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Barn som fotts med extremt lag fodelsevikt
Amerikansk langtidsuppféljning visar pa
allvarliga funktionsbegransningar

Il T Sverige fods cirka 240 barn per ar efter en graviditets-
langd understigande 28 veckor [1]. Den graden av underbu-
renhet motsvaras av den fodelsevikt (<1 000 g) som var in-
klusionskriterium i en studie som Hack och medarbetare pre-
senterat i JAMA [2]. De redovisar dédr en méngd uppfolj-
ningsdata nér barnen i studien (fédda 1992—1995) nu kommit
i skolaldern.

Studiens incitament var att belysa langtidseffekter — for
barnet, familjen och samhillet—av den 6kade perinatala 6ver-
levnad som uppnatts for barn med extremt lag fodelsevikt
(<1 000 g) under 1990-talet. Detta ar en utveckling som skett
tack vare framsteg inom perinatalvarden, bl a genom anvand-
ning av antenatala steroider till modern och surfaktantbe-
handling till barnet.

Inledningsvis framhalls i artikeln att vi nir det giller den-
na barngrupp har fa uppf6ljningsdata som innehéller matt pa
»overall functioning« och pé vardbehov, vilket behovs for
planering av medicinska och pedagogiska insatser for de ex-
tremt underburna barnen. Hack och medarbetare refererar i
detta sammanhang till en svensk studie [3], ddr barn fodda i
graviditetsvecka 23—25 foljts upp vid 10-12 ars alder pa ett
sétt som motsvarar deras egen studie.

Astma, brister i motorik, séimre skolprestationer ...

Hacks och medarbetares studiepopulation utgjordes av de
barn som overlevt (och som inte hade allvarliga, medfodda
tillstdnd, t ex missbildningar, vilka i sig kunde paverka pro-
gnosen) av de totalt 344 barn som under 1992-1995 fotts med
extremt lag fodelsevikt och som vardats pa den neonatala in-
tensivvardsavdelningen vid Rainbow Babies and Children’s

Eammanfattat

Amerikansk studie rorande uppfoljning i skolaldern av
barn med fodelsevikt <1 000 g visar dels omfattande
funktionspaverkan, dels behov av medicinska och pe-
dagogiska insatser. Implikationerna for sjukvard, un-
dervisning och andra samhallsinstanser ar betydande.

Mot bakgrund av den héga risken for funktionspaver-
kan, inte minst kognitiv funktionsnedsattning, borde
habiliteringsteam/habiliteringscenter i sin malgrupp
inkludera ocksa den grupp extremt for tidigt fédda
barn, som har patagliga inlarnings- och uppmark-
samhetsproblem.
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Liten blir stor ... i ett framtidsperspektiv riskerar barn med ex-
tremt lag fédelsevikt att drabbas av allvarliga funktionsbegréns-
ningar som astma, cerebral pares, syn- och hérselnedséttning,
nedsatt kognitiv férmaga, brister i motorik etc.

Hospital, Cleveland, Ohio. Totalt 219 barn kunde delta i den
planerade uppfoljningen da de var 8 &r gamla. Som jaimforel-
segrupp deltog barn som vid fédseln varit fullgangna med
normal fodelsevikt, matchade avseende etnicitet och kén och
slumpmassigt utvalda fran samma skolor som barnen med ex-
tremt 14g fodelsevikt.

Vid 8-arsuppfoljningen ingick en férdldraintervju som
omfattade sociodemografisk information, virdering av soci-
alt/adaptivt fungerande (Vineland-skalan) och ett fragefor-
mulér for att identifiera barn med kroniska tillstdnd. Detta for-
mulér inneholl tre doméner:

1. Funktionell begransning (fysisk, kognitiv, emotionell och
avseende social utveckling).

2. Behov av hjidlpmedel/behandling (medicinering, sérskild
kost, sérskilda hjdlpmedel och behov av personlig assi-
stent).

3. Behovav service (medicinsk, psykologisk, pedagogisk el-
ler speciella behandlingar).

Bedomning av barnet inkluderade pediatrisk/neuropediatrisk
undersdkning, horsel- och synundersokning, matning av kog-
nitiv funktion, skolprestationer och testning av motorisk for-
maga.

