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Utvardering av ett psykosocialt stodpro-
gram for foraldrar till mycket for tidigt

fodda barn.

Birgitta Sandén-Eriksson och Gunnel Pehrsson

Att fa ett mycket for tidigt fott barn innebar ofta for féraldrarna ett
betydande trauma som behdver bearbetas kanslomassigt. Vid Aka-
demiska Barnsjukhuset i Uppsala har ett strukturerat psykosocialt
stédprogram utformats och prévats. Resultatet indikerade att farre
foraldrar an tidigare upplevde att de hade langvariga psykologiska
problem till foljd av det for tidigt fédda barnet.
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Bakgrund

I Sverige féddes 325 barn fére ut-
gangen av graviditetsvecka 28 under
ar 2002. Av dem hade 238 barn en
vikt understigande 1000g (Social-
styrelsen 2004). Sextionio procent
av mycket for tidigt foédda barn
(ELBW) 6vetlever (Finnstrém, Ot-
terblad-Olausson, Sedin,
Svenningsen, Thiringer, Tynell, Wen-
nergren & Wesstrom 1999). Barnen
kriver ett hdgteknologiskt medicinskt
omhindertagande. Speciellt under de
torsta veckorna svinger ofta barnets
tillstind. Férdldrarna befinner sigien
utdragen kris och dr i stort behov av
psykologiskt och socialt stéd (Nord-
strom-Erlandsson 1996).

En enkitstudie (Sandén-Eriksson &
Pehrsson 2002) genomférd vid Aka-
demiska Barnsjukhuset, Uppsala, visa-
de att forildrarna till ELBW- barn var
néjda med den sociala och medicinska
information de fick. De uppfattade att
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Serinius,

personalen gav dem ett gott psyko-
logiskt st6d och att de fick st6d i att
etablera en kinslomaissig relation till
sitt barn. Det sociala stédet fran om-
givningen var viktigt och kom frimst
fran de anhdriga. Studien visade att
medicinsk och social information gavs
mer frekvent under forsta delen av
barnets vardperiod (intensivvardspe-
rioden) dn under den senare delen av
vardperioden (neonatalvardsperioden).
Antalet
kinslomissiga reaktioner pd barnets
for tidiga fodsel var lagt och minskade
over tid. En tredjedel av fordldrarna
uppfattade att de hade kvarstaende
psykologiska problem orsakade av
barnets for tidiga fodsel flera ar efter
hindelsen. I en studie (Pehrsson &
Sandén-Eriksson 2002) analyserades
sju 6ppna fragor 1 ovannimnda enkit,
som handlade om férildrarnas kins-
lomissiga upplevelser under och efter

samtal kring fordldrarnas

barnens sjukhusvistelse. Analysen vi-
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sade att forildrarnas tankar under den
forsta vardperioden kretsade kring liv
och dod. Reaktionerna kinneteckna-
des av kaos, overklighet och ovisshet
om barnets Overlevnad. Den senatre
vardperioden karakteriserades av en
lingtan och vintan pa att fa komma
hem med barnet blandat med en osi-
kerhet i forildrarollen och oro for
framtiden. Det viktigaste stodet fick
forildrarna av varandra, anhoriga, for-
dldrar 1 samma situation och av perso-
nalen. Flera ar efter hindelsen hade de
flesta familjer funnit sitt eget indivi-
duella sitt att forhalla sig till traumat.
For nagra familjer hade hindelsen satt
“spir 1 sjilen” som innebar men for fa-
miljen, som bland annat yttrade sig i
svarigheter att bearbeta hindelsen. 1
studien (a.a.) foreslogs utvecklande
och provning av ett psykosocialt stéd-
program for fordldrar till mycket for
tidigt f6dda barn.

Syfte

Studien syftar till att underséka och
utvirdera ett strukturerat psykosocialt
stodprogram till férdldrar till mycket
for tidigt f6dda barn.

