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Sammendrag

Bakgrunn for tema

Bakgrunnen for oppgaven er vér interesse for bdde mestring og premature barn. De offentlige
debattene i media om premature barn handler ofte om hvilken svangerskapsuke barnet ber
vare fodt i for at det skal fa livreddende medisinsk behandling. Behandlingen pa sykehuset er
omfattende og kan i noen tilfeller gi barna skader. Barnas umodenhet kan ogsé fa
konsekvenser for deres utvikling i de tidlige barneérene. I de faglige retningslinjer for
oppfelging av for tidlig fedte barn (Sosial- og helsedirektoratet, 2007), blir det anbefalt
jevnlig oppfelging rundt familiens mestring og behov frem til barnet er fem ar. Vi ensker
derfor & rette et positivt fokus pd hva som bidrar til en opplevelse av mestring for foreldre til

for tidlig fodte barn.

Formél og forskningsspersmal

Formalet med studien er & fa okt kunnskap om hva som bidrar til en opplevelse av mestring
hos foreldre med ekstremt premature barn og de folger dette kan gi. Vi ensker & ha fokuset pa
begrepet mestring og den positive opplevelsen med barnet og samtidig hva foreldrene tenker
kunne vert gjort annerledes for & gke deres opplevelse av mestring. Ved & gjennomfere
studien, ser vi at vi kan bidra med informasjon om hva som kan hjelpe andre foreldre 1
lignende situasjoner. P4 bakgrunn av dette er vart forskningsspersmal: Hva har bidratt til
opplevelse av mestring hos foreldre til ekstremt premature barn? 1 tillegg har vi formulert en

underproblemstilling: Hvilke strategier og tiltak har bidratt til mestring?

For & besvare forskningsspersmal og underproblemstilling har vi delt inn datamaterialet 1 atte
kategorier, hvor vi trekker frem det mest sentrale av foreldrenes opplevelse av det a fa et

ekstremt prematurt barn, og hva som har bidratt til en opplevelse av mestring.

Metode

Vi har benyttet en kvalitativ forskningsmetode, med en induktiv tilneerming ved bruk av
Grounded Theory som forskningsstrategi. Der vi har brukt et semistrukturert intervju med
bestemte temaer og spersmal vi laget i forkant av intervjuene. Dette for & f4 en dypere innsikt
1 hvordan informantene forholder seg til sin livssituasjon, med fokus pa mestring hos
foreldrene og deres personlige opplevelser rundt det a {4 et prematurt barn. Utvalget vart er

atte informanter, som representerer syv familier. Vi stilte begge til alle intervjuene, hvor den



ene intervjuet mens den andre noterte og supplerte med eventuelle tilleggssporsmal. Vi
benyttet lydopptak pa samtlige av intervjuene, for s & transkribere. Datamaterialet ble s lagt
inn i NVivo for analysering, koding og kategorisering. Atte kategorier presenterer vare funn,
hvor vi diskuterer de ulike temaene til relevant teori og forskning. Vart teoretiske grunnlag er

knyttet til Antonovskys (2012) salutogene mestringsteori og i tillegg begrepet empowerment.

Resultater og konklusjoner

Resultatene av studien viser at foreldrene har gjennomgétt en stor belastning ved det & {2 et
ekstremt prematurt barn. Det har derfor vert avgjerende for dem & fa ulik hjelp for & kunne
oppleve mestring. Foreldrenes uttalelser viser at de ofte er samstemte og det kommer fram at
selv om de har opplevd ulik oppfelging er de for det meste enig i hva det som gjor dem
misforneyde eller forneyde. Det kommer ogsd fram gjennom diskusjonene i hver av de atte

kategoriene at foreldrenes uttalelser samsvarer godt med det teoretiske grunnlaget for studien.

Det som ser ut til & ha hatt betydning for foreldres mestringsfolelse er bdde avhengig av
foreldrene opplevelse av den oppfelgingen de har mottatt og sammenhengen i den.
Foreldrene trekker fram betydningen av en god oppfelging som omhandler bekreftelser og
tilbakemeldinger fra fagpersoner, radgivning som ferer til ny kunnskap og oversikt som kan
veare til fordel for deres mestring. Foreldrenes tidligere erfaringer med mestring har
betydning for hvordan foreldrene utvikler motivasjon og engasjement for & takle
utfordringene som herer med til det & fa et ekstremt prematurt barn. Gjennom foreldrenes
evne til mobilisering ser vi hvilken kraft dette har fort med seg for & kunne vare bevisste sine
muligheter og rettigheter. Ut i fra presentasjonen og funn framstar foreldrene som
ressurssterke og har lett for & vere positive, noe som igjen pavirker deres opplevelse av
mestring. Gjennom kunnskap fra fagpersoner, litteratur eller andre kilder har foreldrene
opparbeidet seg kompetanse om ulik tilrettelegging som er gunstig for ekstremt premature
barn. Slik far barna mulighet for en god utvikling, som igjen vil pavirke foreldrenes

opplevelse av mestring.

Foreldre kan ha god nytte av mer kompetanse og eventuelt et tverrfaglig kompetansesenter
hvor denne kompetansen er samlet. Til tross for foreldrenes belastning er det et viktig funn at
foreldrene na 1 ettertid kan se hvilken berikelse det har vart for dem 4 fa et ekstremt

prematurt barn.
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dere for at oppgaven gir fyldige og sterke beskrivelser pa hvordan det er & vaere mor og far til

ekstremt premature barn.
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1 Innledning

Fenomenet som studeres er foreldrenes opplevelse av det a fa et ekstremt prematurt barn, og
hva som for dem har bidratt til en opplevelse av mestring for dem. Vi tar derfor utgangspunkt
1 Antonovsky (2012) sin teori om den salutogene modellen og opplevelse av sammenheng
(OAS) knyttet til begrepet mestring (se avsnitt 2.2). Vi har sgkt a finne hvilke strategier og
tiltak som har styrket foreldrene i samarbeid med ulike fagpersoner og instanser. Dette med et
salutogent perspektiv hvor man har et positivt fokus pa hva som kan hjelpe til for & dempe
stress eller det en opplever som belastende (Antonovsky, 2012). For videre & kunne se
muligheter for mestringsstrategier hos personene selv og miljeet, ubetinget av de
omstendigheter du befinner deg i (Johannesen, Kokkersvold og Vedeler, 2010). For foreldre
med ekstremt premature barn vil fremtiden se noe usikker ut da verken leger eller foreldre vet
noe sikkert om hvordan barnet vil fa det senere i livet. De forste ukene, manedene og arene
kan derfor oppleves som svert belastende. Erkjennelse over den situasjonen de stér i, vil
derfor kunne fé betydning for hvordan foreldre velger & st i det med sine mestringsressurser

og potensialer for mestring (Gjarum, 1998, Sommerschild, 1998).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Gjennom studiedrene har vi opparbeidet oss interesse for bade mestring og premature barn,
og vi bestemte oss for & sl& sammen disse temaene i studien. Media avgrenser ofte debattene
om premature barn til 8 omhandle hvilken svangerskapsuke premature barn ber vaere fodt i
for & kunne fa livreddende behandling. Vi ensket derfor & ha et mer positivt fokus pa temaet
ved a se pa mestring. Tidlig i oppstarten av studien, ensket vi & underseke hvilken opplevelse
foreldrene hadde av den oppfelgingen de har hatt fra barnet ble skrevet ut av sykehuset. Pa
grunn av barnets umodenhet og usikkerhet om hvilke sykdommer og skader de kan f3,
iverksettes det omfattende behandling pa sykehuset. Hvordan oppfelgingen har veert i tiden
etterpd, ser vi kan variere fra ulike sykehus og helsestasjoner. Derfor vil det vere av interesse
a undersegke hvordan disse tiltakene har pavirket foreldrene og deres opplevelse av mestring.
Med bakgrunn i hva de nasjonale faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn
sier, gnsket vi & underseke og se pa opplevelse av mestring hos foreldre til for tidlig fedte
barn. I tillegg ville vi se pa hvilke tiltak og tilrettelegging som er gjort for den enkelte familie
i form av spesialpedagogisk hjelp gjennom oppfelgingen. Vi ensket & sette sokelys pa den

spesialpedagogiske hjelp og tilrettelegging som har blitt gjort for & gi foreldrene



mestringsfolelse, men ser ogsa at det ville vaert riktig & belyse andre fagpersoner og annen
kompetanse. Videre ensker vi & rette fokus pa samarbeidet mellom ulike instanser og

fagpersoner, da vi ser at det er av betydning for foreldrenes opplevelse av mestring.

1.2 Betydning for det spesialpedagogiske arbeidet

Spesialpedagogikken har to overordnede mél, der det forste er & forebygge at vansker og
barrierer oppstar eller far utvikle seg, og det andre er & avhjelpe og redusere vansker og
barrierer som finnes (Tangen, 2012, s. 17). Nar det gjelder ekstremt premature barn vil begge
maélene st sentralt, da hensikten er & forbygge og redusere de senskader barna er ekstra utsatt
for. Ved a fa kjennskap til og forsta betydningen av de spesialpedagogiske stottemuligheter
som er til hjelp for premature barn, vil en med dette kunne kartlegge og iverksette tiltak for et
forebyggende arbeid for den enkelte. For ekstremt premature barn vil hjemmet, barnehage og
skole vaere steder hvor en aktivt jobber med forebyggende arbeid. For & kunne drive
forebyggende arbeid for a bedre barnehage- og skolehverdagen for barna, vil det vere
nedvendig & avdekke problemer og vansker. Ved a fokusere pd det som oppleves som positivt
for foreldrene, vil en kunne fa frem hva som ber prioriteres av fagpersoner i et tverrfaglig
team i en utfordrende tid som foreldre. Vi mener ogsé at dette kan ha en overferingsverdi til
andre ulike grupper som trenger oppfelging rundt sitt barn. Foreldre som opplever & fi et
barn med spesielle behov kan i likhet med foreldre til for tidlig fedte barn oppleve det som en
pakjenning og en utfordring. Foreldrene vil kunne kjenne behov for en oppfelging selv om
deres barn ikke nedvendigvis er fodt for tidlig. Ved a studere det foreldrene til ekstremt
premature barn har opplevd som positivt, kan vi se en overferingsverdi for andre foreldre i
lignende situasjoner. Vi ensker derfor 4 ha et fokus pé hva foreldre til barn som er fedt for
tidlig mener har vart positivt ved oppfelgingen de har fatt, for 4 kunne avdekke eventuelle

mangler ved oppfelgingen og vite hva som har fungert bra.

1.3 Formalet med studien

Formalet med oppgaven har vart 4 fa frem foreldrenes opplevelse av den hjelp de har fatt, pa
bakgrunn av den situasjonen de er i som foreldre til ekstremt premature barn. Dette for 4 fa
en forstaelse og innsikt i hva foreldrene mener har hjulpet dem til en opplevelse av mestring,
men ogsa hva som kunne veart gjort annerledes og hva de har savnet av oppfelging. Vi haper
studien bidrar til nyttig informasjon til andre foreldre i lignende situasjoner. Vi har vert

opptatt av a here foreldrenes historier og dere opplevelse av det & vare foreldre til barn som



pa grunn av deres umodenhet har fatt intensiv behandling etter fodsel, og en rekke kontroller
og oppfelging i tiden etter. Videre har vi hatt et enske om & here hva som har hjulpet den
enkelte forelder til en opplevelse av mestring og pa hvilken mate fagpersoner, og vi som
spesialpedagoger, kan vere med pa & trygge foreldrene og gi dem den stette og rad de trenger
for oppnaelse av mestring. Ut i fra dette ser vi det som interessant & undersgke hvilken
oppfelging den enkelte familie har mottatt fra primer- og spesialisthelsetjenesten, og hvilken
betydning det tverrfaglig tilbudet har hatt for dem. Videre ensker vi 4 underseke og se pa
opplevelse av mestring hos foreldre til for tidlig fedte barn, og hvilke tiltak og tilrettelegging
som er gjort for den enkelte familie i form av spesialpedagogisk hjelp gjennom oppfelgingen
i spesialisthelsetjenesten. Vi egnsker a rette sekelys pa den spesialpedagogiske hjelp og
tilrettelegging som har blitt gjort for foreldrenes mestringsfolelse, men ser at det ogsé vil
veare riktig & belyse andre fagpersoners kompetanse som vil vere avgjerende for den enkelte
familie. Samarbeidet mellom fagpersonene og eventuelle kontaktpersoner under
oppfelgingen vil st sentralt i var oppgave. Det samme vil foreldrenes engasjement og evne
til 4 ta i bruk mestringsstrategier for mobilisering ved innhenting av kunnskap, hjelp og stette
fra venner og familie. Ved & undersgke hvordan det spesialpedagogiske arbeidet i en
tverrfaglig oppfelging har fungert, hiper vi oppgaven vil vaere med pé a fa frem hva et godt
samarbeid mellom ulike fagpersoner har & si i for mestringsfelelsen hos foreldre under en
tidlig oppfelging for deres barn. De nasjonale retningslinjene ble utgitt i desember 2007, med
et mal om & fylle kunnskapshullene som ble avdekket gjennom en kunnskapsoppsummering
over tiltak for oppfelging av premature barn. Ved a ta kontakt med foreldre som har barn som
nd er rundt tre-syv ar gamle har vi sekt & fa et innblikk 1 hvordan mestring gjennom tiltak fra
spesialpedagoger og andre fagpersoner har vert i fokus og pavirket deres familie. Familiens
mestring og behov for oppfelging er et av fokusomradene som blir nevnt i de nasjonale
retningslinjene. Det vil derfor vare av interesse & undersoke foreldrenes opplevelse av den
oppfelging de har fitt og videre se hvilken betydning det har hatt for dem, og om deres behov
for oppfolging er dekket.

1.4 Forskningsspersmal og begrepsavklaring

Forskningsspersmal for studien er: Hva har bidratt til opplevelse av mestring hos foreldre til

ekstremt premature barn?

Underproblemstilling for studien er: Hvilke strategier og tiltak har bidratt til mestring?



Begrepet strategier og tiltak ensker vi & operasjonalisere ved en begrepsavklaring. Begrepene
prematuritet/ekstrem prematuritet og mestring blir definert og gjort rede for i den teoretiske

forankringen (kapittel 2).

* Begrepet strategi kan i folge Jacobsen og Thorsvik (2007, s. 35) defineres som en
beskrivelse av hva man tenker d gjore for d realisere mdlene. Vi kan derfor forsta
begrepet slik de definerer, som foreldrenes mestringsstrategier, handlinger og
varemater de benytter i en sérbar periode, for & oppnd en opplevelse av mestring.

* Begrepet tiltak kan i felge Caplan (1964) vise til en tredelt inndeling; primeer,
sekunder og tertieerforebyggende arbeid. Primarforebyggende arbeid vil her forstés
som tiltak for & forhindre at problemer eller vansker oppstar i utgangspunktet.
Sekundarforebyggende arbeid har som formél & redusere varigheten av vansker som
allerede har oppstétt, mens tertieerforebyggende arbeid vil vere tiltak for & redusere

avvikende etablerte vansker.

1.5 Disposisjon og avgrensning

Vi har tatt et bevisst valg om & avgrense til Antonovsky (2012) sin teori om begrepet
mestring. Vi har sett muligheten for & bruke Lazarus sin mestringsmodell og Bandura sin
teori om self-efficacy, men pé grunn av oppgavens omfang har vi konsentrert oss om
Antonovsky sin teori. Under den teoretiske forankringen vil vi likevel stotte oss til annen
litteratur om mestring der det er nedvendig. Under utarbeidelse av kategoriene i vér
presentasjon (kapittel 4) sa vi at kunnskap stod sentralt som tema for foreldrene. Vi har
likevel ikke valgt & ha dette som en egen kategori, da vi ser at dette gar igjen i flere av
kategoriene. Den teoretiske forankringen presenteres i kapittel 2, hvor vi deretter gjor rede for
vare metodiske valg og koding- og analyseprosessen i kapittel 3. Videre presenterer vi
foreldrenes generelle opplevelse, der atte kategorier tar sikte pd a presentere foreldrenes
opplevelse tilknyttet ulike tema i kapittel 4. De ulike kategoriene tar forst for seg foreldrenes
uttalelser for sa & knytte dette opp mot relevant teori i en diskusjon i kapittel 4. Til sist har vi
sokt & oppsummere vare hovedfunn, der vi trekker sammen funnene i en oppsummering og
konklusjon i kapittel 5. Videre 1 det siste kapittelet ser vi pd betydning av funn, begrensninger

og videre forskning pd fenomenet.



2 Teoretisk forankring

I dette kapittelet vil vi presentere teorigrunnlaget for oppgaven. Senere knytter vil vi knytte
aktuell teori til den empiri som fremkommer av studien (kapittel 4). Hovedtemaene som vil
bli gjort rede for er premature barn og mestring, med underkapitler knyttet til de to temaene.
Teorien er valgt pa bakgrunn av hva vi mener er relevant for fenomenet og studien vi
gjennomforer (Dalen, 2011). Pa bakgrunn av oppgavens foreldreperspektiv, begrenser vi oss

til & se pa begrepet OAS (opplevelse av sammenheng) og voksenlivet (Antonovsky, 2012).

2.1 Prematuritet

Delkapittelet prematuritet tar for seg en presentasjon av begrepene premature- og ekstrem
premature barn, to benevnelser vi velger & bruke gjennom oppgaven. Videre ser vi pa
tidligere forskning, hvilke vansker og senskader barn fodt for uke 28 er ekstra utsatt for.
Deretter ser vi pd de nasjonale faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn,
og hvordan spesialpedagoger kan jobbe malrettet for a forebygge og legge til rette for den

beste barnehage- og skolehverdagen for disse barna.

