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Neonatalvarden &r 6verlag vélfungerande. Fler
barn vardas och ridddas till livet, dock finns
problem med Overbeldggningar. En del av
dessa svart sjuka nyfodda barn utvecklar funk-
tionsnedséttningar senare i livet, och behovet
av stod kan darfor vara langvarigt. Ett identi-
fierat forbattringsomrade inom neonatalvarden
ar transporterna, som behdver blir sidkrare. Ett
annat forbattringsomrade &r vardrelaterade in-
fektioner bland de for tidigt fodda barnen, dar
de regionala skillnaderna &r stora.

Antalet barn med medfédda hjartfel som ge-
nomgér kardiologiska ingrepp okar, och allt
fler Overlever. Ingreppen é&r sillan botande,
utan korrigerande, vilket innebér att patien-
terna behover fortsatt vard. Sjukvardens kun-
skap om behoven hos de barn som &verlever ér
i viss mén begrénsad. Véntetider till operatio-
ner varierar och &r i vissa fall l&nga, likasa sker
inte alltid aterbesoken inom den planerade
tidsramen.

Barncancervarden &r centraliserad till nagra
f4 behandlingsenheter, och nér vil en cancer-
diagnos har faststillts &r véntetiderna i princip
obefintliga. Manga barn som &verlever cancer
fér sena biverkningar och effekter hdgre upp i
aldrarna, och det pagar utvecklingsarbete inom
varden for att tillgodose dessa behov.
Diabetesvarden for barn dr vélfungerande,
dock kan f6ljsamheten till vardprogrammet
forbéttras ytterligare. Diabetesvarden utveck-

las hela tiden, bland annat genom den tekniska
utvecklingen av blodsockermaétare och nya in-
sulinpennor. Detta stiller storre krav pé diabe-
testeamen, men kan ocksd innebéra en béttre
metabol kontroll och forbéttrad livskvalitet
for patienterna och forhoppningsvis minskad
komplikationsfrekvens.

Andelen barn och unga som behdver vard for
allergisjukdomar 6kar, och varden av dessa ar
inte bara en viktig fraga for den specialiserade
vérden, utan ocksa for primérvarden.

Fetma hos barn ar svarbehandlat, darfor ar det
viktigt att satsa pa det forebyggande arbetet.
Barnhilsovarden méter alla barn och kan dérfor
verka forebyggande genom rdd om bland annat
matvanor och fysisk aktivitet. Atgirder behd-
ver sittas in tidigare for overviktiga barn, sé att
de inte utvecklar fetma. Eftersom tillstandet ar
svarbehandlat ar det ocksa viktigt att uppmaérk-
samma andra problem, som exempelvis psyko-
sociala. F& barn med fetma far behandling, och
behoven ar langt ifran tillgodosedda.

Neonatalvard

Neonatalogin, eller nyfoddhetsmedicinen, har till

uppgift att uppticka och behandla sjukdomar hos
barn under livets allra forsta veckor. De flesta av
de drygt 100 000 barn som fods varje ar i Sve-
rige ar fullt friska. Men omkring vart tionde barn
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behdver lidggas in pa nyfoddhetsavdelning en tid.
Vanliga orsaker dr for tidig fodsel, andnings-
storningar, gulsot, infektioner och fosterskador.
Komplikationer efter syrebrist i samband med
forlossningen &r ibland en orsak till vardbehov. Pa
neonatalavdelningen 6vervakas barnets andning,
blodcirkulation, kroppstemperatur, vitskebalans
och niringstillforsel. De sjukaste barnen och de
som ar mycket for tidigt fodda behdver neonatal
intensivvard med overvakning dygnet runt. Barn
med svara fosterskador behover ibland opereras
under nyféddhetsperioden.

Omkring sex procent av alla forlossningar
(omkring 6 000 barn per ar) sker i fortid, det vill
sdga 1 graviditetsvecka 22-36. Av dessa fods 1
procent mycket for tidigt, det vill séga fore vecka
32. Andelen for tidigt fodda och andelen fodda
barn som &r for sma har inte fordndrats nimn-
virt under de senaste aren, men fler overlever tack
vare allt battre sjukvard.

Om graviditet och neonatalperioden

En normal graviditet varar omkring 40 veckor. Sex
procent av alla barn féds fére 37 fullgangna gravidi-
tetsveckor och réknas som for tidigt fodda. Ungefér en
procent fods fére graviditetsvecka 32 och réknas som
mycket for tidigt fodda. 0,2 procent av barnen féds fére
vecka 28 och réknas som extremt for tidigt fédda.

Barn som f&ds senare &n fullgangna 42 graviditets-
veckor réknas som dverburna.

Ungeféir 1,5 procent av alla barn som féds har négon
fosterskada eller kromosomavvikelse [1].

Nyféddhetsperioden, eller neonatalperioden, defi-
nieras som de forsta 28 levnadsdygnen.

Optimalt omhdndertagande
nar risker kan forutses
Ar 2010 vérdades drygt 10 000 barn pé sjukhus

under nyfoddhetsperioden, uppdelat pd omkring
14 700 vardtillfallen. D4 &r inte varden av friska

barn pd BB-avdelningarna inrdknad. Nagot fler
nyfodda pojkar én flickor véardas, och medelvard-
tiden dr omkring tio dygn.

Sjukvarden har fatt allt battre mojligheter att ta
hand om de nyfodda barnen. Vérden borjar, i de
fall det dr mojligt, redan fore forlossningen, i ett
samarbete mellan modrahélsovarden, obstetriken
(forlossningsvérden) och neonatologin. Varden
efterstrivar att forutse risker och att vid behov
ha beredskap for komplikationer. Inom obstetri-
ken forsoker man till exempel fordrdja for tidiga
forlossningar genom medicinska insatser och vid
mycket for tidiga forlossningar behandlas modern
om mojligt med kortison fore barnets fodelse for
att paskynda lungmognaden. Hos en allt stor-
re andel av de barn som fods med fosterskador
uppticks skadan ocksa redan under graviditeten,
vilket ger forutséttningar for ett optimalt omhén-
dertagande efter forlossningen. Obstetriken efter-
stravar att forlossningen ska ske pa sjukhus som
kan ge neonatal intensivvard eller operation, nér
sddana behov kan forutses.

Ungefér 30 procent av barnen som vérdas pa
sjukhus i1 nyfoddhetsperioden &r for tidigt fodda
(figur 6:1). Tva procent av dem ar extremt for ti-
digt fodda (fore graviditetsvecka 28). Enstaka
barn som fods i vecka 22 overlever. Ju tidigare
barnet fods desto mer omogna ir organen. De
extremt for tidigt fodda barnen behover alltid in-
tensivvard for att fa stdd med virmehéllning, ni-
ringsintag och andning. Dessa barn har ocksé de
langsta vardtiderna, ofta flera manader.

Hogteknologisk vard med familjen
i centrum

Ett barn som &r medtaget efter férlossningen kan
behova aktiva aterupplivningsatgirder och ome-
delbar intensivvard. Darfor dr tillgng till perso-
nal med kompetens inom neonatologi nédvéndig,
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Figur 6:1. Antal neonatalvardade barn efter graviditetslangd

Antalet barn som fétts efter olika graviditetslangd och vérdats pé sjukhus fére 28 dagars élder,

genomsnitt for aren 2006-20120.
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Kélla: Medicinska fédelseregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen.

och ibland innebér detta akuta transporter mellan
sjukhus.

Avsténdet mellan forlossningsstillet och plat-
sen dér barnet tas omhand maste vara kort. Vérd-
teamet ser till att ventilationen och cirkulationen
fungerar, och det dr viktigt att barnet inte blir
nedkylt under tiden eller forlorar for mycket véts-
ka. Andningssvérigheter dr vanligt, och en del
barn behover respiratorvard. Ménga, dven bland
de mest for tidigt fodda barnen, klarar sig dock
med kontinuerlig vertrycksandning (CPAP). Till
extremt for tidigt fodda barn med omogna lungor
ges ett ytspanningsnedsittande medel (surfak-
tant) for att de smé lungblésorna ska kunna héallas
Oppna. Sa snart barnets andning och blodcirkula-
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42 43 44
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tion stabiliserats transporteras barnet till en neo-
natalenhet.

Vid neonatalenheten fortsitter vardpersonal
att 6vervaka andning och blodcirkulation samt av
metabola och neurologiska funktioner. Det ar inte
ovanligt med komplikationer, sérskilt for de barn
som fotts mycket for tidigt. Exempel pa sadana
komplikationer ar hjarnblodningar och infektio-
ner. Darfér maste det finnas tillgang till medi-
cinsk personal med neonatologisk kompetens
samt tillgang till laboratorieanalyser, rontgen och
ultraljud dygnet runt. Den fortsatta medicinska
handlédggningen styrs av barnets tillstand, ofta i
samarbete med barnkirurg eller neurolog. Under
senare ar har medvetenheten okat om vikten av
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att minska stressen hos de sjuka eller for tidigt
fodda barnen. Ett viktigt steg hér ar att se till att
barnet far smaértlindring om det behovs och att
barnet far l&nga ostorda perioder av vila och inte
stors i onddan av ljus och ljudintryck.

Barnets forildrar ses numera som en viktig del
i behandlingen, och familjen sétts i centrum ocksa
i hogteknologisk neonatal intensivvard av barn
som fotts for tidigt. Detta krdver specialanpassade
vardavdelningar dér barn och forildrar kan bo till-
sammans och dar de for tidigt fodda barnen dnda
kan f3 tillgang till de tekniska hjdlpmedel som be-
hovs. Sddana vardavdelningar finns pé en del hall i
landet och &r pa andra hall under uppbyggnad.

Ett flertal vardprogram av konsensuskaraktir
for omhéndertagande vid olika neonatala till-
stdnd finns utarbetade av professionen, till exem-
pel handldggning av smérta, neonatala kramper,
samt syre- och niaringsbrist i samband med for-
lossningen [2].

Centralisering forutsétter sakra transporter

Neonatalvarden, i synnerhet den neonatala inten-
sivvarden, dr hogspecialiserad och teknikintensiv
och kraver neonatologisk specialistkompetens
dygnet runt. Varden av svart sjuka och extremt
for tidigt fodda barn har centraliserats till sjukhus
med mojligheter att ge den bista neonatalvarden.
Detta &r sannolikt en av forklaringarna till den
okade overlevnaden bland nyfédda [3-5].

Barnen med storst behov vérdas pa regionsjuk-
husen, dér det finns resurser for intensivvard dyg-
net runt. Vid behov samarbetar regionsjukhusen
med till exempel specialister i barnkirurgi eller
neurologi. Mgjlighet till viss neonatal intensivvard
finns i allménhet ocksa pa lansdelssjukhusen.

Centraliseringen av den hogspecialiserade
neonatala intensivvarden skedde framfor allt
under 1990-talet. I ett underlag av experter utgi-

vet av Socialstyrelsen ar 2004 fastslas att fortsatt
centralisering bor ske, eftersom den snabba medi-
cinska utvecklingen inom neonatal intensivvérd
okar kraven pa att behalla och utveckla persona-
lens kompetens och vardens kvalitet [3].

En fOrutsittning for centralisering av den
hogspecialiserade véarden ar ett fungerande nét-
verk av neonatala transporter. Ett barns behov
av intensivvard kan inte alltid forutses fore for-
lossningen, och om en forlossning kommit igéng
finns det inte alltid mojlighet att transportera den
blivande mamman till ett regionsjukhus trots att
risker for barnet kan forutses. Darfor fods svart
sjuka barn ibland pa sjukhus utan mojligheter till
hogspecialiserad intensivvard. Transporter av
dessa barn dr komplicerade och riskfyllda. Det
kraver transportteam med sérskild kunskap och
utrustning. Tillgangen till sddana team skiljer sig
atiolika delar av landet, och for narvarande finns
team med stidndig schemalagd beredskap som
utgar fran Umed, Uppsala och Stockholm. Dessa
team transporterar i forsta hand barn inom den
egna sjukvérdsregionen men i man av tid ocksa
i andra regioner dér organiserad beredskap sak-
nas. | dessa regioner maste ibland transportteam
sammankallas akut nir transportbehov uppstar,
vilket innebér en risk for att tiden for att organi-
sera transporten forldngs. Socialstyrelsen héller
pa att ta fram en vigledning for sidker nyfodd-
hetsvérd, dédr bland annat neonatala transporter
behandlas.

