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2. Sammanfattning

For tidig fodsel och neonatal sjuklighet kan innebédra betydande risker for framtida
funktionsnedsattning. Nya grupper av Gverlevande barn och nya behandlingar vid svara
sjukdomstillstand har lett till ett 6kat behov av uppfoljande insatser for att identifiera inte bara
patagliga funktionsstorningar som cerebral pares och utvecklingsstérning, utan ocksa mer
subtila kognitiva svarigheter, komplexa synstorningar och beteendeavvikelser. Under senare
ar har i synnerhet neuropsykiatriska stérningar som ADHD och autismspektrumstorningar
uppmarksammats.

Vi presenterar ett nationellt uppfdljningsprogram dar vi definierar en grupp neonatala
hogriskbarn som foljs upp till skolstart. | hogriskgrupen ingar barn fodda fore 28 v
gestationsalder, barn med fodelsevikt < -3 SD, barn med morfologisk hjarnskada, betydande
asfyxi eller svar encefalopati av annan orsak, barn med cerebrala infektioner samt barn med
annan mycket svar sjuklighet. Uppgifter om sjuklighet och funktionspaverkan inhamtas och
standardiserade undersokningar av motorik, kognition, beteende och tillvaxt gors vid 2 ars
korrigerad alder samt vid 5,5 ars alder. Data samlas sedan i det nationella kvalitetsregistret
SNQ. Syftet ar att tidigt upptacka for barnet och familjen betydande funktionspaverkan och
med tidiga insatser fOrbattra barnets prognos och/eller livskvalitet. Insamlade data mojliggor
aven kvalitetsuppfdljning och vetenskaplig utvardering.

Programmet &r i forsta hand &r en screeningverksamhet med standardiserade undersékningar
for att tidigt upptackta misstankta avvikelser. 1 programmet ingar inte de omfattande, ofta
multidiciplindra utredningar som krdvs for att sdkerstdlla diagnos och inte heller de
hjalpinsatser som barn och familj kan behdva. Vi betonar dock behovet av fungerande lokala
rutiner for vidare utredning samt for vidare omhéndertagande inom habilitering samt barn-
och/eller skolhalsovard.

Allt fler 6verlevande barn inom hogriskgruppen, med storre behov av uppféljning, utredning
och behandling utg6r en utmaning for inte bara neonatalvarden utan for sjukvarden i stort.
Barnens ofta komplexa svarigheter kommer dven att stélla stora krav pa okad kunskap och
riktade stodinsatser inom forskola och skola. Vi hoppas att genom detta program inte bara
forbattra omhandertagandet av det enskilda barnet utan ocksa 6ka medvetenheten om dessa
barn och deras behov och anpassning i samhéllet.



3. Bakgrund

Under de senaste decennierna har ett forbattrat obstetriskt omhéndertagande och en snabb
utveckling av den neonatala intensivvarden lett till att Gverlevnaden for sma och sjuka barn
okat. Mest slaende ar utvecklingen for de mycket for tidigt fodda barnen dar 6verlevnaden
mer an fordubblats under de senaste decennierna och dar den storsta 6kningen ses i de l&gsta
gestationsaldrarna (1). 1 en nyligen publicerad svensk studie (EXPRESS-studien) omfattande
barn fodda fore 27 veckors gestationsalder rapporteras en total 6verlevnad till ett ars alder pa
70% och Over 80% Overlevnad for barn fédda mellan 25 och 27 gestationsveckor (2). Stora
forandringar har skett i varden av andra svart sjuka nyfoédda och nya behandlingsmetoder som
hypotermi vid asfyxi, tidig likvortappning vid posthemorrhagisk hydrocefalus och NO
(kvaveoxid) samt ECMO-behandling vid svar lungsjukdom har inforts. Samtidigt har
omvardnaden forandrats genom inférandet av utvecklingsanpassad vard och aktiv
foraldranérvaro (3).

Med okad Overlevnad och férdndrade behandlingsmetoder har foljt en 6kad kunskap om de
langsiktiga och ofta komplexa foljderna av for tidig fodsel och annan neonatal sjuklighet, med
paverkan pa saval neurosensoriska funktioner som kognition och beteende. Detta stéller i sin
tur krav pa ett strukturerat uppféljningssystem som innefattar flera olika professioner och som
foljer barnen under langre tid.

Syftet med en sadan uppfdljning ar att identifiera och diagnosticera avvikelser hos det
enskilda barnet och darmed ge forutsattningar for tidig behandling och adekvat stéd till barn
och familj. Genom att samla in och sammanstélla uppfoljningsdata ges aven mojlighet till
kvalitetsuppfoljning och vetenskaplig utvardering av neonatal vard och behandling.
Nationella och regionala uppfoljningsdata ar ocksd nodvéandiga for att kunna informera
nyblivna foréldrar till svart sjuka barn om deras barns framtida prognos.

For att mojliggora en strukturerad och likvardig uppféljning av neonatala riskbarn i Sverige
har Svenska Neonatalféreningen inom Barnlékarforeningen (BLF) tillsatt en arbetsgrupp med
representanter fran Sveriges samtliga sjukvardsregioner och med samlad kunskap om de olika
aspekterna av neonatal uppféljning och utvardering. Detta dokument utgdr en sammanfattning
av gruppens arbete och mynnar ut i nationella rekommendationer for uppfoljning av neonatala
riskbarn.



4. Vilka barn skall foljas

Da det rekommenderade uppfoljningsprogrammet i de flesta fall innebér ett ckat atagande
jamfort med nuvarande lokala program har en neonatal hogriskgrupp definierats, dar nyttan av
ett utékat uppféljningsprogram beddms vara som stérst. Denna grupp kénnetecknas av

e en patagligt forhojd risk for langsiktiga funktionsnedsattningar

e funktionsnedsattningarna ar av en sadan art att de inte med latthet identifieras inom den
rutinmassiga barnhalsovarden

e tidiga behandlande och stddjande insatser kan forbattra barnets funktionsgrad och/eller
livskvalitet.

4.1 For tidigt fodda barn

Den storsta gruppen hogriskbarn utgérs av de extremt for tidigt fodda barnen (<28v
gestationsalder). Svara funktionsstérningar med cerebral pares (CP), grav horsel- och
synnedséttning samt utvecklingsstorning ses hos en liten men betydande del av dessa barn.
Den svenska EXPRESS-studien rapporterar en CP-forekomst pa 7% (4) vilket &r nagot lagre,
men i samma storleksordning, som i andra internationella studier (5-9). Férekomsten av CP
okar med minskande gestationsalder och i det véstsvenska CP-registret var forekomsten av
CP 5,6% hos barn fodda fore 28 v gestationsalder jamfort med 0,1% hos fullgadngna barn (10).
Det ar dock viktigt att notera att lindrig CP med hog funktionsgrad ar vanligare i denna
barngrupp &n svara former utan egen forflyttningsformaga (4). Hos for tidigt fodda barn som
inte utvecklar CP finns ocksa en betydande risk att utveckla mindre uttalade neurologiska
stdrningar — ”Minor neurological dysfunction™(11).