Prematur betyr for moden eller umoden fordi fosteret ikke har fatt nok tid til & utvikles og
modnes 1 livmoren for det ble fadt. Prematur eller for tidlig fedsel er fedsel som skjer for
fullgatte 37 uker, der barn med svangerskapslengde pa 22-36 uker regnes som premature
(Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Med utgangspunkt i barnets svangerskapsalder viser
Saugestad (2009) til en gradering av for tidlig fadsel. Gruppen lett premature, er barn fodt
mellom uke 32-36, moderat premature har en svangerskapslengde pa 28-31 uker. Barn som
betegnes som ekstremt premature har en svangerskapslengde pa under 28 uker. I folge
Sosial- og helsedirektoratet (2007) vil barn fodt i uke 35 ha en gjennomsnittsvekt pa 2500
gram, ved uke 30 har barnet en gjennomsnittsvekt pa 1500 gram, ved uke 27 en vekt pa ca.
1000 gram og i uke 24 en vekt pa ca. 700 gram. I denne studien har vi innhentet data fra
foreldre til ekstremt premature barn fedt for uke 28, med en fedselsvekt pa under 1000 gram.
I folge Medisinsk fodselsregister (2013) blir ca. 6 % av alle barn fedt for tidlig, og 0,4 % har

en svangerskapslengde pé under 28 uker.



2.1.1 Senskader og sykdommer hos ekstremt premature barn

Pa grunn av barnets umodenhet, vil ekstremt premature barn vare ekstra utsatt for senskader
og sykdommer. De aller fleste vil ha behov for omfattende behandling den forste tiden ved
intensivavdelingen pé sykehuset (Saugestad, 2009). Den medisinske behandlingen vil for

noen gi komplikasjoner som forer til senskader.

I folge Jepsen (2004) er flere av de indre organene umodne hos det premature barnet. Nyre,
lever, mage- og tarmsystemet er umodent, og kan derfor fa konsekvenser pa barnets gvrige
organer, fordeyelse og eventuelt spiseproblemer. Da lungene utvikles sent i mors liv, er det
lungenes modenhet som er avgjerende for om barnet klarer den toffe starten pa livet
(Saugestad, 2009). Barnets lunger vil ikke vaere ferdig utviklet for 22-24 svangerskapsuke, og
det er forst i uke 28-30 at lungeblarene dannes. De fleste barna fir lungemodningssproyte via
mor for fodsel, og vil trenge respiratorbehandling like etter fodsel. CPAP-behandling
(Continuous Positive Air Pressure) gis til de minste barna, da dette er den mest varsomme
behandlingen pé grunn av barnets sterrelse. Behandlingen hjelper barna & holde de sma
umodne lungene oppblaste ved a gi et jevnt overtrykk i luftveiene (Saugestad, 2009). Hoyst
forekommende lungesykdommer hos ekstremt premature er i folge Saugestad (2009) RDS
(neonatalt &ndenedssyndrom), lungeskade og BPD (bronkopulmonal dysplasi). Ekstremt
premature barn er ogsa ekstra utsatt for synsvansker og herselstap. Synsproblemer hos barna
skyldes for lite eller for mye oksygentilforsel. I fa tilfeller gir det en sykdom pé netthinnen pa
oyet som kalles ROP (retinopathy of prematurity). @yeskaden kontrolleres av leger ved
sykehuset, og kan behandles ved laseroperasjon. For noen barn er ROP arsak til blindhet eller

nedsatt syn, men de aller fleste vil kunne fa normalt syn (Saugestad, 2009).

Pa grunn av mangelfull blodsirkulasjon hos det lille barnet, kan det for noen resultere i en
hjernebladning (Saugestad, 2009). Saugestad viser til en gradering pé fire nivéer, der grad 1
og 2 i de fleste tilfeller vil gé over av seg selv. Hjernebladning av grad 3 vil i noen tilfeller
lose seg selv, hvis ikke vil det vaere behov for operasjon. Av de barna som fér hjernebledning
grad 3 er det 25 % som der, og 25 % som fér utvidelse av hjerneventriklene. Grad 4 er en
alvorlig form for hjernebladning, da det er bledning i hjernevevet. Dadeligheten er dessverre
pa 50-60 %, og for de som overlever er sjansene store for funksjonsnedsettelser.
Hjernebledning hos ekstremt premature ser ut til & oppsta sjeldnere, da diagnostikk og

behandling er bedret de siste arene (Saugestad, 2009). Dansk Praematur Foreningen (2014)



skiller mellom synlige og usynlige senskader hos barna. I folge foreningen er de synlige
skadene funksjonshemninger i form av nedsatt syn og hersel, eller spastiske lammelser
(cerebral parese). De usynlige senskadene kan pavirke barnets trivsel, og derfor oppfordrer
foreningen de n@rmeste omsorgspersonene til barnet a vaere ekstra oppmerksomme pa
barnets signaler og behov for tilrettelegging. Barnet vil trenge lengre tid pd a bearbeide og
handtere informasjon. Videre ser vi senskader i form av vansker med sanseintegrasjon,
utviklingsforsinkelser og lerevansker, der vi i tillegg ser sarthet og diffuse vansker hos barnet
(Dansk Prematur Foreningen, 2014, Saugestad, 2009). Angst og utrygghet preger de
ekstremt premature barna i stor grad. Som folge av deres umodenhet ved fodsel, og den
tidlige adskillelsen mellom mor og barn, har barnet en ekt risiko for angst og
separasjonsangst. P4 grunn av deres umodenhet i nervesystemet, kan overstimulering den
forste tiden resultere i nevrologiske skader og dermed ha innvirkning pé barnets atferd og

kognitive utvikling (Jepsen, 2004).

Dersom barnet er fodt for 28 svangerskapsuke, anbefaler Sosial- og helsedirektoratet (2007)
at barnet blir fulgt opp av spesialisthelsetjenesten ved barneavdelingens poliklinikk. Ekstremt
premature far ofte senskader som folge av barnets prematuritet og behandling. Videre
papeker Saugestad (2009) at barn med omfattende problemer skal folges opp, og ber
inkluderes 1 avdelingens oppfelgingsprogram. Dette innebarer kontroll en-to méaneder etter
utskrivelse, og ved seks og tolv méneder regnet ut i fra barnets korrigerte alder. I tillegg skal
barna fa tilbud om minst to spesialistkontroller ndr barnet er tre og fem &r. Av de
anbefalingene Sosial- og helsedirektoratet kommer med, ettersper Saugestad (2009)
hyppigere kontroll og oppfelging etter skolestart, da noen av barna ikke viser tegn pa
senskader for senere i skolen. Da ekstremt premature barn har behov for en lang og
omfattende behandling den ferste tiden, anbefaler Sosial- og helsedirektoratet (2007)
foreldrene & bli trygge i sin omsorgsrolle for sitt barn under oppholdet pa sykehuset.
Sykehuspersonalet bar legge til rette for inkludering av stell, og gi foreldrene rad og
veiledning pd hvordan de kan lare seg a tolke barnets signaler og behov. Videre papeker
Sosial- og helsedirektoratet (2007) at tilbud om vurdering og veiledning hos fagpersoner
synes & kunne pavirke foreldrenes opplevelse av trygghet og mestring. I folge Saugestad
(2009) har sykehuspersonalet i senere tid lagt mer vekt pa ro for premature barn. Pa de fleste
nyfedtintensivavdelinger blir det lagt til rette for skjerming, hvor fokuset er a redusere stress
og smerte for barna. Samtidig er det nedvendig med en neyaktig overvaking, og barnet blir

dessverre utsatt for hyppige blodprever. Da stress og smerte kan gi varige spor i hjernen, har



helsepersonell de senere arene blitt mer bevisst tidspunktet for provetaking. Om det er mulig,
kan barnet ligge hos mor eller far, eller flere blodpraver blir tatt samtidig for & skéne barnet
for mange forstyrrelser. Flere sykehus bruker NIDCAP-metoden, en metode der hver familie
ber fa individuelt tilpasset behandling. Saugestad (2009) hevder at foreldrene ber bli sett pa
som de viktigste omsorgspersonene for barnet, og de ber derfor inkluderes 1 den daglige
omsorgen og stell av barnet. Sykehuspersonalet fungerer som stettespillere, og gir rad og
veiledning om pleie og behandling for barnet (Saugestad, 2009). Noen sykehus tilbyr
veiledning og gruppesamtaler med foreldre. Inkludering av foreldre i daglig omsorg og stell,
kan vere en medvirkende faktor til opplevelse av mestring for foreldrene senere. For
ekstremt premature barn, som ligger 1 kuvese og far CPAP og er inntubert, er det ikke alltid
like enkelt & f3 til neerkontakt med foreldrene. Kengurumetoden anvendes for & gi naerkontakt
mellom foreldrene og barnet, en metode der barnet far hudkontakt ved a ligge pé brystet til
sine foreldre (Markestad, 2008). I folge Saugestad (2009) kan metoden benyttes fra barnet er
32 uker etter befruktning. Fysioterapeut ber gi barnet daglig behandling under innleggelsen
pa sykehuset. Og videre ber fysioterapeuten vurder den motoriske utviklingen til barnet og
eventuelt videre oppfelging fra barnet skrives ut fra sykehuset. For videre arbeid ber egen

plan over oppfelging utarbeides for hvert enkelt barn (Saugestad, 2009).

Det er stadig fremskritt i behandlingen av premature barn, og den nedre grensen for nar det
gis livreddende behandling har i de senere arene blitt flyttet med flere svangerskapsuker. Ved
Rikshospitalet har de né en praksis som sier at de satser pa alle barn, selv barn fodt i uke 23
(Saugestad, 2009). Men praksisen ved sykehusene i Norge er forskjellig. Det er legene ved
sykehusene som tar den endelige avgjerelsen for behandling, men selvfolgelig i samrdd med
foreldrene. Nar barnet er fodt i uke 23-25 vil den individuelle vurderingen avgjere om barnet
fér livreddende behandling. Videre papeker Saugestad (2009) at formélet med den
medisinske behandlingen er & forebygge lidelse, sykdom og ded. Dersom det blir mer lidelse
for barnet, er det pa tide & avbryte behandlingen. Saugestad (2009) sier at foreldrenes mening

om videre behandling vektlegges i stor grad.

2.1.2 Faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn
12007 ga Sosial- og helsedirektoratet ut faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig
fodte barn. Med et enske om a sikre kvaliteten ved oppfelgingen til for tidlig fedte barn, blir

det gitt forslag til tiltak som tilbys fra primer- og spesialisthelsetjenesten. I de nasjonale



retningslinjene kan vi lese at de skiller mellom oppfoelging i primar- og
spesialisthelsetjenesten. Barn som vurderes & ha spesielt hoy risiko for utviklingsvansker
anbefales a bli fulgt opp regelmessig i spesialisthelsetjenesten. Her kan det vere snakk om
barn med svangerskapsalder mindre enn 28 uker eller en fodselsvekt under 1000 gram. Pa
bakgrunn av dette, ser vi hvor viktig det vil veere med oppfelgingen fra
spesialisthelsetjenesten utover de to forste levedrene. De faglige retningslinjene beskriver
viktigheten av at en slik oppfelging i spesialisthelsetjenesten ber vere tverrfaglig for a sikre

en bred kompetanse rundt barnet.

I folge Sosial- og helsedirektoratet (2007) vil det veere nedvendig a folge opp og vurdere den
enkelte families mestring og behov for hjelp. Under ulike forslag til metoder for denne
tverrfaglige oppfelgingen i spesialisthelsetjenesten blir familiens mestring og behov vektlagt
allerede fra barnet har vert utskrevet i en-to maneder, oppfelgingen fortsetter jevnlig og helt
opp til barnet er fem &r. I folge Sosial- og helsedirektoratet (2007) er hensikten med
retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn & sikre oppfelgingen rundt premature,
ekstremt premature og deres foreldre. Dette med tanke pa & styrke god kvalitet hos
hjelpeapparatet med et forsvarlig arbeid for den enkelte familien, men ogsé for & styrke
opplevelse av mestring hos foreldre. Retningslinjene er ikke rettslig bindende, men en
veileder for hvilken type faglig hjelp og tiltak som ber tilbys den enkelte familie.
Retningslinjene tar ogsa sikte pa & oke kompetansen gjennom forskning og utdannelse av
fagpersoner, med sikte pa 4 gi den beste hjelpen etter den enkelte families behov. Videre
foreslar Sosial- og helsedirektoratet (2007, s. 9) at de som yter tjenester til familiene tilbyr et
oppfelgingsprogram om hvordan utviklingsvansker og funksjonsnedsettelser kan forebygges

0g pavises.

Det er rettet kritikk mot helsestasjoner og deres manglende kompetanse omkring ekstremt
premature barn. Det anbefales at helsesgstre og leger knyttet til helsestasjoner retter fokus pa
kompetansen om premature barn, for & kunne bidra til trygghet hos foreldrene til disse barna.
Kunnskap, men ogsé kjennskap til systemet, vil kunne trygge foreldrene at de far den

oppfelgingen de har behov for (Markestad, 2013).



2.1.3 Internasjonal og nasjonal forskning

Diskusjonen om nér det gis livreddende behandling til ekstremt premature har i mange ar
opptatt norske og internasjonale leger. Det er ulik praksis bade nasjonalt og internasjonalt nar
det kommer til livreddende behandling av ekstremt premature (se kapittel 2.1.1). Omfattende
studier som er gjennomfert i Japan og Sverige, viser bedre resultater for ekstremt premature
barn i dag enn for mange ér siden. Resultater av studien i Japan viser at barn fodt i uke 22
hadde en overlevelsesprosent pa 36 %, og barn fedt i uke 23 en overlevelsesprosent pa 63 %
ved trearsalder. I alt 40 % av de som ble fodt i uke 22 og 23 viser ingen eller minimale
senskader ved tredrsalder. Studier av ekstremt premature i Sverige, viser at hos barn fodt i
svangerskapsuke 23 er overlevelsesprosenten over 50%. Tallene er noe lavere for de som er
fodt 1 uke 22. Studien viser at 79 % av barn fodt i uke 23 og 60 % av barn fedt i uke 22 har
moderate eller ingen senskader som todringer (Frafjord, 2013/2014). De vanligste senskadene
for barna 1 studien viser seg & vare cerebral parese, syns- og horselsskader, lcere- og
skrivevansker og sosiale tilpasninger (Frafjord, 2013/2014, s.53-56). Det ble gjennomfert en
ny studie da barna var tre &r. Halvparten viste seg & ha ingen eller moderate skader, og den

andre halvparten alvorlige senskader som folge av en ekstremt prematuritet (Frafjord,
2013/2014).

12006 presenterer Nasjonalt kunnskapssenter en kunnskapsoppsummering over tiltak for
oppfelging av premature barn. De konkluderer med store kunnskapshull, og mangel pa
relevante og holdbare studier pa feltet. Det finnes fa systematiske oversikter av god kvalitet
for behandling og oppfelging. Resultater av studien viser at stressreduserende tiltak som
NIDCAP gir raskere effekt av behandlingen. Stimuleringstiltak kan pavirke barnas inntak av
mat og i tillegg ha positiv effekt pa psykomotorisk utvikling de forste to levedrene.
Kengurumetoden ser ut til & styrke tilknytningen mellom foreldre og barn. Videre papeker
Nasjonalt kunnskapssenter (2006) at tidlig intervensjon gir en positiv effekt pa den motoriske
utviklingen dersom tiltak blir iverksatt mellom fodsel og 18 maneder. Det finnes derimot ikke
tilfredsstillende systematisk oversikt over hvilken effekt tiltak har pa psykisk helse og lering.
Pa bakgrunn av denne kunnskapsoppsummeringen, ensker Sosial- og helsedirektoratet 4 fylle

disse kunnskapshullene med faglige retningslinjer for oppfelging av premature barn.

Ekstremt premature far i dag behandling tilpasset deres individuelle behov. Som nevnt

tidligere (2.1.1), er det i dag okt fokus pa inkludering av foreldre og barnets behov for
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narkontakt. I 2006 publiserte Kaaresen, Renning, Ulvund og Dahl resultater av en
intervensjonsstudie pé foreldre og ekstremt premature barn. Forskergruppen har sett pa
betydningen av den systematiske veiledning av foreldre, med mal om & fremme samspill
mellom foreldre og barn. Dette for & styrke foreldrenes opplevelse av mestring og trygghet
over egen omsorgsrolle. Resultatene av studien antyder redusert psykisk stress hos

foreldrene.

Det kommer tydelig frem av oppsummeringen at oppvekstmiljoet er av stor betydning for
barnets utvikling (Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Flere forskningsprosjekter som ser pa
mestring hos foreldre med deres barn har forsekt 4 si noe om hva som gjer at mestring
fungerer sd godt. Av forskning pa for tidlige og/eller kompliserte fodsler kom det frem at
familier fra de overste sosiale klassene i samfunnet mestret denne utfordringen bedre enn
familier 1 de lavere klasser (Zachau-Christiansen, referert i Sommerschild, 1998). Slik ble det
konkludert med at omgivelsene til familien og barnet hadde stor betydning for eventuelle
folger som kan oppsté ved for tidlig eller komplisert fadsel. Annen forskning som omhandlet
samspill mellom foreldre og barn, viste at arbeidet med a styrke medres selvtillit hadde god
effekt pd barna (Smith, referert i Sommerschild, 1998). Stetten og hjelpen som en far
gjennom 4 mestre det & {4 et barn med spesielle behov ble sett som avgjerende i Lassen

(1998) sin doktoravhandling om mestring og mestringsprosesser for foreldrene.

