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Faglige retningslinjer for oppfglging av
for tidlig fpdte barn



Forord

Sosial- og helsedirektoratet gnsker med disse faglige retningslinjene 8 sikre god kvalitet ved
oppfelging av for tidlig fedte barn.

Malgrupper for retningslinjene er personell i forste,- annen- og tredjelinjetjenesten, som har ansvar
for & planlegge og & gi et tjenestetilbud til for tidlig fadte barn og deres familier.

De aller fleste for tidlig fodte barn vokser opp uten at de opplever spesielle vansker, men gruppen
har totalt sett en betydelig hayere risiko for & utvikle vansker enn fullbédrne barn. Vanskene kan veere
av et vidt spekter; fysiske, nevrologiske, motoriske, atferdsmessige, psykiske og kognitive. Risikoen
oker med avtagende svangerskapsalder og fodselsvekt.

| disse retningslinjene legges det vekt pa a stotte opp om foreldrenes omsorgsutovelse. Dette kan
gjores ved at deres bekymringer og usikkerhet mgtes med relevant kartlegging av barnets og
familiens behov, og ved & iverksette ngdvendige tiltak.

Det anbefales at for tidlig fadte barn tilbys en malrettet oppfelging bade innen primaer- og
spesialisthelsetjenesten. Oppfalgingen av den enkelte skal tilpasses grad av prematuritet og
komplikasjoner knyttet til fadsel og nyfedtperiode.

Sosial- og helsedirektoratets faglige retningslinjer gir uttrykk for hva vi anser som god praksis pa
utgivelsestidspunktet. Faglige retningslinjer gir anbefalinger og rdd som bygger pa oppdatert faglig
kunnskap. Retningslinjene er ment som et hjelpemiddel ved de avveininger tjenesteyterne ma gjore
for & oppna forsvarlighet og god kvalitet i tjienesten.

Faglige retningslinjer er ikke direkte rettslig bindende for mottakerne, men ber langt pé vei veere

styrende for de valg som skal tas. Ved & folge oppdaterte faglige retningsliner vil fagpersonell bidra
til & oppfylle kravet om faglig forsvarlighet. Dersom en velger lesninger som i vesentlig grad avviker
fra de faglige retningslinjene, bar en dokumentere dette og veere forberedt pa & begrunne sine valg.

Sosial- og helsedirektoratet har ansvaret for & oppdatere retningslinjene. Endringer vil veere & finne
pé& direktoratets hjemmeside www.shdir.no.

Sosial- og helsedirektoratet ser frem til at fagpersonell som er involvert i tjenestetilbudet til for tidlig
fodte barn iverksetter disse retningslinjene i sin praksis.

Osilo, juli 2007

'Zjﬂ S

Bjorn-Inge Larsen
direktor
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Gradering av kunnskapsgrunnlaget

Det vitenskapelige grunnlaget for & vurdere forekomst av utviklingsvansker og funksjons-
nedsettelser, metoder for & pavise eller forutsi vansker og effekt av tiltak er vektlagt pa ett
av fire nivaer:

Kunnskap som bygger pa systematisk metaanalyse av enten populasjons-
baserte kohortstudier, kasus-kontrollstudier eller randomiserte kontrollerte

forsok. Niva 1a
Kunnskap som bygger pa minst ett randomisert kontrollert forsak. Niva 1b
Kunnskap som bygger pa minst en godt utformet studie uten randomisering. Niva 2a

Kunnskap som bygger pa minst en annen type godt utformet kvasieksperi-
mentell studie. Niva 2b

Kunnskap som bygger pa godt utformete, ikke eksperimentelle beskrivende
studier, som sammenlignende studier, korrelasjonsstudier og kasusstudier. Niva 3

Kunnskap som bygger pa rapporter eller oppfatninger fra ekspertkomiteer
og/eller klinisk ekspertise hos respekterte autoriteter. Niva 4

Gradering av anbefalinger

Styrken i anbefalingene er gradert i fire nivaer avhengig av hvor solid kunnskapsgrunnlaget er.
Vurderingene er foretatt av kliniske eksperter pa feltet og det er gjort vurderinger av etiske,
politiske og gkonomiske forhold.

o Basert pd meget god dokumentasjon og enighet i arbeidsgruppen, samt vurderinger
av etiske, praktiske og skonomiske forhold. Kunnskapsgrunnlag pé niva 1.

9 Basert pa minst en god studie og enighet i arbeidsgruppen, samt vurderinger av etis-
ke, praktiske og gkonomiske forhold. Trenger stotte i godt utformete kliniske studier,
men ikke randomiserte kliniske studier i forhold til den spesifikke anbefalingen.
Kunnskapsgrunnlag pa niva 2 og 3.

G Trenger stotte i rapporter eller uttalelser fra autoritative ekspertkomitéer og/eller annen
klinisk ekspertise, samt vurderinger av etiske, praktiske og skonomiske forhold.
Styrkegraden indikerer en mangel pa direkte appliserbare kliniske studier av aksep-
tabel kvalitet. Kunnskapsgrunnlag pa niva 4.

0 Anbefalinger basert pa konsensus i arbeidsgruppen uten at det foreligger autoritative
retningslinjer eller relevante studier av tilfredsstillende kvalitet, samt vurderinger av
etiske, praktiske og gkonomiske forhold.




Innledning

Malet med disse faglige retningslinjene er & bidra til en mer malrettet og forhapentlig bedre
oppfelging av for tidlig fodte barn og deres familier etter at de er utskrevet fra nyfedtavdeling-
en ved a

° bidra til kunnskap i fagmiljgene ved & dokumentere hvilke sykdommer, utviklingsvansker
og funksjonsnedsettelser for tidlig fadte barn er i okt risiko for & oppleve, og hvilke spe-
sielle behov barna og familiene kan ha.

° foresla oppfalgingsprogram basert pa kunnskap om hvordan utviklingsvansker og funk-
sjonsnedsettelser kan forebygges og pavises.

° foresla fordeling av oppfelgingsansvar mellom ferste- og andrelinjetjenesten.

° foresla hvordan kunnskapen om for tidlig fedte barn og familienes behov kan bedres
gjennom utdannelse av fagfolk og forskning.

Retningslinjene gir ikke rdd om behandling av paviste sykdommer, utviklingsvansker eller funk-
sjonsnedsettelser. Behandling og andre tiltak mé tilpasses det enkelte barnet og familien ut fra
paviste behov og tilgjengelige ressurser pa linje med hva som tilbys andre barn og familier
som har tilsvarende behov. Forskningsbasert kunnskap om effekt av behandling er likevel tatt
med i den grad de kan belyse anbefalingene for oppfoelging.

Retningslinjene henvender seg til alle faggruppene i ferste-, andre- og tredjelinjetjenesten som
har et oppfoelgingsansvar for for tidlig fadte barn. Dette gjelder szerlig helsetjenesten, men
ogsé pedagogisk-psykologisk tjeneste, forskole, skole og barnevern. Den vil forhdpentlig ogsa
veere en kilde til kunnskap for familier som opplever a f& et for tidlig fedt barn.

| kapittel 2 beskrives forekomst av utviklingsvansker som for tidlig fedte barn har en gkt risiko
for & oppleve, nar vanskene viser seg og hva man kan si om effekt av forebyggende tiltak.
Dette er bakgrunnen for anbefalingene.

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten har i kapittel 9 oppsummert tilgjengelig
forskningsbasert kunnskap pa omradet. Hele rapporten er tilgjengelig pa
www.kunnskapssenteret.no.




10

11

1.2

Sammendrag av anbefalingene

Primeerhelsetjenesten har hovedansvaret for oppfelging av for tidlig fedte barn og deres
familier pa lik linje med andre. Fastlegen og helsestasjonen har et seerlig ansvar, og
andre kommunale instanser skal involveres ut ifra behov (se pkt. 1.3.2). Barn med spesi-
elle risikofaktorer (se pkt. 1.4.1) ber ogsa folges rutinemessig av spesialisthelsetjenes-
ten, og det ber veere lav terskel for & henvise andre for tidlig fodte barn dersom det
oppstar bekymringer. Ansvarsforhold mellom primaer- og spesialisthelsetjenesten ma
avklares rundt det enkelte barn. Samarbeid og gjensidig utveksling av informasjon er
nedvendig, bl.a. for & unng& dublering av testing/undersokelser. Primzerhelsetjenesten
bor seerskilt veere oppmerksomme pa barn mellom 1 og 3 &r og etter 5 ar, da det ikke
anbefales rutinemessig oppfelging i spesialisthelsetjenesten pa disse tidspunktene.

Generelle anbefalinger

e For tidlig fodte barn og deres familier ber tilbys en mer omfattende og malrettet opp-
folging i primaer- og spesialisthelsetjenesten enn barn fadt til rett tid. Omfanget vil
avhenge av grad av prematuritet og komplikasjoner knyttet til for tidlig fedsel og
nyfedtperiode. O

¢ Foreldrenes trygghet i sin omsorgsutavelse ma understottes ved at deres bekymring-
er og usikkerhet metes med relevant kartlegging av barnets og familiens behov, og
ved at ngdvendige tiltak pa forste- eller andrelinjeniva iverksettes. 0

Tiltak far utskrivning fra nyfgdtavdelingen

¢ | behandling av for tidlig fedte barn i nyfedtavdelingen ber det legges vekt pa tiltak
som reduserer stress hos barnet ved & skjerme det mot unedvendig lys, lyd, smerte

og uro. 0

¢ Foreldrene ma bli sa trygge som mulig i sin omsorgsutevelse av barnet. Foreldrene
ma holdes informert om barnets tilstand. De ma ta aktivt del i pleien, lzere 8 forsta
barnets individualitet og tolke barnets signaler og behov. | god tid fer utskrivelsen til
hjemmet ber foreldrene fa anledning til refleksjon og grundig oppleering om hva de
kan forvente seg av barnet den nzermeste tiden og senere. Nyfadtavdelingen mé ha
en tverrfaglig tilneerming for & sikre dette. Sykepleiere i nyfedtavdelinger ber ha kom-
petanse i samspillsveiledning. 0

e For utskrivelse m& det veere klart hvem som skal ha ansvar for oppfelging. De aktu-
elle instanser i hjiemkommunen ma veere godt informert om barnets og familiens situ-
asjon. Det bar vurderes om personell ved nyfgdtavdelingen sammen med foreldrene
skal mate helsesgster, fastlege og ev. annet personell fra farstelinjetjenesten for a
utveksle informasjon og avklare ansvarsforhold. Dersom en forventer behov for lang-
varige og koordinerte tjenester, bor arbeidet med Individuell plan iverksettes. o



1.3

1.3.1

1.3.2

Oppfelging i primarhelsetjenesten

Alle for tidlig fedte barn som har veert innlagt ved en nyfgdtavdeling ber tilbys opp-
folging utover det programmet som er etablert i helsestasjons- og skolehelsetjenes-
ten. Familiene ma tilbys & ha kontakt etter behov med personer som kjenner familien
og barnet. Dersom den farste tiden hjemme innebaerer spesielle utfordringer, kan det
i tillegg veere hensiktsmessig & ha kontakt med utskrivende avdeling.

Det anbefales hjemmebesgk 1 og 2 uker etter hjemkomst, deretter kontakt ved hel-
sestasjonen hver maned de forste 8 manedene og sé& hver annen méaned fram til 12
maneders alder. Videre oppfolging og tiltak ut over helsestasjonens vanlige program
vurderes ut fra konkrete behov. Dersom barnet viser en vekst eller utvikling som avvi-
ker fra det som er forventet, bar tiltak i forste- eller andrelinjetjenesten iverksettes.

De forste 2 arene bear vekst og utvikling vurderes i forhold til alder regnet fra barnets
forventede fodselsdato dersom fadsel hadde skjedd til rett tid (korrigert alder).
Betydningen av & korrigere for prematuritet oker dess mer for tidlig barnet er fodt.

Undersgkelsen for skolestart ber ha spesiell fokus pa & avdekke generelle og spesi-
fikke leerevansker, psykiske helseproblemer, ADHD og vansker i sosiale relasjoner.
Foreldre, skole og skolehelsetjeneste méa veere oppmerksomme pa den gkte risikoen
for slike vansker, og ha lav terskel for & be om vurdering fra PP-tjenesten og eventu-
elt fra spesialisthelsetjenesten.

Spesiell fokus ved oppfelging i primerhelsetjenesten

Forste levear: Vekst, erneering, psykomotorisk og sansemessig utvikling, familiens
mestring og behoy, tilknytning og samspill. Spisevansker og reguleringsvansker i for-
hold til sevn, atferdstilstander og kontakt er spesielt viktig.

Andre levedr: Kontakt, tilknytning og samspill, felles oppmerksomhet, symboilsk lek,
psykomotorisk utvikling.

Tredje-fierde levedr: Sprak, atferd, konsentrasjon, tidlige tegn pa hyperaktivitet, sam-
spill, relasjoner til jevnaldrende, sosial funksjon.

Femte-sjette levear: Sprak, kognitiv utvikling, atferd, konsentrasjon, motorikk, sosial
funksjon.

Skolealder: Generell og spesifikk lsereevne, konsentrasjon, emosjonelle vansker og
sosial fungering.

Metader ved oppfelging i primarhelsetjenesten

Det anbefales at det benyttes standardiserte instrumenter pa helsestasjonen, f.eks.:

Ages & Stages sparreskjema (ASQ) til foreldrene ved 1/2, 1, 2, 3, 4 og 5 ar.
Tidlig intervensjonsmetoden (TI).

Malrettede observasjoner ved 2-3 ar (f.eks. Systematisk observasjon av Toaringes
Sprak - SATS) og 4 ar (f.eks. Systematisk observasjonsmetode av firedringers sprak -
SPRAK 4). Ved helsestasjonsundersgkelsen for skolestart ved 5-6 ars alder, boer en
ha lav terskel for henvisning til vurdering ved PP-tjenesten (evnenivd, konsentrasjon,
atferd og emosjonelle forhold), fysioterapeut eller ergoterapeut.

| skolealder mé& det ogsa vaere lav terskel for henvisning til PP-tjenesten.




1.4

1.4.1

1.4.2

Oppfelging i spesialisthelsetjenesten

Barn som vurderes & ha spesielt hay risiko for utviklingsvansker ber folges regelmessig i
spesialisthelsetjenesten i tillegg til oppfelgingen i kommunen. Dersom barnet har en
diagnostisert funksjonsnedsettelse og henvises til habiliteringstjenesten eller annen rele-
vant instans, vil disse oppfalgingsrutiner bli erstattet med en individuell oppfoelging.

Barn som bar falges i spesialisthelsetjenesten

e Barn med svangerskapsalder mindre enn 28 uker eller fadselsvekt under 1000 gram.

e For tidlig fadte barn (< 37 uker), uansett fodselsvekt, med alvorlig hjernebladning
(grad > 3), periventrikuleer leukomalaci, utvidete hulrom i hjernen ved utreise, prema-
turitetsretinopati, mistenkt horselssvekkelse eller mistanke om skade i hjerne eller
sanseorganer ut fra klinisk/nevrologisk undersgkelse og alvorlig veksthemning i fos-
terlivet (fodselsvekt under 2,5 percentilen i forhold til svangerskapsalder).

e Barn med alvorlig og langvarig lungesykdom med behov for oksygentilskudd eller
pustehjelp sa sent som 4 uker for de skulle veert fadt dersom svangerskapet hadde
vart til termin.

e Barn med store reguleringsvansker, f.eks. i forhold til spising, sevn, atferdstilstander
og samspill.

Dersom problemer eller utviklingsvansker forst viser seg etter utskrivelse, kan ogséa
disse barna inkluderes i oppfelgingsprogrammet. En méa vaere spesielt oppmerksom pa
sma premature barn med foreldre som av ulike &rsaker er i en vanskelig situasjon. For
disse barna kan oppfelging i spesialisthelsetjenesten avsluttes nar problemet er avklart
eller lost.

Tidspunkt og fokus for oppfwlging i spesialisthelsetjenesten

Oppfalgingen mé& delvis basere seg pa det enkelte barn og families behov, men bgr som
et minimum omfatte disse tidspunktene og omradene:

e Kontakt med familien den foerste tiden etter hjemreise for & gi stette i overgangen til
hjemmesituasjonen.

e 1-2 maneder etter utskrivelse: Vurdere familiens mestring og behov, reguleringsvan-
sker i forhold til amming/annen erneering, sgvn og atferdstilstander, samspill, vekst
og fysisk, nevrologisk, psykomotorisk og sansemessig utvikling. Kontakten kan skje
ved hjemmebesgk eller poliklinisk ved avdelingen.

® 6 méneder korrigert alder: Vurdere familiens mestring og behov, reguleringsvansker i
forhold til spising, sevn og atferdstilstander, samspill, vekst og fysisk, nevrologisk,
motorisk og sansemessig utvikling. Spesielt fokus p& samspill.

e 12 maneder korrigert alder. Vurdere familiens mestring og behov, barnets tilknytning
til foreldrene og samspill, ferdigheter i forbindelse med felles oppmerksomhet, vekst
og fysisk, nevrologisk, psykisk, motorisk og sansemessig utvikling. Spesielt fokus pa
barnets evne til kontakt og kommunikasjon. Vurdering av gyelege.

e 3 &r kronologisk alder. Vurdere familiens mestring og behov, barnets tilknytning til
familien, samspill, vekst og fysisk, nevrologisk, motorisk, kognitiv utvikling, atferd,
psykisk helse og sosial fungering. Spesielt fokus p& sprak.

e 5 ar kronologisk alder (for skolestart). Vurdere familiens mestring og behov, barnets
tilknytning til familien, barnets vekst, fysisk og psykisk helse, atferd, motorisk og
kognitiv utvikling. Spesielt fokus p& evne til konsentrasjon og sosial fungering og om
barnet er modent for skolestart. Vurdere om barnet vil ha behov for spesiell tilrette-
legging i skolen. PP-tjenesten i kommunen ma i slike tilfeller involveres.

¢ Det foreslas ikke rutinemessig oppfelging av barna senere, men forskningsmessig er
det ngdvendig & gjere enkeltstudier for & undersgke fysisk og psykisk helse, samt
kognitiv utvikling i skolealder og som voksne.