Forekomsten av betydande utvecklingsforsening eller utvecklingsstorning hos for tidigt fédda
barn har undersokts i ett flertal studier, men utvarderingen forsvaras av skillnader i
testmetoder Over tid, olika inklusionskriterier samt olika definitioner for nedsatt kognitiv
funktion. | en engelsk cohort-studie av barn fodda fore 26 v gestationsalder (EPICure-
studien) beddmdes 19% ha svar utvecklingsforsening och ytterligare 11% ha mattlig
utvecklingsforsening vid 2,5 ars alder (6) och forekomsten lag pa liknande niva vid 6 ars
alder (12). Nyare studier, inklusive den svenska EXPRESS-studien rapporterar ca 20% med
mattlig eller svar utvecklingsforsening (4, 5). Utvecklingsstorning med utvecklingskvot < 70
har i aktuella studier rapporterats hos ca 10% av barnen (9). Sammantaget ses en klar
korrelation mellan minskande gestationsalder och nedsatt kognitiv funktion (4, 5, 8, 9).

Okad prevalens av grav syn- och horselnedsattning har rapporterats i flertalet studier av
mycket for tidig fodda barn (3, 12, 13), men forekomsten av blindhet eller dévhet bland
svenska for tidigt fodda barn ar <1% (4). Mindre uttalade synstorningar, visuella
perceptionsstorningar och stérningar i égonmotorik &r dock vanliga och kan ha stor betydelse
for barnets funktionsformaga (14-16).



| 6vergripande bedémningar av gruppen extremt for tidigt fodda barn anges andelen med svar
funktionsnedséttning vara mellan 8 och 34 % (9, 12, 13, 17) med 11% bland svenska barn
under 27 v gestationsalder (4). En stor andel av barnen har dock en mindre uttalad kognitiv
funktionsnedsattning, lindrigare  motoriska  svarigheter och/eller inlarnings- och
beteendeproblematik. | EXPRESS-studien bedémdes 24% av barnen ha en mild kognitiv
nedsattning vid 2,5 ars alder, definierat som en utvecklingsniva mellan -1 och -2 SD jamfort
med fullgangna kontrollbarn (4) och EPICure-studien rapporterar liknande siffror i tidig
skolalder (12). Ett flertal aktuella studier pekar ocksa pa en okad risk for neuropsykiatriska
tillstand, framfor allt ADHD och autismspektrumstorningar hos for tidigt fodda barn (18).
ADHD hos for tidigt fodda barn utmérks fram for allt av bristande uppméarksamhet och i
mindre grad av hyperaktivitet. En fyrfaldig riskokning jamfort med fullgangna barn har
rapporterats (18-21). Ett fatal studier har undersokt forekomsten av autismspektrumstorningar,
och en mycket hog férekomst (8%) har nyligen rapporterats i skolaldern hos barn fodda fore
26 v gestationsalder (22). Den hoga forekomsten av mindre uttalad funktionspaverkan
bekraftas i ett flertal studier som visar att runt 40-50% av extremt for tidigt fodda barn
behdéver extra stod i skolaldern (23-25).

Det ar dock viktigt att papeka att huvuddelen av svenska barn som fotts mycket for tidigt inte
har nagon allvarlig funktionsstorning. Sjuttiofem procent av barnen i EXPRESS-studien hade
ingen eller endast mild funktionspaverkan vid 2,5 ars alder och 85% av svenska barn fodda
1990-92 vid 23-25 veckors gestationsalder gick senare i vanlig skola (4, 20). Unga vuxna som
fotts mycket for tidigt rapporterar ocksa lika god livskvalitet som sina jamnariga trots en dkad
forekomst av hélsoproblem (26, 27).

De mycket for tidigt fodda barnen med multipla, ofta subtila, kognitiva, beteendemassiga och
motoriska svarigheter i kombination med komplexa syn- och perceptionsstorningar,
nutritionsproblem, bristande tillvéxt och kardiopulmonell sjuklighet illustrerar behovet av den
aktiva, langvariga och multidicipinara uppfoljning som nu rekommenderas.

Avgransning aldersmassigt for vilka for tidigt fodda barn som skall ingd i
hogriskuppfoljningen ar komplicerad. Risken for funktionspaverkan ar bast dokumenterad for
barn i de lagsta gestationsaldrarna (4, 12, 13), men en forhojd risk foreligger dven for barn
med mindre uttalad underburenhet (9, 13). Férekomsten av funktionsnedséttning i denna
grupp ar dock mindre vl studerad. Okande gestationsélder innebér dven ett 6kande antal
barn med en minskande andel funktionsstorningar vilket maste vagas in i en
hogriskuppfoljning med begrénsade resurser. Vi rekommenderar darfor att alla barn med
gestationsalder < 28+0 v foljs som hogriskbarn och i tillagg till detta underburna barn med
annan morbiditet som grav tillvaxthamning, morfologisk hjarnskada eller annan svar
sjuklighet enligt nedan.



4.2 Barn som fods ldatta for tiden

Manga av de for tidigt fédda barnen har en adderad risk pa grund av lag fodelsevikt och
intrauterin tillvaxthamning (28), men ocksa hos fullgangna barn utgor lag fodelsevikt i
relation till graviditetslangden (small for gestational age = SGA) en risk for i forsta hand
motorisk, men ocksa kognitiv funktionspaverkan (29, 30). Risken for svara
funktionsstérningar ar hogre i gruppen med mer uttalad tillvaxthdmning (29) och for att
undvika uppfdljning av en stor grupp potentiellt friska barn har vi satt en grans pa — 3 SD
viktavvikelse for de barn som ingar i uppféljningsprogrammet.

4.3 Morfologisk hjdrnskada

En annan uppenbar riskgrupp dar langsiktiga foljdtillstand ar val dokumenterade ar barn med
morfologisk hjarnskada. | denna grupp ingar for tidigt fodda barn med intraventrikulara
blédningar (IVH grad 3-4), posthemorrhagisk hydrocefalus samt periventrikular leukomalaci
(PVL) av cystisk eller diffus typ. Bakomliggande diffus PVL bor 6vervdagas hos barn med
ventrikelvidgning utan blddning eller tecken till obstruktiv hydrocefalus. Dessa skador
innebdr den starkaste riskfaktorn fér mer omfattande funktionsstérning hos de for tidigt fédda
barnen (9, 31). Bland de fullgangna barnen ses framfor allt stroke med risk for motorisk
funktionsstorning hos cirka halften av barnen, medan kognitiv funktionspaverkan ar mindre
val studerad (32). Hos fullgdngna barn ses dven intraparenkymala blédningar samt mer
ovanliga skador eller missbildningar dar en individuell bedémning far goras. Isolerade
subarachnoidala eller subdurala blodningar innebér ingen markant riskokning och ingar inte i
uppféljningsprogrammet. En 0Okad risk for neurosensoriska funktionsstérningar inklusive
horselnedséttning ses dven vid CNS-infektioner (encefalit, meningit, kongenital
virusinfektion) och dessa inkluderas darfor i hogriskprogrammet.