2.1.4 Forebygging for en bedre barnehage- og skolehverdag

Mindre synlige senskader som opptrer hyppigst hos premature er i folge Jepsen (2004, s.43-
44) angst og utryghed, hypersensitivitet, hyppige infektioner, koncentrationsbesveer og
indleeringsvanskeligheder, lavt selvveerd og manglende selvtillid, samspilsproblemer,
sanseintegrationsproblemer, sen motorisk udvikling, separationsangst, spiseproblemer,
sprogvanskeligheder, stress og uro og sovnproblemer. Jepsen papeker at barnets modenhet er
relatert til barnets fodselsuke og ikke nedvendigvis barnets vekt ved fedsel. Lungenes,
hjernens og nervesystemets modenhet kan sees i sammenheng med de senfelger som
eventuelt matte vise seg hos barnet. Videre sier Jepsen at tidsrom for fedsel, grad og omfang
av stress og smerte barnet er utsatt for og hvor sterkt barnet er den forste tiden, vil kunne vise
seg 1 senskader hos barnet (Jepsen, 2004). Forberedelse til barnehagestart eller skolestart vil
f4 betydning for hvordan barnet opplever oppstarten. Dansk Prematur Foreningen (2014)

anbefaler det pedagogiske personalet & ha en jevn og god dialog med foreldrene, der de i
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forkant far tilstrekkelig med informasjon om barnets bakgrunn. P4 denne méten vil personalet
og de nzre voksne til barnet vere ekstra observant pé barnets signaler og behov, og vil lettere
kunne legge til rette for et godt leeringsmilje. For & skape trygghet hos barna, papeker Jepsen
(2004) at det er viktig for premature barn & ha en fast rytme og struktur i hverdagen.
Forutsigbarhet vil kunne gi barna den tryggheten de trenger for & mete nye miljoer (Dansk
Praematur Foreningen, 2014). Ekstremt premature barn er ekstra sensitive da de har
vanskeligheter med & samle de ulike sanseinntrykk til en meningsfull helhet. Oppstart i
barnehage og overgang mellom barnehage og skole kan derfor oppleves som svart
belastende for ekstremt premature (Jepsen, 2004). Da utviklingen til ekstremt premature er sé
usikker, anbefaler Sosial- og helsedirektoratet (2007) en tettere oppfolging i forbindelse med
oppstart i barnehage og skole. I folge Markestad (2013) kan foreldre, og eventuelt det
pedagogiske personalet i barnehagen, seke rad og veiledning hos helsestasjonen. Fagpersoner
som fysioterapeut, spesialpedagog og barnelege vil kunne bidra med nyttig kunnskap og pé
den maten trygge foreldrene. Videre padpeker Markestad (2013) at senskader og vansker vi ser
hos premature ikke skiller seg fra tilsvarende vansker hos andre barn. Dermed vil kjennskap
og kunnskap om lignende vansker hjelpe det pedagogiske personalet til 4 vite hva de skal lete
etter, for & oppdage og sette inn tiltak tidlig. Overgang fra barnehage til skole kan virke
belastende for ekstremt premature barn, da nye mennesker og steder ofte oppleves som svert
ubehagelig for dem (Jepsen, 2004). Sammen med barnehagepersonalet eller foreldrene kan
barnet bruke tiden for skolestart til & bli kjent. Om barnet kjenner noen av sine nye
klassekamerater er dette en fordel. For noen av barna vil leere- og konsentrasjonsvansker for
alvor vise seg forst ndr barnet begynner pa skolen (Jepsen, 2004). Det pedagogiske personalet
ved skolen ber derfor vare kjent med og bevisst pd tegn pa slike vansker. For & gi disse barna
de beste framtidsutsikter, handler det om 4 sette inn ressurser tidlig for & unnga vansker
senere (Saugestad, 2009). Med enkle grep som skjerming og opplegg i mindre grupper vil en
komme langt i arbeidet med & vere i forkant, og dermed kanskje unngé vanskeligheter og
problemer for barna senere i livet. Videre ser vi at bevissthet og et vaket gye hos personalet,
vil vaere nedvendig for & avdekke eventuelle laere- og konsentrasjonsvansker hos barna. Dette
for & lette situasjonen for barna og ikke minst for foreldrene. Kunnskap om prematuritet hos
fagpersoner 1 barnehage og skole synes dessverre a vaere mangelfull. Den manglende
kunnskapen ber egkes ved for eksempel kursing av personalet i barnehagen. Foreldre til
premature er ekstra utsatt for usikkerhet den forste tiden. Trygghet hos foreldrene er derfor en

viktig forutsetning for opplevelse av mestring.
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2.2 Mestring

I dette delkapittelet vil vi belyse begrepet mestring slik vi mener det er relevant i denne
studien. Vi har valgt & bruke Antonovsky (2012) sin teori om den salutogene modellen, og
hans begrep opplevelse av sammenheng (OAS). Videre ser vi begrepet universelt og i
voksenlivet, pd grunnlag av at vi har valgt foreldre som informanter. Til slutt vil vi se

nermere pa begrepet empowerment.

Begrepet mestring brukes i denne studien med samme mening som det engelske begrepet
”coping”. Mestringsbegrepet vil her bli brukt med en betydning om at mestring er noe som
handler om hvordan man takler” eller ”handterer” en utfordring pa forskjellige mater i en
kontinuerlig prosess (Lazarus & Folkman, 1984, Sommerschild, 1998). Fokuset pa hva som
blir resultatet er ikke det som betyr mest. Det trenger ikke vaere snakk om at en enten mestrer
noe eller ikke, men at man kan finne losninger som kan vare med pé a lette stressende og
utfordrende situasjoner og opplevelser. Selv om man ikke klarer & lose alle problemer, kan
man likevel finne losninger som gjor at man kan leve med omstendighetene uten at de
dominerer og edelegger tilverelsen helt (Johannesen et al., 2010, Sommerschild, 1998).
Hvordan en bruker sine ressurser for & arbeide mot & mestre situasjonen star sentralt, og alle
forsek pa & mestre har en betydning for forstéelsen av begrepet (Lazarus & Folkman, 1984).
Mestring blir et spersmal om hvordan en meter eller opplever for eksempel det a fa et
ekstremt prematurt barn, og hvilke ressurser hos seg selv eller i samfunnet man tar i bruk for
a handtere dette. Ut i fra dette vil det veere individuelle forskjeller pa hvordan en opplever
vanskeligheter og hvilke ressurser en tar i bruk for at situasjonen blir mindre vanskelig
(Lazarus & Folkman, 1984). Mestringsbegrepet handler ogsd om hvordan en klarer & skaffe
oversikt over alle sine ressurser og pa samme tid klare & styrke disse sidene ved seg selv eller
i miljoet (Beresford, 1994). Ut i fra et slikt syn pa mestringsbegrepet, vil det si at enhver har i

ulike situasjoner sitt personlige mestringspotensiale en kan ta i bruk (Sommerschild, 1998).

Det er vanlig a skille mellom to strategier for mestring, en problemfokusert og en
folelsesfokusert mestringsstrategi (Lazarus, 2006). En problemfokusert mestringsstrategi kan
for eksempel vaere nér foreldre opplever a fa et ekstremt prematurt barn og ut i fra dette
tilegner seg informasjon om behandlinger som mi gjeres for at man skal kunne ta
forhdndsregler og gode valg (Lazarus, 2006). P4 denne méten setter foreldrene seg inn i

problemet, i dette tilfellet tilstanden som er konstatert og finner ut beste mate en kan takle
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dette nd. Det & kunne forhandle og argumentere med seg selv, for & overbevise seg selv, vil
ogsé vaere eksempler pd problemfokusert mestringsstrategi (Johannesen et al., 2010). Ved en
problemfokusert mestringsstrategi vil en forholde seg aktivt til problemet en stoter pd og
vaere oppdatert pa hva slags handlinger som er gode a ta i bruk for & bekjempe problemet. En
folelsesfokusert mestringsstrategi gér ut pa & justere stressede emosjonelle reaksjoner som en
forbinder med utfordringen (Lazarus, 2006). En slik mestringsstrategi kan vare vanlig &
bruke hvis det er en situasjon der du ikke fysisk kan gjere noe selv for & mestre problemet.
Ligger problemet utenfor ens handlingsomréade, som det ofte gjor hos foreldre til premature
barn, kan det vere til hjelp a fortrenge utfordringen ved & tvinge seg selv til 4 ikke tenke pa
det eller distrahere seg med andre handlinger (Lazarus, 2006). Det & eksempelvis ta varme
bad, kjere bil, lape eller vaere sosial, kan vere til hjelp for unngé tankene rundt det en uansett
ikke kan gjore noe med (Johannesen et al., 2010, Lazarus, 2006). I en folelsesfokusert
mestringsstrategi forholder en seg unngaende til problemet ved for eksempel & overbevise seg
selv mentalt pa at trusselen barnet star ovenfor ikke blir for overbelastende (Lazarus, 2006).
Mestringsstrategier som benektelse, fortrengning eller idyllisering har vist seg & fungere som
gode for en periode. Men det blir ogsé nedvendig & kunne veksle pd mestringsstrategier i
tillegg, slik at en ikke blir for fravaerende til problemet, som da ogsa forandrer seg over tid
(Sommerschild, 1998). Den sosiale stotten en kan oppleve a fa fra sine nermeste og sin
familie blir sett pd som en styrke for bdde en problemfokusert og en folelsesfokusert

mestringsstrategi (Johannesen et al., 2010).

2.2.1 Spenning og stress

Mestringsbegrepet er sterkt knyttet opp til begrepene spenning og stress. Det er ndr spenning
og stress oppstar at en har behov for & mestre. Oppstér det spenning og stress vil en bli stilt
overfor vanskelige krav, og en kan fole pa at en far akutte behov som mé dekkes
(Antonovsky, 2012). Stress gir en opplevelse av a ikke inneha de nedvendige ressurser for a
kunne ta tak i de aktuelle utfordringene. En vil kunne oppleve at en star i fare for a ikke klare
a komme seg igjennom det en star ovenfor (Lazarus & Folkmann, 1984). I en slik situasjon er
det mye folelser involvert. Begrepene stress, folelse og mestring ber derfor alltid sees i
sammenheng (Lazarus & Folkmann, 1984). Stressfaktorer deles opp i tre typer: kroniske
stressfaktorer, vesentlige livsbetingelser og akutte og dagligdagse irritasjonsmomenter
(Antonovsky, 2012, Lazarus, 2006). Det vil ikke alltid vaere like enkelt & plassere

stressfaktorer inn i disse typene, siden disse overlapper hverandre og kan ogsé forandre seg,
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men det kan veare til hjelp i arbeidet med mestringsstrategier (Antonovsky, 2012). Hver av
disse formene for stress handteres med forskjellige mestringsstrategier fordi de har ulike
konsekvenser (Lazarus, 2006). Det & for eksempel fa et ekstremt prematurt barn blir
forbundet med konstant stress siden det omhandler en skade som allerede har skjedd og en
m4 fra nd av kunne se livssituasjonen sin opp mot dette (Lazarus, 2006). Det a fa et prematurt
barn vil altsa vaere et langvarig sertrekk som vil vaere med pa beskrive familiens liv
(Antonovsky, 2012). Det er ogsa stressende a vite at det er fare for utvikling av senskader.
Senskadene som gjelder premature barn vil plasseres under vesentlige livsbetingelser
(Antonovsky, 2012). Vesentlige livsbetingelser handler om stressfaktorer som ikke enda har
funnet sted, men som muligens eller sannsynligvis vil komme (Lazarus, 2006). Akutte og
dagligdagse irritasjonsmomenter kan vere utfordringer i livet som kan overvinnes med
pagangsmot og selvtillit (Lazarus, 2006). Irritasjonsmomenter av mindre karakter vil ikke
vaere avgjerende for personens opplevelse av sammenheng (Antonovsky, 2012). Utvikles
ikke angst av slike stressfaktorer, kan det for eksempel vaere fordi prognosene har veart gode,
eller fordi det kanskje er et godt resultat av unngéelse og distansering i en periode. Dukker
det opp noen eventuelle senskader eller andre stressende situasjoner er det dokumentert at det
er vanlig a benytte en annen form for mestringsstrategi. Hvilken form for mestringsstrategi
man tar i bruk, vil altsd vaere avhengig av hvilken type stressfaktor en blir utsatt for og

hvordan situasjonen oppfattes (Antonovsky, 2012, Lazarus, 2006).

2.2.2 Salutogent perspektiv

Salutogenese er satt sammen av det latinske begrepet salus som betyr sunnhet og det greske
begrepet genesis som betyr opprinnelse. Salutogenese oversettes dermed til helsens
opprinnelse (Johannesen et al., 2010). Begrepet stdr som en motsetning til patogenese, som
oversettes til sykdommens opprinnelse. Med et salutogent perspektiv holder man fokus pa
hva som kan dempe stresset, heller enn & arbeide for & komme fram til hva som var arsaken
til det (Antonovsky 2012). Dette perspektivet legger fokus pé at det alltid er mulighet for at
en kan finne fram til mestringsstrategier hos alle personer og i miljoet, uansett
omstendigheter (Johannesen et al., 2010). Et slikt perspektiv kan derfor vere til hjelp for &
finne mater 4 handtere stress, vanskelige situasjoner og problemer en matte befinne seg i.
Malet er ikke & gjore mennesker helt feilfrie uten stress og utfordringer, men a vise vei til
hvordan man kan ta i bruk ulike tilgjengelige mestringsressurser (Antonovsky 2012). Det &

vare klar over at alle problemer ikke kan lases er vesentlig, da flere ekstremt premature barn
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vil fa senskader og sykdommer som folge av deres umodenhet. Det & erkjenne og godta hva
som kan vente dem, kan fa betydning for deres liv ved & arbeide mot de beste
mestringsmulighetene for seg selv og barnet (Gjerum, 1998, Sommerschild, 1998). Det kan
for eksempel ikke veere mulig & gjore om pa det at en har fatt et prematurt barn, men heller
arbeide med & leve best mulig med situasjonen. Menneskers potensiale og ressurser kommer i
fokus og en ser at dette gir en helsefremmende og positiv vinkling pa situasjonen og
utfordringen. Med et salutogent perspektiv kan vi si at sa lenge vi fremdeles lever kan vi se
det slik at vi alle pa en eller annen mate ogsa er friske (Gjerum, 1998, Sommerschild, 1998).
Med et slik perspektiv til stressfaktorene forklarer Antonovsky (2012) at vi tvinges til &

utvikle og utforme en teori om begrepet mestring.

2.2.3 Opplevelse av sammenheng

Antonovsky (2012) sin teoretiske modell ble utviklet i forbindelse med & fremme helse og
positiv problemlosning ut fra en helhetstenkning som inkluderer bade det somatiske, psykiske
og sosiale aspekt. Modellen bygger pé en forutsetning om at opplevelse av sammenheng
(OAS) er grunnleggende for & kunne mestre godt. OAS deles inn i tre elementer som er med

pa & fremme mestring:

1. Begripelighet
2. Héndterbarhet
3. Meningsfullhet

Gjennom disse begrepene kan vi méle og si noe om menneskers opplevelse av sammenheng.
Har mennesker stor begripelighet, hdndterbarhet og meningsfullhet i ulike situasjoner vil det
ogsé si at disse har en generell sterk opplevelse av sammenheng. Modellen bestar av en skala
mellom et helsefremmende og et ikke-helsefremmende kontinuum. Ideen er at alle kan
plasseres pa denne skalaen. Hvor du plasseres kommer an pa hvilke ressurser en tar i bruk og
hvilke en innehar. Malet med modellen er a kunne lede personer mot mestringsstrategier som
far dem til & flytte seg mot den “friske” delen av skalaen (Sommerschild, 1998). Modellen
tydeliggjor at alle personer sees pa som en form for friske og har mulighet for & kunne mestre

der de er (Johannesen et al., 2010).
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Det forste elementet, begripelighet, handler om hvordan det man opplever i livet, enten det er
indre eller ytre erfaringer, oppleves som forstielig og forventet for personen selv
(Antonovsky, 2012). Begripelighet handler om at en forstar hva som skjer med seg selv og
omgivelsene rundt seg, det vil si at man klarer a plassere dette i en sammenheng og kunne
forklare det (Antonovsky, 2012). Opplever en at det er ssmmenheng og system i livets
hendelser og opplevelser, samtidig som en finner forklaringer som bidrar til at en forstar, si
hjelper dette med & styrke begripeligheten. Det betyr ikke at en ma kunne forsta alt i livet for
a kunne mestre godt, men det er en forutsetning for at en forstar det som direkte pavirker en
selv. Kunnskapsformidling til foreldre om det & fa et ekstremt prematurt barn vil her vaere
nyttig for 4 gke foreldrenes begripelighet og dermed ogsé eke deres OAS og mestring
(Gjeerum, 1998).

Handterbarhet, som er det andre elementet i OAS, inneberer hvordan en opplever at
ressursene en har rundt seg kan brukes til & tilfredsstille krav man blir stilt ovenfor. Det kan
handle om ressurser som man selv har egen kontroll over, eller andre ressurser andre har for &
kunne hjelpe deg. Et eksempel kan vare nar foreldre av premature barn ma overlate
kontrollen for eget barn til legene og andre fagpersoner nér det gjelder medisinsk behandling.
For at man skal oppleve sterk handterbarhet er man da nedt til & stole pé og ha tillit til at
fagpersonene bruker ressursene pd best mulig mate og mest hensiktsmessig for deres barn.
Foreldre har ogsé en enestdende ekspertise som er av betydning for sine barn. Det er derfor
avgjorende at fagpersonene anerkjenner dette og bidrar til at foreldrene far utevd denne
ekspertisen, og ikke overkjerer dem (Johannesen et al., 2010). Ved regelmessig & handtere
store utfordringer, vil det forbedre foreldrenes folelse av handterbarheten fordi det bidrar til
en forventning om at en ogsa mestrer neste utfordring. Et trekk ved en som har sterk
opplevelse av handterbarhet kan leses ut i fra at personen ikke ser pé seg selv som et offer i

sitt eget liv, eller finner tilvaerelsen urettferdig (Antonovsky, 2012).

Det siste elementet, meningsfullhet, handler om motivasjon. Her handler det om hvor mye
motivasjon en har til 4 ta tak i et problem som oppstar. Har man en folelse av at problemet er
verdt & bruke kreftene pé, ser man meningen i a bruke engasjement og innsats for at det skal
lose seg (Antonovsky, 2012). Eierforhold og egen pavirkningskraft i situasjonen vil vaere

med pa 4 kunne styrke motivasjonen og engasjementet.
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De tre elementene begripelighet, hdndterbarhet og motivasjon blir sett pa som uleselige fra
hverandre. Skal en male OAS er en avhengig av & se pd alle tre samlet. Motivasjonselementet
regnes ofte som det elementet som har storst betydning for & oppnd OAS, men det er umulig

a ikke forholde seg til de to andre elementene nar en skal male OAS (Antonovsky, 2012).

