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Sammendrag

Bakgrunn

Over de siste tidrene har en reddet livet pa stadig mer premature barn. Dette er en gruppe barn
som hyppig far smé og store handikap og hvor det er vanskelig & forutsi hvem som blir
rammet. | oppgaven gis det en framstilling av komplikasjoner og seinvirkninger som kan

ramme barna og etiske problemstillinger som fplger av dette.

Materiale og metode

Litteraturstudie basert pa bgker og artikler. Artiklene er funnet ut fra sgk etter stikkordene low
birth weight og premature 1 Tidsskrift for Den norske legeforening, Pediatrics og The New
England Journal of Medicine, samt ut fra henvisninger i annen litteratur. Artikler baserer seg

pa kohorter fadt i perioden 1970-2001 og studier gjort i Nord-Amerika, Europa og Australia.

Resultater

Premature er en hgyrisikogruppe i forhold til motoriske, sensoriske, kognitive og
atferdsmessige forstyrrelser. Noen fi rammes av alvorlig handikap og mange rammes av
mindre forstyrrelser. De fleste studier finner at dess lavere svangerskapsalder ved fgdsel dess
sterre er risikoen for seinfglger og for store handikap. At mange far seinskader reiser etiske
spersmil i forhold til hvem det er riktig & forspke a redde livet pd, hvem som skal ta liv-dgd-

beslutninger, om der skal tas gkonomiske hensyn og om oppfalgingen barna fér er god nok.

Fortolkning

Det synes & vare konsensus for at hos barn som er fgdt i GA uke 22 tom 24 ma det i hvert
enkelt tilfelle vurderes om det er riktig & igangsette behandling. Barn fra uke 25 og opp vil en
alltid forsgke A redde livet pd med mindre der er serlige forhold som taler i mot. Leger bgr
forsgke 4 komme til enighet med foreldre om hva som er riktig 4 gjgre for barna som befinner
seg i grenseland, men legene har det endelige ansvaret for beslutningen. Det er viktig a folge
opp barna tett for & f4 satt inn ngdvendige tiltak hos dem med alvorlige handikap og det er
viktig 4 stgtte familiene til barna. Det virker ikke etisk riktig at gkonomiske hensyn skal ha
noe & si i forhold til om en skal redde livet til barn med hgy risiko for senere handikap, men
intervensjoner for 4 bedre funksjonen hos gruppen som helhet har hittil ikke vist tilstrekkelig

effekt til at det kan forsvares a bruke ressurser pa dette.
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1.0 Innledning/introduksjon

P4 en uketjeneste for to &r siden kom underviseren med egne tanker omkring jobben sin.
Han var lege pa barneavdeling og fulgte fortidligf@gdte og barn fpdt med funksjonshemming
tett. Og han reflekterte over arbeidet han gjorde; var det alltid riktig & redde livet til alle?
Noen fikk svere funksjonshemminger, og av de fortidligfpdte var det ofte svert vanskelig a
predikere hvem som ble hardest rammet. Burde en av og til la vaer a sette inn voldsomme
ressurser for 4 redde et liv som muligens ble et liv med lidelse og store begrensninger i
hverdagen?

Enkelte av deltakerne pa uketjenesten ble sveert provoserte over legens uttalelser, mens
jeg ble forundret over de voldsomme fglelsene mine medstudenter oppviste. Visst kunne en
tolke en del av underviserens uttalelser som sveert negative, men jeg fplte de ikke fikk tak i
mye av det andre han sa: Er det si enkelt som 4 redde et liv og deretter fraskrive seg ansvar
for hvordan det gir med dette lille mennesket etter hjemkomst? En vet jo at mange sliter med
stgrre og mindre plager. Burde det ikke vare satt inn bedre stgttcordninger for 4 fa det
optimale ut av hvert enkelt barn sine ressurser? Denne uketjenesten satte seg i hukommelsen
og tente min interesse: Er all ny teknologi og alt vi i dag kan gjdre for barn som tidligere var
sjanselgse alltid av det gode? Personlig var jeg mest enig med underviseren, nar usikkerheten
er betydelig og den potensielle lidelsen for barnet og belastningen for familien er stor, da kan
det vaere mest riktig a la barnet dg.

Siden den gang er jeg selv blitt mor og med denne nye erfaringen er mine egne
preferanser endret. Hadde uketjenesten vert i dag ville jeg trolig tilhgrt den forargede
gruppen. Dette viser for meg enda tydeligere hvor komplisert arbeidet med premature mé
vere, det er en gren hvor vanskelige avgjgrelser mé tas mens fornuft og felelser kan dra i vidt
forskjellige retninger, og hvor utfallet kan strekke seg fra et liv med funksjonshemming som

gir livslang pleietyngde til et liv med normait god helse. Fins det en etisk riktig avgjgrelse?

Malet med oppgaven er 4 fa fram en sammenhengende framstilling av de utfordringer
premature barn meter i sitt liv, samt etiske implikasjoner den store problemandel har pa

behandling og oppiglging.



Problemstillingen er som falger:

Behandling og redning av livet til for tidlig fadte;

Er dette kun positivt eller fins der komplikasjoner og seinvirkninger som gjgr at det kreves en
grundigere gjennomtenkning?

Er premature ferdigbehandlet ved utskrivelsen eller bgr der vere en spesiell oppfelging?
Hvem skal ta de vanskelige avgjgrelsene vedrgrende behandling og pa hvilket grunnlag skal

de tas?



2.0 Materiale og metode

Oppgaven er et litteraturstudium hvor artikler har en sentral plass. For & finne fram til
relevante artikler brukte jeg artikkelsgk etter stikkordene low birth weight og premature. Jeg
valgte 4 spke i tre velkjente tidsskrifter for & begrense antall treff siden sgkeordene var
forholdsvis generelle. Sgkte da i tidsskriftene Pediatrics og The New England Journal of
Medicine over de siste 10 ar (1995 tom 20053), samt i Tidsskrift for Den norske lzgeforening
fra 1996 -2005 (dvs den perioden som var lagt ut online). I tillegg gikk jeg inn i bgkers og
artiklers referanseliste, for si & lete fram aktuelle artikkel, pa steder der det var skrevet om
emner med relevans til oppgaven min. Deretter valgte jeg ut de artiklene som egnet seg til &
inngd i oppgaven, hovedsakelig etter & ha lest resymeet.

Artiklene baserer seg pé studier gjort i Canada, USA, Australia, Irland, England,
Nederland, Sverige, Finland, Norge samt en studie som er gjort innenfor elleve Europeiske
land. S& lenge annet ikke er poengtert dreier det seg om internasjonale undersgkelser, og
resultatene kan ikke uten videre tas som informasjon pa hvordan det gir med premature i
Norge. I de artiklene jeg har brukt strekker fgdselsdr pa prematurbarna og kontrollene seg fra
1970-2001.

Ogsé bgker som omhandler premature er blitt flittig brukt, fgrst og fremst for & finne
informasjon om komplikasjoner til prematur fgdsel.

Da jeg startet arbeidet med oppgaven hadde jeg intensjon om & gjgre intervjuer med
ansatte pa barneavdelingen pd UNN for & f4 frem etiske problemstillinger rundt arbeidet med
premature. Etter hvert som jeg fant artikler oppdaget jeg at et stort antall tok for seg nettopp
etiske problemstillinger rundt prematuritet, og i tillegg var det knapt en eneste artikkel
vedrgrende for tidlig fadte barn som lot veere & komme med etiske betraktninger i stgrre eller
mindre grad. Behovet for & gjgre intervjuer falt dermed bort.

Underveis i oppgaven, med skrift i kursiv, fglger utsnitt fra en konsensuskonferanse
som ble holdt i 1998 vedrgrende grenser for behandling av for tidlig fadte barn (1). Dette for &

vise hvilke retningslinjer som i Norge oppleves som de mest etisk riktige.



3.0 Resultater

3.1 Definisjoner og forkortelser

Prematuritet er av WHO definert som fgdsel fgr 37. svangerskapsuke eller med en
fpdselsvekt under 2500 gram.
Graden av prematuritet kan angis etter fgdselsvekt eller svangerskapslengde:
e Vanlige inndelinger etter fodselsvekt:
NBW — normal birth weight, fgdselsvekt >- 2500 gram
LBW —low birth weight, fgdselsvekt < 2500 gram
VLBW —very low birth weight, fgdselsvekt < 1500 gram (veldig prematur)
ELBW --extremely low birth weight, fadselsvekt < 1000 gram (ekstremt prematur)
* [Inndeling etter svangerskapsuker, eller som det heter i engelsk litteratur, gestation age
(GAY:
FT - full term = fgdt etter GA > 36 uker
PT - pre term = GA mellom 33 og 36 uker
VPT - very pre term = GA mellom 29 og 32 uker (veldig prematur)

EPT — extremely pre term = GA < 29 uker (ekstremt prematur)

AGA — appropriate for gestational age. Det vil si at barna veier det en kan forvente ut i fra
varigheten pa svangerskapet.

SGA - small for gestational age. Betyr at barna veier mindre enn en vil forvente ut i fra
svangerskapsiengden.

PMA — postmenstruell alder. Er summen av svangerskaps og postnatal alder

Perinatal — gjelder eller hender rett fgr, under eller rett etter fgdsel

Sekvele — tilstand som folger etter og skriver seg fra en sykdom, fglgetilstand

DOL - days of life. Betegnelse pé antall dager baret har levd siden det ble fgdt.
Mortalitet — dgdelighet

Morbiditet — sykelighet

Insidens — tall pd nye tilfeller av en tilstand i en befolkningsgruppe i en viss periode
Rate — uttrykk for hyppighet

Bias — systematisk feil som forer il uriktig konklusjon av vitenskaplig arbeid



SD - standardavvik. Er et mal pa det gjennomsnittlige avviket observasjonene har fra sin
middelverdi
SES - sosioeconomic status

CPAP ~ continuous positive airways pressure, kunstig pusting med vedvarende overtrykk

CNS - central nervous system

CSF — cerebrospinal fluid

BPD - bronkopulmonal dysplasi
RDS — respiratorisk distress syndrom
CPAP - constant positive airtway pressure
NEC ~ nekrotiserende enterocolitt
ROP - retinopaty of prematurity
IVH - intraventrikuler hemorragi
ICH - intracraniell hemorrhagi