4.4 Neonatala encefalopatier

Det tillstand som leder till de mest omfattande skadorna hos fullgangna barn &r asfyxi foljt av
hypoxisk-ischemisk encefalopati (HIE) grad 2-3. | denna grupp foreligger en hog risk for svar
cerebral pares, utvecklingsstorning och kramper med svara skador hos i stort sett alla barn
med HIE grad 3 och hos 30% av barnen med HIE grad 2 (33). Nyare studier tyder ocksa pa
mer subtila kognitiva svarigheter med inlarningsproblem och dven hdérselnedséttning hos
dessa barn (34, 35). Barn med HIE grad 2-3 ar speciellt viktiga att folja da nya
behandlingsformer (hypotermi) introducerats som pa sikt kan éndra den langsiktiga prognosen
(36). Forekomsten av cerebral pares och dvriga neurosensoriska funktionsstorningar ar dock
betydande ocksa efter inférandet av hypotermibehandling (36), medan férekomsten av mindre
uttalade motoriska svarigheter ar ofullstandigt kand.

Behandling med hypotermi &r indicerad vid HIE grad 2-3 (36). Da denna gransdragning kan
innebéra svarigheter kliniskt och barn med lindrig eller oklassificerad HIE kan komma att
behandlas inkluderas alla barn med HIE grad 2-3 samt alla barn som hypotermibehandlats
(oavsett HIE-grad) i uppfoljningsprogrammet. Svarare encefalopati och/eller kramper ses
dven vid metabola storningar (exempelvis svar symptomatisk hypoglykemi) och
hyperbilirubinemi (kernicterus). Dessa barn liksom barn med andra EEG-verifierade kramper
bor foljas inom hogriskprogrammet om inte annan specifik uppfoljning erbjuds.



4.5 Ovrig svdr sjuklighet

En mindre v&l definierad grupp déar heterogenitet och bristande uppféljningsdata gor
riskbedomningen svarare ar barn som klassificeras som kritiskt sjuka”. I denna grupp ingér
barn med betydande cirkulatorisk och respiratorisk svikt och multiorganpaverkan postnatalt
(exempelvis svar sepsis, allvarlig lungsjukdom med langdragen respiratorvard/NO/ECMO,
nekrotiserande enterokolit) liksom tillstand med risk for allvarlig paverkan pa fetal cirkulation
(tvillingtransfusionssyndrom med/utan intrauterin behandling, immunisering med intrauterint
transfusionsbehov). | denna grupp finns ingen mojlighet att exakt avgransa
uppféljningsbehovet, men inklusion bor forbehallas de barn som haft en markant paverkan pa
cirkulation/syrsattning eller en pataglig organpaverkan. Inklusion i hogriskgruppen kan ocksa
ske efter en individuell bedémning av andra medicinska skél eller behov av stdd till familjen.

Baserat pa ungefarlig incidens av ovan beskrivna tillstand berdknas haogriskgruppen till ca 7
barn/1000 fodda.

4.6 Ovriga riskbarn

Forutom de ovan namnda riskgrupperna finns ett behov av uppféljning ocksa for andra for
tidigt fodda barn. | gruppen underburna barn fodda vid 28-32v gestationsalder finns ett flertal
studier som stodjer en okad risk for saval motoriska som kognitiva/beteendemassiga
foljdtillstand (37, 38). En mindre andel av dessa barn kommer att inkluderas i hogriskgruppen
av annan anledning (IVH, PVL, annan svar sjuklighet) medan i évrigt friska barn tills vidare
foljs enligt lokala rekommendationer. Det finns &ven andra barngrupper déar en dokumenterad
riskokning foreligger, men &r sa liten att den inte foranleder nagon generell inklusion i
hogriskgruppen (exempelvis SGA -3 SD till -2 SD hos mattligt underburna eller fullgangna).
For att battre beddma uppfoljningsbehovet for denna intermediéra riskgrupp (ffa underburna
barn med gestationsalder 28+0-31+6 V) kravs en O6kad kunskapsbas. Vi foreslar darfor att
halso- och funktionsrelaterade data (enkat) inrapporteras pa frivillig bas till SNQ enligt nedan
for att ligga till grund for framtida rekommendationer.

Barn med medftdda missbildningar och omfattande kirurgi i nyfoddhetsperioden, exempelvis
barn med medfodda hjartfel, har i regel annan klinisk uppf6ljning och foljs idag inte
rutinmassigt i neonatala uppfoljningsprogram med fokus pa neurologiska och
utvecklingsmassiga avvikelser. Rutiner for att sakerstdlla att dessa barn far en adekvat
uppféljning bor utarbetas.
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4.7 Sammanfattning av barn inkluderade i hogriskgruppen

Underburenhet < 28+0 v gestationsalder

Barn fodda latta for tiden med viktavvikelse < - 3 SD vid fodelsen

Morfologisk hjarnskada (IVH grad 3-4, diffus eller cystisk PVL, posthemorrhagisk
hydrocefalus eller annan hydrocefalus utan MMC, stroke eller annan ischemisk skada,
parenkymblédning)

HIE grad 2-3 och/eller hypotermibehandling

Annan svar neonatal encefalopati (exempelvis kernicterus, svar symptomatisk
hypoglykemi), EEG-verifierade kramper av annan orsak

CNS infektion (encefalit, meningit, kongenital virusinfektion)

Svar sjuklighet med respiratorisk/cirkulatorisk svikt och/eller multiorganpaverkan
neonatalt (exempelvis svar sepsis, nekrotiserande enterokolit, allvarlig lungsjukdom med
langvarig respiratorvard, ECMO eller NO-behandling) eller intrauterint (exempelvis
tvillingtransfusionssyndrom, grav immunisering).

5. Uppfoéljningens mal

Grundat pa de risker for funktionspaverkan som ses inom hogriskgruppen foreligger foljande
specifika malsattningar:

Att tidigt identifiera barn med misstankt eller klar cerebral pares

Att tidigt identifiera barn med pataglig utvecklingsavvikelse eller utvecklingsstorning

Att tidigt identifiera barn med nedsatt horsel

Att tidigt identifiera barn med nedsatt syn och innan skolstart barn med mer komplexa
syn- och perceptionsstérningar

Att innan skolstart identifiera barn med lindrig utvecklingsstorning, mindre pataglig
utvecklingsavvikelse eller pataglig beteendeproblematik

Att identifiera barn med bristande tillvéxt i behov av vidare endokrinologisk utredning
eller nutritionellt stod

Att sammanstédlla uppféljningsdata pa ett satt som mojliggor kvalitetsuppfoljning och
vetenskaplig utvérdering
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6. Vem skall undersoka barnen och var

Uppféljningsverksamhet finns idag pa samtliga kliniker dar neonatala riskbarn vardas.
Inklusionskriterier och uppfoljningstid varierar dock. Det finns ocksa stora lokala och
regionala skillnaderna avseende organisation och tillgang till specialkompetens inom olika
omraden. | de nationella rekommendationerna har vi valt att fokusera pa standardiserade
undersokningsmetoder och tillgang till specifik kompetens snarare an pa hur
mottagningsverksamheten organiseras. Rekommendationerna innefattar inte heller rutiner for
vidare utredning vid misstankt funktionsnedsattning, remittering till annan specialistvard,
kontakt med habilitering, forskola eller skola utan detta skots i enlighet med lokala rutiner.
Riktlinjer for vidare utredning och uppféljning i relation till utfall i de rekommenderade
undersdkningarna utfardas dock.

