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Forord

Af Gorm Greisen, professor, dr.med.,
Rigshospitalet, Kobenhavn

Hvorfor er denne bog ikke skrevet tidligere? Hvorfor kunne Jonna Jep-
sen ikke finde noget at henvise til, ndr hun blev spurgt, hvor man kunne
leese om alle de problemer, som for tidligt fadte bern kan labe ind i se-
nere i livet?

Det er efter min mening et sporgsmal om perspektiv.

Jonna Jepsen har som foralder, som ildsjel bag ‘Dansk Preematur
Forening, som underviser af foreldre og professionelle i social- og
sundhedsfag og gennem udstrakt laesning faet et unikt perspektiv. Et
perspektiv, der fastholder smerten fra den skeeve start, respekten for det
lille under ethvert barn er, og viljen til at finde lgsninger pa proble-
merne. Man kan ikke andet end imponeres af dette, og jeg mener, at
den bog, hun nu har skrevet, er meget veerdifuld. Den vidner om, hvor
langt man kan ga, ndr man vil.

Nar bogen ikke er skrevet far, tror jeg det skyldes, at ingen fra et
andet perspektiv kunne prove at dekke s& mange fagomréader, vere
aben over for sd mange forskellige informationskilder og have sa stor
tiltro til de mange forskellige behandlingsformer.

Det professionelle perspektiv er et andet. Der er ikke noget, som
hedder en praematurlaege eller en prematurpaedagog. Jeg arbejder selv
med de premature borns problemer i perioden efter fodslen, og ind-
til de kan udskrives fra hospitalet. Men jeg arbejder ogsd med syg-
domme hos andre nyfedte bern. Andre berneleger arbejder med han-
dicap eller funktionsbegransninger hos bern — ikke specielt med
problemer hos preemature bern. Peedagoger og terapeuter er typisk spe-
cialiserede i bestemte behandlingsformer. Derfor ville det kraeve en
gruppe af fagfolk at skrive denne bog — som en fagbog.

Der er en anden forskel pa perspektiverne. Selvom de fleste be-
handlere er overbeviste om nytten af deres egen indsats, kan de vere
skeptiske over for nytten af nogle af de andres. Man kan bevise, at en



behandling nytter ved et kontrolleret forseg. Et forseg, hvor man
sammenligner bern, som fir behandling, med bern, som ikke far be-
handling. Hvis kontrollerede forseg viser en effekt, kan man bedre over-
bevise andre faggrupper. Desveerre er det ikke mange former for be-
handling, som har veret testet med kontrollerede forseg, og derfor ma
man sige, at brugen af behandling ofte hviler pa tro. I forzldres per-
spektiv kan det imidlertid veere nok at tro p4, at der er en chance for,
at det nytter.

Og det er maske det vigtigste spergsmal, denne bog stiller: Hvor
langt skal man ga? Hérdt stillet op stir valget mellem enten at gribe
hver chance for at behandle, traene og forbedre eller at acceptere, til-
passe sig, fd det bedste ud af det, som er. Mindre enkelt stillet op star
valget mellem enten at engagere sig i en streeben eller at engagere sig i
en veeren.

Det er et valg for alle foraldre til bern, der fik en skaev start. Vi pro-
fessionelle ma veere parate til at stotte op om det, foreldrene veelger.



Forfatterens forord

Jeg er gennem de seneste tre-fire ar ofte blevet spurgt, om jeg kunne
anbefale en bog om typiske senfalger hos for tidligt fodte bern. Det
kunne jeg ikke, sé jeg besluttede at gore et forseg pa at udfylde det hul.

Under arbejdet med bogen har jeg haft en konstant pavirkning af
de indtryk, der har prentet sig dybt i min bevidsthed. Historier om og
iagttagelser af preemature bern og deres familier, som jeg har faet refe-
reret ved mine foredrag og min undervisning, der bestar i efteruddan-
nelse af bl.a. dagplejere, peedagoger, pedagogmedhjalpere, specialle-
rere, sygeplejersker og sundhedsplejersker. Mange preematurforeeldre
har ved foredragene og gennem arbejdet i Dansk Prematur Forening
fortalt historier fra virkeligheden, som vidner om store vanskeligheder,
store frustrationer samt manglende forstaelse, stotte og hjelp. Mine
egne personlige erfaringer med ekstremt preemature tvillinger gennem
11 &r har veeret et solidt fundament for en dybere forstaelse. Bunker af
litteratur har sat oplevelserne i et mere teoretisk perspektiv.