Till det perinatala' kvalitetsregistret PNQn
rapporteras uppgifter om de nyfédda barn som
vardas pa sjukhusens neonatalavdelningar. Kva-
litetsregistret har successivt byggts upp under
det senaste decenniet och ar 2011 rapporterade
samtliga 36 sjukhuskliniker som bedriver neo-

1 Perintal avser ett tillstind som hor samman med tiden narmast
fore eller efter forlossningen.
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Figur 6:2a. Varddygn inom neonatalvard, kliniker med fler én 300 inlagda per ar

Det totala antalet vérddygn inom neonatalvérden vid olika sjukhuskliniker aren 2011-2012 férdelat pé

graviditetsvecka barnet fotts.
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Kalla: PNQn-databas.

natalvard till registret. Figur 6:2a och 6:2b visar
antalet varddygn pé de olika klinikerna &r 2011,
uppdelat pa i vilken graviditetsvecka barnet fotts.
Av figurerna framgar att extremt eller mattligt for
tidigt fédda barn oftast vardas pa regionsjukhus.
I 6vrigt varierar antalet virddygn mycket pa de
olika klinikerna. De mest vardkridvande barnen
far ibland komma till hemsjukhuset efter en tid
pa regionsjukhus.

Tillgangen till neonatologisk specialistkompe-
tens dr pa manga héll begrinsad, vilket ibland kan
leda till kvalitetsskillnader i varden 6ver dygnet. |
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november 2010 var 125 neonatologer verksamma
inom hélso- och sjukvarden. Figur 6:3 visar for-
delningen av specialister i de olika sjukvérdsre-
gionerna.

Variationer i vard och dédlighet mellan
landstingen

Det finns variationer i neonatal dédlighet mel-
lan landstingen, men antalet barn som dor ar
litet och déarfor blir den statistiska osdkerheten
stor. Aren 2006-2010 var den genomsnittliga
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Figur 6:2b. Varddygn inom neonatalvérd, kliniker med férre én 300 inlagda per ar

Det totala antalet vérddygn inom neonatalvarden vid olika sjukhuskliniker &ren 2011-2012 fordelat pé

graviditetsvecka barnet fotts.
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neonatala dodligheten hogst i Sormland och
Kalmar och ldgst i Varmland och Stockholm
(tabell 6:1).

Det finns ocksa skillnader mellan lédnen i hur
stor andel av de nyfodda som ldggs in for sluten-
vard under nyféddhetsperioden. Tabell 6:1 visar
antalet nyfédda som sjukhusvardats, indelade

Socialstyrelsen — Barns och ungas hdlsa, vérd och omsorg 2013

efter moderns hemlidn. Eftersom det dr van-
ligt att sjuka nyfodda transporteras till storre
sjukhus for vard ar det inte alltid som moderns
hemort sammanfaller med den ort dir barnet
vardas. Den hogsta andelen vardade finns i Jon-
koping, foljt av Jimtland och den ldgsta ande-
len i Kalmar och pa Gotland. Skillnaderna kan
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Figur 6:3. Specialister i neonatologi

Antal specialister i neonatologi per 100 000 invanare i olika sjukvardsregioner éren 1997-2010.
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delvis bero pa olika sitt att organisera nyfodd-
hetsvarden. P4 manga hall bedrivs neonatal l4tt-
vard pa BB-avdelningarna (till exempel ljusbe-
handling pa grund av nyféddhetsgulsot), vilket
innebéar att farre barn skrivs in pa neonatalav-
delningarna.

Sociala villkor paverkar dédligheten

bland nyfédda

Familjens levnadsvillkor péverkar barnets hélsa
redan frén forsta borjan. Det handlar framforallt
om den gravida kvinnans hélsovanor och livs-
villkor. Darmed paverkas ocksa behovet av neo-
natalvard och prognosen for det nyfédda barnet.
Risken for dodfoddhet och dod under den forsta
levnadsmanaden &r ungefir 30 procent hogre for
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barn till modrar i hushall med ldga inkomster
jamfort med hogre inkomster. De sociala skillna-
derna ir emellertid mindre i samband med for-
lossningen och under den férsta levnadsveckan
nir den medicinska varden &r sirskilt betydelse-
full [6].

Under senare ar har dodligheten i nyfoddhets-
perioden varit dubbelt s& hog bland barn till mod-
rar med endast grundskoleutbildning jamf{ort med
barn till médrar med eftergymnasial utbildning
(tabell 6:2). Andelen sjukhusvardade och doda
under neonatalperioden uppdelat efter moderns
utbildningsniva visas i tabell 6:2.

Depression hos modern i samband med gra-
viditet och forlossning kan innebdra svarig-
heter att ta hand om och knyta an till barnet.
En svensk studie visade att depressionssymp-
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Tabell 6:1. Andel dé6da och andel slutenvardade nyfédda

Antal déda och antal slutenvérdade de férsta 28 levnadsdygnen per 1000 levande fédda, samt antal nyfédda som vérdats
i slutenvérd de férsta 28 levnadsdygnen och antal levande fédda, efter moderns hemortslan. Genomsnitt éren 2006-2010.

Vérd pa BB-avdelning &r inte inréknad.

Lan Antal déda per 1000 Antal vardade per Antal Antal fédda
levande fodda 1000 levande fodda * vardade
Sédermanland 2,70 142 398 2 810
Kalmar 2,38 54 120 2 220
Jénksping 2,36 215 809 3772
Gotland 2,30 38 21 536
Norrbotten 2,27 124 290 2364
Kronoberg 2,14 66 131 2014
Blekinge 2,03 110 171 1574
Halland 1,98 94 299 3201
Ostergétland 1,90 56 262 4 698
Vastmanland 1,90 73 194 2 679
Jamtland 1,84 196 260 1325
Gévleborg 1,82 98 263 2 694
Riket 1,66 98 10 485 107 017
Orebro 1,62 147 456 3 094
Skéne 1,61 109 1572 14 445
Dalarna 1,60 97 258 2 680
Uppsala 1,57 69 269 3 895
Véastra Gotaland 1,55 135 2 485 18 490
Vésternorrland 1,45 124 296 2 394
Vésterbotten 1,43 56 155 2779
Stockholm 1,37 56 1 491 26 689
Véarmland 1,17 108 286 2 663

*Talen &r aldersstandardiserade, dvs. viktade for att skillnader mellan lanen i médrarnas élder inte ska paverka resultaten.

Kélla: Medicinska fédelseregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen.

tom var tre ganger vanligare bland lagutbil-
dade modrar dn bland hégutbildade [6]. Barn i
socioekonomiskt utsatta familjer dr ocksd mer
kdnsliga for effekterna av for tidig fodelse, och
sociala forhdllanden har storre betydelse &n
graviditetslingd for barnets kognitiva utveck-
ling i tonéren [7].

Betydelsen av moderns fédelseland

Det finns skillnader i dodlighet under neonatal-
perioden mellan barn till modrar som invandrat och
barn med fordldrar som dr fodda i Sverige. Skillna-
derna &r dock inte statistiskt sékerstéllda. I tabell
6:3 visas andelen sjukhusvérdade och déda under
neonatalperioden utifran moderns fodelseland.
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Tabell 6:2. Antal vardade och déda efter moderns utbildning
Antal vardade och déda under de férsta 28 levnadsdygnen efter moderns utbildning. Médrar i &ldern 27-54 ér,

genomsnitt fér aren 2006-2010.

Moderns utbildningsniva

Antal vardade per 1000*
levande fodda

Antal déda per 1000
levande féodda

Grundskola
Gymnasial
Eftergymnasial

109,8 2,6
103,4 19
90,4 1,3

*Talen &r éldersstandardiserade, dvs viktade for att skillnader mellan grupperna i médrarnas élder inte ska

paverka resultaten.

Kalla: Medicinska fodelseregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen.

Fler for tidigt fodda 6verlever

Neonatalvardens och angridnsande specialiteters
utveckling har lett till att patientgrupper som ti-
digare inte gick att hjélpa nu overlever och kan
ges vard med framgéng. Det giller till exempel
extremt for tidigt fodda barn och barn med vissa
medfodda fosterskador. For den fortsatta varden

och omsorgen innebér det dock nya utmaningar
att en grupp barn nu véxer upp utan att det ar
ként hur deras hélsa kommer att vara och vilket
behov av vérd och stdd de har pé lang sikt. Det
enskilda barnets prognos paverkas i hogsta grad
av det initiala omhéndertagandet, som i dag inte
endast dr inriktat pa dverlevnad utan lika mycket

Tabell 6:3. Antal vardade och déda efter moderns fédelseland
Barn fédda i Sverige efter moderns fédelseland. Antal vérdade och déda under de férsta 28 levnadsdygnen per 1000

levande fédda. Genomsnitt fér aren 2006-2010.

Moderns fodelseland

Antal vardade per 1000
levande fodda

Antal déda per 1000
levande fodda

Mellanéstern och Nordafrika
Afrika séder om Sahara
Os’reuropo

Ovriga Asien

Latinamerika

Sverige

Ovriga vastvarlden

90,3 2,4
100,5 2,1
99,4 2,0
107,5 2,0
85,4 1,8
99,1 1,6
84,6 1,4

*Talen &r &ldersstandardiserade, dvs viktade fér att skillnader mellan grupperna i médrarnas élder inte ska

paverka resultaten.

Kélla: Medicinska fédelseregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen.
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pa att minska risken for framtida funktionsned-
sdttningar hos barnen.

De flesta for tidigt fodda barn och manga av
dem som fods med fosterskador vaxer upp till fris-
ka individer som klarar normal skolging och inte-
grering i samhaéllet. Risken for funktionsnedsétt-
ningar verkar inte ha dkat bland de tidigt fodda,
trots att allt fler Gverlever [8]. Andelen for tidigt
fodda som drabbas av cerebral pares har minskat
kontinuerligt sedan mitten av 1980-talet, troligen
for att bade forlossningsvarden och neonatalvér-
den har blivit béttre [6]. For barn som drabbats
av syrebrist i samband med forlossningen har be-
handling med nedkylning borjat anvindas under
senare ar och det har minskat bdde dodligheten
och antalet neurologiska skador [9].

En del av barnen far dock funktionsnedsitt-
ningar av olika svarighetsgrad. Bland de extremt
for tidigt fodda barnen varierar forekomsten av
funktionsnedsittning i olika studier. Ungefér
hilften utvecklas normalt. De vanligaste funk-
tionsnedsdttningarna  dr  utvecklingsstorning
(13—42 procent), cerebral pares (11-23 procent),
starkt nedsatt syn eller blindhet (1-3 procent) och
svar horselnedsittning (0-9 procent). Dock ér det
endast omkring 5 procent av barnen som far sa
svara skador att deras dagliga liv blir avsevért be-
griansat. Samma typer av funktionsnedséttningar
forekommer ocksé hos barn som dr mattligt for ti-
digt fodda, risken minskar emellertid med 6kande
graviditetslingd. Aven barn som fdds efter full-
gangen graviditet 1 vecka 38—39 har nagot hogre
risk for koncentrations- och inldrningssvarigheter
i skolan &n barn som fods efter fullgdngna 40 gra-
viditetsveckor [10].

De allvarligaste funktionsnedséttningarna
uppticks vanligen under smabarnséren, men mer
subtila besvar upptécks ofta forst 1 skoldldern. Da
har barn som é&r for tidigt fodda en hogre risk att
utveckla beteendeproblem och adhd. De riskerar

ocksa svagare kognitiv utveckling och ligre skol-
betyg. De allra flesta har dock en bra skol- och
livssituation.

