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Forord

Socialstyrelsen har sedan borjan avl1990-talet gett ut rdd om hur plots-
lig spadbarnsddd kan forebyggas. Raden har uppdaterats vartefter ny
forskningsbaserad kunskap har framkommit och har via hélso- och
sjukvarden kommunicerats till alla blivande och nyblivna foréldrar.

Den hir végledningen dr ett kunskapsstod for hélso- och sjuk-
vardspersonal och innehéller en redovisning av det vetenskapliga
underlaget till de rdd och rekommendationer for att forebygga plotslig
spadbarnsdod som Socialstyrelsen presenterar.

Utover detta beskrivs skallasymmetri, en oonskad bieffekt som
ibland ses nér ett spadbarn tillbringar mycket tid pa rygg. I sérskilda
kapitel diskuteras ocksé det radgivande samtalet, livloshetsattacker
och hypoteser om orsaker till plotslig spddbarnsdod.

Materialet vinder sig sdrskilt till verksamheter sdsom modrahélso-
varden, BB, forlossnings- och barnhélsovarden.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen presenterar i denna vigledning rdd och rekommenda-
tioner om hur plotslig spadbarnsdod kan forebyggas. Vidare presen-
teras kunskapsunderlaget som rdden grundas pé. Syftet &r att sprida
aktuell kunskap om hur plotslig spadbarnsdod kan forebyggas.
Plotslig spddbarnsddd ar ovanligt. I Sverige drabbas 1 barn pa
5 000. Forekomsten har minskat med 85 procent sedan radet att lata
spadbarn sova pa rygg i stéllet for pd mage borjade spridas i borjan
av 1990-talet.
De forebyggande rdden har séledes varit en stor framgang. Nu har
nya vetenskapliga ron visat pa ett behov av att revidera och utdka dem.
Pa grundval av den senaste forskningen rekommenderar Social-
styrelsen personal inom hilso- och sjukvarden att fora radgivande
samtal med forédldrar om att

* lata spddbarnet sova pa rygg
* avstd frin nikotin

* se till att barnets ansikte ar fritt, att barnet dr lagom varmt och kan
rora sig

* spadbarn under tre manader sover sdkrast i egen sing
* amma om det dr mdjligt

* napp kan anvéndas nir barnet ska sova.

Réden om att lata barnet sova pa rygg, att som mamma avsté fran
nikotin och att hélla barnets ansikte fritt, har storst betydelse for att
minska risken for plotslig spddbarnsdod.

I viagledningen ges praktiska rad till hélso- och sjukvardspersonal
om hur det rddgivande samtalet kan foras.

En oonskad effekt av att spadbarn sover pa rygg ar ett okat antal
spadbarn med platt bakhuvud eller sned skalle, och darfor ges i vig-
ledningen dven rad om hur detta kan férebyggas.

I vigledningen behandlas dven livloshetsattacker pa BB och senare
under spadbarnstiden, och slutligen diskuteras hypoteser om orsaker
till plotslig spaddbarnsddd.
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Plotslig spadbarnsdéd kan férebyggas

Syftet med denna vigledning ér att sprida aktuell kunskap om hur
plotslig spadbarnsdod kan forebyggas. I ett vidare perspektiv dr malet
att behalla den nuvarande laga forekomsten av plotslig spddbarnsdod
i Sverige och att striva efter att minska den ytterligare. Socialstyrel-
sen presenterar darfor 1 denna végledning ett antal rad for att fore-
bygga plotslig spadbarnsddd.

Plotslig spadbarnsdsd

Vigledningen ar avgrénsad till plotslig spadbarnsddd samt de nira-
liggande tillstdnden livlgshetsattacker pa BB och livloshetsattacker
senare under spadbarnstiden.

Definition
Med plétslig spadbarnsdéd, Sudden Infant Death Syndrome
(SIDS), menas att ett spadbarn dér plétsligt och ovantat utan

att dédsorsaken kan faststallas pa grundval av anamnes,
inspektion av dédsplatsen och rattsmedicinsk obduktion [1, 2]

Plotslig spaddbarnsddd har vissa epidemiologiska karaktéristika som
aterkommer i olika undersokningar: Dddsfallen dr vanligast mellan 1
och 5 manaders alder och plotslig spadbarnsdod dr ovanligt efter

6 manaders alder.

Plotslig spaddbarnsddd ar vanligare hos pojkar dn flickor; forhallan-
det brukar vara 1,5:1[3].

Det sdgs ofta att plotslig spadbarnsddd uppvisar sdsongsvariation
och &r vanligare under vinterhalvaret. S& var fallet nir forekomsten
av plotslig spaddbarnsddd var hogre dn nu. Senare undersokningar,
gjorda under perioden med lag forekomst, visar ingen signifikant
sdsongsvariation [4].
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Plétslig spadbamsdéd kan férebyggas

Historik

Det som i dag kallas for plotslig spddbarnsddd har funnits i alla tider.
Den forsta kiinda beskrivningen finns 1 Gamla Testamentet ddr man

1 en berittelse om kung Salomos domarvishet finner formuleringen:
”En natt dog hennes son, hon hade legat ihjdl honom” (Forsta Kunga-
boken 3:19). Uppfattningen att dodsfallen berodde pa att mamman lag
ihjél sitt spddbarn avspeglas ocksd 1 viara gamla landskapslagar dér
straff kunde utdomas for detta.

Plotslig spaddbarnsddd var annars inte sarskilt ként eftersom spéd-
barn ofta dog av andra orsaker, men i och med att barnadddligheten
borjade sjunka patagligt under efterkrigstiden blev man mer upp-
marksam pé att spadbarn kunde do plotsligt och ovéntat.

I Sverige uppmirksammades plotslig spddbarnsdod for forsta gdng-
en pa 1960-talet [5]. Forekomsten av plotslig spddbarnsdod lag ganska
stabilt kring 1 per 2 000 levande fodda under perioden 1960—1975 [6].

Under de f6ljande 15 aren sags emellertid en oroande 6kning av
plotslig spddbarnsddd sévél 1 de nordiska landerna som i dvriga vist-
lander [3]. Det blev incitamentet till intensiv forskning om plotslig
spadbarnsdod.

En fordndring som hade skett efter 1970 var att spadbarn inte lang-
re sov pa rygg eller sida, utan i stéllet lades att sova pa mage. | mitten
av 1980-talet kom rapporter som pekade pa mojligheten att 6kningen
1 plotslig spadbarnsddd kunde ha samband med detta.

Den brittiske pediatrikern David Davies fragade sig om den laga
forekomsten av plotslig spddbarnsdod 1 Hong Kong kunde bero pé att
spadbarnen sov pa rygg [7].

Flera forskningsrapporter visade dérefter att maglidge dkade risken
for plotslig spaddbarnsddd samt att dodsfallen hade 6kat sedan sovlidge
pa mage introducerats [8, 9].

Rad for att férebygga plotslig spadbarnsdsd

Tva epokgorande fall-kontrollstudier hade avgorande betydelse for
insikten att spddbarn bor sova pa rygg.

Den ena visade att magldge under somn var en kraftig riskfaktor
for plotslig spadbarnsddd [10]. Dessutom pévisades att det var en
riskfaktor om barnet blev for varmt.

8 MINSKA RISKEN FOR PLOTSLIG SPADBARNSDOD
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Plétslig spadbamsdéd kan férebyggas

Den andra studien, som kom ungefar samtidigt, visade att sovldge
pa mage, rokande mamma samt uppfodning med modersmjolksersétt-
ning var overrepresenterat hos barn som dog 1 plotslig spadbarnsdod
jamfort med barn i1 en kontrollgrupp [11].

