Mycket for tidigt fédda barn behdver
tvarfacklig langtidsuppféljning

Karin Stjernqvist

Projektets mal har varit att starta en tvarfacklig neonatal uppféljningsmottagning fér barn fédda
fore 30:de graviditetsveckan vid Universitetssjukhuset i Lund. Syftet med mottagningen var:
- att tidigt identifiera barn med neurologiska skador och remittera dessa till habilitering eller
erbjuda annan adekvat behandling,

- att genom kunskap om sérdragen i mycket for tidigt fodda barns utveckling ge rad och std till
féraldrar och BVC,

- att identifiera stérningar i anknytningen mellan féraldrar och barn och erbjuda behandling,

- att systematiskt félja barnens utveckling under férskoleéren for att i samrad med féraldrarna
kunna sétta in insatser for att stodja barnens utveckling och férebygga svarigheter vid skolstart.

Vi har etablerat en uppféljiningsmottagning dar barnen féljs till 5 ars &lder av ett team besta-
ende av barnsjukskéterska, barnlékare, barnneurolog, psykolog, sjukgymnast och sekrete-
rare. Uppféljningsteamet har stravat efter att f& en samlad bild éver barnets fysiska och psy-
kiska halsa samt foréldrar och syskons psykiska reaktioner pa den mycket for tidiga fodelsen.
Insatserna fran 6vrig sjukvard, socialtjanst, férskola och skola har samordnats.

En enkat visade att samtliga foraldrar har tyckt det varit bra eller mycket bra att delta i ett
strukturerat uppf6ljningsprogram. Inga foraldrar har upplevt att uppféljningstilifallena varit for
ménga, 80% har ansett att det varit lagom manga medan 20% har uttryckt 6nskemal om att
traffa lakare och psykolog oftare. Mottagningen &r nu etablerad och har efter vissa revideringar
inkluderats i ordinarie verksamhet.

Karin Stjernquist &r fil dr, leg psykolog och verksam vid Barn- och UngdomsCentrum,
Universitetssjukhuset i Lund.

Projektet har finansierats med medel fran den generella delen av Socialstyrelsens stimu-
lansbidrag fér habilitering och rehabilitering.

Mycket for tidigt fédda barn, som fods fore  sittning. Barn med de storre neurologiska

30:de graviditetsveckan d v s 3-4 ménader
for tidigt blir en allt stérre grupp i samhiillet.
De utgor knappt 0,5% av de levande fodda
barnen och ca 80-90% av dem 6verlever vil-
ket motsvarar ca 400 barn/ar i Sverige. Detta
ar en ny grupp barn i sambhillet, da de tidi-
gare sillan 6verlevde. Uppf6ljningsstudier
har visat att ca 10% av barnen far storre
neurologiska skador, sasom CP-skador, men-
tal retardation eller grav syn- eller horselned-
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skadorna uppticks som regel under nyfodd-
hetsperioden och med siikerhet under forsta
levnadsaret. Det &r oftast barn som drabbats
av storre hjarnblodningar och/eller cystbild-
ningar i hjirnvivnaden. Uppf6ljningsstu-
dierna visar att det stora flertalet mycket f6r
tidigt fodda barn blir friska barn, men en del
av dem har en svagare kognitiv utveckling
och uppvisar mindre neurologiska avvikel-
ser sasom uppmirksamhets- och koncen-
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trationsstorningar ibland kombinerat med
hyperaktivitet (ADHD) och generella beteen-
deproblem. Problemen uppmiirksammas oftast
forst nidr barnen borjar i forskola/skola, dd det
stills storre krav pa uppmirksambhet, inlérning
och koncentration och samarbetsférméga.

Vi har i Lund f6ljt upp en regional popula-
tion av barn fodda fore 29:de graviditetsveckan,
fodda 1985-86, niir de var 10 ar gamla. Mer dn
nittio procent var fria frn storre neurologiska
skador, 85% var normalbegavade, men minga
hade ligre IQ #n fullgéngna barn i jamforelse-
gruppen. Tjugo procent av barnen hade ADHD
och 30% hade generella beteendeproblem.
Motsvarande siffror for de jimngamla kontroll-
barnen var 8 respektive 10%. De for tidigt
fodda barnen hade ofta simre skolprestationer
och behvde i mycket storre utstrackning spe-
cialundervisning.