Fa extremt tidigt fodda har 4nnu natt tonéren,
men studier har visat att deras livskvalitet och
sjdlvuppfattning inte skiljer sig frdn andra ungdo-
mars [6]. En ny svensk studie av barn som foddes
pa 1970-talet och som nu natt vuxen alder visar
att gver 85 procent av de extremt for tidigt fodda
barnen var ekonomiskt sjalvforsorjande som unga
vuxna, utan att visa tecken pa nagon allvarlig psy-
kisk eller fysisk funktionsnedséttning [10].

Risk for smittspridning

Intensivvirden av de nyfédda barnen dr bade
tekniskt komplicerad och personalintensiv, vilket
innebér hog risk for smittspridning, samtidigt som
sdrskilt de extremt for tidigt fodda barnen saknar
forsvar mot infektioner. Ar 2010-2102 fick nis-
tan 6 procent av barnen som vardades pa neona-
talavdelningar en vardrelaterad infektion, enligt
uppgifter som inrapporterats till kvalitetsregist-
ret PNQn. Skillnaden mellan olika landsting var
dock stor, fran 2 till ndstan 12 procent (figur 6:4).
Skillnaderna kan bero pa flera olika faktorer, till
exempel hygienrutiner. Hog beldggningsgrad och
trdnga lokaler 6kar infektionsrisken, och enheter
som tar emot patienter med sarskilt komplicerade
tillstdnd har en hogre infektionsfrekvens [11].
Inom den svenska barnsjukvarden ar det ocksa
framforallt neonatalavdelningar som drabbats av
utbrott av multiresistenta bakterier. Socialstyrel-
sen kartlade neonatalvarden 2010, och fann bland
annat problem med lokaler som inte var anpas-
sade till den utveckling som vérden genomgatt
[12]. Att det ofta dr ont om bade personal och
lokaler pa neonatalavdelningarna framgar av en
tillsyn som Socialstyrelsen gjorde under samma
ar. Overbeliggningar med &tféljande allvarliga
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Figur 6:4. Vardrelaterade infektioner bland barn i neonatalvard

Andel barn med vérdrelaterad infektion, bekraftad eller missténkt, bland barn intagna fér neonatalvard,

genomsnitt for &ren 2010-2012.
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* Late-onset-infektion, bekraftad eller misstankt.

Kélla: Perinatalt kvalitetsregister Neonatalogi.

infektionsproblem och transporter av instabila
patienter mellan olika neonatalavdelningar har
blivit allt vanligare, framfor allt i storstadsom-
rddena. P4 vissa hall har personalomséittningen
varit hog och det har funnits brister i kompetens,
vilket har bidragit till avvikelser i varden [13].

Det har ocksd blivit vanligare att gravida
kvinnor reser utomlands, vilket medfér en
hogre risk for att de ska béra resistenta bak-
terier, sarskilt om kvinnan varit i kontakt med
sjukvard i det besokta landet. Da finns det risk
for att resistenta bakterier fors over till barnet.
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Rekommendationer for att forhindra spridning
av resistenta bakterier inom fo6rlossning och
nyfoddhetsvard finns i Socialstyrelsens kun-
skapsunderlag Att férebygga vdrdrelaterade
infektioner [14].

Tidig hemgéng medfér risk for terinliggning
Ett annat riskomradde i dag dr trenden med
mycket korta vardtider pd BB. Innan familjen
aker hem genomfors en likarundersékning och
pa manga hall dven test for syresdttning for att
uppticka eventuella hjirtfel. Anda finns risk att
barn som inte dr helt friska skrivs ut for tidigt.
Svenska studier pekar pa att risken for att lag-
gas in igen Okar nir till synes friska barn far en
kort vardtid och obefintlig uppfdljning efter att
de skrivits ut [15].

Barnkardiolog;

Inom barnkardiologin behandlas barn i alla ald-
rar, fran foster till tonaringar. Hjéartsjukdomar
ar ovanliga bland barn, och ménga barn som re-
mitteras till barnkardiologin pa grund av blasljud
visar sig vara helt friska. Den dvervigande majo-
riteten av dem som &r i behov av barnkardiologisk
specialistvard har ett medfott allvarligt hjartfel.
Vissa har hjartmuskelsjukdomar som péverkar
hjédrtats pumpforméga, och en del patienter har
rubbningar i hjirtats rytm.

Barn med medfodda hjartfel 4r en mycket
heterogen grupp, med varierande behov av
barnkardiologins insatser. Manga hjartfel ar
lindriga och alla behover inte behandlas akut,
men de flesta behover forr eller senare nagon
form av behandling. De allvarligaste hjartfelen
uppticks ofta fore eller kort efter fodelsen, och

det dr vanligt att de behover opereras. Mindre
allvarliga hjartfel upptécks ofta senare, en del
forst i vuxen alder. Operationer av medfodda
hjartfel ar i allménhet inte botande, utan kor-
rigerande. Barnen behover da fortsatt hogspe-
cialiserad uppfoljning och vérd under lang tid,
ofta hela livet. En del behdver ocksa upprepade
operationer.

Dédligheten i hjértsjukdom minskar bland
barn

Dodligheten i hjart- och kérlsjukdomar bland barn
har minskat i Sverige under de senaste decennierna
(figur 6:5). De allra flesta barn som dor har ndgon
medfodd missbildning pa hjartat, och det &r vanligt
att dessa barn dor kort efter fodelsen.

Till Socialstyrelsens fosterskaderegister rap-
porteras foster och barn med medfddda hjértfel

Figur 6:5. Dadlighet i hjdrt- och
karlsjukdomar

Dadlighet i hjart och karlsjukdom bland flickor och
pojkar 0-17 &r, &ren 1997-2011.
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*Glidande tredrsmedelvérden.

Kélla: Dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen.
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som uppticks fore sex manaders alder. Regist-
ret visar att 0,6 procent av alla barn som foddes
1999-2011 hade en sé pass allvarlig hjartmiss-
bildning att den upptéicktes fore eller kort efter
fodelsen. Ar 2011 uppgick antalet till 638 barn.
Dessutom rapporterades 49 fall dar graviditeten
avbrots pé grund av en hjartmissbildning. An-
talet varierar dock mellan olika ar, vilket kan
forklaras av skillnader i rutiner fér inrapporte-
ring. Det gar darfor inte att dra ndgra slutsatser
om att forekomsten av medfédda hjartfel skulle
oka eller minska. Daremot har antalet gravidi-
teter som avbryts Okat det senaste decenniet,
vilket sannolikt dr en foljd av effektivare fos-
terdiagnostik. I de graviditeter som avbryts har
fostren vanligen multipla fosterskador, kromo-
somavvikelser eller mycket allvarliga hjartfel
[16].

Ar 2010 hade ungefir var tionde barn eller foster
med medfott hjartfel ocksa ndgon kromosomavvi-
kelse, vanligen Downs syndrom. Sju procent hade
fosterskador i flera organ men ingen kromosomav-
vikelse, och drygt 80 procent hade endast hjartfel
[16]. Tabell 6:4 visar den inbordes fordelningen
mellan de vanligaste medfodda hjartfelen. Nagot
fler pojkar én flickor fods med hjartfel.

Kateteringrepp har blivit vanligare

Ar 2011 slutenvérdades 892 flickor och 1 058 poj-
kar (figur 6:6). De flesta som vardas dr spadbarn
och manga opereras redan under den forsta lev-
nadsmanaden. Allt fler 6verlever det riskfyllda
forsta spadbarnsaret och behdver uppfdljning,
och ibland ytterligare operationer under uppvéx-
ten. Dérfor dr medfédda hjértfel vanliga dven
bland de édldre barnen som vardas pa sjukhus.
Antalet barnkardiologiska ingrepp som regist-
rerats i Socialstyrelsens patientregister har okat
under 2000-talet. Férutom operationer ingar har

Tabell 6:4. Medfédda hjartfel
De vanligaste medfédda hjartfelen ér 2011.

Typ av hjartfel Antal
Kammarseptumdefekt 420
Férmaksseptumdefekt 151
Oppetstéende ductus arteriosus 56
Coarctatio aortae 30
Fallots tetrad 29
Atrioventrikulér septumdefekt 23
Transposition av de stora blodkérlen 22

Kélla: Fosterskador och kromosomavvikelser 2010,
Socialstyrelsen.

dven kateteringrepp?®, som har blivit allt vanliga-
re, och ocksé i okande utstrickning kommit att
ersitta ingrepp som tidigare gjorts genom dppen
thoraxkirurgi. Hjirtkatetriseringar gors ocksé
ofta i diagnostiskt syfte. Kateteringrepp genom-
fors pé flera barnkardiologiska centra i landet.

Ar 2011 genomgick 919 barn nagot kardiolo-
giskt ingrepp, vilket motsvarar 48 av 100 000 barn
i aldersgruppen 0—17 &r. Totalt registrerades 2 084
barnkardiologiska ingrepp (figur 6:7). Néstan half-
ten av barnen som genomgick ett ingrepp var under
ett ar gamla och av dem var 60 procent pojkar. I &l-
dern 1-17 ar var det ungefar lika vanligt att flickor
som pojkar genomgick kardiologiska ingrepp.

Barnkardiologisk diagnostik och uppféljning
Det nationella kvalitetsregistret for medfodda
hjértfel, SWEDCON, visar att 6ver hilften av bar-
nen fér sin diagnos redan under den forsta levnads-
manaden — de allra flesta redan innan de kommer

2 Kateteringrepp innebdr att ett hjartfel behandlas genom en
tunn slang, kateter, som forts in i kroppen via ett blodkarl i
ljumsken.
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Figur 6:6. Vard fér hjdrt- och
karlsjukdomar
Barn som vardats pé sjukhus fér hjart- och karl-

sjukdom* &ren 2000-2011.
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Figur 6:7. Kardiologiska ingrepp
Kardiologiska ingrepp p& barn 0-17 ér,
aren 2000-2011.

Antal per 100 000 invénare
120 ‘

100
80
60

. —

20

0 \
2000 01 02 03 04 05 06 07 08 09 10 2011

e== Ingrepp

T T T T T T T T T
emms Patienter

* |CD: Operationskoder kapitel F.

Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

hem efter férlossningen. Under 2000-talet har det
blivit allt vanligare att hjartfel diagnosticeras redan
under fosterstadiet. Konsfordelningen dr ganska
jamn for de flesta medfodda hjértfel, men enkam-
marhjértan® och transposition av de stora blod-
kérlen* dr vanligare bland pojkar. Av patienterna
har 6,5 procent ndgon kromosomavvikelse, varav
Downs syndrom &r vanligast [17].

Kvalitetsregistret SWEDCON

| kvalitetsregistret SWEDCON samlas sedan 2009 infor-
mation om béde barn och vuxna med medfédda higrtfel.
Registret har tre delar: en barnkardiologisk del, en vux-
enkardiologisk del och en del fér kongenital hjdrtkirurgi®.

| dag registrerar 28 barnkardiologiska enheter regel-
bundet sin verksamhet i registrets barndel och ytterligare
tre har pabériat registrering. Hur registreringen gar till
varierar. En del kliniker registrerar alla patienter, éven
dem som remitterats for diagnostik men beddmts som
hjcrtfriska, medan andra kliniker endast registrerar dem
med ett konstaterat medfstt hjcrtfel. Registrets kirurgiska
del &r heltéickande eftersom de tva klinikerna som utfér
barnkardiologiska operationer, i Géteborg och i Lund,
registrerar sina verksamheter.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer for hjért-
och kirlsjukvarden rekommenderar att barn- eller
vuxenkardiologiska experter gor en utredning vid
stark misstanke om ett allvarligt medfott hjartfel.
Aven hjirtsvikt vid medfédda hjirtfel bor behand-
las vid en specialistenhet. Vidare rekommenderas
att patienterna erbjuds psykosocialt stod samt ha-
bilitering eller rehabilitering och individanpassad
sjukgymnastik [18].