Kunskapen om faran med maglége spred sig snabbt och ledde till
nationella rad 1 ett flertal lander om att spadbarn bor sova pd rygg for
att minska risken for plotslig spadbarnsdod.

Uppdatering av raden

Sedan borjan av 1990-talet har Socialstyrelsen gett ut reckommenda-
tioner om hur plotslig spadbarnsddd kan forebyggas [12, 13]. Réden
ledde snabbt till att spadbarns sovldge forandrades fran mage till
rygg. Raden att ligga barnen pa rygg har resulterat i att antalet fall av
plotslig spadbarnsdod minskade drastiskt, fran 146 fall 1990 till 24
fall 2012 [14].

Figur 1. Forekomsten av plétslig spddbarnsdod i Sverige
ar 1975-2012. Statistik fran Socialstyrelsen fran 1990 [14].
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Plétslig spadbamsdéd kan férebyggas

Fran att ar 1990 varit uppe pa nivan 12 barn per 10 000 levande fodda
1 Sverige hade forekomsten av plotslig spadbarnsddd &r 1995 sjunkit
till 4 per 10 000 levande fodda. De 24 fall av plotslig spadbarnsdod
som intriffade ar 2012 motsvarade en forekomst pa 2 barn per 10 000.
Uttryckt pa ett annat sétt har forekomsten av plotslig spadbarnsdod
de senaste aren sjunkit frdn 6ver 1 per 1 000 levande fodda till 0,2 per
1 000 fodda eller darunder (figur 1).

De forebyggande rdden har sdledes varit en stor framgéng. Nu har
nya vetenskapliga ron visat pa ett behov av att revidera och utoka de
forebyggande raden.

En odnskad effekt av att spadbarn sover pa rygg har varit ett okat
antal spddbarn med platt bakhuvud eller sned skalle, som foljd av ett
ensidigt ldge och ensidig belastning, och darfor ger Socialstyrelsen
rdd om hur detta kan undvikas.

Vigledningen informerar daven om hur radgivande samtal kan foras
med foréldrar for att forebygga plotslig spaddbarnsddd och om hypote-
ser kring orsaker till plotslig spadbarnsdod.

Vigledningen atfoljs av en uppdaterad information till fordldrar
om hur risken for plotslig spadbarnsdod kan minskas.

10 MINSKA RISKEN FOR PLOTSLIG SPADBARNSDOD
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Rekommendationer

En systematisk genomgang av vetenskaplig litteratur om plotslig
spadbarnsdod mynnar ut i sex rad till fordldrar som syftar till att
minska risken for plotslig spadbarnsdod.

 Lat spadbarnet sova pa rygg.
* Avstd fran nikotin.

« Se till att barnets ansikte ar fritt, att barnet dr lagom varmt och kan
rora sig.

* Spadbarn under tre manader sover sidkrast i egen sang.
* Amma om det dr mdjligt.

* Napp kan anvéndas nér barnet ska sova.

I detta kapitel presenterar Socialstyrelsen det vetenskapliga under-
laget for raden och rekommendationerna till hélso- och sjukvarden.

L&t spadbarnet sova pa rygg

Det finns vetenskapligt stod for att rygglage ar det sdkraste sovldget
for spadbarn.

Studier frén en rad lander pekar samstimmigt pd att rygglige ar
det sdkraste sovldget for spadbarn. Maglige ar tydligt forknippat med
okad risk for plotslig spadbarnsddd [3, 10, 11, 16-25].

Tidigare har det ratt viss osidkerhet kring om sidolédge kan vara
ett alternativ till reckommendationen om rygglége. Sidoldge medfor
hogre risk for plotslig spddbarnsdod jamfort med rygglége enligt flera
studier, d&ven om riskokningen inte ir lika pdtaglig som vid maglige
(17, 18, 21, 22, 24].

Alla studier visar dock inte pa forhdjd risk med sidoldge [23].
Sidoldge ar emellertid inte lika stabilt som ryggldge eftersom barnet
kan rulla 6ver pa mage och da dkar risken avsevért for plotslig spad-
barnsdod [23].

Ett par studier rapporterar att kudde innebér 6kad risk for plotslig
spadbarnsddd [26, 27], medan andra studier inte har funnit ndgon

MINSKA RISKEN FOR PLOTSLIG SPADBARNSDOD 11
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Rekommendationer

oOkad risk [28]. Risken med kudde verkar vara kopplad till att barnet
kan rulla 6ver péd mage sé att ansiktet hamnar nedat i kudden. Dir-

emot tycks det inte finnas nagon 6kad risk om barnet ligger kvar pa
rygg [29]. I andra ldnder avrdds dock frén kudde [30, 31].

Varfor kar risken vid maglége och sidolage?
Tva mekanismer som diskuterats som forklaring till 6kad risk for
plotslig spadbarnsdod vid maglige dr

* forsvarad andning om ansiktet hamnar mot madrassen eller ett
mjukt underlag

* sdmre vidrmeavgivning.

Andningen kan forsvaras om ett spiddbarn hamnar med ansiktet mot
underlaget. En studie visar att anvandning av farskinn och kudde
var forenade med hogre risk for plotslig spadbarnsddd hos barn som
hittades med ansiktet nerat, men inte i gruppen som hittades med
ansiktet uppét [29].

Ansiktet dr viktigt for virmeavgivning och spaddbarnets tempera-
turreglering. Detta kan forsvaras nir ansiktet ligger mot ett underlag
eftersom spadbarn som ligger pa mage avger mindre viarme &n pa
rygg [32, 33].

Sidoléget i sig tycks inte vara kopplat till 6kad risk for plotslig
spadbarnsddd. Risken uppstar om barnet rullar 6ver pad mage [23].
Sidolédget dr den sovposition som dr mest instabil [34]. Den hoga
risken som var forknippad med att ldggas pa sida men hittas pa mage
tyder pé att spaddbarn som &r ovana att ligga pa mage har sirskilt 6kad
risk for plotslig spadbarnsdod [23].

Minskad formaga till uppvaknande vid maglige har rapporterats
som ytterligare en mekanism som kan bidra till 6kad risk for plotslig
spadbarnsdod. Bade fullgdngna och for tidigt fodda barn tycks ha
lagre forméga till uppvaknande nér de sover pa mage [35, 36].

Studier om maglége och sidoldge som riskfaktor redovisas i tabell-
bilagan (tabell I).

Rekommendation om att lata spadbarn sova pa rygg

Socialstyrelsen rekommenderar halso- och sjukvérden att féra
rédgivande samtal om att lata spédbarn sova pa rygg.

12 MINSKA RISKEN FOR PLOTSLIG SPADBARNSDOD
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Rekommendationer

Avstd fran nikotin

Det finns vetenskapligt stdd for att nikotin under graviditeten dkar
risken for plotslig spadbarnsddd. Nikotin ingér 1 tobak, nikotinlidke-
medel och andra nikotinprodukter.

Tobaksrokning under graviditeten 6kar risken for plotslig spad-
barnsddd, vilket har bekréftats i ett stort antal epidemiologiska stu-
dier [20, 26, 37-40] och sammanfattats i metaanalyser [41].

Sambandet mellan tobaksrokning under graviditeten och plotslig
spadbarnsddd dr dosberoende, vilket illustreras i figur 2 [40]. Genom
att minska antalet cigaretter minskar alltsa risken for fostret &ven om
den gravida kvinnan inte kan sluta roka helt.

