Hvordan forebygger vi 

senfølger hos præmature børn?

Af Jonna Jepsen, stifter af Dansk Præmatur Forening

og forfatter til en række bøger om for tidligt fødte børn
Der er i løbet af de seneste år blevet sat fokus på de præmature børns mindre synlige senfølger, som kan forstyrre deres udvikling og livskvalitet op igennem hele barndommen.

Det drejer sig bl.a. om svækket immunforsvar, ustabilt søvnmønster, spiseproblemer, utryghed, psykisk og følelsesmæssig skrøbelighed, angst, separationsangst, lavt selvværd, manglende selvtillid, sen motorisk udvikling, sprogforsinkelse, sociale vanskeligheder, samt sanseintegrationsproblemer med deraf følgende indlærings-vanskeligheder.

Det er gråzonebørn, der sjældent har en egentlig diagnose, og som derfor ofte falder mellem to stole i det opfølgende system.

Der har i det sidste årti været en skærpet opmærksomhed på individtilpasset og skånsom low-touch pleje af præmature børn. Kængurumetoden og NIDCAP-modellen har forlængst (delvist) vundet indpas på de danske neonatalafdelinger. Der kommer til stadighed nye mor-barn afsnit, og forældrene har som oftest optimal mulighed for at pleje og drage omsorg for deres præmature barn.

Men der er ved for tidlig fødsel en række uhensigtsmæssige forhold, som er meget vanskelige at ændre og/eller rette op på.

Uudviklet hjerne og centralnervesystem udsat for smerter og stress

Når et barn fødes før uge 32, er hjernebarken endnu ikke udviklet, hvilket betyder, at barnet ikke er i stand til at bearbejde sanseindtryk og koordinere reaktioner. Uden for livmoderen ”bombarderes” barnet med sanseindtryk, som er væsentligt stærkere end dem, barnet kender fra fosterperioden, og det overstimuleres meget let.

Der er desuden i 20.-36. gestationsuge en øget risiko for ændringer i blodgennemstrømningen, og når barnet udsættes for smertefuld behandling og et vedvarende stimuleringsniveau, stresses det voldsomt. Ved stress udvikles cortisol, som koagulerer blodet, og derved kan der opstå blødninger i hjernen(1).

Professor ved University of Arkansas for Medical Sciences Sunny Anand har ved forsøg med rotter påført dem smerte og konstateret en øget forekomst af hjernecelledød med højst antal døde celler hos de yngste rotter(2). Da præmature børns smertelindrende system er uudviklet, opleves smerten voldsommere: antallet af smertereceptorer er højst ved GA 28 uger. Mature børn reagerer med fleksor-refleks på tryk på 1,8 gr mod huden, mens GA 28 uger-børn reagerer på tryk 0,25 gr.(3)

Jo tidligere et barn udsættes for stress, jo dårligerebliver det i stand til at mestre stress senere(4). Dysmature børn stresses voldsomt i fosterpeiorden, når de ikke får den nødvendige næring. Dvs, at dysmature børn ofte får problemer med mestring af stress senere, men omvendt betyder det også, at de er i beredskab og ”kampklar”, og det er befordrende for lungernes modning, hvilket vil sige, at dysmature børn som regel har en bedre respiration end præmature børn født i tilsvarende gestationsuge.

Sansernes og nervecellernes udvikling og stimulering

Uden for livmoderen har sanserne og nervecellerne ikke optimale udviklingbetingel-ser. 

Under graviditeten forekommer der en sammentrækning af livmodervæggen, som stimulerer nervecellernes udvikling. Når barnet fødes for tidligt, får det altså ikke hjælp til denne udvikling fra naturens hånd.

Når barnet vokser sig stort i livmoderen, udnytter det den snævre plads til at presse imod livmodervæggen med arme og ben og derved udvikle den kinæstetiske sans (muskel- og ledsansen). Disse bevægelser er også befordrende for blodgennemstrømningen. Det præmature barn når ikke at få denne mulighed i fosterpeioden, og i kuvøsen er der ringe betingelser for at simulere livmoderforholdene.

Fostervandet udsætter det ufødte foster for et konstant pres mod huden, og det er medvirkende til at udvikle den taktile sans (berøringssansen). Uden for livmoderen kan en dyne, sovepose eller et stykke bobleplast ikke erstatte denne stimulering optimalt.

