
❙ ❙ I Sverige föds cirka 240 barn per år efter en graviditets-
längd understigande 28 veckor [1]. Den graden av underbu-
renhet motsvaras av den födelsevikt (<1 000 g) som var in-
klusionskriterium i en studie som Hack och medarbetare pre-
senterat i JAMA [2]. De redovisar där en mängd uppfölj-
ningsdata när barnen i studien (födda 1992–1995) nu kommit
i skolåldern. 

Studiens incitament var att belysa långtidseffekter – för
barnet, familjen och samhället – av den ökade perinatala över-
levnad som uppnåtts för barn med extremt låg födelsevikt
(<1 000 g) under 1990-talet. Detta är en utveckling som skett
tack vare framsteg inom perinatalvården, bl a genom använd-
ning av antenatala steroider till modern och surfaktantbe-
handling till barnet. 

Inledningsvis framhålls i artikeln att vi när det gäller den-
na barngrupp har få uppföljningsdata som innehåller mått på
»overall functioning« och på vårdbehov, vilket behövs för
planering av medicinska och pedagogiska insatser för de ex-
tremt underburna barnen. Hack och medarbetare refererar i
detta sammanhang till en svensk studie [3], där barn födda i
graviditetsvecka 23–25 följts upp vid 10–12 års ålder på ett
sätt som motsvarar deras egen studie. 

Astma, brister i motorik, sämre skolprestationer …
Hacks och medarbetares studiepopulation utgjordes av de
barn som överlevt (och som inte hade allvarliga, medfödda
tillstånd, t ex missbildningar, vilka i sig kunde påverka pro-
gnosen) av de totalt 344 barn som under 1992–1995 fötts med
extremt låg födelsevikt och som vårdats på den neonatala in-
tensivvårdsavdelningen vid Rainbow Babies and Children’s

Hospital, Cleveland, Ohio. Totalt 219 barn kunde delta i den
planerade uppföljningen då de var 8 år gamla. Som jämförel-
segrupp deltog barn som vid födseln varit fullgångna med
normal födelsevikt, matchade avseende etnicitet och kön och
slumpmässigt utvalda från samma skolor som barnen med ex-
tremt låg födelsevikt. 

Vid 8-årsuppföljningen ingick en föräldraintervju som
omfattade sociodemografisk information, värdering av soci-
alt/adaptivt fungerande (Vineland-skalan) och ett frågefor-
mulär för att identifiera barn med kroniska tillstånd. Detta for-
mulär innehöll tre domäner: 

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

2. Behov av hjälpmedel/behandling (medicinering, särskild
kost, särskilda hjälpmedel och behov av personlig assi-
stent).

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

Bedömning av barnet inkluderade pediatrisk/neuropediatrisk
undersökning, hörsel- och synundersökning, mätning av kog-
nitiv funktion, skolprestationer och testning av motorisk för-
måga.

Studien visar att en mycket hög andel av barn födda med
extremt låg födelsevikt har kroniska tillstånd och funktions-
nedsättningar som astma, cerebral pares, syn- och hörselned-
sättning, nedsatt kognitiv förmåga, sämre skolprestationer,
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Barn som fötts med extremt låg födelsevikt

Amerikansk långtidsuppföljning visar på 
allvarliga funktionsbegränsningar

Sammanfattat

Amerikansk studie rörande uppföljning i skolåldern av
barn med födelsevikt <1 000 g visar dels omfattande
funktionspåverkan, dels behov av medicinska och pe-
dagogiska insatser. Implikationerna för sjukvård, un-
dervisning och andra samhällsinstanser är betydande. 

Mot bakgrund av den höga risken för funktionspåver-
kan, inte minst kognitiv funktionsnedsättning, borde
habiliteringsteam/habiliteringscenter i sin målgrupp
inkludera också den grupp extremt för tidigt födda
barn, som har påtagliga inlärnings- och uppmärk-
samhetsproblem. 

Liten blir stor … i ett framtidsperspektiv riskerar barn med ex-
tremt låg födelsevikt att drabbas av allvarliga funktionsbegräns-
ningar som astma, cerebral pares, syn- och hörselnedsättning,
nedsatt kognitiv förmåga, brister i motorik etc.
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❙ ❙ Vården av mycket omogna barn diskuteras intensivt i väst-
världen. Orsaken är främst den relativt höga andel barn som
drabbas av svåra skador i nyföddhetsperioden och som också
riskerar problem senare i livet. Olika uppfattningar i etiska
frågor råder. Socialstyrelsen tillsatte för några år sedan en ar-
betsgrupp med avsikt att allsidigt belysa problemen kring vår-
den av de extremt omogna barnen, vilket resulterade i en om-
fattande rapport [1]. I rapporten redovisas att antalet levande
barn som föds i graviditetsvecka 23–26 är cirka 0,2 procent
av alla levande födda. Det är således en liten, men mycket be-
handlingskrävande, grupp det gäller. Barn med födelsevikt
<1 000 g utgör cirka 0,3 procent. Överlevnadsfrekvensen har
under de senare åren rapporterats vara 40 procent för barn
som föds i graviditetsvecka 23 och nära 90 procent i vecka 26. 