Eftersom det dr nikotinet som &r skadligt bor inte bara rokning
undvikas under graviditet och amning, utan d@ven snus, nikotinlike-
medel och andra nikotinprodukter. Om det trots allt inte gér att sluta,
ar det viktigt att veta att riskerna minskar om man drar ner pa rok-
ningen eller snusningen.

Figur 2. Risk fér plotslig spadbarnsdéd och antal rékta
cigaretter per dag under graviditetens sista 3 méanader [40].

Oddskvot (6kning i SIDS-risk)

14
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8
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4
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0 1-9 10-19 > 20
Antal cigaretter per dag
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Rekommendationer

Nikotin har en viss uppiggande effekt och dkar vakenhetsgraden hos
vuxna, men tycks snarare forsvara uppvaknandet hos foster och spid-
barn. Normalt brukar sévél barn som vuxna vakna till vid ett lang-
varigt andningsuppehall, men den mekanismen verkar vara forsvagad
hos barn vars mammor har rokt under graviditeten. Den forsvaga-

de uppvaknandereaktionen kan vara forklaringen till att risken for
plotslig spadbarnsdod okar kraftigt for barn till rokande modrar om
mamman och barnet sover i samma séng [23, 42].

Forskning har vidare visat att barn till médrar som anvént nikotin
under graviditeten féar farre uppvaknandereaktioner under REM-
somn [43, 44] och att barn till snusande gravida kvinnor oftare har
andningsuppehéll i nyféddhetsperioden [45].

Det ar oklart om risken for plotslig spadbarnsdod okar for spad-
barn som endast utsétts for passiv rokning och inte har exponerats for
nikotin under graviditeten. Studierna pekar i olika riktning. Experi-
mentella studier talar dock for att kroppens kontroll av andning och
cirkulation kan paverkas av nikotin, vilket gor att &ven passiv rokning
bor undvikas [46, 47].

Rokning som riskfaktor redovisas i tabellbilagan (tabell 2).

Rekommendation om nikotinets risker under
graviditeten

Socialstyrelsen rekommenderar halso- och sjukvérden att fora
rédgivande samtal med gravida kvinnor om tobakens och
nikotinets risker.

Se till aft barnets ansikte ar fritt, att barnet
ar lagom varmt och kan réra sig

Det finns vetenskapligt stod for att man minskar risken for plotslig
spadbarnsdod genom att hélla barnets ansikte fritt och undvika att
barnet blir for varmt nér det sover. Det aktuella kunskapslédget talar
ocksa for att fri rorlighet nir barnet sover minskar risken for plotslig
spadbarnsdod.

Studier visar samstimmigt en kraftig riskokning forenad med
overtdckning av ansikte och huvud med sdangklader [27, 48].

14 MINSKA RISKEN FOR PLOTSLIG SPADBARNSDOD
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Rekommendationer

Flera studier visar ocksa att risken for plotslig spadbarnsdod dkar
om barnet blir for varmt. Ett tjockt och varmt tdcke kan innebéra risk
for overhettning [10, 16, 18, 49, 50].

Nar det géller fri rorlighet dr de identifierade studierna begransade
till studier om lindning. Lindning anvénds i en del kulturer och har
under senare dr dven ront visst intresse 1 Europa. Lindning begrinsar
barnets rorlighet. Det visades tidigt att risken for plotslig spadbarns-
dod dkade vid maglige om barnet samtidig lindades [51]. Aven senare
studier har rapporterat kraftigt 6kad risk for plotslig spadbarnsdod
vid lindning [26]. Lindning 6kar andelen lugn somntid [52] och hgjer
troskeln for uppvaknandereaktionen [53, 54].

Studier om risken med 6vertdckning av ansikte och huvud redovi-
sas i tabellbilagan (tabell 3).

Rekommendation om fritt ansikte, lagom
temperatur och fri rérlighet

Socialstyrelsen rekommenderar halso- och sjukvérden att féra
rédgivande samtal om att barnets ansikte ska hallas fritt samt
att barnet ska vara lagom varmt och kunna réra sig nar det
sover.

Spadbarn under tre manader sover sdkrast i
egen sang

Det finns vetenskapligt stod for att risken for plotslig spadbarnsdod
Okar ndr vuxna och spiadbarn upp till tre ménader sover i samma
sang. [ en nyligen publicerad studie konstateras att risken okar dven
for ammade spddbarn [42]. Om forildrarna roker, anvinder alko-
hol eller lugnande medel okar risken ytterligare och kvarstar under
langre tid dn 3 ménader [42]. | studierna jimfors spddbarn som sover
i samma sidng som sina foridldrar med spaddbarn som sover i egen sing
1 fordldrarnas sovrum.

Studier fran Storbritannien rapporterar att det innebér en extra risk
att sova tillsammans med sitt spddbarn pé en soffa [26, 55].

Det dr ocksa forenat med 6kad risk for plotslig spddbarnsdod att
spadbarn sover i eget rum [26, 55, 56] jamfort med att de sover i sam-
ma rum som fordldrarna [23, 55, 56].

MINSKA RISKEN FOR PLOTSLIG SPADBARNSDOD 15
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Rekommendationer

Varfor okar risken genom att sova i samma sdng?
Mekanismerna kring riskdkningen dr inte helt klarlagda, men nér ett
spadbarn sover i samma sdng som en vuxen finns risk for att barnets
andningsvégar ticks till. En arm eller annan vuxen kroppsdel kan
tacka barnets ansikte, barnets sovldge kan dndras fran sida till mage
och séngkldder kan raka tdcka barnets huvud och férsvara andningen.
Temperaturen kan ocksa bli for hog intill en varm sovande vuxen
[57, 58].

En ytterligare faktor dr det nyfodda barnets anatomi med en dnnu
inte fardigutvecklad kékled. Kédken kan litt foras uppat och bak-
at med foljd att tungan kan téppa till andningsvégarna. Detta kan
intrdffa om barnets huvud trycks och lutas framét, vilket kan ske nir
forédldrar och spadbarn sover i samma séng [59].

Studier om risken med att sova i samma séng (bed sharing) redovi-
sas i tabellbilagan (tabell 4).

Rekommendation om att sova sdkert

Socialstyrelsen rekommenderar halso- och sjukvérden att féra
rédgivande samtal om att barn upp till tre manader sover sak-
rast p& rygg i en egen sang i foraldrarnas sovrum.

Amma om det ar mojligt

Det finns vetenskapligt stod for att amning kan minska risken for
plotslig spadbarnsdod.

Anda sedan 1930-talet har en diskussion pagétt kring om flask-
uppfodning innebér en 6kad risk for dodsfall bland spiddbarn [60].
Tva metaanalyser visar att amning ger en viss minskning av risken
for plotslig spadbarnsdod [61, 62].

Brostuppfodning ér statistiskt sett kopplat till hogre utbildnings-
niva och socioekonomisk status jamfort med flaskuppfédning. Det
medfor att studier av de specifika effekterna av brostmjolk forsvaras.
Analyserna har dock justerat for detta &ven om kvarstaende effekter
inte helt kan uteslutas.

Det dr oklart exakt vilken mekanism som ligger bakom effekten av
amning. Den vanligaste forklaringen bygger pa att brostmjolk har en
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viss skyddande effekt mot virusinfektioner [63] som kan oka risken
for plotslig spaddbarnsddd [64]. Det finns ocksa studier som visar att
ammande barn har lagre uppvaknandetroskel och sover ldttare 4n
flaskuppfodda [65, 66].

