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Sammanfattning
Syftet med denna kvantitativa studie var att folja upp extremt for tidigt fodda (fore
vecka 29) nidr de nétt vuxen alder. De extremt for tidigt fodda jaimfordes med en
kontrollgrupp bestdende av jamnariga fodda i fullgangen tid. Deltagarna i studien
hédmtades fran en uppfoljningsstudie av extremt for tidigt fodda som tidigare foljts
upp vid 10 och 18 ars édlder. Deltagarna var vid tiden for studien 27-28 ar. Totalt
besvarades 77 av 101 utskickade enkéter (76 %), fordelade pé 35 extremt for tidigt
fodda och 42 frén kontrollgruppen. Studiens resultat visade att extremt for tidigt
fodda 1 vuxen élder levde liv som liknade jadmnarigas fodda i fullgdngen tid; inga
skillnader fanns géllande att ha ett forhallande, barn, sysselséttning, eftergymnasiala
studier eller sjélvstindigt boende. Det fanns ingen signifikant skillnad 1
vélbefinnande matt med Ryffs skalor for psykologiskt vilbefinnande. Vid skattning
av socialt ndtverk (ISSI-SR) framkom inga skillnader géllande tillgdng och
tillfredsstéllelse med nidra relationer. De extremt for tidigt fodda rapporterade
daremot férre sociala kontakter dn jdmnariga (p < 0,01), men var trots det néjda med
sitt sociala kontaktndt. Sammantaget verkar de extremt for tidigt fodda ha anpassat
sig vil till livet som vuxna och skiljer sig i de allra flesta aspekter inte fran

jdmnariga.

Nyckelord: extremt for tidigt fodd, prematur, uppfoljning, enkidt, vuxen é&lder,

vilbefinnande, socialt ndtverk



Abstract
The aim of this quantitative study was to follow up children born extremely preterm
(before week 29) in adulthood. The group of extremely preterm adults was compared
to peers born at term. The extremely preterm and the control group have previously
been followed up at ages 10 and 18. At the time of this study the participants were
27-28 years old. Questionnaires were sent to the two groups and 77 out of 101 (76%)
participated in the study; 35 adults born extremely preterm and 42 adults born at
term. The results show that the lives of adults born extremely preterm were
comparable to peers born at term; no differences were found regarding having a
relationship, having children, higher education or age they left their parental home.
Results indicated no significant difference in well-being measured by Ryff’s scales
of psychological well-being. Regarding social relationships, measured by ISSI-SR,
no differences were found in availability and adequacy of close relationships. The
group of extremely preterm participants reported less social interaction, but was
nevertheless pleased with the social contacts they had. Overall, the adults born
extremely preterm have adapted well to adulthood and in most aspects they do not

differ from peers born at term.

Keywords: Extremely preterm, premature, adulthood, follow-up, questionnaire, well-being,

social network
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Miljoner barn vérlden 6ver fods for tidigt varje ar (Blencowe et al., 2012). Fokus inom forskning
har framst varit att undersoka effekterna av for tidig fodsel under de forsta levnadséren (Allen,
Cristofalo & Kim, 2010). Pa senare &r har langsiktiga konsekvenser av att fodas for tidigt
studerats (Lindstrom, Winbladh, Haglund & Hjern 2007; Mathiasen, Hansen, Nybo Anderson,
Greisen, 2009; Saigal et al., 2006), men det &r fortfarande fa studier som undersokt f6ljderna av
for tidig fodsel 1 vuxen alder.

I Lund har extremt {or tidigt fodda barn, fodda i mitten av 1980-talet fore den 29:e
graviditetsveckan f6ljts upp vid tio ars alder av Karin Stjernqvist och Nils Svenningsen (1999)
samt vid 18 &rs alder av Anne-Li Hallin och Karin Stjernqvist (Hallin, Stjernqvist & Hellstrom-
Westas, 2010; Hallin & Stjernqvist, 2011a) och jamforts med en kontrollgrupp av jimnériga
fodda efter fullgdngen graviditet. Det dr denna grupp av extremt for tidigt fodda barn, nu 27-28
ar gamla, som tillsammans med kontrollgruppen utgor deltagare till denna studie.

Att fodas extremt for tidigt dr forknippat med manga utmaningar for det lilla barnet och
till viss del dven senare i livet. I bakgrundsdelen kommer definitioner och prevalens av
prematuritet presenteras samt forskning pé for tidig fodsel och dess foljder géillande fysisk och
psykisk hilsa, begdvning och utbildning samt anknytning och relationer. Introduktionen avslutas
med teorier om vad det innebdr att bli vuxen och vad forskning som studerat for tidigt fodda 1

dessa avseenden visat. Slutligen presenteras syfte och fragestéllning for uppsatsen.

Bakgrund
Definitioner och prevalens
Definitioner av prematuritet. En graviditet dr cirka 40 veckor och graviditeter i spannet
37-42 veckor klassificeras som fullgdngna. Fodslar fore vecka 37 rdknas som for tidiga,
prematura, och delas in i tre underkategorier utifrdn vilken vecka barnet fods i.
* For tidigt f6dd - f6dd vecka 32 - <37, preterm, PT
*  Mycket for tidigt fodd - fodd vecka 28 - < 32, very preterm, VPT
* Extremt for tidigt fodd - fodd fore vecka 28, extremely preterm, EPT
(March of Dimes, PMNCH, Save the Children, WHO, 2012).



Ett annat indelningssétt av prematura fodslar ar utifran barnets fodelsevikt:

* <2500 g - lag fodelsevikt eller Low Birth Weight, LBW

* <1500 g - mycket lag fodelsevikt eller Very Low Birth Weight, VLBW

* <1000 g - extremt lag fodelsevikt eller Extremely Low Birth Weight, ELBW
(Tucker & McGuire, 2004)

Fodelsevikt kan vara missvisande att anvdnda som matt da vissa av barnen med lag
fodelsevikt ar fullganget burna, men véger mindre én vad de forvéntas utifrén graviditetens
langd. Det kallas “Small for gestational age” (SGA) och definieras vanligtvis som en fodelsevikt
som ligger under den 10:e percentilen for gestationsaldern (Tucker & McGuire, 2004). Att
anvinda gestationsvecka, det vill sdga graviditetslangden, for att kategorisera for tidiga fodslar ar
mer rittvisande dn fodelsevikten och ger en béttre bild av barnets forutsittningar efter fodseln
(Stjernqvist, 1999). De senaste artiondena har en dvergang skett, fran att anvéinda fodelsevikt till
att anvinda gestationsvecka som métt (March of Dimes et al., 2012). I studier som foljer upp
prematurt fddda anvinds bada typerna av definitioner. I genomgéang av tidigare forskning i
denna uppsats kommer bade studier baserade pé gestationsvecka och pd fodelsevikt att
inkluderas.

Prevalens och dverlevnad. Omkring 15 miljoner barn i viarlden uppskattas ha fotts for
tidigt under 2010. Over 60 % av de for tidiga fodslarna berdiknades intriffa i sddra Afrika och
sodra Asien (Blencowe et al., 2012). Overlevnadschanserna skiftar beroende pa var i viirlden
barnet fods, till exempel dor 90 % av extremt for tidigt fodda barn (fédda fore vecka 28) inom de
forsta levnadsdagarna i laginkomstldnder, medan motsvarande siffra for hoginkomstlander
endast dr 10 % (March of Dimes et al., 2012). I de mest utvecklade 14nderna ar 5-7 % av
fodslarna prematura (Tucker & McGuire, 2004). Under 1985-1986, som dr de ar di deltagarna
till denna studie foddes, var 5,5 % av fodslarna i Sverige prematura och den nedre gransen for
overlevnad lag runt 24 - 25 gestationsveckor (Hallin, 2010).

En populationsbaserad svensk studie har undersokt extremt for tidiga fodslar (fore vecka
27) under aren 2004-2007. Under dessa ar foddes i Sverige 707 barn levande fore 27:e
graviditetsveckan och 70 % av dem Overlevde till ett ars &lder. Studien rapporterar barn som fotts
levande sé tidigt som i den 22:e gestationsveckan, men endast 10 % av dem Overlevde till ett ars
alder (Fellman et al., 2009).

Anledningarna till att barn f6ds for tidigt varierar. Den tidiga fodseln kan bero pa faktorer



hos barnet, hos modern och i omgivningen. Exempel pa faktorer som kan pdverka ér

havandeskapsforgiftning, sjukdomar, infektioner och flerbarnsgraviditeter (Stjernqvist, 1999).

Prematuritet och hélsa

Fysisk hiilsa. Ett barn som fods extremt for tidigt fods nér det dterstar tre-fyra ménader
av en fullgdngen graviditet. En fodelse innan barnet egentligen dr redo att méta yttervéirlden
medfor hilsorisker (March of Dimes et al., 2012). Hjédrnan tillhor ett av flera organ som inte &r
fardigutvecklade och det lilla barnet kan drabbas av hjarnblodning, som ifall den &r omfattande,
kan leda till cerebral pares (Stjernqvist, 1999). I en litteraturdversikt dver sju svenska studier pa
extremt for tidigt fodda barn och barn med mycket 1ag eller extremt lag fodelsevikt visas en
forekomst av cerebral pares pa 7,6 % i medeltal (Giddlin, 2011). Aven 6gonen 4r omogna vid en
prematur fodsel och det for tidigt fodda barnet kan drabbas av prematuritetsretinopati
(Retinopathy of prematurity, ROP) som &r en 6gonsjukdom som kan leda till blindhet. Prematurt
fodda barn kan ocksa fa nedsatt syn pa grund av skador i hjdrnan (Hard & Hellstrom, 2008).
Lungorna dr ytterligare ett organ som inte dr fardigutvecklade vid en for tidig fodsel. Lungornas
omognad och andning genom respirator kan leda till lungsjukdomen bronkopulminell dysplasi,
BPD (Stjernqvist, 1999). Extrem for tidig fodelse &r ocksa forknippat med hogre risk for astma
dven i ung vuxen dlder (Crump, Winkleby, Sundquist & Sundquist, 2011). Studier har visat att
de extremt for tidigt fodda barnen i ung vuxen élder fortfarande dr signifikant kortare och vager
mindre dn jimndriga (Hallin et al., 2010).

