i den vard och behand-
ling som ges vid landets olika neonatalvardskliniker. Flera av dessa variationer
kan enligt intervjuade experter betraktas som omotiverat stora. Med andra
ord finns det risk for 6ver- respektive underanvindning av vissa behandlings-
insatser. Skillnader i arbetssitt kan ocksa vicka oro hos foréildrar till barn som
vardas vid olika sjukhus. Bidragande orsaker till variationerna, enligt flera av
de intervjuade professions- och verksamhetsforetradarna, ar att det i vissa fall
saknas kunskapsunderlag samt att befintliga riktlinjer och kunskapsstod inte
ar tillrackligt kinda eller férankrade.

Majoriteten av de intervjuade ser ett behov av 6kad samsyn, savil inom
som mellan olika landsting/regioner, och efterlyser en starkt kunskapsstyr-
ning. Flera betonar ocksa att behovet finns lings hela vardkedjan (inklusive
eftervarden och vidare uppfoljning) och giller for hela patientpopulationen
(inte enbart de allra mest for tidigt fodda barnen). Det ir ocksa ett férslag att
komplettera de nationella vardprogrammen med nationella omvardnads-
program, i syfte att frimja mer likartad och evidensbaserad omvardnad.

*Det behovs mer kunskapsunderlag och fler riktlinjer, men det dr valdigt svart
att fa till eftersom det i dag ser sd olika ut. Samlar man de bdista sd kanske de
kan skriva ihop ndgot, men vi hér kan ju oftast inte folja riktlinjerna sedan for
det finns inte resurser for det.”

- Professionsféretrddare

I de delarna ddr vi gor olika skulle man vilja ta fram kunskap och evidens, detta
tror jag dr gorligt. Om man tar den ddr vdgledningen om extremt for tidigt fodda
Jfrdn Socialstyrelsen. Vid implementeringen kommer ndsta steg, kdnner alla till
att den finns? Lovar att om du fragar vdra ldkare och sjukskoterskor skulle de
svara att de inte ens vet om att den finns, vilket paverkar foljsamheten till den.”

- Sakkunnig

En sammantagen bedomning ar att strukturerna for kunskapsstyrning och
kunskapsutbyte pa neonatalomradet 6verlag kan forbéttras. Det giller savil
varden som omvardnaden, hela patientpopulationen och lings hela vard-
kedjan. Vidare ar det angeldget att de variationer som ses, bade vad giller
insatser och utfall, undersdks nirmare for att hirleda orsaker och utvirdera
eventuella konsekvenser. Neonatalregistret skulle med férdel kunna ha en
central roll i ett saidant arbete, liksom nér det giller atti olika sammanhang ta
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fram och sammanstélla kunskap om neonatalvardens olika insatser och utfall
pa kortare och lidngre sikt (detta giller dven forslagen nedan). Aven det arbete
som Svenska neonatalforeningen bedriver pa omradet bor tillvaratas'.

Méjliga végar framdt:

* Nationell niva: Ett mojligt forsta steg skulle kunna vara att en nationell
arbetsgrupp ges i uppdrag att sprida kunskap om, férankra och félja upp
foljsamheten till befintliga riktlinjer och kunskapsunderlag. Nista steg
skulle kunna vara att pa nationell niva identifiera omraden inom neonatal-
varden dir det finns behov av ytterligare kunskapsunderlag och kunskaps-
stod. Ett sddant arbete kan med fordel genomféras inom ramen for det nya
systemet for kunskapsstyrning, och det arbete som det nationella program-
omradet pa temat Barn och ungdomars hilsa ska bedriva [42] [43].

* Nationell niva: Ytterligare en viig framat dr att pa nationell niva uppritta
strukturer for gemensamma dialoger dar professions- och verksamhets-

Not. 14.  Svenska neonatalféreningen har sedan 2014 arbetsgrupper inom dmnesomraden som de
bedémer som viktigast, med huvuduppgift att formulera evidensbaserade riktlinjer rérande
diagnoser eller behandlingar med stor klinisk relevans (Ids mer om arbetsgrupperna pa foren-
ingens hemsida [45]).
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foretridare fran olika landsting/regioner och sjukhus kan tréffas (fysiskt
eller genom digitala kanaler) for att diskutera relevanta lirdomar och in-
sikter i syfte att forbéttra patientsikerheten och vardkvaliteten. Pa detta
sitt skapas forutsiattningar for ett kontinuerligt ldrande och 6msesidigt
kunskapsutbyte 6ver hela landet. I detta sammanhang kan sannolikt de
olika professionsféreningarna ha en viktig roll.

+ Nationell/regional niva: En annan mojlig strategi ér att etablera struk-
turer och system som mojliggor att vardpersonal (bade likare och sjuk-
skoterskor) i hogre utstrickning kan genomga utbildningar eller olika
typer av kompetenshdjande insatser vid andra kliniker. Férutom att bidra
till kompetensutveckling skulle detta ocksa 6ka kunskapsutbytet mellan
olika verksamheter och landsting/regioner.