Studier om minskad risk for plotslig spadbarnsdod med amning
redovisas i tabellbilagan (tabell 5).

Rekommendation om amning

Socialstyrelsen rekommenderar halso- och sjukvarden att i
rédgivande samtal informera om att amning kan minska risken
for plétslig spadbarnsdad.

Napp kan anvéndas nér spadbarnet ska
sova

Det finns vetenskapligt stod for att napp kan minska risken for plots-
lig spadbarnsddd. Socialstyrelsens bedomning baseras pa en systema-
tisk genomgéng av fall-kontrollstudier.

Redan 1979 framfordes att anvindande av napp skulle kunna
minska risken for plotslig spadbarnsdod [67]. En sddan effekt kunde
pavisas i borjan av 1990-talet [68]. Detta har bekriftats i ndstan alla
studier som undersokt forhallandet samt i tva metaanalyser [69, 70].

Pa vilket sdtt nappen minskar risken dr &nnu inte klarlagt. En
mojlighet dr att muskulaturen i mun och svalg aktiveras, vilket bidrar
till att hélla luftvidgarna 6ppna. Det har ocksa foreslagits att nappen
skulle kunna halla luftvéigarna 6ppna rent mekaniskt [71].

En tredje forklaring dr att napp skulle kunna sdnka uppvaknande-
troskeln [65, 72]. I en studie dér detta studerats fann man dock ingen
skillnad 1 uppvaknandefrekvens mellan nappanvéndare och icke
anvandare [73].

Det har funnits tveksamhet till att reckommendera napp for att
minska risken for plotslig spaddbarnsdod. Bland annat har napp-
anvindning ansetts padverka amningen negativt. Det dr dock svért att
veta om sa dr fallet eller om behovet av napp uppstér nir amningen
inte fungerar.
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En metaanalys av tva randomiserade, kontrollerade studier visade
ingen statistiskt signifikant skillnad 1 amningsldngd mellan gruppen
som anvinde napp och den som inte gjorde det [74].

Studier om minskad risk for plotslig spddbarnsddd vid anvdndning
av napp redovisas i tabellbilagan (tabell 6).

Rekommendation om napp

Socialstyrelsen rekommenderar hélso- och sjukvérden att i
rédgivande samtal informera om att napp kan minska risken
for plotslig spadbarnsdéd.
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Om ett spddbarn ligger pa rygg med huvudet i samma lége en stor del
av dygnet kan det fa en tillplattning av skallen [75-77].

Lagesbetingad skallasymmetri kan snabbt utvecklas hos spada
barn eftersom skallen dar mjuk och formbar [78]. Det mesta av skal-
lens tillvaxt sker under barnets forsta levnadsar, sarskilt under de
inledande tre manaderna.

Overgangen till rygg som rekommenderat sovlige for spadbarn har
okat forekomsten av ligesbetingad skallasymmetri. Okningen har
setts bade 1 Sverige och internationellt, och den stdds av ett okat antal
remisser till enheter som behandlar dessa problem [79]. Ungefar 20
procent av alla spddbarn har rapporterats fa en viss grad av ldges-
betingad skalldeformitet [80, 81]. Aven hdgre prevalenssiffror fore-
kommer. I en svensk studie bedomdes 40 procent av barnen i en frisk
kontrollgrupp ha skalldeformitet vid tvd manaders alder, men de allra
flesta hade en lindrig asymmetri [82].

En forvarvad skallasymmetri kan bli bestaende [80, 83]. Darfor ar
det viktigt att forebygga tillstdndet och direkt vidta atgdrder om en
begynnande skallasymmetri upptécks.

Riskfaktorer

Den storsta riskfaktorn for skallasymmetri &r att barnet tillbringar
mycket tid pd rygg med huvudet 1 samma ldge. Déarfor dr det viktigt
att barnet tillbringar flera stunder per dag pa mage nir det dr vaket.
De barn som séllan ligger pd mage nér de dr vakna har en 6kad risk
for lagesbetingad skallasymmetri [81].

Pojkar riskerar oftare att utveckla ldgesbetingad skallasymmetri
[75, 76]. En forklaring kan vara att pojkar har storre och tyngre huvud
an flickor [84].

Att vara for tidigt fodd och ha andra sjukdomar ar faktorer som
oOkar risken for ldgesbetingad skallasymmetri [76, 85].

For barn med andra sjukdomar kan den 6kade risken bero pa att det
inte dr majligt att variera ldget eller att fokus ligger pa mer priméra
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problem. I den méan det ar mojligt dr det viktigt att Aven dessa barn
far variera sin huvudposition.

Barn som ir sena i utvecklingen 16per storre risk for att utveckla
lagesbetingad skallasymmetri [75, 86, 87].

Torticollis betyder ”sned hals” och innebér att barnet héller hu-
vudet vridet it ena sidan och lutar det 4t motsatta sidan. Orsaken &r
forkortad muskulatur pa ena sidan av nacken eller muskulér obalans
1 nackens muskulatur [88, 89]. Barn som har en medfodd torticollis
hamnar litt i en favoritposition. Det medfor en patagligt 6kad risk for
att utveckla skallasymmetri [87, 89].

Forebygga skallasymmetri

Information om hur man kan forebygga skallasymmetri dr en viktig
del i vardpersonalens radgivande samtal om plotslig spaddbarnsdod till
forildrar [90, 91]. Atgirder for hur skallasymmetri kan forebyggas
kan med fordel starta redan pa BB [91].

Den viktigaste dtgérden for att forhindra att barnet utvecklar en
lagesbetingad skallasymmetri &r att huvudpositionen varieras redan
fran fodelsen [75, 92, 93]. Om barnet spontant varierar huvudposi-
tion i rygglége &r det inte troligt att skallformen paverkas i nimnvérd
utstrackning. Om barnet har en tydlig favoritsida behover fordldrarna
hjélpa barnet att ligga med ansiktet vant ocksa at andra sidan [94, 95].

Frén svenskt plastikkirurgiskt hall har kudde forordats for att
minska risken for ldgesbetingad skallasymmetri [96]. Den aktuella
litteraturgenomgéngen ger dock inte ndgot 6vertygande stod for den
uppfattningen. En studie har nyligen rapporterat en positiv effekt pa
skallasymmetri av kudde [97] men studien ir liten. Det behovs darfor
ytterligare studier for att effekten pa skallasymmetri ska kunna fast-
stéllas.

Att tillbringa vaken tid pa mage under uppsikt minskar risken for
lagesbetingad skallasymmetri. Manga korta stunder pd mage frén
fodseln kan sa smaningom bli lingre [93, 98]. Somnar barnet pa mage
viander man over det till rygg.

Det ar viktigt att fordldrar tidigt far information om att barnet
behover ligga pad mage under uppsikt nir det ar vaket [91, 94, 95, 99].
Spéddbarnet far svarare att lyfta huvudet och trdna upp styrkan i Gver-
kroppen om man véntar med maglége tills det ar éldre.
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Grunden for atgirderna for att minska risken for plotslig spadbarns-
dod dr ndgon form av radgivning och samtal. Socialstyrelsen har valt
att kalla atgérden for radgivande samtal [100].

Socialstyrelsen har gjort fokusgruppsintervjuer inom projektet.
Fragestéllningarna i intervjuerna avsag att belysa de frimsta utma-
ningarna vid radgivande samtal om att minska risken for plotslig
spadbarnsddd. I fokusgrupperna deltog personal fran BB, modra-
hilsovarden (MHV) och barnhilsovarden (BVC) samt fordldrar som
mist barn i plotslig spaddbarnsdod.