Når fosteret i vægtløs tilstand bevæger sig rundt i livmoderen, og når den gravide bevæger sig rundt, udvikles den vestibulære sans (balancesansen). Når barnet fødes for tidligt og lægges på et fast leje, stopper udviklingen af denne sans. 

Disse uhensigtsmæssige påvirkninger af den uudviklede hjerne og det umodne centralnervesystem med hele sanseapparatet betyder i langt de fleste tilfælde, at for tidligt fødte børn har forsinkede reaktioner, svækket hukommelse og manglende koordinering af sanseområderne og hjernehalvdelene. Sidstnævnte giver sanseintegrationsproblemer, som kommer til udtryk ved hyperaktivitet eller passivitet, sprogforstyrrelser, sen motorisk udvikling, koncentrationsbesvær og indlæringsvanskeligheder.

Disse adfærdsforstyrrelser kan gøre hverdagen så uoverskuelig for et barn, at det har svært ved at have tillid til sin egen formåen og til omgivelserne. Konsekvens: lavt selvværd, dårlig selvtillid, utryghed, dårligt socialt samspil, angst, depression.

Forældre-barn samspillet

Det er ikke alene det umodne nervesystem og den uhensigtsmæssige sansepåvirking, der giver de præmature børn problemer på længere sigt. Også vanskeligheder i forældre-barn samspillet har en stor betydning. Sikkert elementært for alle neonatalsygeplejersker, men alligevel: de præmature børns svage signaler, som vanskeligt tolkes af forældrene, hvis de ikke får hjælp til det. Forældrenes chok, angst og ustabile sindstilstand. Afsavnet hos både barn og forældre, når adskillelse er nødvendig; barnet føler et svigt, hvilket er hæmmende for selvværdsfølelsen. Forældrenes tab af det fuldbårne barn, som levede i deres forestillingsverden, og deres anstrengelser for at give afkald på det og i stedet forholde sig til det helt anderledes barn, de har fået. Og endelig mødrenes problemer med at turde knytte sig til deres ekstremt for tidligt fødte børn. Altsammen forhold, der er ugunstige for samspillet.

Efter udskrivelsen kan der føjes yderligere ugunstige forhold til. Mange præmature børn er meget grædende, har et ustabilt søvnmønster, har spise- og fordøjelses-problemer, er hypersensitive og skræmte. Det vanskeliggør samspillet yderligere, i nogle tilfælde så meget, at det får store konsekvenser. I 1992 foretog pædiater Tony Olesen en undersøgelse af 300 voldsramte børn i Københavns Amt. 17% af disse børn var født for tidligt – det skal sammenholdes med, at 6% af alle børn fødes for tidligt. Denne overvægt af præmature børn i gruppen af voldsramte stemmer overens med amerikanske undersøgelser på området.

Spise- og søvnproblemer

I Dansk Præmatur Forening møder vi en stor gruppe af forældre, der beretter om deres præmature børns spiseproblemer i alle afskygninger. Lige fra spisevægring over ”lidt men tit” til storspisende. Der er mange beretninger om præmature børn, der har smerter i tarmsystemet i forbindelse med måltider, har manglende sultfornemmelse eller en glubbende appetit (dysmature).

Jeg holdt for ganske nylig et foredrag i en større jysk by, hvor en mor til en 15 måneder gammel præmatur pige under den efterfølgende debat grædende sagde, at lægerne på det lokale sygehus efter tre indlæggelser havde opgivet at finde en årsag til den manglende spiselyst (barnet vejede syv kilo). Der kunne ikke findes en klinisk årsag. Men ingen fagpersoner omkring familien belyste alle de øvrige forhold, der kunne spille ind, som fx gentagne infektioner, daglig sansemæssig overstimulering, utryghed, sociale vanskeligheder og søvnproblemer.    

Søvnproblemer er mere reglen end undtagelsen. Det er helt almindeligt, at præmature børn i flere år lider af mareridt, sover ganske let på overfladen, sover lidt, vågner mange gange og har brug for tæt kropskontakt, bedst falder i søvn ved vuggende bevægelser og sover bedst i forældrenes nærvær.