Vi vill dven betona att undersokning vid de rekommenderade aldrarna bor efterstravas, men
om undersdkning av ndgon anledning inte kan utféras som planerat skall undersékning goras
vid annat lampligt tillféalle for att inte barn med behov av utredning eller stdd skall missas.

6.1 Behov av kontinuitet och kunskap om det for tidigt fodda och neonatalt

sjuka barnets behov

Barn inom hogriskgruppen har i de flesta fall varit svart sjuka och sjukhusvardade under lang
tid. Det fortsatta vard- och uppfoljningsbehovet, liksom behovet av information och stod till
familjen, tillgodoses da bast genom en fast, kontinuerlig lakarkontakt som samordnar Gvriga
vardinsatser (foretradesvis neonatolog men andra alternativ sdsom barnneurolog eller
pediatriker med speciellt intresse for denna barngrupp kan férekomma). Vi foresprakar
specialistmottagningar dar &ven ovriga yrkesgrupper har specifik kunskap om dessa barn.

6.2 Ett multidiciplindrt omhdndertagande och samordnade vardinsatser

| det team som foljer dessa barn behdvs inte bara specialistlékare enligt ovan utan daven
barnsjukskoterska, sjukgymnast och psykolog. Detta mojliggér dven teamkonferenser dar
olika yrkesgrupper samverkar runt barnet.

Barnen bor &ven undersokas och i flertalet fall foljas av 0gonldkare och rutiner for tidig
horselscreening kravs. Familjestdd i form av kurators- eller psykologkontakt skall kunna
erbjudas och dietist samt logoped finnas tillgangliga vid uppfédningsproblem.

Det bor aven finnas etablerade kontakter med lunglékare, gastroenterolog, endokrinolog och
andra subspecialister, liksom barneurologisk kompetens vid misstanke om motorisk eller
utvecklingsmaéssig avvikelse.

For att minska belastningen pa familjerna och uppna att sa manga barn som mojligt kommer
till uppféljning bor insatserna om mojligt samordnas. Samordning av vardinsatser liksom
insamling och registrering av data kréver darfor ett betydande administrativt stod. Det &r dock
viktigt att betona att all kompetens inte behdver vara tillganglig pa barnens hemsjukhus, utan
tillgangen pa adekvat kompetens bor ses pa regional niva. Ett lanssjukhus kan exempelvis
vélja att utnyttja psykologkompetens fran regionklinik.
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6.3 Vidare utredning och omhdndertagande
Vid misstanke om funktionsnedséttning 1 samband med uppféljningsundersokning skall
rutiner for vidare utredning finnas, baserat pa undersokningsfynd. Utredning kan ske i
anslutning till hogriskuppféljningen eller efter remittering till annan vardinstans. Vid
konstaterad funktionsstorning skall lokala rutiner for vidare omhéandertagande inom
habilitering samt barn- och/eller skolhalsovard finnas

6.4 Nationellt och regionalt utbildningsbehov

Inforandet av standardiserade neurologiska test kréver utbildning av samtliga lékare som
undersoker barn inom programmets ram. Pa langre sikt kan detta behov sannolikt tillgodoses
inom specialistutbildningen i neonatologi, men infor inférandet av det nationella programmet
kravs utbildningsinsatser pa saval nationell som regional niva.

P& samma satt kravs utbildning av psykologer i forsta hand avseende Bayley-I1l da detta test
tidigare huvudsakligen anvénts i forskningssammanhang i Sverige.

6.5 Nationellt uppfoljningsregister (Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister=SNQ)
For utvardering av utfall i hogriskgruppen registreras data fran tva standardiserade
undersokningstillfallen i SNQ (se nedan). Detta mojliggor jamforelser dver tid, mellan olika
centra eller sjukvardsregioner och med liknande uppféljningsprogram i andra lander.

For att mojliggora kvalitetsuppfoljning och utvardering ar det av storsta vikt att alla
hogriskbarn ses vid de standardiserade kontrollerna inom uppféljningsprogrammet. Detta
galler ocksa de barn som omhéndertagits inom habilitering eller av annan sjukvardsinstans.
Hos barn med redan diagnosticerad funktionsstorning bor kontrollerna istallet modifieras sa
att de tester som anvands anpassas efter barnets funktionsgrad. Exempelvis bor inte WPPSI i
sin helhet anvandas for barn med redan kand svar utvecklingsstorning.

| de fall d& undersokningar inte genomfors bor man efterstrava att inhamta uppgifter om
sjuklighet och funktionsnedséttning fran familj och andra vardinstanser. Det finns annars risk
for ett systematiskt bortfall av barn med bestaende funktionsstorningar vilket omaojliggor
kvalitetsuppféljning med SNQ.
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7. Nar skall barnen undersokas och vad skall goras

7.1 Vid utskrivningen

e Barn ingdende i hogriskgruppen bor identifieras redan under vardtiden och féraldrarna
informeras om programmets utformning. For foraldrainformation se Bilaga 1a.

e Remiss for horselscreening med ABR (hjarnstamsaudiometri).
Barn tillnérande uppfoljningsprogrammets riskgrupper l6per okad risk for auditiv
neuropati och bor utéver rutinméssig OAE erbjudas undersékning med automatisk ABR
eller fullstandig ABR. Undersokningen bor géras inom 2 manader efter berdknad partus.

e Remiss for tidig kontroll hos 6gonlékare.
Underburna barn med behandlingskravande ROP (<31 v gestationsalder) foljs vanligtvis i
speciella riskbarnsprogram inom ogonsjukvéarden. Ovriga underburna barn inom
hogriskgruppen liksom barn med morfologisk hjarnskada, HIE grad 2-3 och/eller
hypotermibehandling samt barn med CNS-infektion remitteras for vidare uppféljning i
samband med utskrivningen.

7.2 Uppféljning upp till 2 drs korrigerad dlder

Denna uppfoljning sker enligt lokala rutiner och bestdms av medicinska skal, familjens behov
av stod och behovet av regelbundna beddmningar av barnets psykomotoriska utveckling och
tillvaxt. Dessa besok genomfors vanligen i anslutning till vedertagna nyckelaldrar (minst 3-4
tillfallen under de tva forsta aren) for bedomning av utvecklingsmassiga milstolpar. Det &r
viktigt att betona att senare besok med standardiserade tester av neurologisk och kognitiv
funktion inte ersatter eller utesluter tidig beddmning och diagnos av mer pataglig
funktionsstorning. Exempelvis bor barn med sakerstélld eller missténkt cerebral pares normalt
vara identifierade innan 18 manaders alder. Barnets och familjens behov av tidig utredning
och tidiga stodinsatser far inte fordrojas.