PVL - periventricular leukomalsi
CP — cerebral parese

IQ - intelligence quotient

GQ - Griffiths quotient

3.2 Historikk

Oppfinnelsen av kuvgsen i 1880 regnes som fgrste skritt pd veien i behandlingen av
for tidlig fgdte. Ved 4 legge barna i kuvgse kunne en regulere temperaturen bedre og en
isolerte til en viss grad barna mot smitte. Fra 1931 tilfgrte man ekstra oksygen til kuvgsene,
noe som bedret overlevelsen. I kjglvannet av denne praksisen fulgte en hittil ukjent sykdom
som angrep gynene til barna, den gikk under navnet kuvgseblindhet (i dag kjent som ROP).
Som en konsekvens ble det pa 1950-tallet forsgkt a fjerne oksygenet fra kuvgsene, dette
resulterte i hpyere dgdelighet og i hgyere insidens av cerebral parese. [ samme tidsintervall
ble det benyttet nye typer antibiotika som pafgrte barna alvorlige hgrselsskader, og man gav
ikke barna nering de farste dagene etter fgdselen for man mente det skulle forhindre skader
av tarm og dndedrettsystemet. Fra 60-tallet av kom det imidlertid stadige forbedringer, fgrst
fikk en til respiratorbehandling, s& kom CPAP i 1970 som hjalp til 4 holde barnas lunger
utspilte. Metoder for 4 male oksygenmetning i blodet og derav mulighet for bedre innstilt

oksygentilfgrsel kom i 70-arene, noe som senket hyppigheten av ROP. Samtidig fikk



foreldrene tilgang til nyfgdtavdelingene og tidlig ern®ring ble gjeninnfgrt. P& 80-tallet startet
en si smatt med endotrakeal instillasjon av surfaktant, et protein- og lipidholdig stoff som
senket overflatespenningen i alveolene slik at lungene ikke s lett klappet sammen. Denne
nyvinningen gav forkortet respiratortid og bedre overlevelse for de sykeste barna. Videre
begynte man & gi moren en intramuskuleer injeksjon med steroider minst et dggn far fedselen
for & modne bamets lunger. De to sistnevnte har vert viktige bidragsytere til den gkte

overlevelsen blant de mest premature som en har sett siden slutten av syttitallet (2).

3.3 Arsaker til og risikofaktorer for prematur fedsel

Viktige kjente drsaker til fortidlig fgdsel er svangerskapsforgiftning, placenta-lgsning,
flerlingef@dsel, dérlig lukning av livmorhalsen, infeksjon i fadselsveiene og fosterhinnene og
misdannelser hos bamnet (3). Men ved omtrent halvparten av tilfellene vet en ikke sikkert hva
som er arsaken (2).

Der er kartlagt en del risikofaktorer for fortidlig fgdsel. En del sosiodemografiske
faktorer som arbeidslgshet, lav familizr inntekt og ikke-hvit etnisitet kan spille inn. Det
samme kan dérlig svangerskapshygiene og dérlig svangerskapsomsorg. Mors alder — sveert
ung eller svert gammel, om hun tidligere har hatt et barn som ble fdt for tidlig eller mer enn
to spontanaborter, om hun har hatt vaginal blgdning, hypertensjon, mangelfull ernring,
darlig vektoppgang, hardt fysisk arbeid eller har rokt i svangerskapet er alle faktorer som kan
medvirke til for tidlig fgdsel (3,4,5).

3.4 Insidens og overlevelse

I Norge fgdes om lag 7-8 % av alle barn per definisjon for tidlig, det vil si fgr 37.
svangerskapsuke. De aller fleste av disse er fgdt etter fullgatte 33 svangerskapsuker, er over
2000 gram og har i liten grad medisinske problemer. I motsatt ende finner en barna som er
ckstremt premature, de er som oftest avhengige av intensivmedisin for & kunne overleve og de
lider sveert hyppig av alvorlige medisinske tilstander. Barn fgdt for 28. svangerskapsuke eller
som er under 1500 gram utgjgr i Norge rundt 0,6 % av alle fgdsler (2,6,7). Tabell I viser
andel fgdsler under 2500g 1 Norge i perioden 1995-2002 (6).

Overlevelse sett i forhold til svangerskapslengde for GA 23 til 27 er presentert i tabell
2. Overlevelsesraten for veldig premature har endret seg de siste tidrene. For de under 800

gram var det bare rundt 20 % som overlevde pa begynnelsen av 80-tallet, mens overlevelsen i



siste halvdel av 80-tallet var pa 36-49 % og pa 90-tallet overlevde 59-67 % (11,12,13,14,15).
P2 90-tallet gkte overlevelsen av de minste barna som et resultat av forbedrede
behandlingsmetoder, men den viste seg a flate ut fra midten av tidret og kan se ut til & ha nidd
et platd. Nér det gjelder de stgrre premature barna 14 overlevelsen stabilt pa rundt 90 %

gjennom hele nittitallet (16,17).

3.5 Hovedarsaker til dgd
Hovedérsaker til dgd hos premature (8,9,18):

e Cerebrale komplikasjoner, for eksempel IVH

e Lungeproblemer eller sekvele av respiratorbehandling som gir perinatal asfyksi, RDS
og BPD

s Infeksjoner og sepsis

¢ NEC

e Medfgdte misdannelser

3.6 Variabler som kan knyttes opp mot dgd eller overlevelse

Variabler assosiert med gkt sjanse for dgd er fgdselsvekt lavere enn 600 gram,
gestasjonsalder pa under 25 uker (19) eller at barnet tas med keisersnitt (20).

Det er stgirre sjanse for overlevelse ved hgyere fadselsvekt og ved gkende
svangerskapslengde, ndr det er gitt antenatal kortikosteroidterapi og/eller surfaktant og hos
jenter (10,12,15,20) Ogsé barn som er del av flerlingefydsel eller som ikke er SGA har vart
rapportert & ha gkt sjanse for overlevelse (10).

A vere fgdt pa sykehus med neonatalavdeling og intensivavdeling (tertizer niva) gir
stgrre overlevelse (9) og mindre morbiditet. Det anbefales derfor at fgdsler tidligere en 32.
uke skjer pa et tertizert sykehusniva nar det er mulig (19,21,22). 1 konsensuskonferansen (1)
ble det anbefalt at ved truende prematur fpdsel etter fullgitte 23 uker skal moren overfgres til
stedet barnet skulle behandles, og kommer fodselen fgr uke 26 burde dette stedet vare et

regionsykehus.



3.7 Vanlige komplikasjoner til prematuritet

3.7.1 Respirasjonssvikt

Et barn som fgdes fpgr 32-34 uker vil mangle eller ha reduserte mengder av surfaktant i
alveolene. Dermed har lungene en tendens til & klappe sammen pé utpust nar trykket faller.
For 4 f& dpnet de sammenklappede lungeblarene kreves det stor kraft og dette pustearbeidet
vil snart slite ut det lille barnet. Etter hvert vil det utvikie respiratorisk distress syndrom
(RDS), eller pa norsk, et neonatalt dndengdsyndrom. I et ukomplisert forlgp vil sykdommen
vare pd sitt verste etter 2-3 dggn, deretter vil barnet utvikle surfaktant og sé kunne puste selv
uten tilskudd av oksygen etter 7-10 dager (2). Etter 1992 har tilfgrsel av surfaktant blitt brukt
rutinemessig i Norge. Surfaktant i kombinasjon med steroider i en lungemodningssprgyte som
gis til moren minst en dag for fgdselen, har virkelig forbedret prognosen for premature (2). I
mer alvorlige tilfeller, som oftest gjelder dette de yngste bama, vil de ogs& ha behov for stgitte
av CPAP eller respirator inntil lungene er modnet litt mer.

Pé lengre sikt kan enkelte av barna med lungesykdom fi innvekst av bindevev i
lungevevet og tegn pa lungesvikt. Denne bronkopulmonale dysplasien (BPD) vil oftest bedres
under vekst, men noen av barna dgr p& grunn av lungesvikt. Behandling er kortisonpreparater
for & dempe betennelsesreaksjonen, oksygen og eventuelt langvarig respiratorbehandling (3).
Men verken respiratorbehandling eller postnatale steroider er udelt av det gode.
Respiratorbehandling kan i seg selv gi skade pa lungene og fgre til BPD og ogsé
pneumothorax, postnatale kortikosteroider har i senere studier vist seg 4 kunne gi
hjerneskader. Etter at surfaktant ble tatt i bruk er respiratortiden kortet ned med en uke i snitt,
barna kan ventileres med lavere trykk og oksygenbehovet er mindre (2,7).

Der er en sammenheng mellom varigheten av oksygentilfarsel og senere sykelighet.
Har barnet fortsait behov for tilfgrt oksygen ved 36 uker PMA har det per definisjon en
alvorlig kronisk lungesykdom (8). Og med fallende GA gker andelen barn med oksygenbehov
ved uke 36. Ulike studier viser ulike prosentandeler og er grunnet forskjellig definisjon av
populasjonen vanskelig & sammenlikne. For eksempel viser én studie at 43 % av de under
750g mot 11 % av dem mellom 750 og 1499g hadde alvorlig kronisk lungesykdom (23), mens
en Norsk undersgkelse (8) med barn fodt mellom 1999 og 2000 viser at 67 % av dem fadt i
uke 23 og 23 % av dem fgdt i uke 27 har behov for oksygentilfarsel ved 36 uker PMA - ait i
alt har en tredel av ekstremt premature det. Dette samsvarer rimelig godt med en tredje
undersgkelse som finner at 28 % av overlevende som er mindre enn 1001 gram ved fgdselen

far oksygen ved uke 36 (24). Det er ogsi slik at over tid har andelen med oksygenbehov



endret seg. Fra 80- til 90-tallet gkte mengden ekstremt premature med behov for oksygen ved
36 uker fra 32 % til 43 %, gkningen 14 hovedsakelig hos de under 750g (11). Ved 40 uker
paviste Markestad med flere at 9 % fremdeles fir tilfgrt oksygen og at der ikke lenger er
sammenheng mellom oksygenbehov og gestasjonsalder (8). Dette strider mot en undersgkelse
gjort pa barn <26 uker GA der 51 % har behov for oksygen ved 40 uker, med gkende
hyppighet blant de mest premature barna (24). Ogsé varigheten av behov for mekanisk
ventilasjon henger sammen med GA, der barn f@gdt i uke 23 og 24 trenger 25-41 dager, de fadt
i uke 25 trenger 24 dager og ELBW barn stegrre enn 25 uker i snitt trenger 7 dager (9,20).

Markestad med flere (8) henviser til studier som har funnet sammenhenger mellom
langvarig oksygenbehov og alvorlige nevroutviklingsmessige og sensoriske mangler, samt
darligere kognitive og akademiske ferdigheter. Men en annen undersgkelse (25) finner at
varigheten av oksygenbehandling ikke endrer nevroutviklingsmessig kompetanse ved 60 mnd
nér en ser bort fra barn med andre risikofaktorer som ICH og parental risiko.