Studien visar att en mycket hog andel av barn fodda med
extremt lag fodelsevikt har kroniska tillstind och funktions-
nedsdttningar som astma, cerebral pares, syn- och horselned-
sittning, nedsatt kognitiv formaga, sdmre skolprestationer,
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brister i motorik och nedsatt socialt/adaptivt fungerande.
Signifikanta skillnader foreldg mellan barnen med extremt
lag fodelsevikt och jamforelsegruppen. I gruppen barn med
extremt lag fodelsevikt hade 14 procent cerebral pares, 10
procent synpdverkan, 15 procent hdrselnedséttning, 15 re-
spektive 38 procent hade en IQ understigande 70 respektive
85, 74 procent hade motorisk problematik, och 44 procent
hade ett adaptivt fungerande understigande en kvot pa 70
(70 = nedre gransvirde for normalvariation). Astma var ock-
sa signifikant vanligare hos dessa barn (21 procent).

Barn med extremt lag fodelsevikt har séledes hog grad av
funktionsbegrinsning med 4tfoljande okat behov av sjuk-
vardskontakter, hjdlpmedel och 6vriga insatser &n barn i all-
ménhet. Implikationerna for sjukvard, undervisning och and-
ra samhillsinstanser dr betydande.

Graviditetstidens betydelse for uppkomst av funktionshin-
der illustreras ocksa av den senaste véstsvenska studien av
barn med cerebral pares (barn fodda 1995-1998) [4]. Preva-
lensen for barn fodda fore 28:e graviditetsveckan var 76,6 per
1 000 fodda, medan den for fullgdngna barn var 1,1 per 1 000
fodda.

Tvarprofessionell hjalp behdvs
Vid uppf6ljning av extremt underburna barn krivs, vilket stu-
dien av Hack och medarbetare visar, teamarbete for att spéra
och identifiera motorisk och/eller kognitiv funktionspaver-
kan (cerebral pares, mental retardation, uppmérksamhetsstor-
ningar och autismspektrumstdrningar), syn- och horselned-
séttningar, liksom andra f6ljder av cerebral paverkan sdsom
epilepsi och hydrocefalus.

Hack och medarbetare avslutar med att ange att deti USA
arligen fods cirka 22 000 barn med extremt lag fodelsevikt,
ungefir 70 procent av dem Overlever. Studien understryker

dessa barns behov av savél medicinskt och pedagogiskt om-
hindertagande som Gvriga atgérder, i artikeln diskuteras dven
véardkostnaderna.

The American Academy of Pediatrics (motsvarande Sven-
ska barnldkarforeningen) foreslér »a medical home« dér oli-
ka insatser koordineras for barn och familj. Min tolkning ar
att detta motsvaras av de habiliteringsteam/habiliteringscent-
rum som finns i Sverige och dér samarbete sker mellan olika
professioner for att just kunna ge detta breda stod. Manga ex-
tremt for tidigt fodda barn far i Sverige sadana habiliterings-
insatser da de tillhor mélgrupper som barn med rérelsehinder,
utvecklingsstorning, autism, syn- eller horselskada.

En onskan vore att véra habiliteringsteam/habiliterings-
center i sin malgrupp inkluderade ocksa de extremt for tidigt
fodda barn som har dnnu inte helt definierade kognitiva sva-
righeter, de i grinslandet mellan utvecklingsstorning och
svag begévning och de med stora uppmarksamhetsproblem sa
att ocksé dessa kunde fa del av denna typ av tvarprofessionellt
stod.

*
Potentiella bindningar eller jivsforhéllanden: Inga uppgivna.
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Svenska, extremt underburna barn
klarar sig béttre, internationellt sett

Il Véarden av mycket omogna barn diskuteras intensivt i vést-
vérlden. Orsaken ar framst den relativt hoga andel barn som
drabbas av svara skador i nyfoddhetsperioden och som ocksa
riskerar problem senare i livet. Olika uppfattningar i etiska
fragor rider. Socialstyrelsen tillsatte for ndgra ar sedan en ar-
betsgrupp med avsikt att allsidigt belysa problemen kring var-
den av de extremt omogna barnen, vilket resulterade i en om-
fattande rapport [1]. I rapporten redovisas att antalet levande
barn som fods i graviditetsvecka 23—26 &r cirka 0,2 procent
av alla levande fodda. Det ar saledes en liten, men mycket be-
handlingskridvande, grupp det géller. Barn med fodelsevikt
<1 000 g utgdr cirka 0,3 procent. Overlevnadsfrekvensen har
under de senare &ren rapporterats vara 40 procent for barn
som fods i graviditetsvecka 23 och ndra 9o procent i vecka 26.