1.4.3 Metoder ved oppfelging i spesialisthelsetjenesten

Oppfalgingen bar veere tverrfaglig for a sikre en bred vurdering som ivaretar komplek-
siteten i barnets eventuelle vansker, og for & utvikle og opprettholde kompetanse i fag-
miljoet. Tverrfaglighet betyr at aktuelle fagpersoner samarbeider om vurderinger og rad-
givning. Det er ikke tilstrekkelig & mete fagpersonene enkeltvis uten at disse samarbei-
der om vurderingene. Kompetansen ma omfatte fysisk, psykisk, kommunikativ og kog-
nitiv utvikling. Lege, sykepleier, fysioterapeut, pedagog og psykolog er sentrale. | tillegg
bor det veere mulig & ha kontakt med f.eks. ernzeringsfysiolog, barnepsykiater og sosio-
nom. Hvem som er involvert ved hver enkelt kontakt ber tilpasses barnets alder, behov
og lokal organisering og kompetanse.

I tillegg til vanlig anamnese og klinisk og nevrologisk undersekelse, anbefales det &
benytte standardiserte instrumenter for 8 oppna en systematisk og malrettet vurdering,
selv om det er uklart hvor prediktive slike tester er i tidlig barnealder."

e 1-2 maneder etter utskrivelse:
Generell vurdering av vekst og utvikling. Spesiell oppmerksomhet péa reguleringsvan-
sker i forhold til amming/annen ernaering, sevn og atferdstilstander. Foreldrevei-
ledning om stell, stimulering og samspill.

* 6 méneder korrigert alder:
Systematisk anamnese (f.eks. Ages&Stages Questionnaire - ASQ). Fokus pa regule-
ringsvansker i forhold til spising, kontakt, sevn og atferdsstilstander. Maling av leng-
de, vekt og hodeomkrets, klinisk/nevrologisk undersgkelse og utviklingsvurdering
(f.eks. Denver Developmental Screening test - DDST), motorisk utvikling (f.eks.
Alberta Infant Motor Scale (AIMS)), vurdering av samspill (f.eks. med 2 minutters
videoopptak som kodes). Vurdere familiens mestring og behov. Veiledning pa aktuel-
le punkter.

e 12 maneder korrigert alder:
Systematisk anamnese (f.eks. ASQ). Fokus pa reguleringsvansker i forhold til spising,
kontakt, sgvn og atferdsstilstander. Maling av lengde, vekt og hodeomkrets,
klinisk/nevrologisk undersgkelse og utviklingsvurdering (f.eks. DDST eller Bayley
Infant Neurodevelopmental Screen), motorisk utvikling (f.eks. AIMS) og samspill
(f.eks. Pictorial Infant Communication Scales -PICS). Vurdere familiebelastning og
foreldrenes stress i forbindelse med omsorgsutavelsen (f.eks. Parent Stress Index -
PSI). Veiledning pa aktuelle punkter.

e 3 ar kronologisk alder:
Systematisk anamnese (f.eks. ASQ). Fokus pa konsentrasjon, samspill, atferd og
sosial fungering (f.eks. Achenbach System of Empirially Based Assessment -
ASEBA/CBCL). Maling av hayde, vekt og hodeomkrets, klinisk/nevrologisk underso-
kelse, utviklingsvurdering (f.eks. Bayley scales of infant and Toddler development lll
eller Mullen Scales of Early Learning). Undersgkelse av sprék (f.eks. Reynell). Vurdere
familiens mestring og behov. Veiledning pa aktuelle punkter.

e 5 ar kronologisk alder:
Systematisk anamnese (f.eks. ASQ). Fokus pa konsentrasjon, samspill, atferd, psy-
kisk helse og sosial fungering med spesiell fokus pa ADHD-relaterte vansker (f.eks.
CBCL, Sterke og Svake sider (SDQ) eller ASQ - sosial/emosjonell skala (ASQ:SE)) og
kognitiv utvikling (f.eks. WPPSI-R eller Kaufman Mental Processing Scale) og moto-
rikk (f.eks. Movement Assessment Battery for Children - ABC-test). Vurdere behov
for & supplere med nevropsykologiske tester. Maling av hayde, vekt og hodeomkrets,
klinisk/nevrologisk undersgkelse. Veiledning pa aktuelle punkter.

Ved denne undersgkelsen mé en vurdere om barnet trenger videre oppfelging i spe-
sialisthelsetjenesten, seerlig med tanke pa psykiske forhold, eller om anbefalte tiltak
kan gjennomfares i forstelinjetjenesten, eventuelt i samarbeid med kompetansemiljo
innen spesialpedagogikk. 0




1.5

Skjematisk oversikt over anhefalt oppfeglging i primarhelsetjenesten’

Alder

Fokusomrade

Vurderingsomrader

Utskrivelse fra
nyfedtavdeling

Fordeling av ansvar for oppfelging mellom
forste- og andrelinjetjenesten.

Gjensidig informasjon om barnets og familiens
behov.

1 uke etter Hjemmebesok av helsesoster. Fokus pa: o Vekt
hjemkomst « foreldrenes trygghet i omsorgsutgvelsen | « Pustefunksjon
D ke EE « amming/morsmelk, ernaering og stell  Samspill
hjemkomst « Gi rad ifht. foreldrenes sparsmaél/bekymringer
Hver maned Helsesoster hver gang, lege ved 6 ukers « Vekt, lengde og hodeomkrets registreres mot
fram til 8 og 6 maneders alder og ellers ved behov. korrigert alder
méaneder etter | Fokus pa: « Utvikling ifht korrigert alder
hjemkomst - foreldrenes trygghet i omsorgsutevelsen | « Obs blikkontakt, synsfunksjon, skjeling og hersel
« foreldrekompetanse « Somatisk og nevrologisk undersokelse av lege
+ amming/morsmelk « Vaksinasjoner ifht kronologisk alder
« erneering og spisefunksjon « Ernzeringsrad vurderes i fht. vekst og trivsel. Tran
« regulering ifht sgvn, spising, atferds- eller multi-vitaminer, folsyre, jern
tilstander « Vurdere 8 involvere fysioterapeut eller
« syn, hersel, kontakt PP-tjeneste hvis usikkerhet om utvikling
» samspill og oppmerksomhet
« pustefunksjon
» motorikk
10,12, 15 og Helsesoster hver gang, lege ved « Vekt, lengde og hodeomkrets registreres mot

18 maneder
korrigert alder

12 maneder. Fokus pa:

- foreldrenes trygghet i omsorgsutevelsen

« erneering og spisefunksjon

« regulering ifht sgvn, spising, atferdstil-
stander

« syn, hersel, kontakt

o samspill

« motorikk

korrigert alder
« Utvikling ifht korrigert alder
« Samspill med foreldrene
« Obs skjeling, syn og hersel
« Somatisk/nevrologisk undersgkelse av lege
« Vaksinasjoner ifht kronologisk alder
« Fortsatt jerntilskudd?
« Dialog om videre forventet utvikling

« Vurdere & involvere fysioterapeut eller PP-tjeneste
hvis usikkerhet om utvikling

2 ar korrigert
alder

Helsesaster og lege. Fokus pa:

« foreldrenes oppfatning av barnets
utvikling

» erneering og spisefunksjon

« regulering ifht sgvn, spising, vakenhet

« syn, horsel

o sprak*

« samspill med omgivelsene* (f.eks. sosial
tilbaketrekning eller overaktiv)

« Vekt, hoyde og hodeomkrets registreres mot
korrigert alder

« Utvikling ifht korrigert alder. Spesielt fokus pa
sprak

« Observere samhandling med foreldrene

« Obs syn, skjeling og hersel

« Somatisk/nevrologisk undersokelse av lege

« Dialog om videre forventet utvikling

« Informasjon til barnehage

« Vurdere & involvere fysioterapeut eller PP-tjeneste
hvis usikkerhet om utvikling

3ar Helsesoster og lege. Fokus pé: « Vekt, lengde og hodeomkrets registreres mot
- foreldrenes oppfatning av barnets kronologisk alder
utvikling « Utvikling ifht kronologisk alder
« ernaering og spisefunksjon « Somatisk/nevrologisk vurdering av lege
« regulering ifht s@vn, spising « Obs syn, skjeling og hersel
« sprak* (ordforrdd og ordkombinasjoner) | « Kontakt med barnehage
- atferd” « Dialog om videre forventet utvikling
« syn, horsel « Vurdere & involvere fysioterapeut eller PP-tjeneste
- samhandling med foreldrene og andre hvis usikkerhet om utvikling
barn
4 ar Helsesoster. Fokus pa: « \ekt, lengde og hodeomkrets registreres mot

« foreldrenes oppfatning av barnets utvik-
ling

« atferd, oppmerksomhet, konsentrasjon

o sprak

« kognitiv utvikling®

kronologisk alder
« Utvikling ifht kronologisk alder
« Observere samhandling med foreldrene
« Kontakt med barnehage
« Dialog om videre forventet utvikling

« Vurdere & involvere fysioterapeut eller PP-tjeneste
hvis usikkerhet om utvikling




Alder

Fokusomrade

Vurderingsomrader

5 ar

Helsesoster og lege. Fokus pa:

« foreldrenes oppfatning av barnets
utvikling og modenhet for skolestart*

« atferd, oppmerksomhet, konsentrasjon

« sprak

« kognitiv utvikling

« sosial fungering” (f.eks. i forhold til
andre barn i barnehagen)

« Vekt, lengde og hodeomkrets

« Utvikling

» Samhandling med foreldrene

« Kontakt med barnehage

» Forberede skolestart sammen med foreldre,
barnehage, skole og eventuelt PP-tjeneste

« Vurdere & involvere fysioterapeut eller PP-tjeneste
hvis usikkerhet om utvikling

Skolen (sezerlig

Helsesoster og lege sammen med

» Tilpasse undervisningen i forhold til behovene

pé de tids- foreldrene og skolen. Fokus pa: « Vurdere & henvise for testing ved

punktene sko- | « generelle og spesifikke leerevansker* PP-tjeneste hvis mistanke om spesielle behov
Iehelse’qene;— « konsentrasjonsvansker* « Vurdere behov i forhold til psykiske vansker
ten etter ruti- | | oqjal fungering*

nene er invol- ) .

vert) « emosjonelle vansker* (angst?)

*

markerer nye fokusomrader

1.6 Skjematisk oversikt over anhefalt oppfalging i spesialisthelsetjenesten®

Ved utskrivelse Fordeling av ansvar for oppfelging mellom forste- og andrelinjetjenesten.

Gjensidig informasjon om barnets og familiens behov.

Fra utskrivelse til 1-2

Telefonkontakt eller besgk i hjemmet. Samspillsveiledning

méaneder
1-2 maneder etter » Legeundersokelse somatisk/nevrologisk
utskrivelse « Amming/annen erneering og vekst

Regulering i forhold til spising, sevn og atferdstilstander
Familiens mestring og behov

6 maneder korrigert alder | ¢ Legeundersakelse somatisk/nevrologisk

e Amming/annen erneering og vekst

» Regulering i forhold til spising, sevn og atferdstilstander
» Psykomotorisk utvikling

* Samspill

» Familiens mestring og behov

12 maneder korrigert .
alder

Legeundersokelse somatisk/nevrologisk
e Amming/annen erneering og vekst

* Qyelege

» Psykomotorisk utvikling

Samspill og kommunikasjon

Familiens mestring og behov

3ar e Legeundersgkelse somatisk/nevrologisk
Erneering og vekst

» Psykomotorisk utvikling

o Sprak

Samspill/tilpasning

Familiens mestring og behov

Legeundersokelse somatisk/nevrologisk

Erneering og vekst

Kognitiv, atferdsmessig, emosjonell og motorisk utvikling
Sosial fungering og konsentrasjon

Familiens mestring og behov

* Det vises til Veileder til forskrift av 3. april 2003 nr. 450 om anbefalt helsestasjonsprogram for alle barn.




1.7 Skjematisk oversikt over forslag til oppfalgingsrutiner

Premature barn som er innlagt i en nyfadtavdeling
» Forberede foreldrene til utskrivelsen

Kontakt med forstelinjetjenesten
Avtale oppfelgingsansvar

1 1

< 28 uker/<1000 g Andre premature som har veert inn-
lagt ved spesialavdeling

Storre barn med tilleggsrisiki

l l

Andrelinjetjenesten: Forstelinjetjenesten:

Hjemmebesgk eller annen kontakt Vurdere besgk i sykehuset

forste ukene Hjemmebesgk av helsesgster 1 og 2

Oppfalging: uker etter hjiemkomst
* 1-2 md. etter utreise Helsestasjonen:
* 6 md. korrigert alder « Hver méaned
* 12 md. korrigert alder til 8 r_nd. etter
utskrivelse
« 3 ar kronologisk alder
3 _ * 10 md. Vurdere tiltak,
* 5 ar kronologisk alder . 12 md. eventuelt
. 3 indikasj henvise til:
Senere pa indikasjon . 15 md.
- Fysiot t
. 18 md. ysn? erapeu
- PP-tjeneste
*2ar - Sosialtjeneste
* 3ér - Andrelinje
. 4 8r tjeneste
5ar
* 8-10 ar

Dersom barnet har en diagnostisert funksjonsnedsettelse og henvises til habiliterings-
tjenesten eller annen relevant instans, vil disse oppfalgingsrutiner bli erstattet med en
individuell oppfelging.
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2.1

Forekomst av utviklingsvansker

Definisjoner og forekomst av for tidlig fadsel

Normalt varer et svangerskap i ca. 40 uker. For tidlig (prematur) foadsel defineres som
fodsel for 37 fullgatte svangerskapsuker. Begreper som brukes i beskrivelsen av prema-
turitet og lav fodselsvekt framgar av rammen. | vitenskapelige undersakelser om for tidlig
fodte barn tar noen utgangspunkt i svangerskapsalder, andre i fadselsvekt. | giennom-
snitt vil et barn veie ca. 2500 g ved 34 svangerskapsuker, 1500 g ved 30 uker, 1000 g
ved 27 uker og 700 g ved 24 uker. Men en relativt stor andel av for tidlig fadte barn er
samtidig veksthemmet i fosterlivet og fedes som lette i forhold til gjennomsnittsvekten.

Definisjoner

Svangerskapsalder: Alder, vanligvis oppgitt i uker, fra siste menstruasjons forste
dag (oftest basert pa ultralydundersokelse i 17.-18.
svangerskapsuke)

Fullbarent barn: Svangerskapsalder 37-41 uker

Prematurt barn: Svangerskapsalder < 37 uker

Meget prematur: Svangeskapsalder < 32 uker

Ekstremt prematur: Svangerskapsalder < 28 uker

Lav fodselsvekt: Fodselsvekt < 2500 g

Meget lav fadselsvekt: Fadselsvekt < 1500 g

Ekstremt lav fodselsvekt: Fodselsvekt < 1000 g

| Norge fades ca. 7,5 % av barna for tidlig. Det utgjer ca. 4400 barn i aret. Tabell 1 viser
hvordan antall premature fadsler fordeler seg i forhold til svangerskapsalder.

Svangerskapsalder
(uker) 23| 24| 25| 26| 27| 28| 29| 30| 31| 32| 33| 34| 35| 36| total

Antall fodt levende 26| 34| 37| 50| 65| 82| 96|127 | 162|234 | 351 | 569 | 875 (1565 | 4273

Antall som lever
etter 1 ar 10* | 23°| 28| 43| 60| 74| 91124 | 159|229 | 344 | 561 | 868 {1552 | 4166

Andel som lever
etter 1 ar (%) 39°| 68°| 76| 85| 92| 91| 95| 98| 98| 98| 98| 99| 99 99 98

Tabell 1. Antall for tidlig fodte og overlevende barn i Norge pr &r avhengig av svangerskapsalder.
Gjennomsnitt pr. 4r regnet for arene 1999-2004. (Medisinsk fodselsregister)

" Andre kvalitetssikrede data oppgir antall levende fedte og overlevende lavere enn det som er oppgitt her for 23 og 24 uker,
jmfr tabell 2

17



2.2

2.3

2.4

Overlevelse, skader og sykdom

De siste tidrene har sjansen for & overleve gkt betydelig ved for tidlig fedsel. En nasjonal
kosensuskonferanse i 1998 foreslo at en nedre grense for a tilby livreddende behandling
bor veere i omradet 23-25 svangerskapsuker.® | tabell 2 presenteres antall behandlete og
overlevende ekstremt for tidlig fodte barn i Norge i 1999 og 2000, samt forekomst av
alvorlige komplikasjoner. Antall er oppgitt som gjennomsnittet for de to arene. Det er fa
barn som der néar de fedes senere enn 27 uker.

Svangerskapsalder (uker) 22 23 24 25 26 27
Antall som ble gitt livreddende behandling | 1 12 29 35 48 59
Antall overlevende (% av behandlete) 0 (0) 5(39) 18 (60) | 28 (80) | 41 (84) | 55 (93)
Alvorlige hjernekomplikasjoner

(% av overlevende)® - 11 23 15 9 9
Behandlet for retinopati (% av overlevende) | - 33 17 9 0 0
Alvorlig lungesykdom (% av overlevende)® | - 67 60 49 33 35
Behandlet for retinopati (% av overlevende) | - 33 17 9 0 0
Alvorlig lungesykdom (% av overlevende)® | - 67 60 49 33 35
2 ars alder: Cerebral parese, blindhet

og/eller devhet (% av overlevende) - 11 29 18 6 7

Tabell 2. Antall behandlete og overlevende ekstremt for tidlig fodte barn Norge i 1999 og 2000 oppgitt
som gjennomsnitt for de to drene, og forekomst av alvorlige komplikasjoner.*

a

Alvorlig hjernebledning (grad>2), periventriculeer leukomalaci (dobbeltsidig eller mer enn 2 cyster pa en side), dilaterte
ventrikler ved hjemreise eller kliniske tegn til hjerneskade).

° Behov for respirasjonsstotte eller oksygen ved 36 ukers postkonsepsjonell alder.

Barn som overlever for tidlig fedsel, har hgyere risiko enn barn fadt til termin for a fa
sykdommer og skader som kan ha betydning for helsen og utviklingen. Risikoen oker
med avtagende svangerskapsalder, men selv moderat for tidlig fodte barn opplever okt
risiko. Risikoen gker ogsa dersom barnet samtidig veier lite i forhold til gjennomsnittet
for svangerskapsalderen («lett for alder», small for gestational age — SGA).