* Nationell/regional niva: Modeller som innebir 6kad och mer systematisk
tillgang till konsultativt beslutsstéd, antingen pa plats eller genom digitala
kanaler, kan ocksa understkas nirmare. Exempelvis att specialiserad
personal bistar med radgivning via videolank. En sidan modell skulle bade
kunna framja 6kad kunskapsspridning, samt komplettera befintlig kompe-
tens i verksamheter dir den av olika skiil behover stirkas upp. Aven denna
typ av analysarbete skulle kunna ske inom ramen fér det nya systemet for
kunskapsstyrning och det nationella programomradet pa temat Barn och
ungdomars hilsa [42] [43].

Tydligare definition av neonatalvardens olika nivaer

Av intervjuerna framgar att det rader delade meningar i fragan om vilken
niva av neontalvard som bor bedrivas var (det vill siga hur nivastrukturerad
neonatalvarden bor vara) och vilken vard de olika nivaerna ska innehalla,
inklusive vilka kapacitets- och kunskapskrav som ska vara forknippade med
olika nivaer. En del menar att avsaknaden av en tydlig nationell definition
av neonatalvardens olika nivaer riskerar att bidra till ojimlik vard, och efter-
lyser utokad nivastrukturering som omfattar fler barn dn de som ir f6dda fore
vecka 28. Andra ifragasétter det indamalsenliga med en alltf6r rigid uppdel-
ning och ser en risk for att den ldgstaniva som flertalet neonatalvardskliniker
pé ldnsniva kan erbjuda i dag kommer att urholkas om varden koncentreras
till farre enheter. Flera av de intervjuade papekar ocksa att bristen pa samsyn
gor att det dr svart for professionerna att sjilva driva fragan och efterlyser
stod pa nationell niva.
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En del tar dven upp det faktum att flera av landets sjukhus med férlossnings-
klinik inte kan erbjuda egen neonatalvard, vilket uppfattas som problematiskt
med tanke pa att det aldrig finns nagra garantier for att barn inte fods for tidigt
och/eller drabbas av neonatala komplikationer. Mot denna bakgrund betonas
att en 6versyn av neonatalvardens olika nivaer ocksa bor inkludera grinssnittet
till férlossningsvarden. Har lyfter nagra av de intervjuade betydelsen av team-
trining och simulering som en strategi fér att uppritthalla god kompetens
trots att patientunderlaget dr begriansat. Ett annat grinssnitt ror eftervarden
och hur langt neonatalvardens ansvar stricker sig vad géller uppf6ljning och
fortsatt vard och stod.

Manga av de intervjuade uppfattar att bemanningsgraden dr omotiverat lag
inom neonatalvarden (i jamforelse med exempelvis intensivvard fér vuxna).
Ett forslag som namns &r att ta fram en nationell rekommendation for be-
manning per patient och arbetspass, for olika vardnivaer. Ett annat férslag ir
att ta fram en nationell modell for neonatal vardtyngdsmitning, vilket f6r-
véntas kunna underlitta kommunikationen mellan olika enheter och vard-
nivaer, och samtidigt bidra till en 6kad samsyn rérande barns behov av vard
pa olika nivaer.

”Man mdste kunna stabilisera barnet och transportera det pa ett bra sdtt. Den
organisationen finns inte pd manga av landets forlossningsavdelningar. Man
behover ha en bdttre 6versyn hdr. Vad ska man ha for kompetens? Vad ska man
ha for minimal kompetens for att kunna ha hand om de olika nivderna. Aven
om man bara tar ldgriskforlossningar sa maste man dnda ha en miniminiva.”

- Professionsféretrddare

”Man madste dra en grdns for vilka barn som ska vardas var. Tycker att man
mdste ha viss kompetens om man ska driva neonatalvard.”

- Professionsféretrdadare

En sammanvégd analys ar att det finns ett behov av 6kad samsyn, och att det
sannolikt behovs ett brett nationellt initiativ for att det ska vara mojligt att
ta fram en forankrad och dindamalsenlig definition av neonatalvardens olika
nivaer. Det ir ocksa tydligt att frigan dr komplex och att ménga olika faktorer
behover vigas in vid ett sddant arbete. Vikten av en tydlig nationell definition
inklusive de olika vardnivaernas innehall stéds dven av internationella policy-
dokument [24].
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Méjliga véigar framat:

* Nationell/regional niva: Initiera en éversyn av neonatalvarden och
féresla en andamalsenlig nivaindelning (inklusive en definition av vilken
slags vard som ska kunna erbjudas pa olika nivaer) utifran en svensk
kontext och med hénsyn till de varierande férutsittningar som rader 6ver
landet. Ett sddant initiativ skulle med férdel kunna tas av det nationella
programomradet pa temat Barn och ungdomars hilsa, inom ramen for det
nya systemet for kunskapsstyrning [42] [43].