Ulik grad av OAS

Om foreldrene befinner seg mot den helsefremmende eller ikke-helsefremmende siden av
modellen avgjeres av de generelle ressursene de sitter inne med. Disse generelle ressursene
forteller oss ogsa hvordan vi kan behandle det som blir sett pd som en utfordring eller stress
(Johannesen et al., 2010). En person med sterk OAS har lett for 4 fa oversikt over et problem,
og vil derfor mestre lettere enn en som har en svak OAS (Antonovsky, 2012). En person med
sterk OAS har altsa sterre mulighet for & se sine ressurser som tilgjengelige. For en person
som har svak OAS vil kravene og problemene en meter pé i livet mer sannsynlig oppleves
som lammende, fordi de generelle ressursene ikke er klare eller personen ikke har tro pd egne
ressurser. En med svak OAS vil ogsé raskere bruke emosjonellfokuserte mestringsstrategier
for & takle utfordringene framfor & bruke problemfokuserte mestringsstrategier. Dette bunner
1 at det kreves mer motivasjon for & ta i bruk problemfokuserte mestringsstrategier. Ulike
typer mestringsstrategier kan tas i bruk for & dempe samme stressende situasjon, fordi dette
kommer an pa hvordan personen opplever stresset. Selv om alle vil oppleve det & {4 & et
prematurt barn som en stressende situasjon, er det forskjell pa hvordan en forholder seg til det
og hva en gjor for 4 mestre det. Lar en denne hendelsen prege livet og ikke ser utfordringene
som mindre etter hvert som tiden gér, vil dette tyde pd en svak OAS. Hvis en i stedet kan
finne losninger og tenke positivt, tyder det pa en sterk OAS (Antonovsky, 2012). Hvordan en
person opplever en stressende situasjon vil altsd vare avhengig av personens OAS, som igjen

kommer av tidligere opplevde erfaringer med stressende situasjoner.

2.2.4 Motstand

Et annet sentralt begrep innenfor OAS-modellen er generaliserte motstandsressurser.
Generaliserte motstandsressurser er det en person selv har bygget opp av tidligere erfaringer
og som brukes for & skape indre sammenheng (Gjerum, 1998, Sommerschild, 1998). Har en
person opplevd positive erfaringer med tidligere situasjoner, kan dette veere med pa & hjelpe
personen i de neste stressende situasjoner en star ovenfor. Motstandsressursene er med pa &

utvikle sterk OAS (Antonovsky 2012). Sosial stette, penger og egostyrke er forhold som gir
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en beskyttelse mot stressfaktorer og er eksempler pé generaliserte motstandsressurser. De
generaliserte mostandsressursene som foreldrene innehar, kan bidra til ekt kunnskap om det &
ha barn med spesielle behov (Gjaerum, 1998). Ved a se at familier til barn med spesielle
behov etterstreber en sa normal hverdag som mulig, er dette med pa & fortelle oss at familien
ogsé ser pa seg selv som normal (Gjerum, 1998). Det er utfordrende a beskrive nagyaktig hva
som gjer at noen mestrer sine problemer, og derfor umulig & si noe om hva som sikkert
fremmer gode mestringsstrategier. Likevel er det 4 ha trygge og stabile emosjonelle
tilknytninger og det 4 ha egne erfaringer om det & mestre, avgjerende for a opparbeide
motstandskraft (Sommerschild, 1998). Nettverk og selvtillit har med andre ord stor verdi for
a kunne mestre godt. Det blir for eksempel sett pd som avgjerende at man i hvert fall har én
nar person a kunne stole pa for & ha mulighet til 4 ta 1 bruk sin motstandskraft. En nerperson
blir sett pd som en grunnleggende ressurs i livet (Sommerschild, 1998). Personlighetstrekk
som blant annet omfatter ulike ressurser som positiv innstilling og intelligens kan ogsa

pavirke hvordan en bruker sine mestringsstrategier (Antonovsky, 2012).

2.2.5 OAS i voksenlivet

I ungdomstiden er den OAS man opparbeider seg bare midlertidig ustabil, og det sier ikke
noe sikkert om hvordan stress hindteres videre i livet. Det er forst i voksenlivet en kan se pa
OAS i et langsiktig perspektiv, fordi dette er en fase for etablering av stabile og langvarige
forhold som for eksempel familie og arbeid (Antonovsky, 2012). OAS kan i voksenlivet
enten forsterkes eller reverseres basert pd hva en har med seg fra ungdomstiden og
barndommen. Det er i voksen alder en slér seg til ro med en identitet og blir mer kjent med
hvem en er som person. Gjennom mange ar har en ogsa erfart hvordan en reagerer pa ulike
livsopplevelser og har da skaffet seg subjektive meninger om hva som er de beste handlinger
for seg selv i ulike situasjoner. Ungdomstiden bestér av at en utforsker, mens i voksenlivet
har en tatt valg og blitt kjent med seg selv og blir derfor mer stabil. Det vil si at det er forst i
voksenlivet vi kan si noe om hvor en person er plassert pa OAS-skalaen, fordi opplevelsen av
sammenheng har blitt forutsigbar og varig (Antonovsky, 2012). Plasseringen pd OAS-skalaen
vil vaere en folge av personens opplevelse av sine egne ressurser og eventuelt mangel pa

ressurser.

Personers OAS vil derfor bli mer synlig i voksenlivet, fordi en tydeligere kan se forskjell pa

de som har en sterk OAS og de som har en lav OAS. Her vil det veere mulig & se at noen vil
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takle & komme over i voksenlivet og den periodens utfordringer og andre ikke. De som
havner pd OAS-skalaen mot den svake siden, vil fortsette & tape” og ikke komme seg ut av
den onde sirkelen. Har en person erfaringer med seg som bare forteller en ikke mestrer eller
bare kommer ut av en situasjon pa en negativ mate, vil ikke personen med lav OAS ha
overskudd til & mestre oppgaver slik som en person med sterk OAS vil kunne gjore. Det vil
ikke si at personer med en sterk OAS bare vil oppleve gleder i livet, men det vil vaere enklere
og mer sannsynlig at en person med en sterk OAS klarer & se for seg at en mestrer og takler
ulike stressfaktorer. Forskning viser at forholdene for kritiske hendelser i livet spiller stor
rolle for hvordan en mestrer. Forhold i oppvekst og familie pavirker altsd hvordan en bygger
opp sin OAS og hvordan en takler livets utfordringer (Sommerschild, 1998). En mé ha tro pa
sine ressurser og motstandskraft for at man skal klare & gé i gang med 4 ta tak i utfordringene
som ligger foran en (Antonovsky, 2012). For at voksenlivet skal kunne besta av en etablert
sterk OAS, er begripelighet, hdndterbarhet og meningsfullhet av betydning i alle relevante
roller en har. En mé kunne ha opplevd og erfart a ha en opplevelse av sammenheng i ulike
sosiale roller, for at det skal prege en positivt. Det & kunne delta i beslutninger som blir sett
pa sosialt verdsatt i miljeet en lever i, er med pa & bygge opp og styrke OAS (Antonovsky,
2012).

2.2.6 Universell-modell

OAS-modellen kan brukes pé tvers av alle kulturer og det er heller ingen spesifikke
mestringsstrategier som utpeker seg som bedre enn andre i modellen (Sommerschild, 1998).
Alle vil kunne ha en forutsetning for & kunne opparbeide en sterk opplevelse av sammenheng
uansett kultur. Ulike roller, som for eksempel det & vaere singel eller homofil, kan virke
svekkende i en kultur og styrkende i en annen. Vi kan dermed oppleve at det er forskjellige
svar pa samme sporsmal i ulike kulturer. Det er likevel mulig & kunne bruke OAS-modellen
pa tvers av kulturer ut i fra at en ser modellen opp mot det aktuelle miljeet som det studeres i.
Livsopplevelser ma med andre ord dreftes pa et relativt hoyt abstraksjonsniva, som betyr at
det er vanskelig & si noe om hvorfor en tenker akkurat pa den ene eller den andre maten, eller
a pastd at noen mestringsstrategier er bedre enn andre. Det salutogene perspektivet og OAS-
modellen har etter hvert blitt godt anvendt og mange er enig i denne tankegangen om
mestring. Blant annet er det flere som har anvendt den indirekte for & se pd barn 1 belastende

situasjoner i relasjon til deres omsorgspersoner, slik ogsa denne studien gjor (Sommerschild,
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1998). Det er ogsa enklere a forsta forskning av helse, tro, ideologi, personlighetstrekk og

intern kontroll ved & bruke modellen i slikt arbeid (Sommerschild, 1998).

2.2.7 Empowerment

Empowerment har mange definisjoner, men betyr blant annet 4 tilbakefore makt fra de
avmektige. Oversettes begrepet til norsk er myndiggjering og brukermedvirkning begreper
som brukes (Misver, 2013). Barn, kvinner, innvandrere eller utviklingshemmede kan vere
eksempler pa noen som kan befinne seg i en situasjon hvor andre har makt over deg.
Empowerment retter fokus pa at alle har rett til 4 ha kontroll over sin egen livssituasjon
(Askheim, 2003). Ut i fra dette tenker en at den enkelte er den fremste eksperten pa eget liv
og pa dette grunnlag kan velge best for seg selv. Empowerment-begrepet har blant annet blitt
til ved at tjenestebrukere har blir mer bevisst sine rettigheter. Empowerment blir sett pd som
et mél for & kunne gjore mennesker mer bevisst pa sine egne krefter og ressurser for & skape
seg rettferdige muligheter (Askheim, 2003). Ved at en fér kontroll og kan vare aktiv
medbestemmende i sitt eget liv, vil det veere mer sannsynlig at en ogsa vil vaere forngyd med
egen livssituasjon og dermed ogsé fa mulighet til de samme rettigheter som andre (Askheim,
2003). I var sammenheng med ekstremt premature barn vil det vaere av betydning at
foreldrenes kompetanse rundt barnet blir likestilt med fagpersonenes kompetanse, slik at
foreldrene blir aktive deltagere i behandlingen samtidig som fagpersonene fér utfort sitt
arbeid (Misvar, 2013). Utfordringen er a finne en gylden middelvei for at begge parter kan
bidra med sitt og ikke st 1 veien for ressursene som begge parter besitter (Misver, 2013).
Overkjorer fagpersoner foreldrene med spesifikke rdd og anbefalinger ved at de bruker sin
posisjon for & kunne pavirke i deres retning, vil dette bli sett pa som maktbruk (Johannesen et
al., 2010). Dette kan vi si fordi fagpersoner i dette eksempelet ikke legger til rette for at
foreldrene kan vere med & pavirke og komme med sine egne meninger og som forer til at de
mister troen pa egen mestring. Deltakelse og medbestemmelse for foreldre vil vare av stor
betydning fordi det er de som kjenner barnets behov og signaler best. Dette vil videre fore til

handterbarhet i situasjonen for foreldrene (Antonovsky, 2012).
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3 Metode

I folge Befring (2002) er forskning noe som assosieres med kvalitetsarbeid. Han sier videre at
denne aktiviteten har som hovedoppgave a bidra til ny kunnskap og dermed ogsa vare med
pa framveksten til 4 fornye fagkompetansen. Metoden og strategiene for hvordan en samler
inn informasjon om den "virkelige verden” er noe av det som er typisk for den empiriske
forskningen (Befring, 2002). Metoden sier noe om hva slags teknikk, prosess og analyse vi

har brukt for & komme fram til slutningen var (Corbin & Strauss, 2008).

I dette kapittelet vil vi se nermere pé den utvalgte kvalitative forskningsmetoden, Grounded

Theory, intervju-formen, intervju-guiden, utvalget vért, analysen, validiteten og etikken.

3.1 Kyvalitativ forskningsmetode

I og med at vi ensker & {4 dypere innsikt i hvordan informantene forholder seg til sin
livssituasjon, har vi valgt kvalitativ metode i studien (Dalen, 2011). P4 den maten har vi fatt
en dypere forstéelse av hvordan foreldrene har opplevd oppfelgingen fra helsevesenet.
Studien vil rette fokus mot mestring hos foreldrene og deres personlige opplevelser rundt det
a fa et prematurt barn. Det 4 utvikle forstaelsen av fenomener som er knyttet til personer og
situasjoner i deres sosiale virkelighet er sentralt for kvalitativ forskning (Dalen, 2011).
Vedeler (2000) beskriver den kvalitative forskningsprosessen med begreper som holistisk,
induktiv tilnerming, naturalistisk og narhet til fenomener man studerer. Disse begrepene har
vi sett passer med studien vér. Vi ser blant annet at det er nedvendig & kunne sette seg inn i
situasjonene til foreldrene og se det i en helhet, samtidig som vi forstér at deres situasjon er
enestdende. Ved at vi har startet vidt og ser pa hele oppfelgingen foreldrene har fétt fra
barnas fedsel frem til i dag, har vi fétt ett inntrykk hva som har fungert og skapt
mestringsfolelse for dem. Vi er ogsa opptatt av at framstillingen av foreldrene skal vere
naturalistisk, derfor har vi etterstrebet & bevare de naturlige utsagnene og fortellingene om
deres liv sa godt som mulig. For 4 fa fram informantenes personlige meninger i studien har
det derfor vaert naturlig & mete dem personlig under intervjuene. Vi har av samme grunn
valgt & se bort i fra muligheten vi hadde for & ta intervjuer gjennom nettsamtaler, som ble
diskutert ved innhenting av informanter (Vedeler, 2000). Vi har pé grunnlag av dette bestemt
oss for at det kvalitative forskningsintervjuet er det mest hensiktsmessige verktoyet for &

skaffe oss mer kunnskap om mestringsfoelelsen foreldrene har opplevd (Kvernbekk, 2002).
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Ved & bruke denne metoden ensker vi altsd & f4 mer informasjon i dybden og heller vektlegge
betydning for de utvalgte foreldrene framfor utbredelse av informasjon hos flere foreldre

(Thaagaard, 2006).

3.1.1 Grounded Theory

Grounded Theory er en tilnerming som er utviklet av Glaser og Strauss (1967) med tanke pa
a utvikle ny teori pd bakgrunn av informasjonen vi har samlet inn (Corbin & Strauss, 2008).
Metoden ble til pa 1960 tallet og var en reaksjon mot de tradisjonelle induktive og deduktive
metodene som preget forskningen pé 60-tallet (Dalen, 2010). I folge Guvé og Hylander og
(2005) er Grounded Theory en induktiv tilneerming, hvor metoden tar utgangspunkt i det
empiriske datamaterialet. Ved & anvende metoden, kan man forstd og forklare bade nye og
gamle fenomener i lys av ny teori. Pa bakgrunn av den teoretiske forankringen, og empiri
soker forsker & se pa de sentrale fenomener knyttet til det som er studert. Videre vil forsker
kunne utvikle nye teorier pa bakgrunn av det empiriske datamaterialet (Guva & Hylander,
2005). Videre papeker Dalen (2011) at kjernen i forskningsstrategien Grounded Theory,
nettopp det at den teori som utvikles skal vere ”grounded” i data. Ved & bruke denne
tilnermingen er det informantenes egne oppfatninger og perspektiver som danner
utgangspunkt for analysen (Dalen, 2011). Metoden anses som velegnet nar det skal forskes pé
omrader hvor det finnes lite forskning fra for (Guva & Hylander, 2005). Videre hevder Guva
og Hylander (2005) at metoden anses som best egnet for interaksjonistiske sosiale prosesser i
det praktiske arbeidet innen omsorgs- og utdannelsesarbeid. Som folge av dette har det vert
et naturlig valg for oss 4 velge denne tiln@rmingen i studien var. I en masteroppgave vil det
ikke vaere rom for a rendyrke Grounded Theory. Vi vil derfor kunne bruke det som en
tilnerming, og verktey i kode-og analyseprosessen. Videre presenterer vi sentrale trekk ved

metoden, og viser hvordan vi har brukt tilneermingen som et verktoy.

Sentrale trekk ved Grounded Theory:

* Induksjon gjennom koding: gjennom induksjon skal forsker lete etter likheter og
forskjeller innenfor datamaterialet for & finne nyanser og variasjoner innenfor
datamaterialet, som forer til utvikling av analytiske begreper og teorier.

* Teoretisk sensitivitet: forskers evne til innsikt i teori, gi mening til data, og forsta det

pa et mer abstrakt niva for a skille det vesentlige fra det uvesentlige.
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* Memos: som en del av den kvalitative analysen skriver forsker ned refleksjoner
gjennom hele prosessen. Disse notatene vil vare til stor hjelp i analysen- og

kodingsprosessen (Dalen, 2011).

Ved en ngyaktig og strukturert koding av det empiriske datamaterialet kan man komme fram
til analytiske begreper og teorier (Dalen, 2011). Kodingen i Grounded Theory kan blant annet
vare at forskeren leter etter likheter eller forskjeller, og setter dette opp mot hverandre for &
tolke og diskutere (Dalen, 2011). Et annen typisk trekk ved analysen er & buke memos.
Memosskriving foregér gjennom hele prosessen og blir et nodvendig bindeledd mellom
koding og den ferdige analysen (Hallberg, 2002). Memos kan vare merknader eller
refleksjoner forskeren gjor seg ettersom prosessen utvikler seg (Hallberg, 2002). Slik blir
bade prosessen og produktet grundet (grounded) i datamaterialet. Ved & anvende ulike
kodingskategorier under arbeidet med analysen vil forskeren finne sammenligninger og
motsetninger av radata (Hallberg, 2002). I den kvalitative analysen bruker forskeren
kodingen og memosskrivingen for & komme fram til konklusjoner. Vi kommer tilbake til en
mer detaljert beskrivelse av selve kodingsprosessen under bearbeiding og analyse av

datamaterialet.