Lungesykdom

Sma for tidlig fedte barn har umodne lunger og trenger ofte pustehjelp og ekstra oksy-
gentilskudd i nyfedtperioden. Noen av disse barna vil ha alvorlig lungesykdom (bronko-
pulmonal dysplasi - BPD) definert som fortsatt behov for pustehjelp eller oksygentil-
skudd ved 36 uker regnet fra konsepsjon, dvs. sa sent som 4 uker for de skulle veert
fodt hvis svangerskapet hadde vart til termin.

Dette forekommer hos ca. 3/4 av dem som er fodt for 26 svangerskapsuker,™® hos ca.
1/3 av barn fadt for 28 uker eller med en fadselsvekt under 1000 gram (tabell 2)*° men
relativt sjelden hos mer modne nyfadte. Noen av barna med alvorlig BPD vil ogsa ha
behov for tilskudd av oksygen i uker til ar etter at de kommer hjem.

Sma for tidlig fedte barn vil oftere enn andre barn vaere plaget av astmapreget pust de
forste arene, spesielt nar de far en luftveisinfeksjon. Barn som har hatt behov for pus-
testatte eller oksygentilskudd mer enn 1 méaned etter fodsel, og i seerlig grad barn med
alvorlig BPD, er spesielt utsatt.”® Ved lungefunksjonsmalinger viser det seg at mange av
disse barna fortsatt har astmapregete lungeforandringer (okt bronkial reaktivitet) som
unge voksne,? selv om de ikke behaver & ha klinisk astma.”™ Vi mangler kunnskap om
lungefunksjonen hos eldre voksne.

Ernaringsvansker og mangelfull vekst

Barn som er fadt for tidlig, vil ikke klare & ta til seg like mye naering som de ville ha fatt
dersom de fortsatt var i livmoren fram til termin. Den forste tiden vil de derfor gke min-
dre i kroppslengde, hodeomkrets og vekt enn de ville ha gjort i fosterlivet. Oftest vil de
né& igjen forventete vekstmal i Iopet av maneder eller sjeldnere innen de er 5-6 &r."




2.5

Noen ekstremt premature barn vil ha en innhentingsvekst helt opp til ungdomsérene."™
Barn som ved faodsel er sveert smé i forhold til svangerskapsalder, vil ofte ikke oppna sin
arvemessige forventede hayde."” Som gruppe vil barn med fadselsvekt under 1500
gram i gjennomsnitt bli 4-5 cm kortere enn forventet som voksne. Det er de som er sma
i forhold til svangerskapsalderen, og samtidig har meget alvorlig BPD eller tarmsykdom
som krever kirurgi, som saerlig trekker ned gjennomsnittet.”*"*" Det er saerlig gutter som
er i risiko for ikke & na sitt genetiske vekstpotensiale."

For tidlig fadte barn har seerlig behov for morsmelk, men det er ofte ekstra krevende &
etablere amming for denne gruppen blant annen p& grunn av svak sugeevne. Den forste
tiden mé& barna ofte fa intravengs ernaering og naering tilfert med slange til magesekken.
P& den tiden barnet kommer hjem fra sykehuset, kan de stort sett ta til seg naering pa
vanlig mate ved amming eller med flaske, men mange sliter med spisevansker i uker og
maneder, og noen de forste arene.

Kompetansesenter for barn med spise- og ernaeringsvansker ved Rikshospitalet-
Radiumhospitalet HF har sett en okning i antall for tidlig foedte barn som henvises.
Vanskene som disse barna har, kan veere knyttet til: munnmotorikk, sug-svelg-pust-
rytme, seriesvelging, oppkast/refluks, kvalme/smerte grunnet umoden mage- tarmfunk-
sjon, sensorisk hypersensibilitet, spisevegring, selektiv matvareutvalg, appetittregule-
ring, vanskelig overgang fra erneering via sonde til spising pr. os.

| den norske oppfaelgingsstudien av ekstremt for tidlig fedte barn hadde 22% av barna
spisevegring eller svelgevansker i alle fall deler av de 2 forste levedrene, og problemet
okte med avtagende svangerskapsalder (Markestad, ikke publiserte data). Wood og
medarbeidere fant at 1/3 av barna fodt for 26 svangerskapsuker hadde spisevansker
ved 3-arsalder.™

Blant de ekstremt for tidlig fadte som overlever, vil 3-4 % ha hatt en alvorlig tarmsyk-
dom (nekrotiserende enterokolitt - NEC) i nyfadtperioden. Noen av disse vil kunne ha
mangelfull opptak av naering fra tarmen og vekstsvikt en periode. Tilstanden er svaert
sjelden hos sterre premature.

Det er holdepunkter for at morsmelk reduserer risikoen for infeksjoner og NEC i nyfadt-
perioden,"” og har positiv effekt pa senere infeksjonstendens, motorisk og kognitiv utvik-
ling og synsfunksjon.” Det er imidlertid ikke avklart om morsmelk alene de forste seks
maneder kan dekke behovene for essensielle naeringsstoffer.

Sansedefekter

Betydelig for tidlig fedte barn er mer utsatt for synsvansker og herselssvekkelse pa
grunn av sin umodenhet. Under oppholdet i nyfedtavdelingen vil betydelig premature
barn undersgkes regelmessig av gyelege for & oppdage skader pa netthinnen (prematu-
ritetsretinopati - ROP).” Grad av ROP angis i stadier pa en skala fra 1 til 5. Stadium > 3
anses som alvorlig fordi det kan fgre til blindhet eller alvorlig synssvekkelse.

Grad av ROP < 1000 g < 28 uker |1000-1500 g 28-31 uker | >15009g
ROP grad 1-2 25-60%"° 10-15%" 3%°
ROP > 3 eller behandlet | 5-35%° 0,1-2%° 0-0,6%'

Tabell 3. Forekomst av prematuritetsretinopati (ROP) i forskjellige representative studier.
Referanser: °(4,19,20), °(19,21),°(22), “(4,14,19,20) °(19,21), (19,23)

Rapporterte forekomster av ROP varierer. Det kan skyldes forskjell i oyelegens vurde-
ringer av hva som er unormalt og hvor mange ganger barna undersokes i lopet av opp-
holdet, men ogsé grunnet pasientsammensetningen og behandlingsrutinene i nyfedtav-
delingen (tabell 3).




2.b

Forekomsten av alvorlig ROP har sannsynligvis avtatt de siste arene hos barn med
svangerskapsalder mer enn 28-29 uker,** men ikke hos de mindre barna.”® For svang-
erskapsalder < 26 uker er forekomsten av ROP stadium > 3 spesielt hoyt, og i 3 studier
er det funnet forekomst av behandlingstrengende ROP som angitt i tabell 2.*°

Ved alvorlig ROP kan synsskader begrenses med kryo- eller laserbehandling. Dette gjel-
der stort sett barn som er fadt for 26-27 svangerskapsuker.*>' De fleste med ROP,
ogsé de som behandles, far ikke alvorlige synsskader senere, men vil ha hgy forekomst
av brytningsfeil, spesielt naersynthet, og skjeling (tabell 4).*'9**%*

Noen premature barn har normale gyne, men nedsatt evne til & forstd og bearbeide
synsinntrykk pga. skader i hjernen (cortical synssvekkelse eller skade i synsnervene).
Muligens utgjer disse ca. 1/4 av alle med synssvekkelse. Slike skader har sammenheng
med hjernebladninger og PVL, og er den dominerende arsaken til svekket syn hos barn
med nevrologiske funksjonsnedsettelser.

14,25

Nzersynthet 10-20%" 5-15%" 5-10%°
Skjeling 10-20%° 10-15%° 0,5-3%°
Blind® 0,5-2%' Ca. 0,1% 0,08%°
Briller 10-20%" 5-15%" 5%'

Tabell 4. Rapportert forekomst av synsvansker og brytningsfeil hos for tidlig fedte barn. De laveste tal-
lene gjelder stort sett barn som er undersekt nér de er yngre enn 2 -3 ér.

°Ca 25% skyldes cortical blindhet, resten ROP for de premature. Referanser: b(1 3,26-30), °(13,26-31), d(26—31), °(29,31),
'14,27;28), %(32), "(26,30,31), '(31)

Nevrogent horselstap som farer til dovhet eller behov for hgreapparat, er rapportert hos
ca. 1-3 % av barn med fadselsvekt under 1000 gram."***** For barn fgdt for 26 svang-
erskapsuker er s alvorlig herselstap funnet hos 5-6 % .*' Hos norske barn med fadsels-
vekt under 2000 g og uten alvorlige nevrologiske handicap, ble det funnet litt svekket
hersel ved audiometri hos 29 % av barna mot 18 % hos kontrollbarn ved 11-arsalder.
Svekkelsen hadde ikke funksjonell betydning' og har nok andre &rsaker enn for tidlig
fodsel.

Det er vanlig rutine at barn som er fodt betydelig prematurt, herselsundersgkes med
otoakustisk emisjon (OAE) eller hjernestammeaudiometri far de skrives hjem fra sykehu-
set. Horselstap knyttet til prematuritet vil da som oftest oppdages.

Alvorlige hjerneskader

Risikoen for alvorlige hjerneskader som forer til cerebral parese (CP) eller psykisk utvik-
lingshemning, oker med avtagende svangerskapsalder (tabell 2). | oppfalgingsstudier er
det vanlig & finne at 5-10 % av barn med fodselsvekt under 1500 gram har CP og at
ytterligere 5-10 % har betydelig forsinket utvikling malt som utviklingskvotient
(Developmental quotient — DQ) eller intelligenskvotient (IQ) mindre enn 70.%%

Risikoen for alvorlige funksjonsnedsettelser gker betydelig blant de aller minste (svanger-
skapsalder < 26 uker eller fadselsvekt < ca 800 gram). Rapportert forekomst av alvorlige
hjerneskader er i omradet 20-35 % samtidig som forekomsten av lettere funksjonsned-
settelser ogsa er hgyere enn hos mer modne premature .*****"*® Rapporterte forekomster i
forhold til fodselsvekt og svangerskapsalder er angitt i tabell 5.

Til sammenligning er forekomsten av psykisk utviklingshemning (IQ < 70) ca 2 % og
forekomst av CP ca. 0,2 % generelt i befolkningen. Blant barn med cerebral parese er
ca 50 % fadt for tidlig.

Risikoen for funksjonsnedsettelser gker betydelig dersom det i nyfadtperioden pavises
store hjernebladninger eller annen gdeleggelse av hjernevev (periventrikuleer leukomala-
si — PVL). Se pkt. 2.8.



Fodselsvekt <1000 g 1000-1500 g 1500-2500 g Fullbarne
Grad av prematuritet < 28 uker 28-31 uker 32-36 uker

Gjennomsnitlig 1Q* 90 95 98 103

Alvorlige funksjons-
nedsettelser totalt® 15-30 % 10-15 % 5 % 3 %

Cerebral parese” 10-20 % 5-10 % <5 % 0,1 %

Lettere funksjons-

avvik totalt® 40-50 % 30-40 % 20-30 % 10-15 %
Psykiatrisk diagnose® 20-30 % 15-20 % 10-15 % 5-10 %
ADHD-symptomer® 10-20 % 10-15 % 5-10 % 1-4 %
Laerevansker® 30-50 % 15-20 % 15-20 % ca.10 %
Ekstra tiltak i skolen’ 40-50 % 30-40 % 20-30 % 10-20 %
Motoriske vansker® 15-20 %' 10-20 % 10-15 % ca.5 %

Tabell 5. Vanlig rapportert forekomst av gjennomsnittlig IQ og forskjellige funksjonsnedsettelser hos for
tidlig fedte barn. Tilnsermete og utledete tall fra flere kilder.

*Referanser (31,37-42), °lQ < 70, alvorlige sansedefekter, cerebral parese (23,30,31,34,36), °En eller flere av omradene
nedenfor i tabellen, inklusive ADHD, referanser (35,43,44), °referanser (35,37,38,44-51), 'referanser (11,41,43,46,49,52),
9referanser (14,30,41,52-55).

Sted Bergen Oslo® | Sverige Bergen Trondheim

Referanse Sommerfelt Ulvund | Finnstrom Elgen Indredavik/
Evensen

Alder undersgkt 5 ar 8 ar 9-12 ar 11 ar 14 ar

Grupper <2 kg Fullb <1,5kg |<1,5kg | Fullb <2 kg Fullb <1,5 kg |Fullb

Gjennomsnittlig 1Q 97 104 95 Lavere 96 101

Lav 1Q (<2 SD) (%) 8 3 Flere® 19 6 18 4

Lese/skrive-

vansker (%) 20 33° 11 21 29

Matematikk-

vansker (%) Okt 23 Flere 31 11

Hjelpe-

undervisning (%) 39 12 32 23

Henvist

PP-tjeneste (%) 29 13

Motorisk vansker (%) | 23° 11 Likt® 14 4

Sosiale vansker (%) Likt

ADHD- *

symptomer (%) 19 4 27 40 7 25 5

ADHD- *

diagnose (%) 10 1 7 1

Angst-symptomer (%) 21

Angst-diagnose (%) 9 7 14 4

Depresjon-

diagnose (%) 2 1 4 0

Vansker pa ett eller

flere omrader (%) 26 11

Psykiatriske

symptomer (%) 46 13

Psykiatrisk diagnose 27" 9' 25 7'

Tabell 6. Forekomst av lettere funksjonsvansker blant barn som er fadt for tidlig og som ikke har CP eller
alvorlige sansedefekter sammenlignet med barn fadt til ventet tid (fullbdrne) i skandinaviske underso-
kelser (15,35,39,42-44,50,51,54,56,57)

®Ikke kontrollgruppe. Barn fodt < 28 svangerskapsuker hadde flere problemer enn de > 28 uker. °Bare forskjell for guttene.
“For barn med normal IQ var det ingen forskjeller i fht terminbarna pa noen av de andre omradene. “Inkluderer konsen-
trasjonsvansker og/eller lesevansker. *For grovmotoriske fedigheter ingen forskjell, nyIIer kriteriene for sykdomsdiagnose etter
DSM-III-R eller DSM-IV. ’ADHD 10% mot 1% hos barna fadt til termin, fobi 7% mot 5%, angst 2% mot 2%, depresjon 2%
mot 1%, enurese 2% mot 1%, enkoprese 1% mot 0%, andre 2% mot 0%. "ADHD 7% mot 1%, angst 14% mot 4%,
depresjon 4% mot 0%, andre 9% mot 2%, mer enn 1 diagnose 9% mot 1%.
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Vansker knyttet til leering, sprdk, psykisk helse og motorikk

Selv blant for tidlig fadte barn som ikke far alvorlige nevrologiske skader er det en over-
hyppighet av vansker med sprak, konsentrasjon/oppmerksomhet, laering, sosial sam-
handling, motorikk og psykisk helse. Vanlig rapporterte forekomster er oppgitt i tabell 5.
| tabell 6 er det tatt med mer detaljerte funn fra undersokelser utfort i Norge.

Vanskene gker i relativt beskjeden grad med avtagende fadselsvekt fra 2000 til under
1000 gram, men forekommer betydelig hyppigere hos barn med fedselsvekt under ca.
800 gram eller svangerskapsalder under 27 uker.”*® Vanskene skriver seg fra lettere
grader av utviklingsforstyrrelser i hjernen, men er ogsa pavirket av kvaliteten pa opp-
vekstmiljget.

Spréak

Premature barn har, som gruppe, en forsinket sprakutvikling, og de skérer lavere pé alle
uttrykk for sprak, slik som oppfattelse (reseptivt sprak), antall ord og uttale (ekspressivt
sprak). | en finsk studie av barn med fedselsvekt under 1000 g hadde 42 % forsinket
sprék ved 2-arsalder.”

De har spesielt store vansker med komplekse setninger og korttidsminne for syntaks,
f.eks. kan det vaere vanskelig & ta imot flere beskjeder samtidig. Sprékproblemene kan
vedvare som et hemmende og «skjult» problem i skolealderen, men de ser ut til & for-
svinne dersom forsinket sprék er eneste utviklingsvansken.*

Evneniva og laerevansker

Evneniva hos for tidlig fadte barn er i gjennomsnitt lavere enn for barn fadt til termin
(tabell 5 og 6). For de minste er det en gkt andel med IQ-skare under 70, dvs. innenfor
omradet psykisk utviklingshemning.*"* For tidlig fedte barn med fedselsvekt under
2000 g skarer i gjennomsnitt 4-5 1Q-poeng lavere enn barn fadt til termin®* (tabell

5 og 6).

| utenlandske studier er det funnet at barn med fodselsvekt under 1500 g i gjennomsnitt
skarer 10 IQ-poeng og barn med fadselsvekt < 750 g 20 IQ-poeng lavere enn fullbar-
ne.” Premature barn som vokser opp i en stimulerende familie, aker sin IQ med alder,*”
mens |IQ avtar ytterligere hvis de utsettes for omsorgssvikit.*

50-70 % av barn med en fadselsvekt under 750 g eller svangerskapsalder under 26
uker ma forventes & trenge ekstra hjelp i skolen.*** Nedsatt evne til konsentrasjon og
svake kognitive evner er viktige arsaksfaktorer, men ogsa spesifikke leerevansker er van-
lig. Barna har vanligvis sterre vansker med matematikk enn sprakfag.

Psykisk helse og sosial fungering

Psykisk helse omfatter folelser, atferd, tankeliv, kontakt og kommunikasjon med andre
mennesker. Begrepet henspeiler pa tilstedeveerelse eller fravaer av psykiske symptomer.
Psykiske helseproblemer kan medfare eller ledsages av vansker i kognitiv og sosial fun-
gering, og kan forarsakes av s& vel biologiske som miljgmessige faktorer.

Premature barn har okt risiko for problemer med oppmerksomhet/konsentrasjon,
folelser, atferd og sosial fungering. Symptomer pa Attention Deficit Hyperactivity
Disorder (ADHD) er det vanligste.