Psykisk hiilsa. En registerstudie jimforde genom data frén svenska register for tidigt
fodda med fullginget burna gillande sjukhusvistelser inom psykiatrin i ung vuxen élder. Studien
visade att de som var fodda fore 32:e graviditetsveckan hade mer én fordubblad risk for att
drabbas av psykos, nistan tre gdnger s hog risk for depression och mer én sju gdnger hogre risk
att drabbas av bipolér sjukdom (Nosarti et al., 2012). I flera studier som maétt psykisk hélsa
genom sjédlvskattning har ddremot inga signifikanta skillnader visats mellan prematurgruppen
och den jimnériga kontrollgruppen (Hallin & Stjernqvist 2011b; Tideman, Ley, Bjerre &
Forslund, 2001). Uppfoljningsstudier av for tidigt fodda barn har ocksa undersokt deras
livskvalité i ung vuxen alder. I en studie av Dinesen och Greisen (2001) fann forfattarna ingen
skillnad i den subjektiva upplevelsen av livskvalité mellan VLBW-gruppen och

jamforelsegruppen, ddremot var det objektiva méttet pé livskvalité signifikant 1dgre hos VLBW-



gruppen. Den objektiva livskvalitén grundar sig pd samhilleliga normer medan den subjektiva
baseras pd individens egna preferenser och skattningar av hur vil dennes behov uppfylls. Till
exempel kan en person ha ett begrinsat socialt liv, men om den inte tycker att det &r en viktig
aspekt 1 livet sa paverkar det inte den subjektiva livskvalitén. Forfattarna till studien menar att
det faktum att VLBW-gruppen och kontrollgruppen fick lika hog subjektiv livskvalité mojligen
kan forklaras av minniskans formaga till anpassning och att finna sig i de situationer som vi
stdlls infor i livet (Dinesen & Greisen, 2001). En likvérdig sjélvskattad livskvalité mellan for
tidigt fodda och jaimnariga har visats i flera studier (Hallin & Stjernqvist, 2011a; Tideman et al.,
2001).

Niér de extremt for tidigt fodda blivit dldre har beteendeproblem uppméarksammats. I en
metaanalys av Bhutta (2002) som jamfort barn som fotts for tidigt med fullgdngna jdmnériga
visas en fordubblad risk for Attention Deficit Hyperactivity Disorder, ADHD. En svensk
registerstudie har i enlighet med detta resultat visat en fordubblad risk for ADHD hos extremt for
tidigt fodda barn i skoléldern jamfort med fullgdnget burna barn i samma alder (Lindstrom,

Lindblad & Hjern, 2011).

Prematuritet, begdvning och utbildning

Begivning och skolging. I en longitudinell studie som foljt barn fodda fore vecka 35
och en kontrollgrupp vid fyra, nio och 19 érs alder framkommer att de prematurt fodda barnen
vid fyra ars &lder lag inom normalspannet for kognitiv utveckling, men att de som grupp hade
lagre resultat &n den jimnériga kontrollgruppen. Vid nio och 18 &rs alder fanns inte langre ndgon
skillnad mellan grupperna. For dessa prematurt fodda barn, som f6tts nér fem veckor eller mer
kvarstod till fullgangen graviditet, var alltsa paverkan pa den kognitiva utvecklingen storst under
de forsta aren for att sedan gradvis forsvagas (Tideman, 2000).

Stjernqvist och Svenningsen (1999) har vid uppfoljning av extremt for tidigt fodda barn,
fodda fore vecka 29, bland annat undersokt kognitiv utveckling och skolprestationer hos barnen
nér de var tio ar gamla. WISC-III anvéndes for att méta begdvning och gruppen av extremt for
tidigt fodda hade liagre resultat pd samtliga deltest jamfort med jamforelsegruppen. Man fann
ocksé gruppskillnader i den generella IQ-nivén, skillnader som bestod efter att man korrigerat for
mddrarnas utbildningsniva, som var ligre hos mddrarna till de extremt for tidigt fodda. 1Q for

fullgdngna var 106 +/- 15 (medelvirde +/- standardavvikelse) och for den prematurfodda



gruppen 90 +/- 15, det vill séga cirka en standardavvikelse skiljde mellan de béda gruppernas
vérden. I prematurgruppen befann sig 38 % under kriterierna for godkénd niva for
skolprestationer i denna alder, jamfort med 12 % av kontrollgruppen. Vid 18-arsuppf6ljningen av
samma grupp (Hallin et al., 2010) kvarstod kognitiva skillnader mellan extremt for tidig fodda
och kontrollgruppen, dven efter man korrigerat for foréldrarnas utbildningsniva. WAIS-III
anvéndes for att méta begavning. 25 % av prematurgruppen fick ett resultat under 1Q 85 och 6 %
ett resultat under IQ 70, jdmf{ort med kontrollgruppen dér 7 % fick ett resultat under 1Q 85 och
inga av gruppens deltagare fick ett resultat under 1Q 70. Avgangsbetyg i arskurs nio jimfordes
mellan grupperna och man fann da att de extremt for tidigt fodda ungdomarna med f& undantag
hade sdmre resultat i imnena idrott, svenska, engelska och matematik. Andelen extremt for tidigt
fodda som valt teoretiskt program pa gymnasiet var avsevért mindre &n jimforelsegruppen
(Hallin et al., 2010). I en uppfdljningsstudie av VLBW-barn (fodda 1988-1989) vid 20 &rs alder
fanns ingen signifikant skillnad jaimfort med kontrollgrupp géllande fullf6ljt gymnasium
(Géddlin, Finnstrom, Sydsjo & Leijon, 2009). I motsats till Hallin och medarbetares (2010)
uppfoljning var det lika stor andel av grupperna som gétt ett teoretiskt gymnasieprogram
(Géddlin et al., 2009).

Eftergymnasial utbildning. I studier av for tidigt foddda och barn med lag fodelsevikt i
hogre dldrar har man funnit skillnader gentemot jimnariga fodda i fullgdngen tid avseende
eftergymnasial utbildning. Hacks (2006) litteraturoversikt visar att farre barn med mycket 1ag
fodelsevikt hade en hogre utbildning. Liknande resultat har funnits i en svensk studie (Lund et
al., 2012) dér andelen VLBW-barn var mindre, jamfort med kontrollgrupp, nér man tittade pa
hur manga som studerade pa en institution for hdgre utbildning. En svensk registerstudie som
undersokte individer fodda 1973-1979 1 dldrarna 23-29 ar, fann att 26 % av de som var fodda
fore 28:e graviditetsveckan var universitetsutbildade jaimfort med 38 % av de som var fodda i
fullgdngen tid (Lindstrom et al., 2007).

Sammanfattning. Ovanstdende forskning av begdvning och utbildning hos for tidigt
fodda visar pa motstridiga resultat. Majoriteten av studierna pekar dock mot att prematuritet kan
innebdra lagre kognitiv formaga och utbildningsniva jamfort med jamnariga fodda i fullgdngen
tid. Somliga studier finner dock inga skillnader i utbildningsnivé och det finns longitudinella
studier som visar att skillnader i kognitiv funktion utjimnas med dren. Forskningsléget &r saledes

inte entydigt.



Prematuritet och relationer

Anknytning. “Véra tidiga relationella erfarenheter formar till stor del hur vi forhéller oss
till oss sjdlva och andra, om vi blir trygga och sjdlvstindiga och vdgar komma andra ménniskor
néra, eller om vi istéllet upplever en fundamental otrygghet i tillvaron” (Wennerberg, 2010, s.
11).

Citatet ovan illustrerar hur betydelsefull den tidiga anknytningens kvalité dr samt dess
inverkan pa hur barnet i vuxen alder kommer att relatera till andra méinniskor. Stern (1998/1998)
beskriver det tidiga relaterandet mellan spiddbarn och fordlder som en ldngsam dans genom
vilken anknytningens band knyts. Genom psykisk och fysisk tillgdnglighet, uttryckt genom till
exempel berdring och rostlage, gor vardnadsgivaren gradvis vérlden till en mer begriplig och
trygg plats for barnet att vara i. Anknytning som begrepp kan med enkla ordalag forklaras som
den sérskilda bindning som pa ett dmsesidigt vis skapas mellan tva individer (Stern, 1998/1998).

For tidig fodsel kan inverka pd mdjligheten for fordldern att knyta an till sitt nyfodda
barn. Intensivvard behdver dock inte utgora ett hinder for god anknytning, utan bor snarare
betraktas som en forsvarande faktor. Barn som fods for tidigt kan behdva stanna pa sjukhuset en
langre period for att 6vervakas och vérdas av kunnig sjukvardspersonal. Ett litet barn som vardas
1 kuvos kan omges av slangar, katetrar och temperaturmétare for att sékerstélla att barnet far det
han eller hon behover for att kunna utvecklas. Detta kan paverka fordldrarnas mojlighet till att
interagera med barnet och ldra kinna det pd samma vis som hade varit mdjligt i hemmiljon
(Stern, 1998/1998). Samtidigt bor den utveckling som modern neonatalvard varit med om lyftas
fram. Bland annat finns metoder som gor fordldrarna mer delaktiga i varden och syftar till att
underldtta anknytningen vid for tidig fodsel (Stjernqvist, 1993; Wallin & Eriksson, 2009).

Tideman, Nilsson, Smith och Stjernqvist (2002) har studerat relationen mellan barn och
moder vid nio och 19 ars dlder. De tva grupperna som undersoktes var en grupp for tidigt fodda
barn, fodda fore vecka 35, samt en jimforelsegrupp med fullganget burna individer. Mddrarna
till barnen i de bdda grupperna deltog ocksé i studien. Studien avsag att méta bdde medvetna och
omedvetna nivéer i relationen mellan barn och mor. Inga skillnader fanns mellan
prematurgruppen och jdmforelsegruppen da en medveten niva undersoktes. Signifikanta
skillnader framtradde dédremot nir test anvéndes som skulle spegla icke-medvetna nivier av
relationerna. Studiens resultat indikerar att for tidigt fodda kan ha en emotionell sirbarhet

kopplad till anknytning och separationer. Konsekvenserna pé lang sikt kan vara svéra att forutse,



men en mojlig hypotes &r att de for tidigt fodda barnen kan uppleva svarigheter kopplade till
omvélvande situationer i vuxenlivet, sdsom att ingd partnerskap eller att bli fordlder (Tideman et
al., 2002).

Socialt néitverk och relationer. En litteraturdversikt visar att majoriteten av de for tidigt
fodda barnen integreras vil i samhéllet i vuxen alder och skapar betydelsefulla relationer med
andra ménniskor i deras omgivning (Allen et. al., 2010). Likasa visar en
litteratursammanstallning att VLBW-barns rapporter om sina sociala liv i ung vuxen alder
vanligen inte skiljer sig ndmnvért fran jamnarigas (Hack, 2006). Vissa studier visar dock ett
mindre socialt nitverk hos for tidigt fodda. Nar en VLBW-grupp foljdes upp i 20 érs alder visade
resultatet att gruppen hade mindre socialt umgénge med vinner och familj jamfort med
kontrollgruppen. VLBW-gruppen rapporterade att de spenderade mindre tid tillsammans med
sina vénner, hade farre vinner samt hade farre besok fran vanner och familj, i jaimforelse med
kontrollgruppen. Diaremot upplevde VLBW-gruppen sjdlva sina relationer till foréldrar och
syskon som lika tillfredsstdllande som jamforelsegruppen (Lund et al., 2012). En studie fran
2013 visar liknande resultat; prematurfodda i ung vuxen alder upplevde samma grad av nirhet
med forélder, kirlekspartner och bésta vin som kontrollgruppen (Scharf & Cohen).