Metod

Sammanlagt 21 barn fédda fére ut-
gingen av graviditetsvecka 28 virda-
des vid Akademiska Barnsjukhuset i
Uppsala under perioden 1 september
1999 till 31 maj 2000. Fyra barn avled,
fyra barn vardades endast nigra fi da-
gar i Uppsala innan de 6verflyttades
till sina hemsjukhus och férildrarna
till ett barn var ej svensktalande varfor
deltagande i stédprogrammet ej blev
aktuellt. De kvarvarande tio forildra-
paren till 12 barn ( tvd tvillingpar) in-
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bjods att delta i ett psykosocialt st6d-
program. Nio barn vardades i Uppsala
under hela virdperioden. Tre barn ut-
skrevs till sina hemsjukhus efter 20,
11 respektive sex veckor. Forildrarna
erbjods ett strukturerat stddprogram
som innebar att regelbundet en ging i
veckan triffa ett team bestdende av l4-
kate, sjuk/barnskoterska och kurator
for samtal. Strukturen var uppbyggd sa
att fordldrarna fick 1) medicinsk infor-
mation om barnets situation, 2) hjilp
att 16sa praktiska och sociala problem,
3) méjlighet att samtala kring de kins-
lor som vickts av att ha fatt ett mycket
for tidigt fott barn samt 4) stéd i att
deltaga 1 varden av barnet. Samtliga
torildrar som fick erbjudande deltog i
stédprogrammet. Programmet pagick
sd linge barnen virdades i Uppsala.

Viren 2003, di barnen var mellan
tre och tre och ett halvt ar, tillstilldes
férildrarna samma enkit som anvin-
des i tidigare enkitstudie (Sandén-Er-
iksson & Pehrsson 2002). Nio f6rild-
rapar besvarade enkiten varav ett par
valde att bli intervjuat. Frekvensana-
lyser och chi-tvi-tester gjordes och
svaren jimfordes med tidigare gjord
studie (a.a.). Signifikansnivin bestim-
des till fem procent. Enkitens éppna
fragor analyserades kvalitativt. Sva-
ren transkriberades, varefter foljde
meningskoncentrering och kategori-
sering (Kvale 1997, Starrin, Larsson,
Dahlgren & Styrborn 1991). Vardti-
den indelades i intensivvardsperiod
och neonatalvardsperiod.

Resultat

Medelildern for modrarna var 30 ar
(24-38) och for fiderna 34 ar (25-49).
Alla foérdldrar var gifta eller samman-
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boende. Fyra barn var fédda i gravi-
ditetsvecka 23-25 och fem i gravidi-
tetsvecka 26-27. I den senare gruppen
fanns tva tvillingpar. Av samtliga

barn var fem pojkar och fyra flickor.
Ett av barnen hade ett dldre syskon.
Ovriga bakgrundsfakta framgir av
tabell 1.

Tabell 1. Bakgrundsfakta om barnen. Jimférelse mellan aktuell och tidigare studie.

Bakgrundsfakta Fodd i graviditetsvecka | Fodd i graviditetsvecka
23-25 26-27
Aktuell Tidigare Aktuell Tidigare
studie studie studie studie
Antal barn 4 24 5 23
Medelfédelsevikt i gram (ldgst-hogst) | 640 g 694 ¢ 1027 ¢ 993 ¢
(560-680) | (433-972) (680-1207) | (673-1420)
Medelvardtid i dagar (kortast—lingst) | 145 dagar | 109 dagar | 82 dagar 97 dagar
(113-223) | (77-196) (77-89) (56-133)

Som vintat var antalet foraldrar som
rapporterade att de erhallit medicinsk
information 4dven under neonatalvards-
perioden signifikant storre i den aktu-
ella studien jimfért med den tidigare
(p=0.001, chi-tva=36, tvi fg). Aven re-
gelbundenheten i triffarna med teamet
forbattrades savil under intensiv- som
under neonatalvirdsperioden (p=0.05,
chi-tva=10.24 respektive 6.11, tvd fg).

Kuratorssamtalen om kinslor var fler
bade under intensivvardsperioden och
under neonatalvardsperioden jamfort
med den tidigare studien (p=00.001,
chi-tva=44.9 tva fg) och det tycktes
som om dven samtalen med likare om
kinslor ¢kade (p=0.05, chi-tva=8.22
respektive 9.0, tvd fg). Kontakterna
med och stédet fran de anhdériga var
lika stort i bada studierna. Se tabell 2.

Tabell 2. Medicinsk information, psykosociala samtal och informellt socialt st6d, antal. Jimf6-

relse mellan aktuell och tidigare studie.