3 Enkammarhjérta dr ett samlingsbegrepp for flera olika kom-
plicerade hjartmissbildningar som innebér att en kammare tar
emot inflodet av blod fran bada férmaken och skéter pump-
funktionen.

4 Transposition av de stora kérlen betyder att kropps- och lung-
pulsadern har bytt plats och avgér fran fel kamrar.

5 Kongenital hjartkirurgi ar kirurgi for medfédd hjartsjukdom.
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I Sverige ér drygt 30 specialister i barn- och
ungdomskardiologi verksamma inom hélso- och
sjukvarden, och det finns ungefir lika ménga
barnkardiologiska centum som bedriver diagnos-
tik och behandling. Alla barnkardiologiska ope-
rationer utfors pa klinikerna i Géteborg och Lund
[19, 20].

En mindre andel av barnen far
regelbunden lékemedelsbehandling

Endast en mindre del av barnen som kontrolleras
vid barnkardiologiska enheter behdver regelbun-
den farmakologisk behandling. Mindre &n var
tionde patient som registreras i kvalitetsregistret
uppges ha fatt likemedelsbehandling. Den van-
ligaste orsaken till behov av likemedelsbehand-
ling &r hjirtsvikt. Andra orsaker &r behandling
mot rytmrubbningar samt trombosférebyggande
behandling.

Tabell 6:5. Aterbesok inom avsedd
tid

Andel (%) av aterbescken p& barnkardiologiska
mottagningar som sker inom avsedd* tid.

Gote- Lund Stock- Ovriga
borg holm
Inom 1 mén 75 63 58 75
Inom 3 mén 72 67 67 75
Inom 6 man 72 63 62 75
Inom 1 ér 71 74 78 84

*Vid varje mottagningsbesdk registreras nér ndsta
aterbesok berdknas ske. Om besoket ska ske inom 1
manad anses 1 mé&nad + en vecka vara “avsedd tid”.
For berdknat &terbesck inom 3 mdnader anses 3
ménader + 3 veckor vara avsedd tid, fér 6 manader
anses 6 mé&nader + 6 veckor och fér 1 ar anses 1 &r +
3 mé&nader vara inom avsedd tid.

Kélla: SWEDCON, é&rsrapport 2011.

Omkring 30 000 ldkarbesok registreras arligen
i SWEDCON. Vid varje besdk beddoms den opti-
mala tiden fOor nir nésta aterbesok bor ske, men
aterbesok inom denna tid kan erbjudas i endast
60—80 procent av fallen. Det finns alltsa utrymme
for forbattringar. Tabell 6:5 visar hur stor del av
besdken som sker inom avsedd tid for olika orter
i landet [17].

Habilitering och rehabilitering

Det rader konsensus om att ett strukturerat
psykosocialt stdd till patienten och hans eller hen-
nes familj dr véardefullt bdde vid diagnostik och
vid behandling av ett medfott hjartfel, &ven om
det inte har studerats vetenskapligt. De allvarli-
gaste och ofta livshotande hjirtfelen upptéicks
tidigt efter fodelsen. Det psykosociala stodet be-
hover dérfor sittas in tidigt. En stor del av barnen
med medfo6tt hjartfel behover fortlopande psyko-
socialt stdd under flera ar.

Anpassad fysisk traning for barn med medfod-
da hjirtfel 6kar den fysiska prestationsformagan,
och livskvaliteten forbéttras. Ménga har ocksa ett
kontinuerligt habiliteringsbehov efter kirurgi for
medfott hjartfel under barnaaren [20].

Det dr oklart i vilken man patienterna med
medfddda hjirtfel kan erbjudas habilitering eller
annat stod. | SWEDCON finns det bara uppgifter
registrerade for en mindre andel av patienterna,
och bland dem var det endast var tionde som fick
stod av psykolog, sjukgymnast, dietist eller ar-
betsterapeut. Det verkliga stodbehovet kan vara
storre eftersom lokala resurser spelar in [17].

Centralisering av operationer har dkat
overlevnaden

Tva tredjedelar av alla 6ppna thoraxkirurgiska
operationer for medfodda hjértfel sker under det
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forsta levnadsaret och en fjardedel redan under
den forsta manaden. Mer 4n en tredjedel av ope-
rationerna dr akuta, vilket gér den kirurgiska
verksamheten svar att planera. Barnen dr ofta
livshotande sjuka, och operationerna ar livrad-
dande men riskfyllda.

I Sverige centraliserades barnhjértkirurgin till
tva centrum, i Goteborg och Lund, i mitten av
1990-talet. Aren efter centraliseringen minskade
dodligheten inom trettio dagar efter operation
fran 9,5 till 1,9 procent [21]. Under senare ar har
dodligheten inom 30 dagar efter operation varit
1,1 procent bland de barn som registrerats i kvali-
tetsregistret SWEDCON, och inom det forsta aret
2,6 procent.

Barnhjartkliniker med stérre volymer av ope-
rationer har generellt bittre resultat. Det visar en
genomgéng av internationella studier som gjorts
av Statens beredning for medicinsk utvérdering
(SBU). Trots att Lund och i synnerhet Géteborg
har relativt sm& volymer s &r resultaten mycket
goda vid internationella jamforelser [22].

For en del av barnen registreras vintetiderna
till operation i SWEDCON. I samband med en
hjartkonferens® anger specialistteamet en lamp-
lig tid for operation och vintetiden rédknas fran
detta datum. I genomsnitt opereras patienterna 68
dagar senare dn den tidpunkt som bedémts [amp-
lig. Néstan 30 procent (191 barn) fick vénta ldngre
dn 90 dagar pa operation. Vintetiden beror dock
inte alltid pé att klinikerna inte kunnat erbjuda
operation vid rétt tidspunkt, utan fordrojningar
kan ocksé bero pa exempelvis en akut infektions-
sjukdom hos barnet eller att familjen onskat skju-
ta upp operationen [17].

6  Vid en hjirtkonferens tréaffas specialistteam for att diskutera
patientfall.

De flesta barn med hjértsjukdom
klarar vanlig skola

Barnkardiologins resultat 4r mycket goda. Det
frimsta tecknet pa det &r att dodligheten i hjart-
och karlsjukdom har minskat kraftigt bland barn
och att allt fler barn med svara medfodda hjartfel
overlever till vuxen alder.

Kvalitetsregistret SWEDCON visar att de
flesta av barnen med medfédda hjartfel mar bra
i sin vardag. For 6ver 12 000 barn har funk-
tionstillstand registrerats och bland dem ar det
94 procent som orkar lika mycket som friska
jamnéariga. Endast en procent hade markant
nedséttning av formagan till fysisk aktivitet pa
grund av hjirtsjukdomen. Over 80 procent av
barnen med hjartfel gar i vanlig forskola eller
skola. Bland dem som behover anpassad under-
visning finns manga barn med multipla funk-
tionsnedséttningar till f6ljd av kromosomrubb-
ningar [17].

Nya dverlevare - en utmaning fér varden

Antalet vuxna med medfott hjartfel (GUCH =
Grown-Up Congenital Heart disease) okar konti-
nuerligt som en foljd av de mycket goda behand-
lingsresultaten inom barnkardiologi och barn-
hjartkirurgi. 1 Sverige uppskattas antalet vuxna
med medfddd hjartsjukdom till 25 000-30 000,
och de vuxna &r redan fler 4n antalet barn med
motsvarande problem.

Det faktum att barn med komplicerade hjart
fel numera nar vuxen alder har inneburit nya
utmaningar for vuxenkardiologin, eftersom er-
farenheterna av hur manga av de medfodda
hjértfelen ter sig i vuxen alder &r begridnsade.
Specialistvarden for vuxna med medfodda hjért-
sjukdomar &r centraliserad till sju kliniker vid
landets universitetssjukhus, s& kallade GUCH-
centrum. En strukturerad Overforing av pa-
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tienter sker frdn barnkardiologin
for patienter med komplicerade
hjartsjukdomar. Majoriteten av
de vuxna med medfodda hjértfel
lever ett sjalvstdndigt liv och kan Procent
skaffa sig utbildning och delta i ar- 100

Figur 6:8. Forekomst av olika cancerformer
bland barn och unga

Procentuell férdelning av cancerformer bland barn i olika
aldersgrupper, ar 2010.*
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men &r ndgot vanligare bland 0
pojkar &n bland flickor. Omkring
35 procent utgors av leukemi och
lymfom’, omkring 25 procent &r
hjarntumodrer och resterande 40
procent utgdrs av andra tumorfor-
mer (figur 6:8). Forekomsten av
olika tumorgrupper varierar mellan aldersgrup-
per. Leukemi utgor till exempel en storre andel
av tumorerna i dldersgruppen 0—4 ar dn bland de
dldre barnen.

Cancersjukdom hos barn skiljer sig i vissa av-
seenden frén cancer hos vuxna: tumorerna ér till
exempel ofta mer snabbvidxande och aggressiva.
A andra sidan svarar cancer hos barn ofta vil pa
behandling, och de som fér cancer i dag har storre
chans att overleva dn ndgonsin tidigare. Den re-
lativa femarsoverlevnaden® ar 82 och 84 procent

7 Lymfom é&r ett samlingsnamn for en rad mycket olika tumor-
sjukdomar som utgér fran de celler som utgér lymfsystemet.

8 Den relativa femarsoverlevnaden avser andel patienter som ar
i livet fem ar efter sin cancerdiagnos.
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for pojkar respektive flickor. Overlevnaden dkade
kraftigt under framforallt 1970- och 1980-talet,
men under de senaste decennierna har 6verlevna-
den planat ut for de flesta diagnoserna (figur 6:9)
[23].

I takt med att 6verlevnaden har 6kat, sa har
dven antalet barncancerdverlevare okat. I dag
lever cirka 11 000 personer i Sverige som har
eller har haft cancer och som fick sin diagnos
under barn- och ungdomsaren. I den siffran in-
kluderas bade personer som nu dr vuxna och
utan behandling och yngre personer som é&r re-
lativt nydiagnostiserade och dr under pagéende
behandling.

Socialstyrelsen — Barns och ungas hdlsa, vérd och omsorg 2013



6. Vard vid vissa sjukdomar och tillstand

Figur 6:9. Barncancer, éverlevnad
Utveckling av femérséverlevnad éver tid fér de vanligaste barncancerformerna.
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Varden bedrivs vid barnonkologiska

utan drojsmal, for att stélla en korrekt diagnos
centrum

och ge ritt behandling for detta.

Inom barnonkologisk véard férekommer i princip Det finns sex barnonkologiska® centrum i Sve-
inga véntetider ndr misstanken om en elakartad rige som organiserar cancervarden av barn och
sjukdom vél dr vickt. Nér ett barn misstidnkts ha

utvecklat en cancer sitts nddviandiga atgérder in 9 Onkologi betyder liran om tumérsjukdomar.
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ungdomar upp till 18 ar. Dessa finns i Goéteborg,
Link&ping, Lund, Stockholm, Umea och Uppsala.
Har stéller barnonkologer diagnosen, en behand-
lingsplan utarbetas och barnet far antingen be-
handlingen pé det barnonkologiska centret eller
pa ett sjukhus ndrmare hemmet. Valet av behand-
lingsort beror pa vilken typ av cancer det handlar
om — vissa cancerformer behandlas alltid pa det
barnonkologiska centrumet — men ocksa pa regi-
onala forutsdttningar som tillgdng p&d kompetent
personal pa ldnssjukhus och avstand fran barnets
hemort.