Resultatet av intervjuerna presenteras i detta avsnitt. Texten och
ett antal fallbeskrivningar ger en sammanfattande beskrivning av
deltagarnas synpunkter. Textavsnitten som &r indelade i teman har
kompletterats med litteratur om samspel och kommunikation [101,
102]. Mer information om metoden finns i metodavsnittet.

Radgivande samtal om att minska risken for
plotslig spéddbarnsdéd

e Utgd ifrén féraldrarnas kunskap och behov.

e Skapa en dialog med férdldrarna.

e Komplettera med skriftlig information.

e Upprepa samtalen i hela vérdkedjan: MHYV, BB och BVC.

Att skapa god kommunikation i samtal &r en konst. Nagra vagar ar att
inleda Oppet, att lyssna utan att avbryta, att vara nirvarande i stun-
den, att sammanfatta eller klargora vad den andra har sagt och att
bekréfta kinslor.

Reflektion av sjukskoterska pa BVC:

Ibland kan det kdnnas svart att ge information om plotslig spdd-
barnsdod, eftersom de rad vi ger berdr fordldrarnas privatliv. Virt
budskap om hur familjen ska sova gar ju rakt in i fordldrarnas
sovrum och paverkar deras liv under en relativt lang tid framover.
Man kan inte komma med for mdnga pekpinnar och inte vara for
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“pa”, man vill inte riskera att fordldrarna ” férsvinner”, inte kom-
mer till BVC. Ddrfor dr det viktigt hur samtalet dr och hur man
ldgger fram det.

Hinder for god kommunikation

Att inte lyssna ordentligt, att inte bekrafta den andra i samtalet eller
att skapa avstand till den andra kan forsimra mojligheterna till ett
verkningsfullt samtal.

Vissa kanske tycker att det kénns ldttare med ett neutralt samtal
om plotslig spadbarnsddd eller vill endast hanvisa till utdelad skriftlig
information. Men ett ytligt samtal récker inte; det krdvs nidrvaro och
lyhdrdhet nér man ska prata om plotslig spadbarnsdod. Otillrdckliga
faktakunskaper kan ocksa bli ett hinder nér det géller att besvara
foréldrars fragor samt ge korrekt och begriplig information.

Reflektion av sjukskoterska pda BVC:

Jag anser att man ska vara jdttetydlig. Det dr min skyldighet att
ge fordldrarna korrekt information, men vad de sedan beslutar sig
for att géra kan jag inte bestdmma. Har jag informerat sa har jag i
alla fall gjort vad jag kan.

Det férebyggande samtalet

Det dr vardefullt for fordldrarna att samtal om hur man kan forebyg-
ga plotslig spadbarnsdod dterkommer pd modrahélsovarden, BB och
barnavardscentralen.

Ett sétt att inleda ett sddant samtal dr att be fordldrarna beritta vad
de redan vet om plotslig spadbarnsdod. Det ger en bra utgangspunkt
for att bedoma vilken kunskap som behdver tillforas.

Det ar klokt att som vardpersonal vianta med att ge information tills
det framkommit vilka kunskaper fordldrarna har.

Reflektion av fordlder som forlorat sitt barn:

Att sditta pa “skygglappar” och agera som om plétslig spdadbarns-
dod inte finns dr inte bra. Personalen maste vdga ta upp dmnet och
det dr viktigt att informationen borjar redan pa MHV. Att kunna
“ta in” att ndgot sa hemskt kan hédnda dr en process som maste
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borja redan pa MHYV, fortsdtta pa BB och dterkommande disku-
teras pa BVC. Att upprepa informationen dr viktigt, for det dr sd
saker fastnar.

Niér personalen val har tagit del av fordldrarnas beréttelser ar det
viktigt att géra en bedomning av deras kunskap och beredskap att
ta emot information. I ndsta steg av samtalet kan fordldrarnas egna
berittelser tas som utgangspunkt for mer information om plotslig
spadbarnsdod.

Reflektion av barnmorska pa modrahdlsovarden:

Pa MHYV dr det sdllan fordldrarna sjilva tar upp frdagor om plétslig
spddbarnsdod, undantaget extremt oroliga fordldrar. Det fordldrar
ddremot ofta fragar, dr om barnet far ligga pa sidan och om barnet
far ligga hos fordldrarna i singen. Jag upplever att det finns en
oro hos manga fordldrar ndr barnet ligger pa rygg, en rddsla for
att barnet ska fa platt bakhuvud eller att barnet ska kvivas om det
krdks.

Lampliga tillfallen for samtal

Hembesok erbjuder en unik mojlighet att tillsammans med fordldrar-
na gé igenom barnets vardagliga miljo. Samtal om hur man kan mins-
ka risken for plotslig spddbarnsdod kan ocksa foras i samband med
samtal om levnadsvanor pa mddrahdlsovarden och vid utskrivning
fran BB samt vid besok pa barnavardscentralen. Det &r viktigt att dels
besvara fordldrarnas fragor, dels tillfora nddviandig information som
de inte har fragat efter.

Information som faraldrarna begar
Fragor som stélls om plotslig spddbarnsddd kan ha skiftande karak-
tar. De kan handla om praktiska detaljer, hur fordldrarna ska skota
om sitt barn pa ett sékert sitt och hur de ska ordna det i hemmet och i
barnvagnen.

Fragor kan ocksé vara mer feoretiska, och exempelvis handla om
hur vanligt det &r och nér risken dr som storst.

Det dr viktigt att sd langt som det ar mojligt besvara dessa fragor
men ocksa hénvisa intresserade fordldrar till att hamta mer informa-
tion fran Socialstyrelsens webbplats [103].
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Reflektion av sjukskoterska pa BVC:

For att jag ska kunna ge tydlig och konkret information sa beho-
ver jag ha aktuella siffror om plotslig spddbarnsdod, kunskap om
vetenskapliga studier och veta vad jag ska ge for konkreta rad. Jag
behéver kunna bemdéta de budskap som fordldrarna far fran andra
informationskdllor, exempelvis fran webbsidor. Det finns forum pd
internet ddr fordldrar ibland ger varandra rad som gdr tvirs emot
professionella rad och som bortser fran risken for plotslig spdd-
barnsdod.

Information frén vardpersonalen
Information kan ske 1 form av vigledning, upplysningar och rad for
att forbattra fordldrarnas kunskap och avrada fran visst agerande.

For att informationen om plotslig spddbarnsdod ska bli meningsfull
for fordldrarna ar det bra att inte ge mer information én vad forild-
rarna kan ta in vid just det tillféllet.

Det ar lampligt att informationen delas upp pa flera tillfdllen med
en kombination av bade muntlig och skriftlig kommunikation. Infor-
mationen bdr ges upprepade ganger pa modrahdlsovarden, BB och
barnavardscentralen. Information ska ges med ett sprak och innehall
som dr begripligt och anpassat till den enskilda fordldern.

Nar foraldrar véljer att inte folja vagledning

Aven niir forildrar har fatt och forstitt information om plotslig
spiadbarnsddd dr det inte sékert att de foljer de givna rdden. En mdjlig
orsak till detta kan vara att rdden inte stimmer med hur de vill skita
sina spadbarn.

Fran vérdpersonalens perspektiv kan det vara svart att acceptera att
forédldrar fattar beslut som gér emot de forbyggande raden. Det &r en
balansgang att fortsatta forsoka motivera fordldrarna att folja raden
och att inte krinka deras integritet.