ADHD regnes som en nevrobiologisk utviklingsforstyrrelse med konsentrasjons-
problemer/oppmerksomhetsvansker, hyperaktivitet og impulsivitet. Arsaksfaktorer
omfatter bl.a. arvefaktorer og komplikasjoner i forbindelse med svangerskap og fadsel.
Psykososiale forhold kan pavirke forlapet.* Premature barn har oftest konsentrasjons-
svikt og uoppmerksomhet uten impulsivitet og hyperaktivitet (gjerne betegnet som ADD
i stedet for ADHD). Dette forekommer ca. 3 ganger hyppigere enn hos barn fodt til ter-
min (tabell 5 og 6).

| internasjonale studier er det vanlig & oppgi at ca. 3 ganger s mange premature barn
har problemer med falelser eller atferd sammenlignet med fullb&rne.* For barn med
fodselsvekt under 750 g er det funnet betydelig hgyere forekomst enn for tyngre prema-
ture barn.*



2.8

| en svensk studie var det i de farste 4 arene ikke hyppigere forekomst av psykiske van-
sker blant barn med fedselsvekt under 1500 g enn blant barn fadt til rett tid.”

I en norsk studie ble det ikke funnet gkt forekomst av atferdsforstyrrelse («conduct dis-
order») ved 14 &rs-alder hos barn med fodselsvekt under 1500 g.*

| en undersgkelse fra Tromsg bedemte prematurt fadte ungdommer sin egen psykiske
helse til & veere minst like god som hos andre ungdommer, mens foreldrene skéret
barna til & ha hgyere forekomst av emosjonelle, atferdsmessige og sosiale vansker, til-
svarende hva andre undersgkelser har avdekket.”

Det er rapportert gkt forekomst av angstlidelser, seerlig separasjonsangst, sosial fobi
eller generalisert angst hos ungdom,” (tabell 6). En rekke faktorer kan pavirke utvikling
av angstsymptomer hos barn, bl.a. arv, tilknytning til foreldre, psykososiale forhold i
familien, og livshendelser. Nevrobiologiske faktorer, bl.a. hjernens stress-respons-syste-
mer, er involvert i utvikling av angst. Arsakene til gkt forekomst av angstlidelser blant
premature er lite kartlagt.

Vansker i sosiale relasjoner til andre barn er vanligere blant for tidlig fedte barn, med
utestengning, tilbaketrekning og lav selvtillit som resultat.’ Det er mulig at konsentra-
sjons- og oppmerksomhetssvikten bidrar til de sosiale relasjonsvanskene, eventuelt
ogsé spesifikke vansker med & oppfatte og tyde sosiale signaler.

| ung voksen alder kan det fortsatt veere gkt forekomst av konsentrasjonsproblemer,
men uten hyperaktivitet. Det er en tendens til okt forekomst av tilbaketrekning, angst og
sjeldnere depresjon. Forekomsten av kriminalitet og rusmisbruk er lavere enn i gjennom-
snittsbefolkningen.®

Premature ser ut til & veere mer forsiktige i alle sammenhenger. | en amerikansk studie
av 20-aringer var det spesielt flere kvinner som hadde symptomer p& angst, depresjon
eller tendens til & isolere seg (30 % mot 16 % i kontrollgruppen).® | ungdomsérene, og
som unge voksne, beskriver for tidlig fadte ungdommer sin livskvalitet som like god
som barn fadt til rett tid, selv om noen beskriver lavere selvfglelse .***** Foreldrene
rapporterer imidlertid at prematurt fedte ungdommer har flere vansker enn fullbarne,
som svekket selvfglelse, sosial isolasjon, angst og depresjon.*** En slik forskjellig opp-
fatning hos ungdommene selv og foreldrene ble ogsa funnet i Tromse nér det gjaldt
psykisk helse og sosial fungering.*

Motoriske vansker
Blant prematurt fadte barn som ikke far CP, er det en okt forekomst av mer beskjedne
motoriske vansker (tabell 5 og 6).

| forste leveér vil neer 50 % av barn med en fadselsvekt under 1500 gram vise spesielle
motoriske trekk preget av gkt spenning (tonus) i strekkemuskulaturen pa kroppen (rygg
og nakke) og spesielt i strekkemusklene i bena og adduktorene i hoftene.

Slike funn, som betegnes prematuritetsdystoni, er spesielt vanlige ved 6-8 maneders
korrigert alder for s& & forsvinne i lgpet av de neste ménedene.” Tilstanden kan i en
periode vaere vanskelig & skille fra en lett CP. Det er muligens en viss sammenheng
mellom prematuritetsdystoni og svakere kroppskontroll ved 2-3 ars alder,”® men ingen
sikker sammenheng med generell utvikling senere i barnearene.”

| farskole- og skolealder er det gkt forekomst av lettere motoriske vansker, spesielt i
form av koordinasjonsvansker,'®'>%415354%6.88.71

Tilleggsrisiki for utviklingsvansker

Risikoen for senskader gker med avtagende svangerskapsalder og fodselsvekt. Dette
skyldes delvis at risikoen for hjernebladninger, syns- og herselsskader og alvorlig lunge-
sykdom i nyfgdtperioden gker med avtagende svangerskapsalder, men avtagende
svangerskapsalder er i seg selv en risikofaktor.*”’
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Tilleggsrisiki:

Dérlige sosiookonomiske forhold medferer ikke gkt risiko for alvorlige funksjonsned-
settelser som cerebral parese, psykisk utviklingshemning og alvorlige syns- og her-
selsskader, men har i de fleste studiene en naer sammenheng med okt forekomst av
lettere funksjonsnedsettelser som ADHD og konsentrasjonsvansker, kognitive van-
sker, laerevansker og svakere motoriske ferdigheter. Sammenhengen kan skyldes
bade genetiske og miljgmessige forhold.

Det er ikke avklart om risikofaktorer knyttet til sosiogkonomiske forhold er de samme
som for barn fodt til rett tid (additiv effekt), eller om de gir sterre utslag hos for tidlig
fodte barn (synergistisk effekt) fordi barna er mer sarbare pga. forandringer i hjernen
grunnet for tidlig fadsel. | to systematiske oversikter®“* hadde sosiogkonomiske fak-
torer mye storre betydning for denne typen funksjoner enn svangerskapsalder, og i
en norsk studie av premature ved 5- og 11-arsalder var det kun en additiv effekt.**

I en annen norsk studie var det ikke gkt forekomst av psykiatriske symptomer hos
ungdommer i familier med svakere sosiogkonomisk status eller svakere psykisk
helse hos foreldrene.”

Bruk av rusmidler, spesielt alkohol, i svangerskapet har sammenheng med bade
alvorlige og lettere funksjonsnedsettelser.

Svangerskapskomplikasjoner som blgdninger, langvarig fostervannsavgang og i saer-
lig grad infeksjon i fosterhulen fer fadsel (korioamnionitt) har sammenheng med sa
vel alvorlige som lettere funksjonsnedsettelser. Korioamnionitt medferer okt risiko for
skader selv om barnet ikke far noen infeksjon.”

Fodselskomplikasjoner. Holdepunkter for mangelfull oksygentilfersel under fodselen
(fodselsasfyksi) reflektert ved lav Apgar skare og okt surhetsgrad i blodet (acidose),
oker risikoen for alvorlige og lettere funksjonsnedsettelser. Tilleggsrisikoen har i
vesentlig grad sammenheng med okt forekomst av hjernebladninger og periventriku-
leer leukomalaci.

Komplikasjoner i nyfadtperioden. Store hjernebladninger (grad 3 og 4), periventriku-
leer leukomalaci (PVL) og infeksjoner av typen sepsis og i saerlig grad meningitt,
medfarer stor risiko for lette og alvorlige funksjonsnedsettelser.” Hjernebladninger
pavises med ultralyd, vanligvis i lopet av de forste 1-2 ukene og PVL ved ultralyd, CT
eller MR 2-6 uker etter fgdsel. Alvorlig kronisk lungesykdom, f.eks. fortsatt behov for
oksygentilskudd ved 36 ukers postkonsepsjonell alder, gker risikoen for alvorlig og i
seerlig grad lettere funksjonsnedsettelser. Systemisk behandling med kortikosteroider
i nyfadtperioden gker sannsynligvis risikoen for alvorlige og lettere funksjonsnedset-
telser.”®

Vurdering

Forekomst av prematuritet og forekomst og omfang av funksjonsnedsettelser og
utviklingsvansker knyttet til prematuritet, er godt dokumentert.”"”

Risiko for funksjonsnedsettelser og utviklingsvansker gker med grad av prematuritet,
komplikasjoner knyttet til prematuritet omkring fedsel og i nyfedtperioden, og hos
barn med foreldre som av ulike arsaker er i en vanskelig situasjon.*”"*"™

Typer av utviklingsvansker hos for tidlig fodte barn atskiller seg ikke fra tilsvarende
vansker hos barn fadt til rett tid, men de forekommer hyppigere og er ofte mer
Sammensatte. 10,15,35,42-44,50,63

Erfaring viser at for tidlig fadte barn kan vaere vanskelige & vurdere, og at bade forel-
dre og fagpersonell kan vaere mer usikre i forhold til & vurdere ev. vansker og avvik.

Morsmelkernaering har gunstig effekt pa infeksjonstendens, motorisk og kognitiv
utvikling og pa synet. Amming bgr derfor komme i gang fer utskrivelse. Det kan vaere
vanskelig & komme i gang med amming fordi barna ofte suger svakt. Det vises til
«Faglige retningslinjer for en mor-barn-vennlig neonatalavdeling» som pé et kunn-
skapsbasert grunnlag gir veiledning om hvordan man best kan tilrettelegge for
amming av prematurt fedte barn.""®

Niva 1a

Niva 1a

Niva 2a

Niva 4

Niva 2a



2.10 Anbefaling

For tidlig fadte barn og deres familier ber tilbys en mer omfattende og malrettet opp-
folging enn barn fadt til rett tid. Omfanget vil avhenge av grad av prematuritet og
komplikasjoner knyttet til for tidlig fadsel og nyfedtperiode.

Det beor veere et mal & fa i gang amming for barnet utskrives, og mor ma oppmuntres
og veiledes til & fortsette amming hjemme. Hvorvidt barnet trenger spesielle tilskudd
ut over vitaminer og jern ma vurderes ut ifra vekst og trivsel. Det samme gjelder tids-
punkt for supplering av annen naring.
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3.1

3.2

Pavisning av utviklingsavvik

Alder ndr avvik viser seg

Enkelte varige skader pavises allerede for barnet skrives hjem. Det gjelder ROP, dgvhet
og meget alvorlige hjerneskader.

Cerebral parese pavises stort sett i lopet av de forste 1-2 ar, de alvorligste formene i
lopet av forste levedr. Mange premature barn vil ha gkt muskelspenning i strekkemusku-
laturen og adduktorene i bena (spastiske trekk). Dette er ofte tydeligst rundt 6-8 mane-
ders korrigert alder, men forsvinner i lgpet av de neste manedene dersom det ikke viser
seg at barnet har spastisk CP. ® Tilstanden betegnes prematuritetsdystoni. Disse barna
kan fortsatt ha et mer umodent bevegelsesmenster ved 2-3 arsalder,”® men tilstanden
har ingen sikker sammenheng med senere generell utvikling.”

Alvorlig psykisk utviklingshemning viser seg som regel i forste 1-2 levear. Lett grad av
psykisk utviklingshemning og ADHD og atferdsforstyrrelser viser seg oftest i lopet av de
forste 5 arene.

Leerevansker, konsentrasjonsvansker, sprakproblemer og emosjonelle/sosiale vansker
kan vise seg innen 5-arsalder, men kan ogsa ferst bli tydelige i skolealder.

Psykiske vansker sekundaert til fysiske, nevrologiske, laeremessige eller sosiale belast-
ninger kan oppsta bade i barne- og ungdomsalder.

Synsvansker kan vise seg bl.a. som skjeling, vansker med & fokusere, ved at barnet hol-
der ting neer opp mot eynene eller pd annen méate i lopet av de forste 1-3 arene.

Alvorlig hgrselsnedsettelse vil oppdages ved rutinemessig undersgkelse av risikogrup-
pene for utskriving fra sykehuset.

Fare for lungekomplikasjoner gker med varigheten av respirator- og oksygenbehandling
i nyfedtperioden. Symptomene er som ved bronkiolitt og astma, og tiltak avhenger av
grad av plager. Hos de aller fleste skjer det en gradvis bedring av symptomene fra lung-
ene de forste 1-3 arene. En skal vaere oppmerksom pa senere symptomer pa astma
som piping i brystet, nedsatt toleranse for anstrengelse og langvarig hoste.

Screening for funksjonsnedsettelser og utviklingsvansker

Screening er en masseundersgkelse der alle innenfor en gruppe undersgkes med en
standardisert undersokelsesprosedyre for & identifisere individer som trenger spesielle
tiltak.? Screening betyr at en gnsker & pavise tilstanden som det screenes for, for tilstan-
den er klinisk tydelig. For & innfare et screeningprogram er det blant annet vanlig & stille
krav om at metoden har tilstrekkelig sensitivitet og spesifisitet, og at det finnes en effek-
tiv behandling som pé dette stadiet i utviklingen kan modifisere eller helbrede tilstan-
den.? Dersom disse forutsetningene ikke er til stede, regnes programmet vanligvis for



3.3

ikke & veere regningssvarende, og det er ogsa et viktig etisk sparsmal om gkt fokusering
pa risiko kan skape mer engstelse og gjere mer skade enn nytte for barnet og familien,
seerlig dersom mistanke om avvik bygger pa upélitelige tester.

Screening for harsels- og synssvekkelse er etablert og anbefalt for alle spedbarn
(Sosial- og helsedirektoratet: Retningslinjer for undersgkelse av syn, hersel og sprak hos
barn, 1S-1235). For tidlig fadte barn som har gkt risiko for harselssvekkelse, vil underso-
kes med otoakustisk emisjon (OAE) eller hjernestammeaudiometri for forste utskrivelsen
fra sykehuset. Dersom denne herselsundersgkelsen er normal, anbefales det at barna
folges videre etter de vanlige retningslinjene for helsestasjonen.

For tidlig fadte barn med okt risiko for prematuritetsbetinget synsskade (ROP) vil fglges
av oyelege til forste utskrivelsen fra sykehuset. Barn med noen grad av ROP vil ogsa
folges av oyelege etter utskrivelse. Selv uten tegn til ROP vil de ekstremt premature
barna og barn med hjernebladninger og PVL ha gkt risiko for & utvikle synsproblemer
som brytningsfeil, skjeling og nevrogent betinget synssvekkelse, og det anbefales at de
vurderes av gyelege ved 12-manedersalder. For andre prematurt fadte barn er det ikke
behov for andre undersgkelser enn de som vanligvis gjeres ved helsestasjonen.

Screening for 8 avdekke vansker knyttet til utvikling, psykisk helse, inklusive atferd og
sosial fungering, fyller ikke de ngdvendige kriteriene ifalge en nylig giennomgang av
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten og anbefales derfor ikke®.

Standardiserte kartleggingsinstrumenter kan imidlertid anvendes for & malrette oppfal-
gingen, og ut fra ensket om & bedre egen kompetanse nar det gjelder a pavise utvik-
lingsavvik. Mange helsestasjoner anvender derfor slike metoder som malrettede under-
sokelser overfor alle barn ved en viss alder eller for gitte risikogrupper. | norske helse-
stasjoner anvendes forskjellige typer instrumenter, og det er ikke holdepunkter for & si at
noen er bedre enn andre”®.

For tidlig fedte barn er en relativt liten gruppe der bade foreldrene og det faglige miljoet
allerede er oppmerksomme pé at barna har ekt risiko for & fa forskjellige utviklingsvan-
sker. Bade de praktiske og etiske betenkelighetene er derfor mindre, og 8 beherske
standardiserte instrumenter kan gi gkt trygghet hos fagpersonen og dermed ogséa hos
foreldrene.

| forskningsmessig sammenheng er det viktig & benytte standardiserte tester for &
kunne sammenligne resultater og vurdere effekt av tiltak. Noen av metodene som
anvendes, er de samme som ellers brukes i screening, mens andre er mer omfattende
og anvendes ogsa for & stille konkrete diagnoser.

Vurdering

¢ Den viktigste forutsetningen for god oppfalging av for tidlig fadte barn og deres
familier, er god kunnskap om hva for tidlig fadsel og sykdomstilstander knyttet til
prematuritet betyr i forhold til familiens opplevelser av trygghet og mestring, og i for-
hold til risiko for funksjonsnedsettelser og utviklingsvansker. Pavisning av behov ma i
forste rekke bygge péa at fagpersonell har god kunnskap om hvilke typer utviklings-
avvik som er vanlige og hvordan disse arter seg.

e \ekst og utvikling de forste arene folger i stor grad postkonsepsjonell alder. Det er
derfor vanlig & korrigere for prematuritet, iallefall de forste 2 arene for barn som er
fodt betydelig for tidlig. En slik korrigering gir selvsagt mer utslag dess mer prema-
turt barnet er fadt. | forskningsmessig sammenheng velger noen & korrigere for pre-
maturitet de forste 5 arene for ekstremt for tidlig fedte barn.”

e Utviklingsvansker som kan oppsté hos for tidlig fedte barn, fyller ikke anerkjente kri-
terier for & anbefale generell screening ut over undersgkelser som gjeres rutinemes-
sig ved helsestasjonene. Imidlertid er dette barn der bade foreldre og fagpersonell
allerede er oppmerksomme pé okt risiko for utviklingsvansker slik at en mer malrettet
oppfelging med tanke pa & oppdage utviklingsvansker sannsynligvis feles betryg-
gende og ikke belastende.

Niva 4

Niva 3

Niva 4




Det er ikke vitenskapelig grunnlag for & anbefale noen kartleggingsinstrumenter
framfor andre for & pavise utviklingsavvik hos alle for tidlig fedte barn.?

Bruk av standardiserte instrumenter er nyttige i malrettet undersokelse for & pavise
utviklingsavvik.

Bruk av standardiserte instrumenter er nadvendig i forskningsmessig sammenheng
og for & bygge opp kompetanse.””

3.4 Anbefaling

Det ma satses pa kompetanseheving bade i grunn- og etterutdannelsen av relevante
faggrupper. God kunnskap om sykdomstilstander og vanlige utviklingsavvik knyttet
til prematuritet er viktige forutsetninger for & kunne pavise vansker og behov, og er
av stor betydning i forhold til familiens opplevelser av trygghet og mestring.

De 2 forste arene bar vekst og utvikling vurderes i forhold til korrigert alder.

