FOR TIDIGT FODDA

FOLJS TILL FEM ARS ALDER

Idag ar det rutin att anvanda
dyr intensivvard for att radda
for tidigt fodda barn till livet.
Men vad hénder sedan? Upp till
halften av de mycket for tidigt
fodda barnen far nagon form av
stdrningi sin utveckling, en
tiondel far stora neurologiska
skador. Darfor har Universitets-
gukhuset i Lund startat en sar-
skild mottagning dar dessa barn
foljsupp till fem arsalder.

Mycket for tidigt fédda barn, med
fodelsevikt under 1 000 g (ELBW, ex-
tremely low birthweight), blir en alt
storregrupp i vart samhalle[1]. Sjuttio-
fem procent &r fodda fore utgangen av
27.e gestationsveckan, resterande 25
procent & sa kallade SGA-barn (small
for gestationa age). Barnen utgér 0,3
procent av delevandeftdda, 6075 pro-
cent (cirka350 per &) av dem Gverlever.

Den tidigare debatten om huruvida
sjukvérdens resurser ska satsas pa var-
den av dealraminsta, mycket for tidigt
fodda barnen har nu avklingat och ruti-
ner for det initialla omhandertagandet
etablerats. Nu galler fragan vilket an-
svar jukvérden har for dessabarni fort-
séttningen. Vad ska man fokusera den
postneonatala uppfoljningen pd? Vem
skafdlja upp barnen? Hur lange ska de
foljas? Vilken behandling skaerbjudas?

Den internationellt rapporterade
skadefrekvensen for storre neurologis-
ka foljdskador & 6-24 procent, vanli-
gen 6-12 procent [2]. Prelimindraresul-
tat fran regional uppfdljning av barn
med fdel sevikt under 1 000 gram visar
att cirka 10 procent av dem har storre
neurologiska skador. Sa gott som alla
dessaskador upptrader och diagnostise-
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| utlandska studier rapporteras
inlarningssvarigheter,
koncentrationsstorningar och
hyperaktivitet hos 30-50 procent av
barnen som i slutet av 1970-talet och
under 1980-talet foddes mycket for tidigt.

ras under forstalevnadsaret. De mindre
skadornavisar sig forst senare nér bar-
net borjar forskola/skola och da stérre
krav pdinlarning, uppmarksamhet, kon-
centration och samarbetsformaga stélls.
Dessasvarigheter blir sdledes uppenba-
raoch tydligareju dldre barnet blir.

N&gon form av stérning

hos upp emot halften

Vi har i Lund féljt en grupp ELBW-
barn till 4 &s ader [3]. Denna under-
sokning, liksom flera internationella
studier, visar att »normala» ELBW-
barn, det vill sdga barn utan stora neu-
rologiska skador, har en kognitiv ut-
veckling inom normalvariationen for
ddern. Trots denna till synes goda ut-
veckling rapporterasi utlandska studier
inlarningssvarigheter, koncentrations-
stérningar och hyperaktivitet hos 30-50
procent av barnen fodda i Slutet pa
1970-talet och under 1980-talet [2 ,4-
7]. Svenska studier av ELBW-barns
skolsituation finns @nu inte, men Kli-
niska erfarenheter tyder pa att liknande
skolsvérigheter kan finnas.

Lundastudien visar ocksa att famil-
jens vé befinnande under barnets forsta
levnadsar var paverkat av den for tidiga
fodelsen. Foréldrarna rapporterade om
krisreaktioner i samband med barnets
fodelse, oro Gver barnets dverlevnad