7.3 Uppféljning vid 2 drs korrigerad dlder (+/- 3 mdn)

Detta ar den forsta undersékningen som genomfors vid standardiserad alder och med en for
landet gemensam uppséttning undersokningsmetoder. Rekommenderade beddémnings-
instrument samt utvardering av respektive undersokning beskrivs i detalj i senare avsnitt.
Valet av alder baseras pa mojligheterna att sa tidigt och sakert som majligt identifiera mer
betydande avvikelser inom motorik (cerebral pares) och kognition (utvecklingsstorning,
pataglig utvecklingsforsening, grava beteendestorningar).

Den svenska EXPRESS-studien genomforde sin uppfoljningskontroll vid 2,5 ars korrigerad
alder (4). Valet att tidigarelagga undersokningen i det nationella uppféljningsprogrammet ar
baserat pa vikten av tidig diagnos samt mojligheten att jamfora uppfoljningsdata med
liknande program i andra europeiska lander dar standardiserad uppfoljning féretradesvis gors
vid 2 ars alder.

Kallelsen till denna kontroll skall innehalla information om att data registreras i SNQ, se
Bilaga 1b.
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Foljande undersokningar ingar i kontroll vid 2 ars korrigerad alder:

e Anamnes och ifyllande av halsoformular (l&kare, sjukskoterska), se Bilaga 2a.
Detta formular innehaller uppgifter om sjuklighet, funktionsinskrankningar och behov av
stodinsatser.

e Lakarbeddmning inklusive standardiserat neurologiskt test enligt Hammersmith
(lakare/sjukgymnast).

e Utvecklingsbeddmning med Bayley-111 (psykolog).

e Beteendeobservation (psykolog) samt checklista for autismscreening (M-CHAT)
(vardnadshavare/psykolog/sjukskoterska).

e Langd, vikt, huvudomfang (sjukskoterska).

e Remiss for beddomning hos Ogonldkare vid misstanke om synnedséattning,
d6gonmotorikstérning eller perceptionsstorning.

e Fornyad remiss for horselbedémning vid nedsatt spraklig formaga vid Bayley-111 testning.

En sammanfattande beddmning med information till familjen om undersékningsfynd och
eventuell vidare utredning och remittering bor ges i nédra anslutning till undersékningarna.
Barnets lakare ansvarar for medicinsk information och psykologen ansvarar for att fordldrarna
far information om barnets utvecklingsprofil utgdende fran Bayley-Ill testning samt
observation och forédldraskattning av beteende. Hur informations-dverforingen sker kan
anpassas efter lokala forhallanden. Teamkonferenser med genomgang av barnets
sammantagna kognitiva och motoriska/neurologiska undersékningsfynd rekommenderas.
Samtidigt bor behov av annat stod sdsom kontakt med forskola, vardbidrag och foraldrastod
beddémas.

Av sarskild vikt ar bedomning av bristande tillvaxt dar saval nutritionella som
endokrinologiska orsaker bor dvervagas. Det r av sarskild vikt att uppméarksamma barn som
fortsatt & < -2,5 SD for langd da dessa barn kan bli aktuella for senare behandling med
tillvaxthormon. Dessa barn bor foéljas och remitteras for endokrinologisk utredning enligt
lokala rutiner.

Efter samtliga undersékningar genomforts matas data in i SNQ.

7.4 Uppfoljning vid 5,5 drs kronologisk dlder (+/- 3 mdn)

Detta ar den avslutande undersokning som genomfors vid standardiserad alder och med en for
landet gemensam uppsattning metoder. Bedomningsinstrument samt utvardering av respektive
undersokning beskrivs i detalj i senare avsnitt. Uppfoljningsaldern har valts fér att mojliggora
diagnos och utredning av framfor allt kognitiva svarigheter och beteendeavvikelser/
neuropsykiatriska storningar innan skolstart. Da CP-skador sannolikt diagnosticerats i denna
alder avser den motoriska bedomningen framst att diagnosticera mindre uttalade motoriska
avvikelser (minor neurological dysfunction) av funktionell betydelse.

Kallelsen till denna kontroll skall innehalla information om att data registreras i SNQ, se
Bilaga 1c.
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Foljande undersokningar ingar i kontroll vid 5,5 ars kronologisk alder:

e Anamnes och ifyllande av halsoformular (lakare, sjukskoterska), se Bilaga 2b.

e Lakarbeddmning samt standardiserat neurologiskt test enligt modifierad Touwen
(lakare/sjukgymnast)

e Utvecklingsbeddmning med WPPSI- IV (psykolog)

e Foraldraskattningsskala avseende barns psykiska halsa, SDQ (vardnadshavare/psykolog)

e Langd, vikt, huvudomfang, blodtryck, enkel spirometri (FEV%, underburna barn med
tidigare BPD) (sjukskoterska)

e Motorisk bedomning med Movement ABC (sjukgymnast)

e Remiss for beddmning hos 0Ogonlékare vid misstanke om synnedsattning,
ogonmotorikstorning eller perceptionsstérning hos barn som inte tidigare ingar i
synuppféljningsprogram

e Fornyad remiss for horselbeddmning vid nedsatt spraklig formaga vid testning eller om
barnet inte genomgatt horselundersokning vid 4-arskontrollen pa BVC.

En sammanfattande beddmning med information till familjen om undersokningsfynd och
eventuell vidare utredning och remittering bor ges i nédra anslutning till undersdkningarna.
Barnets lakare ansvarar for medicinsk information och psykologen ansvarar for att foraldrarna
far information om barnets utvecklingsprofil utgaende fran WPSSI-testning samt observation
och enkaét avseende beteendeavvikelser. Hur informationséverforingen sker kan anpassas efter
lokala forhallanden. Teamkonferenser med genomgang av barnets sammantagna kognitiva
och motoriska/neurologiska undersékningsfynd rekommenderas. Samtidigt bor behov av
annat stod sasom kontakt med skola, vardbidrag och foraldrastod bedémas.

Ocksa vid denna alder bor bristande tillvéxt enligt kriterier vid 2 ars alder foranleda remiss for
vidare endokrinologisk utredning.

Efter samtliga undersdkningar genomforts matas data in i SNQ.