Verksamheten pa barnonkologiska centrum
handlar om det rent medicinska. Men verksam-
heten ger ocksa stod till barnet och dess familj
i samband med att diagnosen stélls, samt under
och efter behandlingen [24]. Vid varje centrum
finns tva konsultsjukskdterskor som far 16n fran
Barncancerfonden och Mirta Philipsons stiftel-
se och som &r specialiserade inom barnonkologi.
De fungerar som stdd for barnet och familjen
vid diagnos, under behandlingen och @ven efter
att behandlingen &r avslutad. Konsultsjukskoter-
skorna fungerar som familjernas representanter
gentemot skolan och den &vriga sjukvarden och
har god kunskap om hur det &r att vara en drab-
bad familj. P4 barnonkologiska centrum invol-
veras manga yrkesgrupper i verksamheten. Det
handlar om behandlande sjukvéardspersonal som
lakare, sjukskoterskor och barnskoterskor eller
underskoterskor. Det kan ocksé vara andra yr-
kesgrupper, som lekterapeut, dietist, sekretera-
re, kurator, psykolog, larare, sjukgymnast, prést
och diakon.

En viktig anledning till att behandlingsresulta-
ten for cancer hos barn och ungdomar blivit béttre
ar det multidisciplindra samarbetet dir olika spe-
cialiteter samlas kring patienten. Till exempel ar
barnkirurgi, intensivvards- och operationsavdel-
ningar, ortoped- och thoraxkirurgi, neurokirurgi,

patologi, blodcentraler samt olika speciallabora-
torier delaktiga i bade diagnostik av sjukdomen
och olika aspekter i behandlingen.

Sa lange barnet ar under 18 ar omfattas han
eller hon av den barnonkologiska sjukvar-
den. Det innebér att barnet far uppfoljning av
tumdrsjukdomen under ett antal &r. Dessutom
foljer sjukvarden upp andra mojliga, ibland sent
upptrddande, komplikationer som forsdmrad
tillvédxt, forsenad pubertet med mera. Sjukvérdens
organisation sétter dock en grians nir barnet fyller
18. Sena komplikationer, som drabbar 60—70 pro-
cent av barncancerdverlevarna, visar sig kanske
inte forrdn langt senare, nir barnet nar 20-30 ars
alder eller dnnu senare.

Fler alternativ for palliativ vard
och hemsjukvard behévs

Palliativ vard av barn har likheter med palliativ
vard for vuxna. Det finns emellertid flera sdrdrag
som karakteriserar den palliativa varden av barn.
Ett sadant dr kommunikation, eftersom barn inte
alltid ger uttryck for sina behov pd samma sétt
som vuxna. Vardpersonalen bor alltsa ha sarskild
kunskap pa detta omrade. Den unga patientens
tillstand och status kan &ven uppfattas och tolkas
pa olika sitt av patienten sjilv jaimfort med den
vuxna omgivningen. Ett barns dod har dessutom
ofta stor inverkan p&d manga ménniskor inklusive
andra barn (syskon, klasskamrater med flera) vars
behov dé ocksé bor tillgodoses [25].

Det finns ett barnhospice i Sverige, som star-
tade 2010. Det drivs av Ersta Diakoni i Stockholm
och ér Nordens forsta i sitt slag. Hospicet tar emot
barn och deras familjer frén hela landet och har
plats for fem barn samtidigt. P4 barnhospice er-
bjuds bade medicinsk kompetens i form av speci-
alistldkare och sjukskdterskor och komplementar
behandling, till exempel vardhund samt bild- och
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musikpedagog. Vissa kommer dit for vard i livets
slutskede medan andra kommer for avlastnings-
vard for att sedan atervinda hem [26]. Av bland
annat geografiska skil behovs dock fler alternativ
for hemsjukvérd och palliativ vard av barn och
unga.

Samarbeten pagér fér att gora
cancervarden mer enhetlig

Behandlingen édr olika beroende pa vilken typ av
cancer barnet har. Det handlar oftast om kirurgi,
cellhimmande medel (cytostatika) och stralbe-
handling. Dessa kan ges enskilt eller i kombina-
tion. Benmérgstransplantation och annan trans-
plantation av blodstamceller anvinds nufortiden
ocksé for att behandla barn med vissa cancerdiag-
noser. | framtiden kan det bli méjligt att anvénda
malinriktad behandling med smé& molekyler, till
exempel monoklonala antikroppar'® eller anvind-
ning av olika immunologiska behandlingsmeka-
nismer.

Behandling av barn med cancer innebidr ménga
utmaningar. Det géller akuta biverkningar och
inte minst de langsiktiga konsekvenserna, sa kall-
lade sena effekter. Till de akuta biverkningarna
av till exempel en cytostatikabehandling rdaknar
man symtom som illamdende, diarré och harav-
fall. Men det kan ocksé handla om att koncentra-
tionen av vita blodkroppar i blodet minskar, vil-
ket gor barnet extra infektionskansligt.

Med tanke pa de mojliga langsiktiga negativa
effekterna efter behandlingen — till exempel till-
vaxtproblem, hjirtproblem eller svirighet att fa
egna barn i framtiden — ar det viktigt att undvika
onddiga behandlingar, det vill séga att varken be-
handla for mycket eller for lite. I Norden pagar ett

10 Monoklonala antikroppar dr antikroppar som é&r identiska pé
grund av att de kommer fran samma B-cell.

samarbete inom gruppen Nordic Society of Pa-
ediatric Haematology and Oncology (NOPHO).
Det ar en organisation for kunskapsutbyte och ut-
veckling av enhetlig vard som har funnits sedan
1982.

Det finns dven nationella samarbetsgrupper
som tar fram vérdprogram for olika diagnoser
och ddrmed erbjuder enhetlig behandling 6ver
hela Sverige. De nationella vardplaneringsgrup-
perna dr undergrupper till Svenska barnldkar-
foreningen, som har en sarskild sektion for barn-
cancer och innefattar omrédena barnleukemi
(SBLG), solida tumorer'! (VSTB), CNS-tumérer
(VCTB), hematologiska sjukdomar (VPH), ra-
dioterapi (SVBRG) och langtidsuppfdljning efter
barncancer (SALUB) [42]. Internationellt finns
sedan slutet av 1960-talet The International So-
ciety of Paediatric Oncology (SIOP) med fokus pa
barncancer pé en global nivd. Globalt sett far 80
procent av de barn som far cancer i princip inte
nagon behandling alls.

Forskning och utveckling pa omradet forsva-
ras av att barncancer dr en ovanlig diagnos. Med
anledning av detta togs for nagra ar sedan ett
nordiskt initiativ for ndgra ar sedan till ett gemen-
samt forskningsprojekt — Adult Life after Child-
hood Cancer in Scandinavia (ALiCCS). Projek-
tet ska anvénda sig av data for barn med cancer
under perioden 1943-2008, vilket innefattar cirka
55 000 individer. Syftet dr att oka kunskapen
om léngtidseffekter av cancer i barndomen inom
omrédena hjért- och lungsjukdomar, hormonella
storningar inklusive reproduktionsaspekter och
storningar pa njurarnas och mag-/tarm-kanalens
funktion och att utifrdn detta kunna bidra med
kunskapsunderlag for bdde behandling och pre-
ventiva atgéirder [27].

11 Solida tumérer innehéller inga cystor eller vitska, och de kan
forekomma néstan overallt i kroppen forutom i blodet och i
lymfom.
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Att s ménga fler barn numera dverlever can-
cer innebdr att det finns en vixande grupp i be-
folkningen som kan betecknas som langtidsdver-
levare av barncancer. Den Svenska Arbetsgrup-
pen for LangtidsUppfoljning efter Barncancer
(SALUB) har sammanstillt rekommendationer
for olika uppféljningar beroende pé vilken be-
handling patienten har fatt. Rekommendationer-
na ska fungera som ett stod for ansvariga ldkare
efter det att barnet har lamnat den barnonkolo-
giska varden om han eller hon inte har tillgang
till uppfdljning via de seneffektmottagningar
som ndmns tidigare i texten. Detta fyller tva
syften: att forhindra att viktiga undersokningar
missas och att inte utsétta patienten for onddiga
undersdkningar [28].

En stor utmaning pa sikt 4r en mer individu-
ellt anpassad och maélinriktad behandling. For
att na dit behovs mer kunskaper om genetiska
variationer for att kunna bota fler patienter och
dven minska sena komplikationer. Grundforsk-
ningen och den kliniska verkligheten behdver
motas for att fa genomslag i behandling och
utfall.

Fler overlevare stéller hégre krav pa vard
vid sena effekter

Biverkningar av cancern och dess behandling
skiljer sig beroende pa typ av behandling. Det
kan till exempel handla om tillvixtproblem,
hjartpaverkan eller svarigheter att fa egna barn.
De allvarligaste konsekvenserna ses hos barn
med hjairntumdrer, diar det kan handla om bade
fysiska och kognitiva svarigheter, till exempel
koncentrationssvarigheter [29]. I takt med att an-
talet barn med cancer som lever till vuxen alder
Okar sa stélls allt storre krav pa sjukvarden att
ta hand om de sena effekter som uppkommit till
f6ljd av cancern eller den behandling de har gatt

igenom. Forskning har visat att fore detta barn-
cancerpatienter soker och behdver vard i betyd-
ligt hogre utstrdckning &n andra i vuxen alder
[30].

Det finns dock stora skillnader i hur lands-
tingen organiserar Overforingen av patienterna
frdn barnsjukvard till vuxenvard. I Lund startade
redan 1987 Sveriges forsta mottagning for sena
effekter efter barncancer. Dar far patienterna
mota bade en barnonkolog och en ldkare fran vux-
enonkologen. Mottagningen har ingen behand-
lande funktion utan fungerar som en sluss som
lotsar patienten vidare till rétt specialist. Under
hosten 2012 startade en liknande verksambhet i
Goteborg. Stor vikt laggs vid att informera de nu
vuxna personerna om mojliga biverkningar sé att
de ska kunna anpassa sin livsstil och bli uppmark-
samma pa eventuella sena effekter sé att de kan fa
hjélp. Genom en noggrann utredning fran specia-
lister p4 omradet kan patienten slussas ritt fran
borjan. Det innebér att bade det enskilda lidandet
och kostnaden for sjukvarden minskar. Lakarna
pa en sa kallad seneffektmottagning har god kén-
nedom om fOrvéntade effekter efter olika typer
av behandlingar som patienten genomgatt och har
darmed en god beredskap att méta patientens sva-
righeter. Patienten erbjuds uppf6ljning med olika
tidsintervall beroende pé vilken typ av cancer han
eller hon har haft och vilken behandling han eller
hon har gatt igenom. Det finns flera forslag till
mdjliga strategier for att folja upp dessa patienter
i vuxen alder och inom varje region bor det finnas
en plan for hur detta ska organiseras sa att den
unga vuxna patienten inte faller mellan stolarna
[31, 32].

Fler barnonkologer behovs

Det finns i dag 49 ldkare med specialistkompe-
tens inom barnonkologi i Sverige, varav 42 ar
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sysselsatta inom hélso- och sjukvard. Av dessa
42 &r 31 personer dver 50 ar och 10 personer &r
over 60 ar. Det innebér att barnonkologin star
infor ett stort kompetensbortfall pad grund av
pensionsavgangar under de ndrmaste 15 &ren.
Under 2010 och 2011 har inga nya specialistbe-
vis utfirdats, och det finns inga uppgifter pa om
det finns likare som gor ST-tjdnst som barnon-
kologer.

Barnonkologi dr en s& kallad grenspecialitet
inom barnsjukvard. I praktiken innebér det att det
krdvs minst 17 ars utbildning for att uppné spe-
cialistkompetens pd omréadet. Det ekonomiska
ansvaret for utbildningstjanster for sjukvéardsper-
sonal vilar pa landstingen. Regionalt specialise-
rad sjukvird som barnonkologi blir ddrmed en
fraga for flera landsting. Tillgdngen pa barnonko-
loger &r dock likvérdig over landets sex barnon-
kologiska centrum [33, 34].

