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var kroniske og havde i gennemsnit haft gener i 125 uger. Der-
for konkluderer vi, at minitenotomi er en lovende behandling
for mere kroniske isolerede (> 26 uger) LE, nir 27 af 31 angi-
ver, at generne helt er giet vak eller blevet meget bedre efter
i gennemsnit fire uger.
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Ekstremt tidligt fodte bern og
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Resume

Introduktion: Dansk peaediatrisk selskabs neonataludvalg iveerk-
satte i 1994 en prospektiv undersggelse af alle bgrn fadt i Dan-
mark i 1994 og 1995 med gestationsalder <28 uger og/eller fad-
selsvaegt <1.000 g (ETFOL).

Materiale og metoder: Overlevende bgrn og en gruppe bgrn fadt til
terminen blev undersggt, da de var fem &r gamle, og foreeldrene
besvarede et spgrgeskema. Kvantitative data blev optalt. Kvalita-
tive data og indtryk fra samtaler med forzeldrene blev fortolket ud
fra en psykologisk forstéelse af tab og sorg.

Resultater: | det farste levear var indeksbhgrnene oftere syge og
blev passet leengere tid i hjemmet end referencebgrnene. Fra bgr-
nehavealderen var forskellen i sygelighed minimal. Indeksforeel-
drene havde i hgjere grad faet stotte fra professionelle end refe-
renceforeeldrene. Dette kunne ikke tilskrives forskelle i familie-
struktur eller socialt netveerk. Trods dette oplevede 28% af
indeksforzeldrene mod kun 4% af referenceforeeldrene, at de ikke
modtog nok statte.

Konklusion: Indeksbgrnene var mere sarbare end referencebgr-
nene. Efter udskrivelsen fra neonatalafdelingen havde indeksfor-
zldrene et behov for statte, som familie/venner ikke kunne op-
fylde. En forstéelse herfor findes i en psykologisk forstaelse for tab
og sorg. Foraeldrene savnede kontakt til andre forzeldre og profes-
sionelle med kendskab til omradet. Vi begr derfor overveje, om de

nuveerende opfalgningsprocedurer af tidligt fedte bgrn og deres
foraeldre er tilstraekkelige.

Interessen for langtidsprognosen for ekstremt tidligt fodte
bern og deres familier er steget i takt med den ogede over-
levelsesrate. 11990 blev der atholdt en konsensuskonference
med emnet ekstremt tidligt fodte bern, hvor aspekter af ek-
strem tidlig fedsel blev dreftet. Der var bl.a. fokus pa, hvilke
konsekvenser den tidlige fodsel ville fa for bade barnets og fa-
miliens fremtidige udvikling [1]. P4 denne baggrund ivaerk-
satte Dansk Pzdiatrisk Selskabs Neonataludvalg en lands-
dzkkende prospektiv undersogelse af bern, der var fodt ek-
stremt tidligt eller med ekstrem lav fodselsvaegt (ETFOL). Ko-
horten bestod af alle born, der var fodt med en gestationsal-
der pa <28 fulde uger eller med en fodselsveegt pa <1.000 g
11994 0g 1995 i Danmark. Barnene blev efterundersogt 5,
12 0g 24 maneder gamle pa den lokale borneafdeling. En lege
(BMH) og en psykolog (BHE) undersogte 244 af bernene (91%
af kohorten), da de var fem ar gamle. En referencegruppe, der
bestod af 76 bern fodt til terminen, blev matchet til indeks-
gruppen svarende til: barnets alder % tre maneder, kon, forzl-
drenes uddannelse og bopzl. ETFOL femars undersogelsen er
afsluttet, og beskrivelsen af kohorten og resultaterne om ber-
nenes udvikling i femdrs alderen er publiceret [2-4].
Hovedfundene er summeret i det folgende. De fleste af in-
deksbornene var normalt udviklede ved femars alderen, og
hovedparten (80%) gik i almindelig bernehave uden stottepz-
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Figur 1. Foreeldrenes oplevelse af at have modtaget statte nok.

dagog ved femars alderen. Hyppigheden af bern med cere-
bral parese, synsnedsattelse og/eller psykisk udviklingshaem-
ning var vasentligt hojere end i baggrundspopulationen, og
flere af de tidligt fedte bern havde vanskeligheder i deres mo-
toriske, intellektuelle, adfzerdsmaessige og sociale udvikling.
Resultaterne er i overensstemmelse med lignende undersogel-
ser fra udlandet [5-7].