7.5 Intermedidra riskbarn

| denna grupp ingar i ovrigt friska barn fodda efter 28+0 — 31+6 v gestationsalder. Dessa barn
foljs enligt lokala riktlinjer men héalsoformulér skall om mojligt fyllas i vid 2 resp 5,5 ars alder
(Bilaga 2a+b) och i de fall barnen foljs av ldkare pa specialistmottagning gors &ven
standardiserad neurologbedémning enligt ovan. Insamlade uppgifter infors i SNQ.
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8. Neurologisk och motorisk undersokning

8.1 Malsdttning

e At tidigt (innan eller vid 2 ars alder) misstanka och utreda cerebral pares

e Att vid faststélld eller misstankt cerebral pares skatta funktionsgrad

e Att innan skolstart hitta mindre motoriska avvikelser (minor neurological
dysfunction=MND) och betydande motorisk férsening med funktionell betydelse

8.2 Bedomningsgrunder

Bedomning av motorik hos vaxande barn innefattar saval bedémning av barnets motoriska
utveckling och funktion som av neurologiska avvikelser, framfor allt cerebral pares.
Bedomning av utvecklingsmassiga milstolpar och motorisk utvecklingsniva vid strukturerad
utvecklingsbedémning kan ge en uppfattning om barnets motoriska funktion, medan
misstanke eller faststillande av en neurologisk avvikelse kraver en strukturerad neurologisk
beddmning. Vid misstankt eller bekréaftad neurologisk avvikelse gors funktionsbeddomning
enligt sarskilda skalor avseende grovmotorik och finmotorik enligt nedan.
Sammanfattningsvis bor bedémning av barnets motoriska utvecklingsniva kombineras med
neurologisk undersdkning och beddmning av motorisk funktion.

8.3 Cerebral pares (CP)

CP klassificeras i forsta hand via neurologiska fynd som spastisk, dyskinetisk och ataktisk.
Den spastiska formen kan vara unilateral (hemiplegi) eller bilateral (di-/tetraplegi). Den
dyskinetiska formen kan delas in i koreo-atetos och tonusvéxling. Vid blandformer anges den
form som dominerar och som i forsta hand orsakar funktionsnedsattningen. Klassifikation av
CP gors vanligen av ldkare med barnneurologisk kompetens. For detaljerad information om
stegvis klassificering enligt Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), Bilaga 3a.

| nésta steg sker en klassifikation av grovmotorisk funktionsgrad enligt Gross Motor Function
Classification System (GMFCS E&R). For detaljerad beskrivning, se Bilaga 3b eller
http://motorgrowth.canchild.ca/en/gmfcs/resources/gmfcs-er.pdf.

Kortfattad sammanfattning:

Niva I: Gar utan begransningar; inskrankningar i mer avancerade grovmotoriska fardigheter.
Niva Il: Gar utan ganghjalpmedel eller bedéms ga utan ganghjalpmedel vid 4 ars alder;
begransningar vid gang utomhus och ute i samhallet.

Niva I1l: Gar med ganghjalpmedel eller bedéms ga med ganghjalpmedel vid 4 ars alder;
begransningar vid gang utomhus och ute i samhéllet.

Niva IV: Begransningar i formagan att forflytta sig sjalv och bedoms aldrig kunna ga; barnet
transporteras eller anvander elrullstol utomhus och ute i samhallet.

Niva V: Formagan till sjalvstandig forflyttning ar och bedoms forbli mycket begransad dven
vid anvandning av tekniska hjalpmedel.
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Aven handmotorisk funktion Klassificeras enligt validerad skala; Manual Ability
Classification Scale (MACS) se Bilaga 3c eller www.macs.nu (39).

8.4 Minor neurological dysfunction

Minor neurological dysfunction (MND) eller ”soft neurological signs” dr ett begrepp som
anvands for avvikelser i koordination eller balans hos barn som inte har tecken pa CP eller
annan neurologisk sjukdom (40, 41). Tillstandet ar vanligt hos neonatala riskbarn (40) och ar
starkt associerat till inlarningssvarigheter och beteendeavvikelser, i synnerhet
uppmarksamhetsstorningar (42). Det finns ett flertal andra begrepp anvénda i detta
sammanhang, exempelvis DCD (developmental coordination disorder), men vi har valt MND
da diagnos kan stillas med rekommenderade undersokningar och tillstandet ar val
dokumenterat i var riskgrupp.

8.5 Undersokningar och metoder
De metoder som foreslas ar validerade for undersokning avseende CP och/eller MND, har god
tillforlitlighet och kan genomfoéras lokalt av pediatriker eller sjukgymnast.

8.5.1 Undersékningar fére 2 drs dlder

Undersokningar av spadbarn och smabarn syftar till att tidigt upptacka och utreda misstankta
neurologiska avvikelser, framfor allt CP. Dessa undersokningar ligger utanfor de
undersokningar som sker med standardiserade metoder och inrapporteras till SNQ, men bor
utforas av tranad pediatriker och innefatta en strukturerad neurologisk beddmning.
Sjukgymnast bor finnas tillganglig for utvidgad bedémning. Undersokningarna genomfors
enligt lokala rutiner, men ett flertal neurologisk bedémningsmetoder finns tillgangliga,
framfor allt Hammersmith Infant Neurological Examination (43) som kan kombineras med en
motorisk utvecklingsbeddémning exempelvis Alberta Infant Motor Scales (AIMS) (44) eller
Structured Observation of Motor Performance (SOMP-I) (45).

Vilka barn kraver ytterligare atgarder: Barn med asymmetrisk motorik, barn med avvikelser i
tonus och spontanmotorik samt barn med pataglig motorisk utvecklingsforsening bor
genomga vidare neurologisk utredning i anslutning till uppfoljningsmottagning eller efter
remittering till i forsta hand barnneurolog. Detta sker enligt lokala rutiner. Barn med tidigt
sdkerstalld CP bor remitteras for omhandertagande inom barnhabiliteringen.

8.5.2 Undersékning vid 2 drs korrigerad dlder

Aven i denna alder syftar undersokningen till att tidigt uppticka och utreda misstankt CP.
Misstanke om CP bor dock i de flesta fall ha véackts redan vid tidigare kontroller och
barnneurologisk utredning pabdrjats eller genomforts. | samband med undersékningen gors:

e Overgripande bedémning av grovmotorik (enligt halsoformular, Bilaga 2a)

e Strukturerad neurologisk beddémning enligt Hammersmith Infant Neurological
Examination (43). Detta test innefattar bedomning av milstolpar samt hallning,
rorelsemonster, tonus, reflexer och kranialnervsfunktion. FOr beskrivning av test och
testets utférande, se Bilaga 3d.
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Vid missténkt eller klar avvikelse (CP eller stark misstanke om CP) gors foljande:

e Enkel bedomning av barnets grovmotoriska funktionsgrad enligt protokoll for 2-
arskontrollen, grundat pa GMFCS E&R anpassad for aldern (se Bilaga 2a).

e  Om mojligt inh&mtas subklassificering av CP enligt SCPE (se Bilaga 3a). Klassificering
av CP gors vanligen av lakare med barnneurologisk kompetens och klassificeringen vid
denna alder &r i en del fall fortfarande oklar.

Tidsatgangen for Hammersmith-test och eventuell funktionsbeddmning beréknas till 10-15
min, beroende pa undersokarens vana och undersokningsfynd.

| 2 arskontrollen ingar aven beddmning med Bayley-111 for samtliga barn och den motoriska
skalan ger en god uppfattning om barnets motoriska utvecklings/funktionsniva hos barn utan
neurologisk avvikelse.