Tyvarr ér statistiken bristféllig ur flera aspekter, vilket
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Farre extremt omogna, svenska barn tycks fa allvarli-
ga foljdtillstdand an sadana barn i manga andra lan-
der. Statistiken har dock brister.

En mycket hog andel har problem av betydelse for
skolsituationen, framst nedsatt intellektuell formaga.
Noggrann uppféljning av dessa barn ar motiverad.

Langtidsuppfoljningar speglar dock i stor utstrack-
ning en vard som redan har foérandrats.

3715



ocksa framkommer i rapporten. Dels har graviditetslingdsbe-
stimningen vissa brister, trots datering med hjélp av ultra-
ljudsmitning av fostrets skallbredd eller sitthdjd. Manga av
de barn som fods mycket for tidigt har drabbats av tidig till-
vixthdmning in utero, varfor graviditetslingden kan under-
skattas. I Sverige finns ingen registrering av dodfédda fore 28
fullgangna veckor. Vi saknar darfor tillforlitlig kunskap om
overlevnadschanser for barnen med de kortaste graviditets-
langderna. Sannolikt verskattas 6verlevnadschanserna med
100 procent i vecka 23 och med 50 procent i vecka 24 da dod-
fodda inte inkluderas. En I6pande registrering av graviditets-
utfall frén cirka 18:e veckan, vilket gors i ovriga nordiska lan-
der, skulle forbattra situationen. Vihar inte heller, i likhet med
en del andra ldnder, 16pande registrering av barn med svéra
funktionsnedséttningar, t ex cerebral pares, varfor det blir
ganska modosamt att f6lja skadeutvecklingen.

Detta ar viktig bakgrundsinformation nér resultat fran
svenska och andra uppfoljningsstudier diskuteras.

Ny studie har foljt extremt lagviktiga barn till 8 ars alder
Det finns numer en omfattande litteratur som behandlar pro-
gnosen for barn med extremt (<1 000 g) eller mycket (<1 500
g) lag fodelsevikt och motsvarande korta graviditetsldngder.
Framfor allt har korttidsutfallet redovisats i form av neonatal
dodlighet, sjuklighet och uppf6ljning till 2—3 ars alder. Betyd-
ligt farre undersokare har f6ljt barnen upp i skolaldern.

Hack och medarbetare, som tidigare publicerat en rad upp-
foljningsstudier, har nu rapporterat ett arbete dér betoningen
lag pa funktionsnedsittning vid 8 ars dlder hos en grupp barn
med extremt 1ag fodelsevikt [2]. Vid jamforelse med normal-
viktiga kontroller fann Hack och medarbetare cerebral pares
hos 14 vs 0 procent, astma hos 21 vs 9 procent och synhandi-
kapp hos 10 vs 3 procent; dvs det foreldg en mycket hog an-
del problem hos barnen med lag fodelsevikt.

Svenska studier av barn i skolaldern

Vilka ér da de svenska erfarenheterna? Fyra svenska uppfolj-
ningsstudier, som kan belysa risken for framfor allt neurolo-
gisk skada och problem av betydelse for senare skolgéng, har
identifierats.

Stjernkvist och Svenningsen [3] efterundersokte 61 barn
vid 10 ars alder; barnen var fodda i sodra Sverige under
1985-1986 med graviditetslingd understigande 29 veckor
(28 veckor svarar mot 1 000 g). Dessa barn jimfordes med en
kontrollgrupp barn som fotts i fullgdngen tid. Totalt 8 procent
av de mycket for tidigt fodda barnen hade cerebral pares. De
for tidigt fodda barnen hade ett IQ-medelvirde pa 9o, kon-
trollbarnen 106. Beteendeproblem ségs hos 32 procent och
koncentrationssvarigheter hos 20 procent, motsvarande sift-
ror for kontrollerna var 20 respektive 10.