Aktuell studie n=9 Tidigare studie n=47
Intensiv- Neonatal- Intensiv- Neonatalvird
vard vard vard
Antal som erholl medicinsk 9 otk 39 23
information av lakare
Regelbundna samtal 9 7* 37 26
Oregelbundna samtal 0 2 10 21
Samtal med kurator om Qrrk gototex 21 8
kanslor
Samtal med likare om kinslor | 8* 6* 33 22
Samtal med sjukskéterska om | 8 7 34 33
kanslor
Anhorig kontakt —dagligen/ 9 9 40 43
ofta
Stod av anhorig — gott/ganska | 8 8 36 35
gott stoéd

#=p<0.05, #*=p<0.001
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Signifikant flera fordldrar i den ak-
tuella studien angav att de hade till-
filliga ekonomiska problem jamfort
med den tidigare studien (p=0.001,
chi-tva=39.04, tva fg). Ingen skillnad
fanns vad giller ldngvariga ekono-
miska, praktiska eller sociala problem.

forskning och teori

Diremot angav fler i den aktuella
studien att de hade tillfélliga psykolo-
giska problem (p=0.01, chi-tva=12.96,
tvd fg) medan signifikant firre rap-
porterade lingvariga psykologiska
problem (p=0.01, chi-tva = 10.24, tva
fg). Se tabell 3.

Tabell 3. Psykosociala problem till f6ljd av barnets for tidiga fédelse, antal. Jimférelse mellan

tidigare och aktuell studie.

Aktuell studie | Aktuell studie | Tidigare studie | Tidigare studie
n=9 n=9 n=47 n=47
Tillfdlliga Langvariga Tillfdlliga Langvariga

Ekonomiska problem | 6*** 1 12 7

Praktiska problem 4 0 23 6

Sociala problem 5 1 19 4

Psykologiska problem | 4** 1** 10 15

#*=p<0.01, **=p<0.001

I den tidigare studien var 19 av de
47 barnen inskrivna i habiliterings-
verksamhet vilket innebar att de hade
vissa neurologiska problem. Proble-
mens karaktdr och storlek var dock
okdnda. Nio av dessa forildrar upp-
gav vid undersékningstillfillet att de
hade lingvariga och bestidende psyko-
logiska problem. Motsvarande siffra
for foraldrarna till de 28 “friska” bar-
nen (¢j inskrivna i habiliteringsverk-
sambhet) var sju. I den aktuella studien
var fem av de nio barnen inskrivna
vid habiliteringsverksamhet. Endast
en av dessa fordldrar uppgav lingva-
riga bestdende problem medan ingen
av forildrarna till de fyra “friska” bar-
nen uppgav sidana problem.

I den tidigare studien fann vi som
tidigare nimnts att intensivvardspe-
rioden kidnnetecknades av 1) chocken
over att barnet kommit sa tidigt, 2)
kinslor av kaos, forvirring och overk-
lighet, 3) ovissheten om barnet skulle

"Man pendlade mellan glddje,

Ovetleva.
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hopp, vanmatkt och fortvivian”. "Forvirring-
en och kdnslan av att infe bha forstitt vad
som skett.” 1 den aktuella studien fann
vi samma kinslor, dock uttryckte for-
dldrarna inte lika mycket kaos, forvir-
ring och overklighetskinsla. “Psykolo-
giskt var ovissheten, oron och stressen varst.
“Nagot av det svaraste var att inte fi ta och
halla i sitt barn”.

Neontalvirdsperioden karakterise-
rades 1 den tidigare studien av 1) osi-
kerhet 1 fordldrarollen, 2) oro for bar-
nets utveckling och 3) en stark lingtan
efter och vintan pa att fa komma hem.
“Skulle barnet klara sig utan overvakning och
experthyalp.” "Man lingtade att fa hem ben-
ne men man var radd for att komma hem.”
I den aktuella studien fann vi samma
kinslor av osidkerhet i forildrarollen
och oro for barnets utveckling. Vin-
tan pa och lingtan efter att fa komma
hem var dock inte lika uttalad, troli-
gen beroende p4 att flera barn under
den sista delen av virdperioden hade
vilplanerade permissioner i hemmet
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tillsammans med sina férildrar. 17
[Jick dka hem pd permission”. “Senare delen
var glidje for oss. 17 fick vara sjalva med
barnen. Det var ren lycka”.

De psykosociala konsekvenserna
kinnetecknades i bada studierna un-
der savil intensivvardsperioden som
neonatalvardsperioden av 1) splittrad
familj, 2) dsidosittande av syskon och
3) anstringd ekonomi. Det viktigaste
stodet fick fordldrarna 1 bdda studi-
erna av varandra, andra fordldrar, an-
hériga och av personalen. I den aktu-
ella studien angav dock férildrarna i
dnnu hoégre grad personalen som vik-
tiga stédpersoner. "Bra med likar- och
kuratorskontakten”. "Gruppen med likare,
kurator mfl var det som hill oss uppe.” Vi
visste att vi kunde fa bhjalp via kuratorn.
“Stottning fran teamet.”