Selv om oksygenbehovet har gkt har ikke andelen med RDS gkt fra 80- til 90-dra
(11,26). Insidensen 14 stabilt pd rundt 60 % hos premature fgdt fgr 32 svangerskaps uker, og
mortaliteten gikk i folge en studie (26) ned fra 29 til dtte prosent. Det viser seg at hvis
mgdrene blir fullverdig behandlet med antenatal lungemodningsspreyte far elleve prosent
feerre barn alvorlig RDS, insidensen synker fra 35 % til 24 %. I tillegg viser en undersgkelse
gjort ved Rikshospitalet at overlevelsen for barn med RDS gker fra 50 % til 70 % med én
dose surfaktant, og til 80 % med opptil tre doser (2). Nedgangen i mortalitet pd grunn av RDS
fglges av en oppgang i insidensen av BPD fra seks til 19 % (26). Nar det gjelder de aller
minste barna er andelen med RDS i gruppen <750g p& 96 % mot 69 % av de mellom 750 og
1499¢g (23).

Premature under 32 svangerskapsuker rammes ogsa hyppig av apné anfall. Arsaken er
enten sentral pi grunn av umodent respirasjonssenter eller obstruktiv pa grunn av at slim og
spytt tilstopper luftveiene. Ogsé sykdommer hos barnet kan gi apnéanfall. Problemet med
apné er at det ofte fgrer til bradykardi og blodtrykksfall. Da kan oksygentilfgrselen til hjernen
bli for liten og skader kan oppstd. Derfor overvikes barnet ngye og ved apnéanfall som ikke
gir over av seg selv innen rimelig tid behandler en ved hjelp av vibrasjon av kuvgsen,
hudstimulering, suging av munn og svelg eller ved hjelp av medikamenter, eventuelt far de
nasal CPAP-behandling. I de mest uttalte tilfeller legges de pa respirator (2,3).

En annen alvorlig lungerelatert trussel for det premature barmet er lungeblgdninger.

Disse kommer gjerne 2.-4. levedggn og kan resultere i dgd ila fa timer (3). En undersgkelse



gjort av Costello med flere (18) viser at 7 % av de overlevende med GA <26 uker har hatt
lungeblgdninger som krevde justeringer av ventilatorinnstillingen.

Lungebetennelser i sammenfalne deler er sveert vanlig.

3.7.2 Intrakranielle skader

Kapillrene hos for tidlig fdte er svaert skjgre og ved endringer i blodtrykket (3,27)
oppstar det lett blgdninger i germinale matrix, et omréiide i veggen pé sideventriklene som
frem til cirka 35. svangerskapsuke er rikt pa blodkar. En regner med at ustabilt blodtrykk er
en av mange risikofaktorer for hjerneblgdninger (27). Blgdningene kan enten g ut i
ventriklene eller inn i vevet omkring. Avhengig av utbredelsen deles de inn i grad en til fire,
hvor fire er mest alvorlig med skade av hjernevevet. Ved blgdninger inn i ventriklene kan
CSF-sirkulasjonen hemmes og resultere i utvikling av hydrocephalus og en mé da sette inn
shunter for & avlaste trykket. Ved blgdning grad 3-4 er der risiko for pafglgende hjemeskade.
Omtrent 30 % av de under 1500g og over halvparten av alle under 1000g rammes av
hjerneblgdninger (3,27), diagnosen stilles ved bruk av ultralyd (3).

Blodtilfgrselen kan ogsé bli mangelfull ved endringer i blodtrykket og det kan oppsté
iskemi og celledgd. P& ultralyd ses dette som atrofiske omrider lateralt for sideventriklene,
ofte gjennomsatt av cyster. Skaden kalles periventricelluler levkomalsi —~ PVL, og kan slik
som alvorlige blgdninger gi hjerneskade (3,27). Da beliggenheten av PVL er i omradet der de
motoriske nervebanene gir sé er der en sterk assosiasjon mellom PVL og cerebral parese (2),
enkelte studier viser til prevalenser pa opp mot 100%.

Unormale ultralydfunn kan vere IVH, PVL, hydrocephalus etc. Det er forsket mye pa
konsekvensen av unormale funn pé ultralyd. Det ser ut til at de to mildeste formene for IVH
ikke gker risikoen for seinskader (25), mens svert unormalt ultralyd gker risikoen for
avvikende nevrologiske og kognitive utfall (28). Eksempler pa seinfglger er CP,
hgrselshemming, mental retardasjon, lavere daglig funksjonsevne, lavere IQ, darligere
vokabular og darligere lese- og regneferdigheter (23,25,28). Av barn med ICH grad 3 eller 4
har 21 % av barna abnormaliteter ved 5 ars alder (25), til sammenlikning har 7 % av dem uten
ICH signifikante nevrologiske avvik ved 4 ars alder (29).

Der var ingen endringer mellom 80-tallet og 90-tallet i insidensen av kranielle
ultralydavvik pé grunn av hjerneslag, hydrocephalus eller CNS abnormaliteter (11,26). Men
IVH oppsto sjeldnere blant barn hvis mgdre var behandlet med antenatale kortikosteroider
(31 % mot 19 %) (26). Selv om andelen kranielle ultralydavvik ikke steg s& gkte andelen med
PVL for de under 1000g fra 2 % til 7 % mellom 80- og 90-tallet (11).
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Om der er sammenheng mellom IVH/PVL og GA er vanskelig 4 si. Forskjellige
studier viser motstridende resultater fra sterk sammenheng til ingen (9,18,23) og én
undersgkelse (20) viser at insidensen er hgyere hos barn med 23 ukers GA enn hos de stgrre
barna, men at barn fadt i uke 24 har lavere insidens enn de fgdt i uke 25. Dog viser de fleste
gkende andel med IVH/PVL med avtakende GA. Hyppigheten av de alvorlige formene for
IVH, grad 3 og 4, er pa mellom 8 og 19 % hos ekstremt premature (9,23,24,30).

3.7.3 Nekrotiserende enterokolitt

Nekrotiserende enterocolitt -NEC - er en betennelsestilstand med nekrose av deler
eller av hele tarmveggen. Hvis tarmen perforerer er behandlingen kirurgi ved at en fjerner
affiserte omrade (27). Arsaker til NEC er ikke helt klarlagte, men for tidlig fgdte har umoden
tarm og en har funnet at for stor nzringstilfersel gijennom munnen den fgrste tiden disponerer
(3). Ogsa lav GA og perinatal infeksjon er risikofaktorer (27). Barn som tidlig og forsiktig gis
brystmelk far sykdommen sjeldnere enn barn som gis annen melk (2,3,27), muligens fordi
brystmelken inneholder beskyttende bakterichemmende substanser(3).

Der har ikke tilkommet noen forandring i insidensen av NEC mellom 80- og 90-tallet
(26), men Skandinavia har lavere hyppighet av NEC enn USA. Kanskje kan dette skyldes at
en i Skandinavia er flinkere til 4 benytte seg av morsmelk i stedet for morsmelkerstatning (2).
Selv om de fleste mener at NEC er sterkt relatert til GA og er vanligst hos de mest premature
(2,3,20,31) er der ogsa enkelte som ikke har kunnet pavise noen sammenheng (9). Manual of
Neonatal Care (31) viser til en insidens av NEC hos veldig premature p opp til 10 % og en
mortalitet pa opptil 45 %, og for de under 750g til en mortalitet pa mellom 40 og 100 % (31).
En svensk studie finner en insidens blant ekstremt premature pa 2 % (9). NEC er drsak til
nermere 6 % av neonatale dgdsfall hos ekstremt premature (2).
Tilstander som ofte forarsaker dgd hos barn med NEC er perforasjon, med opp mot 50 %
dagdelighet, og sepsis (2).

A ha hatt NEC er ved 18-22 méaneders korrigert alder en risikofaktor for gkt
nevrologisk og utviklingsmessig sykelighet (32).

3.7.4 Infeksjoner

Ekstremt premature har darlig infeksjonsforsvar fordi de ikke produserer egne
antistoffer i serlig grad og fordi de er gitt glipp av den overfgrselen av IgG fra mor som skjer
mot slutten av et normalt forlgpende svangerskap (2). P4 grunn av stor risiko for perinatal

smitte, og siden barnet utsettes for mange invasive prosedyrer, gis antibiotika ofte liberalt.
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Mortaliteten ved sepsis hos smé premature er hgy (3,27). En del kan ogsé utvikle meningitt
som har hgy dedelighet og gir betydelig risiko for nevrologiske sekveler (27). Sepsis oppsto
hyppigere pi 1990-tallet enn hva det gjorde pd 1980-tallet (11,26).

Lungebetennelser er vanlige og er ogsé bidragsytere til dgd hos premature (3).

3.7.5 Prematuritetsretinopati

Ogsé gynene hos premature er umodne og utviklingen vil kunne pavirkes av en rekke
faktorer, den mest kjente er oksygen. Det kan oppst4 en tilstand kalt Retinopaty of
Prematurity, ROP. Mekanismen er at blodarene i gyebunnen prolifererer seg i for stor grad og
resultatet kan bli synsnedsettelse og eventuelt blindhet (7). En mer ngye kontrollert
oksygentilfgrsel har senket insidensen hos de over 1000g, men ikke hos de under. Med
adekvat kryobehandling er det i dag vanligvis mulig & unnga alvorlig synshemming (27).
ROP er en av de {4 tilstandene der det er sterk enighet om en sammenheng mellom GA og
risiko for sykdom; insidensen er omvendt proposjonal med svangerskapsalder og fadselsvekt
(9,18,27,32). En svensk underspkelse (24) finner for hele gruppen under 1000g en innsidens
av alvorlig ROP pi 10 %, aller hgyest er insidensen hos de f@gdt i svangerskapsuke 23 der en
tredel blir rammet (8,20).

3.8 Synlige og usynlige seinfglger av prematuritet

En skiller mellom store handikap og mindre seinfglger. Som store handikap regnes
gjerne uttalt CP, darlig kognitiv funksjon, blindhet eller dgvhet (33,34). IQ resultater pa under
70, som er to standardavvik fra gjennomsnittet, kvalifiserer vanligvis til 4 bli regnet som
dérlig kognitiv funksjon, men enkelte krever at IQ resultatene er minst tre standardavvik fra
snittet for a falle inn under denne kategorien (11,33,34,35).

Hos overlevende barn fgdt i svangerskapsuke 23 til 27 er det slik at en blant de yngste
premature finmer den stgrste raten med store handikap (8,10,32), men det er blant de eldste en
finner det stgrste antallet overlevende med stort handikap (10). Skal en oppgi innsidens for en
gruppe som helhet sd viser en undersgkelse gjort blant ekstremt premature at 23 % har stort
utviklingsmessig, nevromotorisk eller sensorisk handikap. Av disse utgjer det
utviklingsmessige nesten halvparten (35). Dette stemmer godt overens med en annen studie
(10) der 20,3 % av barn fgdt fgr 28. svangerskapsuke har stort handikap. (Begge disse studier

er publisert pd begynnelsen av 2000-tallet sa rimelig ferske tall.)