Tyvärr är statistiken bristfällig ur flera aspekter, vilket

brister i motorik och nedsatt socialt/adaptivt fungerande.
Signifikanta skillnader förelåg mellan barnen med extremt
låg födelsevikt och jämförelsegruppen. I gruppen barn med
extremt låg födelsevikt hade 14 procent cerebral pares, 10
procent synpåverkan, 15 procent hörselnedsättning, 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 på 70
(70 = nedre gränsvärde för normalvariation). Astma var ock-
så signifikant vanligare hos dessa barn (21 procent). 

Barn med extremt låg födelsevikt har således hög grad av
funktionsbegränsning med åtföljande ökat behov av sjuk-
vårdskontakter, hjälpmedel och övriga insatser än barn i all-
mänhet. Implikationerna för sjukvård, undervisning och and-
ra samhällsinstanser är betydande. 

Graviditetstidens betydelse för uppkomst av funktionshin-
der illustreras också av den senaste västsvenska studien av
barn med cerebral pares (barn födda 1995–1998) [4]. Preva-
lensen för barn födda före 28:e graviditetsveckan var 76,6 per
1 000 födda, medan den för fullgångna barn var 1,1 per 1 000
födda. 

Tvärprofessionell hjälp behövs
Vid uppföljning av extremt underburna barn krävs, vilket stu-
dien av Hack och medarbetare visar, teamarbete för att spåra
och identifiera motorisk och/eller kognitiv funktionspåver-
kan (cerebral pares, mental retardation, uppmärksamhetsstör-
ningar och autismspektrumstörningar), syn- och hörselned-
sättningar, liksom andra följder av cerebral påverkan såsom
epilepsi och hydrocefalus. 

Hack och medarbetare avslutar med att ange att det i USA
årligen föds cirka 22 000 barn med extremt låg födelsevikt,
ungefär 70 procent av dem överlever. Studien understryker

dessa barns behov av såväl medicinskt och pedagogiskt om-
händertagande som övriga åtgärder, i artikeln diskuteras även
vårdkostnaderna. 

The American Academy of Pediatrics (motsvarande Sven-
ska barnläkarföreningen) föreslår »a medical home« där oli-
ka insatser koordineras för barn och familj. Min tolkning är
att detta motsvaras av de habiliteringsteam/habiliteringscent-
rum som finns i Sverige och där samarbete sker mellan olika
professioner för att just kunna ge detta breda stöd. Många ex-
tremt för tidigt födda barn får i Sverige sådana habiliterings-
insatser då de tillhör målgrupper som barn med rörelsehinder,
utvecklingsstörning, autism, syn- eller hörselskada. 

En önskan vore att våra habiliteringsteam/habiliterings-
center i sin målgrupp inkluderade också de extremt för tidigt
födda barn som har ännu inte helt definierade kognitiva svå-
righeter, de i gränslandet mellan utvecklingsstörning och
svag begåvning och de med stora uppmärksamhetsproblem så
att också dessa kunde få del av denna typ av tvärprofessionellt
stöd.   

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

Sammanfattat

Färre extremt omogna, svenska barn tycks få allvarli-
ga följdtillstånd än sådana barn i många andra län-
der. Statistiken har dock brister.

En mycket hög andel har problem av betydelse för
skolsituationen, främst nedsatt intellektuell förmåga.
Noggrann uppföljning av dessa barn är motiverad.

Långtidsuppföljningar speglar dock i stor utsträck-
ning en vård som redan har förändrats.



också framkommer i rapporten. Dels har graviditetslängdsbe-
stämningen vissa brister, trots datering med hjälp av ultra-
ljudsmätning av fostrets skallbredd eller sitthöjd. Många av
de barn som föds mycket för tidigt har drabbats av tidig till-
växthämning in utero, varför graviditetslängden kan under-
skattas. I Sverige finns ingen registrering av dödfödda före 28
fullgångna veckor. Vi saknar därför tillförlitlig kunskap om
överlevnadschanser för barnen med de kortaste graviditets-
längderna. Sannolikt överskattas överlevnadschanserna med
100 procent i vecka 23 och med 50 procent i vecka 24 då död-
födda inte inkluderas. En löpande registrering av graviditets-
utfall från cirka 18:e veckan, vilket görs i övriga nordiska län-
der, skulle förbättra situationen. Vi har inte heller, i likhet med
en del andra länder, löpande registrering av barn med svåra
funktionsnedsättningar, t ex cerebral pares, varför det blir
ganska mödosamt att följa skadeutvecklingen.

Detta är viktig bakgrundsinformation när resultat från
svenska och andra uppföljningsstudier diskuteras.

Ny studie har följt extremt lågviktiga barn till 8 års ålder
Det finns numer en omfattande litteratur som behandlar pro-
gnosen för barn med extremt (<1 000 g) eller mycket (<1 500
g) låg födelsevikt och motsvarande korta graviditetslängder.
Framför allt har korttidsutfallet redovisats i form av neonatal
dödlighet, sjuklighet och uppföljning till 2–3 års ålder. Betyd-
ligt färre undersökare har följt barnen upp i skolåldern.