Hvis vi skal forstå denne anderledeshed, skal vi først og fremmest tænke på, at først i 37. uge kan hjernen styre søvnstadierne REM/non-REM. Dernæst har det forstyrrede søvnmønster i den neonatale periode en væsentlig betydning. Børn, der i to-fire måneder skulle have styret deres eget søvnmønster i tilpassede forhold i livmoderen, udsættes i stedet for en udefra styret søvnrytme med mange afbrydelser af mindre behagelig karakter.

Men søvnen er ikke kun afhængig af disse forhold. Også trygheden i dagligdagen, evnen til at indtage passende mængde føde, kampen mod infektioner og følgesygsomme af forkølelse/svækket immunforsvar (astmatisk bronkitis, lungebetændelse, mellemørebetændelse) er medvirkende til et ustabilt søvnmønster.

Hvordan gør vi det bedst? 

Hvis de præmature børn skal udvikle sig på lige fod med mature børn, skal vi være i stand til at simulere en livmoder 100 %. Den kunstige livmoder er opfundet, men alligevel – der er lang vej endnu.

Hjernens og centralnervesystemets umodenhed ved fødslen kan vi ikke gøre meget ved. Men vi kan undgå/minimere negative stimuli og stress, vi kan befordre forældre-barn samspillet, og vi kan optimere den positive stimulering af sanserne, bl.a. ved at lade en fysioterapeut komme ind i billedet, så snart barnet er stabilt nok.  

Negative stimuli og stress kan vi undgå/minimere ved at samle indgreb/pleje, undgå unødige blodprøver m.m., anvende percutanmåling i stedet for hælsnit, tolke smertesignaler, foretage nødvendig smertefuld behandling, når barnet er vågent, smertelindre og -forebygge ved samtlige indgreb, være påpasselige med plaster/klisterringe, være opmærksomme på barnets hypersensitivitet på alle områder og anvende specialtransportteams ved overflytning mellem sygehuse.

Vi kan stimulere sansernes udvikling ved at lade børnene ligge på vuggende madrasser i kuvøsen. Forskning viser, at stimulering af balancecentret hjælper på respiration og vækst – børn, som blev lagt på vuggende madrasser voksede bedre og havde færre apnøer.

Vi kan lade børnene være meget tæt omsluttet, bl.a. ved at bygge reder, bruge kængurumetoden mest muligt og anvende ”bilibed” eller lignende ved behandling af ikterus. Vi kan give børnene mulighed for at strække lemmerne mod faste flader, lade dem kigge på rolige flader i pastelfarver (uden mønster), dæmpe lys og lyde, spille stille musik i walkman og dermed lukke de stressende stimuli ude fra høresansen.

Forældre-barn samspillet kan vi befordre ved først og fremmest at give plads til og forstå forældrene. Fysisk plads ved at give mulighed for, at forældre og barn kan være sammen døgnet rundt, men også psykisk rum. Hvis forældrene føler sig velkomne, vigtige, forstået og accepteret, har de adgang til en masse ressourcer, som kommer barnet til gode. Nogle forældre skal have hjælp til at turde knytte sig til deres meget lille barn, nogle skal have at vide, hvor vigtig deres tilstedeværelse og nærvær er for barnet, og andre skal have støtte til at være optimistiske og positive på deres barns vegne. Dernæst er oplysning om de præmature børns svage signaler væsentlig. En interventionsundersøgelse på Hillerød Sygehus(5) viste, at de forældre, der fik undervisning i at tolke deres barns signaler, følte sig mere kompetente og trygge ved at skulle udskrives. Forældrenes evne til at tolke de svage signaler er af afgørende betydning for forældre-barn samspillet, som er grundlæggende for det senere forældre-barn forhold.

Også den tidlige kontakt er uhyre vigtig. Uanset gestationsalder og behandlingskrav har præmature børn brug for tæt kontakt til deres mor straks efter fødslen. Når man medtænker LeBoyers teorier om vigtigheden af tidlig mor-barn kontakt ved matur fødsel, er det åbenlyst, at præmature børn har endog endnu mere brug for omgående kontakt. Barnet skulle have ligget i livmoderen og været en del af moderen og hendes krop. Når det i utide og i meget umoden tilstand befinder sig uden for disse trygge rammer, føler det sig meget utrygt og svigtet. Det limbiske system i hjernen er center for alle oplevelser, bevidste som ubevidste. Både fosteret og det præmature barn husker oplevelser via det limbiske system; hver en celle i kroppen husker. 