12



Det er ikke bare GA som spiller inn pa raten av overlevende med stor morbiditet, ogsé
en rekke andre faktorer har innvirkning. Og dess flere darlige prognostiske faktorer barna har
jo lavere er raten overlevelse uten store handikap (10).

Tar en med alle med unormale nevroutviklingsmessige og/eller sensoriske funn har
om lag 50 % av ekstremt for tidlig fpdte bam seinfplger (32,35,36). Med utgangspunkt i
tallene for stort handikap gjengitt ovenfor kan en si at knapt en fjerdedel av alle ekstremt
premature har alvorlige funksjonshemminger og en fjerdedel har mindre alvorlige
funksjonshemminger (36). Den resterende halvpart har helt normale funn.

Blant de mindre alvorlige seinvirkninger har en lettere grader av CP, hgrselshemming
og synshemming. Ogsd lettere nedsatt kognitiv funksjon, atferdsforstyrrelser, skoleproblemer,

lavere hgyde, lavere vekt og lavere hodeomkrets hgrer hjemme her.

3.8.1 Om nevrologiske abnormaliteter

En rekke av seinvirkningene som rammer de for tidlig fgdte barna skyldes
nevrologiske avvik, disse kan vare medfgdte eller ha sitt opphav i komplikasjoner knyttet til
prematuriteten. Nevrologiske avvik kan gi CP (nevromotorisk handikap), syn- og
herselshemminger (nevrosensorisk handikap), atferds- og kognitive forstyrrelser.

1 en undersgkelse gjort ved 18-22 maneders alder har 75 % av ekstremt premature
normal nevrologisk undersgkelse, og der er sammenheng mellom fallende GA og avtakende

andel barn med normale funn (32).

3.8.2 Cerebral parese

Som tidligere nevnt er cerebral parese en vanlig seinvirkning etter prematur fodsel.
Der er undersgkelser som har funnet gkning i raten CP hos premature i takt med gkningen i
overlevelse (11,37), samt at alvorlighetsgraden av CP har gkt (37). Men Ola Didrik Saugstad
viser i sin bok (2) til bide tyske og norske undersgkelser som har vist en nedgang i CP-raten
hos veldig premature gjennom 70- og 80-tallet.

Der er ogsa store forskjeller i tallmaterialer som beskriver hvor mange premature som
rammes av cerebral parese. I studier publisert mellom &r 2000 og 2005 varierer raten fra 11 %
til 20 % i gruppen under 1000 gram, og fra 6 % til 9 % har alvorlig CP (10,32,35,38). Seren i
stedet pa hele gruppen under 1500g ligger raten p& mellom 8 og 10 % (34). En svensk
underspkelse publisert i 1998 viser til en CP-rate hos ELBW p& 7 %, og viser at for barn fadt i
svangerskapsuke 25-26 er 24 % av SGA barna rammet mot 8 % av AGA (24). Alt 1 alt sher
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insidensen av CP blant ekstremt premature 50 ganger hgyere enn hos barn med normal
fgdselsvekt (24).

Flere undersgkelser finner signifikante forskjeller i andelen av premature barn med CP
sett 1 forhold til fedselsvekt eller GA, der de minste av barna rammes oftere enn de stgrste
(23,24,32). Likevel er det jo slik at det fgdes flere barn i de stgrre vektgruppene, sé 20-25 %
av barn med CP veier mellom 1500 og 2500g ved fgdsel (34), cerebral parese rammer altsd
ikke bare de aller minste. Der er ogsé gjort undersgkelser som ikke finner relasjon mellom

GA og CP-rate.

3.8.3 Motoriske evner

Ved vurdering av motorisk funksjon benyttes ofte Scheffzek kategorier som gar fra 0
til 4, der null tilsvarer normale motoriske evner og fire tyder pa sterk funksjonshemming.
den samme svenske undersgkelse som jeg viser til ovenfor (24) finner de at i alt 7 % av
ELBW barn har stor funksjonshemming, det vil si at de havner innenfor Scheffzek kategori 3
eller 4, og at der er sterk korrelasjon meliom handikap og lav GA. En annen undersgkelse 29
viser at ndr VLBW barn blir testet ved fire drs alder faller 85 % inn under kategori null til en,
tilsvarende hgrer 100 % av NBW kontrollene til i denne kategorien. 11 % av VLBW hgrer til
i gruppe to og 4 % i gruppe tre og fire. I studien kan en ikke finne korrelasjon mellom den
neonatale nevrologiske undersgkelsen og nevrologisk status ved fire rs alder. Men
undersgkelsene gjort ved 6 og 18 méneders alder har hay prediktiv verdi i forhold til status

ved fire ar,

3.8.4 Hgrselshemming

Andelen ekstremt premature barn som ble dgve gkte fra tre til syv prosent mellom 80- og 90-
tallet i fglge en artikkel som nylig ble publisert i Pediatrics (11). Reigstad med flere angir i en
artikkel i Tidskriftet for den Norske legeforening utgitt i 2001 at ekstremt for tidlig fgdte har
opptil ti prosent sjanse for & f& nevrogent, alvorlig hgrselstap (27). Andre studier opererer med
rater for hgrselstap pa mellom 0,9 og 11 % hos barna som har fgdselsvekt under 1000g
(10,32,35,38), og den ene artikkelen som tar for seg hgrselstap hos barn under 1500g finner at
1,5 % av barna er dgve (23).
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3.8.5 Synshemming
Raten barn med blindhet eller stort visuelt handikap ligger mellom 1.8 og 4 % blant
ekstremt premature (10,32,35,38). ROP er arsak til flesteparten av tilfellene. En studie viser til

seks prosent blindhet hos de under 750g og to prosent hos de mellom 750 og 1500g (23).

3.8.6 Vekt, hgyde og hodeomkrets

Premature barn har som gruppe lavere hgyde-, vekt- og hodeomkretskurver enn sine
jevnaldrende og ogsé lavere kurver enn sine s@sken (30,39). Andelen av de minste premature
barna med hgyde, vekt og/eller hodeomkrets mer enn to standardavvik under gjennomsnittet
er pA mellom ti ti 30 % for alle tre malene (23,24). Der er en viss grad av innhentingsvekst
hos premature barn, men likevel vil de som voksne fortsatt veere noe mindre enn dem som er
fgdt ti] termin.

Lav hodeomkrets kan tyde pa lavere kognitive evner og/eller nedsatt motorisk
funksjon. I snitt har bama med GA <26 uker hodeomkrets 1.6 SD under snittet for korrigerte
alder, og den er lavere for de barna med stort handikap enn for de uten (35). En studie kan
pavise lavere hodeomkrets hos premature barn utsatt for omsorgssvikt enn hos premature som
ikke er utsatt for omsorgssvikt, disse barna har ogsa nedgang i 1Q skér over tid (40). En annen
undersgkelse finner at subnormal hodeomkrets ved 8 méneders alder er en prediktor for
darligere 1Q (med 8 poeng), spesielt innenfor evnene ekspressivt sprik, tale, lesing og staving,
og til en mindre grad for evnene i matematikk. Lav hodeomkrets pavirker ogsa hyppigheten

av hyperaktivitet, men kun i mindre grad (41).

3.8.7 Kognitiv funksjon

Av de forskjellige typer seinvirkninger som ofte rammer premature er nedsatt kognitiv
funksjon den aller vanligste (34,38). Dette betyr ikke at alle for tidlig fgdte har lav IQ, men
det betyr at de som gruppe har noe lavere IQ skir enn NBW barn, dog er gjennomsnittlig 1Q
godt innenfor normalen (30). Sammenliknet med sine sgsken ligger de 10 poeng under (F),
noe som stemmer godt overens med andre undersgkelser som viser at de ligger omtrent et
halvt til ett standardavvik under normalen (30,34,42).

Av ELBW barn har 21 % en IQ <- 2 SD fra snittet (som tidligere nevnt vil noen
studier regne dem som sterkt handikapet). Sammenlikner man i stedet med en jevnaldrende,
NBW kontrollgruppe blir tallene enda stgrre, da har 41 % en IQ skr pd <-2 SD fra normalen
(38). En annen studie der ELBW blir sammenliknet med NBW finner lavere tall, der har 15,4

% av ekstremt premature IQ som ligger 2 SD under sine jevnaldrende (10).
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Hvorvidt lavere GA har negativ innvirkning er det ogsa uenighet om. Skal en rette seg
etter hva flertallet konkluderer med sa har de med lavere GA ogsa darligere kognitiv funksjon
(34,42,43). En studie (43) finner at IQ faller 5 poeng mellom de i hgyeste vektgruppe (1500-
2000g) til de 1 den intermedizre gruppen (1000-1500g) og med nye fem poeng til de <1000
gram. Nir det gjelder ferdigheter i mattematikk ser en tilsvarende fall mellom de forskjellige

vektgrupper. For lesing er fallet mindre, men dog tilstede.

3.8.8 Atferdsforstyrrelser

Blant barn med lav fgdselsvekt er der hgyere prevalens av atferdsforstyrrelser enn i
resten av befolkningen. Andelen vil avhenge av inklusjonskriterier og fgdselsvekt (43),
generelt kan en si at premature rammes dobbelt sé ofte, det vil si at de har en insidens pa
omkring 20 % (11,30).

Atferdsproblemene bestér i fplge en studie gjort av Anderson med flere av nedsatte

adaptive evner, internaliserende oppfgrsel, uoppmerksombet og hyperaktivitet (44).

3.8.9 Skoleproblemer

Der er sammenheng mellom nedsatt kognitiv funksjon og atferdsforstyrrelser (45) og
pifglgende skoleproblemer. Dette kommer fram nér en undersgker andelen premature barn
med behov for spesiell tilrettelegging i skolen. Undersgkelser viser at en tredel til halvparten
av veldig og ekstremt premature har behov for spesialundervisning (30,39,42,43), og 4tte til
13 % har gétt, eller blir anbefalt 4 ga, en klasse om igjen (30,43). Til sammenlikning fir 1,6 til
10 % av normalvektige spesialundervisning, og 3 % blir holdt igjen et klassetrinn (30). Jo
lavere GA dess hgyere andel har skoleproblemer (23,42,43).

Barn rammet av komplikasjoner som IVH og/eller som har fglgetilstander av den
premature fgdsel, har stgrre insidens av skoleproblemer enn resten av prematurbarma (28). IQ,

lese- og regneferdigheter er signifikant lavere hos bam som far spesialundervisning (43).

3.8.10 Helse

Premature barn reinnlegges omtrent fem ganger sa hyppig pé sykehus som
normalvektige barn, insidensen er henholdsvis 50 % og 10 %. En stor del av innleggelsene
skyldes sekveler av neonatal sykdom eller behandlingen av sykdommen, lungeproblemer er
dominerende drsak (39,46). I forhold til gruppen fgdt til termin er innleggelsene mer

langvarige og blir hyppigere repetert. Det viser seg at 0gsd premature med ukompliserte
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neonatale forlgp har hgyere sykelighet og til og med hpyere dgdelighet enn hva normalvektige
har (46).