Psykiske og sociale konsekvenser for forzldrene blev lige-
ledes belyst som en del af ETFOL femars undersogelsen, men
denne del af undersogelsen er ikke publiceret tidligere. I de
seneste ti ar er der sket vaesentlige 2endringer for foreldrene
under indleggelsen. Familiecentreret omsorg har faet storre
fokus (Figur 1). Milet med denne artikel er at belyse ekstremt
tidligt fodte berns psykosociale miljo og forzldrenes oplevel-
ser ved hjaelp af data fra et sporgeskema og fra samtaler med
forzeldrene ved ETFOL femars undersogelsen samt at disku-
tere disse resultater pa baggrund af de folgende érs udvikling.

Metode

Dataindsamling

Data blev indsamlet via et sporgeskema til forzldrene. Barnets
sundhed og sygelighed blev karakteriseret ved antal hospitals-
indleeggelser i det forste levear og ved antal hospitalsindleeg-

gelser og sygeperioder fra bernehaven i fjerde til femte levear.

Barnets psykosociale miljo blev belyst gennem strukture-
rede sporgsmal om pasning, familiestruktur og socialt net-
verk. Pasning blev belyst ved spergsmal om, hvor leenge bar-
net blev passet hjemme, og hvordan barnet var blevet passet
sidenhen. Familiestrukturen blev belyst ved sporgsmal om,
hvilke voksne og hvor mange bern, barnet boede sammen
med, samt hvilket nummer i soskendeflokken barnet havde.
Det sociale netvaerk blev belyst ved, i hvilken udstreekning fa-
milien kunne fa emotionel og praktisk hjzlp ved behov.

Forzldrene blev spurgt om, hvem de havde modtaget
statte fra, og om de oplevede at have modtaget tilstraekkelig
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stotte i tre tidsperioder: under indleeggelsen, efter udskrivel-
sen indtil barnet startede i pasning uden for hjemmet og i det
sidste ar for undersogelsesdagen.

Forzldrenes oplevelse af forlabet blev yderligere belyst
gennem skriftlige besvarelser af dbne sporgsmal i sporgeske-
maet suppleret med samtaler med forzldrene. P4 grund af de-
res omfang er de kvalitative data ikke blevet systematisk bear-
bejdet, men gennemgaende temaer inden for en psykologisk
forstielsesramme, der omfatter tab- og sorgreaktioner, er ble-
vet identificeret og anvendes til fortolkning af de kvantitative
data.

Referencegruppen pa 76 bern blev dimensioneret af prak-
tiske hensyn og var matchet med hensyn til studiets hoved-
sigte. Referencegruppen til belysning af ETFOL-medrenes
uddannelse blev matchet for mors alder og bopzl. Denne
gruppe kunne gores langt storre, da der var tale om et register-
udtraek fra Danmarks Statistik. I alt blev der pr. indeksmor
udvalgt 20 medre i baggrundsbefolkningen. Den hejeste fuld-
forte uddannelse for bade indeks- og kontrolmedre indgik
ianalyserne.

Data om opfelgningsprocedurer pd landets neonatalafde-
linger blev indsamlet via et spergeskema til overleeger pa lan-
dets neonatalafdelinger i 1999.

Statistisk metode

Data blev analyseret med Mann- Whitney U-test (M-W U)
eller Pearsons X?. Statistical Package for Social Science (SPSS-
11) blev anvendst, og signifikansniveauet blev sat til 0,05.