Vid 18-arsuppfoljningen (Hallin & Stjernqvist, 2011b) av extremt for tidigt fodda barn
anviandes matinstrumentet [ISSI-SR {6r att undersdka socialt ndtverk. De extremt for tidigt fodda
angav da férre sociala kontakter dn den jdmnariga kontrollgruppen fodda i fullgdngen tid. Viktigt
1 sammanhanget r att poéngtera att det inte fanns nagra skillnader mellan de bada grupperna
gillande den subjektiva belatenheten avseende social interaktion, vilket indikerar att
prematurgruppen ér lika n6jd som kontrollgruppen vad det géller antalet kontakter och kvalitén i
de kontakter som de hade. Det fanns inte heller ndgon skillnad i tillgéng till, och tillfredsstillelse
med, nira emotionella relationer. Hallin (2010) diskuterar ifall det faktum att de flesta
fortfarande bodde med sina fordldrar och gick i skolan kunde fungera som ett skydd for den
sarbarhet som ett minskat kontaktnét kan innebéra. Det finns en mojlighet att riskfaktorn med
den minskade sociala interaktionen kanske forst far verklig betydelse senare i livet nédr gruppen
av extremt for tidigt fodda stills infor vuxenlivets utmaningar som att bilda l&ngvariga relationer,

fi ett arbete eller slutfora en utbildning (Hallin, 2010).



Att bli vuxen

I slutet av ungdomen och bdrjan av vuxendren brukar flytten hemifrén ses som ett naturligt led i
att bli mer autonom och sta pa egna ben. Ekonomiska forhdllanden kan inverka pa hur l&inge man
véljer att bo kvar hemma och det blir allt vanligare att ungdomar av praktiska skél stannar kvar i
fordldrahemmet for att fa hjdlp och stod. Som ung vuxen kommer ocksé tankar kring viktiga val
infor framtiden att aktualiseras (Cullberg, 2006).

Men vad innebér det egentligen att befinna sig i tidig vuxendlder? Vilka teman kan anses
vara viktiga? En amerikansk studie har studerat 6vergangen fran ungdom till vuxenliv samt
undersokt vilka individuella egenskaper och samhélleliga markorer som anses vara
betydelsefulla i det begynnande vuxenlivet. Unga vuxna mellan 21 och 28 ar fick fylla i ett
frageformuldr med 38 kriterier som kan anses vara viktiga i 6vergangen till vuxenlivet. Exempel
pa kriterier frén listan dr att inte ldngre bo kvar i sitt fordldrahem, att ha en heltidssysselsdttning,
att ha tagit korkort, att ha avslutat en utbildning samt att etablera l&ngvariga relationer. De
kriterier som visade sig vara de allra viktigaste milstolparna i dvergéngen till vuxenlivet enligt
undersokningsgruppen var ansvarstagande for sig sjidlv och sina beslut samt att vara ekonomiskt
oberoende, speciellt fran sina fordldrar (Arnett, 1998).

For en 6verblick av vilka livsteman som é&r centrala i 6vergéngen till vuxen &lder kan man
ocksa ta utgangspunkt i teorier om livscykeln. Erik H. Erikson kom att vidareutveckla Freuds
teorier men lade mer fokus pa hur det lilla barnet formas av sin omgivning och de interaktioner
som sker i den, och pé sé vis tog en ny teori om livscykeln form. Den bendmns idag som
Eriksons psykosociala utvecklingsteori (Cullberg, 2006).

Erikson menar att livscykeln bestér av tta olika stadier som stracker sig frén fodsel till
alderdomen. Kopplat till faserna finns olika psykosociala kriser, vilka antingen l9ses pa ett
tillfredstdllande vis for individen eller innebér negativa konsekvenser. Teorin beror tva
vuxenstadier, dessa bendmns som tidig vuxenélder samt vuxenaren. Den psykosociala krisen for
de tidiga vuxenaren &r intimitet kontra isolering och kan ses kopplad till ndrhet och
avstdndstagande vad det géller relationer och gemenskap. Den psykosociala krisen for vuxenéren
ar generativitet kontra stagnation. Generativitet innebér enligt Erikson reproduktion,
produktivitet samt kreativitet, vilket bland annat hinger samman med att skapa egen familj samt

att fortsdtta utvecklas som ménniska (Erikson, 1982/2004).



Ovanstdende forskning och teorier lyfter flera teman som kan anses vara centrala i tidigt
vuxenliv: ekonomi, flytt fran fordldrahemmet, sjdlvstindighet (att ta ansvar och formaga att ta
egna beslut), relationer och gemenskap, sysselsdttning (utbildning/arbete). Denna forskning har
utgjort en grund for, och inspiration till, att undersdka extremt for tidigt foddas liv i vuxen alder.

For tidigt fodda som vuxna. Det ar fortfarande relativt fa studier som har {oljt upp
prematurfodda i vuxen élder. De studier som undersokt for tidigt fodda som vuxna betonar att
majoriteten lever sjélvstindiga liv under liknande forhallanden som jimnériga fodda i fullgangen
tid (Lindstrom et al., 2007; Mathiasen et al., 2009). En kanadensisk uppfoljning av barn fédda
med extremt 14g fodelsevikt beskriver att gruppen har klarat 6vergéngen till vuxenlivet pa ett bra
satt. Nér deltagarna var runt 23 &r fanns inga signifikanta skillnader jamfort med jimnériga fodda
i fullgéngen tid géllande att ha flyttat till ett eget boende, att ha en partner eller att ha barn
(Saigal et al., 2006). Men studier lyfter ocksd vissa skillnader gillande aspekter som ror
overgdngen till vuxenlivet. En litteratursammanstéllning visar att det ér farre prematurfédda som
lever sjélvstidndiga liv oberoende frin sina fordldrar och som finner en huvudsaklig
sysselsittning i vardagen (Allen et al., 2010). Aven en svensk registerstudie som undersdkte
prematurer fodda 1973-1979 i ung vuxen dlder fann att en storre andel av de for tidigt fodda
bodde kvar hemma hos fordldrarna jaimfort med jamnariga. Samma studie visade att 13,2 % av
barnen fodda mellan 24-28 graviditetsveckan fick ndgon form av samhélleligt ekonomiskt stod
pa grund av sjukdom eller handikapp, motsvarande siffra for fullgdnget burna i samma &lder var
1,5 % (Lindstrom et al., 2007). Uppfoljning av unga vuxna fodda med mycket lag fodelsevikt
visade att farre i VLBW-gruppen én i kontrollgruppen hade anstéllning eller hade gjort
militirtjanstgdring (Lund et al., 2012). En dansk registerstudie som jamfor for tidigt fodda och
fullganget burna (fodda 1974-1976) vid 27 - 29 érs alder fann skillnader som att
prematurgruppen hade ldgre nettoinkomst, att fler fick bidrag frin samhéllet samt att de for tidigt
fodda oftare levde ensamma och att farre hade fatt egna barn (Mathiasen et al., 2009).

Syfte och fragestillningar

En extremt for tidig fodsel innebiar ménga utmaningar for det lilla barnet och studier har dven
visat att langsiktiga konsekvenser kvarstar 1 barndom och tondr. Det dr dnnu fa studier som har
foljt upp for tidigt fodda 1 vuxen &lder och resultat angdende dvergangen till vuxenlivet dr inte

samstdmmiga.



Den hér studien syftar till att folja upp extremt for tidigt fodda nér de natt vuxen alder.
Undersokningsgruppen har tidigare f6ljts upp vid tio och 18 ars élder (Hallin, 2010; Stjernqvist
& Svenningsen, 1999). De extremt for tidigt fodda (extremely preterm, EPT-gruppen) kommer
att jimforas med en kontrollgrupp bestdende av jamnariga fodda i fullgdngen tid (full term, FT-
gruppen). Aspekter som kommer att berdras dr dels teman som anses vara viktiga for ett
sjdlvstindigt vuxenliv; sa som att flytta hemifran, skapa relationer och hitta en meningsfull
sysselsdttning. Vidare kommer sociala relationer och psykologiskt vélbefinnande att undersokas
for att f en bredare bild av hur vuxenlivet ter sig for de extremt for tidigt fodda.

Extremt for tidigt fodd definieras idag vanligtvis som fodd fore vecka 28 (March of
Dimes et al., 2012). Nér det géller EPT-gruppen i den hér studien ar de fodda fore vecka 29 och
vissa i gruppen ir alltsd enligt nuvarande definitionsmatt endast pd gransen till extrem
prematuritet. Nar de foddes, 1 mitten av 1980-talet, klassificerades de dock som extremt for tidigt

fodda och den definitionen kommer att anvindas for gruppen dven i denna studie.

Fragestdllningarna ar:
1. Hur ar extremt for tidigt foddas liv som vuxna, i jamforelse med jdmnériga fodda i
fullgangen tid, gillande att ha en relation, bli fordlder, ekonomi, ha ett sjdlvstindigt

boende, eftergymnasial utbildning och sysselsdttning?

2. Finns det skillnader i socialt ndtverk mellan extremt for tidigt fodda och jamnariga fodda

1 fullgéngen tid, nér de dr 1 vuxen alder?

3. Finns det skillnader i psykologiskt vdlbefinnande mellan extremt for tidigt fodda och

jdmnariga fodda i fullgdngen tid, nir de 4r i vuxen alder?
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Metod
For att besvara fragestéllningarna valdes en kvantitativ metod med enkét som séndes ut per post.

Nedan foljer en beskrivning av deltagarna i studien, materialet som anvindes 1 enkdten samt

tillvigagéngsséttet for insamling och sammanstéllning av data.

Undersokningsgrupp

Undersokningsgruppen till denna studie foddes i mitten av 1980-talet och bestar av extremt for
tidigt fodda 1 vuxen &lder. De extremt for tidigt fodda jamfors med en kontrollgrupp av
jdmnariga fodda i fullgdngen tid. Deltagarna hdmtades fran en longitudinell studie av extremt for
tidigt fodda barn som pagétt vid Lunds universitetssjukhus (Stjernqvist & Svenningsen, 1999).