Ved 10 ars alder er der ingen forskjell mellom EPT og FT barn i hvor ofte de har
oppsekt lege de siste 12 méneder (30), og der er heller ikke forskjeller 1 skolefraver grunnet
darlig helse (42). Men selv om den generelle helse er lik har premature stgrre andel

funksjonelle begrensninger, og de har oftere mer enn en begrensning (47).

3.8.11 Hvordan gar det i ungdomsdrene

Skoleproblemene fortsetter inn i ungdomsérene. Dette kommer frem bade via testing
pa kognitive ferdigheter og via opplysninger fra foreldre og fra de for tidlig fpdte selv
(45,48,49). Likevel har premature lavere skolefravaer enn kontrollene (49). Ekstremt
premature er ogsd mer klossete (48,49). Ellers er der betydelig diskrepans mellom hva barna
selv opplyser 4 ha av problemer og hva foreldrene opplyser at barna har. Barna forteller at de
har dérligere romantisk- og jobbkompetanse, mens de har like god sosial kompetanse, like
nere vennskap, like god selvkontroll, like godt utseende og like bra global selvverdi som det
kontrollene har (48). Foreldre til premature opplyser derimot at barna har lavere sosial
kompetanse, mer unnvikende og aggressiv oppfarsel og problemer med oppmerksomhet (48).
De har flere emosjonelle og mentale problemer og har utviklingsmessig forsinkelse, samt
stgrre grad av hyperaktivitet (49).

Nar ELBW barna er blitt 12 til 16 r gamle har prevalensen av kroniske
helseproblemer avtatt og de ligger nesten pa niva med kontroligruppens prevalens, men
fortsatt har de hgyere andel av hjerneslag og 35 % mot 7 % har tre eller flere helseproblemer.
Ekstremt premature har vaert hyppigere i kontakt med barnelege, gyelege, @NH-lege,
yrkesterapeut og talepedagog i todrsperioden fgr studien. Der er ingen forskjeller mellom de
to gruppene i andelen hospitaliseringer. Flere ELBW barn har begrensninger i skole/normale
aktiviteter, og der er flere som ikke er i stand til & ta vare pé seg selv. Nér det gjelder
operasjoner er prevalensen lik for de siste to drene, men totalt i sitt liv har 68 % av ELBW
barna blitt operert mot 36 % av kontrollbarna (49).

[ bruken av sosiale tilbud ligger premature kun over kontrollene nar det gjelder bruken

av utdanningsmessige ressurser (49).

3.8.12 Hvordan gar det som voksen
Der er ferre veldig for tidlig fedte gutter enn gutter fgdt til termin som fullfgrer

videregiende skole og ferre som studerer videre pa hpyere nivaer. Dette virker i fglge
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artikkelforfatterne naturlig ut i fra den gkte andelen med skoleproblemer og de lavere
kognitive ferdigheter, - halvparten har IQ over 85 mot to tredeler av kontrollene (50).

Nér det gjelder oppfgrsel kommer det frem bade positive og negative opplysninger.
Negativt er det at VLBW menn i f@glge sine foreldre har flere tanke problemer og tanke
forstyrrelser. VLBW kvinner har en mer internaliserende oppfarsel, feerre venner og darligere
relasjon til familien. Felles for begge kignn er at foreldrene oppfatter barna som mer
engstelige, deprimerte, unnvikende og uoppmerksomme enn hva foreldrene til kontrollene
gjgr. Positivt er det at ekspremature voksne har mindre normbrytende atferd og drikker
mindre alkohol enn kontrollene (51). Feerre av guttene har vert i kontakt med politiet og farre
kvinner har hatt samieie, vart gravide eller fatt barn (50). At de har mindre risikopreget
oppfersel enn kontrollene betraktes i begge artiklene som overraskende nér en tar i
betraktning at de har lavere IQ og flere skoleproblemer, noe som normalt skulle ha disponert
dem for mer risikopreget atferd (50,51).

Veldig for tidlig fpdte har hgyere innsidens av kroniske medisinske tilstander,
hovedsakelig pa grunn av hgyere forekomst av nevrosensoriske skader som en finner hos

10 % av veldig premature mot <l % av NBW barn (50).

3.8.13 Utvikling av andel med seinfglger

De fleste studier konkluderer med at til tross for gkt andel overlevende veldig
premature gjennom 80- og 90-tallet, sa har ikke andelen med nevrosensoriske eller andre
stgrre seinfglger endret seg (13,14,15,52). Men da flere overlever sa er antaller for tidlig fgdte

bam med alvorlige seinfglger gatt opp.

3.8.14 Risikofaktorer, beskyttende faktorer og prediktorer for seinfaglger

Der finns en rekke risikofaktorer for seinfglger. De fleste studier finner at gutter er mer
utsatt for seinfglger enn jenter (28,32,38,40,42,43,53), kun en studie som lette etter
assosiasjon med funksjonshemming kunne ikke finne denne sammenhengen (24). Hvorvidt
avtakende f@dselsvekt og/eller GA er en vavhengig prediktor for dérlig utkomme er der ikke
enighet om, Piecuch med flere (52) finner i sin studie blant ELBW at der ikke er
sammenheng, mens andre igjen har funnet sammenheng for GA<28 uker (43) og for
fpdselsvekt under 750g (40). Andre risikofaktorer det ofte pekes pa er IVH/PVL grad 3 til 4
og store intrakranielle ultralydavvik samt kronisk lungesykdom og steroider for kronisk
lungesykdom (10,12,24,25,28,32,40,50,51,54). Nar det gjelder risikoen for darligere kognitiv

funksjon gir ogséd sostodemografiske faktorer som lav maternell utdanning, barnemishandling
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i form av omsorgssvikt, minoritetsbakgrunn og lav SES betydelige risiko
(25,28,39,40,43,55,56).

Faktorer som har en viss beskyttende effekt mot seinfglger finner en da i den motsatte
enden; kvinnelig kjpnn, gkende fgdselsvekt, hgyere maternell utdanning og hvit rase
(12,43,57).

Nar barna blir undersgkt i tidlig barndom og senere igjen ved hgyere alder viser det
seg at alvorlig handikap ved 30 méneder er en sterk prediktor for moderat til alvorlig
handikap ved seks rs alder, mens andre handikap ved 30 mneder er lite prediktive (38).
Ogs4 kognitive evner mélt i smébarnsalder er en darlig prediktor for senere kognitive evner

(56,58).

3.9 Oppfelging

3.9.1 Navaerende oppfglging

En norsk spgrreundersekelse presentert i Tidsskrift for den Norske legeforening 1 2000
(58) viser at kun en tredel av barneavdelingene fplger ct standardisert oppfglgingsprogram nér
det gjelder barna med svart lav fpdselsvekt (for alle avdelinger gjelder dette fodselsvekt
<1500g). En overlege har hovedansvar for den nevrologiske oppfelgingen ved cirka
halvparten av barneavdelingene, oftest er dette en neonatolog. Ved 16 av 19 avdelinger blir
barnenevrolog eller habiliteringstjenesten for barn konsultert allerede mens barnet er innlagt
ved nyfgdtavdelingen. I tillegg blir habiliteringstjenesten benyttet i oppfplgingen av de av
barna som allerede i nyfgdtperioden har fatt pavist hjerneskade. De fleste avdelinger
undersgker barna klinisk ved seks og ved tolv méneders korrigert alder. Dette skjer i form av
generell undersgkelse, nevrologisk undersgkelse og vurdering av psykomotorisk
utviklingsniva. Foruten barnelege blir ofte fysioterapeut benyttet i vurderingen. 11 av 19
avdelinger har rutineoppfelging i 18-24 méneders alder, ingen har rutineoppfglginger etter
dette tidspunkt.

Der er en variasjon i tidspunktet for undersgkelser, i hvilke undersgkelser som utfgres
ved de forskjellige kontroller og i antallet kontroller, og om lag 60 % av avdelingene er

forngyde med sin oppfglging av risikobarna.
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3.9.2 Tidlig utviklingsmessig stgtte

"Developmental care” er bruken av en rekke medisinske og pleiemessige
intervensjoner for & senke stresset hos de fortidligfpdte i neonatalavdelingen. Slike
intervensjoner kan integreres i en individualisert tilnzrming kjent som NIDCAP —Neonatal
individualised developmental care and assessment programme (59).

En undersgkelse gjort ved en neonatalavdeling i Stockholm viser en gunstig effekt av
NIDCAP (60). Der er kortere varighet i bruken av CPAP og oksygen og en ser indikasjoner
pa bedre hodevekst, bedre vektgkning, feerre apnéer, mindre behov for antibiotika og mindre
ROP. [ tillegg er foreldre og pleiere begeistret for metoden og verken kostnader eller
pleiebehov gker ved & fglge den.

En annen studie pa effekten av NIDCAP gjort i Stanford p4 barn med fadselsvekt
lavere enn 1250 gram kan ikke vise at metoden resulterer i gkt modenhet eller bedret utvikling
ved 2 ars alder (61).

Begge undersgkelsene etterlyser mer forskning, stgrre kohorter og lengre

oppfglgingsperioder (60,61).

3.9.3 Intervensjonsprogrammer

En rekke studier etterlyser intervensjonsprogrammer for 4 dempe den negative
effekten av & vaere for tidlig fgdt. Potensielt gunstige virkninger av intervensjon som
artikkelforfatterne ser for seg er blant annet bedret mor-barn interaksjon og bedret kognitiv
funksjon hos de premature med derigjennom lavere andel med skoleproblemer og reduserte
samfunnsmessige kostnader (30,32,43,61).