I denne studien har det vaert vart mél a fa en dypere innsikt i hva som har betydd noe for
foreldre til ekstremt premature barn under helsevesenets oppfelging av deres barn vaert vart
maél. Oppfelgingen av foreldre vil generelt dreie seg om prosesser rundt barnet og sosiale
relasjoner av ulike slag, noe som Grounded Theory har vist seg spesielt egnet for (Guva &
Hylander, 2005). Tanken bak Grounded Theory er at en kan bidra til & forstd andre lignende
tilfeller og dermed ogsa se muligheten for overforingsverdien som ligger i studien, noe som
passer studien var (Glaser & Strass,1967). Innenfor Grounded Theory er en opptatt av & vaere
apen til det innsamlede datamaterialet. Overordnede kategorier skapes basert pa
datamaterialet, og kjernekategoriene beskriver kjernen av empirien til studien (Hallberg,

2002).
3.1.2 Forskernes forforstaelse

Begrepet forforstaelse kan i folge Wormnees (2005) defineres som forste ledd i en

forstaelsesprosess, der vi i tillegg til forforstaelsen medgir noe til det gitte, for s a forsta det
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aktuelle som et resultat i denne prosessen. Ved a anvende kvalitativ forskning, slik vi gjer, er

det forskeren selv som foretar innhenting av datamateriale gjennom intervju.

Var forstéelse er bestemt av meninger og oppfatninger vi pd forhdnd har av fenomenet vi skal
underseke i1 denne studien (Dalen, 2011). Vi vil mete datamaterialet vart, informantene og
tolkningene vare med denne forforstaelsen. Ved & vare bevisst vér forforstdelse har vi hapet &
mete informantene med mest mulig &penhet for & kunne forstd dere opplevelser og utsagn
(Dalen, 2011). P4 den méten ser vi flere muligheter for teoriutvikling (Gadamer, 1989). Det
er en klar styrke at vi er to som gjennomferer studien sammen, fordi vi kan rette et kritisk
blikk pa hverandres forforstaelse og tolkning av teksten og at vi ser etter ulike nyanser av hva

informantene forteller oss.

Fortolkningen vi foretar oss under arbeidet med datamaterialet vil bygge pa informantenes
direkte uttalelser, ssmmen med vér forforstaelse og innsikt av aktuell teori om fenomenet
(Dalen, 2011). Videre utvikles en tolkning basert pa forskernes forstaelse og det empiriske
datamaterialet (Dalen, 2011). Dette bekrefter Gadamer (1989), hvor vi kan se forforstaelse
som en sirkulaer prosess der forskeren stiller med en forforstielse, videre en fortolkende

forstaelse som til slutt gir en teoretisk forstadelse om fenomenet som studeres.

Forforstéelsen var

For & gi leserne innsikt i var forforstaelse, og hvordan vi tolker og ser opplevelser og
uttalelser til informantene, vil vi videre gjore rede for vér forforstdelse. Gjennom vére
utdanninger som allmenn- og ferskolelarer har vi fitt kunnskap om barns naturlige utvikling
og hva som kan vaere normalt & forvente seg etter hvert som barnet vokser til. I den
spesialpedagogiske utdanningen var har det vert fokus pé hva tidlig satsing og forebyggende
arbeid kan ha & si for enkelte elever og at man ikke ber vente og se. Ved a se n&rmere pa
premature barn som er fodt med behov for tidlig tiltak og oppfelging, har vi hatt et enske om
a studere hvordan barna og deres foreldre blir fulgt opp og hvordan disse tiltakene har hjulpet
de forskjellige familiene til mestring. Gjennom vér erfaring fra barnehage og skole har vi fatt
et innblikk i hvordan tiltak og oppfelging blir arbeidet med i yrkesfeltet. I den
spesialpedagogiske utdannelsen var har vi tilegnet oss kunnskap om den spesialpedagogiske
tiltakskjeden slik at vi er kjent med hvordan systemet er for a kunne fa ekstra hjelp i skole og

barnehage.
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En av oss har selv et familiemedlem som er fodt prematurt. P4 den maten har vi med oss en
innenfra-forstaelse for hvordan det kan vare & leve i en familie med et for tidlig fedt barn.
Dette kan vere bade en fordel og en ulempe ved at man enklere kan forsté fordi man selv har
lignende erfaringer eller ved at en knytter sin egen opplevelse opp til studien (Dalen, 2011).
Den andre av oss har ikke egen erfaring med premature barn, noe som vil si at forskeren har
et utenfra-perspektiv og kan kanskje ikke tolke alt med like stor forstaelse som forskeren med
erfaring fra feltet. Likevel kan dette vaere en fordel, slik at de personlige folelsene og
opplevelsene ikke farger tolkningene for mye. Muligheten for & kunne kontrollere hverandre
har veert til stor hjelp. Ulike erfaringer og forforstaelser kan ha fort til ulikt syn pa tolkning i
studien og uenigheter om hvordan dataene kan forstas. Ved & vare bevisst vér forforstielse,
har vi hatt mulighet til & diskutere dette sammen. Dette kan ha bidratt til en ekt bevissthet

rundt tolkning og analyse av datamaterialet.

Spaning

I intervjusituasjonen har det vert av betydning for oss & stille med et apent sinn overfor
informantene. I og med at vi var to intervjuere og naturlig nok stilte med ulik forforstaelse ble
vi enige om & gjore oss kjent med fenomenet vi ensket & studere, og plasserte temaet inn i en
teoretisk referanseramme. Dette var en bevisst handling for & kunne forstd deres erfaringer og
opplevelser under intervjuene. Det & sgke i litteraturen var en selvfelge, men vi valgte ogsé a
spane. Med spaning menes & oppsegke aktuelle steder direkte for & kartlegge noe av miljoet
for selve studien startet (Dalen, 2011). Vi valgte a besoke intensivavdelingen for ekstremt
premature pa Rikshospitalet. Ved a besoke nyfedtintensivavdelingen fikk vi et innblikk i det
miljeet som informantene har vart i og vi fikk derfor en annen forforstaelse for foreldrenes
opplevelse av den tiden de var pa sykehuset. Vi besgkte avdelingen tidlig i studien var og det
ble en start som vi ogsa kunne koble til teorien vi leste om for tidlig fedte. Av sykepleieren
fikk vi ogsd med oss brosjyrer og forslag til litteratur som hun tenkte kunne passe til var

studie.

3.1.3 Utvalget

Gjennom spaning, litteraturlesing og preveintervjuet har vi vert dpne for & opparbeide oss
kulturkompetanse som har gitt oss en forberedelse pa & kunne na fram til et utvalg som
belyser forskningsspersmalet (Dalen, 2011). Hvordan vi kom fram til utvalget vart, vil vi

klargjere ved a beskrive utvalgsprosessen (Vedeler, 2000).
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Utvalg av informanter vil alltid vaere av stor betydning innen kvalitativ forskning. Samtidig
som & innfri de kriterier som stilles til utvalget, ensket vi et utvalg som gjenspeiler variasjon
innen temaet vi skulle studere (Dalen, 2011). Vi satt pa forhdnd opp kriterier for utvalg for a
kunne begrense oppgaven og finne sentrale informanter som kunne belyse vart
forskningsspersmal (Dalen, 2011). For rekruttering av informanter henvendte vi oss til
ledelsen i Prematurforeningen i Norge. De var behjelpelige med & legge ut en foresporsel pa
deres nettside til foreldre til premature barn. Den inneholdt informasjon om og kriterier for
deltakelse i studien. Flere foreldre som innfridde vére kriterier meldte sin interesse for

deltakelse 1 studien.

Hovedkriteriene for vart utvalg:

* Etutvalg med ca. syv familier
* Foreldre til barn fodt for svangerskapsuke 28 (fedselsvekt under 1000 gram)

* Foreldre til barn i alderen tre-syv ar

Kriteriet for at barna skulle vere fodt for svangerskapsuke 28, var et gnske om 4 studere
foreldrenes opplevelse av oppfelging fra ferste- og andrelinjetjenesten. P& bakgrunn av at de
faglige retningslinjene ble gitt ut i 2007, ensket vi & intervjue foreldre til barn i alderen tre til
syv ar (se avsnitt 2.1.2). Videre ensket vi 4 undersegke hvilken erfaring og opplevelse
foreldrene har hatt angdende oppfelging i barnehage eller skolen. Vi hadde ingen spesielle
preferanser om det skulle vaere mor eller far som ble intervjuet. Dette falt seg naturlig for

hvem som meldte sin interesse for deltakelse.

Pa bakgrunn av hva de faglige retningslinjene sier, ensket vi informanter som var fulgt opp
av spesialisthelsetjenesten. Kriteriene ble satt pa bakgrunn av at vi ensket & intervjue foreldre
til barn med hoy risiko for utviklingsvansker. Allerede tidlig i innsamlingsfasen av
informanter sé vi at dette kom til 4 bli utfordrende a folge. Bade fordi informantene selv var
usikre pa hvor de var fulgt opp, og fordi informantene ikke hadde barn med store
utviklingsvansker, og derfor ikke hadde behov for oppfelging fra spesialisthelsetjenesten
lenger. Vi valgte derfor & velge bort kriteriet og heller se nermere pa dette i analysen. Videre

onsket vi kriteriet om alder pé barnet, fordi det er satt opp oppfelgingstiltak som en
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anbefaling fra Sosial- og helsedirektoratet frem til skolealder. Ved a se pd anbefalingene som
er gitt av Sosial- og helsedirektoratet, vil vi kunne se omréder rundt oppfelgingen som
beskriver forhold til mestringsressurser- og strategier hos foreldrene. Dette for & se 1 hvilken
grad de har fatt tilbud om tidlig og tverrfaglig oppfelging av sitt barn. Ved & folge disse
kriteriene for utvalg ser vi at utvalget vart kan bli noe strengt, som igjen forer til et samstemt
utvalg av foreldre. Ut i fra at vi har valgt kvalitativ metode haper vi at vi likevel kan se

variasjoner og likheter rundt foreldrenes opplevelser.

3.1.4 Intervju-tilnzerming

I studien var er vi opptatt av 4 fa fram foreldres personlige meninger rundt oppfelgingen av
sitt barn. Formélet med en slik tiln@rming var & innhente fyldig informasjon om hvordan
foreldrene opplever ulike sider ved sin livssituasjon (Dalen, 2011). Det kvalitative intervjuet
hjalp oss med & fa innsikt i informantenes egne erfaringer, tanker og felelser (Dalen, 2011).
For a kunne sikre at vi fikk ensket informasjon av informantene har vi brukt et
semistrukturert intervju med bestemte temaer og spersmal vi laget i forkant. Det
semistrukturerte intervjuet gjorde at vi kunne styre temaene for intervjuet samtidig som det
var apent for at informantene kunne fortelle mer fritt hvis de ensket det. Vi opplevde dette
som en god metode for innsamling av nedvendig data, og vi opplevde hvor viktig det er &
kjenne intervjuguiden sin godt. I noen av intervjuersituasjonene var det nedvendig & stille alle
spersmélene for 4 fa tilstrekkelig med informasjon. Vi opplevde ogsé at dette ikke var
nedvendig der informantene hadde gitt oss nedvendig informasjon om tema. Gjennom
intervjuene har informantene gitt oss verdifull informasjon om deres individuelle opplevelse,
noe som har vare nyttig for oss i forstaelsen av hvordan den enkelte familie opplever
mestring. Ved 4 fa direkte informasjon fra foreldre, har det blitt enklere for oss & komme

narmere deres opplevelse og forstd deres “livsverden” (Dalen, 2011).

3.1.5 Intervjuguide

Intervjuguiden vér ble laget ved at vi delte den inn i sentrale temaer med spersmal som
dekket de viktigste omrddene studien belyser (Dalen, 2011). Under utarbeidelsen av
intervjuguiden benyttet vi traktprinsippet (Dalen, 2011). Her sa vi det som viktig & begynne
med noen introduksjonsspersmaél for vi gikk over til de mer sentrale spersmalene som ogsé
kunne vere mer folelsesladde enn andre. Dette for & opparbeide en trygg intervjuersituasjon

med informantene for de fikk mer personlige og direkte spersmal. Vi valgte & starte med
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noen introduksjonsspersmal, for vi gikk videre med spersmal knyttet til fodsel og den forste
tiden. Introduksjonsspersmalene hjalp oss til & fa en dypere innsikt og forstaelse for
foreldrenes opplevelse fra fadsel og tiden pa sykehuset. Da fikk vi i tillegg informasjon om
hjelp og tiltak som ble iverksatt for deres barn pd sykehuset og nar de kom hjem. Videre stilte
vi spersmal som gikk pa dens enkelte opplevelse av mestring omkring det & {4 et ekstremt
prematurt barn, og hva som hjalp den enkelte i den vonde tiden. Vi valgte & avslutte med
noen dpne generelle spersmal for & unngé at informanten satt igjen med en folelse av 4 ikke &

fa snakket ut om det sarbare temaet eller folte seg ukomfortable og uferdig (Dalen. 2011).

Siden vi har semistrukturerte intervjuer har vi delt inn intervjuguiden i ulike temaer med
underliggende spersmal. Vi har valgt & bruke noen spersmél hvor vi ber informantene
beskrive noe, men vi har vart opptatt av 4 stille s apne spersmal som mulig under hvert
tema for at foreldrene fikk mulighet til & fortelle mest mulig selv. Vi utarbeidet ogsi noen
spersmal under hvert tema som vi kunne bruke hvis foreldrene ikke fortalte sé fritt som vi
hapet. Vi valgte & gjore lydopptak av alle intervjuene for at det skulle bli lettere a ta vare pa
informantenes egne uttalelser og for at det skulle bli lettere for oss a transkribere i ettertid
(Dalen, 2011). Dette var noe alle foreldrene ga tillatelse til. For & f4 en dypere innsikt i
hvordan foreldrene har opplevd sin situasjon, har vi ikke bare vaert opptatt av & undersoke
hva slags oppfelging og hvilke tiltak de har vert igjennom. Men vi vil ogsé fa fram deres
opplevelse av hvordan de tenker om de enkelte hjelpetiltakene og underseke hvorfor de
opplevde det slik. Vi har derfor hatt et fokus pa opplevelsesdimensjonen og ikke bare en
beskrivelse av hvordan eller hva som har vert, selv om disse spersmalene ogsd har veert
sentrale for a forstd sammenhengen (Dalen, 2011). Dette er et bevisst valg for lettere & kunne

analysere deres opplevelse av hvordan de har oppnadd mestring av sin livssituasjon.

3.1.6 Preveintervjuet

For a finne ut hvordan spersmalene i intervjuguiden fungerte, valgte vi & gjennomfore et
proveintervju. Gjennom preveintervjuet fikk vi gode tilbakemeldinger pa hvordan
spersmalene fungerte, og vi fikk evd oss pa hvordan vi burde oppfere oss under
intervjusituasjon for & skape en stemning for apenhet. Vi valgte ogsa & ta opp lydopptak
under proveintervjuet, slik at det ble en test av hvordan det tekniske utstyret fungerte (Dalen,
2011). Proveintervjuet ble utfert med en venn som selv har et for tidlig fodt barn. Vi valgte

denne personen fordi vi tenkte hun kunne relatere seg til spersmalene selv om hun ikke passet
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inn som informant i var oppgave. I etterkant av preveintervjuet valgte vi & legge til, ta bort og
gjere om pa noen av spersmalene ut i fra tilbakemeldinger fra provekandidaten og felelsen vi
selv satt igjen med. Vi fikk gode tips til spersmél som ville ha betydning for de svar
foreldrene kom med, men ogsa hvorfor foreldrene nettopp sitter igjen med den opplevelsen

de gjor, og spersmail som fikk foreldrene til & tenke og reflektere over arsak/virkning.

3.1.7 Gjennomferingen av intervjuene

Vi gjennomforte syv intervjuer pa to uker, noen av intervjuene ble holdt hjemme hos
familiene, og noen pé et moterom vi lante, eller andre egnede steder. Alle intervjuene ble
gjennomfort uten forstyrrelser, der vi brukte bandopptaker for & sikre at vi fikk med alt som
ble sagt. Intervjuene hadde en varighet pd 1-2 - time, alt ettersom hvor mye foreldrene
onsket & fortelle. Under intervjuene sa vi det som hensiktsmessig a dele oppgavene mellom
oss. Den ene ledet intervjuet og den andre var tilstede som observater og noterte hvis
nedvendig. Ved & gjennomfere intervjuene slik, tenkte vi det ville veere enklere for
informantene a fokusere pa den av oss som stilte sparsmalene. Samtidig var det et bevisst
valg & delta begge to, for & kunne gi informantene et mer helhetlig bilde av hvem som skulle
bearbeide informasjonen deres. Ved & gjennomfoere intervjuene pa denne maten styrket vi
intervjusituasjonen dersom det var behov for oppfelgingsspersmal. I tillegg sé vi det som en
styrke for transkriberingsarbeidet ved at vi skapte felles opplevelse rundt datamaterialet i
studien. Foreldrene valgte selv om de ville stille alene eller sammen som informanter. Ved &
la det vaere dpent fikk informantene mulighet til & gjore det som var mest naturlig og

passende for dem, og tilpasse seg mote med oss pa deres premisser.

3.2 Bearbeiding og analyse av data

I dette delkapittelet vil vi gjere rede for hvordan vi har utfert transkribering, analyse, koding

og kategorisering av datamaterialet.

3.2.1 Transkriberingen

For a kunne begynne analysearbeidet var vi avhengig av & transkribere lydopptakene fra
intervjuene til tekst. Dette arbeidet valgte vi & dele opp, slik at vi transkriberte halvparten av
et lydopptak hver. For at begge skulle bli godt kjent med datamaterialet vart, valgte vi & fa
here igjennom delene vi selv ikke hadde transkribert og samtidig sjekke hverandres

transkriberinger. P& den maten fikk begge mulighet til & bli enda bedre kjent med hele
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datamaterialet, og sikre at vi begge to hadde gétt gjennom alt (Dalen, 2011). Vi utforte

transkriberingene 1 Word, for vi overforte alt materialet til NVivo 10.

Ettersom vi har vart opptatt av & fa fram informantenes historier framfor en spraklig detaljert
analyse har vi i noen sammenhenger transkribert uten noen fyllord,
transkripsjonskonvensjoner og ’eh”-er, hvor vi ikke har sett det som nedvendig for a fa fram
innholdet (Kvale & Brinkmann, 2009). Vi har i hovedsak transkribert ord og uttrykk slik de
uttales. Dette for & bevare meningen bak det informantene har sagt. Det har ogsé vert tilfeller
hvor vi har gatt tilbake til lydfilene for & kontrollere om noe har vert uklart (Kvale &
Brinkmann, 2009).