Under aren 1985-1986 foddes 32 120 barn i sddra sjukvardsregionen i Sverige. Av dem
var 4,5 % for tidigt fodda och 121 barn (0,4 %) foddes fore vecka 29 (Svenska fodelseregistret,
1997, refererat i Stjernqvist & Svenningsen, 1999). Av dessa extremt for tidigt fodda barn
overlevde 65 (54 %) till tio ars alder (Stjernqvist & Svenningsen, 1999). Nir de extremt for tidigt
fodda barnen var tio ar deltog 61 av 65 (94 %) i tidigare nimnda uppfoljningsstudie. Gruppen
bestod av 36 flickor och 25 pojkar som blev matchade utifran kon och fédelsedatum med
fullgdngna barn fodda i samma region (Stjernqvist och Svenningsen, 1999). Vid 18 ars lder
foljdes de tva grupperna upp igen (Hallin et al., 2010; Hallin & Stjernqvist, 2011a; Hallin &
Stjernqvist, 2011b; Hallin, Bengtsson, Stjernqvist & Frostell, 2012). Vid denna uppfoljning
uteslots individer med IQ under 55 eftersom de inte beddmdes kunna fullfélja de tester och
formulédr som skulle anvédndas i studien. Fem personer frdn EPT-gruppen avstod frén att delta i
studien och ytterligare en kunde inte spéras. I 18-arsuppfoljningen deltog slutligen 52
prematurfodda (20 mén, 32 kvinnor) av de 61 fran tiodrsuppfoljningen (85 %). I kontrollgruppen
avstod fyra frin studien, tva kom inte till undersokningstillfallet och en gick inte att spara.
Slutligen deltog 54 individer fodda i fullgangen tid (23 min, 31 kvinnor) av de 61 som deltagit i
tiodrsuppfoljningen (89 %) (Hallin, 2010).

Under hosten 2013, da deltagarna var 27-28 ar, kontaktades de tva grupperna igen med en
forfragan om att delta i denna studie med fokus pé extremt for tidigt fodda 1 vuxen alder.
Godkénnande att anvénda personuppgifterna inhdmtades fran universitetssjukhusets jurist. Anne-
Li Hallin, som foljde upp gruppen vid 18 érs alder, bistod med en forteckning 6ver
undersokningsgruppens adresser. Enkéter skickades ut till 101 av de 106 deltagarna frén 18-
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arsuppfoljningen, dvriga hade flyttat utomlands eller hade oklara person- eller adressuppgifter
och kontaktades darfor inte. Totalt inkom 77 av de 101 (76 %) utskickade enkéterna; 35 (67 %)
fran prematurgruppen och 42 (78 %) fran kontrollgruppen.

De extremt for tidigt fodda som deltog i 18-arsuppfoljningen (Hallin, 2010) hade i
genomsnitt en fodelsevikt pa 1020g (500-1480g) och var i genomsnitt fodda i vecka 27. De
deltagare som ingick i EPT-gruppen i denna uppfdljning hade motsvarande genomsnittlig
fodelsevikt och gestationsalder. Vad det géller bortfallet i studien &r det fler médn &n kvinnor som

inte besvarat enkiten, se tabell 1.

Tabell 1. Deltagare och bortfall i gruppen av extremt for tidigt fodda (EPT) och kontrollgruppen

(FT).
EPT-grupp FT-grupp
n (%) n (%)
Kvinna Man Total Kvinna Man Total

Totalt utskick (n=101) 31 (62) 19 (38) 50(100) 28 (55) 23 (45) 51(100)

Inkomna svar (n=77) 25(71) 10 (29) 35(100) 25 (60) 17 (40) 42 (100)

Bortfall (n=24) 6 (40) 9 (60) 15 (100) 3(33) 6 (67) 9 (100)
Material

Demografiska fragor. For att besvara fragestéllning 1 konstruerades fragor av
demografisk karaktér (se bilaga 1). Dessa fragor rorde kon, sysselsittning, utbildning, boende,
relationsstatus, barn och ekonomi. Framtagandet av frdgorna utgick fran demografiska fragor
som anpassades till undersokningsgruppen. Med tanke pé att deltagarna var unga och eventuellt
inte hunnit avsluta en utbildning fragades det dirfor inte bara efter avslutad utbildning utan dven
pagaende utbildning. Flera olika typer av eftergymnasiala studier var mdjliga som
svarsalternativ, detta for att kunna differentiera hogskolestudier fran yrkesinriktade studier. En
anpassning till unders6kningsgruppen var ocksa att fora in stodinsatser som ett svarsalternativ
gillande boende, for att fanga in aspekter som kunde tiankas vara aktuella for en mindre del av
EPT-gruppen. Av samma anledning lades aktivitetserséttning in som ett alternativ under

sysselsdttning. Aktivitetserséttning dr en erséttning som man kan fa upp till 30 &rs dlder nar man
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har nedsatt arbetsformédga som en f6ljd av sjukdom, funktionsnedsattning eller skada
(Forsdkringskassan, u.4.).

Flera omraden som vanligtvis studeras i samband med prematuruppféljningar lampade
sig inte for en enkdtundersokning, exempelvis att undersdka kognitiva resurser. Fragor kring
inkomst och sexliv valdes bort d& de kan upplevas kénsliga och darfor 6ka risken for bortfall 1
studien (Ejlertsson, 2005). Deltagarnas ekonomiska situation ndrmades istédllet med frdgor om
hur ofta man oroade sig dver sin ekonomi och hur ndjd man var med sin ekonomiska situation.
Innan enkéten skickades ut till deltagarna testades den pa sju personer i varierande dlder. Nagra
f4 justeringar gjordes dérefter for att 6ka tydligheten.

For att fa tillgéng till deltagarnas subjektiva uppfattning om sitt boende, sin sysselséttning
och sin ekonomi anvéndes visuella analoga skalor, VAS-skalor. En VAS-skala &r en skala dér
respondenten fir markera sitt svar langs en linje som oftast dr 10 centimeter 14ng och dir bara
ytterpunkterna av linjen fitt en bendmning (Ejlertsson, 2005). I denna studies enkdt bendmndes
ytterpunkterna “inte alls n6jd” och “mycket nojd”.

Respondenten far sitta ett kryss 1dngs med linjen for att markera sin subjektiva
upplevelse, markeringen pa linjen kan sedan omvandlas till ett siffervirde, om linjen dr 100
millimeter motsvarar personens markering en siffra mellan 0 till 100. VAS-skalor anvinds i
ménga olika sammanhang, exempelvis for skattning av smirta och attityder (Ejlertsson, 2005).
Skalan anvinds ocksé for matning av livskvalité (Hallin & Stjernqvist, 2011a; Tideman et al.,
2001) och har i samband med livskvalité ocksé anvénts for fradgor rérande relationer, ekonomi
och hélsa (Kanamori et al., 2011).

The interview schedule for social interaction - ISSI. For att besvara den andra
fragestéllningen rorande socialt nétverk valdes métinstrumentet The interview schedule for social
interaction. ISSI dr ett instrument som utvecklades for att méta olika aspekter av sociala
relationer och socialt ndtverk, och bestod ursprungligen av en intervju med 52 fragor
(Henderson, Duncan-Jones, Byrne & Scott, 1980). ISSI forsoker dels fanga in emotionella, néra
relationer kopplade till anknytning och dels bredare sociala relationer som behdvs for social
integration. Instrumentet miter forutom tillgéngligheten, ocksa tillfredsstéllelsen med dessa tva
typer av sociala relationer (Eklund, Bengtsson-Tops & Lindstedt, 2007). En person kan ha ett
stort ndtverk, men inte vara ndjd och likasd tvértom, en person med tillgéng till {4 sociala

kontakter kan bedoma dem som tillrdckliga och tillfredsstillande (Henderson et al., 1980).
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ISSI har forkortats till en svensk version, ISSI-SR, ett sjdlvskattningsinstrument med 30
fragor (Undén & Orth-Gomér, 1989) och det 4r den versionen som anvénds i denna studie. Varje
fraga 1 ISSI ger 0 eller 1 podng beroende pd hur personen svarar (Henderson et al., 1980) och

totalpoéng for ISSI-SR blir alltsd 30 podng. Delskalorna i ISSI é&r:

* AVSI, the Availability of Social Integration, 0-6 podng

* ADSI, the Adequacy of Social Integration, 0-8 podng

* AVAT, the Availability of Attachment, 0-6 poidng

* ADAT, the Adequacy of Attachment, 0-10 poédng
(Undén & Orth-Gomér, 1989)

Exempel pa fragor fran ISSI-SR:
*  Hur manga ménniskor kénner du och har kontakt med, som har samma intresse som Du?
Det géller kontakter bade i arbetet och pa fritiden. (AVSI)
* Tycker du det ar lagom eller skulle Du vilja ha mer eller mindre av detta? (ADSI)
* Hander det att ndgon héller om Dig till trost eller stod? (AVAT)
* Skulle du vilja att ndgon oftare holl om Dig till trost eller stod, eller dr det bra som det &r?

(ADAT)

ISSI har reliabilitets- och validitetstestats bade i den ursprungliga (Henderson et al.,
1980) och i den forkortade versionen (Undén & Orth-Gomér, 1989) med tillfredsstdllande
resultat. Reliabilitet for den forkortade versionen var nigot ldgre &n for den ursprungliga och
langre versionen (Undén & Orth-Gomér, 1989). Cronbachs alfa for ISSI-SR i denna studie var
0,89 for helskalan vilket &r ett hogt matt. De olika delskalornas Cronbachs alfa var for AVSI
0,79 och for ADSI 0,84. For delskalorna AVAT och ADAT var virdena 0,52 respektive 0,81.

Ryffs skalor for psykologiskt vilbefinnande. For att besvara den tredje fragestillningen
angdende psykologiskt vilbefinnande valdes mitinstrumentet Ryffs skalor for psykologiskt
vélbefinnande. Vilbefinnande &r ett begrepp som historiskt sett har métts och definierats pa ett
dikotomt vis, exempelvis genom en indelning i positiva och negativa affekter. Med tiden inség
man att begreppet var mer abstrakt &n man tidigare kunnat forestélla sig och med denna upptéckt

uppstod ocksa ett nytt behov av ett mer multifacetterat instrument for att méta och
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operationalisera vilbefinnande (Ryff, 1989; Ryff & Keyes, 1995). Det var i denna kontext som
métinstrumentet Ryffs skalor for psykologiskt vélbefinnande uppstod. Ryff (1989) forsokte
aterknyta operationaliseringar av vélbefinnande till den teori som finns géllande positivt
psykologiskt fungerande istéllet for att se vélbefinnande som endast en frinvaro av psykisk och
fysisk ohélsa. Flera vélkdnda teorier har utgjort grund for skapandet av métinstrumentet, bland
annat Eriksons psykosociala utvecklingsteori samt teorier om vilbefinnande av bland andra
Rogers och Maslow (Ryff, 1989).