och utveckling samt svarigheter att eta-
blera uppfédningsrutiner och dygns-
rytm hos barnen nar de skrivits ut frén
neonatalavdelning. Mddrarna reagera-
de p&den emotionellaoch fysiskadver-
belastningen med somatiska symtom
sadsom magont, huvudvark och extrem
trotthet. Manga par beskrev dven akten-
skapliga relationsstérningar, som de
gdvarelateradetill barnetsfédelse. En
del syskon reagerade paoroni familjen
med beteendestérningar, framst utat-
agerande och regressivt beteende [8].
Idag foljs de flesta mycket for tidigt
foddabarn av barnlakareupptill 2-3 ars
ader, oftaav den som varit ansvarig for
barnet pa nyféddhetsavdel ningen. Un-
der dennatid blir allastorre skador dia-
gnostiserade och de barn som behdver
habiliteringens hjdp remitterade dit.
Manga av de mindre skadorna, vilka
procentuel It sett & majoriteten, har dar-
emot dnnuintevisat sig. Dessaavvikel-
ser & i huvudsak pa perceptions- och
beteendesidan och fangas bast av psy-
kologer med hjélp av kognitivatest och
beteendeskalor. | den australiskamulti-
centerstudien »Victorian infant colla
borative study» var resultat pa psykolo-
giskatest huvudanledningentill reklas-
sifikation fran friskt barn till barn med
mindre respektive stérre handikapp och
viceversavid 2, 5och 8 &rsuppfdljning
[9].
Efter de forsta arens kontroller hos
barnlakare foljs dessabarn upp paBVvVC
med sammakontroller som andrajémn-
gamla barn. ELBW-barn har sérdrag i
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utvecklingen som &r vé kénda av dem
som regel bundet tréffar barneni uppfol-
jande kontakter, men som ofta & okan-
dafor BVC, distriktsskéterskor och di-
striktslakare som sdllan tréffar pa dessa
barn. Oron fran den svéara nyfoddhets-
perioden far ny naring och véxer nar
fordldrarna pad BV C inte kan fa forkla-
ringar till barnets sena utveckling och
omogna beteende. Med ©kande oro
kommer osakerheten om forhallnings-
séttet gentemot barnet. Féréldrarna kan
kommaini en ond cirkel déar de stéller
oredlistiskakrav pabarnet i hopp om att
kunna stimulera utvecklingen, nagot
som oftast far motsatt effekt.

Uppféljningsmottagning i Lund

Kanske behtver dennagrupp barnen
annan typ av uppféljning med bredare
kompetens och langre uppféljningstid?
Den neonatala intensivvarden & dyr
och da maste eftervarden bli nagot mer
omfattande for att béttre tatill varare-
dan satsade resurser.

Internationella studier visar att tidig
intervention Okar det prematurfédda
barnets begdvning méatt i 1Q och mins-
kar beteendesymtomen [10, 11]. For att
mota speciellabehov hos dessabarn har
vi pa barn- och ungdomskliniken vid
Universitetssukhuset i Lund startat en
tvérfacklig neonatal uppfoljningsmot-
tagning dér barn fodda fore 30 gesta-
tionsveckor foljs upp till 5 &rs alder,
med planer pautvidgningtill 8 arsa der.

Syftet med mottagningen &r:

« att tidigt identifiera barn med neuro-
|ogi skaskador och remitteradessatill
habilitering eller erbjuda annan ade-
kvat behandling,

e att genom kunskap om sérdragen i
mycket for tidigt foédda barns utveck-
ling ge réd och stod till foréldrar och
BVC,

e att identifiera storningar i anknyt-
ningen mellan férédrar och barn och
erbjuda adekvat behandling,

« att systematiskt foljabarnens globala
utveckling under forskoledren for att
i samr&d med foré drarna kunna sétta
in insatser for att stédja barnens ut-
veckling och forebygga svérigheter
vid forskole-/skol start.

Det neonatala uppfoljningsteamet
bestér av barngukskdterska, psykolog,
neonatolog, barnneurolog, sukgym-
nast, dietist, logoped och sekreterare.
Innan barnet skrivs ut frén neonatal av-
delningen tréffar fordldrarna sjuksko-
terskaoch psykolog och erbjuds att del -
ta i uppfoljningsprogrammet. Patient-
ansvarig neonatol og stér for kontinuite-
teni vardkedjan, men det & av stor vikt
att barnet aven undersoks av personer
som inte varit ansvariga for varden pa
neonatalavdelningen. Barnets utveck-
ling under de tre forsta aren bedéms av
neonatolog, neurolog, psykolog och
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gukgymnast. Dérefter beddms barnets
kognitiva utveckling, perception, kon-
centrationsférmaga och sociala mog-
nad av psykolog.