3.2.2 Analyse, koding og kategorisering

I folge Corbin og Strauss (2008) fremstér kodingsprosessen svart sentralt i Grounded
Theory. Gjennom koding av datamaterialet, har vi brukt Corbin og Strauss sine tre nivéer i
kodingsprosessen, dpen, aksial og selektiv, der de tre niviene ma sees i sammenheng (Dalen,
2011). Disse tre nivaene blir forklart gjennom a vise til eksempler fra véar kodingsprosess.
Videre viser Dalen (2011) til flere steg i denne prosessen som rédkoding, koding, endelig
koding og kategorisering, og til slutt teorigenerering av fenomenet. Disse stegene vil vaere
gjennomgédende gjennom hele prosessen av analysen, kodingen og kategoriseringen. Vi har
utfort en analyse av intervjuene, der mélet er a fa en overordnet forstaelse av det sentrale som
fremkommer av fenomenet i studien (Dalen, 2011). Underveis i prosessen har vi notert oss
observasjoner, egne tanker og felelser i form av memos (Dalen 2011). For oss har dette hatt

analytisk verdi i bearbeidingen av datamaterialet.

Ved a bruke NVivo som dataverktey fikk vi mulighet til 4 lese gjennom datamaterialet en
gang til for vi startet med kodingen, noe som star sentralt i Grounded Theory tiln&ermingen
(Kvale & Brinkmann, 2009). Dette har gitt oss en ytterligere oversikt over innholdet, og flere
muligheter for & lage memos (Corbin & Strauss, 2008). Ved a bruke NVivo tilfredsstiller vi
kravene til Gibbs referert i Kvale og Brinkmann (2009, s.209) om koding, fordi vi bruker
kodememoer ved & registrere informasjon om kategoriene og notere nar disse ble opprettet.
Vi har benyttet oss av datastyrt koding i analysen, hvor kategorier ble til underveis i kodingen
(Kvale & Brinkmann, 2009). Dette betegnes som en dpen koding, hvor vi har gitt gjennom

alle intervjuene, funnet begreper og bestemt kategorier som fremkommer av datamaterialet.
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For at materialet skal loftes til et hoyere niva, papeker Guvé og Hylander (2005) at kode- og
analysearbeidet kan lede til teoretiske begreper. Av analyseprosessen kom det frem atte
kategorier som ligger til grunn for presentasjonen av funn. Basert pa datamaterialet er
kategoriene vére: belastning, oppfelging, kontroll, barnehage og skole, mestringsstrategier,
erfaring, engasjement og mobilisering. Disse vil bli presentert i kapittel 4, hvor vi viser til
resultater og diskusjon som fremkommer av hver kategori. Under bearbeidingen og analysen,
har vi begge sokt etter 4 finne hva datamaterialet indikerer ved & gjennomfere det pd denne
maten (Corbin & Strauss, 2008). Videre papeker Corbin og Strauss (2008) at tenkingen hos
forsker om informantenes subjektive opplevelse er selve motoren bak den analytiske
prosessen. Her brukte vi aksial koding, hvor vi presenterer ulike hendelser og opplevelser
foreldrene forteller om. Videre analyserte vi kategoriene mer i dybden og sa empiri opp mot
relevant teori for diskusjon og drefting (Dalen, 2011, Corbin & Strauss, 2008). Et eksempel
er kategorien barnehage og skole, der vi sé ulike aspekter ved erfaring og opplevelser
foreldrene har fra barnehage og skole. Vi har i sum presentert, diskutert og droftet foreldrenes
opplevelse av oppfelging fra barnehage og skole, og hvilken betydning oppfelgingen har hatt

for deres opplevelse av mestring.

For oss er det viktig a gi leseren en god oversikt, der vi har en beskrivende del som tar for seg
foreldrenes uttalelser, og en tolkende del der vi diskuterer utsagnene opp mot relevant teori
(Thagaard, 2009). Ved a presentere resultatene pad denne maten gir det oss en dypere
forstaelse av datamaterialet, og videre sikre kvaliteten i studien. I kapittel 5 har vi sekt & gi en
overordnet forstaelse av det sentrale som fremkommer av resultatene. Som siste del av
kodingsprosessen, har vi gjennomfert en selektiv koding. Ved 4 sammenligne kategoriene, ser
vi forbindelser og begreper som gér igjen i de ulike kategoriene. Her har vi trukket ut det
mest sentrale av foreldrenes opplevelse av det & fi et ekstremt prematurt barn (Dalen, 2011,

Corbin & Strauss, 2008).

3.3 Kbvalitet i studien

Gjennom validitetsdrefting av forskerrollen, forskningsopplegget, datamaterialet og
bearbeidelsen, tolkninger og analytiske tilne@rminger og i tillegg det teoretiske ensker vi &

gjore rede for validiteten i studien var (Dalen, 2011).
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3.3.1 Validitet

Begrepsvaliditet sier noe om a klarere valgene vi har gjort for & trekke vare slutninger (Lund,
2002). Validitet handler om i hvilken grad resultatene er troverdige og i hvilken grad de kan
generaliseres (Dalen, 2011). Likevel papeker Dalen (2011) at malet i kvalitativ forskning i
seg selv ikke er & generalisere til en sterre populasjon. For at resultatene skal kunne kalles
valide i et kvalitativ studie er det avhengig av hele forskningsprosessen. Er hele
forskningsprosessen ngyaktig og begrunnet gker det validiteten av resultatene (Kvale &

Brinkmann, 2009).

Kritisk blikk pa validitet for utvalget

I folge Dalen (2011), peker Corbin & Strauss (2008) pé at forskeren ma ha god kjennskap til
tema, og at utvalget ber gjenspeile maksimal variasjon innenfor fenomenet som skal studeres.
Pa grunn av tiden vi har hatt til & gjennomfoere undersekelsen, ser vi at dette kan ha hindret
oss 1 a rette et kritisk blikk mot utvalget, og sette kriterier for maksimal variasjon hos
informantene. Vi har forsekt sd langt det lar seg gjore & finne et utvalg som representerer
fenomenet, for & sikre validitet i1 forhold til utvalget og studien (Dalen, 2011). Vi vurderte &
innhente informanter via sykehus eller helsestasjon, men maétte 1 sa fall fitt vart prosjekt
godkjent i REK (Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk). Dette
viste seg 4 vaere for omfattende med hensyn til omfanget av var underseokelse. Vi valgte
derfor a seke om godkjennelse fra NSD (Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste) og
videre kontakte Prematurforeningen, som sa seg villig til 4 vaere behjelpelig med & finne
informanter til studien vér. Vi antar at utvalget er representativt for de som er medlemmer i
foreningen, da medlemmene virker interessert og aktive. Vi ser likevel at et annet utvalg
kunne gitt oss andre svar, da ikke alle foreldre har samme opplevelse av det a fa et ekstremt
prematurt barn som vare informanter uttrykker. For andre kan opplevelsen vare annerledes

da de kanskje har barn med mer eller mindre omfattende sykdommer og senskader.

Forskerrollen

Som nevnt tidligere i kapittelet har vi hatt bade et innenfra- og et utenfraperspektiv i denne
undersekelsen. Ved a vere to har det gjennom hele forskningsprosessen vart hensiktsmessig
a diskutere egen subjektivitet med hverandre. Ved diskusjon oss imellom har vi kunnet
komme fram til hva som er viktig i egen forskerrolle samtidig som vi alltid har vert to

forskere, med ulik forforstaelse som har sett over tolkningene og analysen av datamaterialet.
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Apenhet og bevissthet om var forforstielse og opparbeidelse av kulturkompetanse har ogsé

hjulpet oss med & mete informantene pa en god mate.

Var personlige troverdighet har vaert av betydning under intervjuene blant annet for & skape
intersubjektivitet (Dalen, 2011). Kvale & Brinkmann (2009) beskriver intervjueren som selve
forskningsinstrumentet. Under intervjuene var vi bevisst var personlige egenart, med tanke pé
hvordan vi mette informantene, hvordan vi stilte sparsmal og formulerte oss. Vi var ogsa
oppmerksomme pa at vi skulle gi informantene god tid, selv om det kunne medfere
ubehagelig stillhet for oss som intervjuere. For oss har det ogsd vaert avgjerende at vi har vaert
to som har mett opp til alle intervjuene selv om det kun var en av oss som hadde ansvar for a
stille sparsmélene. Ved & vaere to har vi sett at det har vaert mulig 4 fa fram uttalelser sa nar
deres forstielse som mulig (Kvale & Brinkmann, 2009). Vi har ogsa hatt mulighet til & vaere
to som har kunnet vaert oppmerksomme pa & stille relevante oppfolgingsspersmél nér
informantene dro i1 en annen retning enn intervjuguiden (Kvale & Brinkmann, 2009). Ved at
vi sammen har lagt til rette for intersubjektivitet i intervjusituasjonene styrker dette

gyldigheten 1 fortolkningene vi har gjort av informantenes uttalelser (Dalen, 2011).

Forskningsopplegget

Generalisering blir ofte knyttet til storre kvantitative undersekelser med store utvalg. I en
kvalitativ undersekelse vil spersmalet om generalisering vaere av en annen karakter (Dalen,
2011). Utarbeidelse av intervjuguiden og hvordan den har fungert under intervjuene har
pavirkning pa analysen av datamaterialet (Kvale & Brinkmann, 2009). Har intervjuguiden
fungert og en sitter igjen med tykke beskrivelser, er det opp til forskeren & fremstille det slik

at det vil ha betydning for leseren og generaliseringsspersmaélet (Dalen, 2011).

Etter samtlige intervjuer sitter vi igjen med en folelse av & ha mett flotte, resurssterke
foreldre. De har mett opp frivillig, noe som har fortalt oss at de er motiverte og opptatt av &
kunne hjelpe. De har vert samarbeidsvillige med tanke pa spersmal som ble stilt, og alle
godkjente at det ble tatt lydopptak av intervjuet. I tillegg har vi opplevd de som reflekterte og
kunnskapsrike om det de har blitt spurt om. Dersom vi spurte informantene om noe de
allerede hadde svart pé, har vi sett at foreldrene ikke motsier seg selv. Foreldrene har da
heller tdlmodig gjentatt det de allerede har sagt tidligere og ogsa gjerne kommet med

tilleggsinformasjon. Ut i fra det vil vi si vi har hatt gode informanter som har hjulpet oss med
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a styrke kvaliteten 1 oppgaven med begivenhetsrike historier og beskrivelser av sin egen

livssituasjon (Kvale & Brinkmann, 2009).

Bearbeidelse av datamaterialet

Siden det er de subjektive meningene til informantene vi har vaert interessert i, eker
validiteten fordi vi har gatt direkte til informantene med spersmal. Gjennom pregveintervjuet
og utpreving av det tekniske utstyret har vi justert intervjuguiden og sett at lydopptakene
fungerte godt. P4 den méten har vi kunnet stille gode, &pne spersmal som har fort til ’tykke”
beskrivelser og god lyd for senere transkripsjon (Dalen, 2011). I folge Vedeler (2000) vil
transkribering fore til seleksjon, og det vil da oppsta tap av data. Transkribering vil fore til
redusering av kompleksitet i talen. Vi har derfor laget memos i teksten, for & utdype
meningen bak utsagnene til informantene, i form av uttale, pauser og intonasjon (Vedeler,
2000). Pa bakgrunn av vart forskningsspersmal og forméal med studien, har det vert
nedvendig for oss & utfore transkriberingen selv, noe som kan ha styrket tolkningen og
meningen av utsagnene (Vedeler, 2000). Transkriberingsprosessen fra lyd til tekst, kan ha
gjort at vi har mistet noen av konstruksjonene intervjuene hadde opprinnelig (Kvale &
Brinkmann, 2009). Vi har transkribert datamaterialet og kun forholdt oss til tekst etter dette.
Dette ser vi kan ha svekket validiteten av utsagnene. Her har det igjen vert en fordel & vaere
to, siden vi begge har gatt igjennom og sjekket kvaliteten pa transkriberingen (Kvale &
Brinkmann, 2009). Vi har likevel sett transkriberingen som en nedvendighet for at

struktureringen av analysen skulle bli overkommelig (Kvale & Brinkmann, 2009).

Tolkninger og analytiske tilnzerminger

Som tidligere nevnt er Grounded Theory en induktiv tilneerming, hvor forskeren sgker a finne
nye sammenhenger i datamaterialet, fremfor a bekrefte det vi allerede vet i lys av aktuell
teori. Malet er 4 skape teori ut i fra bearbeiding og analyse, som siden vil kunne etterproves i
nye utvelgelser av data (Guva & Hylander, 2005). Videre sier Guvéd og Hylander (2005) at i
tillegg til & skape mening og forstielse av informantenes uttalelser, vil det her vaere aktuelt &
vise til en teoretisk modell, basert pd data fra studien. Det er av betydning for validiteten i
oppgaven at intervjuguiden var blir sett pa som relevant for var teori og at dette viser
sammenheng (Dalen, 2011). Ved at framstillingen fra teorien var blir sammenlignet 1 var
analyse av datamaterialet, kan vi vise til at teorien er relevant. Det gir oss en teoretisk
forstaelse av fenomenet, hvor vi tar sikte pa & forklare prosessen, sammenhenger og

fortolkninger av teksten (Dalen, 2011). Gjennom fortolkningen av datamaterialet har vi sekt &
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se bdde sammenhenger og variasjoner, og dette har i sum gitt oss en dypere forstaelse av
informantenes subjektive opplevelser. Videre papeker Dalen (2011) at dette forutsetter
“tykke” beskrivelser fra informantene. Under prosessen erfarte vi & fa en bredere forstéelse

for fenomenet, og klarte dermed & se en tydeligere sammenheng av foreldrenes opplevelser.

3.3.2 Reliabilitet

I kvantitative undersokelser er det vanlig & forsta relabilitet som at studien skal kunne
etterproves og utferes ngyaktig pa samme maéte av andre forskere. I en kvalitativ
intervjustudie er det et utfordrende mal & sette seg (Dalen, 2011). Intervjusituasjonen er
preget av samspill og intersubjektivitet som det blir umulig for en annen forsker a kopiere
neyaktig for & samle inn samme type datamateriale. Likevel papeker Kleven (2002) at det er
en misforstielse at man bare kan vektlegge validitet i kvalitativ forskning og se bort i fra
relabilitet i slike studier. Dette pa grunnlag av at de ikke ma bli sett pd som motsetninger,
men at svak reliabilitet kan svekke begrepsvaliditeten (Kleven, 2002). Gjennom & drefte
validitetsbegrepet gjennom hele prosessen, ensker vi at det er med pa & si noe om
relabiliteten for denne kvalitative studien. P4 den maten er det mulig for andre forskere a
sette seg inn 1 hvordan vi har tenkt nér vi har utfert denne studien, og pa den méten kunne

bruke tilneermet like “forskerbriller” (Dalen, 2011).

3.4 Etiske utfordringer

I dette kapittelet vil vi gjore rede for etiske perspektiver og utfordringer i studien.

Studien var omhandler mennesker som forteller om sin individuelle opplevelse av sin egen
livssituasjon, og derfor er det viktig & mete dem med respekt og forstaelse. I tillegg har det
vert viktig & folge etiske lover og retningslinjer (Dalen, 2011). Pa bakgrunn av studien sitt
forskningsspersmal sendte vi inn sgknad til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
(NSD). Var sgknad ble godkjent (vedlegg 1). Prematurforeningen i Norge hjalp oss med &
legge ut en foresporsel pa deres nettside. Foreldre som ensket & delta meldte sin interesse
direkte til oss, og de som innfridde vare kriterier fikk tilsendt informasjonsbrev og
samtykkeerklaering (vedlegg 2). I forkant av intervjuene informerte vi foreldrene om studiens
fokus, formal og prosedyrer i studien (Vedeler, 2000), og forsikre dem om at datamaterialet
ville bli behandlet konfidensielt under hele prosessen. Vi informerte dem om at vi pé best

mulig méte vil sikre deres anonymitet, og at de kunne trekke sin deltakelse i studien til
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enhver tid uten at det ville f4 negative konsekvenser. Informantene ga muntlig samtykke til
bruk av bandopptaker, og vi gjorde dem oppmerksom at det kun var oss to som ville here pa
opptakene. I tillegg ble de informert om at lydopptakene vil bli slettet etter sensur av
oppgaven. Vi velger a ikke identifisere informantene ved bosted i Norge da dette vil kunne
gjore det enklere & identifisere dem. Det er ikke mange foreldre i Norge til barn fedt innenfor
de kriteriene vi satte til utvalget. Ved 4 identifisere dem ved bosted, behandlingsplass og
barnas fedselsuke, vil vi ikke kunne anonymisere dem godt, spesielt med tanke pd barna. Det
har for oss vert viktig a informere foreldrene om dette, for 4 sikre deres tillit og skape en
fortrolig relasjon. Informantene stilte seg positive til prosjektet og uttrykte sin

takknemmelighet for at det forskes om fenomenet.

37



4 Presentasjon av resultater

For a kunne presentere resultatene pa en oversiktlig méte, har vi valgt & dele resultatene opp i
kategorier (Kvale & Brinkmann, 2009). Kategoriene har vi kommet fram til ut i fra vart
forskningsspersmaél, var intervjuguide og de funn som kom fram under bearbeiding og
analyse av datamaterialet. Disse dtte kategoriene vi har kommet fram til danner rammen for
presentasjon av resultatene og den videre dreftingen. Alle sitater over 40 ord er satt i kursiv
med innrykk for & tydeliggjore at dette er et sitat. Mindre sitater er satt i kursiv og er i tillegg
markert med doble anferselstegn. Under hver kategori vil vi ta for oss en drofting til funnene
som er presentert. For & gjore det enklere for leseren & huske hvem som er mor eller far til

hvem, har vi valgt & lage fiktive navn med like forbokstaver til hver av familiene.