Primaerhelsetjenesten anbefales & bruke standardiserte kartleggingsinstrumenter
(tester, sparreskijemaer og undersgkelsesmetoder). Det er ikke vist at noen instru-
menter er bedre enn andre, og en ber anvende de metodene man har erfaring med &
bruke hos andre barn.

Spesialisthelsetjenesten bor bruke standardiserte kartleggingsinstrumenter.
Instrumentene mé& dekke alle de relevante utviklingsmessige aspektene.

Niva 3

Niva 4

Niva 1a
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4 Forebyggende tiltak mot utviklingsvansker
— forskningsbaserte holdepunkter for effekt

Behandlingen i svangerskapet, under fodselen og av barnet i nyfodtperioden er av
starst betydning for & unngé kroniske felgetilstander etter for tidlig fedsel. Denne ret-
ningslinjen tar imidlertid primaert for seg forhold som kan bidra til & forebygge, begrense
og pavise sykdom og funksjonshemninger etter at barnet er skrevet ut fra en nyfadt-
avdeling.

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten har foretatt en kunnskapsoppsummering
om effekt av spesifikke forebyggende tiltak med tanke pa & bedre for tidlig fedte barns
utvikling pa basis av publiserte systematiske oversikter.”” Oppsummeringen viser at det
foreligger fa systematiske oversikter av god kvalitet. Der det er vist effekt av konkrete
tiltak, er denne ofte beskjeden og av tvilsom klinisk betydning. Det ble konkludert med
folgende:

e Mens barna fortsatt er innlagt i en nyfedtavdeling er det holdepunkter for at stress-
reduserende tiltak («developmental care», NIDCAP) kan fore til litt raskere vektok-
ning, tidligere avslutning av sondeernaering, tidligere utskrivelse til hjemmet og muli-
gens noe bedre generell funksjon de forste arene.

e Forskjellige stimuleringstiltak mens barna fortsatt er innlagt i nyfedtavdelingen, kan
muligens fare til at barna raskere leerer seg a spise og kan muligens ha en positiv
effekt p& psykomotorisk utvikling de forste 2 arene. Pleie med kengurumetoden er
trygg og kan muligens fremme foreldrenes banddannelse til barnet, men har ikke sik-
ker betydning for utviklingen. Babymassasje har ikke vist sikker klinisk effekt.

e Etter utskrivelse er det bare funnet en systematisk oversikt som handler om tidlig
motorisk utvikling. Den viser at tidlig intervensjon, definert som tiltak som starter
mellom fadsel og 18 maneder, kan ha positiv effekt, men det er ingen spesifikke pro-
grammer som har vist bedre effekt enn andre, og det er ingen tidspunkter for inter-
vensjon som har vist seg spesielt viktige.

e Oppfelgingsprogrammer som viste positiv effekt var tilpasset alderen og korrigert
for prematuritet. De inneholdt tiltak for & redusere stress, stimulere sansene, fremme
foreldre-barninteraksjon og fremme motorisk utvikling ved & stimulere barnets egen-
bevegelse og leere foreldre hvordan de kan bidra til 8 fremme barnets utvikling. Det
foreligger ikke systematiske oversikter som omhandler effekt av tiltak pa lang sikt.

¢ Det foreligger ikke tilfredsstillende systematiske oversikter over effekt av tiltak for &
pavirke psykisk helse eller leering hos for tidlig fedte barn.

Det er imidlertid mange enkeltstudier som ikke er inkludert i de systematiske oversik-
tene. Det vises til omtale nedenfor (fra 4.1) om effekt av forebyggende intervensjon hos
for tidlig fedte barn og barn med risiko knyttet til vanskelige sosiogkonomiske kar. Noen
studier viser en viss effekt, mens andre ikke viser effekt. Det er gjennomgéende at det
kan vises effekt pa kort, men ikke pa lang sikt.
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4.2

Samlet sett er det ikke holdepunkter for at spesielle programmer for forebyggende inter-
vensjon rettet direkte mot det for tidlig fodte barnet som ikke har pavisbart funksjons-
avvik, er av betydning for senere generell utvikling utover det som oppnas gjennom et
godt oppvekstmilja. Det er heller ikke holdepunkter for at tidspunkt for identifikasjon av
funksjonsnedsettelse er av vesentlig betydning for prognose. Imidlertid kan det vaere
viktig for familiens opplevelse av trygghet, og folgelig mestring, & tilby vurdering og vei-
leding hos relevante fagpersoner, for eksempel fysioterapeut, ergoterapeut eller spesial-
pedagog dersom foreldrene eller fagpersonell er usikre pé hvordan barnet best kan
stimuleres. Dette gjelder bade i forste levear og senere, og spesielt nar barnet har til-
leggsrisiki for utviklingsavvik.

Det er imidlertid vist at stressreduserende tiltak rettet mot foreldrene og deres omsorgs-
utevelse har en positiv effekt p& foreldrenes trygghet i forhold til sitt prematurt fodte
barn (se kap. 5). Barna viste ogsé bedre samhandling med foreldrene ved 12-méaneders-
alder.”” Hvorvidt dette har en positiv effekt pa barnets generelle utvikling pa sikt er ikke
klarlagt med sikkerhet, men virker sannsynlig pa bakgrunn av enkeltstudier.

Evne til & spise

For tidlig fadte barn har ofte spisevansker i kortere eller lengre tid (se pkt. 2.4). Det er
visse holdepunkter for at barna raskere kan lzere 8 spise gjennom forskjellige stimule-
ringstiltak mens de fortsatt er innlagt i sykehuset, men vi har ikke funnet studier som
viser effekt av spesifikke programmer senere.”

Motorisk utvikling

Motoriske vansker hos prematurt fodte barn kan sees ved generell forsinket utvikling,
ved utviklingsbetingete koordinasjonsvansker (Developmental coordination disorder —
DCD, «klgnete barn») og ved cerebral parese (CP). Ved pavisning av avvik i motorisk
utvikling, trenger barnet og foreldrene kompetent vurdering, veiledning og oppfelging,
f.eks. av fysioterapeut eller ergoterapeut.

Det er ikke holdepunkter for at forebyggende intervensjon kan forhindre utvikling av eller
pavirke graden av CP."** Dersom et barn har CP, vil det henvises for habiliteringstiltak
etter vanlige retningslinjer. Men for barn med CP har selv intensiv fysioterapi vist
begrenset effekt pa funksjonsniva, og det er ikke vist at tidspunkt for pavisning og start
av behandling har betydning for det endelige funksjonsnivaet.”*

Motorisk utvikling kan fremmes ved alderstilpasset stimulering av barnets egenbeve-
gelse og ved at foreldre lserer hvordan de kan fremme barnets utvikling.” Det er ikke
vist at spesifikke intervensjoner forebygger lettere motoriske avvik eller fremmer moto-
risk utvikling.”*** For barn med DCD uten forutgéende risikofaktorer, f.eks. for tidlig fed-
sel, er det heller ikke vist at tidsbegrensede spesifikke treningsopplegg bedrer funksjo-
nen.** Det eksisterer mange retningslinjer for behandling av DCD, men det er ikke vist
at noen er bedre enn andre. De fleste anbefaler nd direkte trening av funksjoner for a
oppné den gnskete ferdigheten, og ikke en tilnaerming med mal om & oppné fremgang
ved & behandle en antatt underliggende nevrologisk dysfunksjon.*** | studier der det i
testsituasjon er funnet bedring, er det ikke overbevisende vist at funksjonsnivéet eller
praktiske ferdigheter er bedret.”

Dersom det pavises motoriske vansker som i stor grad begrenser barnets funksjonsni-
va, vil det i tillegg til vurdering og radgivning veere riktig & tilby behandling og oppfelging
ledet av fagpersoner, for eksempel fysioterapeut. Dette for & minimalisere avviket, spesi-
elt de sekundeere folgetilstandene, ved spesifikk og individuelt tilpasset intervensjon
med fokus pa funksjon. Tiltakene bor tilpasses barnets og familiens behov, gnsker og
muligheter, og rettes mot konkrete og oppnéelige mal.
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4.4

Kognitiv utvikling

En stor og omfattende intervensjonsstudie av barn med lav fedselsvekt fra 1- til 3-arsal-
der har vist bedret kognitiv utvikling ved 3 ar,* men effekten var ikke lenger mélbar for
hele gruppen ved 5, 8 og 18 ar.”"* De tyngste barna (vekt 2000-2500 g) hadde muligens
en liten effekt av intervensjonen pa IQ, men hadde fortsatt like stort behov for tiltak i
skolen.* Ved 18-arsalder var det ikke pavisbar effekt av den tidlige intervensjonen.”

En tidlig forebyggende intervensjonsstudie i England viste en liten umiddelbar effekt,*
men ingen effekt pa sikt malt ved 5-arsalder.”

En liten finsk intervensjonsstudie i forste levedr med fokus pa & leere foreldre a tolke
barns signaler, viste ingen effekt pa utviklingen bedemt ved 2-arsalder, men en viss mal-
bar effekt ved 4 ar.*

En tilsvarende amerikansk studie viste en signifikant effekt pa kognitiv utvikling opp til 9
&r ved & laere foreldrene & tolke barnas signaler i tidlig spedbarnsalder.*® Denne studien
hadde noenlunde samme opplegg som den som er utfert ved Universitetssykehuset
Nord-Norge® og som felges ved Sykehuset Buskerud.” Det samme opplegget inngér
ogsd i en randomisert studie i det forste levedret ved Ulleval Universitetssykehus. For de
norske studiene foreligger det ikke langtidsresultater.

Studiene samlet sett viser at forebyggende intervensjon rettet mot barna kan bedre
generell og kognitiv utvikling pa kort sikt, men har ingen sikker varig effekt etter at inter-
vensjonen er avsluttet.

Manglende effekt av malrettet intervensjon og observasjonene om at IQ hos premature
barn i stabile familier med heyt utdanningsniva bedrer seg progressivt® mens IQ taper

seg med alderen hos ekstremt premature barn i familier som gir lite stotte,” tyder pa at
et godt og stimulerende omsorgsmiljg er den viktigste forutsetningen for en god utvik-

ling.

All den tid kontrollerte undersokelser ikke viser entydig nytte av spesifikke forebyggende
tiltak, er det grunn til & anbefale et verdibasert opplegg tilpasset det enkelte barns og
families behov.

Det anbefales derfor tiltak som gir trygge foreldre, f.eks. inkludering, informasjon og vei-
ledning, tilpasset stotte fra primeer- og eventuelt spesialisthelsetjenesten og pedagogis-
ke institusjoner, og eventuelt hjelp til en familieorientert, individuelt tilpasset lzering med
bl.a. & stimulere til aktiviteter som barnet selv viser interesse for. Dette er de samme
anbefalinger som gis for familier med tilvarende behov der arsaken til barnets vansker
ikke er knyttet til for tidlig fadsel.”**

Sprak

For tidlig fadte barn har okt risiko for alle typer sprédkvansker. Spesielt er de ofte sene
med ekspressivt sprak og kan senere ha vansker med komplekse setninger og korttids-
minne for syntaks.* Sprakvansker kan besta som et «skjult handicap» ogsé i skolealder.
Vi har ikke funnet kontrollerte studier som viser at spesifikke intervensjoner kan bedre
sprakfunksjonene. Som for kognitiv utvikling anbefales det at tiltak tilpasses behov pa
samme mate som for andre barn med sprakvansker.
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Psykisk helse

En mangler systematiske oversikter over effekt av forebyggende tiltak rettet mot atferd
og emosjonell utvikling hos premature.

| enkeltstudier er det ikke overbevisende vist at intervensjonsprogrammer har varig fore-
byggende effekt pa atferd og psykisk helse hos for tidlig fadte barn®'"" selv om inter-
vensjon basert pa a laere foreldrene & tolke barnas signaler og forsta barnas behov
bedrer samhandlingen, i alle fall pa kort sikt, og kan forh&pentlig vis ha en gunstig effekt
pa barnas psykiske utvikling (se kap. 5).

Et omfattende forebyggende generelt intervensjonsprogram fra 1-3-arsalder ga ingen
effekt pa atferd (bedemt ved CBCL) hos barn av velutdannete madre, men en viss
effekt hos barn av magdre med lav utdannelse. Effekten var imidlertid borte ved 5- og
8-arsalder.*”'

En starre engelsk intervensjonsstudie viste ingen effekt pa atferd, bedemt ved CBCL
ved 5-arsalder.” For intervensjonsprogrammer som retter seg mot oppleering av forel-
drene, vises det til kap. 5.

Ved etablerte psykiske lidelser. f.eks. ADHD, har flere terapiformer vist effekt hos barn
generelt,'” men dette er ikke undersgkt spesielt hos for tidlig fedte barn. Ved ADHD vil
tiltak kunne omfatte informasjon til barn og foreldre, behandling med legemidler, tilrette-
legging i skolen, og andre stette- og hjelpetiltak tilpasset behovet.”

Trening av arbeidsminne har vist lovende resultater hos barn med ADHD,'®

dag ikke utprgvd spesifikt hos premature.

men er pr. i

Ved atferdsvansker er det dokumentert effekt av programmer for oppleering av foreldre
og leerere i bruk av atferdsmodifiserende prinsipper.'

Ved angstlidelser finnes flere anerkjente terapiformer for barn generelt, bl.a. kognitive
teknikker, eksponeringstrening, psykodynamiske terapiformer osv. Det foreligger ikke
spesifikk dokumentasjon for disse terapiformene hos premature barn, men det er heller
ikke grunnlag for & si at metodene ikke har effekt for premature barn og unge.

Vurdering

e Stressreduserende tiltak og stimulering mens barnet er innlagt i nyfadtavdelingen,
kan ha positiv effekt pa psykomotorisk utvikling.

e Program som tar sikte pa & skape trygge foreldre ved at de leerer & forsta barnas
behov, forer til lavere stressniva i omsorgsutgvelsen. Hvorvidt dette har effekt pa
barnas generelle utvikling pa sikt er ikke klarlagt, men sannsynliggjort. Oppvekst-
miljoet er viktig for barns utvikling. Alderstilpasset stimulering av egenbevegelse og
annen aktivitet har positiv effekt, men det er vist lite effekt av andre malrettede
forebyggende tiltak nar det gjelder for tidlig fedte barns motoriske, atferdsmessige,
emosjonelle, spréklige og kognitive utvikling.” %

e Spesifikke forebyggende programmer rettet direkte mot for tidlig fedte barn, kan
ha noe effekt pa kognitiv og motorisk utvikling og muligens pé sprak, atferd og

emosjonell utvikling s& lenge programmene varer, men sannsynligvis ikke pé lengre
S|kt 76,79,82-85,100,101,105

e Svake motoriske ferdigheter kan bedres ved direkte trening av den enkelte ferdig-
heten, men ikke ved & behandle en antatt underliggende nevrologisk dysfunksjon.

76,85

e | ettere funksjonsavvik slik som motoriske, atferdsmessige, kognitive, lazeremessige
og emosjonelle vansker har sammenheng med sosiogkonomiske faktorer.*’*

Niva 1b

Niva 1b
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Anbefaling

| nyfadtavdelingen ber det legges vekt pa tiltak som reduserer stress hos barnet ved
a skjerme det mot ungdvendig lys, lyd, smerte og uro.

Foreldrene ma bli sa trygge som mulig i sin omsorgsutgvelse under oppholdet i
barneavdelingen. Gjennom & delta i pleien, ma de laere & forstd barnets individualitet
og tolke barnets signaler og behov. Barneavdelingen ma ha en tverrfaglig tilneerming
for & sikre dette.

For utreise fra sykehuset ma det vaere klart hvem som skal ha ansvar for oppfelging-
en av barnet og familien. De aktuelle instanser i hjemkommunen ma veere godt infor-
mert om barnets og familiens situasjon. Det kan veere gnskelig at personell ved
barneavdelingen, sammen med foreldrene, mgter helsesgster, fastlege og eventuelt
annet personell fra forstelinjetjenesten for & utveksle informasjon og avklare ansvars-
forhold. Dersom en forventer behov for langvarige og koordinerte tjenester, ber en
iverksette arbeidet med Individuell plan.

Alle tiltak mé ta utgangspunkt i paviste utviklingsvansker, og ma tilpasses barnets og
familiens forutsetninger, ansker, og behov.




5 Foreldrenes rolle

A ta et for tidlig fadt barn innbeerer ofte storre grad av stress og usikkerhet omkring for-
eldrerollen i nyfedt- og spedbarnsperioden enn nér man fér et fullbarent barn.”

Generelt sett har sosioemosjonelle vansker i barneérene sammenheng med samspills-
vansker mellom barn og foreldre i tidlig barnealder.”"'®

| en systematisk oversikt over intervensjoner for & fremme samspill mellom foreldre og
deres spedbarn, var det bare programmer som tok sikte pa & gke foreldrenes sensiti-
vitet for barnets signaler og behov som hadde effekt.'® Vi har ikke funnet systematiske
oversikter som viser om spesielle programmer kan fremme samspillet mellom foreldre
og barn og pa den maten bidra til en bedre utvikling hos barnet etter for tidlig fedsel.

Et omfattende psykoterapeutisk intervensjonsprogram overfor foreldrene mens barnet
var i sykehusavdelingen og etter hjemkomst, viste ingen effekt p4 tilknytning mellom
foreldre og barn eller p& mestring i forhold til barnet, dersom barnet ikke var funksjons-
hemmet. Det var heller ikke vist darligere tilknytning mellom foreldre og premature barn
enn mellom foreldre og barn fedt til termin.™

| en finsk studie av ekstremt premature barn ga et program, som i spedbarnstiden tok
sikte pa & gke foreldrenes evne til & tolke barnas signaler og behov, ingen malbar effekt
ved 2 &r, men noe bedre tilknytning og bedre kognitiv skére ved 4-arsalder.”

I en studie fra Universitetssykehuset Nord-Norge fant man at foreldre av for tidlig fodte
barn hadde et hgyere omsorgsrelatert stressniva enn foreldre av barn fadt til termin. Et
program som tok sikte pa & gi foreldrene anledning til refleksjon og bearbeiding av tan-
ker omkring det & fa et for tidlig fedt barn, grundig oppleering om hva de kan forvente
seg av barnet den nzermeste tiden og senere, og om hvordan de kan tolke barnets
behov og forholde seg til disse, reduserte stressnivaet hos foreldrene i barnets forste
levear.”® Barna i intervensjonsgruppen viste ogsé en bedre felles oppmerksomhet (opp-
merksomhet rundt felles aktivitet — «joint attention») ved 1-arsalder.”” Opplegget bestod
av malrettet oppleering siste uken for utskrivelse og 4 hjemmebesgk i lgpet av de forste
3 manedene etter utskrivelse.