En subgrupp av de for tidigt fodda barnen
har foljts prospektivt sedan fodelsen och re-
sultat frén forildraintervjuver visade att fa-
miljens vilbefinnande under barnens forsta dr
paverkades av den for tidiga fodelsen. Nistan
samtliga modrar och 65% av fiderna rappor-
terade om krisreaktioner i samband med bar-
nets fodelse och stark oro 6ver barnets over-
levnad och utveckling. Nir barnet skrivits ut
frén sjukhuset hade forildrarna svdrigheter att
etablera bra matningsrutiner och dygnsrytm hos
barnet. Modrarna reagerade pa den emotionella
och fysiska dverbelastningen med somatiska
symtom sdsom magont, huvudvirk och extrem
trotthet. Mer in hiilften av paren beskrev dk-
tenskapliga relationsstorningar, som de sjdlva

Familjens vilbefinnande under barnens
forsta ar paverkades av den for tidiga fo-
delsen
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relaterade till pifrestningar i samband med
barnets fodelse. Syskon reagerade pa oron i
familjen med beteendestdrningar, framst utdt-
agerande och regressivt beteende.

Uppfélining pa barnkliniker och
BVC

Tidigare har dessa barn foljts upp av barnld-
kare till 1v2-2 ars alder, ofta av den som varit
ansvarig for barnet pa nyfoddhetsavdelningen.
Direfter har barnen foljts pa barnavards-
centralen (BVC) med samma kontroller som
andra jimngamla barn. De mycket for tidigt
fodda barnen har sirdrag i utvecklingen, som
4r vil kiinda for dem som regelbundet tréiffar
barnen, men som ofta ér okénda fér BVC- och
distriktsskoterskor samt distriktslakare som
sillan triffar pa dessa barn. I en svensk under-
sokning tillfrigades BVC- och distrikts-
skoterskor om hur de anpassade kontakterna
med familjen, nér barnet var for tidigt fott. Fyr-
tio procent av sjukskoterskorna svarade att de
foljde den vanliga rutinen for besok, medan
lika minga angav att de forindrade rutinerna
nagot. Endast var femte sjukskoterska dndrade
uppfoljningsrutinerna markant.

Neonatala uppféljnings-
mottagningen

Oron frén den svara nyfoddhetsperioden far ny
niring och vixer nér forildrarna pd BVC inte
kan f& forklaringar till barnets sena utveckling
och omogna beteende. Denna grupp barn be-
hover en annan typ av uppfoljning med bre-
dare kompetens och lingre uppfoljningstid.
Den neonatala intensivvarden ér kostsam och
da maste eftervirden bli ndgot mer omfattande
for att bittre ta till vara redan satsade resurser.
Tanken med att etablera en neonatal uppfolj-
ningsmottagning sammanfattas av figuren
nedan.
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Kunskap om sirdragen i det mycket for tidigt
fodda barnets utveckling

Sikrare och mer kompetenta forildrar

!

Adekvata forvintningar och krav pa barnet

!

Biittre utveckling och firre beteendeproblem

Internationellt sett dr det vanligt med speci-
ella uppf6ljningsmottagningar for for tidigt
fodda barn och andra medicinska riskbarn.
Den forsta svenska tvirfackliga neonatala
uppfoljningsmottagningen startade 1994 pa
Universitetssjukhuset i Lund som ett projekt
genomfort med stimulansbidrag fran Social-
styrelsen. Syftet med mottagningen var
- att tidigt identifiera barn med neurologiska
skador och remittera dessa till habilitering
eller erbjuda annan adekvat behandling,
- att genom kunskap om sirdragen i mycket
for tidigt fodda barns utveckling ge rad och
stod till fordldrar och BVC,
- attidentifiera storningar i anknytningen mel-
lan forildrar och barn och erbjuda behand-
ling,
- att systematiskt folja barnens globala ut-
veckling under forskoledren for att i samrad
med fordldrarna kunna sitta in insatser for
att stodja barnens utveckling och forebygga
svérigheter vid forskole-/skolstart.
Neonatala uppfoljningsteamet bestir av
barnsjukskéterska, barnliikare, barnneurolog,
psykolog, sjukgymnast och sekreterare. Tea-
met kompletteras vid behov med dietist och
logoped.

Metoder fér uppfoéljning

Under projekttidens initialfas utarbetades ett
uppfdljningsprogram. Samtliga uppféljnings-
kontakter fram till 3 ars dlder sker vid korri-
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gerad alder d v s att man utgér frin nir bar
net skulle ha fotts. Detta innebir exempelvi
att for ett barn som fotts 4 méanader for tidig
utfors 12 manaders kontrollen nir barnet ir
12 + 4 ménader, siledes 16 manader gam-
malt i kronologisk alder. Barnneurologen ut-
formade protokoll for strukturerad neurolo-
gisk uppf6ljning vid 4, 10 och 18 ménaders
dlder. For kogiutiva utvecklingsbedomningar
anvindes vid 2 manaders dlder delar av Neo-
natal Behavior Assessment Scale, NBAS, vid
1 och 3 érs dlder Griffitts” utvecklingsskala I
respektive I1.

