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Foraldrarollen i neonatalvarden
behover anpassas och utvecklas

av underburna barn
forbattrats inte bara medicinskt och omvéardnadsmas-
sigt utan dven nér det giller hur foérdldrarna gors del-
aktiga i omvardnaden. For 25 ar sedan fick féraldrarna
komma pa besok nagra schemalagda timmar om da-
gen, men i dag ar malet vid de flesta neonatalavdel-
ningar i Sverige att fordldrarna ska involveras i om-
vardnaden sa att de kan ta det primara omvardnads-
ansvaret for sina barn och bo pa avdelningen under
hela sjukhusvistelsen. Trots denna positiva utveck-
ling finns det fortfarande utrymme for ett antal for-
béttringar,inte bara i neonatalvarden utan dven under
komplicerade graviditeter. I denna artikel belyser vi
det aktuella kunskapsldget kring familjens situation
vid for tidigt fédda barn. Fallbeskrivningar (se rutor)
fran tva olika tider och lander avspeglar olika vard-
sammanhang men ocksd universella kinslor av oro,
stress och radsla f6r vad som ska hdnda i framtiden.

Den komplicerade graviditeten

I manga fall ar fortidsbord en skakande handelse som
kommer plotsligt och o6verraskande for fordldrar-
na, medan andra forildrar redan innan barnet fods
har genomgatt en komplicerad graviditet priglad av
mycket oro. Gravida kvinnor som riskerar att foda for
tidigt maste fa information om den risk de 16per. Det-
ta bor ske i strukturerade samtal med ansvarig gyne-
kolog. Fokus bor ligga pa mojliga forebyggande atgar-
der, behovet av att f6lja graviditetens utveckling och
de tecken och symtom som kvinnan bér vara upp-
marksam pa.Nar det finns tid maste kvinnor med dia-
gnostiserade symtom som tyder pa hotande fortids-
bord forberedas for situationen i just deras fall - uti-
fran graviditetsforloppet, berdknad graviditetslangd,
beriknad fodelsevikt samt mdjliga komplikationer
for barnet. Det centrala i diskussionen maste hér vara
de mojliga konsekvenserna for barnet och familjen [1].
Ett besok pa en neonatal intensivvardsavdelning kan
ocksa vara ett satt att forbereda de blivande foraldrar-
na pa hur litet och brackligt deras eget barn kommer

Komplicerad graviditet och fortidig forlossning orsa-
kar stora pafrestningar pa foraldrarna.

Neonatalvarden bor organiseras utifran begreppet
barn- och familjecentrerad utvecklingsstédjande vard,
med foraldrarna som primart omvardnadsansvariga.

Foraldrarna bor ses som samarbetspartner i plane-
ring av varden.

Det bor finnas en sammanhangande vardkedja fran
modrahalsovard via neonatalvard till uppféljning och
barnhéalsovard.
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»Foraldrarna ska inte betraktas som
besokare pa neonatalavdelningen,
utan som personer med primart om-
vardnadsansvar ...«

att te sig och pa vad som kommer att hinda med dem
och barnet efter férlossningen. Forskning har visat att
det &r osdkerheten och fordndringarna i foraldrarol-
len som utgor den storsta riskfaktorn for att utveckla
posttraumatiskt stressyndrom [2].

En komplicerad graviditet innebar i sig en pafrest-
ning pa kvinnan och hennes familj, men den kan ock-
sd bidra till att stdrka familjens forméga att hantera
pafrestningar [3]. Sverige har en vil utformad modra-
hilsovard som néstan alla gravida kvinnor utnyttjar,
men hos ett vixande antal nyanldnda invandrare och
personer i valfirdssystemets utkanter finns det en
risk att eventuella problem under graviditeten upp-
tacks och atgirdas sent. I fall dar fortidsbord kan for-
utses bor fordldrarna erbjudas psykologiskt och prak-
tiskt stod som forbereder dem for vistelsen pa neona-
talavdelning. Dar sa ar mojligt bor fordldrarna fa se
hur avdelningen ser ut och tréiffa den personal som
ska ta hand om deras barn efter férlossningen.