Scherman och Sedin [4] efterundersokte en stor grupp barn
vid 10 ars alder; barnen hade intensivvardats i nyfoddhetspe-
rioden, 65 av dem var fodda fore 32 veckor, varav 13 fore 27
veckor. Omfattande test av kognitiv formaga gjordes. De
mest for tidigt fodda barnen avvek mest fran kontrollerna.
Aven om grupperna inte ir helt jimforbara med barnen i
Lundastudien verkar resultaten dverensstimma.

I den nationella s k 1 000 g-studien, som omfattade alla
barn som f6tts med extremt 1ag fodelsevikt under 1990-1992,
overlevde 372 av 633 levande fodda (59 procent). Néstan
samtliga av dem kunde f6ljas upp vid 3 ars &lder med en kli-
nisk bedéomning. Totalt 7 procent hade da cerebral pares; av
dem med kortast graviditetsldngd (23-24 veckor) hade 14
procent cerebral pares [5].

Farooqi och medarbetare har nyligen genom enkéter efter-
undersokt de av barnen i 1 000 g-studien vilkas graviditets-
langd var 23—25 veckor (n=89) och jamfort dem med kontrol-
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ler [6]. Neurosensoriskt handikapp fanns hos 13 barn (15 vs
2 procent), varav fem hade cerebral pares. Nio barn hade uni-
lateral blindhet eller svar synnedséttning. Dessa extremt for
tidigt fodda barn hade sex ganger dkat behov av specialunder-
visning i skolan. Den fullstdndiga rapporten har &nnu inte
publicerats.

I en populationsbaserad studie fran sydostra sjukvérdsre-
gionen har alla barn med mycket 14g fodelsevikt, <1 500 g,
fodda under en 15-ménadersperiod 1987-1988 foljts med
upprepade undersokningar fram till och med 15 érs éalder till-
sammans med sina kontroller. Av de 6verlevande barnen ef-
terundersoktes 70 (81 procent) vid 9 ars &lder med olika psy-
kometriska test [7]. De ldgviktiga barnen hade d4 genomsnitt-
ligt 14gre 1Q, simre lasférmaga, sdmre resultat i matematiskt
test och fler beteendeavvikelser 4n sina kontroller. De lagvik-
tiga barnen med normal 1Q (58 procent) skilde sig inte i nagra
testresultat fran kontroller med normal 1Q (86 procent).

Resultaten vid 15 ars alder var likartade, dvs nagon forbatt-
ring (catch up) tycks inte ha skett (resultaten ar under publi-
cering). De lagviktiga barnen hade oftare icke-allergisk astma
an kontrollerna, vilket visats dven i andra undersékningar.

Dessa resultat skiljer sig inte principiellt fran dem i det fa-
tal andra langtidsstudier som finns. Inte bara de extremt
omogna barnen drabbas siledes av framtida problem. Flera
studier har, liksom denna, visat att barn med mycket lag fo6-
delsevikt har en god sjélvkinsla.

Fler barn dverlever nu — langtidsuppfdljningar speglar datid
De svenska erfarenheterna talar for att farre barn far neurolo-
giska skador dn vad framfor allt de amerikanska studierna an-
ger. En betydande andel av savél extremt som mycket lagvik-
tiga barn far dock problem av betydelse i skolsituationen. Det
ar sakert 6nskvirt att manga av dessa barn foljs vid barn- och
ungdomshabiliteringsavdelningarna, vilket foreslas av Elisa-
beth Fernell i detta nummer av Lakartidningen. Det dr ocksa
av vérde att skolan informeras om barnens bakgrund infor
skolstart sé att stodinsatser kan sittas in tidigt.

Langtidsuppfoljningar speglar tyviarr en nyfoddhetsvard
som redan fordndrats kraftigt. Idag overlever betydligt fler
extremt omogna barn, dvs de barn som har hogst risk for all-
varliga problem savéil under neonatalperioden som pé langre
sikt.
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