4.1 Informantene

Informantene bestar av syv familier. Seks av informantene presenterer familien alene og en
familie stiller med mor og far. For & bevare informantenes anonymitet omtaler vi alle barna
som jenter. Hvilken svangerskapsuke barna er fedt i varierer fra uke 24 til 27, og alle barna
var under 1000 gram da de ble fodt. Vi gér ikke nermere inn pa hvilken uke det enkelte
barnet er fodt i, da vi ikke ser det som relevant i forhold for presentasjonen. Alle barna har
fatt behandling pa sykehus fra to-fire méneder, der flere av dem har fatt omfattende
medisinsk behandling. For a gi leseren et bilde av hvem informantene er, gir vi en

presentasjon av foreldrene, barnet, behandling og utfordringer de har opplevd.

Astrid er mor til Ada som i dag er syv ar og gér pa skole. Ada ble ikke fodt pd sitt lokale
sykehus, men etter tre ukers behandling ble hun flyttet dit. Senere fulgt opp av
habiliteringssenteret, i henhold til de faglige retningslinjene. Behandling i form av fysioterapi

og veksthormoner.
Eirin er mor til Elise som i dag er ti ar og gér pa skole. Barnet ble fodt pd sitt lokale sykehus,

og fikk behandling der. Senere fulgt opp ved to ulike helsestasjoner grunnet flytting.

Behandling i form av fysioterapi.
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Kristin er mor til Kaja som i dag er fire ar. Barnet har tidligere hatt en kortere periode i
barnehagen, men er i dag hjemme med mor. Kaja ble fodt pé sitt lokale sykehus, men fulgt
opp ved et annet sykehus for kortvarig behandling grunnet flytting. Senere fulgt opp av

fysioterapeut og er nd inne til vurdering om spesialpedagogisk hjelp.

Ole er far til Oda som i dag er fire ar. Barnet ble fodt pa sitt lokale sykehus, men fulgt opp
ved et annet sykehus for kortvarig behandling grunnet personlige forhold. Vart med i
forskningsprosjekt knyttet til prematuriteten. Behandling i form av fysioterapeut og oyelege.

Er na under for vurdering om spesialpedagogisk hjelp.

Turid er mor til Tuva som i dag er syv ir. Barnet ble ikke fodt pd sitt lokale sykehus, men

etter fem ukers behandling ble de flyttet dit. Senere fulgt opp ved helsestasjon.

Geir og Gunn er foreldre til Gina som i dag er fire &r. Barnet ble fodt pa sitt lokale sykehus,
og fikk behandling der. Senere fulgt opp av fysioterapeut og eyelege. Foreldrene etterspurte
vurdering av spesialpedagogisk hjelp i barnehagen, men det ble ikke fattet vedtak om
spesialpedagogisk hjelp.

4.2 Presentasjon og diskusjon av funn

Kategoriene har fatt navn ut i fra hva foreldrene forteller om. Vi ser at noen av sitatene til
foreldrene kan passe inn i flere av kategoriene, men for & begrense oss har vi valgt & bare
belyse enkelte sitater under én kategori. Videre gir vi forst en presentasjon av hva foreldrene
sier om temaene, for sd a diskutere og drefte funnene/empiri opp mot relevant teori, og

eventuelt ny teori eller begreper vi finner ut i fra funnene vare.

Kategorier som kommer frem av vart datamateriale:

Belastning Oppfelging Kontroll Barnehage og skole

Mestringsstrategier Erfaring Engasjement Mobilisering
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4.2.1 Belastning

*  ”Man er bekymret for 4 bekymre seg for mye”.

Samtlige foreldre beskriver at de har opplevd det a fa et prematurt barn som belastende. De
beskriver at de har hatt mye bekymringer og lest mye om hva som kan vare negativt med det
a fa et prematurt barn. I denne kategorien vil vi ta for oss denne beskrivelsen og gjore rede

for den.

Astrid forteller om opplevelsen hun hadde forste gang hun leste de faglige retningslinjene for
oppfelging av for tidlig fedte (se avsnitt 2.1.2). Hun opplevde at de kom med en lang liste

over alle mulige senskader som de matte vere forberedt pa:

(...) ogsd fikk vi en sdnn en, det heftet som var nevnt inni der, med veldig mork
statistikk, bare sdnn, scerlig ndar du har en baby som pd en mate er fodt sann med sd
lav fadselsvekt som vi hadde da, sa er det veldig sann, at all statistikk viser at ting

skal ga kjempeddrlig, og at hun, alt liksom skulle veere feil.

Pé et spersmal om de kunne prate med noen om statistikken i de faglige retningslinjene med

noen svarte hun:

Nei, for det fikk vi bare i hdnda, det var ingen vi folte vi kunne henvende oss til. Vi
fikk det i hdnda, og ble sittende hjemme, jo fordi vi fikk det ndr vi reiste hjem tror jeg.
Vi ble bare sittende d lese da, og blir litt sann, ja, ok, oddsen for at hun kommer til d
bli blind, eller at hun kommer til d fd lese- og skrivevansker, eller at hun kommer til a
fa ditt og datt. Er liksom, ok, 98/99 prosent. Du leser jo, det er ingen du kan sporre
eller pa en mdte fda noe svar da. Det tror jeg vi begge som foreldre, og besteforeldre,

leste og var opptatt av at, ja, hvordan forholder vi oss til det her liksom.
Astrid sier hun opplevde kontrollene som belastende, da hun felte fokuset til legene var a

oppdage hva som eventuelt var galt. Hun beskriver at det gikk bra med barnet, men at dette

kom litt i skyggen av alle sykdommer og senskader hun ble sjekket for:
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Det var lite informasjon, jeg folte at, lite steder a henvende seg til for a fd noe
informasjon da. Nar vi da, etter d ha kommet hjem, da vi ble satt i kontakt med
habiliteringssenteret, de er sa vant med barn det gar darlig med. De som har
skavanker eller, eller feil, sa de er sa opptatt av, at de pa en mdte er, det kom litt i
skyggen av at det ikke var noe scerlig galt med Ada . Mye fokus pd
skremselspropaganda, uten at du fikk noen forklaring pa det da.

Videre sier Astrid at hun ikke har troen pd at det skal g s bra, dersom hun skulle fatt et
prematurt barn til. Hun tenker at det ikke er like stor sjanse for at det skal g sé bra en gang
til, og at de har vart heldige med Ada. Hun pdpeker ogsé at selv om det har gatt bra med
Ada, har det likevel veart en belastning for dem. Det er ogséd med pa prege avgjorelsen om a

ikke f3 flere barn.

Eirin husker hvordan legene pa sykehuset var opptatt av hjernebledning og senskader:

De gdr jo hele tiden og sjekker om de fdr hjerneblodning, ikke sant. For det er jo en
av de viktigste tingene holdt jeg pa d si. For der folger det ogsa med cerebral parese

og andre ting. Sd det var sdanne ting man fulgte med pd hele tida.

Videre forteller Eirin at hun kan tenke seg at situasjonen ville vaert den samme hvis hun
skulle fatt et prematurt barn igjen. Hun tenker seg at hun ikke ville ha reagert annerledes selv

om hun kunne tatt med seg erfaringen hun har fatt med Elise.

Om tiden pa sykehuset forteller Kristin at de hadde en informasjonsrunde med noen av de
ansatte pé sykehuset, der de fikk beskjed om de ulike senskadene som de métte vaere
forberedt pa. Hun husker spesielt at de fortalte dem at Kaja kunne 4 CP av ulike grader, men
ogsa at de fortalte om lerevansker som kunne vise seg senere. Kristin forteller at selv om
Kaja ikke har vaert mye syk har det likevel vart belastende ved at man er opptatt av vekt, og
stress med veiing og nye kontroller. Hun har ogsa kjent pa at det er vanskelig & skille mellom
hva som er vanlig utvikling og hva som kommer av at barnet er fodt prematurt, og altsd finne
ut hva det er verdt 4 bekymre seg over. Kristin er den eneste av vire informanter som har fatt

et barn til etter Kaja, men lillesesteren til Kaja er ikke fodt prematur.
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Beate forteller at legene hadde en forventning om at det ikke skulle ga sd bra med datteren.
Etter ulike kontroller av datteren opplevde hun a bli mer bekymret over noe hun ikke var

bekymret over for. Beate forteller at hun bekymret seg over adferden hennes i flere ar:

Da var det masse smdting hun gjorde, sd jeg tenker, ok, er det normalt. Liksom, hva
er dette for noe, sdanne ting. Sd ser du at helheten er helt normalt, sd det gdr greit. Det

har ikke veere sann store ting jeg bekymret meg for.

Videre forteller hun at legene ble svert overrasket over hvor bra det har gitt med datteren, i

forbindelse med en sykehusinnleggelse:

(...) sa dem pd sykehuset sa bare: "Hvem er det her? Hvorfor har ikke dere veert her i
vinter?”. "Hun har ikke veert syk”. ”Men er ikke hun fodt uke 24?”. ”Jo, men hu har
fortsatt ikke veert syk”. ”A nei, gud av meg, det har vi aldri hort om”. Sd det er
tydeligvis ikke sa veldig vanlig d ha sa godt immunforsvar, hu har jo veldig godt

immunforsvar. Sa det er jeg bare veldig glad for.

Under kontroller har Beate folt pd at hun har blitt mer bekymret enn nedvendig fordi
fagpersoner hun mette fokuserte pd det negative og hadde lite kunnskap om hvorfor det var
slik. I motsetning forteller hun at hun har satt stor pris pé at Berit har hatt oppfelging av
samme fysioterapeut. Det at fysioterapeuten har hatt kunnskap om premature, samtidig som
han kjente Berit godt, gjorde at Beate slapp en del bekymring hver gang hun kom pé nye
kontroller. Fysioterapeuten kunne for eksempel fortelle at Berit var stiv i kroppen fordi hun
aldri har fatt ligge 1 fosterstilling, og at det var ulike ovelser som kunne hjelpe henne med

akkurat dette. Hun forteller videre:

(...) jeg hadde sett for meg litt mer humper i veien. Men nadr du er sd sta som hu, sd
blei det ikke flere. Og det er helt greit altsa, men nar du da har blitt fortalt i over et ar
at det kommer til a bli CP, det kommer til d bli spisevegring, det kommer til a bli ditt
og datt. Sa gar man egentlig bare d venter pd det, og ndr kommer det da? Nar
kommer det? Du gar jo bare og venter, sda gdr du bare og venter da, sd gdr jo

hverdagen. Sd plutselig er det sann ungen din blir, helt motsatt.

Beate skylder direkte pa redsel for at de ikke har flere barn. Hun forteller:
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Det er jo en skjebne jeg ikke onsker min verste fiende, egentlig, det d fa et for tidlig
fodt barn. Det d veere fire mdneder pd sykehus. Hadde jeg visst at jeg skulle veere det,
hadde jeg ikke fatt noen barn. For da hadde jeg jo ikke visst hvordan det hadde
kommet til a ga. Men hvis jeg hadde visst at jeg skulle fa et sa lite barn og veere fire
mdneder pa sykehus, da tror jeg kanskje ikke jeg hadde fatt barn altsa.

Ole sier han og kona har hatt noen diskusjonsrunder pa om de skal {4 flere barn, men at de
har kommet fram til at de ikke vil ta sjansen. Han forteller at han er redd neste barn ogsd kan

bli fodt prematurt, og han er da usikker pa hvordan det vil g med barnet.

Turid forteller at de opplevde det som en belastning forste tiden pé sykehuset. Hun forteller at

de folte seg hjelpelose, og de ensket sa gjerne & bidra som foreldre:

(...) det var ikke noe vi fikk gjort (...), vi gikk bare opp og ned trappa, hdpet d fa bidra
til noe, satt i gangen eller pd venterommet (...), vi fikk sove pa et lite rom nede i
fysioterapiavdelingen. Hadde vi kunne dratt hjem, hvis noen hadde sagt det, hadde

det veert en annen tilveerelse.

Turid forteller at de opplevde kontrollene ved sykehuset som noe negativt. De forteller at de
ofte motte glade og forneyde til kontroll og gikk ut negative og redde, fordi de opplevde at de
lette etter senskader og “’feil”. De opplevde det blant annet svert ubehagelig da legen
oppdaget at datteren var stiv i bekkenet, og bekymret seg for at hun hadde CP. Legen refset
fysioterapeuten i kommunen for manglende oppfelging. I senere tid viste det seg at Tuva ikke
hadde CP, men at pa det tidspunktet var det vanskelig a se. Turid tenker at kontrollene kunne
blitt utfort annerledes, da foreldre i slik situasjon er veldig sarbare. Videre gir Turid utrykk
for at hun ogsa synes det var vanskelig & skille mellom hva som var normalt og hva som
kunne vere en senskade. Hun har hatt problemer med & finne ut hvor mye vekt hun skal
legge pé disse bekymringene. I dag har ikke Turid noen spesielle bekymringer for Tuvas
framtid og tenker at hun har de samme forutsetningene som andre. Likevel er de betenkt med

det & fa flere barn, fordi de tenker det ikke nedvendigvis gér sa bra da.

Gunn forteller om ambivalente folelser nar hun fikk en PC pé sykehuset:
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Det er klart, etter hvert pa OBS-posten sd fikk jeg en PC, og da begynte man jo a
Google selvfolgelig. Og det, resultatene av det er litt sann, "ler”, begge, bdde og
holdt jeg pa d si. Man kunne lese at hun hadde stor sjanse for d overleve nar hun blir
fadt, selv om det var 14 uker for tidlig. Men, pd en annen siden kunne man lese om

alle senskader og, ja, nei, det var i det hele tatt, noen merkelige dager.

Gunn forteller at den forste tiden etter fodsel er preget av mange tanker og usikkerhet, og at
man til slutt: ”(...) er bekymret for a bekymre seg for mye”. Hun forteller om en konstant

bekymring det forste aret, selv om de provde a leve sd normalt som mulig:

Hvis man vaknet om natten begynte kverna a gda, om hvordan det skulle ga med
henne, neste dag var det kontroll her og der (...), selv om det sd ut for omverden at

alt var normalt, sd var det et spesielt dr.

Gunn foler de har vert heldige, men ensker seg ikke tilbake. Videre forteller Geir om

hvordan bekymringene pavirket dem i situasjonen nar de hadde kommet hjem fra sykehuset

for forste gang:

Jeg husker jo armen hennes. (...) hun var jo ikke gamle jenta og hun hadde en vinkel
pd armen som det ikke var mulig for noen normale mennesker d ha, de tok noen bilder
av det, og sendte til lege, og de skjonte ikke, og vi tenkte pa CP, sann som er normale,
eller ikke normal, ikke uvanlig senskade. Men det viste seg at hun fortsatt bare var sa
myk i skuldrene, overfleksibilitet, sa hun kunne vri 360 grader rundt uten at det var
noe scerlig problem for hun. (...) det var ikke noe feil da, men det sa helt crazy ut
altsa. Det er klart at sanne ting, hvis en pd en mdte hadde fatt litt mer, med seg pa
veien, sd hadde en kanskje, i mindre grad hadde brukt internett og skaper seg selv

skrekkscenarier. Der stdr det jo stort sett bare bad news.

Diskusjon:

Som det framkommer av presentasjonen beskriver samtlige av foreldrene at de har opplevd
det & fa et ekstremt prematurt barn, og tiden etter som svert belastende. De beskriver alle at
de ikke har veart forberedt pa at barnet skulle bli fedt for tidlig og at de var usikre og
uforberedt pa situasjonen de havnet i. Etter fodsel befant foreldrene seg i en situasjon som de

ikke hadde vert i tidligere, der alt ble satt utenfor deres kontroll. Det ser ut til at de ble stilt
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overfor krav som utfordret deres ressurser. Det a f& et prematurt barn blir sett pa som et
kontinuerlig stress og en kronisk stressfaktor, siden foreldrene ikke visste om barna deres

kom til & overleve etter fadselen (Antonovsky, 2012).

Foreldrene sier de har sgkt etter informasjon om ekstrem prematuritet fra forskjellige kilder.
Kunnskapen er hentet fra de faglige retningslinjene, informasjonsrunder med personalet pa
sykehuset, internett og samtaler med legene, hvor de fikk informasjon om og ble forberedt pa
prognosene for barnet deres. Dette samsvarer med teorien om en problemfokusert
mestringsstrategi der foreldrene gjennom handlingen setter seg inn i ’problemet” (se avsnitt
2.2). Kunnskapsformidlingen foreldrene opplever blir beskrevet som negativ, og kan av den
grunn tenkes & utfordre enda flere av deres ressurser enn nedvendig. Dette tyder pé at hvis en
kun far informasjon om at det kan ga galt, kan dette veere med pé & svekke motivasjonen og
mestringsevnen til foreldrene. Hvilken type informasjon foreldrene far om prognosene, kan
tenkes 4 ha utslag for om den er med pa & styrke eller svekke foreldrenes motivasjon
(Antonovsky, 2012). Tenker vi pa den méten, kan vi ogsa tenke oss at forstaelse og
kunnskapsformidling kan vaere med pa 4 svekke foreldrenes opplevelse av sammenheng
(OAS). Dette strider i mot Antonovskys (2012) teori om at begripelighet er med pé 4 kunne
styrke foreldrenes OAS. P& den andre siden kan vi tenke oss at foreldrene faktisk fikk et
oppriktig bilde av de ulike senskadene som kunne forekomme, slik at de kunne velge
konstruktive mestringsstrategier ut i fra dette. Det at foreldrene far beskjed om senskader som
ekstremt premature barn er ekstra utsatt for, kan gjore at de kan vaere med pé a bedre
livssituasjonen og utviklingen for barna. Det vil for eksempel vere muligheter for at
foreldrene kan sette i gang med forebygging av blant annet laere- og konsentrasjonsvansker
(Jepsen, 2004). Likevel kan det vaere mulig at foreldrene hadde hatt en annen opplevelse
dersom legene hadde gitt dem et mer balansert bilde av prognosene, hvor fokuset ogsa hadde
vart pd hvor godt det kan ga med barna. Nyere forskning fra Sverige og Japan (se avsnitt
2.1.3) viser til endring av prognoser for barn fodt i uke 22 og 23. Og med denne
informasjonen tatt i betraktning, vil legene kunne gi foreldre mer realistisk informasjon i
tiden fremover. Dette for 4 ha et mél om a kunne forebygge noen av bekymringene foreldrene
sitter inne med og for & gi foreldrene en balansert begripelighet rundt prognosene (se avsnitt
2.2.3). Ved a ha en ’riktig” forstielse av hvordan premature barn utvikler seg, kan det for

foreldrene vaere mulig & fokusere mer pé det positive blant alt det negative.
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Foreldrene har nok opplevd det & fa et ekstremt prematurt barn som svert belastende, fordi
prognosene var darlige og utsiktene for detrene sa dystre ut. Dette kan vi tro ut i fra at legene
har presentert mulige senskader pa grunn av hjernebledninger. Den store belastningen av a ga
a vente pa mulige senskader, som blir sett pd som en stressfaktor av vesentlige
livsbetingelser, preger foreldrene. Vi ser at flere er fortvilet over at de belastende
bekymringene egentlig ikke har vaert nedvendig & bekymre seg for i det hele tatt. Det kan
tenkes at for flere av foreldrene ville situasjonene vert helt annerledes dersom legene
fokuserte mer pé & fa fram statistikk som viser hvor mange premature barn som klarer seg
fint uten dominerende senskader. Selv gjennom mye bekymring og belastning ser samtlige av
foreldrene lyst pa framtiden til sitt barn, der en forsterkende faktor er hvor bra det har gétt
med barna. De forste arene har for alle foreldrene vert preget av bekymring, men
bekymringene har avtatt med tiden ettersom de etter hvert kan skille ut hva som er nedvendig
a bekymre seg for og ikke. Eirin sier at hun antagelig ville reagert pad samme méte om det
skulle skjedd pé nytt. Vi ser ogsa at foreldrene ikke beskriver en bekymring for detrene na,
men at dette ikke forandrer meningen om det & skulle gé& gjennom dette en gang til. Dette
samsvarer ikke med teorien om at en blir herdet og sterkere hvis man tar i bruk indre og ytre
erfaringer fra tidligere hendelser (Antonovsky, 2012). Fordi det har gétt sa bra med barna,
kan man tenke seg at foreldrene ville opplevd det annerledes ved en eventuell ny prematur
fodsel. Likevel ser vi at foreldrene har blitt sterkere pd andre omrader, siden de na ser lyst pa
framtiden til sine barn og kanskje takler andre eller mindre utfordringer bedre. Det kan vitne
om at de har en god opplevelse av sammenheng fordi de na kan ta med seg erfaring fra

tidligere stressituasjoner og derfor klarer & se muligheter for barna (Antonovsky, 2012).