Ryffs instrument bestar av sex olika delskalor i vilka sex olika dimensioner av
psykologiskt vélbefinnande speglas. En kort sammanfattning av skalornas innebord foljer:
formdga att hantera vardagen: att vilja och skapa sig sammanhang som stimmer §verens med
ens vérderingar och behov, sjdlvacceptans: att ha en positiv och accepterande instéllning till sig
sjélv, positiva relationer till andra: att ha tillfredsstidllande, varma relationer till andra samt ha
formaga att kdnna kirlek och empati for andra ménniskor, mening i livet: kénsla av att livet ar
meningsfullt och formulerandet av livsmal, personlig utveckling: att kdnna att man utvecklas
som ménniska och dr 6ppen for nya erfarenheter och upplevelser, samt autonomi: sjélvstandighet
och att kunna styra sitt beteende utifrin sig sjélv och inte vad andra tycker (Ryff, 1989; Ryff &
Keyes, 1995).

For att underlétta anvindbarheten konstruerades en nedkortad version av instrumentet
(Ryff & Keyes, 1995). Originalversionens 20 fragor per delskala har har kortats ner till tre per
delskala, och de forkortade skalorna korrelerade mellan 0,70—0,89 med den ursprungliga
versionens skalor. Den nedkortade versionen bestér av totalt 18 frigor vilka besvaras utifrdn en
likert-skala med sex olika nivaer och det &r denna forkortade version som anvénds i denna studie.
Likert-skalan striacker sig fran “stammer inte alls” till “stimmer precis” (Ryff & Keyes, 1995).
Instrumentet oversattes till svenska &r 2002 (Lindfors). En utvérdering som gjorts av
oversittningen visade liknande statistiska egenskaper som tidigare, bortsett frdn att den svenska
versionen visade pa ett hogre Cronbachs alfa virde (Lindfors, 2006; Ryff & Keyes, 1995).
Skalorna i den forkortade versionen bor betraktas tillsammans och inte var for sig da det totala
maéttet dr det som ger det mest tillforlitliga mattet pa psykologiskt vélbefinnande (Lindfors,
2002). Ryffs skalor har visat sig vara ett vilanvint instrument inom flertalet omraden for att
undersoka psykologiskt vilbefinnande (Springer & Hauser, 2006). Cronbachs alfa for Ryffs

skalor for psykologiskt vélbefinnande i denna studie var 0,83.
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Procedur

Utifran litteratur om relevanta teman i borjan av vuxenlivet skapades som tidigare beskrivits ett
antal fragor av demografisk karaktir. Utdver det valdes ovan nimnda skattningsskalor for att
mita socialt nidtverk samt vilbefinnande ut och enkiten kom slutligen att besta av tre delar.

Nér enkéten var fardigstélld skickades den ut med post till deltagarna utifrén de
framtagna adresserna. Med utskicket bifogades ett foljebrev med information om studiens syfte,
konfidentialitet, att det var frivilligt att delta samt kontaktuppgifter till studiens forfattare samt
handledare (se bilaga 2). Frankerade svarskuvert bifogades for att underlitta for deltagarna att
svara. Varje enkit var forsedd med ett ID-nummer for att kunna pricka av inkomna svar och de
som fyllt i enkédten fick en biobiljett som tack for medverkan i studien. Ett fatal brev kom i retur
till avséndaren pa grund av att deltagaren flyttat, till dessa gjordes en uppdaterad adressokning
och enkiten skickades ut pa nytt till dem vars nya adress gick att hitta.

Deltagarna fick drygt en vecka pa sig att besvara enkédten och efter ytterligare en vecka
skickades pdminnelsebrev med nya enkéter och svarskuvert ut till dem som &nnu inte svarat. |

brevet betonades att de som medvetet valt att avsté fran att delta kunde bortse fran pdminnelsen.

Etik

Varje deltagare fick ett ID-nummer, sé att enkétsvaren inte skulle kunna kopplas till ndgon
enskild individ under hantering och bearbetning av enkéterna. Materialet forvaras inldst i ett
dokumentskap. I foljebrevet fanns kontaktuppgifter till uppsatsforfattarna samt handledare sa att
deltagarna hade mojlighet till kontakt om enkéten skulle vicka fragor.

Databearbetning
For Ryffs skalor for psykologiskt vilbefinnande anvéndes endast helskalan, eftersom delskalorna
i den forkortade versionen inte bedoms vara lika tillforlitliga (Lindfors, 2002).

De kontinuerliga variablerna var inte normalfordelade, darfor anvéindes ett icke-
parametriskt test, Mann-Whitney U-test, som inte krdver att data ska vara normalfordelad for
gruppjamforelser av variabler (Field, 2009). Effektstorlek (r) berdknades och Cohens kriterier for
beddmning av 14g, medelstor respektive stor effekt (0,1; 0,3 respektive 0,5) anvindes (Cohen,

1988).
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For jamforelse av kategoriska variabler anvindes y’-test. En forutsittning for att kunna
anvinda y’-test 4r att stickprovet inte far vara for litet, den forvintade frekvensen per cell maste
vara storre dn fem; helst i alla celler eller atminstone for 80 % av cellerna. Om den
forutséttningen inte uppfylls riskerar man att inte uppticka skillnader som finns. Nér stickprovet
ar litet, eller om forutséttningar for forvintad frekvens inte uppfylls, kan Fishers exakta test
anvéndas. Fishers exakta test anvidnds vanligtvis pa fyrfiltstabeller, men kan dven anvéndas pé
storre korstabeller (Field, 2009). Ett sitt att undvika laga forvintade frekvenser och risken att
inte uppfylla villkoren for y*-test ir att sl samman klasser som ligger néra varandra (Ejlertsson,
2012). Detta gjordes i vissa av frdgorna, se bilaga 1. I de fall fragorna inte gick att sla samman
eller anda inte uppfyllde kraven for y>-test, anvindes Fishers exakta test. Frigan i den
demografiska delen om hur ofta man oroade sig dver sin ekonomi utesldts dock. Skattningen av
hur ndjd man var med sin ekonomiska situation bedémdes ge tillrdcklig information som svar pa
fragestéllningen.

Pa ISSI-SR hade sju personer partiellt bortfall pa vardera en fraga och ytterligare tre
personer hade partiellt bortfall pa vardera tvé fragor. Pa Ryffs skalor for psykologiskt
vélbefinnande hade en person partiellt bortfall pa tre fragor. For att inte forlora dessa personers
resultat och for att kunna rékna ut skalpoéng anvindes imputation av medelvérde for de missade
fragorna. Imputation av medelvirde innebér att det missade svaret ersitts med ett virde som
beddms vara sannolikt, exempelvis ett personligt medelvérde (Reuterberg, 2001). I detta fall
berdknades ett personligt medelvérde utifrdn respondentens dvriga svar pé respektive delskala 1
ISSI-SR och utifrdn helskalan for Ryffs skalor for psykologiskt vélbefinnande. Det personliga
medelvérdet tackte sedan upp for de fragor deltagaren inte besvarat. Pa de demografiska fragorna
var det partiella bortfallet minimalt, dessa personer raknades bort pa den aktuella fragan.

Samtliga berdakningar har utforts i IBM Statistical package for the social sciences (SPSS)

version 22. Vald signifikansniva (p) for nedanstdende gjorda berékningar &r 0,05.
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Resultat
Forst redovisas resultatet kopplat till den forsta fragestillningen och de demografiska fragor som
berdr aspekter géllande att bli vuxen, se tabell 2. Dérefter foljer resultaten som besvararar den
andra fragestéllningen om socialt ndtverk, se tabell 4. Avslutningsvis presenteras resultaten som

besvarar den tredje fragestillningen om psykologiskt véilbefinnande, se tabell 5.

Demografiska fragor kopplade till livet som vuxen

Det fanns ingen skillnad mellan grupperna i hur stor andel som hade ett forhallande 5 (1) =
0,008, p = 0,930. En storre andel personer i FT-gruppen (26 %) &n i EPT-gruppen (17 %) hade
barn, men denna skillnad var inte statistisk signifikant ¥* (1) = 0,908, p = 0,341. Det var &ven fler
personer i FT-gruppen som hade tva barn jaimfort med EPT-gruppen. Eftersom det var sa fa
personer det rorde sig om gjordes ingen signifikansberdkning for skillnader i antal barn.

Fordelning 6ver i vilken &lder man flyttat hemifrén var jamforbar mellan de tva
grupperna, p = 0,273 (signifikansnivd mitt med Fishers exakta test). En 6vervigande majoritet i
bade EPT- och FT-gruppen (91 % och 93 %) levde i sjdlvstindiga boenden och endast ett fatal
bodde kvar hos foréldrar eller hade stodinsatser i sitt hem. Dessa minoritetsgrupper var sa sma att
inga statistiska berdkningar har genomforts.

Det fanns ingen skillnad mellan EPT-gruppen och FT-gruppen géllande eftergymnasiala
studier Xz (1)=0,597, p = 0,44. Det fanns heller inte skillnad i hur manga som studerat pa
hogskoleniva: 43 % av EPT-gruppen hade studerat pd hogskoleniva jamfort med 52 % av FT-
gruppen y° (2) = 1,137, p = 0,566.

Andelen forvdrvsarbetande, berdknat pa dem som arbetade halvtid eller mer, skiljde sig
inte signifikant mellan grupperna y° (1) = 1,217, p = 0,270. For en mer specifik redogérelse for
sysselsittning i grupperna, se tabell 3. Aven hiir anvindes halvtid som nedre grins for
sysselsdttning. Detta gor att det i gruppen arbetande fanns ett par personer fran FT-gruppen som
arbetade och samtidigt var fordldralediga pé deltid. Likasé var en person fran EPT-gruppen
halvtidsarbetande och fick aktivitetserséttning pa deltid, men tillhor likvil kategorin arbetande. 1
de fall en person arbetade halvtid och hade en annan sysselséttning resterande tid raknades den
som arbetande. Det fanns inte nagon, varken i EPT- eller i FT-grupp, som angav att de var

sjukskrivna.
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Tabell 2. Demografiska variabler for gruppen av extremt for tidigt fodda (EPT) och
kontrollgruppen (FT).