Vid 5 ars alder anvinds WPPSI-R,
Wechsler Preschool and Primary Scale of
Intelligence. For perceptuell utveckling an-
vindes VML, Visual Motor Integration Scale.
Barnets beteende kartliggs under forsta
levnadsaret med foréldraintcrvjuer och vid 3
och 5-ars alder dven med Achenbachs Child
Behavior Checklist, CBCL.

Barnets utveckling under de tre forsta aren
beddms av barnlikare, barnneurolog, psyko-
log och sjukgymnast. Direfter bedoms bar-
nets kognitiva utveckling, perception, kon-
centrationsformaga och sociala mognad av
psykolog. Barnet och férildrarna kommer pa
tre till fem aterbesok forsta aret, direfter vid
1, 1%, 2 och 3 ars korrigerad alder samt vid 5
drs dlder. Det sista besoket syftar frimst till
att forbereda skolstarten.

Uppféljning och behandling pa
neonatalmottagningen

Innan barnet skrivs ut frin neonatalavdel-
ningen triffar fordldrarna sjukskoterska och
psykolog och erbjuds att delta i uppfélj-
ningsprogrammet. De far da i lugn och ro
beriitta om sina upplevelser av barnets fodelse
och nyfoddhetsperioden. Detta tjénar tvé syf-
ten: dels en mojlighet for forildrarna att yt-
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Uppfoljningsprogram.

Alder Undersokning Personal
korr for kategori
premat.
Vid hem- Inskrivning i neonatala Psykolog
géang uppfdljningsmottagningen. Sjukskot
2 mén Utvecklingsbedomning. Psykolog
4min  Neurologisk utveckling, hilsa. Likare
10 mian  Neurologisk utveckling, hilsa. Likare
12 mén  Utvecklingsbedomning. Psykolog
18 man  Neurologisk utveckling, hilsa. Likare
36 mén  Utvecklingsbedomning och

beteende. Psykolog
Sar Bedomning av utveckling,

perception och beteende. Psykolog

terligare bearbeta krisen efter den for tidiga
fodelsen (debriefing), dels en mojlighet att
ta vid for uppfoljningspersonalen, som inte
kint barn och familj under intensivvérdspe-
rioden. Krisreaktionen hos foréldrarna dr of-
tast for-drojd och forst ndr barnet skrivits ut
och forildrarna borjat lita pa att barnet ska
overleva kan de bearbeta upplevelserna frin
forlossning och den forsta kritiska perioden.
De kan di behova professionellt stod av te-
rapeutisk utbildad personal. Patientansvarig
barnlikare stir for kontinuiteten i vardkedjan,
men det dr av stor vikt att barnet @ven under-
soks av personer som inte varit ansvariga for
vérden under neonatalperioden.
Prematurfédda barn dr under forsta delen av
spiddbarnsaret signalsvaga, de ger sparsamt
med kontakt och svarsleendet kan lata vinta

fordréjd och forst nér barnet skrivits ut och
fordldrarna bérjat lita pa att barnet skall
overleva kan de bearbeta upplevelserna
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pa sig linge. Méanga har uppfodningsproblem,
magknip och svarigheter att etablera dygns-
rytmen. Det dr svérare att vara forélder till
ett for tidigt fott barn dn till ett fullgdnget,
friskt barn, som tydligt signalerar sina behov
till omvirlden.
Vid de forsta dterbesoket hos psykolog vid
2 manaders alder tydliggors barnens signaler
och didrmed okar forildrarnas kompetens att
svara adekvat pa barnets signaler och den
Omsesidiga interaktionen underlittas. Prema-
turfodda barn har f6érdrojd respons/reaktion
pa stimuli, vilket ibland kan leda till att for-
dldrar inte vintar ut barnet utan tror att det
inte kan eller vill samspela, och f6ljden kan
bli kad osikerhet i kontakten. Forildrarna,
frimst modern, idr kinsliga for de beteenden
de uppfattar som rejektion frén barnets sida,
da for tidig fodelse ofta ir forknippad med
kiinslor av skuld och otillrdcklighet.
Barnets utveckling och temperament dis-
kuteras vid varje besok och vi samtalar om
vad forildrarna kan forvinta sig for utveck-
lingssteg hirnést. Att forbereda forildrarna
pa att deras barn ér senare utvecklat én full-
gingna jimnariga kamrater dr viktigt for att
forebygga oron som uppkommer vid de
ofridnkomliga jimforelserna med andra barn.
Forutom de strukturerade uppfoljnings-
besoken erbjuds vid mottagningen behand-
lingskontakter. De flesta forildrarna tréiffar
sjukskoterskan regelbundet under barnets
forsta méinader efter utskrivningen for att dis-
kutera exempelvis mat- och somnproblem
och fa rad och stod. Nir det giller sma barn
blir oron ofta akut. Tillgingligheten &r viktig
och sjukskoterskan har telefonrddgivning 4
dagar i veckan.
En del barn behover dven forutom de sche-
malagda medicinska kontroller extra kontrol-
ler och behandling hos likare for en méngd
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samtal vid relationsstorningar som kan rela-
teras till pafrestningarna i samband med bar-
nets mycket for tidiga fodelse. Forildrar har
dven ofta behov diskutera barnets beteende
och temperament samt raidgdéra om bista
barnomsorgsformen och senare skolform och
skolstart utifran barnets utveckling.