Hack och medarbetare, som tidigare publicerat en rad upp-
följningsstudier, har nu rapporterat ett arbete där betoningen
låg på funktionsnedsättning vid 8 års ålder hos en grupp barn
med extremt låg födelsevikt [2]. Vid jämförelse 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 förelåg en mycket hög an-
del problem hos barnen med låg födelsevikt.

Svenska studier av barn i skolåldern
Vilka är då de svenska erfarenheterna? Fyra svenska uppfölj-
ningsstudier, som kan belysa risken för framför allt neurolo-
gisk skada och problem av betydelse för senare skolgång, har
identifierats. 

Stjernkvist och Svenningsen [3] efterundersökte 61 barn
vid 10 års ålder; barnen var födda i södra Sverige under
1985–1986 med graviditetslängd understigande 29 veckor
(28 veckor svarar mot 1 000 g). Dessa barn jämfördes med en
kontrollgrupp barn som fötts i fullgången tid. Totalt 8 procent
av de mycket för tidigt födda barnen hade cerebral pares. De
för tidigt födda barnen hade ett IQ-medelvärde på 90, kon-
trollbarnen 106. Beteendeproblem sågs hos 32 procent och
koncentrationssvårigheter hos 20 procent, motsvarande siff-
ror för kontrollerna var 20 respektive 10.

Scherman och Sedin [4] efterundersökte en stor grupp barn
vid 10 års ålder; barnen hade intensivvårdats i nyföddhetspe-
rioden, 65 av dem var födda före 32 veckor, varav 13 före 27
veckor. Omfattande test av kognitiv förmåga gjordes. De
mest för tidigt födda barnen avvek mest från kontrollerna.
Även om grupperna inte är helt jämförbara med barnen i
Lundastudien verkar resultaten överensstämma.

I den nationella s k 1 000 g-studien, som omfattade alla
barn som fötts med extremt låg födelsevikt under 1990–1992,
överlevde 372 av 633 levande födda (59 procent). Nästan
samtliga av dem kunde följas upp vid 3 års ålder med en kli-
nisk bedömning. Totalt 7 procent hade då cerebral pares; av
dem med kortast graviditetslängd (23–24 veckor) hade 14
procent cerebral pares [5]. 

Farooqi och medarbetare har nyligen genom enkäter efter-
undersökt de av barnen i 1 000 g-studien vilkas graviditets-
längd var 23–25 veckor (n=89) och jämfört dem med kontrol-

ler [6]. Neurosensoriskt handikapp fanns hos 13 barn (15 vs
2 procent), varav fem hade cerebral pares. Nio barn hade uni-
lateral blindhet eller svår synnedsättning. Dessa extremt för
tidigt födda barn hade sex gånger ökat behov av specialunder-
visning i skolan. Den fullständiga rapporten har ännu inte
publicerats.

I en populationsbaserad studie från sydöstra sjukvårdsre-
gionen har alla barn med mycket låg födelsevikt, <1 500 g,
födda under en 15-månadersperiod 1987–1988 följts med
upprepade undersökningar fram till och med 15 års ålder till-
sammans med sina kontroller. Av de överlevande barnen ef-
terundersöktes 70 (81 procent) vid 9 års ålder med olika psy-
kometriska test [7]. De lågviktiga barnen hade då genomsnitt-
ligt lägre IQ, sämre läsförmåga, sämre resultat i matematiskt
test och fler beteendeavvikelser än sina kontroller. De lågvik-
tiga barnen med normal IQ (58 procent) skilde sig inte i några
testresultat från kontroller med normal IQ (86 procent). 

Resultaten vid 15 års ålder var likartade, dvs någon förbätt-
ring (catch up) tycks inte ha skett (resultaten är under publi-
cering). De lågviktiga barnen hade oftare icke-allergisk astma
än kontrollerna, vilket visats även i andra undersökningar.

Dessa resultat skiljer sig inte principiellt från dem i det få-
tal andra långtidsstudier som finns. Inte bara de extremt
omogna barnen drabbas således av framtida problem. Flera
studier har, liksom denna, visat att barn med mycket låg fö-
delsevikt har en god självkänsla.

Fler barn överlever nu – långtidsuppföljningar speglar dåtid
De svenska erfarenheterna talar för att färre barn får neurolo-
giska skador än vad framför allt de amerikanska studierna an-
ger. En betydande andel av såväl extremt som mycket lågvik-
tiga barn får dock problem av betydelse i skolsituationen. Det
är säkert önskvärt att många av dessa barn följs vid barn- och
ungdomshabiliteringsavdelningarna, vilket föreslås av Elisa-
beth Fernell i detta nummer av Läkartidningen. Det är också
av värde att skolan informeras om barnens bakgrund inför
skolstart så att stödinsatser kan sättas in tidigt.

Långtidsuppföljningar speglar tyvärr en nyföddhetsvård
som redan förändrats kraftigt. Idag överlever betydligt fler
extremt omogna barn, dvs de barn som har högst risk för all-
varliga problem såväl under neonatalperioden som på längre
sikt.

*
Potentiella bindningar eller jävsförhållanden: Inga uppgivna.
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