Resultater

I det forste levear havde 49% af indeksbernene veret indlagt
mindst en gang pa sygehus ud over neonatalperioden mod
15% i referencegruppen.

Indeksbernene var blevet passet hjemme i lngere tid efter
udskrivelsen fra neonatalafdelingen end referencebernene
(median 18 mdr. mod 11 mdr.; M-W U; p <0,001). Ved tredrs
alderen blev flere af indeksbernene stadig passet hjemme (15%
mod 5%). Valget af barnets pasning var for 46% af indeks- mod
4% af referencebornene bevidst truffet pa baggrund af barnets
sygelighed (x% p <0,001). Yderligere 10% af indeks mod 3% af
referencefamilierne havde vaeret nedsaget til at zendre pasnin-
gen af barnet grundet sygelighed (X% p = 0,054).

Fra fjerde til femte levear var forskellen i pasningsvalg ikke
signifikant (X3 p >0,3). De fleste af bide indeks- og reference-
bernene gik i almindelig barnehave (93% mod 99%). Andelen
af indeks- og referencebern, der havde veret indlagt pa syge-
hus fra fjerde til femte levedr, var faldet til henholdsvis 14% og
3%, og bade indeks- og referenceborn havde en median pa to
sygeperioder fra pasningsordningen i samme 3r.

Der var ingen forskel mellem indeksmedrenes og bag-
grundsbefolkningens uddannelsesniveau (M-W U; p >0,1).
Barnet boede med begge biologiske foreldre i 82% af indeks-
mod 83% af referencefamilierne (x% p = 0,78). De fleste af
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bade indeks- og referencebernene boede med et andet barn
(53% mod 62%; X% p =0,31) og 61% af indeksbarnene mod 53%
af referencebernene var forstefodte (x% p = 0,21). Sporgsma-
lene om socialt netvaerk viste, at 71% af indeksfamilierne ofte
eller altid havde nogle de kunne diskutere personlige proble-
mer med mod 79% af referencefamilierne (X% p = 0,36), og at
73% af indeks- mod 78% af referencefamilierne altid havde
nogle, der kunne hjzlpe dem ved sygdom (X% p = 0,25).

Data om rutiner for opfelgningen af for tidligt fedte bern
blev indsamlet fra 16 af 18 neonatalafdelinger i landet. Pa
samtlige afdelinger var neonatologer ansvarlige for opfelgnin-
gen, om end der rutinemaessigt var tilknyttet andre faggrupper
pa halvdelen af afdelingerne. Syv afdelinger fulgte rutinemaes-
sigt bornene leengere end 1-2-4rs alderen.

Der var ingen signifikant forskel mellem indeks- og kon-
trolforeeldrenes oplevelser af modtaget stotte under ophold
pa henholdsvis neonatal- og barselsafdelingen og i det fjerde
til femte ar efter fodselen. Derimod var der flere indeksfor-
eldre, der oplevede ikke at have modtaget stotte nok i perio-
den efter udskrivelsen fra sygehuset (Tabel 1). Der var ligele-
des forskel pd, hvem forzldrene havde modtaget stotten fra
(Tabel 2). I neonatalperioden oplevede knap 90% af indeks-
forzldrene at have modtaget stotte fra personalet pa afdelin-
gen. Dette fortsatte i storre udstreekning efter udskrivelsen for
indeks- end for referenceforzldrene, der helt overvejende
modtog stotte fra familie/venner. Fra barnets fjerde til femte
levedr angiver flere referenceforzldre end indeksforzldre at
modtage stotte fra familie/venner. Blandt indeksforzldre
fandt flere statte hos egen laege/sundhedsplejerske samt hos
personalet i barnets institution. I alle tre perioder modtog in-
deksforzldrene mere statte af andre (fysioterapeuter, stotte-
pzdagoger, forzldre til andre bern pi neonatalafdeling etc.)
end referenceforzldrene.