En del studier er gjort pi nytten av intervensjonsprogrammer. En artikkel publisert i
1998 (61) omhandler barn med lav fgdselsvekt hvor intervensjonsgruppen, i tillegg til den
vanlige oppfplgingen, fir en kombinasjon av intervensjoner bestiende av hjemmebesgk,
senterbaserte besgk og foreldregrupper fram til tre ars korrigert alder. Faktoren en ser etter er
innvirkning pa atferd. Umiddelbart er resultatene gode, men nar intervensjonen forsvinner s&
forsvinner ogsa forskjellene i oppfgrsel mellom gruppene. En annen del av samme studie ser
pé kognitiv funksjon, akademiske evner og foreldrerapport angéiende atferd, skoleprestasjoner
og helse (62). Moderate forskjeller i favgr av intervensjonsgruppen blir funnet blant de
tyngste barna innenfor kognitive og akademiske omrader, men ogs# her er de store
forskjellene en har sett ved tre drs alder forsvunnet. Nér det gjelder fysisk funksjon gjorde
intervensjonsgruppen det darligere, og mgdrene til de letteste barna i intervensjonsgruppen

anser at deres barn har stgrre sosiale begrensninger pa grunn av sin oppf@rsel.
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En studie gjort i Bristol (63) blant barn fydt f@r uke 33 deler gruppen opp i tre; en hvor stgtte
til foreldrene er hovedfokus, en hvor primarfokus er barnets utvikling, men stgtte til foreldre
ogsé blir gitt og en der det ikke blir gitt noen intervensjon utover standardoppfelgingen. En
bedgmmer utviklingen ved hjelp av “the Griffiths Development Scales” som gir en verdi
angitt som GQ (Griffiths Quotient) og det er foreslatt at effekten bgr veere en forbedring pé
minst 7,5 GQ-poeng for at det skal vere verdt 4 gjennomfgre en intervensjon. Det er nytte av
programmet i to undergrupper og for en av intervensjonene; nar en ser pd barna med unormale
UL eller bama under 1251g gir utviklings- og foreldreintervensjon henholdsvis 7,3 0g 3.3

poeng bedre GQ-resultat enn hos kontrollene.

3.10_Vedrgrende behandling

3.10.1 Estimater av utfall

For & kunne gi best mulig rddgivning til foreldre og & kunne ta de best mulige
avgjprelser i kritiske situasjoner ma personellet ha faktaopplysninger & basere seg pa. Det er
blitt hevdet at GA er en bedre indikator pA modenhetsgrad og overlevelse enn fgdselsvekt
(20). Kaaresen og medarbeidere (64) er av den oppfatning at GA ikke er nok, en bgr benytte
systemer som ogsé tar med i betraktningen faktorer som alvorlighet av initial sykdom og
nerver av medfgdte misdannelser, da disse kan pavirke anslagene av muligheten for
overlevelse. En undersgkelse viser at etter de fgrste tre dagene i et prematurt barns liv er ikke
lenger fgdselsvekt en uavhengig prediktor for overlevelse, mens derimot alvorlighet av
sykdom er det (65).

Konklusjon i konsensusrapporten (1) er:
"For de barna som overlever de forste dagene, er graden av sykdom og behandlingsbehovet
de viktigste faktorene som kan si noe om barnets videre prognose. Skdringssystem som tar
hensyn til flere faktorer samtidig, kan redusere usikkerhet i vurderingen av prognose. Uanseit
hvor gode slike statistisk baserte vurderinger kan bli, md prognosen i det enkelte tilfelle
virderes ut fra de funn som er gjort hos pasienten, klinisk skignn og den enkelte avdelings
kompetanse og tidligere resultater. Slike individuelle vurderinger av prognose innebarer
alltid et betydelig element av usikkerhet.”

Nir det gielder helsepersonellet har ulike studier kommet til samme konklusjon; de
underestimerer overlevelse og overestimerer sykelighet, noe som i sin tur innvirker pa deres

villighet til 4 intervenere (66,67). Sykepleierne er mer negative enn legene (66).
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3.10.2 Avgjgrelser om a behandle eller ikke a behandle

Studier viser at det hyppigere blir tatt avgjgrelser om ikke 4 recusitere barn fgdt fgr 25.
svangerskapsuke (8), og om ikke 4 behandle hos barn hvor parenchymale cyster og/eller
hydrocephalus blir pavist med ultralyd (18). P4 Norske fgde- og barneavdelinger er
svangerskapsalder og barnets vitalitet de kriteriene det blir lagt mest vekt pa for & avgjgre om
behandling skal iverksettes, og ved avslutning av behandling blir det lagt mest vekt p4 risiko
for uttalt funksjonshemming og barnets lidelse (68).

En kanadisk studie (66) finner at majoriteten av helsepersonellet gnsker seg
retningslinjer utsendt av en medisinsk instans angéende behandlingen av fortidligfgdte. Men
en like stor andel av foreldrene gnsker ikke dette. Flesteparten innenfor begge gruppene
gnsker ikke at helseminesteriet eller rettslige instanser skal ha noe & si. Den norske
undersgkelsen referert til over finner at 79 % av fodeavdelingene og 45 % av

barneavdelingene har retningslinjer for 4 starte og avslutte igangsatt behandling (68).

3.10.3 Leger versus Foreldre

Mange studier har undersgkt holdninger til hvem som bgr ta de endelige avgjgrelser i
grensetilfeller; leger som har den beste medisinske kvalifikasjonen eller foreldrene som er de
nermeste omsorgspersoner til barnet? Det studiene finner er en gkende anerkjennelse av
foreldre som beslutningstakere (66,69). I praksis har foreldrenes holdninger avgjgrende
betydning i de fleste tilfeller hvor de gnsker & igangsette behandling (70,71). Nir foreldrene
gnsker & avslutte behandling mot legenes anbefaling er legene mindre tilbgyelige til 4 oppfylle
gnsket (70), men for barn fgdt innenfor uke 23 vil 76 % av legene hgre pa foreldrenes gnske
om 4 avsta fra behandling og a la barnet dg (72).

Der er store forskjeller mellom foreldre og helsepersonell nér det gjelder hvorvidt en
skal forsgke 4 redde alle barn; dette er 64 % av foreldrene mot 6 % av personellet for.
Foreldrene er ogsd mindre villige til 4 ta vekk livstgttende behandling hos barn som vil fa
moderat funksjonshemming enn hva personalet er (66).

I én artikkel blir det foreslitt en inndelig i kategorier hvor det er naturlig at enten leger
eller foreldre har siste ord alt etter utsikter for barnet. Kategoriene er som fglger:
Obligatorisk: Nar det er veldig h@y sannsynlighet for at behandling er til nytte for barnet, og
foreldrene ikke gnsker behandlingen, si gjgr en det som er til det beste for barnet. Valgfri:
Nér risikoen er hgy og nytten er usikker eller liten bgr en la foreldrene avgjgre hvorvidt en

skal recusitere. Urimelig: Nar foreldrene gnsker recusitasjon og legen mener en ikke kan
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forvente nytte sa er der ingen krav til a recusitere, kan en ikke forvente at barnet har nytte av
behandlingen vil en avgjgrelse om & recusitere til og med vare et overgrep (72).

Ved 4 intervijue foreldre til for tidlig fgdte i Norge kommer det fram at de gnsker 4 bli
informert og tatt pa alvor i beslutningsprosessen, men at de ikke gnsker & ha siste ord i
liv-dgd-beslutninger. Og skulle ta den endelige avgjgrelsen antar de vil vare en stor byrde og
de tror det vil fgre til skyldfglelse. Dessuten mener de at situasjonen vil vare preget av sjokk
og av sterke fglelser noe som gjgr det vanskelig 4 foreta rasjonelle beslutninger (73). Her er
det samsvar mellom foreldre og konsensuskonferansen (1) som sier at ... foreldrene md i
Ippet av hele prosessen bli godt informert om barnets tilstand, behandling og muligheter. De
md fd en sann og usminket versjon av situasjonen de sidr oppe i ~ og situasjonen de kan vente
seg i framtiden (...} foreldrene md veere enige i de beslutningene som tas underveis i
behandlingen, selv om det aldri md vere tvil om at legen har det avgjprende
beslutningsansvar.”

Nar det gjelder informasjon til foreldre fremkommer det i artikkelen over (73) at
foreldrene selv vektlegger helsepersonellets evne til kommunikasjon og informasjon mer enn
foreldreautonomi og medbestemmelsesrett. Da blir det et paradoks at en studie gjort ved the
University of North Carolina Hospitals (71) finner at trass i at sykehusenes politikk er 4
konsultere alle mgdre med umiddelbar risiko for prematur fgdsel, sa skjer ikke dette i en
tredel av tilfellene, og savn av god nok kommunikasjon og informasjon er en gjenganger i
baker foreldre til premature har skrevet om det 4 fa et for tidlig fgdt barn. Mangel pa
kommunikasjon gir muligens ogsa overbehandling som konsekvens da leger i situasjoner med
usikkerhet rundt barnets prognose, eller der foreldrenes gnsker vedrgrende behandling er

ukjent, vanligvis velger a recusitere (71).

3.10.4 Grenser for behandling

Vedrgrende behandlingsgrenser sier konsensuskonferansen fplgende (1):
" Panelet mener at det bor fastsettes noen kriterier som kan gjpre det riktig ikke d gi
livreddende behandling, men understreker at slike kriterier kun kan veere veiledende og de
kan ikke frita den enkelte behandler fra plikten eller retten til d foreta individuelle
vurderinger i det enkelte tilfelle.”
De kriterier som blir foreslatt er:

o Akutt lungesvikt pd grunn av umodenhet som tross adekvat behandling stadig
forverres

o Utbredt dobbeltsidig hjerneblgdning (grad IV} og alvorlig sykt barn
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o Utbredte dobbeltsidig hulrom i hjernen (cystisk levkomalasi) med kinisk pdvirket
alvorlig sykt barn

o Utbredt betennelse i tarm pd grunn av prematuriteten (NEC) med alvorlig pdvirket
allmenntilstand

* Kronisk stadig forverrende lungesykdom med livstruende lungesvikt uten effektive
behandlingsmuligheter

s Samtidig opptreden av flere av disse tilstandene forverrer behandlingsmulighetene og
prognosen”

Men det blir poengtert at sykdommen hos barnet mé vurderes i et helhetsperspektiv.

De fleste land i Europa synes a vaere enige om at man igangsetter resusitering og aktiv
behandling pa et barn fgdt i GA uke 26 eller senere, mens man lar var & behandle barn fgdt i
svangerskapsuke 22 eller tidligere. Barna fgdt i uke 23, 24 og 25 utgjér da grensetilfellene der
behandling mé individualiseres (1,19,27,69). For de fadt i uke 23 er prognosen svert dérlig og
1 rapporten fra konsensuskonferansen (1) beskrives behandling av et barn med GA 23 uker
som eksperimentell og de anbefaler ”...af barnet kun bgr behandles etter informert samtykke
fra foreldre og etter etablert behandlingskontroll tilrddd av en regional komité for medisinsk
Sforskningsetikk.”

Flertallet av leger i 10 av 11 Europeiske land mener det er riktig  resusitere og
inngangsette behandling ved fadsel av et 24 uker gammelt barn, 7 av 10 ut i fra forstielsen av
at de kan trekke tilbake behandlingen hvis den ikke er effektiv eller hvis den vil gi for stor
byrde for pasienten (individualisert prognostisk strategi) (70).

I en spgreunderspkelse gjort blant overleger pa Norges fgde- og barneavdelinger
oppgir to av tre avdelinger & ha en nedre grense for svangerskapsalder og hos 41 av 44 ligger

denne grensen pé 23 eller 24 uker (68).