Det foregér en lignende studie ved Ulleval Universitetssykehus, med spesielt fokus pa
effekten av intervensjonen pa samspillsferdigheter i det forste leveéret.

Barneavdelingen ved Sykehuset Buskerud HF har satt en slik metode i system og skre-
vet et veiledningshefte for samspillsveiledning.”
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5.1 Vurdering

e Programmer som tar sikte pa a bedre foreldrenes omsorgsutgvelse gjiennom & ke
deres sensitivitet for premature barns signaler og behov, reduserer foreldrenes
omsorgsrelaterte stressniva.” ' Niva 1b

e Det er grunn til & tro at redusert stressniva i forbindelse med omsorgspraksis farer til
okt trygghet i foreldrerollen, bedre omsorgsutevelse og dermed gunstigere forhold
for barnets utvikling.” Niva 2b

5.2 Anbefaling

¢ Foreldrene bear fa nedvendig trygghet i omsorgsutevelsen for utskrivelse fra sykehus
og i tiden etterpa. Det vises til anbefalingene under kap. 1.

e Foreldrenes trygghet ma understottes ved at deres bekymringer og usikkerhet motes
med relevant kartlegging av barnets og familiens behov, og ved & iverksette ngdven-
dige tiltak péa forste- eller andrelinjeniva.
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6.1

Oppfelgingsprogrammer

Eksisterende oppfelgingsprogrammer

| 2005 viste en rundspgrring ved universitetssykehusene at folgende oppfoelgings-
program brukes (Markestad, ikke publisert, tabell 8). Barn med hgyere fadselsvekt ble
vanligvis ogsa inkludert i programmet dersom de hadde spesielle risikofaktorer som

nyfadte.

Sykehus 3-4m 6-7m | 9-10m | 12-15m | 18 m 2ar 3ar 5ar
Akershus® X X X X X X

Bergen X X X X

Rikshospitalet® 0 (¢} 0 o (0]
Ulleval X X X X X

Trondheim O (0] (0] (0] O° O
Tromsg X X X X X¢

Tabell 8. Oppfolgingsprogram ved norske universitetsklinikker i 2005

*X=rutinemessig oppfelging av barn med fodselsvekt < 1500 g, °0= rutinemessig oppfolging av barn med fodselsvekt
< 1000 g, “Bare undersgkt av spesialpedagog, “Ikke rutinemessig undersgkt av lege, men av psykolog og andre grupper

| tillegg til vanlig Kklinisk vurdering av lege og oftest fysioterapeut, ble folgende under-
sokelser gjort hos de definerte gruppene (tabell 9).

Sykehus For utskrivelse 12-15m | 2 ar 5 ar

Akershus Qye,CUL* harsel®

Bergen Qye, CUL, horsel

Rikshospitalet | @ye, CUL, horsel oye BSID-II* WPPSI-R°, ABC', Ages & Stages®
Ulleval Qye, CUL, hersel oye

Trondheim Qye, CUL",harsel oye BSID-II WPPSI-R, ABC

Tromsg Qye, CUL, horsel BSID-II WPPSI-R, ABC, Ages&Stages, PSI"

Tabell 9. Spesielle undersokelser pa de gruppene som er definert i tabell 8.

“Cerebral ultralyd, °Undersekt med hjernestammeaudiometri eller otoakustisk emisjon, “Cerebral MR for barn fodt for 26
svangerskapsuker, “Bayley Scales of Infant Development, Il ed. 1993, *Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence —
Revised, ‘Movement Assessment Battery for Children, °Ages & Stages questionnaire, "Parent Stress Index

De siste arene har alle barneavdelingene i Norge deltatt i Prosjekt ekstrem prematuritet.’
Alle ekstremt premature blir undersgkt av barnelege ved 2- og 5-arsalder. Ved 5 ars-
alder blir barna ogsa vurdert ut fra standardiserte spgrreskjemaer (bl.a. Strengths and
Difficulties Quesionnaire — SDQ- og Yale Childrens Inventory), og testet av fysioterapeut
(ABC movement test) og psykolog (WPPSI-R).



6.2

| 2004 ble det holdt et nordisk mgte om oppfoelging av for tidlig fedte barn med repre-
sentanter fra nyfodtmiljoene i alle de nordiske landene. Der var det bred enighet om at i
alle fall barn med fedselsvekt under 1000 gram eller svangerskapsalder under 28 uker
beor folges systematisk i spesialisthelsetjenesten, i alle fall ved 2- og 5-arsalder.

Vurdering

e Helsestasjonen tilbyr en tett og malrettet oppfelging av alle barn og barnefamilier,’”
men det er ingen spesielle oppfalgingsrutiner for for tidlig fadte barn. Gitt den usik-
kerheten foreldre og fagpersonell ofte opplever i forhold til for tidlig fedte barn, ber
disse barna tilbys noe tettere oppfelging ved helsestasjonen og eventuelle samar-
beidspartnerne i forstelinjetjenesten. Den viktigste forutsetningen for & kunne vurdere
barnets utvikling, mete foreldrenes bekymringer og behov og foresla tiltak, er & ha
god kunnskap om forventet normal utvikling og om hvilke spesielle problemer og
behov for tidlig fedte barn og familiene har sterre risiko for & oppleve. Kvaliteten pa
oppfalgingen kan bedres ved & bruke standardiserte kartleggingsinstrumenter, og
det bar brukes instrumenter som helsesgster og andre fagpersoner har erfaring med
a bruke. Niva 4

e For tidlig fodte barn som har spesielt hoy risiko for utviklingsvansker, bar fglges i
spesialisthelsetjenesten i tillegg til forstelinjetjenesten. Dette er barn som ofte har
sammensatte behov og trenger spesielle tiltak. Det er derfor ngdvendig med en
tverrfaglig tilneerming for & vurdere somatiske, motoriske, atferdsmessige, kognitive,
spréklige og emosjonelle vansker. Det er ogsa nedvendig for & dekke behovet for
forskning omkring arsaker til funksjonsnedsettelser og andre utviklingsvansker og
behov knyttet til prematuritet. Spesialisthelsetjenesten skal gi rad og veiledning til
forstelinjetjenesten, og ma derfor bygge opp og vedlikeholde hgy kompetanse pa
dette omradet. Forskning og kompetanseutvikling krever systematikk og bruk av
standardiserte kartleggingsinstrumenter.”” Nivad 1a

Arbeidsgruppen har ikke funnet det riktig & anbefale helt spesielle kartleggings-

instrumenter fordi det ikke er holdepunkter for at noen er bedre enn andre. Lokal

erfaring med bruk av instrumenter er derfor viktig. Det er ogsé egnskelig 8 fa erfaring

med forskjellige metoder ut fra forskningsmessige hensyn. Enhetlige metoder er

heller ikke nedvendig nér det gjelder & samle data i en nasjonal perinatal database

idet en skéare kan rapporteres som avvik fra en middelverdi for instumentet som

anvendes.’ Niva 3

e | dag har alle barneavdelingene et oppfelgingsprogram for utvalgte for tidlig fodte
barn. Anbefalingene i denne rapporten innebeerer oppfelging til 5-arsalder, noe som
er lengre enn det som mange tilbyr i dag. | tillegg anbefales involvering av flere fag-
grupper og starre krav til tverrfaglig samarbeid enn det som mange barneavdelinger
eller habiliteringsenheter tilbyr i dag. En slik utvidelse er nedvendig fordi mange av
de viktigste utfordringene knyttet til prematuritet er sammensatte.

Pa den annen side foreslas det at gruppen som felges systematisk, kan begrenses til
barn med storre risiko for utviklingsvansker enn det som ofte er vanlig i dag. Den
totale belastningen for spesialisthelsetjenesten boer derfor ikke bli vesentlig sterre enn
ved de oppfelgingsprogrammene som folges i dag.

Arbeidsgruppen har diskutert om barna ogsa burde felges rutinemessig av
spesialisthelsetjenesten i skolealder, f.eks. i 3. klasse, og da med seerlig henblikk
péa laerevansker, ADHD-relaterte symptomer og emosjonelle og relasjonelle vansker.
Barnepsykiatrisk kompetanse ville da vaere spesielt aktuelt.

Arbeidsgruppen er enig om at ikke alle barna ber folges videre, men er delt i synet
p& om barn som ut fra 5-&rsundersgkelsen vurderes & ha hgy risiko for senere van-
sker, bor folges videre pa rutinemessig ogsa i spesialisthelsetjenesten.




Det ble skissert to ulike alternativer, og det ble bedt spesielt om synspunkter fra
heringsinstansene pa disse:

. Oppfoelgingsprogrammet i spesialisthelsetjenesten avsluttes ved 5-6-arsalder. Ut ifra

en individuell vurdering iverksettes eventuelle tiltak i spesialisthelsetjenesten i tillegg
til hva farstelinjetjenesten bidrar med gjennom primeerhelsetjenesten, skole og PP-
tieneste.

. Oppfoelgingsprogrammet i spesialisthelsetjenesten fortsetter til 8-9 ar for barn der det

pa grunnlag av 5-arsundersgkelsen er grunn til & forvente at det i skolealder kan
forekomme oppmerksomhetsvansker, faglige vansker, atferdsmessige eller emosjo-
nelle vansker.

Begrunnelsene for 8 avslutte rutinemessig oppfalging i spesialisthelsetjenesten ved
5 &r er at det kan vaere vanskelig & finne gode kriterier for hvem som ber velges ut til
a folges videre. Dersom kartleggingen ved 5 ar paviser bestemte behov, ma uansett
barnet og familien tilbys et individuelt tilpasset program i ferstelinjetjenesten, eventu-
elt sammen med spesialisthelsetjenesten.

En utvidelse til 8-9 &r vil veere ressursmessig krevende, og den vitenskapelige nytten
vil vaere begrenset all den tid utvelgelseskriteriene for oppfelging vil vaere usikre og
fordi en ikke kan bedgmme den forutsigbare verdien av 5 ars-undersgkelsen med
mindre hele gruppen som ble undersgkt ved 5 ar, ble fulgt.

Begrunnelsene for 8 falge en undergruppe ved 8-9 arsalder i spesialisthelsetjenesten
er at mange barn vil oppleve nye problemer i skolealder. En systematisk kartlegging
vil identifisere behov hos den enkelte, gi bedre forstaelse av prematurt fedte barns
problemer i skolealder og bidra til & gi okt kompetanse om prematurt fedte barns
utvikling og behov, bade i farstelinje- og i spesialisthelsetjenesten.

6.3 Anbefalinger

Alle premature som har veert innlagt ved nyfedtavdeling ber tilbys tettere oppfalging
enn vanlig ved helsestasjonen. Omfanget ber tilpasses grad av prematuritet, tilleggs-
risiki som medisinske komplikasjoner, familiens forutsetninger og sosiale situasjon og
utviklingen hos det enkelte barnet. Det m& veere lav terskel for henvisning til andre
instanser i forstelinjetjenesten, f.eks. fysioterapeut og PP-tjeneste, og til andrelinje-
tjenesten. Samhandling med barnehage og skole er viktig.

Spesialisthelsetjenesten ber falge en definert gruppe barn med spesielt hoy risiko for
a oppleve utviklingsvansker. Et minimum bear vaere barn fodt for 28 uker eller med en
fodselsvekt < 1000 gram, barn med alvorlig intrauterin veksthemning (vekt < 2,5 per-
centilen), hjernebladninger grad >2, periventrikuleer leukomalaci, sansedefekter,
alvorlig lungesykdom (behov for oksygentilskudd eller annen pustehjelp s& sent som
4 uker for ventet termin) og operert tarmsykdom. Det ma &pnes for at andre for tidlig
fodte ogsé inkluderes i hele eller deler av et planlagt oppfelgingsprogram ut fra spe-
sielle behov. De definerte gruppene anbefales fulgt 1-2 maneder etter utskrivelse,
ved 6- og 12-maneders korrigert alder og ved 3 og 5 ar kronologiske alder.

Ved 5-arsalder mé& det gjores en konkret vurdering om barnet fortsatt trenger oppfal-
ging i spesialisthelsetjenesten (spesielt med tanke pa psykiske vansker), eller om
anbefalte tiltak kan gjennomfgres i forstelinjetjenesten, eventuelt i samarbeid med
kompetansesentrene innen de spesialpedagogiske tjeneste.

Niva 4
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7.1

1.2

Kompetanse og forskning

Kompetanse i tjenestene

Spesialisthelsetjenesten har et formelt ansvar for & overfere kunnskap til forstelinjen,
bade i forhold til det enkelte barn og giennom mer generell oppleering (jf. Lov om spesi-
alisthelsetjenesten m.m. § 7-4).

Det er grunn til & hevde at undervisning om premature barns sykdommer, vekst, utvik-

lingstrekk og behov er mangelfull i grunn- og etterutdannelsen for relevant personell

som helsesgstre, fysio- og ergoterapeuter og helsestasjonsleger, barnevernspedagoger,

pedagogisk og psykologisk personale i farskole, skole og PP-tjenesten. Mangel pa

kompetanse skaper utrygghet hos fagpersoner, og slik utrygghet overfores til foreldre. Niva 4

Anbefaling

Kunnskap om for tidlig fadte barns mulige vansker og behov ma vektlegges i fag-
planene for de aktuelle utdanningsinstitusjonene.

Det foreslas et meritterende 2 dagers etterutdanningskurs for relevant personell.

Barneavdelingene oppfordres til & arrangere regelmessige seminar for fagpersoner i
kommunene som har ansvar for oppfelging av for tidlig fedte barn. 0

De institusjonene i spesialisthelsetjenesten som rutinemessig skal falge opp for tidlig

fodte barn med spesielt hoy risiko for kronisk sykdom og utviklingsvansker, ma utvikle

nedvendig tverrfaglig kompetanse og rutiner gjennom oppleering og yrkesutovelse.

Nasjonal kompetanse ma utvikles videre ved at disse institusjonene bidrar med data til

en nasjonal perinatal database. 0

Forskning

Kunnskapsgrunnlaget for anbefalingene i disse retningslinjene er noe svakt.

Grunnlag for videre forskning kan legges ved at sentrale oppfelgingsdata for barn som
folges systematisk i spesialisthelsetjenesten fram til 5-arsalder, registreres i den planlag-
te nasjonale perinatale databasen. Oppfalgingsdata vil da kobles til opplysninger fra
svangerskap, fadsel og nyfadtperiode.

Dette vil ogsa gi verdifulle data néar retningslinjene skal evalueres og oppdateres.
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7.2.1 Anbefaling

| den nasjonale perinatale database, der det samles data fra svangerskap, fedsel og
nyfedtperiode, bar det ogsa samles informasjon fra kontroller i spesialisthelsetjenesten
fram til 5-arsalder. Avdelinger i spesialisthelsetjenesten som systematisk felger de defi-
nerte gruppene av premature, ber forpliktes til & bidra med data til et slikt register.

Forskningsmessig er det viktig med oppfalgingsdata senere enn ved 5-arsalder. Det
anses vanskelig & oppna dette gjennom systematisk oppfelging av alle som har veert
fulgt fram til 5 ar. Med bakgrunn i data fra de 5 ferste ar, ber det gjeres kohort- eller
kasus-kontroll-studier senere i oppveksten.
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8.1

8.2

8.3

Metode for utarbeiding av retningslinjen

Hva er faglige retningslinjer?
Direktoratet legger vekt pa at god informasjon skal vaere kunnskapsbasert og bruker-

fokusert. For & oppné dette ble de faglige retningslinjer utarbeidet etter kravene i
«Retningslinjer for retningslinjer» (Helsetilsynet IK 2653).

Sosial- og helsedirektoratets faglige retningslinjer gir uttrykk for hva vi anser som god
praksis pa utgivelsestidspunktet. Faglige retningslinjer er i prinsippet anbefalinger og
rad, og skal bygge pa god, oppdatert faglig kunnskap. Retningslinjene er ment som et
hjelpemiddel ved de avveininger tjenesteytere ma gjore for & oppna forsvarlighet og god
kvalitet i tjenesten.

Faglige retningslinjer er ikke direkte rettslig bindende for mottakerne, men kan langt pa
vei veere styrende for de valg som skal tas. Ved & folge oppdaterte faglige retningslinjer
vil fagpersonell bidra til & oppfylle kravet om faglig forsvarlighet i lovverket. Dersom en

velger losninger som i vesentlig grad avviker fra de faglige retningslinjene, ber en doku-
mentere dette og vaere forberedt pa & begrunne sitt valg.

Hvordan bgr faglige retningslinjer utarbeides?

Sosial- og helsedirektoratet legger til grunn at alle faglige retningslinjer skal vaere utar-
beidet etter en enhetlig metode der det legges vekt pa

- kunnskapsbasering

- brukermedvirkning

- tverrfaglighet

- tydelig og tilgjengelig dokumentasjon
- fokus pé praksis

- implementering

- evaluering

- oppdatering

Gradering av kunnskapsgrunnlaget og anbefalingene

Ved utarbeiding av nasjonale faglige retningslinjer stilles det krav om at all relevant
kunnskap pa omrédet hentes frem, beskrives og vurderes pa en systematisk og apen
mate. Hva som er relevant kunnskap, vil variere mellom ulike fagomrader og ut fra hvilke
spersmal det sgkes svar pa. Et grovt skille kan sies a vaere mellom erfaringsbasert og
forskningsbasert kunnskap.

Se s. 8 for beskrivelse av hvilken graderingsmodelle som er lagt til grunn i denne faglige
retningslinjen.
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8.4

8.5

Nar innhentet kunnskap skal vurderes og formuleres til anbefalinger, vil det veere en
rekke hensyn & ta. Det vil ofte veere nedvendig & etablere en form for konsensus blant
ekspertisen. | denne prosessen forsgker en & inkludere brukernes perspektiver, sam-
handling over organisatoriske nivéer og grenser, samarbeid mellom involverte yrkes-
grupper og spesialiteter. | tillegg vil det i mange tilfelle veere ngdvendig 8 gjere avvei-
ninger knyttet til politiske implikasjoner, skonomiske forhold og verdigrunnlag. Det vil
ogsa veere tilfeller der styrende myndigheter ensker & pavirke uteverne i henhold til
overordnede intensjoner.