Ett exempel kan vara om fordldrar som fatt informationen om att
sova sdkert dnda viljer att sova tillsammans med spddbarnet, till
exempel om mamman vill ha kvar barnet i sin sédng for att underlétta
amningen eller om barnet ofta vaknar pd natten. D& kan man i stillet
beskriva hur de kan ordna en bra sovplats for spiddbarnet som innebar
att det inte blir for trangt, att spadbarnet inte blir for varmt och att
tiacket inte kan hamna Gver ansiktet.
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Om foraldrar véljer att inte folja raden for att forebygga plotslig
spadbarnsdod méste vardpersonalen acceptera det och inte 6verdriva
riskerna.

Foraldrar med utlandsk bakgrund

Ett mote mellan svensk hilso- och sjukvardspersonal och fordldrar
med utlindsk bakgrund kan bli ett mte mellan olika forestéllnings-
vérldar. Nar sprik och det vi kallar kultur (exempelvis seder, tradi-
tioner och virderingar) skiljer sig at ar det viktigt att klargora vad
den andre verkligen menar och sedan bearbeta det genom att fraga
“menar du sd hiar?”, "har jag forstatt dig ritt?”, vilket skapar forut-
sattningar for forstaelse.

Det ar viktigt att utga fran fordldrarnas egna kunskaper, fore-
stéllningar, synsétt och uppfattningar om plotslig spadbarnsddd. Var
Oppen for att ta med familj och anhdriga i informationssamtalet. Se
fordldrarna som en killa till insikt och forstéelse, var nyfiken och in-
tresserad och stéll Oppna fragor — det &r ett satt att skapa tillit i motet.

Naér vardpersonal genom 6ppna fragor tagit reda pé vad fordldrar-
na vet om plotslig spddbarnsdod kan information tillforas genom en
respektfull dialog. Diskutera bade gemensamma och skilda uppfatt-
ningar.

Samtal via tolk

I de fall foréldrarna och vardpersonal behdver tolkhjélp anvinds
endast auktoriserade tolkar. Vilka tolkar som har en auktorisation kan
tolkformedlingen ge upplysning om. Det dr ocksa bra att forvissa sig
om att tolken dr van att tolka i MHV-, BB- och BVC-sammanhang.
Erfarenheterna bland de intervjuade &r att det dr bést att anvédnda sig
av en kvinnlig tolk men goda erfarenheter finns ocksa av tolk via
telefon. Ténk pa att ett samtal via tolk tar langre tid. Anvind korta
meningar, gor korta sammanfattningar under samtalets gdng och be
géirna forédldrarna 1 slutet av samtalet att berétta vad de har uppfattat
av samtalet.
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Nar foraldrar forlorat ett barn

Niér vardpersonal méter fordldrar som plotsligt och ovéntat forlorat
sitt barn kan samtalet inledas med att bekrifta kinnedom om vad
som hént. Fraga sedan pa ett respektfullt sitt om fordldrarna vill
prata om det intrédffade.

Som vardpersonal far man vara beredd pa att fragan kan vicka
kinsloméssiga reaktioner som kan ta sig uttryck 1 vrede, skuldkénslor
och ridsla.

Starka kénslor paverkas vanligtvis inte av logiska resonemang,
vilket betyder att fordldrarna maste fa utrymme att ge uttryck for vad
de kidnner. Médlet for dig som personal blir att lyssna respektfullt och
aktivt, erkdnna fordldrarnas kédnslor och bekrifta dem.

Vrede

De allra flesta fordldrar forsoker forsta varfor just deras barn drabba-
des av plotslig spaddbarnsdod. Om det inte gér att finna nagon pavis-
bar orsak och om foridldrarna dessutom upplever att de “gjort allting
ratt” kan de uppleva att de har blivit utsatta for djup ordttvisa. Kéns-
lan av oréttvisa kan visa sig som ilska och vrede.

Vrede kan ibland ta sig uttryck i att fordldrar vill ge ndgon annan
skulden for det som hint, exempelvis genom att kritisera nagon del av
eller person inom varden. Om detta sker dr det viktigt att ta fordldrar-
nas kénsla pa allvar och avsitta tid for att lyssna.

Skuldkanslor

Ménga fordldrar har skuldkénslor efter det att deras barn avlidit

1 plotslig spadbarnsddd. De kan tro eller kdnna att de genom for-

summelse har orsakat barnets dod. Som vardpersonal kan man inte

avlagsna skuldkdnslan men man kan lata fordldrarna prata om den.
Fordldrar som har svara skuldkénslor kan behdva psykologisk eller

psykiatrisk hjélp innan de kan hantera det som hént och ga vidare

med sina liv.
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Radsla

Fordldrar kan kénna rédsla for att forsoka fa barn igen och for att
dven det barnet ska avlida i plotslig spadbarnsddd. Det dr naturligtvis
omojligt att lova forédldrar att detta inte kommer att hinda igen. Det
viktiga dr att lata fordldrarna tala om sin radsla.

Att hanvisa foraldrar till hjglp och stéd

Foraldrar kan fa hjilp, stod och forstéelse genom att kontakta for-
eningar dir medlemmarna sjélva mist ett barn. Som personal &r det
ocksé viktigt att hanvisa fordldrarna till ndgon som i mgjligaste man
kan besvara deras specifika fragor om varfor detta tragiska har hint
just deras barn och dem sjdlva. Det dr ocksa viktigt att tidigt identi-
fiera fordldrar som ligger i riskzonen for psykisk ohdlsa och som kan
vara i behov av psykologisk eller psykiatrisk expertis.
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— liviéshetsattacker

En livloshetsattack definieras som en plotslig och ovéntad episod néir
ett barn hittas till synes livlost, utan egen andning, cyanotiskt, blekt
och slappt. P& engelska anvinds begreppen Apparent Life Threa-
tening Event, ALTE, och tidigare Near-SIDS eller Aborted SIDS.

Tillstandet kréver kraftig omruskning eller konstgjord andning for
att barnets andning ska komma igang. Attacken f6ljs ofta av trotthet
och sdmnighet men kan &ven ldmna barnet opaverkat.

I majoriteten av fallen intraffar hindelsen under soémn, men kan
ocksa ske i vaket tillstand, om dn mer séllan [104—-106].

Det finns studier som rapporterar att om barnet nagon géng tidiga-
re drabbats av andningsuppehall, cyanos eller blekhet i somn finns en
okad risk for plotslig spadbarnsddd [105, 107], medan andra studier
inte rapporterar nagon sddan okad risk.

Livloshetsattacker dr mycket vanligare adn plotslig spadbarnsdod;
9,4 av 1 000 spiadbarn drabbas, jamfort med 0,2 per 1 000 fodda som
drabbades av plotslig spadbarnsdod 2012 [107, 108].

Livloshetsattacker skapar ofta stor oro hos fordldrarna. Tankarna
leds direkt till plotslig spadbarnsddd. Radslan for att det kan intraffa
igen, med dodlig utgdng, varar mer eller mindre under hela spad-
barnsperioden. Familjen behdver mycket information om mojliga
orsaker till bade plotslig spddbarnsddd och livloshetsattacker.

Orsaker

En noggrann klinisk utredning i samband med livldshetsattacker &r
viktig da attacken kan vara symtom pd sjukdomar i hjirta, lungor,
dmnesomsdttningssystemet och det autonoma nervsystemet samt pa
neurologiska sjukdomar [109, 110]. Hélften av attackerna kan kopplas
till sddana sjukdomar. I resten av fallen forblir orsaken till livldshets-
attacken okéind.
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Livldshetsattack hos nyfodd
Plotslig spaddbarnsddd och livldshetsattacker kan intrdffa inom de
forsta 24 timmarna efter fodelsen.