3.10.5 Tid fgr dgden inntreffer

Tiden det tar fgr dgden inntreffer har etiske implikasjoner i forhold til barnets lidelse,
foreldrenes lidelse (de mé vente lenger for en med litt stgrre sikkerhet kan si noe om hvordan
det gér) og pkonomisk i forhold til antallet sengeplasser barna okkuperer (16).

Fra 1982-88 til 1990-92 ble det flere 1 vektklassen 500-750g som dgde etter 28 dager
(13), og gjennomsnittlig lengde for oppholdet blant ekstremt premature barn som til slutt dede
steg fra 2 dager 1 1991 til 101 2001 (16).
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For hver dag som gér gker sjansen for at det prematurt fgdte bamet overlever. En
studie finner at blant ELBW barn er 80 % av de som dgr etter innleggelse pa NICU dgde
innen DOL 4 (65). En annen undersgkelse ordlegger seg pa en litt annen maéte og finner at av
barn som er i live pd DOL 4 sa overlever 88 % (19). Blant de aller minste, 450-600g, vil 70 %
av de som er i live pa DOL. 10 overleve (16).

Av alle dgdsfall hos VLBW barn opptrer 85 % i lgpet av de farste 28 dager, det vil si
at 15 % dgr i den postneonatale perioden. Prematurt fgdte har en mye stgrre risiko for sein
dgd enn normalvektige barn. Av sein dgd skyldes 56 % respiratoriske problemer, andre dgr
blant annet av ikke-pulmonale infeksjoner, NEC og medfadt hjertefeil. 15 % av dgdsfallene
skyldes SIDS i denne undersgkelsen; insidensen av SIDS hos veldig premature, 4,5 per 1000,
er mye hgyere enn den generelle insidensen i samme befolknigsgruppe i samme periode pa
0,8 per 1000 (74). Ogsé andre har papekt at premature har sterkt forgkt risiko for krybbedgd
og dad pa grunn av kronisk lungesykdom og infeksjoner. Dgd av disse arsaker er opp til ti
ganger sa vanlig hos barn som har vert innlagt p4 neonatalavdeling som hos andre, til og med

vanligere hos dem som blir utskrevet tilsynelatende normale og uten sekveler (46).

3.10.6 Implikasjoner for fagarbeidere
To artikler (34,58) har tatt for seg implikasjoner arbeid med premature burde fore med seg
for neonatologene. Sentrale poeng er:
e Undersgke hvordan det gar med barna:
For & kunne vurdere egne prestasjoner i forhold til andre og over tid.
For & vere riktig informert nér en skal konferere med foreldre.
Fordi dokumentasjon av forekomst av nevrologiske funksjonsforstyrrelser bgr veere en
naturlig oppgave for alle barneavdelinger som driver avansert nyfgdtmedisin.
e Grundig og tverrfaglig oppfelging av barna:
For tidlig 4 identifisere avvik slik at ngdvendig intervensjon kan settes inn.
Nar risikoen for & utvikle store funksjonshemminger er passert er overfgrsel til
kommunalt tilsyn ngdvendig for 4 forsikre seg om at det veldig premature barnet far
stgtte 1 de viktige fprskole- og skoledrene
Det kommer fram at f& barneavdelinger i Norge registrerer eller har tidligere giennomfert
noen oppfalgingsstudie vedrgrende forekomst av nevrologisk sekvele/funksjonshemming og

livskvalitet hos barna.
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3.10.7 Okonomi

Nir det gjelder sykehusenes ressursbruk pa barn som til slutt der er de fleste
forfatterne enige om at den er tilfredsstillende liten fordi de fleste av dem som dgr gjér det i
lgpet av kort tid og fordi overlevende prematurbarn okkuperer stgrre andel intensivdggn enn
overlevende pa vanlig intensivavdeling (16,71). Andelen sengedggn okkupert av ELBW barn
som ikke overlever ligger pa mellom 7 og 13 % (16,65), mens andelen sengedggn okkupert av
de som ikke overlever pa vanlig intensivavdeling er pa over 50 % (16).

En artikkelforfatter formulerer det slik at hvis man vurderer pris per vunnet leveér og
sammenlikner intensivbehandling av bam mellom 1000-1500g med andre pasientgrupper er
nyfgdtmedisin pafallende rimelig, for eksempel koster det atte ganger mer & operere for ett
kars koronarsykdom (75).

Foreldre til de mest handikappede barna opplever 4 ha stgrre utgifter pa grunn av
barnets helse enn foreldre til barn uten og med mindre handikap rapporterer & ha (49). Til
forskjell fra foreldrene mener helsepersonellet at gkonomiske kostnader for samfunnet burde
vare en faktor i diskusjoner om en burde behandle slike barn, dette selv om gkonomiske
kostnader for foreldrene ikke burde vaere det (66). Konsensuskonferansen (1) er klar pé at det
er ”...moralsk uakseptabelt d avstd fra behandling av et enkelt barn eller gruppe av barn av
hensyn til samfunnet, for eksempel med den begrunnelse at barnet vil pdfgre samfunnet en for

stor sosialgkonomisk byrde.”

3.11 Livskvalitet

Bedgmming av livskvalitet kan gjgres objektivt av fagarbeidere eller subjektivt av de
premature selv. En dansk undersgkelse finner med denne inndelingen signifikant forskjell
mellom ELBW voksne og NBW voksne i objektiv livskvalitet innenfor omrader de kaller
"WHR - need for Warm human relations” og "DEE — need for diverse and exciting
experiences”. Subjektivt er der kun forskjeller innenfor DEE. En annen undersgkelse finner at
som kohort har ELBW ungdommene stgrre byrde av morbiditet og de ratifiserer sin
helserelaterte livskvalitet signifikant lavere enn kontrollungdommene. Dog anser majoriteten
av ELBW barna sin helserelaterte livskvalitet som ganske tilfredsstillende og de er vanskelig
a skille fra kontrollene (76).

I en undersgkelse blant foreldre der en inkluderer ELBW teniringene med

nevrosensoriske funksjonshemminger blir ELBW barna rapportert 4 ha stgrre byrde av
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funksjonshemminger enn kontrollene. Likevel oppgir foreldrene i snitt at barna deres har
rimelig hgy helserelatert livskvalitet (47).

Selv om foreldrene i en studie (45) rapporterer at deres ELBW barn har hgyere skir
angiende ADHD og depresjon enn hva foreldrene til NBW barn angir at deres barn har, sa er
der ingen forskjeller mellom gruppene av tendringer i graden av atferdsproblemer de selv
oppgir & ha. Foreldre til ELBW rapporterer ogsé at barna har lavere kompetanse i idrett, at de
er klossete og at de har skoleproblemer. Dog hindrer ikke dette barna i & delta i organiserte
aktiviteter som idrett, kunst, musikk eller andre hobbyer, og det har heller ikke innflytelse p&
venne- eller lerer/foreldre-relasjoner.

I en sp@rreundersgkelse der det skisseres opp fire forskjellige hypotetiske
helsetilstander hos fortidligfadte graderer 59 % av legene, 68 % av sykepleierne 45 % av
foreldrene og 50 % av ELBW ungdommene én eller flere tilstander til & veere verre enn
dgden. Det ser ut til at helsepersonell og foreldre varderer livskvaliteten til de som er mildt til
moderat funksjonshemmet likt, men foreldre er mer aksepterende til de alvorlig
funksjonshemmede enn helsepersonellet. Barna plasserer seg i sin vurdering et sted mellom

leger og foreldre, men er mer pa linje med sine foreldre nér det gjelder de alvorligst syke (69).
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4.0 Diskusjon

I den akutte fasen dreier den etiske debatten rundt riktigheten av redning av livet til
fortidlig f@gdte seg hovedsakelig om de aller minste der utfallet er mest usikkert og en stor
andel rammes av betydelig handikap, eller der dgden bare utsettes, med det dette medfarer av
gkt lidelse. Fatallet vil vel stille spgrsmal ved redning av liv for de aldersgrupper der en stor
majoritet overlever uten store skader, I den peri- og neonatale fasen rammes en del barn av
komplikasjoner som kan fgre til langvarig lidelse med dgd som endepunkt, eller der framtiden
med stor sannsynlighet vil vaere preget av alvorlig handikap. At mange rammes av mindre
handikap, av atferdsforstyrrelser eller lereproblemer hgrer inn under diskusjonen vedrgrende
kvalitet og grad av oppfalging; gjeres det nok for a hjelpe disse sma til 4 fa det best mulig
etter at der er satt inn store ressurser pa a redde deres liv?

Huvilket fokus en har vil ogsa kunne pavirke etiske synspunkter vedrgrende redning av
liv ~ er glasset halvfullt efler halvtomt? Fokuserer en for eksempel pa andelen med store
skader eller andelen uten, andelen dgde eller andelen overlevende? Hvordan en velger &
formulere seg har betydning for hvordan andre oppfatter situasjonen. Det kan virke fantastisk
at en kan redde livet til halvparten av de aller minste barna og det kan virke forferdelig at en
fjerdedel av overlevende har store handikap. Mediene fokuserer gjermne pd mirakelhistoriene
(68) noe som vil prege holdninger til foreldre som kommer opp i en situasjon der de far et
svert for tidlig fgdt barn. Og da undersgkelser har vist at legene lar seg pavirke av foreldres
gnsker om 4 redde barna er det en mulig konsekvens at en behandler barn som burde ha

sluppet.

4.1 Angiende komplikasjoner og behandlingsgrenser

Nér det gjelder behandlingsgrenser ut i fra de enkelte komplikasjoner og GA anser jeg
det som sveert vanskelig & sette en absolutt grense. Dette fordi ulike studier ofte finner ulik
andel som rammes av komplikasjoner, og fordi studier ofte finner motstridende resultater
vedrgrende om morbiditet er relatert til GA. Selv nar studiene ikke har stor diskrepans er det
vanskelig a sette en definitiv grense. Her folger et illustrerende eksempel:

Tar en for seg IVH grad 3 og 4 som er en av komplikasjonene som er assosiert med betydelig
seinskade si rammes mellom 8 til 19 % av ekstremt premature (9,23,24,30), og av disse har

21 % abnormaliteter ved 5 ars alder i fglge én studie (25). Da kan en vanskelig si at betydelig
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[VH alene er grunnlag nok for 4 avslutte livsopprettholdende behandling, Men n kommer jo
assosiasjonen med GA inn i form av at flere av de minste rammes, men om s 100 % av de
aller minste hadde fatt IVH grad tre til fire s er grunnlaget for & avslutte behandling tynt hvis
Lkun” 21 % av disse hadde abnormalitet ved 5 ars alder, for det en samtidig vet er at 79 % var
da tilsynelatende uten seinvirkninger av den store blgdningen.

