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Hovedbudskap

Gulsott er et vanlig fysiologisk funn hos nyfadte, men hgye bilirubinverdier og
risikofaktorer hos barnet kan fgre til invalidiserende hjerneskade. Gulsott er ufarlig for
de fleste. Derfor er det lett 8 overse de fa nyfedte som kan fa alvorlig skade. | de siste
5-10 arene har man sett to tilfeller av kjerneikterus i Norge. Oppfelgingen av det
nyfedte barnet svikter etter utskrivning. Derfor minner jeg her om de viktigste
poengene som gjelder risiko og oppfelging av nyfedte med gulsott.

Hver dag blir nyfedte barn i Norge undersgkt og behandlet for gulsott. Hvis vi gar ut
fra at omkring 5 prosent av friske, nyfadte barn pa barselposter og 25 prosent av dem
som er innlagt pa en nyfedtavdeling, far fototerapi under oppholdet, er det over 4000
hvert ar som far behandling for gulsott (1).
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Enda flere nyfedte blir undersgkt og testet, men fordi bilirubinverdiene deres (TSB,
total serumbilirubin eller TcB, transkutan bilirubin) er under grensene som defineres i
de norske retningslinjene, trenger de ikke behandling (2).

Med utgangspunkt i norske tall (1) har jeg regnet ut at det gis mer enn 40 000 timer
fototerapi hvert ar pa norske nyfedtavdelinger. Vi kjenner ikke tallene for varigheten
av lysbehandling ved norske barselavdelinger, men det er rimelig a anta 2,5 degn i
snitt for hvert behandlet barn. Det tilsvarer 160 000 timer per ar.

Med en sapass betydelig behandlingsinnsats er det ikke urimelig at noen sper hva
man far igjen for innsatsen i arbeid og penger, hva det betyr at barnet er atskilt fra
moren under behandlingen, og hvorvidt det er noen farlige bivirkninger av
behandlingen.

Lite grunnlag for evidens

| en tid da evidensbasert medisin er det ideelle grunnlaget for var behandling av
pasientene, er det beklemmende a innremme at grunnlaget for behandlingsgrensene
er spinkelt, i hvert fall malt med var tids standard. Dessverre vil det aldri bli mulig &
gjere randomiserte undersgkelser for a finne svarene.

Grunnene til dette er flere: Kjerneikterus er sveert sjelden, bare 1:600 000 i Norge i
perioden 2005-2014 (1). Det ville krevet randomisering av flere hundre millioner barn,
noe som rent praktisk er umulig. En annen grunn er at det varierer hvor sarbare barn
er med tanke pa bilirubinvirkningene pa hjernen. En tredje arsak er at vi har begrenset
kunnskap om disse forholdene.

Sist, men ikke minst, a gjere en slik undersegkelse nar det eneste malbare resultatet er
barn med hjerneskade, som kunne vaert unngatt, er selvfelgelig etisk helt utenkelig.
Hvis vi kunne finne en mate & male hvorvidt hjernepavirkningen naermet seg et
farepunkt, ville det kanskje sett annerledes ut.

Kjerneikterus

Kjerneikterus innebeerer en varig skade av hjernens basalganglier og enkelte
hjernenervekjerner. Tilstanden oppstar nar bilirubin trenger inn i hjernen ved uttalt
hyperbilirubinemi, ofte kombinert med risikofaktorer som gjar blod—hjerne-barrieren
mer gjennomtrengelig og/eller hjernevevet mer sarbart.

Jeg kjenner til to tilfeller av kjerneikterus i Norge siden artusenskiftet. Det ene er
publisert, og det andre kjenner jeg bare av omtale (3). Dessuten er det beskrevet
noen fa tilfeller der barn ble lagt inn pa sykehus med ekstrem gulsott og tegn pa akutt
bilirubinpavirkning av hjernen, men der barna ble berget med raske og aggressive
behandlingstiltak (4).



Felles for disse barna, og for flertallet av barn med kjerneikterus, er at de var
utskrevet fra sykehuset, og bekymringsmeldinger fra foreldrene til helsepersonellet
ble ikke tatt pa alvor. Dette er nettopp beskrevet av Rennie og medarbeidere i England
(5).

Risikofaktorer

Alle ansatte pa barsel- og nyfedtavdelinger i Norge har derfor en felles utfordring nar
det gjelder gulsott hos nyfadte: & huske pa at selv om nyfadtgulsott er en
normaltilstand hos de fleste, finnes det ganske mange barn med tilleggsfaktorer som
ikke er normale. Disse risikofaktorene ser vi som regel ikke utenpa barnet.

De viktigste risikofaktorene er listet under punkt 1i faktaboksen under. Alle vi som
steller med nyfedte pa barsel- og nyfadtposter, ma kunne denne lille listen pa rams.
Punktet som det trolig er lettest & overse, er punkt 1d, familiehistorien.
Familiehistorien finnes ikke alltid i journalen, og da ma vi sperre foreldrene.