Bittre férutséattningar fér uppfoljning pa kort och lang sikt

Uppfoljning och framtagande av evidens har central betydelse for vardens
utveckling och kvalitet. Sverige har generellt sett goda forutséttningar med sina
elektroniska patientregister och kvalitetsregister, och manga av de intervjuade
framhaller i detta sammanhang viirdet av Neonatalregistret. Samtidigt ser flera
av de intervjuade forbéttringspotential nir det giller strukturer fér uppfolj-
ning och férutsittningar for dataregistrering och analys. Bland annat efter-
fragas system som underlittar inrapportering av data, det vill siga minskar
den administrativa bérdan (och samtidig risken for felkillor). Manga betonar
dven att all data som samlas in ocksa maste analyseras och aterkopplas inom
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enrelativt kort tidsperiod for att kunna utgora forbattringsunderlag och grund
for kunskapsstod och riktlinjer. Har ses ett behov av 6kad analyskompetens i
verksamheterna.

Samtidigt varnar nagra av de intervjuade fér de nationella riktlinjerna for
uppfoljning av sa kallade neonatala riskbarn [15] kan uppfattas som alltfor
ambitiosa, relativt tillgingliga resurser. En mer balanserad och flexibel ansats
efterfragas, exempelvis vad giller det praktiska genomférandet av vissa screen-
inginsatser.

Behovet av forbéttrad uppféljning av neonatalvarden beskrivs som generellt
men ett omrade som bade experter och patientforetridare betonar ir vard-
skador. Enligt de intervjuade saknas i stor utstrickning bade medvetenhet och
kunskap om riskreducering och undvikbarhet. Andra framhéller i f6rsta hand
vikten av uppf6ljning av for tidigt fodda barn hégre upp i aldrarna, och menar
att det beh6vs mer kunskap om vilka effekter olika insatser kan ha pa lingre
sikt. Har dr det dock viktigt att klargora huruvida det 4r neonatalvarden eller
andra delar av vardkedjan som foljs upp, exempelvis barnhilsovarden eller
elevhilsan.

*Vad gdller prematura barn sd har éverlevnaden blivit bdttre, samtidigt som
flera far bestdende problem. Det finns ett behov av 6kad kunskap om detta.”

- Verksamhetsféretrddare

*Uppfolining dr extremt viktigt. Vi bor satsa pad att forbdttra inmatningen av data,
att data haller hég kvalitet och 6kad tillgdnglighet och aterkoppling. Det vore
bra om det gick att fa tillgdng till mer nedbruten data for hela landet, inte bara
pd regionnivd, samt inte sd lang fordrdjning mellan inmatning och dterkoppling.”

- Verksamhetsféretridare

Sammanfattningsvis dr det mycket som talar for att den uppfoljning och forsk-
ning som bedrivs inom neonatalvarden i dag behover utvecklas och forstérkas.
Framfor allt for att det fortfarande saknas kunskap och finns kunskapsluckor
att fylla, men ocksa for att det sannolikt skulle bidra till 6kad samsyn och dir-
med ocksa till en mer jaimlik och séiker vard. Samtidigt dr det viktigt att olika
uppféljningsprogram utformas pa ett indamalsenligt sitt, med en rimlig balans
mellan inrapportering och anvindning. Annars finns det risk for omfattande
administrativ belastning och i forlingningen stora bortfall.

Mycket pagar redan nu pa omradet. Exempelvis genomfor Neonatalregistret
olika utvecklingsarbeten, bland annat for att underlitta inrapporteringen av
data och for att mgjliggéra sammanlankning av registret med andra relevanta
databaser. Neonatalregistret bedriver éven viss forskning pa vardskadeomradet.
Sammantaget skulle registrets arbete kunna vara en limplig utgangspunkt for

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vdgen - fére, under och efter graviditet 59



Kapitel 4. Sa kan vi starka neonatalvarden: tre centrala teman

ett fortsatt forbéttringsarbete (det géller dven forslagen nedan). I tilligg kommer
Graviditetsenkiten att lanseras under 2018 [44]. Enkidten kommer att skickas
ut till alla kvinnor som &r gravida eller féder barn i Sverige och férvantas
utgora en viardefull informationskilla for att 6ver tid kartldgga forbéttrings-
omraden utifran ett patientperspektiv. Denna data kan sannolikt ocksa
anvindas som ett av flera underlag for att forbattra neonatalvarden.

Méjliga véigar framdt:
* Nationell niva: Underlitta verksamheternas inrapportering till register

genom att utveckla system och stod som innebér en minskad administrativ
belastning.

* Nationell niva: Identifiera relevanta resultatindikatorer som ocksa
fangar barnens utveckling pa lingre sikt. Indikatorerna bor dven ticka
andra omraden in hilsoutfall, exempelvis inom utbildnings- eller arbets-
marknadsomradet. De behover ocksa kunna linkas samman med olika
processindikatorer for att ge en béttre bild av vilka (och vems) insatser
som leder till nskade resultat.

* Nationell/regional niva: Identifiera olika metoder for att forstiirka verk-
samheternas kapacitet att analysera samt anvénda inrapporterade data
och andra relevanta killor som forbittringsunderlag. Ocksa detta ir ett
arbete som med fordel kan genomforas inom ramen for det nya systemet
for kunskapsstyrning och det arbete som det nationella programomradet
pa temat Barn och ungdomars hiilsa ska bedriva [42] [43].