Fortidshord har stor paverkan pa familjen
Det ar vilkant att fortidsbord och vistelse pa neona-
talavdelning ger upphov till stora pafrestningar inte
bara pa fordldrarna utan pa hela familjen. Foraldrar-
na till ett barn som ar inlagt pa en neonatal intensiv-
vardsavdelning upplever nedstimdhet, oro och stress
och kédnner att de har foérlorat kontrollen [4]. De pend-
lar mellan att kdnna sig inbegripna i respektive ute-
slutna fran varden av det nyfédda barnet.
Separationen mellan foralder och spadbarn ar en av
de mest betydelsefulla riskfaktorerna for depression
och angest hos mammor till barn som &r inlagda pa
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en neonatalavdelning. Darfor stravar man vid manga
sddana avdelningar efter att skapa en miljo som fram-
jar fysisk och kdnslomassig narhet [5]. Tillgang till en-
familjsrum och mdjlighet for familjerna att perma-
nent vistas pa avdelningen ar grundliggande forut-
sattningar for sadan narhet, men det kravs ocksa en
tillracklig personalstyrka och effektiv distansover-
vakning med sdkra larmfunktioner. Det har uttryckts
farhagor for att enfamiljsrum kan gora att familjen
kanner sig mer isolerad och minska personalens moj-
ligheter att ge fordldrarna stod i ett naturligt sam-
manhang [6]. Darfor ar det sarskilt viktigt att ha tyd-
liga rutiner for kommunikationen mellan personalen
och fordldrarna.Om familjerna ska kunna bo pa avdel-
ningen behover det ocksa finnas ett kok dar foraldrar-
na kan forvara och laga mat, utrymmen f6r personlig
hygien och helst dven lekmojligheter for syskon. Se-
dan risken for smittoverforing har beaktats maste av-
delningen vaga lata fordldrarna bestdimma vem som
ska fa besoka det nyfédda barnet, exempelvis syskon,
far- och morféraldrar eller andra narstaende personer.

Amningsstod

Utover att mamman kan ge sitt underburna barn nar-
het och anknytningsméjligheter, dr det en viktig upp-
gift for henne att ge barnet brostmjolk. Detta bor sa
snart som mojligt ske genom amning, och innan dess
genom pumpning och lagring av mjolk fér matning via
sond eller pa annat sétt. Trots att vi i dag ar val med-
vetna om amningens positiva effekter pa immunsy-
stemet, den kognitiva utvecklingen och anknytningen
mellan mamma och barn [7],blir det allt mindre vanligt
med helamning efter utskrivningen fran neonatalav-
delning [8]. Amningen kan stddjas genom hudkontakt
och tidig pumpning for att utlosa och vidmakthalla
mjolkproduktionen. Dessutom rekommenderas det att
neonatalavdelningar f6ljer programmet Neo-BFHI (Ba-
by-friendly hospital initiative for neonatal wards) for
att skapa en amningsvanlig neonatalvard [9] och att
personalen far utbildning i att ge amningsst6d och tid
for att gora detta. For att kunna tillhandahalla brost-
mjolken redan fran borjan driver vissa neonatalavdel-
ningar mjolkbanker med hjilp av donatorer [10].

Behov avinformation

I samband med en fortidig forlossning ar fordldrar-
nas allra viktigaste behov i inledningsskedet att fa
uppriktig information fran varden [11], om mdjligt
redan fore forlossningen. Vardpersonalen maste ha
den kompetens som kravs for att ge korrekt informa-
tion pa ratt sitt och vid ratt tidpunkt. Hir maste me-
toderna anpassas efter individerna. Forédldrarna vill
att sjukhuspersonalen i sin kommunikation ska visa
prov pa lyhordhet och medkansla samt strava efter att
bygga fortroende och relationer [12].

Fadernas situation

Hittills har forskningen mestadels fokuserat pa hur
modrarnas vilbefinnande paverkas av att de har ett
underburet barn pa neonatalavdelning. Pa senare tid
har dock dven fidernas situation och erfarenheter
studerats, och det har visat sig att fader till och med
kan uppleva ett dubbelt tryck - dels genom sin oro for
det nyfodda barnet, dels genom sina egna och andras
forvintningar om att de ska forbli starka och ta an-
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Ett tvillingpar foddes for 20 ar sedan

i Tyskland i graviditetsvecka 25 efter
att deras mor hade utvecklat svar
preeklampsi. De vagde 290 respektive
515 gram vid férlossningen och flickan
levde endast nagra dagar, medan
hennes tvillingbror éverlevde och
kunde skrivas ut efter en lang vardtid.
En rad orsaker bidrog till att forloppet
blev en traumatiserande upplevelse for
foraldrarna: barnens alldeles for tidiga
fodsel, moderns kamp for sin egen
Overlevnad, upplevelsen av att se de
bada extremt sma och gravt for tidigt
fédda barnen pa den neonatala inten-