Risikofaktorene ser vi som regel ikke utenpa barnet.

Et forslag som kanskje kan diskuteres pa mater pa de ulike barselpostene, er a ha
listen eller hele faktaboksen hengende lett synlig der man undersgker barnet for
utskrivningen, og der man gir lysbehandlingen.

FAKTA

Ngkkelpunkter i nasjonale retningslinjer for gulsott hos nyfadte
1. Risikofaktorer a tenke pa ved utskrivning:

a. synlig gulsott i farste levedagn

b. blodgruppeuforlikelighet

c. afrikanske og @stasiatiske barn

d. familiehistorie for gulsott eller hemolytisk sykdom
e. gestasjonsalder <37 uker

f. fraktur eller stgrre hematomer

g. hjemreise fgr 72 timer



Vurder risikoen for at barnet kan utvikle gulsott etter utskrivningen. Ta eventuelt
prever, transkutanmaling (TcB) eller blodpreve-TSB og plott pa gulsottskjemaet,
planlegg oppfelging og kontroll, og gi foreldrene informasjonsbrosjyren.

2. Nar foreldrene ringer etter utskrivningen og er bekymret for gulsott:

 Alle skal fa beskjed om & komme rett til avdelingen eller posten for vurdering av
gulsotten og barnets tilstand.
o Ingen utsettelse til neste dag eller andre rad/forslag som forsinker.
o Ingen henvisning til helsestasjonen eller fastlegen.
» Hvis barnet ved ankomsten er lett eller moderat ikterisk:
o Ta TcB eller TSB, og plott resultatet pa gulsottskjemaet.
o Vurder og planlegg videre oppfalging eller behandling ut fra hvor barnets verdi
ligger i forhold til behandlingsgrensen.

3. Hvis barnet ved ankomsten er veldig ikterisk og/eller har nevrologiske
symptomer eller tegn:

« Barnet legges straks i intensiv fototerapi (ikke vent pa provetaking eller
proveresultater).
« Tilkall barnelege eller lege for snarlig undersgkelse og vurdering.

4. Selv ved tegn pa akutt hjernepavirkning kan tilstanden noen ganger reverseres
ved intensiv fototerapi, eventuelt supplert med intravengst immunglobulin hvis det er
holdepunkter for blodgruppeuforlikelighet. Utskiftningstransfusjon bar nesten alltid
utfares for a oppna raskest mulig reduksjon av TSB. Lysbehandling bar fortsette helt
frem til en eventuell utskiftning begynner og kan gjerne fortsette med lysmatte eller -
vest ogsa under prosedyren.

Tidlig utskrivning

Det blir stadig vanligere a skrive ut mor og barn tidlig fra barsel- og fedeavdelingen.
Diskusjonen om tidlig utskrivning skal jeg ikke ta her. Jeg vil heller minne om at nar
barnet blir skrevet ut fra sykehuset etter ett til to levedagn, har vi flyttet den viktigste
delen av omstillingsprosessen som gjelder bilirubin og gulsott, til hjemmet.

| hjemmet ser helsepersonellet ikke lenger barnet, noe som betyr at vi ma ha en veldig
lav terskel for & ta barnet inn igjen pa sykehuset til vurdering dersom foreldrene
kontakter oss med sparsmal.



Pa side 2 i det norske bilirubinskjemaet sies dette veldig tydelig: «Foreldre som ringer
og er bekymret for at et nyfgdt barn har gulsott og samtidig er slapp eller spiser
darlig, skal fa beskjed om a komme direkte til barsel-/nyfedtposten. Det skal ikke gis
rad per telefon som ferer til forsinkelser, og helsestasjonen skal ikke involveres i
dette.» (6)

Jeg er fristet til & si at vi burde stryke «slapp eller spiser darlig» fra skjemaet, fordi det
innebeerer at bade foreldrene og helsepersonellet ma uteve et skjgnn som kan bli helt
galt.

Feil og farlige rad

Dessverre har flere foreldre fortalt meg at nar de har ringt til sykehuset, har de fatt
svar som har fert til forsinket reinnleggelse av barnet. Forsinket reinnleggelse av
barnet gar ogsa igjen som en feil i den ferske engelske undersgkelsen som er nevnt
tidligere (5).

Min erfaring er at foreldrene far slike klassiske svar nar de melder sin bekymring om
barnet til helsepersonellet: «Gulsott er ikke noe a bekymre seg for», «dagslys og
hyppige maltider vil hjelpe» eller «det holder & legge barnet i vinduet».

Flere foreldre har fortalt meg at nar de har ringt til sykehuset, har de fatt svar som har
fort til forsinket reinnleggelse av barnet.