EPT-grupp FT-grupp
n (%) n (%) P
Kon (n=77) 0,276

Man 10 (28,6) 17 (40,5)

Kvinna 25(71,4) 25 (59.5)

Relationsstatus (n=77) 0,930

Ensamstdende 12 (34,3) 14 (33,3)

I ett forhallande 23 (65,7) 28 (66,7)

Barn (n=77) 0,341

Inga barn 29 (82,9) 31 (73,8)

Har barn 6(17,1) 11 (26,2)

Flytt hemifran (n=74) 0,273

Under 20 ar 17 (51,5) 17 (41,5)

20-24 ér 12 (36,4) 22 (53.4)

Over 24 ar 4 (12,1) 2 (4,9)
Forvarvsarbetande™ (n=76) 30 (85,7) 31 (75,6) 0,270
Eftergymnasiala studier (n=77) 23 (65,7) 31 (73,8) 0,440
Hogsta avslutade utbildning (n=77) 0,566

Gymnasium eller lagre 14 (40) 12 (28,6)

Eftergymnasial utbildning

6 (17,1) 8 (19,0)
(ej hogskola/universitet)
Hogskola/universitet 15 (42,9) 22 (52,4)

Signifikans beriknad med y” -test och Fishers exakta test.
*Arbete pa 50 % eller mer.

Resultatet av skattningar med VAS-skalor géllande hur ndjd man var med sitt boende
skiljde sig inte 4t mellan EPT-gruppen (Md = 86) och FT-gruppen (Md = 86,5), z=- 0,932,
p=0351,r=-0,11. Inte heller skattningar av ndjdheten med sin sysselséttning skiljde sig
mellan EPT-gruppen (Md = 81) och FT-gruppen (Md = 79), z=-0,425, p = 0,671, r = - 0,04.



Aven VAS-skattningen av hur nojda deltagarna var med sin ekonomiska situation var liknande

mellan EPT-gruppen (Md = 59) och FT-gruppen (Md = 64,5), z = - 0,420, p = 0,675, r = - 0,05.

Tabell 3. Huvudsaklig sysselsdttning i gruppen av extremt for tidig fodda (EPT) och
kontrollgruppen (FT), n=76.

Studerar  Arbetar Arbetssokande Aktivitets-  Forildraledig

ersittning
EPT,n (%)  3(8,6) 30(85,7) 1(2,9) 1(2,9) 0(0)
FT, n (%) 4 (9,8) 31(75,6) 2(4,9) 3(7,3) 1(2,4)

Socialt nitverk

Resultatet av skattning med ISSI-SR visade inga skillnader mellan grupperna pé skalorna som
miitte tillgdng och tillfredsstillelse med néra relationer (AVAT och ADAT). Déaremot var EPT-
gruppens resultat pa delskalan som miitte tillgang till sociala kontakter, AVSI, signifikant lagre
an FT-gruppens med en medelstor effektstorlek. Pa delskalan ADSI, som mater tillfredsstéllelsen
med den sociala interaktionen, skattade grupperna lika hogt. Vid jimforelse av de bada

grupperna pé det totala véardet fanns ingen skillnad och effektstorleken var 1ag.

Tabell 4. Interview schedule of social interaction ISSI-SR. Skillnader mellan extremt for tidigt
fodda (EPT) och kontrollgrupp (FT).

EPT-grupp FT-grupp

z P r
Md, n=35 Md, n=42
Availability of social integration
3,00 5,00 -3,114 0,002 0,35
AVSI (max 6)
Adequacy of social integration
6,00 6,00 -0,468 0,640 0,01
ADSI (max 8)
Availability of attachment
6,00 6,00 -0,073 0,942 -0,01
AVAT (max 6)
Adequacy of attachment
7,00 7,00 -0,233 0,816 - 0,03
ADAT (max 10)
Totalpodng ISSI, max 30 23,57 25,00 -1,265 0,206 -0,14

Jamforelse mellan grupperna, Independent samples Mann-Whitney U Test.
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Psykologiskt vilbefinnande
Resultatet visade inga signifikanta skillnader mellan grupperna pé Ryffs skalor for psykologiskt

vélbefinnande och effektstorleken var lag.

Tabell 5. Ryffs skalor for psykologiskt vilbefinnande. Skillnader mellan extremt for tidigt fodda
(EPT) och kontrollgrupp (FT).

EPT-grupp FT-grupp
Md, n=35 Md, n=42

Ryffs skalor for
psykologiskt vélbefinnande 83 86 - 1,449 0,147 0,17
(max 108)

Jamforelse mellan grupperna, Independent samples Mann-Whitney U Test.
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Diskussion
Resultatdiskussion

Demografiska fragor kopplade till livet som vuxen. Fér EPT-gruppen i denna
uppfoljning finns inga signifikanta skillnader gentemot kontrollgruppen i andelen som studerat
vidare pa eftergymnasial niva, vilket star i motsats till flertalet tidigare studier som undersokt
eftergymnasial utbildning hos for tidigt fodda (Hack, 2006; Lindstrom et al., 2007; Lund et al.,
2012). Ingen skillnad finns heller mellan EPT-gruppen och FT-gruppen vid jamforelse av om
studierna skett pa hogskole-/universitetsniva eller om det varit ovrig eftergymnasial utbildning,
exempelvis yrkesutbildningar. Att EPT-gruppens eftergymnasiala studier ar jamforbara med
kontrollgruppens édr ndgot forvanande med tanke pa EPT-gruppens genomsnittliga lagre
begavningsniva i tidigare uppfoljningar (Hallin et al., 2011; Stjernqvist & Svenningsen, 1999),
att de vid 18 ars alder i ldgre grad studerade en teoretisk gymnasielinje (Hallin et al., 2011), samt
att de kommer frén familjer dir mddrarna hade lagre utbildningsniva (Stjernqvist &
Svenningsen, 1999). Att EPT-gruppen i denna studie studerar vidare i lika hog grad som
jdmnariga skulle kunna bero pa att det i Sverige finns utbildningsvégar som passar dven de som
har vissa kognitiva svarigheter. Motstridiga resultat gillande eftergymnasial utbildning i olika
studier kan delvis bero pa just utformning av utbildningssystem och att dessa skiljer sig mellan
olika lénder. I Sverige &r universitetsstudier dessutom avgiftsfria, vilket skulle kunna innebéra en
lagre troskel for universitetsstudier dn i linder som har terminsavgifter.

En lika stor del av EPT-gruppen som FT-gruppen har ett forhallande vilket ér i linje med
uppfoljningsstudien av Saigal et al. (2006). Det &r fa personer som skaffat barn i bada grupperna,
men en nagot storre andel i FT-gruppen dr fordldrar jamfort med EPT-gruppen. Denna skillnad
ar inte signifikant, men skulle kunna tyda pa att EPT-gruppen &r ndgot senare med att bli
fordldrar, vilket ocksa stods av att fler i FT-gruppen hade hunnit {4 tvd barn jamfoért med EPT-
gruppen. Eftersom sa fa dnnu hunnit bli forédldrar i grupperna ar det ett fatal personer det ror sig
om, skillnaderna &r inte signifikanta och kan endast ses som en mojlig tendens som i sa fall
skulle overensstimma med Mathiasen och medarbetares resultat (2009).

Det har tidigare diskuterats av bland annat Tideman et al. (2002) vilka l&ngsiktiga
konsekvenser som kan komma ur den sarbarhet som kan finnas hos for tidigt fodda géllande
anknytning och separationer. En hypotes &r att de for tidigt fodda barnen kan uppleva svarigheter

kopplade till omvélvande och stressfyllda situationer i vuxenlivet, sdsom att ingd partnerskap
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eller att bli fordlder (Tideman et al., 2002). Den hér studien finner inga signifikanta skillnader
mellan grupperna vad det géller hur ménga som é&r i ett forhdllande, hur manga som har skaffat
barn eller hur de subjektivt skattar sitt psykologiska vélbefinnande. Saledes verkar det inte som
att en eventuell sarbarhet gett utslag i vuxenlivet for EPT-gruppen i denna studie.

EPT-gruppen i denna uppf6ljning har tagit sig in pa arbetsmarknaden i lika stor
utstrackning som FT-gruppen. EPT-gruppen skattar sig som lika ndjd med sin sysselséttning som
FT-gruppen. I denna studie undersdks inte deltagarnas faktiska inkomst, men den subjektiva
uppfattningen om den egna ekonomiska situationen skiljer sig inte at mellan grupperna.

I tidigare studier har det visats att en storre andel for tidigt fodda &n jimnériga fodda i
fullgédngen tid fatt ekonomiskt stod frdn samhéllet i vuxen &lder (Lund et al., 2012; Mathiasen et
al., 2009). Aktivitetserséttning kan fis vid bdde funktionsnedséttning, sjukdom och skada, vilket
gor att det kan finnas olika bakgrund till att man far detta stod. I denna studie har inte orsaker till
erhallen aktivitetsersdttning undersokts. Endast ett fatal personer i denna uppfdljning fick
aktivitetserséttning, vilket forsvérar jamforelser med tidigare studier. En mdjlig forklaring till att
studiens resultat skiljer sig fran tidigare forskning gillande ekonomiskt stod fran samhaéllet kan
vara skillnader i metod. I denna studie anviands enkédter som fylls i av deltagaren pa egen hand.
Det dr mojligt att individer som har olika funktionsnedsattningar ocksé har svérare att besvara en
enkét av denna typ. Utifrdn ett sddant resonemang skulle det kunna vara sé att gruppen av
extremt for tidigt fodda med funktionsnedséttningar i hogre grad tillhor bortfallet i den aktuella
studien.

Utifrén den teorigenomgang som gjorts kring dvergangen fran ungdom till vuxenliv
(Arnett, 1998; Cullberg 2006; Erikson 1982/2004) verkar det som att baide ETP- och FT-gruppen
har klarat av att uppfylla minga av de vuxenmarkorer som forskningen lyfter fram som
betydelsefulla. Det fanns ingen skillnad mellan EPT-gruppen och de jdmnériga fodda i
fullgangen tid géllande att ha en relation eller att bli fordlder. Studien fann inte heller nagra
skillnader mellan grupperna i eftergymnasial utbildning eller sysselsdttning och grupperna var
lika ndjda med sin ekonomiska situation. De allra flesta i bdda grupperna hade sjdlvstindiga
boenden och det fanns inga skillnader i vilken dlder man hade flyttat hemifrdn. Sammantaget
verkar de extremt for tidigt foddas liv som vuxna inte skilja sig frén jimnériga fodda i fullgangen

tid.
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Socialt nitverk. Resultatet frdn 18-arsuppfoljningen om socialt nitverk av Hallin och
Stjernqvist (2011) replikerades vid denna uppfoljning av EPT-gruppen i vuxen alder. I denna
uppfoljning finns ingen skillnad 1 hur grupperna skattar sina néra relationerna och hur néjda de ar
med dem. Diremot finns en signifikant skillnad i social interaktion, ddr EPT-gruppen uppger
farre kontakter an kontrollgruppen. Detta resultat fick en medelstor effektstorlek vilket indikerar
en verklig skillnad mellan grupperna. Trots det mindre kontaktnétet 4r EPT-gruppen lika ndjd
som kontrollgruppen med de kontakter de har. Skillnaden géllande socialt kontaktnit finns
mellan grupperna bade i tondren och i vuxen lder, vilket tyder pa att skillnaden &r stabil och
héller i sig over tid.