Utdver de specialistutbildade 1dkarna pé de sex
centrumen ordnas en utbildning inom barnonko-
logi for barnlékare vid lanssjukhusen for att delar
av behandlingen om mojligt kan genomforas nira
barnets hem (s& kallad shared care). Rekrytering
till denna utbildning sker av ldkare frén hela lan-
det, men det &r respektive verksamhetschef som
beslutar om en ldkare ska delta. Utbildningen om-
fattar alla grupper av tumorer som drabbar barn
(leukemi, solida tumdrer och CNS-tumorer) samt
langtidsuppfdljning av barncancer och stodjande
behandling.

Det finns dven en vidareutbildning for sjuksko-
terskor med fokus pa barnonkologi och barnon-
kologisk omvardnad. Utbildningen omfattar bade
praktiska och teoretiska moment. Sedan tidigt
2000-tal har cirka 25 ldkare och over 60 sjuk-
skoterskor genomgatt dessa utbildningar. Hosten
2012 startade ytterligare en utbildningsomgéing
for sjukskoterskor [35, 36].

Bade medicinska och psykosociala effekter
behéver féljas upp

Forskningen kring behandlingsformer pagér kon-
tinuerligt och ddrmed behdvs givetvis uppfoljning
av kort- och langsiktiga medicinska effekter. Det
behovs ockséd kartliggning av odnskade effekter,
till exempel psykosociala, for att bistd med kunskap
infor behandlingsval och utformning av stodpro-
gram. En svensk studie har redovisat att gruppen
overlevare efter en tumor i centrala nervsystemet i
barndomen har ldgre utbildning och inkomst och
ar arbetslosa 1 storre utstrackning dn befolkningen
i ovrigt [37]. I en fordjupad studie som Socialsty-
relsen gjort av unga vuxna som under barndomen
drabbats av kronisk sjukdom eller ryggmargsska-
da framgér att ungdomar som haft leukemi 16per
en forhojd risk att fa laga betyg i grundskolan [38].
Trots det skaffar de flesta en gymnasieutbildning
och 1 ung vuxen élder har gruppen bara en nagot
svagare forankring pa arbetsmarknaden, jamfort
med jimnériga i 6vriga befolkningen. Gruppen far
dock barn i ldgre omfattning &n andra jimnariga,
och de har nagot hogre risk att anvinda psykofar-
maka eller vardas for psykiatriska diagnoser mel-
lan 20 och 35 érs élder.

I Sverige finns det i dag mer dn 3 000 barn och
ungdomar i skolaldern (0—19 &r) som har eller har
haft ndgon typ av cancer, varav cirka 650 med en
tumor i hjirna eller 6vriga centrala nervsystemet
[39].

Barn med sérskilda behov medfér kade krav
pa skolorna i form av individanpassad skolgang
och atgédrdsprogram for att barnet ska kunna fa
en fullgod utbildning. Skolinspektionen har pévi-
sat att manga skolor inte lever upp till det. Det
ar viktigt att ge barn med cancer en god mojlig-
het att fullgdra sin skolutbildning och fa jobb och
mdjlighet till egen forsorjning i framtiden. Kom-
petensen hos de tidigare ndmnda konsultsjuksko-
terskorna samt rdd och stéd frdn Specialpedago-
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giska skolmyndigheten till bdde skolpersonal och
fordldrar bor tas tillvara for att minska denna
konsekvens av cancersjukdomen [40].

Aven inom andra delar av samhillet finns ett
okat behov av kunskap om den véxande andelen
av befolkningen som har haft cancer som barn
eller ungdom. Det géller till exempel Arbetsfor-
medlingen, Forsdkringskassan, universitet och
hogskolor. Dér kan personen fa problem om per-
sonalen inte klart vet eller forstir vem denne ar
eller vad hon har varit med om och vilka konse-
kvenser det har fort med sig.

Diabetesvard

Incidensen av barndiabetes typ 1 dr hog i Sverige,
nést hogst i vérlden efter Finland. Under 2000-talet
har antalet nyinsjuknade barn per ar i stort sett
varit konstant. Insjuknandet tenderar dock att ske i
allt yngre aldrar utan att det totala antalet som far
typ-1-diabetes 6kar. Ar 2011 fanns det cirka 6 900
barn under 18 ar med diabetes i Sverige. Varje ar
insjuknar cirka 800 barn i diabetes och 2011 var 86
procent av dem under 15 ar [41-43].

De flesta barn med diabetes, 97 procent, har
typ 1-diabetes, knappt 1 procent har typ 2-diabe-
tes och ovriga har andra typer eller okénd typ av
diabetes [44-45]. Typ l-diabetes kridver behand-
ling med insulin, som ges antingen med flera in-
jektioner per dag eller med insulinpump.

Vérden bedrivs pa barnkliniker

Antalet barn som vérdades pa sjukhus for diabe-
tes 0kade nagot i slutet av 1990-talet for att sedan
minska nagot under 2000-talet (figur 6:10). Nar
sjukdomen debuterar vardas barnet vanligen pa
sjukhus. Minskningen kan mdjligen bero pa att
man i hogre grad forsdker varda barnet hemma

Figur 6:10. Diagnoser i sluten vard
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i stdllet for pa sjukhus. Den kan dven bero pé att
vardtiden vid debuten har blivit kortare.

En tidnkbar forklaring till den minskade sjuk-
husvérden kan vara att inldggningar till f6ljd av
ketoacidos'? minskar. Numera finns det blodke-
tonstickor, som gor att barnen i hogre utstrack-
ning kan undvika att utveckla en ketoacidos.

Barndiabetesvard bedrivs av speciella barn-
diabetesteam vid samtliga barnkliniker, samt
vid nagra fa oppenvardsmottagningar som har
diabetesteam. Det finns totalt 43 mottagningar i
landet och patientunderlaget varierar fran 30 till
630 patienter. Totalt vardas ndstan 6 900 barn
vid dessa mottagningar. Overgdngen till vux-

12 Ketoacidos innebar att blodets surhetsgrad 6kar (pH-vérdet i
blodet minskar) som en f6ljd av att antalet ketonkroppar (me-
taboliter vid fettférbranning) okar kraftigt under kort tid. En
kraftig férsurning av blodet kan vara livshotande. Det intraffar
bland annat vid bristfallig insulintillforsel.
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ensjukvarden sker vanligen vid 18-20 ars alder
[44].

Diabetesbehandlingen bygger pa egenvérd
som utfors av barn, ungdomar och deras foréld-
rar. Ungdomar med diabetes kan ibland uppleva
denna egenvard som krivande. En viktig uppgift
for diabetesteamen dr att hitta metoder for att
stodja och samarbeta med ungdomar med diabe-
tes och deras familjer.

Forskolan och skolan har ett ansvar for att
elever med diabetes far hjdlp med sin egenvard,
till exempel att ta sin medicin, nir barnet vistas
i skolan.

Socialstyrelsen tog fram riktlinjer for diabetes-
sjukvarden 1999, och de delar som géller vuxna
med diabetes uppdaterades 2010 [46]. Vigled-
ningen om kost vid diabetes fran 2011 géller en-
dast vuxna [47]. For ndrvarande finns det inte
nigra nationella riktlinjer for barndiabetsvérd.
Sedan 1982 finns dock ett svenskt nationellt vard-
program for barn- och ungdomsdiabetes. Vard-
programmet har reviderats 16pande, och den se-
naste utgavan kom 2008 [48].

Goda resultat, men fdljsamheten till
vardprogrammet kan férbéttras

Via det nationella kvalitetsregistret for barn och
ungdomar med diabetes (Swediabkids) kan var-
den beskrivas ur olika kvalitetsaspekter. Registret
innehéller uppgifter om alla barn och ungdomar
med diabetes. Sedan 2000 registreras uppgif-
ter pd individniva fran varje besok. Registret
kartlagger vilka resultat som uppnds inom
barndiabetesvarden och belyser foljsamheten till
vérdprogrammet.

Under den tid som barnen far vard via barn-
diabetesmottagningarna far de bara i enstaka
fall sddana kroniska komplikationer som ger
symtom eller sjukdom orsakade av diabetes.

Dérfor kan inte barndiabetesvarden utvirdera
sin verksamhet efter forekomsten av foljdsjuk-
domar eller komplikationer. I stéllet utvarderas
verksamheten utifran métt som visar hur manga
patienter som genomgér de atgirder som for-
vintas enligt det nationella vardprogrammet,
atgirder som syftar till att minska risken for
komplikationer.

Medelblodsockervardet varierar mellan
aldersgrupper

En av de viktigaste indikatorerna dr medelblod-
socker (HbAlc). Personer med hogt HbAlc 16per
betydligt hogre risk for komplikationer. Figur
6:11 visar att medel-HbA 1c har minskat de senas-
te aren, en utveckling i positiv riktning.

Malnivéan f6r medelblodsockervirde varierar. I
vardprogrammet for barndiabetes anges malet till
52-57 mmol/mol. Svensk Diabetologisk férening
(SDF) anger i sin tur HbAlc-mélet for vuxna <
52mmol/mol som o6nskvirt och > 63 mmol/mol
som otillfredsstillande.

Alltfler barndiabetesmottagningar i Sverige
anger nu samma HbAlc-mal fér barn som for
vuxna diabetespatienter, < 52 mmol/mol, for att
forbattra framtidsprognosen.

Medelblodsockret skiljer sig mellan &lders-
grupper: andelen barn och ungdomar med ett
HbAIlc < 57 mmol/ml var

* 56 procent for barn 0—6 ar
* 34 procent for barn 7-11 ér
* 24 procent for barn och unga 12—17 éar.

Ovanstaende andelar skiljer sig ocksé tydligt mel-
lan mottagningarna, och variationen &r mellan 18
och 70 procent i hela gruppen 0—17 ar. Det finns
ocksd skillnader mellan olika klinikers sitt att
behandla och f6lja upp antalet insulindoser per
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Figur 6:11. Medelvérde for blodsocker

Medelvérde for blodsocker (HbA1c mmol/mol) fér
patienter med diabetes i dlder 017 &r (patienter
med insulindos >0,5 E/kg).
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Kélla: Swediabkids, NDR. Arsrapport 2011.

dag, frekvens insulinpumpar samt besoksfrek-
vens. Inget av detta korrelerar pd kliniknivd med
HbAlc.

Alltfler barn och unga med diabetes har en
insulinpump. Andelen har 6kat under hela 2000-
talet, och 2011 hade 42 procent av barnen insu-
linpump. Det finns dock inget samband mellan
klinikernas medel-HbAlc och andelen barn med
pump. Patienter med insulinpump har ett nagot
hogre medel-HbAlc, dock finns det studier som
har visat att anvéindning av insulinpump leder till
farre allvarliga hypoglykemier [49].

Foljsamheten till vardprogrammet for barndia-
betes har varit 1&g nir det géller blodtryck, retino-

patiscreening (6gonbottenundersékning) och nef-
ropatiscreening, men har forbittrats de senaste
aren. Uppgiftslimnandet om rokning, ketoacidos,
svar hypoglykemi har ocksé klart forbattrats [44].
Andelen barn som far 6gonbotten undersokt har
okat sedan 2005, men é&r fortfarande négot lagre
dn vad som rekommenderas i vardprogrammet.
Frekvensen 6gonbottenundersdkningar har dkat
over tid fram till 2008-2009 men sedan minskat
nagot. Under perioden 2010—-2011 var det 33 pro-
cent som hade genomgétt en sddan undersdkning.
For att folja vardprogrammets rekommendationer
behover denna niva ligga pa 50 procent [44].
Barn med hog fysisk aktivitet har 1agre HbAlc,
medan rokare har hogre HbAlc. Uppgift om rok-
ning fanns for ungefér 70 procent av ungdomarna
over 13 ar. Cirka 5 procent av dem roker [44].

Diabetesvarden tycks fungera bra

Diabetesvarden for barn dr overlag vélfungeran-
de. Dock kan foljsamheten till vardprogrammet
forbattras ytterligare.