Den nødvendige behandling, som er ubehagelig og smertefuld, giver barnet et endnu større behov for tryghed ved moderens velkendte lugt, hjerterytme og åndedræt. Det er min overbevisning, at alle præmature børn uanset gestationsalder skal ligge på deres mors bryst så meget som muligt fra første dag. Risikoen for infektioner tror jeg har mindre betydning end traumerne ved tidlig adskillelse. Ifølge professor i børnepsykiatri Margaret Mahler (d. 1985) giver tidlig adskillelse jeg-svage, angste og sårbare børn (6). 

Det nyeste: spædbarnsterapi

Der findes en fransk spædbarnsterapi(7), der bygger på erkendelsen af, at det nyfødte barn er mentalt og følelsesmæssigt kompetent. Terapien anvendes på børn, der har været udsat for traumatiske oplevelser før, under og efter fødslen. Den er endnu ny i Danmark, men på Skodsborg Behandlingshjem har den været anvendt i to år med stor succes. I al sin enkelhed går den ud på, at terapeuten sætter sig ind i barnets/familiens historie og derudfra forfatter nogle affirmationer, hvorigennem det pågældende barn kan få bearbejdet sine traumatiske oplevelse. Et eksempel fra et terapiforløb med en 15 måneder gammel præmatur pige:

Identifikation

Din mor og far har fortalt mig om dit liv.

Jeg kender din historie.

Der er noget, jeg ville fortælle dig.

Historie

Da du var i din mors mave, tror jeg, du har haft det rigtig, rigtig svært.

Først glædede din mor og far sig over, at du var i din mors mave.

Så mærkede din mor, at der var noget galt.

Din mor havde ikke mere næring til dig.

Blodet bankede i jeres kroppe.

Din mor var bange.

Du var stærk og kæmpede for livet.

Jeg tror, du har været sulten.

Jeg tror, du har været alene.

Jeg tror, du har været bange for at dø.

Og jeg tror, du savnede, at din mors krop passede på dig.

Håb

I dag er I adskilt, og du lever.

Nu elsker din mor dig, og I lever begge to.

Dine forældre vil hjælpe dig.

Du er ikke alene.

Det er en etape af flere. Terapeuten arbejder med et punkt ad gangen; først bearbejdes forældrenes forløb, så barnets trauma ved den for tidlige fødsel, dernæst eksempelvis spiseproblemer, senere andre personspecifikke forhold.

Denne terapiform anvendes i dag på udskrevne børn, som regel over et år, men der er ifølge Caroline Eliacheffs teorier intet til hinder for, at man kan starte allerede i den neonatale periode. Eksempelvis kan man sige til det spæde, præmature barn:”om lidt giver jeg dig et lille stik, fordi du skal have noget medicin. Det skal du have fordi du er syg og for ikke at dø. Jeg har smurt noget salve på din hud, så du næsten ikke mærker stikket. Du får lidt sukker i munden, så det også er rart for dig”. 

Jeg oplever både i Dansk Præmatur Forening og i forbindelse med min undervisning af de respektive faggrupper, der har med præmature børn at gøre, at disse børn kræver særlig bevågenhed og indsats i lang tid. Dette bekræftes af en undersøgelse af en gruppe på 57 børn født i Nordjyllands Amt i 1988/89 med en fødselsvægt på > 1.500 gr. (8). Kort fortalt konkluderes det, at en del af de præmaure børn, der i 4-års alderen blev kategoriseret i normalgruppen, i 9-10 års alderen befandt sig i en af grupperne ”Observation”, ”Handicap” eller ”Alvorligt handicap”. En større del befandt sig uændret i en af de tre sidstnævnte grupper. Kun ét barn var flyttet i modsat retning, nemlig fra ”Observation” til ”Normal”. 

Denne undersøgelse bevirkede, at Aalborg Sygehus Nord ændrede sin praksis fra at følge de præmature børn (< 1.500 gr) til at følge dem til fem års-alderen.

Jo bedre vi er i stand til at imødekomme de præmature børns særlige behov fra fødslen og så længe, der er behov, jo bedre livskvalitet og jo større funktionsevne vil børnene få.
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