Det er helt sant at gulsott som oftest ikke er noe & bekymre seg for, og at hyppige
maltider over tid vil kunne bidra til 8 redusere gulsotten, men du kan ikke vite om det
er sant for akkurat dette barnet ndr du ikke ser barnet selv.

Det er riktig at sollys under kontrollerte betingelser kan avhjelpe gulsott, men
lysforholdene i norske vinduer er sa uforutsigbare og variable at et slikt rad ikke bare
er unyttig, men direkte farlig. | Norge har vi hatt nasjonale retningslinjer for behandling
av gulsott hos nyfedte siden 2006 (2), og retningslinjene ble sist revidert for et par ar
siden (6).

Veiledningsskjema

Skjemaet «Norsk veileder for behandling av gulsott hos nyfadte» bestar av en forside
med en grafisk framstilling_av grensene for behandling og en bakside med tekst som
forklarer bakgrunn og_detaljer for teksten pa side 1 (6).

Alle som skal ha ansvaret for nyfadte ved norske barsel- og nyfedtposter, ma kjenne
dette skjemaet. Det vil si at de ma forsta hvordan de skal fare inn TSB-verdier pa side
1 0g ha lest og ma kunne innholdet pa side 2 i skjemaet, slik at de har en klar
forstaelse for hva vi som undersgker og behandler barna, gjer og hvorfor vi gjer det.
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Alle som skal ha ansvaret for nyfedte ved norske barsel- og nyfedtposter, ma kjenne
dette veiledningsskjemaet.

Da skjemaet sist ble revidert, supplerte arbeidsgruppen i Norsk barnelegeforening
hovedskjemaet med tre dokumenter som gir grundigere forklaringer om diagnostikk
og behandling generelt:

o Gulsott hos nyfgdte — diagnostikk og_behandling

o Gulsott som varer >2 uker og_morsmelkassosiert gulsott — diagnostikk og
behandling

» Gulsott og_blodgruppeimmunisering,_intravengst immunglobulin og
utskiftningstransfusjon

P& nettsiden der skjemaet ligger, finnes ogsa lenke til en informasjonsbrosjyre for
foreldrene. Brosjyren er skrevet bade pa norsk og engelsk (6).

Viktig ved alvorlig gulsott

De aller fleste barn som i dag rammes av kjerneikterus i var del av verden, har veert
skrevet ut fra en barsel- eller nyfgdtavdeling og legges inn igjen med alvorlig gulsott.
Det viser hvor viktig det er at helsearbeidere i Norge har klare regler for a

« vurdere barnets risiko for alvorlig gulsott far barnet skrives ut (se punkt 1i
faktaboksen),

 ha lav terskel for & ta barn som er skrevet ut, inn igjen til vurdering, og

« fjerne alle faktorer som lager forsinkelser ved mottak og eventuell behandling.

Dersom et barn kommer tilbake til vurdering og viser seg a ha alvorlig gulsott, spesielt
hvis barnet har nevrologiske tegn pa hjernepavirkning som kramper eller bakoverbgyd
rygg og nakke (opistotonos) er det viktig & handle raskt (se punkt 3 i faktaboksen).

Behandle forst, sa ta blodprove!

Det farste du ma gjere, er a kle barnet helt nakent og straks legge det i lyskasse. Hvis
lysstyrken kan justeres, setter du den pa hayeste styrke og senker lyskilden naermest
mulig barnet, gjerne ned til 10-20 cm. Det er viktig med hay lysstyrke og lyskilden naer
barnet fordi lyset begynner a virke med én gang og omdanner bilirubinmolekylet til
vannlgselig form.

Deretter ma du straks tilkalle vakthavende barnelege og samtidig bestille blodprave til
TSB.

NB! Du skal ikke vente pa TSB-resultatet far behandlingen starter — behandle forst, sa
ta blodprove
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Mens sykepleieren venter pa lege og bioingeniar, sjekker vedkommende
svangerskaps- og fedejournalen for opplysninger om morens og barnets blodgrupper,
direkte antiglobulintest (DAT), andre praver pa blodgruppeuforlikelighet og ytterligere
risikofaktorer (se punkt 1i faktaboksen).

Hvis opplysninger om blodgruppe og DAT mangler, ma disse testene tas samtidig med
TSB-preven. Det er viktig a fortsette med intens lysbehandling frem til pravesvar og
andre opplysninger foreligger og legen som har undersgkt barnet, kan ta stilling til
videre behandling og pravetaking.
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LYSBEHANDLING: Hvert ar behandles anslagsvis 4000 nyfadte for gulsott. Nyfedtgulsott er
en normaltilstand hos de fleste, men det er viktig 8 vaere oppmerksom pa risikofaktorer. Pa
bildet far en nyfadt baby fototerapi med blatt UV-lys. Foto: Nikolai Okhitin / Mostphotos