Under de senaste dren har flera rapporter kommit om livlgshets-
attacker hos nyfodda pa BB. Forfattarna till en nyligen publicerad
artikel har gatt igenom 26 sddana fall som intrdffade under tvd och
ett halvt ar i Stockholm [111]. Hélften av tillbuden intréffade under
obevakad brostmatning fore tva timmars alder.

Riskfaktorer for livloshetsattack hos en nyfodd ar att det nyfodda
barnet ligger pa mage hud mot hud och gor sitt forsta amningsforsok,
modern ar forstféderska, fordldrarna dr ensamma de forsta timmarna
efter forlossningen och uppmérksamheten pé barnet brister [111-120].

I den svenska studien 6verlevde alla barn men i de 6vriga studierna
rapporteras flera dodsfall. Bland barnen som éterupplivades finns fall
med kvarstaende skador till foljd av syrebrist.

Rapporterna illustrerar den risk som finns nir ett nyfott barn laggs
till brostet hos en uttréttad mamma. Barnet har sannolikt &nnu inte
fullt ut etablerat formdagan att andas kontinuerligt, utan andningskon-
trollen kan fortfarande vara instabil, sarskilt om miljon dr varm pa
liknande sétt som i livmodern. Det nyfodda barnet kan ocksa ha svért
att halla andningsvéagarna oppna, vilket kan resultera i kvavningstill-
bud.

I USA har man tillampat en riskminimeringsprincip och rekom-
menderar att alla barn placeras i ryggliage redan inom de forsta tim-
marna efter forlossningen [30].

I Sverige tycker vi att det &r viktigt att tidigt stimulera amning
genom hudkontakt med modern omedelbart efter forlossningen under
minst en timme [121, 122].

Nér nyfodda ldggs pa mage hud mot hud bor det ske under upp-
sikt sd att andningsvdgarna halls fria. P4 sa sitt forebyggs risken for
livloshetsattacker.
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Flera olika hypoteser om orsakerna till pl6tslig spddbarnsdod har
lanserats under de gangna decennierna. Manga forklaringar har varit
spekulativa och vickt stort intresse 1 medier. Men omfattande forsk-
ning har dnnu inte resulterat i nagot vetenskapligt genombrott kring
orsakerna till plotslig spaddbarnsddd.

Den kunskap vi har i dag om hur man kan minska risken for plots-
lig spddbarnsddd bygger pa epidemiologiska observationsstudier.

I det hér kapitlet diskuteras de dominerande hypoteserna om orsa-
ker till pl6tslig spddbarnsdod. Hypoteserna sammanfattas i tabell 7.

Apnéhypotesen

Den dominerande hypotesen under 1980-talet var att barn ovéntat och
plotsligt slutar andas (far apné), vilket i sin tur leder till syrebrist och
hjértstopp.

Andningsuppehall visade sig vara ganska vanligt forekommande
hos alla spadbarn. I en omfattande studie fann man heller ingen skill-
nad i forekomsten av tillbud med andningsuppehall och pulsfall mel-
lan barn som senare drabbades av plotslig spddbarnsddd och de som
inte drabbades [123]. Detta har bekréftats i flera studier, vilka sam-
manstillts i en metaanalys [124]. Aven om alla spidbarn har apnéer,
sa ar det mojligt att vissa barn reagerar mer med pulsfall och syrebrist
och ddrmed har en 6kad risk att drabbas av plotslig spadbarnsdod.
Man har ocksa noterat att barn kan gora andningsrorelser utan att fa
1 sig luft da det dr stopp i de dvre luftvdgarna, sé kallade obstruktiva
apnéer. De uppticks inte av vanliga andningslarm, eftersom barnet
fortsatter att gdra andningsrorelser.
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Autonom obalans

En aterkommande teori dr att plotslig spaddbarnsdod orsakas av en
obalans 1 det autonoma nervsystemet, det vill sédga det icke viljestyrda
nervsystemet som reglerar till exempel blodtryck, hjartfrekvens och
tarmrorelser. Vagusnerven utgor det autonoma nervsystemets vikti-
gaste nerv med stor betydelse for att upprétthalla kroppens vardagliga
funktioner. Vagus bromsar hjartfrekvensen och minskar andningen.
Det sympatiska nervsystemet som aktiveras vid stress, 6kar ddremot
muskelaktiviteten och hjirtfrekvensen samt mobiliserar bland annat
glukos och gor kroppen beredd for kamp och flykt.

Foster och nyfodda ungar reagerar dock pé stress genom att
kroppsrorelserna minskar och ett pulsfall utloses. Detta dr en adek-
vat reaktion fOr att minska syrebehovet och dverleva, exempelvis om
blodforsorjningen stryps pa grund av att navelstrdngen klams till.
Det har liknats vid den reaktion att spela dod som kan ses hos vissa
skrimda djurungar. Det ar mojligt att spaddbarn ocksa reagerar pa
stress med ett kraftigt pulsfall, som leder till hjartstopp [125]. Denna
hypotes har dock ifragasatts.

Flera metoder har utvecklats for att utviardera den autonoma ba-
lansen, bland annat speciella analyser av barnets blodtryck och EKG.
Intressant var att barn som utsatts for passiv rokning under foster-
tiden reagerade med blodtrycksfall nér deras kroppsstéillning dnd-
rades genom att de restes upp hastigt [47]. De verkade inte kunna
finjustera det autonoma nervsystemet for att behalla balansen.
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Uppvaknande och sjalvaterupplivning

Eftersom plotslig spaddbarnsddd bara anses intraffa under sémn har
stort intresse dgnats at spaddbarnets forméga att vakna upp, om exem-
pelvis luftvigarna ér tilltdppta.

Vuxna snarkare med andningsuppehdll vaknar till nir de 6vre
luftvdgarna tépps till. Denna uppvaknandereaktion ir ett slags stress-
reaktion ndr fara hotar, 1 detta fall syrebrist. Andningsrorelserna,
puls och blodtryck okar for att avbryta andningsuppehallet. Spadbarn
reagerar 1 mindre grad med uppvaknande vid andningsstopp. I en
studie som omfattade 20 000 barn visade det sig att de barn som dog
1 plotslig spadbarnsddd hade mindre bendgenhet att reagera nir de
hade svart att fa luft, exempelvis pa grund av néstippa eller nér de
lag med ansiktet nedtryckt 1 en kudde eller madrass [126]. Detta
noterades sirskilt hos barn som utsatts for nikotin genom att
mamman rokt under graviditeten.

Arftlig orsak

Tvillingar har visat sig ha ungefér dubbelt s hog risk att drabbas

av SIDS (13 visavi 7 av 10 000 barn), men det fanns ingen skillnad
mellan endggs- och tvadggstvillingar. Dessa fynd talar for att om-
givningsfaktorer dr mer betydelsefulla &n genetiska mekanismer som
orsak till plotslig spadbarnsdod [127]. Det kanske ocksé forklarar
varfor det foreligger en viss 6kad risk for syskon till barn som dott i
plotslig spddbarnsddd att omkomma av samma orsak.