Diabetesvarden utvecklas hela tiden, bland
annat genom den tekniska utvecklingen av blod-
sockermitare, mojlighet till kontinuerlig blod-
sockermétning (subkutant), nya insulinpennor
och nya och dyrare insulinanaloger. Insulin-
pumparna blir fler och allt vanligare dven for de
mindre barnen. Detta stéller storre krav pa dia-
betesteamen, men kan ocksa innebédra en béttre
metabol kontroll och forbattrad livskvalitet for
patienterna och foérhoppningsvis minskad kom-
plikationsfrekvens.

I en fordjupad studie som Socialstyrelsen gjort
av unga vuxna som under barndomen drabbats av
kronisk sjukdom eller ryggmargsskada [38] fram-
gar att ungdomar med diabetes oftare far laga
betyg i grundskolan och mer séllan har fullfoljt en
gymnasieutbildning vid 21 ar alder. I ung vuxen
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alder har diabetiker ocksé en nagot svagare for-
ankring pé arbetsmarknaden, jamfort med jamn-
ariga i ovriga befolkningen, och de vardas oftare
for psykiatriska diagnoser mellan 20 och 35 ars
alder.

Allergirelaterade sjukdomar

Forekomsten av astma och andra allergirelatera-
de sjukdomar har 6kat markant sedan mitten av
1900-talet, och astma &r numera den vanligaste
kroniska sjukdomen i barndomen. Astma ir en
inflammatorisk sjukdom i lungorna, vilken orsa-
kar symtom som pipande andning, hosta, tryck
over brostet och svarigheter att andas. Risken

Figur 6:12. Férekomst av
allergirelaterade sjukdomar bland
barn

Andel barn i &ldrarna 8 manader, 4 eller 12 ar
som har allergisnuva, astma eller

bojveckseksem, 2011.
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Kalla: BMHE 11, Socialstyrelsen.

for att utveckla astma péaverkas av miljofaktorer
som tobaksrokning, luftféroreningar och fukt-
problem i boendemiljon. Samtidigt dr barn med
astma extra kinsliga for manga miljofaktorer, till
exempel kall luft, lukter och luftféroreningar som
tobaksrok och palsdjursallergener.

En annan vanlig allergirelaterad sjukdom
bland barn i Sverige dr eksem [50]. Forekomsten
av eksem har 6kat under de senaste decennierna
och mycket talar for att milj6faktorer och livs-
stilsfaktorer dr av betydelse for okningen. Hos
barn ér bdjveckseksem (atopiskt eksem) vanligare
dn eksem som orsakats av kontaktallergi (till ex-
empel nickelallergi) och symtomen visar sig ofta
redan i smabarnsaren. Huden rodnar, blir torr och
borjar litt klia, samtidigt som kénsligheten for
hudirriterande faktorer 6kar. Bojveckseksem blir
ofta béttre under skolaldern och manga blir helt
fria frdn eksem, men symtom &aterkommer ofta
senare i livet i form av handeksem [51].

Enligt Barnens miljohélsoenkét 2011 (BMHE
11)2 &r andelen 4- och 12-aringar med nagon 14-
kardiagnostiserad allergirelaterad sjukdom 13
procent, vilket 4r samma niva som 2003. Uppde-
lat pa olika typer av allergirelaterade sjukdomar
visar enkéten att forekomsten av astma okat fran
cirka 6 procent till drygt 9 procent bland 4-aring-
arna, och fran strax &ver 6 procent till knappt 9
procent bland 12-aringarna. Bland 12-aringarna
syns dven en Okning av allergisnuva och i dag
forekommer allergisnuva hos cirka 13 procent av
12-aringarna. Bojveckseksem forekommer hos
cirka 7 procent av 4- och 12-aringarna (figur 6:12).

Béde astma och allergisnuva ar vanligare bland
pojkar &n bland flickor. Av enkéten framgér dven
att forekomsten av astma, allergisnuva och eksem
ar hogre bland barn till fordldrar med lagre ut-
bildningsniva. Orsakerna till det dr oklara, men

13 Se kapitel 9 for en beskrivning av Barnens miljéhdlsoenkét.
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de kan delvis hidnga samman med olika expone-
ring for livsstils- och miljofaktorer.

Enkiten visar dven att barn med astma i storre
utstrdckning &n andra barn &r kéinsliga for dofter
och olika former av luftfororeningar som till ex-
empel tobaksrok, parfym, trafikavgaser och ved-
eldningsrok. Fyrtio procent av barnen med astma
upplever obehag av tobaksrok medan motsvaran-
de siffra bland barn utan astma ar 22 procent. Det
framkommer &ven att hélften av 4-aringarna med
astma och tre av fyra 12-aringar med astma far
symtom fran nedre luftvigarna i samband med
kall luft eller anstrdngning.

Négra av de vanligaste miljofaktorerna som
kan ge astma, allergisnuva och eksem é&r olika f6-
dodmnen, pollen, pilsdjur och nickel.

Hos smé barn &r allergi mot olika fodoimnen
ofta det forsta tecknet pad en allergisk bendgen-
het. Resultaten fran enkéten visar ingen signifi-
kant 6kning av fododmnesallergi hos 4-aringarna
mellan 2003 och 2011, men bland 12-&ringarna
har andelen barn med fédoamnesallergi okat fran
cirka 5 procent 2003 till ndstan 8 procent 2011
(figur 6:13).

Pollen- och pélsdjurallergi debuterar vanligen
nir barnet dr nagra ar gammalt. Andelen 4-aringar
med pollenallergi dr knappt 3 procent, medan 14
procent av 12-aringarna har denna typ av allergi
(figur 6:13). Aven forekomsten av pilsdjursal-
lergi 6kar med barnens alder frén 1,7 procent av
4-aringarna till 6,7 procent av 12-aringarna (figur
6:13). Under de senaste 10—15 aren har det diskute-
rats om exponering for pélsdjur tidigt i livet mins-
kar eller okar risken for att utveckla allergisjukdo-
mar. For de som redan har en palsdjursallergi tyder
forskningen pa att de kan komma att forsémras i
sin sjukdom om de utsétts for det djurslag de inte
tal [52]. Enligt enkéten har 41 procent av familjerna
med 4- eller 12-ariga barn nagot palsdjur i hem-
met, vilket dr ofordandrat sedan 2003. Mellan 2003

Figur 6:13. Besvar efter exponering
for vanligt forekommande allergener

Andel barn som rapporterar besvar efter
exponering fér pollen, pélsdjur, mat och nickel,
flickor och pojkar i alder 12 é&r, 2011.
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och 2011 dkade dock innehavet av pélsdjur i famil-
jer med barn som har astma eller allergisnuva fran
31 procent till 36 procent.

Nickelallergi orsakas av nickeljoner som kan
avges fran till exempel smycken, verktyg, mynt,
nycklar och handtag, och ar betydligt vanligare
bland flickor &n bland pojkar. I 4-arsaldern é&r
nickelallergi ovanligt (mindre dn 0,5 procent).
Bland 12-aringarna rapporteras dock nickelal-
lergi hos 11 procent av flickorna och 2,1 procent
av pojkarna (figur 6:13). Bland flickor verkar det
ha skett en 6kning sedan 2003, da 8,7 procent
rapporterades ha nickelallergi. Att nickelallergi &r
vanligare hos flickor beror pé att de i hogre grad
an pojkar exponeras for nickel 1 olika produkter.
Betydligt fler flickor &n pojkar har tagit hal i 6ro-
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nen och bar 6rhingen som kan innehélla nickel.
Bland 4-aringarna har 8,1 procent av flickorna
hal i 6ronen medan mindre &n en halv procent av
pojkarna har tagit hal. Bland 12-aringar dr mot-
svarande andel 82 procent bland flickorna och 13
procent bland pojkarna.

Nickel dr den vanligaste orsaken till kontaktal-
lergi, och nickelallergi &r en av de viktigaste or-
sakerna till eksem pa hinderna. Cirka 7 procent
av 12-ariga pojkar och flickor har haft handeksem
nagon gang under det senaste aret. Handeksem ar
betydligt vanligare hos barn med bojveckseksem
dn hos barn utan bojveckseksem. Handeksem f6-
rekommer hos 24 procent av 4-ariga pojkar och
hos 41 procent av 4-aringa flickor som ocksé haft
bojveckseksem.

Andra kemiska &mnen och produkter, som till
exempel kosmetika och hygienprodukter, inne-
héller ocksd ménga allergiframkallande &mnen
som kan orsaka allergi och eksem vid hudkon-
takt. Overkinslighet mot kosmetika och produk-
ter for personlig hygien ar betydligt vanligare
bland flickor &n bland pojkar. Vid 4 ars alder hade
4,3 procent av flickorna besvér, och vid 12 ars
alder 6,1 procent. Andelen pojkar som rapporterar
overkénslighet mot kosmetika och produkter for
personlig hygien var cirka 3 procent i bdda alders-
grupperna. Det har ocksa blivit allt vanligare att
barn fargar haret, och allergi mot harfargnings-
dmnen har okat. Ménga harfargningsdmnen &r
mycket starkt allergiframkallande vid hudkontakt
och allergin orsakar eksem i harbotten och ansik-
tet. Var fjarde flicka och néstan var tionde pojke i
12-&rséldern har férgat haret nagon gang, medan
cirka 1 procent av 4-aringarna har gjort det. Det
ar dven vanligt att barn gor tillfalliga tatueringar
som kan innehdlla samma allergiframkallande
dmnen som harfiarg. Enligt enkédten har 18 pro-
cent av 12-aringarna och 7,3 procent av 4-aring-
arna gjort nagon tillféllig tatuering. Det dr ingen

skillnad mellan pojkar och flickor i detta avseen-
de. Av 12-dringarna som har gjort nagon tillfillig
tatuering fick 7,6 procent hudbesvér av den.

Kontakter bade med primér- och
specialiserad vard

Barn med lindrig till méttlig allergisjukdom om-
hédndertas inom primérvarden eller vid barnldkar-
mottagningar, medan barn med svarare sjukdom
remitteras vidare till barnmottagningar pa sjuk-
husen.

Under 2011 gjordes nidrmare 54 000 lédkarbe-
sok i oppenvérd av barn och unga upp till 19 ar,
med astma eller allergi som huvuddiagnos (se ta-
bell 6:6). Narmare hilften av besoken gjordes av
barn i dldern 0—4 ar. Fler pojkar &n flickor vardas
for astma eller allergi inom dppenvarden. Skillna-
den dr som storst i den ldgsta aldersgruppen, 0—4
ar, dir pojkarnas vardtillfillen &r ndstan dubbelt
s& manga.

For att virden av barn med allergisjukdom ska
bli s& bra som mdjligt behdver ofta olika vardni-
véer och olika medicinska specialiteter samver-
ka. Svérighetsgraden varierar ofta hos barn och
unga med allergisjukdom, vilket gor att det kan
vara svart att géra en uppskattning av problemen.
Barn med komplicerad och svarbehandlad astma
i kombination med allergi ar ofta i stort behov av
specialiserad vard.