Jeg er overbevist om, at den manglende forstdelse, stotte og hjalp,
som mange oplever, ikke skyldes mangel pa vilje, men mangel pa viden
og indsigt hos de personer, der har veret omkring familierne.

Hvorfor forholder det sig sddan, at preemature bern og deres fami-
lier ofte har store problemer, som de ikke kan fd hjzlp og stette til?

Og hvorfor er der behov for en bog som denne, ndr vi har et op-
folgende system inden for social- og sundhedsvasenet?

De typiske, mindre synlige senfolger hos premature bern ligger
inden for omrédderne sanser, motorik, psyke, folelser og samspil. Altsd
psykologiske, psykosociale, socialpadagogiske og sansemotoriske om-
rader. Den opfelgende kontrol af de for tidligt fodte born varetages i
Danmark primeert af barneleger, som traditionelt set ikke har deres
virke pé disse felter.

Det kan betyde, at mange af de premature bern, der bliver »fri-
kendt« efter en leengere opfelgningsperiode pd berneambulatoriet, md
leve videre med problemer, som ikke er blevet set. Dog skal det nav-
nes, at de preemature bern flere steder i landet far tilknyttet ergo- eller
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fysioterapeut tidligt i forlobet. Den opfelgende indsats pd social- og
sundhedsomradet er meget varierende og afthengig af den lokale eks-
pertise. Mange foraldre oplever, at de selv mé sege viden og indsigt,
gore opmerksom pa barnets nedsatte funktionsomréder, forklare og
forsvare, iveerksette initiativer uden for det etablerede system, koordi-
nere indsatsomraderne, folge op og vare pa forkant.

I Sundhedsstyrelsens redegerelse » Neonatologiens fremtidige orga-
nisation« (1994) star bl.a.:

Efterundersogelser i skolealderen af born med meget lav fodselsvagt har
vist, at der ud over de anforte egentlige handicap findes en betydelig
gruppe born med skoleproblemer, adfeerdsproblemer m.m., som har be-
hov for scerlig stotte i skoleforlpbet.

Familiens sociale og pkonomiske forhold har veesentlig indflydelse
pd graden af disse problemer hos bornene. Denne store gruppe af for tid-
ligt fodte born og deres familier har behov for aktiv stotte under opveekst
og skoleforlpb. Det omfatter lang barselsorlov, motorisk traening og en
seerlig psykologisk og peedagogisk indsats, bade for skolealderen og i sko-
leforlpbet.

For tidligt fodte bern med senfelger vokser ikke fra dem, og nye kan
vise sig hen ad vejen. De enkeltstdende traumatiske og stressende op-
levelser er ikke i sig selv den storste trussel mod barnets sunde psykiske
tilstand og gode livskvalitet. Den samlede mengde af negative pavirk-
ninger fra indleggelsesperioden, eventuelle samspilsproblemer og se-
nere mangelfuld eller forsinket udvikling kan give de for tidligt fodte
born vedvarende problemer. Men bernene kan skénes, hvis vi iveerk-
setter de nedvendige tiltag. Som forzlder eller anden omsorgsperson
til et barn med psykiske, folelsesmaessige og andre udviklingsmaessige
vanskeligheder er man ikke i tvivl om, at barnet har brug for hjzlp.
Nojagtig ligesom man ikke vil undlade at sette en brakket arm rigtigt
sammen, vil man heller ikke undlade at hjelpe et barn, der har van-
skeligheder af mindre synlig art. Som samfund har vi besluttet at iveerk-
sette behandling og holde liv i born fodt helt ned til uge 24, og derfor
har vi ogsd en forpligtelse til at tilbyde bornene den statte, de eventu-
elt fir brug for gennem opveeksten.
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En tidlig indsats kan forebygge de typiske senfolger, sa barnene far
en helt normal opvakst. Ses de smd vanskeligheder, er det muligt at
gore noget ved dem, inden de udvikler sig til store problemer.

Derfor er det under hele opveeksten vigtigt for bdde forceldre og fag-
personer at vaere opmarksomme pd bernenes udvikling — ikke med frygt
og bekymring, men med rolig iagttagelse vel vidende, at det er muligt at
rette op pd eventuelle ubalancer.

Og det er netop formélet med denne bog: at give foraldre og fag-
personer omkring barnet mulighed for at forebygge, reparere og gen-
opbygge. Og det er mit héb, at foraldre til for tidligt fodte bern her i
bogen kan finde stotte til at stole pd deres egen fornemmelse, intuition,
styrke og kompetence.