8.5.3 Atgdrder vid 2 drs korrigerad dlder

Barn med asymmetrisk motorik, med avvikelser i tonus och spontanmotorik eller med
pataglig motorisk utvecklingsforsening bor remitteras for vidare neuropediatrisk utredning.
Baserat pa Hammersmith-undersokning foranleder avvikelser i mer an ett test per omrade
eller grava avvikelser inom ett enskilt test fortsatt utredning, se Bilaga 3d. Barn med
sakerstalld CP bor remitteras for omhéandertagande inom barnhabiliteringen om sa inte redan
skett.

8.5.4 Undersékning vid 5,5 drs kronologisk dlder

Vid denna alder bor alla barn med CP vara diagnosticerade och omhéandertagna inom

habiliteringen. Aven subklassificering bor vara tillganglig. Undersékningen av barn med CP

inriktas nu mot fin- och grovmotorisk funktionsgrad.

De motoriska undersokningarna av barn utan CP syftar till att hitta MND och motorisk

forsening av funktionell betydelse for barnet. En neurologisk bedémning kombineras darfor

med ett sjukgymnasttest inriktat pa motorisk funktion. I undersokningen ingar:

e Strukturerad neurologisk bedémning med modifierad Touwen (46) for att upptacka och
klassificera MND (se Bilaga 3e)

e Movement ABC (M-ABC) for bedémning av motorisk funktion (47)

For barn med CP noteras:

e Subklassificering enligt SCPE

e Grovmotorisk funktionsgrad (GMFCS E&R, Bilaga 2a) enligt protokoll i halsoformulé&r

e Finmotorisk funktionsgrad (MACS) (39). For beskrivning av test och testets utférande se
Bilaga 3c.

Tidsatgangen for Touwen samt funktionsgradering berdknas till 10-15 min beroende pa
undersokarens vana och eventuella undersokningsfynd. Tidsatgangen for Movement-ABC ar
ca 30 min. Funktionsklassificering enligt GMFCS E&R samt MACS gors i forsta hand
baserat pa foraldrarnas uppgifter och med mycket liten tidsatgang.
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8.5.5 Atgdrder vid 5,5 drs kronologisk dlder

Vid uttalade avvikelser i tre eller flera doméner (muskeltonus, reflexer, koordination, balans
eller ovrigt) 1 Touwen-test hos barn som inte har CP bor MND 2 missténkas (se Bilaga 3e for
definitioner). Barn med sadana svarigheter bor remitteras for neuropediatrisk bedémning
alternativt utvidgad bedémning hos sjukgymnast med barnkompetens. Vid motoriska
svarigheter i form av ovanstdende avvikelser i Touwen-test och/eller nedsatt motorisk
funktion (< 15e percentilen pa Movement-ABC) bor dven en samlad bedémning goéras av
barnets motoriska och kognitiva funktion (gérna teamkonferens). Denna bedémning kan
sedan ligga till grund for information till foréldrar, vidare uppféljning och behov av stéd.
MND 1 foranleder normalt sett ingen atgard.

8.6 Vem gor vad

Neurologisk beddémning genomférs av kunnig pediatriker medan CP-diagnostik och
klassificering vanligtvis kréver lakare med barnneurologisk kompetens. Hammersmith-test
samt beddmning enligt modifierad Touwen kan goras av lakare eller kunnig sjukgymnast.
Funktionstest som Movement-ABC gors foretrddesvis av sjukgymnast och MACS av
sjukgymnast eller arbetsterapeut.

Ansvarig ldkare ansvarar for sammanfattande bedémning av motoriskt status, information till
foraldrar samt eventuell remittering.

Hélsoenkat samt undersokningsresultat inrapporteras till SNQ enligt lokala rutiner.
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9. Bedomning av kognitiv och spraklig utveckling samt beteende

9.1 Mdlsdttning

e At tidigt (senast 2 ars korrigerad alder) identifiera betydande utvecklingsavvikelser eller
utvecklingsstorning samt betydande beteendeavvikelser sasom kontaktstorning

e Att fore skolstart identifiera mindre uttalade kognitiva och/eller verbala
utvecklingsavvikelser samt betydande beteendeproblematik/neuropsykiatrisk stérning

9.2 Bedomningsgrunder och utvecklingsmdssiga avvikelser

Bedomning av ett barns utveckling grundar sig pa standardiserade bedomningar av
utvecklingsniva vid olika aldrar. Utvecklingen beddms inom olika omraden och barnets
generella utveckling kan summeras i form av ett utvecklingsindex (DQ) dér barnets prestation
jamfors med medianen av jamnariga barns fardigheter i en normalpopulation (upp till ca 3,5
ars alder) eller som intelligenskvot (IK) da barnets niva relateras till populationen (fran ca 3,5
ars alder). Vid IK < 70 kan utvecklingsstérning foreligga men denna diagnos kraver vidare
utredning.

Beteendeavvikelser i de beskrivna riskgrupperna ar framforallt ADHD och
autismspektrumstorningar. Misstanke om dessa stérningar baseras pa beteendeobservationer
av psykolog samt foraldraskattningsskalor och bor vid utfall féranleda vidare utredning.

9.3 Undersokningar och metoder

Redan innan 2 ars korrigerad alder bor uppenbara avvikelser i barnets utveckling
uppmarksammas och foéranleda utvecklingsbedémning infor eventuell vidare utredning och
tidiga stodatgarder. Detta sker enligt lokala rutiner.

9.3.1 Undersékning vid 2 drs korrigerad dlder

e Utvecklingsbeddmning med Bayley-1lI

e Beteendeobservation under undersokningssituationen fér bedémning av aktivitetsniva och
kontakt

e Checklista for autismscreening; M-CHAT

For utvecklingsbedémning anvands Bayley-I11 (48). Den svenska versionen bestar av sprakligt
anpassade delar av den amerikanska originalversionen och innehaller tre huvudskalor:

e Kognitiv skala, med kognitivt index (Cog).

e Spraklig skala innehdllande deltest for receptiv (RC) och expressiv (EC) kommunikation
dar poangen summeras till ett sprakligt index (Lang)

e Motorisk skala innehallande deltest for finmotorik (FM) och grovmotorik (GM) dar
poangen summeras till ett motoriskt index (Mot)
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Bayley-1ll &r inte normerat pa en svensk population, men har under 2007-2010 anvants for
bedémning av ett stort antal extremt for tidigt fodda barn och fullgangna kontroller i den
svenska EXPRESS-studien vid en medeldlder pa 2 ar och 6 manader korrigerat for for tidig
fodsel (4). Dessa grupper ar betydligt stérre an normeringspopulationen i USA och den
svenska kontrollgruppens varden kommer darfor att anvandas som referensvarden.