Ut i fra dette er det opplagt at der ma vare flere komplikasjoner tilstede fgr behandling
avsluttes, men nér de fleste komplikasjoner er affisert av usikkerhet i forhold til risiko for
seinskader, og i forhold til hvorvidt der er assosiasjon mellom GA og seinskader, blir det
vanskelig 4 predikere sannsynlighet for seinvirkninger hos den enkelte basert pa

sammensetninger av komplikasjoner.

4.2 Avgjerelser vedrgrende behandling

Hvem bgr ta avgjgrelser pd vegne av kritisk syke premature barn i de tilfeller der det
er uenighet mellom leger og foreldre om hva barnet er best tjent med? Et alternativ er at en
erfaren lege som selv har sett de ulike utfall og er kommet 1 besittelse av intuisjon for hva som
er den riktige avgjgrelsen tar den endelige beslutningen. 1 sa henseende er det et problem ndr
avdelinger ikke har oppfplgingsstudier pa behandlingsresultater, noe som vil veere en ekstra
trygghet i forhold til at legen har en erfaring som er reell, det vil si at han ikke baserer seg pa
antakelser alene, men har fatt en objektiv korreksjon pé sine erfaringer. Studier har jo i flere
tilfeller vist at leger undervurderer overlevelse og overvurderer sykelighet. Det er ogsa slik at
det ikke er legen som skal leve med resultatet av avgjgrelsen, kun foreldrene kan vite om
akkurat de har ressurser nok til 4 leve med et eventuelt alvorlig sykt barn eller ikke.

En annen mulighet er at foreldrene far avgjgre. I situasjoner der store misdannelser er
pavist hos barnet fér foreldrene ofte muligheten til & avslutte svangerskapet ved tilsvarende
svangerskapsaldre som en i dag berger for tidlig fgdte barn ved. Da kan det virke urettferdig
at foreldrene ikke skal fa ta den endelige avgjgrelse nar det gjelder sitt premature barn (73).
Noe som taler mot at foreldre skal avgjgre er at de vanskelig fullt ut kan forestille seg hvordan
fremtiden med et eventuelt sterkt handikappet barn vil bli. En annen ting som taler mot er den
belastningen og skyldfglelsen ansvaret for en liv-dgd-beslutning for eget barn vil kunne gi hos
foreldre (73).

Et spgrsmal som dukker opp nér det blir s& vanskelig & f4 tatt riktige avgjgrelser er om
en er kommet for langt i utviklingen av prematurmedisinen, kanskje hadde det tross alt vert

bedre for barna og for sjelefreden til foreldre og helsearbeiderne om der var satt en nedre

29



grense for behandling i forhold til svangerskapsalder og ogsa grenser for behandling ved

enkelte kombinasjoner av komplikasjoner?

4.3 Intervensjon

Nir det gjelder oppfglgingsprogrammer for premature sé har de ikke hatt god effekt
for gruppen som helhet, en har funnet noe effekt i undergrupper, men resultatene vedrgrende
hvem som har effekt er til dels motstridende. Hadde NIDCAP og intervensjonsprogrammer
vist seg a4 ha spesielt gode resultater mé en anta at metodene var tatt i bruk i flere
barneavdelinger og andre relevante instanser. Enn sé lenge som intervensjonsprogrammene
ikke viser stgrre effekt blir det vanskelig 4 forsvare ressursbruk pa denne typen oppfelging.
Da det etterlyses flere og bedre studier ma en regne med at feltet er i utvikling, hvorvidt det
fins tilstrekkelig effektive intervensjoner til at det virker fornuftig & lage et organisert opplegg
gjenstar 4 se.

Det er ogsé viktig & huske at selv om premature har en mye hgyere risiko for atferds-
og skoleproblemer enn barn fgdt til termin, sa er andelen fortidligfedte sé forsvinnende liten
at de blir borte i andelen normalvektige med tilsvarende problemer. For eksempel utgjgr ikke
barmn med lav fgdselsvekt mer enn 2-3 % av alle barn med atferdsproblemer (77). Skal en
komme med intervensjonsprogrammer s virker det etisk riktig at en da ikke bare mé
intervenere hos premature barn, men hos alle grupper barn med risiko for slike problemer, for

eksempel hos barn hvis foreldre har lav SES.

4.4 Okonomi

Selv om konsensuskonferansen (1) kommer fram til at en ikke skal ta gkonomiske
hensyn til samfunnet s er dette et emne som stadig blir tatt opp. Jeg synes det er et problem i
den gkonomiske diskusjonen nar en kun sammenlikner pris pa intensivbehandling av
premature i forhold til prisen for andre intensivpasienter og antall vunne leveér. S4 lenge som
en i det hele tatt anser at gkonomiske hensyn har betydning burde en ogsa ta med kostnadene
for alle ekstra ressurser barna trenger gjennom livet.

Jeg er ogsé av den oppfatning at s& lenge som samfunnet legger opp til at en skal berge
premature barn ma det ogsd stille opp med ekstra ressurser for 4 stgtte barnet og foreldrene.

Intervensjonsprogrammer er forelgpig ikke veien a gd, men staten ber ta stgrstedelen av
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ekstrautgifter et handikappet barn fgrer med seg, samt bidra til avlastning. Det er ogsé viktig
at foreldre far god informasjon slik at de er forberedt pa at premature gjerne har en seinere
utvikling enn barn fgdt til termin og at barna ofte far ulike seinvirkninger 1 stgrre eller mindre

grad.

4.5 Feilkilder

Det som stér klart for meg etter 4 ha basert meg pa svart mange artikler i oppgaven er
hvor motstridende resultatene er innenfor en rekke av omridene vedrgrende premature barn.
Kanskje ville resultatene vert mer ens hvis jeg kun benyttet meg av store studier, dog tror jeg
resultatene fortsatt ville vert sveert ulike da ulike deler av verden, ja til og med ulike omréader
innenfor det enkelte land, kan vise til forskjellige resultater.

De sykeste barna er vanskelig a teste pé en rekke omréder. Resultatet blir at de utelates
fra studier. Dette gir en skjev framstilling av hvordan det gir med premature barn i livet,
sannsynligvis bidrar det til et falskt positivt bilde.

Bias kan vere at enkelte undersgkelser er gjort tidlig i barnets liv, det vil si at raten
med handikap kan forandre seg ettersom barnet blir eldre. Bias kan ogsé skyldes endrede
behandlingsformer og behandlingsrutiner over tid, en kan trolig ikke direkte sammenlikne
barn fgdt pa seint 70-tall med barn fgdt i dag.

Et annet opphav til feilkilder er at det ofte er vanskelig & sammenlikne liknende studier
da de gjerne har definert sin kohort ulikt, bruker forskjellige metoder for & vurdere funksjon

og har forskjellig definisjon av endepunkter.
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5.0 Konklusjon

Problemstillingen bestér for en stor de] av ledende spgrsmal der svaret alt er gitt.
Redning av livet til fortidligfgdte er ikke bare et rosenrgdt framskritt. Der er komplikasjoner
og seinvirkninger som er sa alvorlige og gir sa mye lidelse at det er riktigere 4 la barnet dg.
Forenklet kan en si at redning av liv oppleves som etisk riktig i de tilfeller et “normalt” barn
overlever, og etisk uriktig i de tilfeller der et alvorlig sykt barn med store lidelser overlever.
Likeledes oppleves avgjgrelser om 4 avsta fra & behandle som etisk riktig nar et lidende og
alvorlig sykt barn med framtidig stort handikap far dg, og etisk uriktig nér et bam som ville
blitt normalt friskt dgr. Problemet er at det ofte er helt umulig & forutsi hvem som fér store
skader og hvern som bare far mindre eller ingen seinvirkninger.

[ dag virker det & vaere bred enighet om at for barn over en viss svangerskapsalder vil
en alltid forsgke 4 behandle sa lenge der ikke er forhold ved bamet som taler i mot. For bama
som befinner seg i grenseland virker det riktig & ta avgjgrelsen vedrgrende behandling ut i fra
hva som vil vere det beste for barnet. En stér da igjen med at noen ma ta avgjgrelsen om hva
som er i barnets beste interesse, det vaere seg foreldrene, legen eller myndigheter. Det ser ut til
at norske foreldre skiller seg fra skotske foreldre i det at de ikke gnsker siste ord i liv-dgd-
beslutningen, men foretrekker at legene skal bestemme. Sa fremt legene hgrer pé foreldre i de
tilfellene ingen av alternativene synes bedre enn de andre, og viger a ta avgjgrelser som kan
trosse foreldrene i tilfeller med mindre usikkerhet, skulle det i Norge ligge godt til rette for 4
handtere vanskelige situasjoner si etisk riktig som mulig.

Hva som senere gjgres av oppf@lging er ogsa av betydning i forhold til om det er etisk
riktig 4 redde liv der en stor andel av barna fér seinvirkninger. Gjgres det nok per i dag?
Svaret er at det forelgpig ikke fins gode nok metoder til 4 bruke hos gruppen av premature
barn som helhet for & stimulere barna til bedre funksjonsniva. De ma likevel i tett nok
oppfglging til 4 avdekke handikap og £ terapiformer, som for eksempel fysioterapi, hvis de
har behov for det. Har bamet fatt et stgrre handikap bar det sgirges for 4 gi stgtte til familien
for & dempe belastningen pa dem, bade rent gkonomisk og ogsé menneskelig i form av

avlastning.
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Tabell 1: Andel fodsler under 2500g i perioden 1995-2002

Arstall/gram | 0-499 500-999 1000-1499 1500-1999 2000-2499
1995 0,5 0.4 0,6 1,0 2,8
1996 0,5 0.4 0,6 1,1 2,8
1997 0,5 0.4 0.5 1,1 2,8
1998 0,6 0,4 0,6 L1 2,7
1599 0,5 0,5 0,6 11 2,8
2000 0,5 04 0,6 1,1 2,9
2001 0,6 0,5 0,6 1,1 2,9
2002 0,5 0,5 0,6 1,1 3,0

De fleste barn som fgdes for tidlig er >- 1500g.

Holder man barna under 500g utenfor er om lag 1 % av alle barn veldig premature og

0,5 % er ekstremt premature.




Tabell 2: Overlevelse sett i forhold til svangerskapslengde, GA 23 til 27.

GA uke Overlevelse (%)
23 8-16

24 28-44

25 54-66

26 71-72

27 73-82

Overlevelse mellom GA uke 23 og uke 27, tre ulike undersgkelser fra Norge, Sverige og
Australia gjort pa barn fgdt i bhv 1999-2000, 1990-1992 og 1991-1992 (8,9,10).

Stgrste overlevelsen innenfor alle GA uker finner en i Norge, denne undersgkelsen er da ogsa
gjort 7-10 &r etter de to andre og den gkte overlevelsen kan kanskje tilskrives endrede

behandlingsrutiner i ferste del av nittitallet.
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