En underburen flicka som vagde 735
gram foddes i Sverige 2010 i vecka
24+5 pa grund av misstankt korioamni-
onit. Initialt var flickan ytterst instabil,
med tidigt debuterande sepsis och en
allvarlig andningsstorning, men tack
vare avancerad neonatal intensivvard
kunde hon skrivas ut fyra manader
senare. Fordldrarna hade ett barn
sedan tidigare och turades darfor om
att vara med den nyfédda pa dagarna,
trots att de bada hade mojlighet att vara
pa sjukhuset dygnet runt. Som primért
omvardnadsansvariga for sitt barn
medverkade de aktivt i dagliga omvard-
nadsrutiner och lakarronder. De fick
undervisning i hur de skulle tolka bar-

sivvardsavdelningen, forlusten av dot-
tern och den dagliga oron blandad med
hoppet om att sonen skulle 6verleva.
De fick bara tréffa sin son under vissa
faststallda tider pa eftermiddagen och
sags av personalen som besokare till
sitt eget barn. Det psykologiska och so-
ciala stodet fungerade daligt, och nar
sjukhusvistelsen var 6ver och pojken
var tillrackligt stabil for att fa komma
hem, kdnde sig foraldrarna &nnu mer
overgivna. De saknade nagon att vinda
sig till for att fa stod i praktiska fragor,
och det var oklart for dem vem som
skulle betala for behandlingen.

nets beteende och blev snabbt skickliga
foraldrar till det for tidigt fodda barnet.
Efter utskrivningen utvecklade dock
bada fordldrarna posttraumatiskt
stressyndrom och depression. Den
bristfalliga medicinska uppféljning-

en gjorde att de tog pa sig ansvaret

for att leta efter tecken pa framtida
komplikationer hos barnet. Detta ledde
visserligen till att diagnosen cerebral
pares kunde stéllas tidigt, men det pa-
verkade ocksa foraldrarnas anknytning
till barnet och innebar en pafrestning
pa deras vuxenrelation. Bada forald-
rarna atergick som planerat till arbetet
efter foraldraledigheten. Foraldrarna
separerade tre ar senare.

svar for att halla ihop vardagen. Neonatalavdelningen
har traditionellt varit ett kvinnligt revir, och persona-
len kan sakna kunskap om hur man bast kommunice-
rar med och stoder fader [13,14].

Stodprogram

Det har utvecklats och inforts ett flertal program
med insatser for att stotta det for tidigt fodda bar-
net och dirigenom minska fordldrarnas trauma och
pafrestningar. Det mest vilkdnda ar kanske NIDCAP
(Newborn individualized developmental care and as-
sessment program) [15], men det finns ocksa nyare
program som FINE (Family and infant developmen-
tal education) och MTP (Mother-infant transaction
program) dar malet ar att forbattra samspelet mellan
barn och forilder. Fordldrarna tillbringar mycket tid
med sitt barn och vet ofta bast vad barnet behoverien
viss situation. Nyligen gjordes en systematisk genom-
gang och metaanalys som visade att de flesta av dessa
program bara hade mattlig effekt och att de mest lo-
vande insatserna var olika modeller for familjecen-
trerad vard [16]. Ett viktigt begrepp inom det omradet
ar barn- och familjecentrerad utvecklingsstodjande
vard. Dess hornstenar ar bland annat att man ska hit-
ta och bygga vidare pa varje barns och varje familjs
starka sidor, att varden pa alla nivaer ska samarbeta
med familjerna och att varje barn och varje familj ska
ges forutsittningar att bygga upp sitt sjalvfértroende
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och gora egna val. Fordldrarna ska inte betraktas som
besokare pa neonatalavdelningen, utan som personer
med priméart omvardnadsansvar som ska vara med
sina barn varje dag, dygnet runt. Forskningen har vi-
sat att foraldrar verkligen vill vara delaktiga i besluts-
fattandet kring viarden av sina barn men att de ock-
sa maste lita pa vardpersonalens beslut i situationer
som &r hoggradigt akuta eller dar kvalificerade medi-
cinska kunskaper kravs [17].