Inledande samtal

med foraldrarna

Vid inskrivningen i neonatalmottag-
ningen far foraldrarnai lugn och ro be-
réttaom sinaupplevelser av barnets f6-
delse och nyféddhetsperiod. Detta tj&
nar tvasyften: delsdebriefing for forad-
rarna, dels en mojlighet att ta vid for
uppfdljningspersonalen, som inte kant
barn och familj under intensivvardspe-
rioden. Krisregktionen hosforaldrarnadr
oftast férdrdjd och forst nér barnet skri-
vits ut och foréldrarna borjat lita pa att
barnet ska dverleva kan de bearbeta
upplevelserna fran forlossning och den
forsta kritiska perioden. De kan da be-
héva professionel It stod.

Det & kant att prematurfédda barn i
sociat svagamiljoer & dubbelt belasta-
de och riskerar sémre kognitiv utveck-
ling &n prematurfédda barn frén resurs-
starkafamiljer, vilket méste beaktasvid
interventionerna. | de resursstarka fa-
miljerna kan fordldrarna béttre kom-
pensera for svagheter hos barnet [12].
Prematurfodda barn &r under forsta de-
len av spadbarnsiret signalsvaga, deger
sparsamt med kontakt och svard eendet
kan |&ta vanta pa sig lange. De kan ha
uppfodningsproblem, magknip och
svarigheter att etablera dygnsrytmen.
Det &r svarareatt varaforalder till ett for
tidigt fott barn &n till ett fullganget,
friskt barn, som tydligt signalerar sina
behov till omvériden.

Vid deférstabesdkentydliggérsbar-
nens signaler och darmed okar forald-
rarnas kompetens att svara adekvat pa
barnets signaler och den émsesidigain-
teraktionen underléttas. Prematurfodda
barn har fordrojd respons/reaktion pa
stimuli, vilket ibland kan leda till att
forddrar inte vantar ut barnet utan tror
att det inte kan eller vill samspela, och
foljden kan bli 6kad osdkerhet i kontak-
ten. Forddrarna, frdmst modern, &r
kénsliga for de beteenden de uppfattar
som rejektion fran barnets sida, da for
tidig fodelse ofta & férknippad med
kénslor av skuld och otillrécklighet.

Telefonradgivning varje dag

Barnetsutveckling och temperament
diskuteras kontinuerligt och vi samtalar
om vad forddrarnakan forvantasig for
utvecklingssteg harnést. Att forbereda
forddrarna pa att deras barn ar senare
utvecklat an fullgangnajamnarigakam-
rater ar viktigt for att férebygga oron
som uppkommer vid de ofrankomliga
jamférelserna med andra barn. Barnet
och foraldrarna kommer patre till fem
aterbesok forstadret, darefter vid 1, 14,
2 och 3 ars korrigerad &der samt vid 5

ar. Det sistabesoket syftar framst till att
forbereda skolstarten.

Nar det galler smabarn blir oron ofta
akut. Tillgangligheten &r viktig och
mottagningen har daglig telefontid dar
barngukskéterskan ger telefonradgiv-
ning om mat, sdmn, infektioner etc samt
formedlar kontakter till dvrigamediem-
mar i teamet.

Nastasteg i var malsittning ar att ut-
vardera effekterna av en mer riktad in-
tervention. Vi kommer att préva ett in-
strument, Fagan-testet [13], som tidigt
kan foérutsdgaden kognitivautveckling-
en. Vi kan da koncentrera vara behand-
lingsinsatser pa de barn och forddrar
som éri storst behov av stéd. Resultaten
av de neurologiska undersokningarna
och de kognitiva testen registreras kon-
tinuerligt och kan sdledes anvandas i
kvalitetssakringen av neonatalavdel-
ningens arbete.
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