Diskussion

Den gruppe af meget for tidligt fodte bern, som beskrives her,
havde en betydeligt foreget forekomst af vanskeligheder i den
motoriske, adferdsmaessige, sociale og intellektuelle udvik-
ling [2-4]. I forste levedr var gruppen af tidligt fodte bern mere
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Tabel 1. Procentdel af familierne, der ikke oplevede at have modtaget

stgtte nok.

Indeks Kontrol  p, 2
Under indleeggelsen. . .. ........... 12,9 14,7 0,71
Efter udskrivelsen . .. ............. 28,1 4,3 < 0,001
A5 AN 7,2 4,3 0,40

udsat for sygdom og blev passet ca. et halvt ar leengere i hjem-
met og i mindre pasningsordninger end referencebernene. 1
perioden efter udskrivelsen fra neonatalafdelingen folte 28%
af indeks- mod 4% af referenceforzldrene ikke, at de modtog
stotte nok. Tilbudene til bern og forzldre efter indleggelsen
varierer efter landsdel og neonatalafdeling [8]. Familie/venner
var ikke samme kilde til stotte for indeks- som for reference-
foraeldrene. Denne forskel kunne ikke forklares ved forskelle i
psykosocialt milje: der var ingen signifikante forskelle i fami-
liesammensztning, socialt netveerk eller uddannelsesniveau.
Det udeekkede behov for ekstra stotte ma skyldes den situa-
tion man settes i, nar barnet fodes meget tidligt. Fra fjerde til
femte levear var der ikke lzengere forskel mellem indeks- og
referencegruppen i valg af pasningsordning, eller i hvor stor
andelen af foreldre var, som folte, at de ikke fik stotte nok.
Selvom disse fund antyder, at de fleste familier med meget for
tidligt fodte bern kommer over de forste problemer, mener vi
ikke, at det gor familiernes problemer i de forste levear ubety-
delige.

Vi fortolkede oplysninger fra sporgeskema samt samtaler
ud fra en psykologisk forstdelse af tab og sorgreaktioner. Tolk-
ningen kan give en forstdelse for, hvilken stotte foraldrene
savnede.

Sorg starter med et konkret eller udefinerbart tab af noget
betydningsfuldt. Foreldre, der foder tidligt, udsettes for tab,
bl.a. af dremmen om hvordan det vil vere at blive forzldre
samt tabet af det livskraftige barn [7]. At serge kraever tryghed
og mental energi. Foreldre til tidligt fedte bern har derfor
ofte forst overskud til at serge over deres tab og bearbejde de
svaere belastninger, de har veeret igennem, nar de er kommet

Tabel 2. Oplevelse af hvem

Neonatalt Efter udskrivelse 4.-5. levedr
stgtte er modtaget af (%).

indeks  kontrol p, 32 indeks  kontrol p, %2 indeks  kontrol p, %2
Personale? . .............. 88,8 58,0 <0,01 20,8 1,4 < 0,001 0,5 - 0,557
Egen lzege/sundhedsplejerske . 13,1 20,3 0,143 66,5 58,3 0,211 24,4 8,8 0,006
Familie og venner . ......... 71,4 62,3 0,158 69,8 83,3 0,025 59,2 79,7 0,002
Boger .......... ... 7,5 5,8 0,636 10,8 15,3 0,317 5,0 4,3 0,834
Personale (institution) .. ... .. - - - - 40,3 23,2 0,011
Madregrupper® ... ......... 4,7 5,8 0,708 17,5 21,1 0,489 5,0 8,8 0,246
Andre® ... ... 18,2 5,8 0,012 20,3 8,3 0,020 17,4 4,3 0,007

a) Neonatal- eller barselsafdeling.

b) Almindelige og familier med for tidligt fadte barn.
c) Fysioterapeuter, stattepadagoger, foraldre til andre bgrn p& neonatalafdelingen etc.
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hjem fra neonatalafdelingen, hvor de har sterre tryghed for, at
barnet vil leve, og skal til at leve et »normalt« liv. Bearbejdel-
sen kan kompliceres af sorg over tabet af netverk i form af
andre foreldre til tidligt fodte bern og neonatalafdelingens
omsorgsgivende personale. Forzldrene foler sig efter udskri-
velsen ofte alene og usikre pd, om de magter opgaven med at
tage vare pa deres barn [9]. Uforarbejdet sorg og ubearbejdede
skyldfelelser over at have fodt tidligt vil senere kunne komme
frem som usikkerhed eller diffus angst i forhold til barnet [10].