olika problem, sasom dalig viktuppgéng, av-
vikande neurologisk utveckling och tita in-
fektioner.

Barn med avvikande motorisk utveckling
foljs regelbundet av sjukgymnast. For barn
som remitteras till Barnhabiliteringen ges be-
handling i vintan pa inskrivning dr.

En del forildrar behover tétare utvecklings-
bedémningar och extra samtalskontakt med
psykolog vid stark oro for barnets utveckling.
Psykologen har dven terapeutisk behandling
av reaktiva kriser hos forildrar och familje-

Omvaérldskontakter

Vid vira tidigare uppfoljningsstudier har vi
funnit att manga barn haft kontakt med manga
olika ldkare och att férildrarna ofta skt akut-
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mottagningen nir man ként oro for barnet.
P4 neonatala uppfoljningsmottagningen har
vi strivat efter att ha en samlad bild av bar-
nets fysiska och psykiska hilsa och forsokt
samordna insatserna. Neonatalmottagningen
har byggt upp ett kontaktnit for omviirlds-
kontakter. Figur I visar insatserna fran neo-
natalmottagningen samt vilka kontakter inom
sjukvérd, socialtjdnst, skola och forskola som
kan bli aktuella for barnet och familjen och
pévisar ytterligare behovet av samordning och
kontinuitet, for att foridldrar skall kdnna
storsta mojliga trygghet.

Barn och familjer som deltagit i neo-
natala uppféljningsprogrammet
Nir projekttiden slutade 971231 hade 113
barn fédda fore 30:de graviditetsveckan skri-
vits in pa neonatalmottagningen. Ingen familj
som fatt erbjudande om att delta i uppfolj-
ningsprogrammet har avbojt detta. Av de
inskrivna barnen har sex dverflyttats helt till
uppfdljning pa habilitering, ett barn har flyt-
tat fran regionen, en familj hade avbrutit kon-
takten med mottagningen efter 1-ars upp-
f6ljningen, dd barnet bedomdes som helt
normalutvecklat och ett barn hade avlidit.
Sammanlagt dr 104 aktuella i uppfoljnings-
programmet dérav 75 enlingar, 23 tvillingar
(1 tvilling hade avlidit) och 2 trillinggrupper
omfattande 6 barn.

Utvardering av uppfoljningspro-
grammet

S& gott som samtliga barn som ingdr i upp-
foljningsprogrammet har haft extra behand-
lingskontakter hos nagon eller nagra av team-
medlemmarna. Ménga barn har remitterats till
barnklinikens specialistteam for allergi och
nutritionsfrigor. Ett utvidgat samarbete med
dessa team planeras. Av de externa remisserna
har de flesta gétt till barnhabiliteringen och
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spidbarnsverksamheterna, som organisatoriskt
ofta tillhor de barnpsykiatriska klinikerna. Dir
behandlas stérningar i fordldra-barnrelationen
samt erbjuds en psykoterapeutisk behandling
av barnets eller forildrarnas posttraumatiska
stressreaktioner pa upplevelserna i nyfoddhets-
perioden. Barnens posttraumatiska reaktioner
visar sig oftast som svara uppfodningsproblem,
och forildrarnas symtom kan vara reaktiva
depressioner, svarare dngesttillstind och rela-
tionsproblem mellan fordldrarna.