Selv om en stor gruppe af de preemature bern far folger af deres for
tidlige fodsel, skal vi veere opmarksomme p4, at for tidligt fadte bern
er lige sé individuelle som alle andre, og at nogle derfor er mere ro-
buste, sunde og viljesteerke end andre, ligesom bernenes medfedte tem-
perament og individualitet har betydning for deres mestringskompe-
tencer. Vi mé glades over neonatologiens landvindinger samt barnets
egen organismes, det opfelgende systems og foraldrenes evne til at re-
parere og genopbygge. Og vi ma glaede os over den styrke og kraft, de
smad bern tager med sig videre i livet, nar de har gennemlevet en s
barsk og farefuld start. Og samtidig ma vi fortsat veere opmarksomme
pé at hjzlpe og stotte de godt 4.000 bern, der hvert dr fodes for tidligt
i Danmark, og som kan fé folger og senfolger af for tidlig fodsel. Ogsd
de storre born og unge, der nu lever med senfelgerne af en for tidlig
fodsel, har brug for opmerksomhed.

TAK

Jeg har fiet god statte og hjelp til bogen af fagpersoner, som bade har
viden, indsigt, vilje — og hjerte. Jeg skylder disse personer en stor tak
for deres velvilje, engagement og bidrag med faglige vurderinger:

Professor, dr.med. Gorm Greisen, RH, for vurdering af den lage-
faglige del samt for forord.

Afdelingsfysioterapeut Hanne Agerholm, Aalborg Sygehus Nord, for
vurdering af afsnit vedrerende fysio- og ergoterapi.
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Lege Bo Mglholm, RH, for bidrag til afsnittet om ETFOL-under-
sogelsen.

Bornepsykiater Gideon Zlotnik for vurdering af afsnit omhand-
lende stress.

Borneneurolog Peter Uldall for vurdering af afsnit om nervesyste-
met og hjernen. Det skal bemzrkes, at Peter Uldall ikke deler alle for-
fatterens opfattelser.

Socialrddgiver og familieterapeut Mette Andreassen for bidrag til
afsnittet om sociallovgivning og for en vurdering af hele bogens ind-
hold.

Spadbarnsterapeuterne Inger Thormann og Inger Poulsen for en
vurdering af teksterne om traumatisering og spaeedbarnsterapi.

Dietist Lisbeth Skafte, Hvidovre Hospital, for vurdering af afsnit
om spiseproblemer og ernzring.

Kranio-sakral terapeut og ergoterapeut Trine Rosenberg for vurde-
ring af alle afsnit om kranio-sakral terapi.

Fysioterapeut og osteopat Michael Cohrt for vurdering af afsnittet
om osteopati.

NLP-terapeut Mona Lise Larsen for vurdering af afsnittet om NLP.
Neonatalsygeplejerske Anne Marie Klysner Mgller, Roskilde Amts Syge-
hus, for vurdering af den sygeplejefaglige del samt en samlet vurdering
af bogen.

Padagog Trine Boardman samt cand.com. Klavs Frisdahl for vur-
dering af indhold om paedagogik og holding. Cand.mag. Mie Ander-
sen samt skoleleerer Hanne Sigaard for en vurdering af hele manu-
skriptet. De fem sidstnaevnte er alle preematur-foraldre.

Endelig ogsa en stor tak til de foraldre, der via cases har delt deres
sorger og gleeder med os, sd vi har faet sat billeder pa alle begreberne.

BOGENS OPBYGNING
Bogen beskeftiger sig ikke med konstaterede handicap, men udeluk-
kende med de mindre synlige senfolger, som sjeldent diagnosticeres.
DAMP og epilepsi forekommer hyppigere hos preemature bern end hos
fuldbarne, ligesom autisme iser ses hos en del af de bern, der er fodt
i 24.-26. uge. Det er lidelser, der kan relateres til hjernedysfunktioner,
og som er mulige at diagnosticere.
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Der er greenseomréder, som fx, frygtlashed og »manglende socialt
filter«, men de er udeladt, da de herer til minoriteten af senfelger og
ogsd kan skyldes andre forhold end for tidlig fedsel.

Bogen er bygget op saledes, at drsagerne til senfolger forst beskri-
ves i hovedomrader. Derefter gennemgas de mulige senfelger punkt for
punkt med navnelse af drsager og muligheder for athjelpning. I bo-
gens sidste del beskrives forebyggelses- og hjelpemuligheder. Disse er
opdelt i henholdsvis ‘Forebyggelse og behandlingsmuligheder’ og ‘Of-
fentlige stotteforanstaltninger’.

Bagest i bogen findes forklaringer pé fagudtryk.