Utskrivning

Det ar inte bara sjilva den fortidiga forlossningen
som kan vara ovintad och skapa pafrestningar, utan
det kan ocksa kdnnas som ett hot nir utskrivningen
narmar sig och man tvingas lamna den vid det laget
hemtama sjukhusmiljén [18]. De flesta neonatalav-
delningar anvinder sig av etappvis utskrivning, dar
fordldrarna tar med sig barnet hem 6ver natten och
sedan kommer tillbaka for kontroll och ytterligare
radgivning fore den slutliga utskrivningen. Vardper-
sonalen madste ta till sig och bemdta den oro och de
undringar som fordldrarna kan ge uttryck for nar de
ska dka hem. Det bor redan ha bestdmts nar och var
(pa specialistklinik eller barnavardscentral) uppf6lj-
ningen ska dga rum, och fordldrarna bor fa informa-
tion om detta. Varje byte till en ny vardgivare innebar
att fordldrarna maste lara sig lita pa nya manniskor
och att de maste forklara barnets sérskilda behov en
gang till. Nér det giller neonatala riskbarn finns na-
tionella uppfoljningsriktlinjer som bor f6ljas [19]. Fa-
miljer som fatt ett tidigt fott barn har ocksa ett behov
av psykologiskt stod infér och under nista graviditet
och att eventuell oro och tecken pa hotande kompli-
kationer tas pa allvar.

Utéver de ovannamnda kédnslo- och upplevelse-
maéssiga pafrestningar som mammor kan drabbas av
under vistelsen pi neonatalavdelningen, 16per kvin-
nor som foder underburna barn ocksa forhojd risk
for ohilsa och negativa kénslor for sitt barn under de
forsta aren efter fodseln [20-22]. Pa lingre sikt forefal-
ler dock livskvaliteten for foraldrar till underburna
barn vara jamforbar med livskvaliteten for fordldrar
till fullgangna barn [23].

Foraldraorganisationer

Det ar viktigt att kommunicera med de enskilda for-
dldrarna i vardsituationen, men det dr ocksa viktigt
att samspela med fordldrar som grupp, sa att varden
kan lira sig av andra forédldrars upplevelser och er-
farenheter. I Sverige driver Svenska prematurforbun-
det,som startades av féraldern Karl Rombo 2013, stan-
digt fragor som behovet av nationella riktlinjer, en or-
ganiserad vardkedja for underburna barn, inbegripet
medicinsk uppfdljning, och gemensamt ansvarsta-
gande fran vardgivarnas sida for att ge familjerna psy-
kologiskt och socialt stod fore, under och efter sjuk-
husvistelsen (wWwww.prematurforbundet.se).

European Foundation for the Care of Newborn In-
fants (EFCNI) ar en alleuropeisk organisation som star-
tades av foraldrar for tio ar sedan och som samarbetar
med organisationer for fordldrar och vardpersonal i
hela Europa och ovriga varlden. For att fa till stand en
mer likartad behandlings- och vardsituation f6r under-
burna barn i hela Europa har EFCNI tillsammans med
220 experter utarbetat europeiska standarder for vard

av nyfodda, European standards of care for newborn
health, som i november 2018 lanserades i Europaparla-
mentet i Bryssel. De 96 standarderna ar uppdelade pa
elva &mnen - fran forlossning via omvardnad till upp-
foljning och l6pande omvéardnad, men dven bland an-
nat datainsamling och utbildning av personal pa neo-
natalavdelningar (www.newborn-health-standards.
org). EFCNI arbetar ocksa for en forbattrad reproduktiv
halsa och jamlik médravard i Europa.

Slutsats

En komplicerad graviditet och/eller forlossning av
ett for tidigt fott barn innebér att mamman, pappan
och hela familjen forsétts i en svar situation. Hélso-
och sjukvarden maste gora allt som stér i dess makt
for att erbjuda god mddrahalsovard, stod under kom-
plicerade graviditeter samt en barn- och familjecen-
trerad utvecklingsstédjande neonatalvard, inbegripet
psykosocialt stod och insatser for att stodja fortsatt
amning. Det maste finnas en sammanhéngande vard-
kedja fran modrahélsovard via neonatalvard till upp-
foljning och barnhalsovard, och fordldrarna bor inte
ses som besdkare utan som personer med primart
omvardnadsansvar och som samarbetspartner i sam-
band med uppldggningen av varden.

Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga uppgivna.
Citera som: Lakartidningen. 2019;116:FSR9

Need for improvements in neonatal care

The medical and nursing care of preterm infants

has improved over the last decades, including the
involvement of parents in the daily care. Previously
parents could only visit a few scheduled hours per day
but today most neonatal units in Sweden strive to let
the parents be the primary caregivers, with the right

to stay at the unit during the entire hospitalization
period. Despite this development, there is still need for a
number of improvements, not only in the neonatal care
but also during the complicated pregnancy.
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