Det ar dven viktigt att kanna till att resultat vid testning med Bayley-Ill inte &r direkt
jamforbara med resultat fran tidigare Bayley-1l testning da studier visar att testning med
Bayley-I11 ger generellt hdgre score och framfor allt tenderar att underskatta forekomsten av
barn med nedsatt kognitiv formaga. Detta kan ha betydelse for tidig diagnos av
utvecklingsstorning och ratt till hjalpinsatser (49), men har beaktats vid grénssattning for
foreslagna atgarder enligt nedan (50).

Skattning av samspel, kontakt och kommunikation for tidig misstanke om
autismspektrumstérning genomférs med foéraldraenkaten M-CHAT (Modified Checklist for
Autism in Toddlers). Detta formular finns att hamta frdn natet pa manga olika sprak, se
http://www?2.gsu.edu/~psydIr/Diana_L. Robins, Ph.D..html. M-CHAT infors gradvis i
samband med 2,5 arskontroll pa BVC och foreslas darfor inga ocksa i riskbarnsuppfoljningen.
For frageformular och bedémning se Bilaga 4a. Aktuella studier visar dock en hog forekomst
av positiva utfall i gruppen extremt for tidigt fodda barn. Tolkningen av resultat pa M-CHAT
bor darfor ske med forsiktighet i var barngrupp och vagas samman med samspel under
psykologbedémningen, andra funktionsnedséttningar, kognitiva svarigheter samt nedsatt syn
eller horsel (51).

Tidsatgangen for Bayley-111 beddmning inklusive beteendeobservation ar 60-90 minuter samt
for uppfoljning av M-CHAT 10-30 minuter.

9.3.2 Atgdrder vid 2 drs korrigerad dlder

Vid Utvecklingsindex < 90 inom nagon av huvudskalorna eller stor diskrepans mellan RC och
EC i Sprakliga skalan och/eller stor diskrepans FM och GM i Motorikskalan informeras
foraldrar och interventioner for att stodja barnets utveckling bor diskuteras. Kontakt med
forskola eller rekommendation att borja forskola kan vara aktuellt och man bor ta stéallning till
fortsatt uppfoljning enligt lokala rutiner under perioden fram till 5,5 arskontrollen.

Vid Utvecklingsindex < 80 inom en eller flera doméaner foreligger misstanke om
utvecklingsstorning. Detta bor foranleda aterbesok, eventuellt med utvidgad bedémning, och
samtal med foraldrarna eller direkt remiss till habilitering samt tidiga stodatgéarder enligt
lokala rutiner.

Kommentar: De relativt hoga index som foranleder information och atgard grundar sig pa
fynden i den svenska EXPRESS-populationen dér index 90, 80 och 70 motsvarades av -1 SD,
-2 SD respektive -3 SD jamfort med en svensk kontrollpopulation. Rekommendationerna
minskar darmed risken for underdiagnostik av barn med utvecklingsforsening eller
utvecklingsstorning.
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Beteendeproblem: Vid avvikande observation eller utfall pA M-CHAT diskussion med
foraldrar och stallningstagande till vidare neuropsykiatrisk/psykologisk utredning enligt
lokala rutiner.

9.3.3 Undersékning vid 5,5 drs kronologisk dlder

e Utvecklingsbhedémning med WPPSI-1V

e Beteendeobservation under undersokningssituationen for bedémning av aktivitetsniva och
kontakt

e Foréldraskattningsskala avseende barns psykiska halsa; SDQ (The Strengths and
Difficulties Questionnaire, se Bilaga 4b samt www.sdginfo.org.

For bedémning av kognitiv utveckling anvands WPPSI-IV (Wechsler Preschool and Primary
Scale of Intelligence™-Fourth Edition). Testet har amerikanska normer, medelvérdet ar 100
och standarddeviationen 15. Svensk normering pagar och kommer att finnas tillgangligt under
2014. WPPSI-IV bestar av 15 deltest och i denna uppfoljning ingar 10 deltest: Blockmonster,
Information, Matriser, Symbolletning, Bildminne, Likheter, Overstrykning, Spatialt minne,
Figursammanséttning, Bildkategorier vilket ger IK for Hela skalan (HIK) samt 5 index;
Verbalt Index (V1), Visiospatialt Index (VSI), Flodesindex (FI), Arbetsminnesindex (Al) samt
Snabbhetsindex (SI). Datoriserad rattningsmall finns for testet.

For bedomning av barnets psykiska halsa anvénds foraldraskattningsformuléret ”Styrkor och
Svarigheter (SDQ) 3-16ar”. Formularet omfattar 25 fragor om hyperaktivitet/
koncentrationssvarigheter, beteendeproblem, kamratproblem, emotionella symptom och
prosocialt beteende som tolkas i relation till gransvérden. For instruktioner se Bilaga 4b.

Den totala tidsatgangen for WPPSI-IV samt bedémning av SDQ svar ar 60-90 minuter.

9.3.4 Atgdrder vid 5,5 drs kronologisk dlder

Vid total IK 70 - 85 eller patagliga svarigheter inom en eller flera index ges information till
foraldrar. | samrad med foraldrarna planeras eventuell forberedande kontakt med skolan samt
stallningstagande till vidare utredning baserat pa barnets specifika svarigheter. Barnet bor
foljas inom skolhalsovard eller Gppenvard for barn.

Vid total IK < 70 eller patagliga svarigheter inom en eller flera index bor barnet efter
information till foraldrar remitteras till barnhabiliteringen.

Beteendeproblem: Om barnet upplevs avvikande under observation eller passerar
grénsvardena for SDQ diskuteras barnets situation med foraldrarna. Vid misstanke om ADHD
eller autismspektrumstérning remittering for vidare neuropsykiatrisk/psykologisk utredning
enligt lokala rutiner.

23



9.4 Vem gor vad

Psykologen som testat barnet ansvarar for scoring av test samt vardering och sammanstallning
av resultat. Efter detta ansvarar psykologen i samrad med lakaren for aterkoppling och
information till foraldrarna. Psykolog och lakare ansvarar gemensamt for att kontakt tas med
forskola/skola da detta ar befogat och for att barnet vid behov av vidare utredning eller stod
remitteras vidare.

Teamdiskussioner med en samlad bedémning av barnets kognitiva, verbala och motoriska
funktioner samt beteende och psykisk hélsa rekommenderas som grund for
foraldrainformation, vidare utredning/remittering samt kontakt med forskola eller skola.
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10.

la.
1b.
lc.
2a.
2b.
3a.
3b.
3c.
3d.

3e.

4a,

4b.

Lista over bifogade bilagor

Foraldrainformation vid utskrivning

Kallelse 2-arskontroll

Kallelse 5,5-arskontroll

Halsoformular och protokoll 2-arskontroll
Halsoformular och protokoll 5,5-arskontroll
Klassificering av cerebral pares

Grovmotorisk funktionsgradering enligt GMFCS E&R
Finmotorisk funktionsgradering enligt MACS
Neurologisk undersdkning enligt Hammersmith

Neurologisk bedémning enligt modifierad Touwen

M-CHAT

SDQ
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