Stérkt nationell koordinering av vardplatser och transporter

En konsekvens av att inte alla sjukhus kan erbjuda samma nivéer av neonatal-
vard ir att vissa barn och gravida kvinnor behover transporteras mellan
sjukhus. De intervjuade dr 6verens om att denna typ av transporter (till skill-
nad fran de som beror pa stingda vardplatser) ir en visentlig och nodvindig
del av vardkedjan. Samtidigt framhaller ménga att det finns forbéttrings-
potential och att transporterna skulle kunna bli innu sidkrare och snabbare.
Flera pekar pa vikten av tillgang till transportteam med jourberedskap, nagot
som ocksé Socialstyrelsen har uppmirksammat [4], men framfor allt ses ett
behov av en mer samordnad koordinering av transporterna och férdelning
av tillgingliga vardplatser. Bland annat efterfragas en digital nationell samman-
stéllning som gor det majligt att snabbt och enkelt fa en samlad och upp-
daterad bild av var det finns tillgingliga vardplatser, vilket kan méjliggora
omedelbar kontakt med ett mottagande sjukhus - helst sa nira familjens
hemort som mojligt.
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Vad giller icke-medicinskt motiverade transporter till f61jd av vardplatsbrist
ir det naturligtvis angeléget att i férsta hand och i mgjligaste man sikerstilla
tillgangen till personal (se avsnitt nedan). Ett annat sétt att bemdta proble-
met med platsbrist dr att satsa pa att frigéra befintliga vardplatser, i forsta
hand genom en utvecklad neonatal hemsjukvard. Utvecklingspotentialen f6r
hemsjukvarden beskrivs som generell men specifikt betonas tillgangen till
lamplig kompetens (vilket dven kan ha betydelse for vilken typ av hemsjuk-
vard som kan erbjudas) och mgjlighet till digitaliserade vairdméten. Ett annat
forslag pa hur neonatalvardsplatser kan frigéras dr att ir att fler barn med
mattliga komplikationer vardas vid BB-avdelningarna (se dven avsnitt nedan,
om Omvardnad, bemotande och stod).

*En vildigt stor del av var verksamhet handlar om att sdkerstdlla var det finns
vardplatser. Gar man jour sd ringer man runt och fragar om det finns ndgra
lediga vardplatser. Da dr det var uppgift att organisera och koordinera detta.
Vi blir en sorts resebyraverksamhet, och det dr inte var kompetens att halla pa
med detta. Det dr ett stort bekymmer som man borde ta tag i.”

- Professionsféretrdadare

*Det borde kunna finnas ndgon koordinatorfunktion, helst ndgon som har
kunskap om och erfarenhet frdn varden, som kan samordna verksamheterna
vad gdller tillgdngliga vardplatser.”

- Verksamhetsforetridare

Sammanfattningsvis ses ett utbrett behov av battre koordinering av neona-
tala vardplatser och transporter. Okad samverkan mellan savil olika profes-
sioner som mellan verksamheter och regioner kan forhoppningsvis bidra till
snabbare och sidkrare transporter samt en minskad administrativ belastning
for vardpersonalen.

Méjliga véigar framat:

* Nationell niva: Se 6ver mojligheterna att utveckla en modell for natio-
nell koordinering av vardplatser och transporter som dels kan bidra till
forstirkta féorutsiattningar for en mer jaimlik vard av god kvalitet, dels
bidra till att minska den administrativa belastningen och frigéra tid for
vardpersonal. Aven ett sidant arbete skulle limpligen kunna ske inom
ramen for det nya systemet for kunskapsstyrning och det nationella
programomradet pa temat Barn och ungdomars hilsa [42] [43]. Har kan
sannolikt Svenska neonatalféreningens sirskilda arbetsgrupp pa omradet
bidra med relevanta underlag [45].

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vagen - fore, under och efter graviditet 61



Kapitel 4. Sa kan vi starka neonatalvarden: tre centrala teman

Bemanning och kompetens

Forslagen som presenteras i detta avsnitt syftar till att frimja en 6kad tillgang
till specialiserad sjukskoterskekompetens inom neonatalvarden, bland annat
genom minskad personalomsittning. P4 sa vis kan dven antalet disponibla
vardplatser 6ka och de icke-medicinskt motiverade transporterna minska.

Stérkt stéd till vardpersonalen

I stort sett samtliga intervjuade pekar pa den begrinsade tillgangen till specia-
listutbildade barnsjukskoterskor som svensk neonatalvards frimsta utmaning.
Flera av de intervjuade kopplar detta till arbetsmilj6faktorer, och menar att
sadant som obekvima arbetstider, langvarig stress och emotionell belastning i
stor utstriackning bidrar till att sjukskoterskorna i allt hogre utstrackning séker
sig till andra arbetsplatser. Manga framhaller dven vikten av l6pande kompe-
tensutveckling. Forutom att detta ses som en viktig faktor i sig (se 4ven nésta
avsnitt) menar man att det bidrar det till att den anstéllde kénner sig sedd och
virdesatt av arbetsgivaren, vilket inte ska underskattas ur arbetsmiljosynpunkt.