Ar 2011 besdkte de manga barn och unga med
allergisjukdom nagon form av 6ppen allergimot-
tagning, men tabell 6:7 visar att de dven besokte
andra verksamheter. Exempelvis ar antalet besok
vid internmedicinska verksamheter, inom lung-
sjukvarden och vid akutverksamheter relativt
stort, &ven om andelen &r relativt 1ag. Det hoga
antalet indikerar dock att kompetens om astma
och allergisjukdomar bér finnas pa fler mottag-
ningar an just allergimottagningarna.
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Tabell 6:6. Vard vid astma och dllergi Tabell 6:7. Verksamheter som vardat
Antal vérdtillfallen per 100 000 invénare fér barn barn med astma eller allergi
0-19 ar 'T)ed astma eller allergi som huvuddiagnos Totalt antal [akarbesck och andel i procent fér barn
i 6ppen vard ér 2011. 0-19 ar med astma eller allergi som huvuddiagnos
= i 5ppen vard ar 2011.
Kén Alder  Antal Antal
lékarbesék  ldkarbessk Verksamhetsomrade Antal  Vérd-
per 100 000 tillféllen
invanare %
Pojke 0-4 13 926 4 820 Privat vardgivare 60 0,11
5-9 7 984 3019 Intagnings-/Akutverksamhet 752 1,40
10-14 7211 2 881 Internmedicinsk vérd 1820 3,40
15-19 4510 1417 Lungsjukvéard 534 1,00
Totalt 33 631 2998 Infektionssjukkvérd 7 0,01
Flicka 0-4 7 685 2816 A||ergfs?ukv<§1rd 2130 3,97
5.9 4 482 1784 A||e(rig|5|ukvc1rd, barn- och 2210 4,12
10-14 4176 1 761 Jngcem
Barn- och ungdomsmedicinsk 41 820 77,96
15-19 3671 1222 vard
Totalt 20014 1885 Barn- och ungdoms- 243 0,45
Totalt 0-4 21611 3847 ';‘”d'k‘i_"’i“k”“”‘ﬁ' dich 3055 549
5.0 12 466 2418 arnklini /a .ergl/ iabetes/ X
endokrinologi — SLL
=i 11387 2 e Prematurvérd 1 0,00
DR 8181 522 Hud- och kénssjukvard 2 0,00
Totalt 53 645 2457 Kardiologisk vard 8 0,01
Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen. Kirurgisk vérd Sl 1,08
Ortopedisk véard 1 0,00
Barn- och ungdomskirurgisk 2 0,00
vérd
Ogonsjukvérd 1 0,00
Varden bor komma alla till del Oron-, nds- och halssjvkvard 414 077
Habilitering 4 0,01
Forutsittningarna for god vérd vid astma och al- Totalt 53 645 100,00

lergisjukdomar skiljer sig 4t i landet, och vissa
brister har konstaterats. Ett exempel &r tillgdngen
pa allergenspecifik immunterapi som dr den enda
idag kénda behandling som ger en bestdende ef-
fekt pa den allergiska sjukdomen. Behandlingen I en journalgranskningsstudie pd vardcentraler i
erbjuds inte till flertalet av dem som behover  Stockholmsomradet har stora brister i omhinder-
behandlingen, trots att det finns evidens for att  tagande och uppfdljning av barn med astma do-
behandlingen given tidigt till dem som har aller-  kumenterats [54].

gisk hosnuva kan forhindra senare utveckling av Socialstyrelsen kommer att ta fram nya natio-
astma [53]. nella riktlinjer for behandling av astma. En pre-

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
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limindr version berdknas vara klar 2014. Nar det
giller ladkemedelsbehandling vid astma finns for
ndrvarande Likemedelsverkets behandlingsre-
kommendationer fran 2007 [55].

Behandling av barnfetma

Fetma definieras enligt varldshélsoorganisationen
WHO som en sjukdom, som hos barn medfor en
okad risk for medicinska, psykiska och sociala
problem. Fetma hos barn och ungdomar 6kade i
Sverige under slutet av 1900-talet, men utveck-
lingen verkar nu ha avtagit [56]. Data frdn barn-
hilsovarden och skolhdlsovarden visar att 2—4
procent av fyradringarna och 3—5 procent av tio-
aringarna har barnfetma [57].

Statens beredning for medicinsk utvérdering
(SBU) uppskattade 2002 att omkring 40 000 barn
och ungdomar i alder 7-18 ar lider av fetma [58].

Barnhdalsovarden och elevhdlsan
arbetar frémst forebyggande

Barnhélsovarden och elevhilsans roll dr framst
forebyggande nér det giller dvervikt och fetma
hos barn. Barnets vikt och ldngd foljs i barnhél-
sovarden och forédldrarna erbjuds hilsosamtal om
bland annat kost och fysisk aktivitet. Nér barnet
borjar skolan foljer elevhdlsan vikt och léngd.
Skolskoterskan diskuterar ocksd matvanor och
fysisk aktivitet med barnet och dess foréldrar.

Studier har visat att det &r mojligt att forebygga
fetma hos barn genom olika typer av skolbaserade
program didr man informerar och stimulerar till
battre vanor avseende mat och dryck, ofta i féren-
ing med Okad fysisk aktivitet [59]. Studierna visar
dock inte om négon eller ndgra specifika atgérder
skulle ha extra stor effekt. Men viktiga faktorer
kan vara att

+ starta en god livsstil redan vid l1ag alder

* infora regelbunden fysisk vardagsaktivitet

* motverka langvarig inaktivitet som vid TV och
dator

* stimulera intag av frukt och gronsaker

* poingtera betydelsen av att dricka vatten i stél-
let for sota drycker vid torst.

Vardprogram eller riktlinjer pa nationell nivé sak-
nas, men de flesta landsting har lokala vardpro-
gram [60].

Under hosten 2010 inventerade Socialstyrel-
sen vad mddrahéilsovarden, barnhilsovarden och
elevhilsan saknade i form av végledningar och
kunskapsunderlag [60]. Foretrddarna for barn-
hilsovarden och elevhilsan sag ett behov av 6kad
kunskap om risk- och friskfaktorer relaterade till
matvanor och fysisk aktivitet. De efterfragade
ocksé kunskapsbaserade metoder for att frimja
hilsosamma matvanor och fysisk aktivitet. So-
cialstyrelsen paborjade darfor 2012 arbetet med
att ta fram en vigledning till barnhéilsovarden och
elevhélsan for hur de kan arbeta med omradena
goda matvanor och fysisk aktivitet. Arbetet be-
raknas vara klart hosten 2013.

Vérd och behandling

Barn med fetma och deras foraldrar far ofta stod
och rad fran barnavardscentralerna (BVC), skol-
skoterskan, skolldkaren eller vardcentralen. Be-
handling ges som regel tidigast frén fyra érs élder.
Grundbehandlingen av fetma innefattar alltid en
fordndring av beteenden, frdmst av matvanor och
vanor rorande fysisk aktivitet. I svérare fall kan
barnet remitteras till barn- och ungdomsmedicin-
ska kliniker.

Behandlingen inriktas framst pa att ge rdd om
kost och motion och olika typer av beteendein-
riktad behandling. Kombinationen av beteende-
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och livsstilsbehandling har visat sig ha bést effekt
[61]. Studier har ocksé visat att adekvat viktbe-
handling inte leder till dtstérningar [62]. Fetmabe-
handling stéller krav pa engagemang och tid fran
bade barn och forildrar.

Farmakologisk behandling av barn och ungdo-
mar kan ske i undantagsfall och pa enheter med
speciell kompetens. Ungdomarna ska i sa fall vara
minst 12 ar [63]. Uppgifter frin Socialstyrelsens
lakemedelsregister visar ocksa att fa barn fér 14-
kemedel mot fetma. Ungefér 30—50 barn under 18
ar har varje ar forskrivits likemedlet orlistat.

Fetmakirurgi rekommenderas inte for personer
yngre dn 18 ar eftersom det vetenskapliga under-
laget for langtidseffekterna fortfarande &r otill-
rackligt. Det pagar dock ett flertal studier, bland
annat en i Sverige. | avvaktan pd dessa resultat
ska fetmakirurgi hos individer under 18 ar endast
ske inom ramen for studier vid sérskilda cent-
rum med savil barnmedicinsk som barnkirurgisk
kompetens [63]. Det har dock skett en stor 6kning
av fetmakirurgi for unga vuxna, i synnerhet hos
kvinnor i aldern 2024 ar.

I figur 6:14 visas hur ménga som fatt fetma-
kirurgi bland pojkar och flickor i &ldersgruppen
15—-19 ar. Av dessa var 76 procent 18 eller 19 éar.
En del ungdomar med fetma som inte lyckats ga
ner i vikt véntar tills de blir 18 &r for att kunna
komma i fraga for kirurgisk behandling.

Fa barn med fetma far behandling

Behandlingen av barnfetma foljs upp med hjélp
av det nationella kvalitetsregistret BORIS [64].
Av landets 35 barnkliniker registrerar 18 aktivt
sina patienter i BORIS. Ytterligare 32 barnlé-
karmottagningar och en primirvardsenhet deltar
ocksa. I kvalitetsregistret finns drygt 4 000 pa-
tienter i &ldrarna 418 4r.

Pé grund av barnsjukvérdens otillrackliga be-

Figur 6:14. Fetmakirurgi

Antal patienter som opererats med
volymsinskrénkande ingrepp pé ventrikeln,
flickor och pojkar 15-19 ér.
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

redskap att ta hand om dessa barn skots en del
fetmabehandling inom elevhélsan [64].

Eftersom det inte finns négra sdkra uppgifter
pa hur manga barn med fetma som far behandling
i sjukvarden dr det svért att berdkna registrets
tdckningsgrad. Sannolikt ér det tre fjardedelar av
de barn som fér behandling som ocksa finns i re-
gistret.

Om antalet barn med fetma ar 40 000 innebér
det att cirka 10 procent far behandling i sjukvar-
den.

Behandlingen av barnfetma ar mest effektiv
i yngre aldersgrupper och vid mindre grad av
fetma, vilket visats i flertalet studier. Detta kan
ocksa ses bland de patienter som f6ljs i BORIS
[64, 65]. For dldre barn och ungdomar ar fetma
mycket svrbehandlad.
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For barn som pabériat behandlingen fére tolv ars élder
var den genomsnittliga vikiminskningen pé ett ér 0,26
BMIsds-enhefer. BMIsds &r ett matt som tar hénsyn ftill
barns normala vikt- och léngdutveckling. BMIsds O &r det
som ett barn med medelvikt har och eft BMIsds omkring
2,3 &r grénsen for fetma (vilket motsvarar ett BMI pé 30
for vuxna).

Inget Icin nér upp till mélen fér élder vid
behandlingsstart

Den genomsnittliga dldern for behandlingsstart
for barn med fetma i riket ar 10,5 ar. Den kan
ses som ett matt pa hur hela vardkedjan fungerar,
det vill séga att individerna identifieras pa barna-
vardscentraler och skola och att familjerna remit-
teras till barnmottagning som tar emot patienten.

Spridningen é&r stor mellan ldnen, dér Stock-
holm har den lagsta dldern med 10 ar. Flera lian
har en medelélder for behandlingsstart som ligger
over 12 ar. Inget ldn nar dnnu upp till malet med
behandlingsstart vid 7 &rs alder. Medelaldern vid
behandlingsstart har sjunkit med omkring ett
halvt &r nédr perioden 2009-2010 jamfors med
2007-2008. En bra organisation med en fung-
erande vardkedja inom lénet &r en forutsdttning
for ett tidigt omhéindertagande.

Behandling inleds ménga gdnger onédigt
sent
Den genomsnittliga behandlingen inleds nér bar-
nen har ett BMIsds pa 3,19. Detta ar alltsé kraftigt
over gransen for fetma (BMIsds omkring 2,3) och
nirmare grinsen for svar fetma (BMlIsds 3,5).
Detta innebér att behandlingen inleds onddigt
sent i manga fall, vilket forsvérar behandlingen.
Sedan 20072008 har en liten sénkning av medel-
BMIsds har skett, framfor allt bland flickor. Det
finns dock stora skillnader mellan ldanen.

Fler behéver f& sitt fasteblodsocker
kontrollerat

Malet &r att samtliga barn i Sverige som har fetma
ska fa sitt fasteblodsocker kontrollerat. Drygt
hilften (54 procent) av alla barn har ett blodsock-
er registrerat i BORIS och det r en 1ag siffra. An-
delen har ocksa sjunkit jamfort med 2007-2008
(67 procent). Det ér en mycket stor spridning mel-
lan ldnen dér Jonkoping, Norrbotten, Uppsala och
Orebro ligger dver 90 procent samtidigt som fyra
landsting ligger under 50 procent. Resultatet ar
inte tillfredsstéllande. En orsak till minskningen
kan vara att fler yngre barn behandlas nu én tidi-
gare och att insikten att fasteblodsocker bor kon-
trolleras &dven bland yngre barn inte ar tillrickligt
spridd i landet.
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