Bakgrunn og arbeidsprosess

Rapporten «Nasjonal plan for nyfedtmedisin» fra 2001 anbefalte bl.a. & utarbeide et
standardisert oppfelgingsprogram for «for tidlig fedte barn». Sosial- og helsedirektoratet
fikk i oppdrag a folge opp dette i 2004. Sosial- og helsedirektoratet nedsatte da en
tverrfaglig arbeidsgruppe som fikk i mandat a

- utarbeide faglige retningslinjer for oppfelging av prematurt fadte barn
- utarbeide opplaeringsprogram for helsepersonell
- spesifisere hvilke data som ber inngd i et register (Nasjonal perinatal database).

Arbeidsgruppen startet sitt arbeid varen 2005 og leverte en rapport til direktoratet i sep-
tember 2006, med anbefalinger pa alle tre delomrader. Dette dokumentet handler kun
om faglige retningslinjer. Opplaeringsprogram for helsepersonell og innspill til Nasjonal
perinatal database folges opp i en annen sammenheng.

Arbeidsgruppen har hatt felgende sammensetning:

- Trond Markestad, overlege i pediatri, Sykehuset Innlandet HF og forsknings-
koordinator ved Barneklinikken, Haukeland Universitetssykehus. Leder av arbeids-
gruppen.

- Jill Terserus, radgiver, Sosial- og helsedirektoratet (sekretaer for gruppen)

- Kiristin Lossius, barnelege, Helse Ost RHF

- Stein Erik Ulvund, professor i pedagogikk, UiO, UiTQ.

- Lars Smith, professor i psykologi, UiO.

- Marit Indredavik, barnepsykiater, St. Olavs hospital/NTNU.

- Else Beth Haugen, barnefysioterapeut, Akershus universitetssykehus HF.

- Niels Gredal, spesialpedagog og psykolog, Serlandet kompetansesenter.

- John A. Renning, professor i klinisk barne- og ungdomspsykologi, UiTQ

- Unni Tranaas Vannebo, helsesaster i Fosnes kommune/Landsgruppe for helsesastre

- Lena @ian, Prematurforeningen

- Bjerg Halvorsen, seniorradgiver, Sosial- og helsedirektoratet.

- Kirsten Petersen, seniorrddgiver (metodestotte), Sosial- og helsedirektoratet.

Rapporten er i hovedsak skrevet av arbeidsgruppens leder Trond Markestad, men med

innspill fra alle medlemmer i arbeidsgruppen. Det forste halve aret brukte arbeidsgruppen

tid pa & fa et enhetlig bilde av gruppen premature barn og avklare hvilke problemstillinger
det var viktig & fokusere pa. Med bakgrunn i denne avklaringen ble det av Sosial- og hel-
sedirektoratet gitt i oppdrag til Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten & utarbeide
en kunnskapsoppsummering knyttet til de aktuelle problemomrader. Denne kunnskaps-

oppsummeringen som ble ferdigstilt varen 2006, har veert lagt til grunn for de vurderinger
og anbefalinger som er gjort av arbeidsgruppen i sluttfasen av arbeidet.

Habilitet

Ved oppstart av arbeidet ble alle arbeidsgruppens medlemmer bedt om & oppgi poten-
sielle interessekonflikter. Ingen interessekonflikter ble oppgitt. Sosial- og helsedirektora-
tet har vurdert arbeidsgruppens medlemmer som habile i forhold til utarbeiding av
utkast til faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn.



8.6

8.7

Ressursmessige konsekvenser

Utarbeidelse av retningslinjen har i sin helhet vaert finansiert av Sosial- og helsedirekto-
ratet.

De forslag som fremlegges vil ikke nedvendigvis fore til gkte kostnader for helsetjenes-
ten sett under ett, men det vil vaere behov for en endring av tjenestetilbudet med vekt-
legging av tverrfaglig og tverrsektorielt samarbeid. De viktigste endringene for tjenes-
tene er:

- For primeerhelsetjenesten: noen flere undersokelser av for tidlig fodte enn det som er
tilfellet de fleste steder i dag.

- For spesialisthelsetjenesten: feerre antall undersgkte barn og ikke nadvendigvis flere
undersgkelser pr. barn, men undersgkelsene ber gis et utvidet innhold.

- | tillegg til helsetjenesten har den pedagogiske tjenesten fra barnehage og videre ut i
skolealder en viktig rolle.

For det enkelte barn og deres foresatte vil de fremlagte anbefalinger forhapentligvis
bidra til en mer mélrettet og bedre oppfalging.

Hering

Retningslinjene har veert p& en bred hearing til statlige instanser, fylkesmenn, kommuner,
regionale helseforetak, hagskoler og universitet, kompetansesentra, brukerorganisa-
sjoner og fagorganisasjoner. Direktoratet har mottatt 52 heringssvar.

Haringsinstansen har i all hovedsak gitt bred stotte til de anbefalingene som retnings-
linjene gir. Det har kommet frem ulike synspunkter pa spesielt tre omrader:

e Om primeerhelsetjenesten bor bruke standardiserte kartleggingsverktoy.

* Om spesialisthelsetjenesten rutinemessig ber folge alle for tidlig fadte barn innenfor
den definerte risikogruppe ogsa etter 5 ar.

e Om spesialisthelsetjenesten ogsa ber inkludere tyngre barn i programmet (f.eks. alle
under 1500 g).

Flere har understreket viktigheten av god dialog og gjensidig informasjonsutveksling
mellom primeer- og spesialisthelsetjenesten, samt presisert det viktige ansvaret som lig-
ger til barnehage, skole og PP-tjeneste i oppfalgingen av for tidlig fadte barn.

Direktoratet har tatt til felge noen av endringsforslagene som fremkom i hgringen, men
har ikke endret anbefalingene i retningslinjene.




9.1

| forbindelse med utarbeidingen av retningslinjen har Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten fatt i oppdrag & finne og oppsummere forskningsbasert kunnskap som
kunne danne noe av dokumentasjonsgrunnlaget i retningslinjen.

Kunnskapssenteret har pa den bakgrunn utarbeidet en rapport som bygger pa systema-
tiske oversikter. Leder av arbeidsgruppen, Trond Markestad, har bidratt vesentlig i plan-
leggingen og gjennomferingen av arbeidet. Underveis har ogsé representanter fra direk-
toratets arbeidsgruppe (barnepsykiater Marit Indredavik, barnefysioterapeut Else Beth
Haugen og spesialpedagog og psykolog Niels Gredal), gitt innspill underveis.

Her gis en kort oppsummering av kunnskapsoppsummeringen. Hele dokumentet er til-
gjengelig pa www.kunnskapssenteret.no

Metode

Denne kunnskapsoppsummeringen er en «oversikt over oversikter». Det er sgkt etter,
innhentet, kritisk vurdert og oppsummert forskning fra allerede eksisterende systematis-
ke oversikter.

Kliniske sparsmal
Det kan settes inn forskjellige tiltak for & pavirke ulike problemer blant barn som er fodt
for tidlig. | denne rapporten har vi veert spesielt opptatt av felgende sparsmal:

Hva er effekten av forebyggende tiltak, tidlig intervensjon og andre tiltak rettet mot barn
som er fadt prematurt? Hensikten er & forebygge eller behandle

e motoriske vansker, cerebral parese

e forsinket utvikling generelt

¢ sprakvansker/forsinket sprak

e |zerevansker (spesifikke laerevansker, lese/skrivevansker)

® syn- og harselshemninger

e |ungesykdom, spesielt astma

e vekstsvikt, spesielt kortvoksthet

e psykiske vansker (angst, depresjon, atferds- og konsentrasjonsvansker, oppmerk-
somhetssvikt - ADD, hyperaktivitet — ADHD, mangelfull evne til sosialisering).

| tillegg har vi lett etter forskning som belyser sparsmalet: Hva er effekten av foreldre-
stattende tiltak for familier med premature barn?



9.2

9.2.1

9.2.2

9.2.3

9.24

9.2.5

Framgangsmate for innhenting av systematiske oversikter

Det er sokt i folgende databaser (september 2005): Cochrane Library (Cochrane
Database of Systematic Reviews, Database of Abstracts of Reviews of Effect (DARE),
Health Technology Assessment Database (HTA)), Embase, Medline, Cinahl, Psycinfo
og Eric.

Inklusjonskriterier

Det ble lett etter systematiske oversikter hvor populasjonen var premature barn (barn
fodt for 36. svangerskapsuke) og ekstremt premature barn (barn fedt for 28. svanger-
skapsuke). Artikler hvor foreldre/familier med premature barn var i utvalget ble ogsa
innhentet. Oversiktene skulle omhandle ett eller flere av felgende tiltak: Tidlig interven-
sjon, fysioterapi, ergoterapi, pedagogiske tiltak, logoped, sprakstimulering, undervis-
ning, familierettede tiltak, tiltak i barnhage, skole eller oppfelging pa helsestasjon.
Utfallsmalene vi var interesserte i var motoriske problemer, cerebral parese, utviklings-
avvik, sprakvansker, leerevansker, syns- og herselhemninger, lungesykdommer, astma,
vekstsvikt, kortvoksthet, psykiske vansker som angst, depresjon, atferds- og konsentra-
sjonsvansker, oppmerksomhetssvikt (ADD), hyperaktivitet, ADHD og sosialisering. Vi
lette ogsa etter systematiske oversikter hvor foreldres/ familiens psykiske tilstand, mes-
tringsevne og behov var vurdert.

En systematisk oversikt ble definert som en oversiktartikkel der forfatterne eksplisitt
sokte i flere databaser etter enkeltstudier og hvor det var klare kriterier for inklusjon
og eksklusjon av enkeltstudier.

Eksklusjonskriterier

Usystematiske oversikter, enkeltstudier eller artikler publisert p& annet sprék enn skan-
dinavisk og engelsk ble ikke tatt med.

Tidlig i prosessen ble det besluttet & ikke ta med artikler som vurderte medisinske tiltak
gitt av spesialister p& nyfadtavdeling (f.eks. bruk av steroider for & forebygge lungesyk-
dom hos premature).

Innhenting av artikler

Funn fra sk ble i forste omgang gjennomgatt pa basis av titler og sammendrag.
Kunnskapssenteret gikk gjennom referanselistene fra sokene. Artikler som kunne
veere relevante for problemstillingen, ble innhentet i fulltekst.

Vurdering av metodisk kvalitet

Det ble brukt en sjekkliste basert pd internasjonalt anerkjente kriterier for kritisk vurde-
ring av systematiske oversikter. To personer i Kunnskapssenteret vurderte artiklenes
metodiske kvalitet. Karakteristika, resultater og kommentarer til metodisk kvalitet ble
dokumentert i tabeller.

Artiklene, utfylte sjekklister og tabeller ble forelagt og diskutert med representanter for
arbeidsgruppen for rapporten ble skrevet ferdig. Denne vurderingen omfattet bade
metodisk kvalitet (intern validitet) og overfgrbarhet (ekstern validitet).

Overlappende referanser

De systematiske oversiktene som omhandlet samme type tiltak ble sjekket med tanke
p& om de beskrev de samme enkeltstudiene.
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Sokene etter systematiske oversikter i databasene resulterte i 819 treff. Etter gjiennom-
gang av titler/sammendrag ble 57 artikler innhentet og kritisk vurdert.

Seks systematiske oversikter ble inkludert. For detaljerte opplysninger om de inkluderte
systematiske oversiktene og referansene til ekskluderte oversiktsartikler vises det til den
fullstendige rapporten pa www.kunnskapssenteret.no.

Ikke-medisinske filtak pa nyfadtavdeling

«Development care» og « Neonatal individualized developmental care and assessment
program» (NIDCAP) ble introdusert pa intensiv nyfedtavdelinger i lgpet av 1980-tallet.
Hensikten var & gjere miljget rundt premature barn under og etter intensivbehandling
«mykere». Barna skulle i mindre grad utsettes for stress blant annet ved & redusere
staynivd, redusere sterkt lys, redusere forstyrrende berering og gi barna lengre hvile-
perioder.

Vi inkluderte en systematisk oversikt fra 2003 om ikke-medisinske tiltak pa nyfedtavde-
ling: Symington og medarbeidere. Developmental care for promoting development and
preventing morbidity in preterm infants.'®

Den omhandlet spersmalet: Er det positive eller negative effekter av «developmental
care» for & fremme utvikling og motvirke sykelighet hos for tidlig fedte spedbarn?
Forfatterne inkluderte 32 randomiserte studier. Tiltakene som ble vurdert var posisjone-
ring/leie, samlete sykepleieaktiviteter, modifisering av eksterne stimuli og individtil-
passete tiltak. Denne systematiske oversikten var av hoy metodisk kvalitet. Det var
imidlertid metodiske svakheter i flertallet av de inkluderte enkeltstudiene og ingen
enkeltstudier motte alle kriteriene som ble brukt da de ble vurdert for metodisk kvalitet.
Hovedvekten av studiene hadde fa deltakere (mediant antall deltakere var 38 ved
oppstart av studiene). Oppfolgingstiden i enkeltstudiene varierte. Barna ble fulgt mindre
enn en maned i 12 av studiene og fra 9 maneder til 2 ar i 16 studier. Fire studier hadde
tre maneders oppfolgingstid. Forfatterne vurderte dokumentasjonsgrunnlaget som for
svakt til 8 stotte praksisanbefalinger.

Samlet sett var det en viss statte i forskningen for at «developmental care» (NIDCAP)
ga bedre resultater i form av faerre dager med sondeerneering (tre studier, «weighted
mean difference» -32 dager, 95 % konfidensintervall -48 til -16), mindre behov for respi-
rasjonsstatte (tre studier, «weighted mean difference» -8,3 dager, 95 % konfidensinter-
vall -15,8 til -0,8), kortere sykehusopphold (to studier, «weighted mean difference»

-19 uker, 95 % konfidensintervall -39 til - 0,1). Det var ogsa begrenset stotte for at indi-
vidtilpassede tiltak ga bedre utviklingsnevrologiske utfall ved 12 méaneders (en studie,
forskjell i gjennomsnitt mellom intervensjons- og kontrollgruppe pé Bayley PDI skére:
15,7, 95 % konfidensintervall 8,7 til 22,7) og 24-manedersalder (forskjell i gjennomsnitt
malt ved Bayleys MDI skare: 14,0, 95 % konfidensintervall 4,2 til 24,4).

Tidlig intervensjon

En definisjon av tidlig intervensjon er:

«multidisciplinary services provided to children from birth to 5 years of age to promote
child health and well-being, enhance emerging competencies, minimize developmental
delays, remediate existing or emerging disabilities, prevent functional deterioration, and
promote adaptive parenting and overall family functioning. These goals are accomplis-
hed by individualized developmental, educational, and therapeutic services for children
provided in conjunction with mutually planned support for their families». Shonkoff 2000
Handbook of Early Childhood Intervention (Cambridge University Press) sitert av Blauw-
Hospers 2005.'”

«Tidlig intervensjon» omfatter tverrfaglige tilnaerminger eller tiltak som tilbys barn i alde-
ren 0-5 &r. «Tidlig intervensjon» dekker et stort felt av tiltak som tilbys barn. Tidlige stu-
dier om slike tiltak vurderte gjerne barnas motoriske utvikling. Senere har forskningen
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fokusert mer pa familien og andre atferdsrelaterte utfall. Vojta-teknikk (nevrofysiologisk
behandling) og « Neurodevelopmental treatment (NDT) er ogsa dekket i denne forsk-
ningslitteraturen. NDT er en terapiform basert pa Bobaths teori om at bevegelse kan
leeres, at normal positur er ngdvendig for normale bevegelser og at foreldre bgr involve-
res i behandlingen.

Vi inkluderte en systematisk oversikt: Blauw-Hospers 2005. A systematic review of the
effects of early intervention on motor development.'®

Hensikten med denne systematiske oversikten var 8 finne studier som hadde vurdert
effekten av intervensjoner som startet tidlig i livet til barn med hoey «biologisk risiko» for
utviklingsavvik. Forfatterne inkluderte 34 enkeltstudier. 23 var randomiserte kontrollerte
studier, fire var ikke-randomiserte effektstudier med kontrollgruppe og sju var kasus-
kontrollstudier eller kohortstudier med historiske kontroller. Det manglet opplysninger
om hvilke land studiene var utfort i. Enkeltstudiene var publisert i tidsrommet 1976 til
2004. 24 av 34 studier inkluderte barn som var fadt prematurt eller hadde lav fodsels-
vekt. De andre ti omfattet barn med CP, forsinket motorisk eller kognitiv utvikling eller
Downs syndrom.

Tidlig intervensjon ble definert som tiltak som startet mellom fedsel og 18-méanedersal-
der (alder korrigert for prematuritet i forhold til termin). Det var mange ulike former for
tidlig intervensjon. Programmene inneholdt for eksempel stressreduserende tiltak (som
redusert sansestimulering), sansestimulering, tiltak for & fremme motorisk utvikling (pas-
siv bevegelsesterapi, aktiv trening av spesifikke motoriske ferdigheter, generell motorisk
trening) og tiltak for & fremme foreldre-barn-interaksjon.

Denne systematiske oversikten var av hoy metodisk kvalitet, men det var stor heteroge-
nitet i enkeltstudiene som ble tatt med. Av 20 studier som forfatteren bedgmte til & vaere
av hgy metodisk kvalitet var det bare seks som viste signifikant positiv effekt av inter-
vensjonen p& motorisk utvikling. Av 14 studier med begrenset metodisk kvalitet var det
sju som fant positiv effekt av tiltakene.

Nar det gjaldt Vojta-teknikken, fant forfatterne to randomiserte studier. En var en liten
studie (n=32) som sammenliknet Vojta-teknikken med «neurodevelopmental treatment»
(NDT) og denne fant ingen forskjell pa4 motorisk utvikling hos barn i risiko. En enda min-
dre studie (n=10) fant at tilstrekkelig og nok Vojtatrening var mer effektivt enn begrenset
Vojtatrening. Det var imidlertid flere metodiske begrensinger i studiene, blant annet var
det selvrekruttering av deltakere til studiene (noe som kan fore til overdrevne positive
resultater). Studiene omfattet f& barn og hadde falgelig liten statistisk utsagnskraft.