De intervjuade har flera férslag pa hur sjukskéterskornas situation och
arbetsvillkor skulle kunna férbittras. Ett aterkommande 6nskemal ar olika
former av sa kallad “arbetsplatsrotation”, det vill siiga att barnsjukskoter-
skor som i grunden dr knutna till neonatalvarden ges mojlighet att arbeta i
andra delar av varden exempelvis barnhilsovarden eller pa férlossningen,
eller att man fran lanssjukhus har mojlighet att rotera till regionsjukhus och
vice versa. Forutom att detta ses som en positiv erfarenhet for den enskilda
sjukskoterskan sa beskrivs det som ett siitt att forbattra samverkan och 6ka
kunskapsutbytet mellan olika delar av vardkedjan och mellan sjukhus. Detta
forvintas i sin tur bidra till verksamhetsutveckling.

Ett annat &terkommande forslag dr att sidkerstilla mojligheten till psyko-
logstod vid avdelningarna — bade direkt till personalen men ocksa riktat till
foraldrar vilket skulle kunna avlasta sjukskodterskorna. Som alternativ till
psykologstod ndmns dven coachande samtal. Vidare foreslas mentorssystem
for nyanstillda som innebdir att det avsitts tid for mer erfaren personal att
konkret handleda de som dnnu saknar erfarenhet. Ett annat alternativ som
namns ir att erfarna sjukskoterskor som uppnatt pensionsalder ges mojlig-
het att arbeta pa timbasis for att avlasta ordinarie personal och handleda
nyanstillda. Ytterligare ett forslag ar att se 6ver schemaléggningen och séker-
stélla att det finns tillrickligt med tid for aterhimtning mellan arbetspassen,
samt tid och mgjlighet for reflekterande samtal inom personalgruppen.
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*Det dr en mycket bra idé att ldta neonatalvardspersonalen rotera och dven
vara pd BB. Det dr bra bade sett frdn ett arbetsmiljéperspektiv men ocksd for
att upprdtthalla kompetens. Vi har sadant rotationsschema for manga och det
har mdnga goda resultat. Man delar tunga bordan och breddar kompetensen.”

- Verksamhetsféretridare

”Man har inte definierat vilket stod personalen behéver. Det behdvs tid for
reflektion och avsatt tid med psykolog som kan handleda personalen.”

- Professionsféretrddare

Sammantaget pekar mycket pa att sjukskoterskornas arbetsmiljo ar av stor
betydelse fér mojligheten att rekrytera och behalla personal, och att detta
handlar om séavil kompetensutveckling som mdjligheten till aterhimtning
och stéd i emotionellt pafrestande situationer. For ytterligare uppslag rérande
arbetsmiljo och stdd till vardpersonalen se giirna SKL:s nyligen publicerade
rapport Stdrkt kompetensforsorjning inom forlossningsvarden — atta majlig-
heter [9].
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Méjliga viigar framat:
* Regional-/verksamhetsniva: Se 6ver och utveckla mojligheterna
till arbetsplatsrotation inom respektive verksamhet.

* Verksamhetshetniva: Identifiera sitt for personalen att gemensamt
reflektera 6ver och bearbeta svara situationer inom ramen for sina
arbetspass.

* Verksamhetshetniva: Sikerstill att personalen ges tillrickligt med
tid for aterhimtning mellan arbetspassen samt vid behov ges tillgang
till psykologstod.

Utbildning och kompetens som battre svarar mot behoven

Maénga av de intervjuade anser att dagens specialistutbildning for barnsjuk-
skoterskor inte &r tillriackligt anpassad till neonatalvardens forutséttningar
och patienternas behov (exempelvis den snabba utvecklingen och ambitio-
nen att bedriva en familjecentrerad vard). Flera ser detta som en bidragande
orsak till bemanningsproblematiken, det vill siga att nyutexaminerande
barnsjukskoterskor inte upplever att de ar tillrackligt rustade for arbetet
vid en neonatalvardsavdelning och dérfor inte séker sig dit, alternativt att
de inte blir langvariga i yrket. Det é#r ocksa en vanlig uppfattning att det i dag
liggs ett alltfor stort ansvar pa de mer erfarna sjukskoéterskorna att handleda
de nyanstéllda.

Mot dennabakgrund efterfragar de intervjuade béttre utbildningsméjligheter
for sjukskoterskor som vill arbeta inom neonatalvarden - bade for att 6ka till-
gangen till specialistutbildade sjukskoterskor och f6r att hgja kompetensnivan
hos de nyutexaminerade sé att den bittre matchar behoven. Iintervjuerna lyfts
flera forslag och exempel. Bland annat framhalls en sérskilt anpassad specia-
listutbildning i neonatal omvéardnad for sjukskoterskor som én sa linge bara
finns i Stockholm [46]. Utbildningen &r verksamhetsintegrerad vilket innebir
att samarbetet mellan utbildning och klinisk verksamhet pagar kontinuerligt
under hela utbildningstiden. Efter examen ges yrkestiteln specialistsjuk-
skoterska med inriktning mot hilso- och sjukvard for barn och ungdom (som
ar en av totalt tolv majliga specialistinriktningar for sjukskoterskor'). Flera av
de intervjuade beskriver denna modell som ett framgangsrecept och menar att
modellen bor spridas och erbjudas i fler delar i landet. I Vastra Gotalands-
regionen har man valt annan vig dar grundutbildade sjukskodterskor anstills

Not. 15.  Det finns enligt Hogskoleférordningen (1993:100) elva olika fasta specialistinriktningar att
vélja mellan: ambulanssjukvard, anestesi, distriktsskoterska, intensivvard, medicin, kirurgi,
onkologi, operation, psykiatri, &ldrevard och halso- och sjukvard fér barn och ungdom. Det
finns dven en tolfte inriktning som &ar valfri att definiera for varje larosate.