De indtryk forzldrene efterlod hos os, nar vi talte med
dem om, hvordan det havde veret for dem at fa et for tidligt
fodt barn, kan beskrives pa baggrund af ovennzvnte. Forel-
drene gav udtryk for oplevelser af tab og sorg, og for at de
savnede kontakt til og samtaler med andre forzldre og pro-
fessionelle, der havde kendskab til deres situation. Nar forzel-
drene er usikre eller zngstelige og sperger efter stotte, er det
som behandler derfor vigtigt at veere lydher over for hvilke
behov, de individuelle forzeldre har, om der er behov for kon-
kret hjelp, eller om der er tale om en ignoreret sorgproces,
som forzeldrene skal have stotte til at bearbejde. Efter fem ar
var langt de fleste familier kommet igennem oplevelsen. Der
var dog en foreget andel af indeksfamilierne, som ikke ople-
vede at fa den stotte, de havde behov for i denne proces. Fa-
milie og venner kunne ikke dzekke dette behov.

At barnets psykosociale milje, herunder forzldrene, har
indflydelse pa barnets udvikling er teoretisk konsolideret.
Hvis det psykosociale miljo formar at ege barnets selvvaerd
ved, at omgivelserne stiller krav til barnet, som det kan leve
op til, vil dette kunne vere en beskyttende faktor mod ugun-
stig udvikling [11].

Der er derfor grund til at tro, at man ville kunne hjelpe
gruppen af tidligt fedte bern ved at hjzlpe deres forzldre
med at bearbejde den tidlige fodsel og oge deres oplevelse af
kompetence i at tage vare pa deres barn, samt deres evne til at
se og stotte op om barnet, der hvor det befinder sig i sin ud-
vikling [4]. I de sidste ar er der kommet storre fokus pa den fa-
miliecentrerede pleje under indleggelsen. Konkret betyder
det, at forzldre i stigende omfang kan vare hos deres barn
degnet rundg, i stigende omfang deltager i beslutningerne om
behandling og i stigende grad deltager i den praktiske pleje.
Malet er at styrke forzeldrenes evne til at se barnets behov og
statte og stimulere barnet pd det udviklingstrin, barnet befin-
der sig pa. Et nyt afsnit pa Rigshospitalets neonatalklinik giver
medrene mulighed for at veere hos barnet degnet rundt, ogsa
selvom barnet behandles med respirator.

Fokusgruppeinterview tyder p4, at foreldrene allerede un-
der indlzeggelsen har mere overskud til at bearbejde folelser
og oplevelser omkring det at have fiet et meget tidligt fodt
barn. Vi mener, at der er grund til at tro, at det kan styrke for-
zldrene til tiden efter udskrivelsen. Men pé baggrund af re-
sultaterne fra ETFOL femérs undersogelsen ber vi som profes-
sionelle samtidig sperge os selv, om ikke vi skulle blive bedre
til at stotte op om disse familier efter udskrivelsen.
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Konklusion

Blandt forzldre til ekstremt tidligt fodte bern oplevede 28%
ikke at have modtaget stotte nok i perioden efter udskrivelsen
fra neonatalafdelingen. Dette har baggrund i den komplekse
og belastende situation forzldrene sttes i, nar de foder eks-
tremt tidligt. Foreeldrene savnede iser kontakt til og samtaler
med ligestillede forzeldre og professionelle med kendskab til
deres situation.
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