Forfatterne konkluderte med at det er indikasjon for at barn i risiko for & utvikle funksjons-
hemninger ber fa tiltak som er tilpasset alderen korrigert for prematuritet. For NDT og
Vojta ble det ikke vist klar positiv effekt pa motorisk utvikling. Andre programmer hvor bar-
nets egenbevegelse stimuleres og foreldre leerer hvordan de kan fremme barnets utvikling,
kunne ha noe positiv effekt pa barnets motoriske utvikling. Ingen studier besvarte spors-
malet om hvilken alder som er optimal for nar trening/behandling ber starte.

Ekstra stimulering/musikkterapi

Flere yrkesgrupper som arbeider med premature barn, iverksetter tiltak for & stimulere
sanseapparatet til barn i den hensikt & forebygge mental eller fysisk funksjonshemming.
«Ekstra stimulering» overlapper noe med de tiltakene vi oppsummerte under overskrif-
ten «lkke-medisinske tiltak p& nyfedtavdeling».

Vi inkluderte en oversiktsartikkel av moderat metodisk kvalitet: Mueller 1996.
Mulitidisciplinary research of multimodal stimulation of premature infants: an integrated
review of the literature."

Hensikten med oversikten var & finne forskning om «multimodal» stimulering av for tidlig
fodte spedbarn. Forfatteren stilte spersmalet om hva effekten var av sansestimulering
utfort av lege, sykepleier, psykolog, «utviklings/oppvekstterapeut» («child development
specialist»), ergoterapeut eller fysioterapeut.
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Elleve studier ble inkludert. Barna var i gjiennomsnitt fodt i 30. svangerskapsuke. De var
2-3 uker gamle da behandlingen startet. Gjennomsnittsvekt var 1380 gram (spredning
831-1956 gram). Studiene var sma (gjennomsnitt 44 barn, spredning fra 3 til 221). Totalt
omfattet studiepopulasjonen 483 barn.

Sju studier var randomiserte kontrollerte forsgk og fire var tidsserier. | noen studier ble
utfallet malt rett etter at stimuleringen var utfert mens andre fulgte barna i opp til 2 &r
(korrigert for hvilken svangerskapsuke de var fodt i). Hvor lenge stimuleringen varte,
varierte ogsa i de ulike studiene; fra 80 sekunders intervaller over to til tre dager til hele
perioden barnet var innlagt pa sykehus.

Tiltakene som ble utprgvd i studiene ble gruppert i fem kategorier:

e «touch/massage and/or auditory (human voice)»
e «oral stimulation/rocking/touch»

e «touch/visual/auditory»

® «individualized multimodal stimulation»

e «rhythmic/visual stimulation»

Utfallene som ble malt ble kategorisert i fem grupper:

o fysiske variabler (bl.a. kroppstemperatur, puls, respirasjon, vektakning)
e sykehusopphold (liggedegn, behandling med respirator, oksygenbehandling)
e spedbarnas adferd (som bevegelsesmenster, gyekontakt, sugemeanster)

¢ spedbarnas utviklingstrinn (skare pa «Assessment of premature infant behaviour
scale» eller «Brazelton neonatal behavioral assessement scale»)

¢ spedbarnas utvikling (skare pa Bayley scales of infant development).

Oversikten var av moderat metodisk kvalitet. Forfatteren gjorde ikke rede for hvordan de
inkluderte studiene ble vurdert med tanke pa metodisk kvalitet. Resultatene ma derfor
tolkes med stor forsiktighet.

Forsiktig kan det konkluderes at spedbarna viste positiv effekt av tiltakene som ble vur-
dert. Det var effekt umiddelbart (f. eks. pustemenster, oksygenbehov, puls) og opp til 2-
arsalder (psykomotorisk og kognitiv utvikling). Det sterkeste og mest konsistente funnet
var at barn i tiltaksgruppene raskere leerte seg a spise gjennom munnen. Forfatterne
diskuterte ogsa behovet for nye studier. Blant annet trenger man mer kunnskap om

¢ indikatorer for hva som er optimal utvikling hos spedbarn (utover vekstkurver)
¢ optimale kombinasjoner av niva og «timing» for stimulering

e forholdet mellom gestasjonsalder, kronologisk alder og stimulering

¢ miljget for «<normale» eller «kontroliguppen» i kliniske forsek pa sykehus

¢ hvordan sykepleie virker pd utviklingen til premature barn

¢ hvordan foreldre-barn-relasjoner virker inn pa barnas utvikling.

Kengurumetoden

«Kengurumetoden» i behandling av premature barn innebeerer at barna legges hud-til-
hud pa& mors bryst i stedet for & ligge i egen seng. | Norge betyr det at foreldre og barn
tiloringer timer sammen p& denne maten i lgpet av et degn, men det er ikke vanlig &
sende mor og premature barn hjem og dermed basere hele omsorgen til barnet ved
hjelp av metoden. Hensikten med kengurumetoden er & fremme fysisk vekst og velveere
hos barnet, fremme kroppsvarme, stimulere respirasjon, fremme amming og stimulere
mor og barn-tilknytning. Det har veert reist bekymring rundt tryggheten for barnet ved
tiltaket.
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Vi fant en systematisk oversikt av noe mangelfull kvalitet: Dodd 2005. Implications of
kangaroo care for growth and development in preterm infants.™"

Forfatteren s& pa folgene av kengurumetoden for vekst og utvikling hos for tidlig fedte
barn.

Inkludert i oversiktsartikkelen var 13 randomiserte kontrollerte studier, tre kvasi-eksperi-
mentelle studier, 12 for-etter-studier og fire studier med annet, komparativt design. Det
var flere metodiske mangler i artikkelen, blant annet sammenblanding av bakgrunns-
litteratur og litteratur fra spesifikt sgk. Det var ingen differensiert vektlegging av forskjel-
lige enkeltstudier/design. Det var en mulig overtolkning av resultater til fordel for kengu-
rumetoden.

| enkeltstudiene var effekten péa felgende utfallsmal vurdert: Sikkerhet (temperaturregule-
ring, hjertefrekvens, pustefrekvens, oksygenmetning), vekst og foreldretilknytning.
Oppfolgingstiden i studiene varierte (og var mangelfullt rapportert i oversikten); fra tiden
barnet er innlagt i sykehus til ett ar etter utskrivelse.

Det var begrenset stotte i forskningen for at kengurumetoden var trygg for premature og
kunne ha gunstige effekter pa ernaeringstilstanden til barnet. Det var uklart om metoden
hadde positiv effekt pa vektutvikling. 17 deskriptive studier og 17 kasuistikker under-
sokte foreldreperspektivet og fant mer tilknytning blant «kangaroo care»-foreldre. Det
var mulig at kengurumetoden fremmet foreldre-barn-tilknytning, men studiene som viste
dette var av lav metodisk kvalitet.

Massasje og terapeutisk hergring

Massasije til premature tilbys i den hensikt & redusere stress og for & gi stimulering
(«tactile stimulation»). Massasje anbefales ogsé for & fremme vekst og utvikling hos
premature barn. Tiltaket bestar av lett massasje med hendene og ofte er det sykepleier
med spesialutdanning i massasjeteknikk som gir tiltaket. S& vidt vi kjenner til blir ikke
babymassasje gitt av sykepleiere pa nyfadtavdelinger i Norge, i hvert fall ikke systema-
tisk eller rutinemessig. Det er eventuelt et tiltak som gis etter hjemreise og etter forel-
drenes gnske. Det kan veere foreldre, fysioterapeuter og andre som har spesiell opplae-
ring og utferer massasje pa spedbarn.

Vi inkluderte en systematisk oversikt: Vickers 2004. Massage for promoting growth and
development of preterm and/or low birth-weight infants."”

Forfatterne vurderte i denne systematiske oversikten massasje for & fremme vekst og
utvikling hos for tidlig fadte spedbarn og/eller spedbarn med lav fadselsvekt.

14 randomiserte studier ble inkludert. Den systematiske oversikten var av god metodisk
kvalitet.

Massasje ga forbedringer pa felgende utfall: vektokning pr. dag (gjennomsnittlig gkning
5,1 g; 95 % konfidensintervall 3,5 til 6,7 g), kortere sykehusopphold (gjennomsnittlig
reduksjon 4,5 dager; 95 % konfidensintervall - 2,4 til -6,5) og noe gkt ytelse pa
«Brazleton scales for habituation» (weighted mean difference (WMD) 0,8, 95 % KI 0,5 til
1,1), motorisk modenhet (WMD 0,8, 95 % konfidensintervall 0,5 til 1,1) and «range of
state» (WMD 0,6; 95 % konfidensintervall 0,2 til 0,9). Oppfelgingstiden for studiene er
mangelfullt rapportert.

Forfatterne papekte at enkeltstudiene hadde sa svak metodisk kvalitet (blant annet
selektiv rapportering) at det var problematisk & konkludere sikkert. De oppsummerte
imidlertid at massasje muligens ikke er kostnadseffektiv tidsbruk for sykepleiere pa
nyfadtavdelinger.

Massasje kan ha en liten positiv effekt pa vektgkning, moderat effekt pa redusert syke-
husopphold, og moderat positiv effekt pa helsetilstanden hos barna ved 4-6- maneders-
alder. Den praktiske betydning av effektene er usikker. Det ble ikke rapportert noen
negative effekter av massasje i noen studier.
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Samspill foreldre-barn

Et viktig spersmal for denne kunnskapsoppsummeringen er om det finnes effektive til-
tak som kan stotte foreldre som har fatt et prematurt barn. Det gjelder tiltak som statter
dem i foreldrerollen og som fremmer tilknytning mellom foreldre og barn. Det er aktuelt
a vurdere tiltak som gis nar barna er innlagt sykehus, men ogsa tiltak som gis i regi av
helsetjenesten (helsestasjonen, fastlegen, fysioterapeut og andre).

Vi fant ingen systematiske oversikter om dette emnet som kunne inkluderes.

Hjemmebehandling

I noen tilfeller vil barn som er fadt prematurt trenge (intensiv) medisinsk behandling over
lengre tid. For noen familier er det gnskelig at denne behandlingen kan gis i hjemmet.
Spoersmalet er om det er medisinsk og kostnadseffektivt forsvarlig.

Vi fant en systematisk oversikt: Parker 2003. A systematic review of the costs and effec-
tiveness of different models of paediatric home care."

Denne metodevurderingen omhandlet hjemmebehandling av syke barn. Den var av hgy
metodisk kvalitet. Forfatterne vurderte studier som hadde sett pa effekten av og kostna-
dene ved slik hiemmebehandling.

En gruppe i utvalget var barn med lav fodselsvekt (< 1500 gram). Forfatterne vurderte
folgende tiltak:

- tidlig utskriving og hjiemmeoppfelging

- tidlig utskriving og hjiemmebehandling med oksygentilfarsel

- oppleering og radgiving i hjemmet

- tidlig utskriving med poliklinisk oppfelging og opp til 8 ukers hjemmetjenester

- ngdvendig omsorg i hiemmet 1-4 uker etter utskriving, utviklings- og helsemonitore-
ring og foreldreopplaering.

Fire studier vurderte hjemmebehandling for barn med lav fadselsvekt eller medisinsk
sarbare barn. Disse enkeltstudiene var utfert i USA og Canada og de var publisert fra
1986 til 1998. Totalt ble 169 barn randomisert til intervensjonsgrupper og 129 til kon-
trollgrupper. Oppfolgingstiden i studiene varierte fra 6 til 18 maneder. Ingen studier
malte kostnader for familien ved hjemmebehandling, livskvalitet for foreldre, hvordan de
opplevde hjemmebasert omsorg eller hvor forngyde de var. Reinnleggelser og behov for
ayeblikkelig hjelp ble malt i to av studiene. Utilfredsstillende vekst og vektutvikling (« fai-
lure to thrive») ble malt i to studier (totalt 179 barn). Et annet klinisk utfallsméal som ble
rapportert var hvor mange barn som ble vaksinert (studie med 81 barn).

Resultatene viste tendens mot noe gunstig effekt pa barnas fysiske og psykiske utvik-
ling ved hjemmebehandling.

Bye/syn

Et viktig spgrsmal er hvordan barn som er fadt prematurt skal felges opp med gyekon-
troller. Er det hensiktmessig med oppfalging hos fastlege eller helsestasjon, eller ber de
rutinemessig henvises til spesialist? Og hvor hyppig ber kontrollene vaere?

Vi fant ingen relevante systematiske oversikter av god kvalitet som kunne besvare disse
spersmalene.

Gradering av dokumentasjonsgrunnlaget

Resultatene i denne rapporten baserer seg pa forskning av moderat til lav kvalitet. Det
betyr at det er sannsynlig at mer forskning p& omradene kan komme til & endre konklu-
sjonene i framtiden.
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Diskusjon

Denne kunnskapsoppsummeringen er en «oversikt over oversikter». Det vil si at vi har
sokt etter, innhentet, kritisk vurdert og oppsummert forskning fra eksisterende systema-
tiske oversikter. En systematisk oversikt innebaerer at forfatterne har brukt en systema-
tisk og eksplisitt framgangsmate for & finne, vurdere og oppsummere flere enkeltstudier
om samme emne. Disse systematiske oversiktene gir ikke ngdvendigvis en fullstendig
vurdering av all forskning som er utfert p& et omrade. Det mangler systematiske over-
sikter pa enkelte spgrsmal som var rapport handler om. Vi kan g& glipp av nyanser og
klare beskrivelser av tiltak som finnes i enkeltstudier som de systematiske oversiktene
baserer seg pa. Det kan ogsa finnes gode, nye enkeltstudier med resultater som ikke er
fanget opp i de systematiske oversiktene vi tok med, dersom disse enkeltstudiene er
publisert i lapet av de par siste arene.

De systematiske oversiktene vi baserer konklusjonene pa er nesten alle av metodisk
god eller moderat god kvalitet. Likevel er de fleste konklusjonene sveert forsiktige. Det
skyldes at det er begrensninger i enkeltstudiene som er inkludert i de systematiske
oversiktene. Det kan veere begrensninger ved design (mangler ved metoden studiene er
utfort pd), at det mangler randomiserte studier, eller at studiene er utfort pa sveert selek-
terte pasientgrupper. Mange av enkeltstudiene er s sma at det er umulig & vite om man
finner sanne effekter eller ikke. Viktige utfall er ofte ikke malt i enkeltstudiene. For
eksempel er foreldrenes tilfredshet med behandlingsmetodene malt i svaert liten grad.

De systematiske oversiktene vi har inkludert er alle av forholdsvis ny dato. Dette styrker
resultatene.

Konklusjon

Vi kan ikke konkludere med saerlig tyngde for noen av tiltakene som er vurdert i denne
rapporten. De systematiske oversiktene vi baserer oss pa har inkludert mange enkelt-
studier som er publisert i lopet av de siste arene. Det betyr at det finnes noe dokumen-
tasjonsgrunnlag, selv om det er begrenset. Det er ogsé et viktig funn at flere systematis-
ke oversikter viser til mangel pa studier og mangel pa studier av god metodisk kvalitet.
Det betyr at det er kunnskapshull og at det er mangel pa forskningsbasert kunnskap pa
feltet. Dette kan vise vei for de som vil sette i gang med nye kliniske studier.

Det er viktig at all forskning som gjelder premature barn og deres foreldre har et robust
design og at de har utfallsmal som er relevante for dem det gjelder.

Oppsummering

Basert pad dokumentasjonsgrunnlag av moderat/lav kvalitet konkluderer vi med:

e Samlet sett ga «developmental care» pa nyfedtavdeling (posisjonering/leie, samlete
sykepleieaktiviteter, modifisering av eksterne stimuli og individtilpassede tiltak) bedre
spiseresultater p& kort sikt, mindre behov for respirasjonsstotte, kortere sykehusopp-
hold, og bedre utviklingsnevrologiske utfall ved 12- og 24-manedersalder.

e Barn i risiko for & utvikle funksjonshemninger hadde nytte av tiltak som var tilpasset
deres alder, dvs. korrigert for prematuritet. Premature barn pa nyfedtavdeling hadde
gunstig effekt av stressreduserende tiltak. Spesifikke og generelle utviklingsprogram-
mer hadde positiv effekt pa barnets motorisk utvikling. Programmer hvor barnets egen-
bevegelse ble stimulert og foreldre leerte hvordan de kunne fremme barnets utvikling
hadde noe positiv effekt pa barnets motoriske utvikling. Ingen studier besvarte spors-
malet om hvilken alder som var optimal for nar trening/behandling ber starte.

e Premature barn eller barn med lav fodselsvekt som fikk tidlig intervensjon hadde noe
bedre motorisk funksjon sammenliknet med barn som ikke fikk tidlig intervensjon.
Tidlig intervensjonsprogrammene som viste positiv effekt inneholdt stressreduse-
rende tiltak, sansestimulering, tiltak for & fremme motorisk utvikling (passiv bevegel-
sesterapi, aktiv trening av spesifikke motoriske ferdigheter, generell motorisk trening)
og tiltak for & fremme foreldre-barn-interaksjon.




e Forsiktig kan det konkluderes at spedbarn hadde positiv effekt av ulike former for san-
sestimulering. Det ble i studiene vist effekt umiddelbart (f. eks. pustemenster, oksy-
genbehov, puls) og opp til 2-arsalder (psykomotorisk og mental utvikling). Det ster-
keste og mest konsistente funnet var at barn i tiltaksgruppene raskere leerte seg &
spise.

e Det var begrenset stotte i forskningen for at kengurumetoden var trygg for premature
(de holdt f.eks. temperaturen og pustet adekvat) og kunne ha gunstige effekter pa
ernzeringstilstanden til barnet. Det var uklart om det var positiv effekt pa vektutvik-
ling. Det var mulig at kengurumetoden fremmet foreldre-barn tilknytning, men studi-
ene som viste dette var av lav metodisk kvalitet.

¢ Studier om massasije viste en liten, men positiv effekt pa vektekning, moderat positiv
effekt pa redusert sykehusopphold, og moderat positiv effekt pa helsetilstand hos
barna ved 4-6 manedersalder. Enkeltstudiene var av sdpass mangelfull kvalitet at det
var problematisk & konkludere sikkert om massasie til premature barn.
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