Denna studies resultat visar att EPT-gruppen upplever sig ha lika god tillgang till ndra
och emotionella relationer som jamnariga. Detta stimmer verens med tidigare studier som visat
att for tidigt fodda upplever samma grad av ndrhet med fordldrar, partners och bésta vin som
jamndriga (Scharf & Cohen, 2013). I instrumentet ISSI-SR undersdks tillgdng till néra relationer,
men instrumentet gor ingen skillnad pa vilken typ av néra relation som avses. Det dr alltsd svart
att uttala sig om det &r forédldrar, partners eller nira vénner som stér for tillgdngen till de nira
relationerna som visats i den aktuella studien.

Det har tidigare diskuterats vad det mindre kontaktnétet skulle kunna fa for konsekvenser
nér EPT-gruppen nddde vuxen édlder och da stod utan skyddande faktorer som att bo med sin
familj eller att ga i skolan (Hallin, 2010). EPT-gruppen har fortfarande vid vuxen alder férre
kontakter &n FT-gruppen, men trots att de inte ingdr i samma skyddande miljo som nér de var 18
ar sé visar de ingen skillnad vad det giller tillfredsstéllelsen med sitt sociala liv eller
psykologiska vélbefinnande. Resultatet tyder séledes pa att de till antalet férre sociala
kontakterna inte &r ndgot som bekymrar EPT-gruppen. Daremot finns en mdjlighet att det mindre
sociala kontaktndtet hos EPT-gruppen innebér ett ndtverk som édr mer sdrbart for fordndringar édn
jdmnarigas.

Psykologiskt vilbefinnande. Prematurgruppen i denna studie skattade lika hogt
psykologiskt vélbefinnande som kontrollgruppen. Detta &r i linje med tidigare studier som visat
pa en lika hog livskvalité hos for tidigt fodda som hos fullgdngna jidmnériga (Hallin &
Stjernqvist 2011; Tideman et al., 2001). Utifran den 6kade risken for psykisk ohilsa som visats i
en registerstudie av Nosarti et al. (2012) skulle det kunna ténkas att den psykiska sarbarheten

ocksé visade sig i ett minskat psykologiskt vilbefinnande hos prematurfodda. Trots detta visar
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studier dér for tidigt fodda sjdlva fir skatta sin psykiska hélsa och sin livskvalité ofta ingen
skillnad jamfort med jdmnérigas sjélvskattningar (Hallin & Stjernqvist 2011; Tideman et al.,
2001). En forklaring kan, som tidigare ndmnts, vara att de for tidigt fodda anpassat sig till sin
situation och darfor i subjektiva matt skattar lika hogt som andra (Dinesen & Greisen, 2001).
Studier som bygger pé registerutdrag frén stora kohorter tar inte hansyn till deltagarnas
subjektiva upplevelse, vilket mojligen skulle kunna forklara den annorlunda bild som exempelvis

framtréader i studien av Nosarti et al. (2012).

Metoddiskussion

Enkiit. Enkét som metod ger en begrdansad mojlighet 1 vilken typ av fragor som gér att
stdlla och pd sé vis blir informationen som samlas in ocksé avgrdnsad. Kénsliga frdgor kan vara
svéra att stélla utan att riskera att bortfallet 6kar, dessutom finns ingen mojlighet att stilla
foljdfragor pa materialet som inkommer. Ett kvalitativt metodval, som intervjuer, dvervigdes
under planeringsfasen av studien och hade troligtvis mgjliggjort ett storre djup i1 forstaelsen av
prematurfoddas liv som vuxna. Samtidigt innebédr det kvantitativa metodvalet i form av enkéter
flera fordelar, ddribland mojligheten att né ut till unders6kningsgruppen i sin helhet pa ett
tidseffektivt sitt. Att anvéinda enkédt som metod innebér ocksd att deltagarna fér ta del av samma
material samt att formen for svar dr densamma for alla, vilket i forldingningen gor att
reliabiliteten hdjs. Detta kan kontrasteras mot att vélja intervju som metod dér krav stills pa att
olika intervjuares instruktioner och beddmningar ska vara vil 6verensstimmande for att uppna
en hog interbedomarreliabilitet.

I utformningen av de demografiska enkétfrdgorna prioriterades anvéndarvénlighet hogt.
Det var betydelsefullt att alla deltagare skulle kénna att de hade passande svarsalternativ. Att
flertalet fragor hade méinga svarsalternativ dr forsvarande nér det géller statistiska berdkningar i
en liten deltagargrupp, men samtidigt finns en risk for bortfall om deltagare kinner att enkétens
svarsalternativ inte riktar sig till dem. Det var ocksé viktigt att forsoka fanga livssituationen for
de personer i EPT-gruppen som drabbats av funktionshinder, 4&ven om det innebar svarsalternativ
som inte passade majoriteten av gruppen. Det lilla partiella bortfallet pa den egenkonstruerade
enkitdelen tyder pa att svarsalternativen vél tickte in den livssituation som deltagarna befinner

sig 1.
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Omradena i den demografiska enkédtdelen togs fram med grund i teorier om livscykeln
och forskning om vad det innebdér att bli vuxen. Vad man “’ska” ha uppnétt nir man &r cirka 30 ar
samt vilka omréden som &r relevanta att undersoka i denna livsfas kan diskuteras. Omridena som
tacks in av fragestdllning 1 syftar inte till att ge en fullstindig bild av vad det innebér att bli
vuxen utan snarare att belysa omraden som kan vara av stor vikt for ett sjdlvstdndigt vuxenliv.
Vuxenblivandet kan sékerligen ocksa undersokas utifran andra teman. Nagra av de markdrer som
lyfts fram under avsnittet om dvergangen fran ungdom till vuxenliv hirrér fran en amerikansk
studie (Arnett, 1998) och man kan ténka att somliga av dessa markorer har olika innebord
beroende pé vilket samhélle och kultur som de betraktas utifran.

Tva féardiga skattningsskalor anvéndes i1 enkéten. For att méta relationer och sociala
nétverk valdes instrumentet ISSI-SR. En stor fordel med detta instrument &r att det anvénts vid
18-&rsuppfoljningen av undersdkningsgruppen (Hallin & Stjernqvist, 2011) och att det darfor
ocksé var mgjligt att se om de skillnader som fanns i tonaren kvarstod i vuxenlivet. Fér mitning
av vilbefinnande valdes Ryffs skalor for psykologiskt vilbefinnande. Genom att vélja en skala
som miter just psykologiskt vélbefinnande forbises vissa aspekter av vilbefinnande, exempelvis
hélsorelaterat vdlbefinnande. I tidigare studier har psykisk ohédlsa hos prematurfodda undersokts.
I denna studie, som inte hade mdjlighet till personlig kontakt med deltagarna, bedomdes det vara
mer befogat att stdlla fragor om vilbefinnande &n att 14gga fokus pé psykisk ohélsa. Flera
skattningsskalor som miter psykisk ohilsa tar upp suicidtankar vilket inte beddmdes vara etiskt
godtagbart i en enkitstudie dir svaren inte ska foljas upp.

I denna studie anvindes endast sjdlvskattningsformulér, vilket gor att materialet som
resultatet bygger pa &r subjektiv data. Social 6nskvérdhet, det vill sdga att deltagaren svarar
utifran vad som é&r socialt 6nskvart (Ejlertsson, 2005), dr en faktor som kan spela in vid ifyllandet
av en enkdt, och det &r mojligt att detta paverkat sa att deltagarna angett mer positiva svar om sitt
vélbefinnande och sina sociala relationer. Den valda metoden ger inte tillgéng till objektiva data
utan speglar den bild som deltagarna sjélva har av sitt liv. I denna studie har inga objektiva matt
anvénts och det dr deltagarnas subjektiva svar som far beskriva deras liv som vuxna, deras
sociala relationer och deras psykologiska vélbefinnande.

Deltagarna belonades med biobiljetter, vilket kan ha péverkat svarsfrekvensen positivt.
Det finns dock inget som tyder pa att denna beldning skulle ha péverkat hur noggrant enkéten

fyllts i d& de allra flesta enkédterna var fullstidndigt besvarade. I de fall dér partiellt bortfall

26



forekom 1 ISSI-SR och Ryffs skalor har imputation av medelvirde skett, vilket kan motiveras av
att det rort fa frigor. Da stickprovet i studien var begransat uteslots mojligheten att exkludera
deltagare pa grund av partiellt bortfall.

Styrkor och svagheter. En av studiens styrkor dr dess design. Det finns en kontrollgrupp
som redan i den forsta uppfoljningen matchats utifran kon och fodelsedatum och gruppen i sin
helhet har kunnat f6ljas 6ver lang tid (Hallin, 2010; Stjernqvist & Svenningsen, 1999). Samtliga
deltagare &r fodda under samma tidsperiod i en specifik geografisk region, vilket &r en fordel i
jamforelser av de tva grupperna. Att denna avgransade grupp av extremt for tidigt fodda kunnat
foljas fran barndom till vuxen alder och jamforas med samma kontrollgrupp &r en styrka i
studien. Man bor dock ha i dtanke att bortfall under arens lopp gjort att undersdokningsgruppens
sammanséttning fordndrats 1 de olika uppfoljningarna, och inte till fullo 6verensstimmer med
den ursprungliga matchningen. Bland annat har det varit fler mén 4n kvinnor i bortfallet till
denna uppfoljning och konsfordelningen ser inte likadan ut i EPT-gruppen som i FT-gruppen,
dven om skillnaden inte &r signifikant. Mgjligen skulle konsskillnaden dndé kunna paverka
resultatet ifall mén och kvinnor skiljer sig at i de variabler som undersoks.

Aven om bortfallet i studien #r 1agt for att vara en enkitstudie, s ir den ursprungliga
gruppen relativt liten frén borjan och denna studies deltagarantal dr darfor lagt. Detta paverkar
den statistiska validiteten samt studiens mojlighet att finna signifikanta samband. Det lilla
deltagarantalet dr viktigt att ha 1 dtanke da {4 personer ger stora skillnader i procentuell
fordelning. Samtidigt dr det ocksa viktigt att se den lilla undersdkningsgruppen i relation till hur
4 barn som fods extremt for tidigt varje &r. Dessutom bor deltagarantalet ses 1 forhallande till
den ldnga uppfoljningstiden, mycket kan hinda mellan att deltagarna &r tio och 28 ar. Ett visst
bortfall dr oundvikligt med sa lang uppf6ljningstid; till exempel pd grund av att deltagare flyttar
utomlands eller inte gar att spéra.