Attifyra barn har gatt igenom den psykolo-
giska delen av 1-drs uppfoljningen och 39 barn
3-ars uppfoljningen. Medelfodelsevikten for de
84 barnen, som testades vid 1-ars korrigerad
alder, var 1 202 g + 304 (M£SD) och de var
fodda efter i genomsnitt 28.6 graviditetsveckor
(SD #1.1). Barnen hade en genomsnittlig
utvecklingskvot pd DQ 102. Detta har jamforts
med de barn vi tidigare f6ljt upp som var fodda
i mitten pa 1980-talet och viigde mindre &n 900
g. Utvecklingskvoten for dessa var DQ 101.
Motsvarande DQ for fullgangna barn &r 110.
Detta visar att de mycket for tidigt fodda bar-
nen som ir fodda i borjan pa 1990-talet har
samma utvecklingskvot som de barn som fod-
des i mitten pa 80-talet. Det dr saledes angeli-
get fortsitta stodet till denna barngrupp, da ut-
vecklingen ir klart forsenad jamfort med full-
géngna barns utveckling, trots att utvecklings-
bedomningarna ir gjorda i korrigerad alder.

Foraldraenkat
Nir projektet avslutades skickades en enkiit ut
till samtliga foréldrar som hade barn som upp-
natt 1 rs korrigerad élder. De 84 barnen hade
69 forildrapar, mdnga var tvillingar och nagra
trillingar, och 58 av forildraparen svarade, vil-
ket motsvarar en svarsfrekvens pa 85%.
Samtliga forildrar var positiva eller mycket
positiva till att deras barn ingdtt i ett struktu-
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rerat uppfoljningsprogram. Forildrarna
tyckte att de hade fatt hjilp med fragor om
barnets hilsa/sjukdom (86%), psykiska ut-
veckling (89%), beteende (74%), uppfodning
(54%) och familjens reaktioner (38%). Inget
fordldrapar tyckte att uppféljningstillfillena
varit for manga, 80% ansag att de var lagom
manga, medan 20% hade velat ha fler besok.
Det fanns hos 17 % av forildrarna en ©ns-
kan om att triffa psykolog oftare, 10% ville
triffa ldkare, 7% dietist och 3% sjukgym-
nast oftare. Erfarenheterna fran kontakterna
med BVC var varierande. Fyrtiotre % var
ndjda med kontakten och upplevde att de fick
den hjilp de behvde, 27% var missndjda och
resterande 30% tyckte kontakten var “varken
bra eller dalig”.

Sammanfattning

Resultaten pa utvecklingsbedomningen av de
mycket for tidigt fodda barnen, svaren pé
forildraenkiterna samt erfarenheter frin
uppfoljningsmottagningen visar att saviil bar-
nen som deras familjer 4r i behov av ett tvir-
fackligt ldngsiktligt uppféljningsprogram.
Vid starten av mottagningen befarade vi att
fordldrarna skulle uppleva att det var for
ménga besok under forsta levnadsaret. Samt-
liga familjer, utom en, har kommit vid alla
uppfoljningstillfillen trots att resvigen for
ménga varit ling. Ingen familj har tyckt att
uppfoljningstillfillena varit fér manga utan
20% har istillet 6nskat att besoken varit fler
och uttryckt 6nskemal om att frimst triffa
psykolog och/eller likare oftare.

De tita uppfoljningskontakterna pa neo-
natalmottagningen har inneburit att de barn,
som behover storre insatser frén barnhabili-
teringen nu remitteras dit betydligt tidigare
och att 6verforingen dr smidigare. Aven de
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familjer som behovt dkade insatser frin de
barnpsykiatriska klinikernas spidbarnsverk-
samheter har remitterats pa ett tidigare sta-
dium och regelbundna behandlingskonferen-
ser mellan neonatala uppféljningsmottag-
ningens psykolog och sjukskéterska samt per-
sonal pa spddbarnsverksamheten har etable-
rats.

Det dr var uppfattning att mottagningens
verksamhet forebygger senare problematik
hos savil barn som familjer. Forildrarna for-
miér bittre stédja barnens utveckling, nir de
fatt mojlighet att bearbeta krisen som den f6r
tidiga fodelsen medfor. Oron 6ver barnens ut-
veckling minskar nir foridldrarna kan rad-
gora med personal som vil kinner till sir-
dragen i mycket for tidigt fodda barns utveck-
ling. Tidiga behandlingsinsatser for savil bar-
net som i fordldra-barn relationen och inter-
ventioner i barnets ndrmiljo (hem, familje-
daghem eller forskola) ér andra faktorer som
stodjer utvecklingen. Mottagningen ir nu eta-
blerad och har efter vissa revideringar inklu-
derats i ordinarie verksamhet.
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