Studier har dock visat att bland barn fédda i USA var plétslig spad-
barnsddd vanligare bland vissa etniska grupper, till exempel indianer
och afroamerikaner, men mer ovanligt bland barn med kinesiskt och
japanskt ursprung. Aven om man korrigerar fér socioekonomiska
faktorer kvarstdr dessa skillnader.
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Genforandringar som orsakar en rubbning av hjértats retlednings-
system (sd kallat QT-syndrom) har upptackts hos vissa barn som dott
1 plotslig spadbarnsdod [128, 129].

Avvikelser av gener som dr av betydelse for utvecklingen av det
autonoma nervsystemet, immunsystemet och metabolismen har rap-
porterats [130].

Fragan ar dock om fall med specifika mutationer ska betraktas som
klassisk plotslig spadbarnsdod.

Signalsubstanser

Av de signalsubstanser som har analyserats i1 hjirnan hos barn som
avlidit i plotsligt spaddbarnsddd dr serotonin den som fatt mest upp-
mirksamhet. Serotoninsystemet dr lokaliserat i hjarnstammens
mittfara och anses vara involverat i sdmnregleringen. Serotonin-
systemet projiceras till hjirnkérnor som reglerar andningen, blod-
trycket, kroppstemperaturen, 6vre luftvigarna och formégan att
vakna upp, det vill sidga funktioner som om de inte fungerar kan leda
till plotslig spadbarnsdod [131, 132].

En mycket uppmérksammad studie visade att serotoninnivaerna
var signifikant ldgre i flera hjairnkérnor som ar engagerade i somn-
och andningskontroll, sérskilt hos pojkar som dott i plotslig spad-
barnsdod [133].

Serotoninhypotesen stirks av fyndet hos barn som dog plotsligt av
forandringar i gener som &r av betydelse for hur serotonin omsétts
och verkar. Dessa fordndringar kunde dock bara pévisas hos afro-
amerikanska spadbarn [134].

Enstaka studier har ocksa visat rubbningar av andra signal-
substanssystem. Av sarskilt intresse dr produktionen av acetylkolin,
vars effekter kan storas om mamman rokt under graviditet.
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Triple risk-modellen

Den dominerande hypotesen rorande uppkomsten av plotslig spad-
barnsdod ar den sé kallade triple risk-modellen, se figur 3 [135].

Det forsta antagandet &r att det finns en underliggande genetisk
faktor, exempelvis en rubbning av serotoninsystemet. Aven nikotin-
exponering under fostertiden kan stora balansen av signalsubstanser.
Nar barnet dr 1-5 ménader tycks det befinna sig 1 en sdrskild risk-
period, kanske beroende pa autonom instabilitet. Om ett pulsfall med
siankt syreméttnad utloses och barnet inte vaknar till eller mobiliserar
andra forsvarsatgérder, kan det do i plotslig spddbarnsdod.

En invdndning mot denna modell &r att risken borde vara mera
uttalad ju yngre barnet ir. A andra sidan #r det vagala systemet som
bromsar hjirtaktiviteten mer moget fran och med tvd méanaders dlder,
medan det nyfodda barnet har storre mojligheter att mobilisera det
sympatiska nervsystemet vid stress [136]. Det ar till och med utrustat
med extra adrenalindepaer som forsvinner efter ndgra manader.

Varfor magldge okar risken dr fortfarande oklart. En tdnkbar for-
klaring dr att barnets varmereglering paverkas. Ansiktet &r mycket
viktigt for spddbarnets virmeavgivning och om ansiktet ligger mot
madrassen forsvaras denna. Sarskilt nir barnet blivit ndgra ménader
gammalt och lagt pd hullet ar det viktigt att ansiktet ar fritt. En
hdjning, sdrskilt av hudtemperaturen, kan tdnkas utlésa andnings-
uppehall och pulsfall.
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Medfédda Yttre riskfaktorer

riskfaktorer Mag- eller sidoldge

* Manligt kén Samsovning

e For tidigt fodd Alltfsr pakladd

e Arftliga avvikelser eller inbaddad

¢ Tobaksexponering 'llz'i'iclf ansfi'll(;e.
askuppfédning
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Metodbeskrivning

Rekommendationerna i denna végledning utgér fran aktuell forsk-
ning som identifierats genom flera systematiska litteratursokningar.

Experter frén det pediatriska verksamhetsomradet har tillsammans
med Socialstyrelsens projektledare formulerat fragestillningar med
utgdngspunkt fran risk- och skyddsfaktorer for plotslig spddbarnsdod.

Den forsta informationssokningen resulterade i 70 systematiska
oversikter och metaanalyser samt 42 riktlinjer och konsensusdoku-
ment.

Efter expertgruppens genomldsning av materialet gjordes ytterli-
gare litteratursokningar av Socialstyrelsens informationsspecialist.
Litteratursokningen avgransades till mekanismer bakom plotslig
spadbarnsddd: sovldge, nikotin, napp, temperatur, samsovning, infek-
tioner, serotonin och négra dvriga faktorer.

Ytterligare fragestillningar har behandlats dér det kan finnas behov
av vigledning. Skallasymmetri, det rddgivande samtalet, ndgra nira-
liggande tillstand och hypoteser om orsaker till plotslig spadbarns-
dod diskuteras i sdrskilda kapitel. Texterna bygger pd vetenskapliga
studier och pa beprdvad erfarenhet.

Litteraturs6kningar gjordes under perioden varen 2012—varen 2013
och resulterade i totalt 4 343 referenser nir dubbletterna raknats bort.
Experterna har gjort urval samt granskat och vérderat studierna.
Totalt valdes 393 studier ut som matchade fragestidllningarna. Dessa

granskades med strukturerade granskningsmallar.

De studier som valdes ut till underlaget for reckommendationerna
har alla bedomts uppfylla kravet pa god kvalitet. Resultatet (risk-
faktorn eller skyddsfaktorn) presenteras som oddskvoter (OR) eller
relativa risker (RR). Resultaten sammanstédlldes i enkla tabeller for att
ge en bild av om de olika studierna pekade 4t samma héall och om det
fanns studier som pekade 1 motsatt riktning.

Darefter gjordes ett urval av studier till tabeller av beskrivande
karaktér. De mest aktuella 6versikterna med bést kvalitet har tabel-
lerats. Nér det inte fanns Gversikter valdes de i Gvrigt mest relevanta
studierna. Tabellerna 1-6 aterfinns i en tabellbilaga.
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I resultatet har Socialstyrelsen genomgéaende angett huruvida en
faktor okar eller minskar risken for plotslig spadbarnsddd och déir-
med bor undvikas eller uppmuntras. Daremot har vi inte redovisat
exakta effektmétt for de samband som vi undersokt.

For att belysa de frimsta svarigheterna och utmaningarna nér sam-
tal fors om att minska risken for plotslig spddbarnsdod som personal
upplever inom BB, MVC och BVC, samt for att belysa fordldrarnas
syn pa vad som behover forbattras, har en systematisk litteratursok-
ning genomforts. Den systematiska litteratursokningen gav ett knappt
resultat. For att £ svar pa vara fragestéllningar har Socialstyrelsen
darfor genomfort fokusgruppsintervjuer med personal fran BB, MVC
och BVC samt med forildrar vars barn avlidit i plotslig spddbarnsdod.

De inspelade intervjuerna avlyssnades vid upprepade tillfdllen och
anteckningarna frén intervjuerna ldstes igenom. Kérnan i synpunk-
terna fran de olika undersokningsgrupperna sammanfattades i tre
fallbeskrivningar. Textstyckena och fallbeskrivningarna &r konstru-
erade men de ger en beskrivning av deltagarnas synpunkter. Text-
avsnitten har kompletterats med litteratur om samspel och kommuni-
kation.
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