Sedan EPT-gruppen foddes har néstan trettio ar passerat. Det finns minga omstandigheter
och faktorer som kan ha pdverkat och format deltagarnas i deras livsutveckling och som den hér
studien inte haft mdjlighet att ta hdnsyn till. En {6ljd av detta blir att det &r svért att avgora vad
som &r foljder av den prematura fodseln och vad som dr foljder av exempelvis uppfostran eller
sociodemografiska faktorer. I denna studie har inga statistiska korrigeringar gjorts for fordldrars
utbildningsniva, vilket dr en faktor som visat sig skilja sig at mellan de tvé grupperna i de

tidigare uppfoljningarna.
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Mgjligheten att dra allménna slutsatser av studiens resultat paverkas av de skillnader som
foreligger mellan neonatalvérd 1 olika ldnder samt mellan olika tidsperioder. Sedan deltagarna
foddes under mitten av 1980-talet har neonatalvarden forbittrats, och barn fodda i tidigare
graviditetsveckor overlever idag jamfort med for 30 ar sedan. Detta gor att det inte rakt av gér att
jdmfora barn fodda fore vecka 29 pa 1980-talet med barn fodda fore vecka 29 i nutid. Vid
generalisering av resultat bor man ocksa ta i beaktande att det finns skillnader i sjukvard mellan
olika ldnder. Merparten av den forskning som lyfts fram under bakgrundsavsnittet dr
skandinavisk forskning kring prematuritet. En del studier hdrstammar dock frdn andra kulturer
och dessa kontextskillnader ar betydelsefulla. Vid en jamforelse mellan exempelvis svenska och
amerikanska studier kring utbildning och sjukvérd bor skillnader géllande dessa system
uppmaérksammas. I det amerikanska samhillet &r skolsystemet 1 hogre grad privatiserat och
detsamma géller sjukvarden. Det dr inte lika sjdlvklart som i Sverige att vird och skola &r pa lika
villkor for alla. Socioekonomiska faktorer kan i sddana fall spela stor roll for individens
utveckling och livsstandard. Kulturskillnader gor att den yttre validiteten minskar och att
generaliserbarheten i1 den aktuella studien begransas. Mojligen gér resultatet att generalisera till
de nordiska ldnderna da likheter finns gillande samhélleliga system som exempelvis sjukvard
och utbildning, samtidigt som man alltid bor beakta resultatet utifrdn de forutsittningar som

rader i den aktuella studien.

Slutsats

Detta ér den tredje uppfoljningen som gors av de extremt for tidigt f6dda barnen, fodda 1985-
1986 i den sodra sjukvardsregionen i Sverige. De extremt {or tidigt fodda och den jimnériga
kontrollgruppen har kunnat f6ljas 6ver ldng tid — fran barndom till vuxenliv. Viktigaste slutsatsen
som dras i denna studie dr att skillnaderna mellan EPT- och FT-grupp dr mycket fa utifran de
omraden som undersdkts. Overlag verkar de extremt for tidigt fddda ha anpassat sig vil till ett
sjalvstindigt vuxenliv. Det fanns ingen skillnad gentemot jimnériga fodda i fullgangen tid
géllande att ha en relation eller att bli fordlder. Studien fann inte heller nigra skillnader mellan
grupperna i att ha eftergymnasial utbildning eller sysselséttning och grupperna var lika ndjda
med sin ekonomiska situation. De allra flesta i badda grupperna hade sjalvstindiga boenden och

det fanns inga skillnader i vilken &lder man hade flyttat hemifrin.
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I studien framkom att EPT-gruppen rapporterar férre sociala kontakter 4n FT-gruppen,
detta replikerar den skillnad som fanns vid 18 ars alder. Detta verkar dock inte upplevas som ett
problem for EPT-gruppen, d& de rapporterar lika hog tillfredsstéllelse med sociala kontakter som
FT-gruppen. Ett minskat kontaktnét skulle dock kunna innebéra en sarbarhet for fordndringar
géllande det sociala livet.

De extremt for tidigt fodda angav lika hogt psykologiskt vélbefinnande som den
jdmnariga kontrollgruppen. Sammantaget verkar de extremt for tidigt fodda ha anpassat sig till

vuxenlivet och skiljer sig i de allra flesta aspekter inte frén jdmnariga.

Framtida forskning

I denna studie framkom att EPT-gruppen i lika hog grad som FT-gruppen levde i ett férhdllande
och det fanns ingen skillnad mellan grupperna i tillgdngen till nira, emotionella relationer. Ett
intressant framtida forskningsomrade skulle vara att undersdka vem som stdr for de nira och
emotionella relationerna nir de for tidigt fodda #r i vuxen alder. Ar det s4 att de viinder sig till sin
partner eller dr det fortfarande fordldrar som foretriddesvis stir for stod och narhet?

Ett annat intressant omrade for framtida forskning &r att f6lja upp prematurerna i deras
eget fordldraskap. Har synen pa att bli fordlder paverkats?

Framtida forskning och uppf6ljning av prematurer pa ett vidare plan dr ocksa viktigt for
att mojliggora basta vard och stod for barn som fods for tidigt. For den hér gruppen av extremt
for tidigt fodda barn forefaller vuxenlivet verlag inte skilja sig frdn jimnérigas, men idag
overlever barn fodda &nnu tidigare i graviditeten och 1dngtidsuppfoljningar ar darfor fortfarande

aktuella.
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Bilaga 1

Del 1

ID-nummer:

kommentera och gora tilligg, om det 4r nagon fraga som du vill fortydliga.

Sitt endast ett kryss per friga om inget annat anges. Du far i slutet av enkidten mojlighet att

1. Kén KVINNA et O
ML esie s O
2. Kryssa idet som stimmer for dig: Jag ar singel......cooveueieiiiciciiicicicne (i

Jag ir i ett forhallande men vi bor inte

llSAMMANS ... Oo-

Jag bor med min partner .........ccceecueueeee. o-
3. Har du barn? €] currerurrneereeseesssssesseassssessssesssssssssssssnsenes O

J2 e O

Om ja, hur manga:

4. Hur ser ditt boende ut?
Du kan kryssa i flera alternativ.

Jag bor hos mina forildrar/forilder.......
Jag hyr mitt boende.......cccouevevuruiieiccnnanaee.
Jag dger mitt boende .......ccceveveiueicicennnnne.

I mitt boende far jag stodinsatser

(t.ex. via LSS) oo

Du som bor hos dina fordldrar/ forilder, ga vidare till fraga 6.
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5. Hur gammal var du nir du flyttade Under 20 Af v eeeneeeennes O

s
hemifran: 20-24 AL coveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseesseseeeeeseeesesseenne O
OOVEL 24 AT eeeeeeeen O

6. Sitt ett kryss nagonstans pa linjen for att markera hur n6jd du 4r med ditt boende.

Inte alls né;d Mycketnéyd
I |
Antal procent

7. Vilken ir din SHUAEIAL . O _ %
BZSZLTZ;?EZ/;?;S:Z:E: FOrvarvsarbetar ..o eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenenns O _ %
Ange procentsats till higer. Arbetssokande.........ccoovecueicieieiccieieinne. O _%
SJUkSKEIVEN .ot O _ %

AKtIVItetsersattning .......cveeeeevecvvenevecnncs O %

Annat (ange girna vad): .....ccccceeeeecans O _%

8. Sitt ett kryss nagonstans pa linjen for att markera hur n6jd du dr med din
huvudsakliga sysselsittning.

Inte alls n&jd Mycketnéjd
I i
7 iet?
9. Hardu studerat efter gymnasie> O
NN wvererenrurerereneseeseenssesesseseaeseseesensassesseasassesnen O

Oz du svarat nej, hoppa till fraga 12.
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Antal terminer

10. Vilken 4r din hégsta avslutade GYMNASIUM oo eseeens o _ !
utbildning? TOMVUX ¢ e eaeeeeeeeenene o
Ange antal terminer till higer. R

Folkhogskola.......c.cccoviievciiiccccccicicee [
Yrkesutbildning (t.ex. YH, KY).............. [
Hogskola/universitet.......orueceevereecnnne. o _ °
Annat (ange girna vad): .....cccecevecueecunnes o _

Antal terminer

11. Du som studerar just nu, KOMVUX ..o o _
vilken typ av utbildning Folkh6gskola ..., o
studerar du?

) Yrkesutbildning (t.ex. YH, KY)............... o

Ange till higer hur manga terminer
du list hittills. Hogskola/universitet.......o.owcucececcucuen. [
Annat (ange girna Vad): e o

12. Hur ofta dr du oroad 6ver din = Aldfig ...c.covueieruciiciiiiciciciccciccicciaes O
ekonomi? SAIALL oo m|

IBIANd et O
(@ 7. F S O

13. Sitt ett kryss nagonstans pa linjen for att markera hur n6jd du dr med din ekonomi.

Inte alls né;d Mycketné;d

12

Notera: var inte med i den utskickade enkiten utan indikerar de sammanslagningar av
kategorier som gjordes infér databearbetningen pa grund av att somliga svarsalternativ hade for

fa deltagare.



UNIVERSITET
Institutionen for Psykologi

Hej!

Du har tidigare varit med i1 en uppfoljningsstudie av for tidigt foédda barn, antingen for att du
sjalv ar for tidigt fodd eller for att du ingar i studiens jamforelsegrupp.

En del av er har varit med 1 studien "Mycket for tidigt f6dd - hur géar det sedan?” fran fodseln,
och alla har varit med i studien da ni var 10 och 18 ar. Vi skulle nu vilja stélla nagra fragor
om ert liv som vuxna. Ni bidrar genom ert deltagande till att 6ka forstaelsen av vad for tidig
fodsel innebédr, inte bara i barn- och ungdomen utan &@ven i ett langre perspektiv. Ert
deltagande har hittills resulterat i1 flera vetenskapliga artiklar och tva doktorsavhandlingar.
Denna del av studien kommer att resultera i en psykologexamensuppsats.

Vi ber dig att fylla i en enkidt som kommer att ta ca 20 — 30 minuter att besvara. Som tack for
din medverkan kommer vi att skicka dig en biobiljett nér vi fatt ditt svar.

Ditt deltagande i undersdkningen &r naturligtvis helt frivilligt, men det ar betydelsefullt for
studiens kvalitet att s manga svar som mojligt inkommer. Dina svar behandlas konfidentiellt.
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behandlas data pa gruppniva och kan inte knytas till dig som individ.
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