64 Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vigen - fére, under och efter graviditet



pa utbildningsbefattningar och dérefter gar klinikens egen utbildning i neo-
natal omvardnad och neonatal intensivvard. Férdelen (ur ett verksamhetsper-
spektiv) ar att de utbildade i hég utstriackning stannar kvar i verksamheten.
Nackdelen (sett fran sjukskoterskornas perspektiv) dr att utbildningen inte
ger formell kompetens i form av akademiska poing. Som mdojligt alternativ
namns dven den sa kallade tolfte inriktningen'®, som ger varje liroséite mojlig-
het att utfirda specialistsjukskdterskeexamen ”av annan viss inriktning” dn
de ordinarie elva. Ett forslag ir att pa nationell niva definiera vad en inriktning
mot neonatal omvardnad och intensivvard bor innehalla, s& kan varje lirosite
sedan sjilva vilja om de vill erbjuda en sddan utbildning.

Ett annat férslag pa hur kompetensen kan stéiirkas r att inféra nagon form
av kompetenstrappa, med inspiration fran andra omraden sasom brostkirurgi
dér du blir certifierad efter att du uppnatt viss erfarenhet. Detta bor lampligen
ske i kombination med 16pande kompetensh&jande insatser.

“Ndr vi forutsdg att vi inte skulle ha ndgra sjukskoterskor pa barn-IVA tog vi
ett langsiktigt beslut att utannonsera tjdnster for allmdnsjukskoterskor och
finansiera deras utbildning. Vi var sd tidigt ute att det har hjdlpt. Vi har en
betydligt bdttre bemanning och detta mdste vi fortsdtta med.”

- Verksamhetsféretrddare

“Specialistutbildning pa det hdr omradet skulle leda till en hogre status och
det skulle kunna vara ett bra spar.”

- Professionsféretrddare

*Idealt sett skulle man behdva bade en specialistutbildning med neo-inriktning
som ger hogskolepodng, och i tilldgg fortsatt kompetensutveckling som bdttre
forbereder skoterskorna for det kliniska vardagsarbetet. Men jag dr helt sdker
pd att ska vi kunna rekrytera och behalla vara sjukskdéterskor sd maste vi
kunna erbjuda en kompetensutveckling och rimlig lonespridning.”

- Verksamhetsféretridare

»Utbildningen i Stockholm ddr man varvar teort och praktik dr jdttebra. Det dr
ocksd ett vildigt bra sdtt att halla kvar skoterskorna.”

- Professionsféretrddare

Not. 16.  Det finns enligt Hogskoleférordningen (1993:100) elva olika fasta specialistinriktningar att
vélja mellan: ambulanssjukvard, anestesi, distriktsskéterska, intensivvard, medicin, kirurgi,
onkologi, operation, psykiatri, dldrevard och hélso- och sjukvard fér barn och ungdom. Det
finns &ven en tolfte inriktning som ar valfri att definiera for varje larosate.
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Sammantaget rader stor enighet om att utbildningsmajligheterna for specia-
listsjukskoterskor som vill arbeta inom neonatalvarden behover forbittras
och bli mer anpassade till den kliniska verkligheten. Det giller savil den for-
mella utbildningen som férutséttningarna for kompetensutveckling.

Méjliga véigar framat:

* Nationell niva: Se 6ver mojligheterna att pa sikt utveckla och anpassa
nuvarande specialistutbildning fér barnsjukskoterskor sa att den i hogre
utstriackning svarar mot de krav som stills pa sjukskoterskor inom
neonatalvarden i dag.

* Nationell/regional niva: Undersok forutsittningarna for att pa fler
platserilandet kunna erbjuda en specialistutbildning med inriktning
pa neonatal omvardnad (som kombinerar akademisk teori med klinisk
praktik), liknande den som i dag erbjuds i Stockholm.

* Regional-/verksamhetsniva: Se 6ver férutsittningarna for att utveckla
en tydlig kompetenstrappa, i kombination med kompetenshojande insatser,
sé att sjuksk6terskor inom neonatalvarden 16pande far utveckla och
verifiera sin kompetens- och kunskapsniva.
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Omvardnad, bemétande och stéd

Forslagen som presenteras i detta avsnitt fokuserar i forsta hand pa foréldrarna
till barn som vardas inom neonatalvarden. Forhoppningen ir att de fore-
slagna atgirderna ska bidra till att fordldrarna, savil mamman som pappan/
partnern, upplever att de ir trygga, delaktiga och far det stod som de behover
for att orka med den pafrestning som det kan innebéra att fa ett for tidigt fott
eller sjukt barn med sérskilda behov, bade pa kort och lang sikt.