Perioden efter utskrivningen visade
i den tidigare studien en splittrad bild
av familjernas situation. Flera foérild-
rar angav att de fatt ett bittre férhal-
lande sinsemellan, andra att de separe-
rat. Manga forildrar hade gatt stirkta
ur hindelsen, medan andra hade haft
svarigheter 1 sin kdnslomissiga bear-
betning. Manga uttryckte en allmin
oro infér framtiden. 1 den aktuella
studien var bilden efter utskrivningen

)

mer samstimmig. De psykosociala
konsekvenserna beskrevs som att fa-
miljerna upplevde en stark bunden-
het, men att det genomgingna trau-
mat hade inneburit en bittre relation
mellan makarna, att barnet berikat
livet och att forildrarna gatt stirkta
ur krisen. Endast en forilder angav
stindig oro fér barnet och periodisk
nedstimdhet och trotthet.
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Diskussion

Stédprogrammet gav resultat vilket
visade sig genom att signifikant far-
re forildrar 4n vintat rapporterade
langvariga psykologiska problem till
foljd av det for tidigt f6dda barnet. 1
bida studierna visades att fordldrarna
fick stort stdd under intensivvards-
perioden. Det nya i stodprogrammet
var att fordldrarna fick fortsatt stod
frin teamet och speciellt frin kura-
tor under neonatalvardsperioden. Vir
bedomning dr att det utékade stédet
fran teamet och framfor allt frin ku-
rator bidrog till den positiva effekten.
Kinslomissig bearbetning dr sanno-
likt inte mojlig under intensivvards-
perioden da fordldrarnas upplevelser
ir priglade av férvirring och kinslor
av kaos (Sandén-Eriksson & Pehrs-
son 2005). I det skedet behovs saklig
information och férmedling av trygg-
hetskidnsla. Likningsprocessen kan
paborjas forst nir barnets medicinska
status stabiliserats och forildrarna har
kinslomissigt utrymme att bearbeta
det egna traumat. Fordldrarna beho-
ver stéd under hela virdperioden men
av olika karaktir (Mehlum & Weisa-
eth 1997).

Antalet fordldrar i den aktuella stu-
dien dr visserligen litet, men det fanns
mycket information i svaren fran en
omfattande enkit som férutom kryss-
fragor ocksd innehdll ett antal Gppna
fragor dir fordldrarna fick mojlighet
att med egna ord beskriva sina upp-
levelser. Signifikansberikningar dr
givetvis mindre tillférlitliga ndr ma-
terialet dr litet, men ger dndd tydliga
indikationer pd den goda effekten av
stodprogrammet. Uppfoljningstiden
i de bida studierna dr tva till atta ar
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respektive tre ar. Rapporteringen av
lingvariga psykologiska problem i
den tidigare studien var oberoende av
uppfoljningstid varfér vi bedémer att
den aktuella studiens uppfoljningstid
pa tre ar dr vil jAimforlig,

Vir tolkning av det positiva utfallet
av stodprogrammet 4r att strukturen,
kontinuiteten och regelbundenheten
var betydelsefulla faktorer. Vir upp-
fattning dr att stéd i emotionell bear-
betning av ett trauma kan forebygga
lingvariga psykologiska problem hos
tordldrar till ett mycket £6r tidigt f6tt
barn. St6d fér den uppfattningen
finns dven i en publicerad &versikt
frin Cochrane-institute omfattande
ett 20-tal vetenskapliga studier (Bar-
low & Coren 2001), som visade att
stodprogram till férdldrar bidrog till
att kortsiktigt forbittra den psyko-
sociala hilsan. Tillgingliga uppfolj-
ningsdata indikerade att forbittring-
en kunde kvarstd over tid (Barlow &
Coren 2004).

Summary in English
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Evaluation of a psycho-social support programme for parents of
extremely low birth weight (ELBW) infants

Having an ELBW infant is a traumatic event for the parents. A psycho-social sup-
port programme was created. Ten pair of parents of 12 children participated in the
programme during the child’s hospital stay. After three years the programme was
evaluated. Thhe results indicated that significant less parents than before the pro-
gramme was initiated suffered from long-term psychological problems due to the
birth of the ELBW-child.
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