Stérk forutséattningarna for att bedriva en familjecentrerad neonatalvard

Trots att Sverige anses ligga i framkant nér det géller att bedriva en familje-
centrerad neonatalvard sa framgar det av kartliggningen att det finns forbatt-
ringsutrymme och att férutsittningarna varierar 6ver landet. Det giller bade
praktiska och organisatoriska forutsiattningar, sasom hur lokalerna &r utfor-
made och méjligheterna till samvard av mamman och barnet. Ett forslag som
lyfts fram i detta sammanhang giller mojligheterna att i stérre omfattning
samvarda nyblivna mammor och barn vid BB istillet for vid neonatalvards-
avdelningen. Detta forutsitter dock att dessa avdelningar lokalmassigt ligger
mycket nira varandra samt att det finns etablerade rutiner fér samverkan.
Visserligen omfattar en sddan 16sning enbart relativt stabila barn, men det
kan samtidigt innebéra att samvardsplatser pa neonatalvardskliniken frigors
for mer vardkrivande barn.

En annan aspekt ir personalens kompetens. Flera av de intervjuade fram-
haller att det familjecentrerade forhallningssittet stéller sidrskilda krav pa
framfor allt sjukskéterskorna och att deras kunskap och kompetens inte alltid
motsvarar behoven. De intervjuade beskriver ocksa vikten av anpassat stod
utifran férdldrarnas eller familjernas behov och forutsidttningar. Det kan
exempelvis gilla den socioekonomiska situationen, foridldrarnas sprakkun-
skaper eller formaga att ta till sig instruktioner.

”Neonatalvdrden behover stédja fordldrarna att sa mycket som majligt vara
delaktiga i varden av sitt barn, sd att det inte blir alltfor stort hopp mellan
vdrdens insatser och det egna ansvaret.”

- Patientforetrddare

”Det dr sdrskilt viktigt med stod till fordldrar utan hégre utbildning, sdrskilt
ndr de inte talar svenska. Kan vara svart att ha stédjande samtal med tolk - det
finns en risk att man missar mycket”

- Professionsféretrddare

Neonatalvarden i fokus. Trygg hela vdgen - fére, under och efter graviditet 67



Kapitel 4. Sa kan vi starka neonatalvarden: tre centrala teman

En sammantagen bedomning ar att forutsiattningar for att bedriva en familje-
centrerad vard, med bittre anpassat stod till férdldrarna, kan stirkas och bli
mer likvirdiga 6ver landet.

Médjliga véigar framat:
* Regional-/verksamhetsniva: Se 6ver behov och méjligheter att férbittra

och komplettera lokalernas utformning, storlek och utrustning for att
stiarka forutsdttningarna fér en familjecentrerad neonatalvard.

* Regional-/verksamhetsniva: Stirk kunskapsutbytet mellan neonatal-
vardskliniker i syfte att inspirera till utveckling av lokalt anpassade
arbetssitt som pa olika sitt kan underlitta for foraldrar att deltaivarden
och omvardnaden.

* Verksamhetsniva: Sikerstill att all personal inom neonatalvarden
har tillricklig kunskap och kompetens for att kunna arbeta utifran ett
familjecentrerat forhallningssétt. Hir skulle dven en definierad kompe-
tenstrappa kunna anvindas som stdd (se avsnitt ovan om utbildning och
kompetens).

* Verksamhetsniva: Se 6ver mojligheterna att i 6kad utstrickning samvarda
mammor och barn vid BB istéllet fér pa neonatalvardsavdelningarna.

Forbattra eftervarden och stark det psykosociala stodet till foraldrarna

Detrader enighet bland de intervjuade om att foridldrarna, bAde mammor och
pappor/partners, ofta har ett fortsatt stort behov av stdd, inte minst emotio-
nellt, dven efter hemgang fran neonatalvardsavdelningen. Det betonas &dven
att detta kan ha stor betydelse for det anknytningsframjande samspelet mellan
barn och forilder. Manga efterlyser ett mer langsiktigt psykosocialt st6d till
fordldrarna och i stort sett samtliga dr 6verens om att den neonatala efter-
varden 6verlag behéver utékas och stirkas. En aterkommande kommentar
ir att kompetensen inom barnhélsovarden behéver hgjas sa att personalen
blir béttre pa att bemota forédldrar till barn som fotts for tidigt eller pa andra
sitt drabbats av svara komplikationer. Ett annat 6nskemal dr att nirvaron av
psykologer och tolkar ska vara hégre vid avdelningarna (sa att de finns mer
direkt tillgidngliga). Vissa betonar dven virdet av att tillsdtta tvirdisciplinédra
psykosociala team.

*Det borde till exempel finnas fler kuratorer mer direkt tillgdngliga och inte sd
att man behover boka tid om tva veckor, och att det dr kuratorer och psykologer
som vet vad det handlar om.”

- Patientféretridare
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”Man mdste ta hand om fordldrarna ocksd, till exempel se till att att alla avdel-
ningar har psykolog. Det psykosociala stodet behéver bli mer heltdckande. Det
kanske kan bli ett standarderbjudande att alla fordldrar far chans att komma
in och prata.”

- Patientféretrddare

Den samlade bedomningen ir att det finns goda skil och flera mojligheter att
stiarka stodet till fordldrarna, bade under och efter inskrivning vid neonatal-
varden.

Maéijliga véigar framat:

* Verksamhetsniva: Overvig att utoka mojligheten till psykologstod pa
avdelningen. En psykolog som &r knuten till avdelningen skulle med fordel
kunna ha ett tudelat uppdrag som omfattar savil stod till féraldrarna som
stod till personalen vid behov.

* Verksamhetsniva: Se 6ver mojligheterna att som regel erbjuda uppféljande
psykologkontakt till familjer som vardats pa neonatalvardsavdelning.
Detta kan vara sirskilt vardefullt for de fordldrar som av olika skil drar sig
fran att soka hjilp pa egen hand.

* Regional-/verksamhetsniva: Stirk kompetensen inom barnhilsovarden,
sa att personalen har tillricklig kunskap om och forstaelse for vad neontal-
vard kan innebéra (for savil barnet som hela familjen) samt vilka behov
dessa barn och familjer kan ha.

Informationen behéver bli mer samstammig och dndamalsenlig samt ges i ritt tid

Kommunikation och information ir centrala bestandsdelar i en god vard.
Det giller inte minst férdldrar till barn som vardas inom neonatalvarden.
Enligt flera av de intervjuade ar det tyvarr inte ovanligt att personalen inte
har mojlighet att fullt ut bemota detta behov. Det kan handla om att forald-
rarna inte vet vem de ska fraga eller att de far olika svar, eller att informa-
tionen inte ges i tillrickligt god tid. Exempelvis betonas virdet av tydligare
och mer proaktivinformation infér en flytt mellan sjukhus sa att férildrarna
hinner forbereda sig mentalt, och dven bli inférstadda med att arbetsséitten
ibland varierar. I tilldgg efterfragas béttre tillgang till information (framfor
allt genom utvecklade digitala kanaler) och vetskap om vem/vilken funktion
som kan svara pa fragor om sddant som kan uppsta efter hemgéng eller pa
annu langre sikt, exempelvis infor forskolestart (hir uppfattas BVC ofta som
en otillricklig killa). Ett konkret positivt exempel pa en ny informations-
kanal dr Neopodden som produceras av Karolinska Universitetssjukhuset,
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dir forildrar, tidigare patienter, forskare och vardpersonal samtalar kring
centrala teman inom neonatalvarden [47].

YFordldrar dr kdnsliga for fordndringar. Kan man addera tid mellan att infor-
mation ges och att flytten sker sa skulle det gora mycket.”

- Patientféretradare

*Min énskan dr att det ska finnas en person i varden som berdttar att du ska
flytta och varfor, vad detta kommer att innebdra, hur man jobbar pad den nya av-
delningen och hur det eventuellt kan skilja sig. Man borde ocksd fa information
om vem man kommer att trdffa och ett kontaktnamn. Den mottagande personen
behéver ta fordldrarna i handen och visa var toaletten finns, att slangar kan ha
olika féirger men att detta inte har ndgon betydelse for varden och sd vidare.”

- Patientféretridare

Sammantaget dr det tydligt att forildrar till barn som vardas eller vardats
inom neonatalvarden har ett sirskilt stort behov avinformation, samt vetskap
om var eller till vem de kan viinda sig for att stilla fragor. Det ir viktigt att
personalen kan beméta detta behov sé att fordldrarna kdnner sig trygga och
delaktiga. Det giller i synnerhet vid foréndringar av olika slag, sasom vid flytt
mellan avdelningar eller sjukhus, eller da barnets eller familjens tillstand eller
situation fordndras.

Méjliga végar framat:

* Nationell och regional niva samt verksamhetsniva: Se ver och utveckla
vardens informationskanaler och méjligheterna att kommunicera med
samt sprida information till foraldrar. Exempelvis genom att médrahélso-
varden, i ett tidigare skede #n i dag, tillhandahaller grundliggande infor-
mation om vad det innebdr att fa ett for tidigt fott barn och som beskriver
neonatalvardens olika insatser. Andra sétt kan vara att samlat utveckla
digitala appar och chat-funktioner eller att se 6ver och utveckla innehallet
pa 1177 Vardguiden.

* Verksamhetsniva: Uppritta rutiner for att kommunicera med forildrar
infor flytt/transport till annat sjukhus, inklusive information om och
forklaringar till variationer i arbetssitt.

* Verksamhetsniva: Utvirdera behovet av och mojligheter att inritta en
koordinerande funktion som kan bista foridldrarna med information om
rutiner samt samordning av vardkontakter under tiden som barnet ir
inskrivet inom neonatalvarden. En sddan funktion skulle ocksd kunna ha
till uppgift att informera om vilka rutiner och regler som giller vid vard
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av sjukt barn eller vid sjukskrivning. Ett alternativ eller komplement
skulle kunna vara att ha sérskilda "férildrautbildare” pa avdelningarna,
som dr val insatta i verksamheten och barns utveckling, inklusive amning.
Forutom att denna typ av atgirder skulle utgora ett stod till fordldrarna
skulle det ocksé avlasta de ordinarie sjukskoterskorna.
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