Det at foreldrene beskriver kontrollene pa sykehusene som belastende fordi de kun fokuserte
pa mulige senskader, kan tyde pé at det ikke ble lagt til rette for det salutogene perspektivet
(se avsnitt 2.2.2). Flere foreldre beskriver at det har vart vanskelig & skille mellom det som er
normalt i barnas utviklingen og det som skyldes prematuriteten. Dette vitner om et behov for
mer forstielse og begripelighet om prematures utvikling og muligheter (Antonovsky, 2012).
Foreldrene beskriver at de blir bekymret fordi legene bekymrer seg, blant annet for CP. Dette
svekker deres begripelighet om hvordan en kan skille normal utvikling og ulike premature
senskader (Antonovsky, 2012). I en slik situasjon kan vi tenke oss at det hadde vart en bedre
opplevelse for foreldrene om de kunne mete fagpersoner som har kunnskap om at CP kan
vaere vanskelig & fastsla pé et tidlig stadium og som vet om at foreldrene er ekstra sarbare for

denne informasjonen. Beate finner oppfelgingen fra fysioterapeuten som betryggende, da hun
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kjente til fysiske utfordringer hos premature og i tillegg var kjent med Berit. Dette samsvarer
med teori om det salutogene perspektivet, fordi fysioterapeuten arbeidet aktivt med a bruke
Berit sine ressurser istedenfor & bare fokusere pd hva hun strevde med. Spesifikk kunnskap
om premature som fysioterapeuten har kommet med til Beate, har bade roet hennes
bekymring og styrket hennes begripelighet (Antonovsky, 2012). Ut i fra dette kan vi tenke
oss at mer kunnskap hos bade fagpersoner og foreldre kan bety en bedre situasjon og
oppfelging. Det kan ogsé vare en fordel for foreldre til premature barn a ha kontinuitet med
en fagperson, som kan fé kjennskap til barnet og fokusere pa mulighetene gjennom et

salutogent perspektiv (Antonovsky, 2012).

Opplevelser som bekymring og usikkerhet rundt det a fi et prematurt barn har fert til at seks
av sju foreldre forteller oss at de ikke vurderer flere barn. Beslutningen foreldrene har tatt
beskriver hvor stor belastning det faktisk har vart for dem. Dette kan tyde pd at foreldrene
selv mener de ikke har handterbarhet til & ga igjennom dette en gang til, da de ikke vet om det
vil ga like bra neste gang (Antonovsky, 2012). Det at Kristin har fétt et barn etter Kaja, kan
vise til at hun ikke har vert s bekymret for & gd igjennom det en gang til, og at hun har sett
pa seg selv som mer ressursklar for nummer to. Det er mulig a tenke seg at foreldrene hadde
tenkt annerledes om dette hvis de hadde blitt mett med mer kunnskap og sikkerhet, slik at de

sa det som mulig for dem 4 klare det en gang til.

4.2.2 Oppfolging

*  “Veldig betryggende d ha en instans som kan folge opp om det er noen ting”.

Kategorien oppfelging tar for seg foreldrenes opplevelse av oppfelging fra ulike instanser og
fagpersoner, og videre hvilken betydning det har hatt for dem med den hjelp de har fatt og

hva de mener har manglet av oppfelging.

Astrid forteller om helsestasjonen de har vert tilknyttet. P4 grunn av deres manglende
erfaring og kompetanse om premature barn, forteller Astrid at det er de som foreldre som har
“utdannet” dem. Astrid er mer forneyd med tilknytningen de har hatt til habiliteringstjenesten
i sin kommune. Her har de har blitt fulgt opp av lege, fysioterapeut, spesialpedagog og
psykolog. Hun forteller at oppfelgingen ikke har vert “strengt tatt” ikke har vert nedvendig

for dem, da det ikke har vert noe spesielt:
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Det er veldig betryggende for oss d se at hun skarer over der hun skulle (...), veldig
betryggende, scerlig i starten. (...), du forventet hele tiden at det skulle veere noe (...),

veldig betryggende d ha en instans som kan folge deg opp hvis det er noen ting.

I forlengelse av dette forteller Astrid at de har blitt fulgt opp av et tverrfaglig team, der blant
annet en fysioterapeut fulgte dem opp da datteren var i den fasen hvor hun skulle leere seg &
gd. Hun forteller om et godt samarbeid mellom fysioterapeuten pa helsestasjonen og ved
habiliteringstjenesten. I tillegg ble de fulgt opp av et tverrfaglig team i forbindelse med
skolestart, hvor flere fagpersoner ga sin vurdering. Astrid forteller at de er blitt godt inkludert
som foreldre, badde pd helsestasjonen og pa habiliteringstjenesten. De har hele tiden veert
opptatt av at det er de som foreldre som kjenner datteren best, s& det er deres erfaringer de

baserer seg pé i arbeidet.

Videre forteller Astrid at bekymringene fortsatt er tilstede, det glemmes ikke sa lett. Hun
forteller at det har styrket deres trygghet & ha en instans som kan bekrefte og se at ting er som
det skal. Fordi Ada ikke vokser slik legene ensker, far hun veksthormoner og blir fulgt opp
av barnelegen pé sykehuset. Astrid hiper veksthormonene hjelper og at datteren kan bli litt
storre. I tillegg har Astrid et enske om at datteren skal vere fysisk aktiv for & styrke armer og
ben. P4 bakgrunn av hennes storrelse har hun hatt vansker med & sykle fordi hun ikke har
kraft nok til & tre rundt med pedalene. Derfor legger de til rette for fysiske aktiviteter som
skal styrke hennes motoriske svakheter. Videre forteller Astrid at hennes storste mél er &
utruste datteren med en selvtillit om at hun er god nok som hun er. Hun ensker ikke at Ada
m4 stri med de synlige tingene, som at hun er mye mindre enn de andre barna. For &

forebygge dette, forteller Astrid:

(...) veere der og gi henne det hun trenger for d oppnd sine mdl. Styrke de fysiske og
psykiske tingene (...), veere der og prate om det som har skjedd, og alltid skulle kunne vite
hva som har skjedd og hva som har veert. Gi hun den stotten og bygge et solid grunnlag

nd.

Eirin forteller om hennes opplevelse av hjemmebeseok av helsesoster, som virket helt
uvitende. Hun fikk dessverre ikke sa mye ut av det besoket, eller videre oppfelging. Videre

forteller Eirin om manglende oppfelging og kompetanse pa helsestasjonen. Da det viste seg
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at datteren hadde problemer med spising, tok Eirin selv kontakt med sykehuset. P4 sykehuset
fikk de rdd og veiledning av ernaringstemaet, noe hun opplevde som nyttig. Men noe
tverrfaglig oppfelging utover dette, tror hun ikke de har mottatt. For Eirin har det vert et
bevisst valg a legge til rette for fysisk aktivitet for datteren, som valg av barnehage, turn og

legge til rette for mye fysisk aktivitet ute.

Kristin forteller at de hadde to helsesostre som ikke fungerte godt med deres familie for
helsesosteren de har i dag: ”(...) nd har vi heldigvis en helsesaster som er skikkelig allright”.
Videre sier hun at de har savnet et sted hvor de kan fa radd og veiledning om ekstremt

prematuritet:

Hatt en liten prat med noen som kunne noe om prematures utvikling, som kunne kikke
litt og se litt hvordan det ser ut (...), savnet d veere en del av en gruppe som faktisk

fulgte oss opp mer, eller fulgte henne opp mer hele tiden (...), et senter.

Beate opplevde forste hjemmebesgk av helsesoster som lite hyggelig, pd grunn av manglende
erfaring og kompetanse om premature barn. De fikk derfor byttet til en annen helsesoster,
som i dag fungerer godt som en kontaktperson mellom de instanser de er i kontakt med.
Beate forteller at helsesgsteren har blitt hennes ankerperson, som hjelper dem mye. Néar vi
spor Beate om de har mottatt tverrfaglig oppfelging, er hun usikker pd om de har mottatt
dette tilbudet, men om det har vert et tilbud ma det ha vart pa sykehuset. P4 grunn av
datterens tilstand, fikk de oppfelging fra spesialist pd ernaring og lungeskader. Videre
forteller Beate at de har fatt oppfelging fra allmennlegen og barnelegen pé sykehuset. Om
datterens motoriske utvikling, forteller Beate at hun lerte seint & g og hinke, og at hun
generelt utviklet hun seg seint motorisk. Hun ble derfor utredet for fysiske hindringer ved
femarskontrollen. Beate forteller at datteren provde seg péd turn, men at det ikke fungerte for
henne. De fikk derfor oppgaver av fysioterapeut. De har gvd mye hjemme, gétt hinderbane 1

skogen og gér pa ski nd i vinter, det har hjulpet pa selvfelelsen til Berit.

Ole forteller at kontakt med helsesester ble opprettet nesten med én gang de ble skrevet ut av
sykehuset. De fikk hjemmebesok etter bare tre dager. Etter dette var de pa helsestasjonen én
gang i uken i et halvt &r, hvor de ble fulgt opp av helsesester og fysioterapeut. I tillegg var de
hos lege hver tredje maned. Nar vi sper Ole om de har hatt behov for en kontaktperson,

svarer han at de har brukt helsesester til det. En ordning de er veldig forneyd med, da hun har
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fulgt dem opp og henvist videre ved behov. I tillegg har de blitt fulgt opp av fysioterapeut og
oyelege. De har ogsé vart med i et forskningsprosjekt, der sykehuset, helsesgster og de som
er ansvarlige for prosjektet har koordinert informasjonen dem i mellom. Det de har fatt vite

der har de tatt videre til helsesoster, og blitt fulgt opp med videre:

(...) selv om det har veert mange d forholde seg til, sa har det, informasjonen har gatt

veldig bra mellom de forskjellige (...), ndr noen har gitt seg, har andre overtatt.

Videre forteller Ole om noe misneye med oppfelgingen fra sykehuset ved toarskontroll.
Legene mente da at det ikke lenger var behov for oppfelging fra spesialisthelsetjenesten,
fordi det ikke lenger var noen komplikasjoner. Dette ble tatt opp igjen da datteren for kort tid
tilbake fikk lungebetennelse, hvor barnelegen ved en privat klinikk ikke skjente hvorfor
sykehuset hadde avsluttet behandlingen. Dette begrunnet legen med hennes lungeskade, og
behov for a folges opp videre. Ole forteller at det er en del fysisk aktivitet for datteren i
barnehagen. I tillegg er han sammen med datteren pd svemming en dag i uken, ellers gar de

mye turer, aker og leker pa lekeplassen.

Turid forteller at de fikk flere hjemmebesek av helsesaster forste tiden, noe hun opplevde
som positivt. Hun forteller om tilbudet de fikk fra sin kommune, om & veere med i en
barselgruppe for premature barn, noe hun mener har vaert verdifullt for dem. De har ogsé fatt
oppfelging i forbindelse med hearselskontroll og synskontroll. Turid forteller at det har krevd
mye av dem som foreldre, med all den innsats og jobb de gjorde det forste aret. Hun kjenner
derfor pa at de kunne gjort ting annerledes, da hun heller ikke husker sa mye av det forste
aret. | ettertid tenker hun at de har ofret ganske mye for & gjore det beste for datteren. Da
Turid startet sin videreutdanning innen helsevesenet etter & ha fitt Tuva, fikk hun innsikt og
kunnskap om intervensjonsprogram hun kunne ha tenkt seg tidligere. Hun forteller om et
habiliteringsteam pa sykehuset, hvor datteren fikk behandling de ferste ukene. De ble fulgt
opp av psykolog, sykepleier, lege og fysioterapeut. En rapport ble skrevet ved slutten av
oppholdet og sendt videre til kommunen for videre oppfelging. Hun opplevde oppfelgingen
som positiv. Videre forteller hun at datteren har gatt pa turn, noe hun tenker er bra for
mestring og kropp. Hun forteller om skolen til Tuva som har mye fokus pa fysiske aktiviteter

for elevene.
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Pa grunn av Ginas lave vekt, fikk Geir og Gunn oppfelging fra sykehuset hjemme hos seg
selv. Da vekten gikk opp slik den skulle, ble det ikke gitt ytterligere oppfelging hjemme. De
forteller om en mindre positiv opplevelse av forste helsesoster, som hadde manglende
kunnskap om premature barn. Geir forteller at det er begrenset, om ikke fravaerende,
tverrfaglig kompetanse tilgjengelig om premature barn. Videre forteller han at de har savnet
noe mer generell informasjon om hva de kunne forvente seg med tanke pa utviklingen, hva
som er normalt for deres situasjon og i forhold til generell prematursituasjon. Geir og Gunn

kunne enske at tilbudet var annerledes her 1 Norge:

(...) i Danmark har de noe som heter Rafael-senteret, det er et kompetansesenter for
premature (...), samlet kompetanse, det er et privat senter. Da har man i hvert fall et

tverrfaglig tilbud d oppsoke.

Geir forteller generelt om ulik praksis ved sykehusene i Norge. I Oslo felges barna opp til de
er to ar, etter det blir de fulgt opp av primarhelsetjenesten. Han sier det er greit for foreldre
som bor 1 Oslo, men for de som bor andre steder er det dessverre ikke det samme tilbudet.
Han mener derfor at det beste for alle, hadde vert okt kompetanse hos helsestasjonene. Geir
og Gunn forteller at datteren bruker astmamedisin som forebyggende tiltak i forbindelse med
en forkjelelse. P4 grunn av prematuriteten valgte de en idrettsbarnehage for datteren. En
barnehage som er mye ute og de har idrettspedagoger som legger til rette for fysisk mestring,
i tillegg serverer de sunn mat tre ganger om dagen. Gina har ingen fysiske utfordringer, men
de er opptatt av at datteren skal utforske og trene pa balanse, og med dette er de bevisste pa
hva slags utstyr de kjoper. Videre forteller Geir at datteren er veldig glad i & gé turer, og de
gér ogsd en del i svommehallen. De har ingen organiserte aktiviteter for datteren etter
barnehagen. De forteller at hun er sliten og trenger a roe seg ned etter en lang og aktiv dag i

barnehagen.

Diskusjon:

Av den oppfoelgingen foreldrene har fitt, kommer det tydelig fram at det er ulike opplevelser
hos foreldrene. De forteller om ulike opplevelser av samarbeid med helsesoster, bdde nar det
gjelder kompetansen og kjemien mellom dem. De som har vert misforneyde med helsesoster
og hjemmebesoket, forteller at misneyen kommer av manglende kompetanse og at de ikke
har fétt utbytte av kontakten. De som opplever samarbeidet og oppfelgingen fra

helsestasjonen som positiv, forteller at helsesgster har henvist videre til andre instanser eller
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fagpersoner ved behov. To av foreldrene sier at helsesostrene har veert til hjelp med & finne
informasjon og dermed bidratt til & bedre hverdagen deres, og derfor fungert som en
kontaktperson mellom dem som foreldre og de ulike instansene. Vi ser et tydelig skille
mellom de som har fétt god oppfelging og som er forngyde, og de som pé grunn av
manglende informasjon og oppfelging er misforneyde. Foreldrene uttrykker tydelig hvilken
informasjon og oppfelging som har vert til nytte for dem. Det at helsesoster har fungert som
en kontaktperson for noen av foreldrene er et eksempel. Dette stemmer overens med
begripelighetselementet i Antonovskys (2012) teoretiske modell. Det er ogsa noen av
foreldrene som hadde ensket seg ytterligere kunnskapsformidling, for & kunne opparbeide seg

en starre opplevelse av sammenheng ved a styrke begripeligheten (Gjaerum, 1998).

Astrid sier at oppfelgingen fra habiliteringstjenesten “strengt talt” ikke har vart nedvendig,
selv om den har vert til hjelp. Dersom de ikke hadde mottatt tilbudet, kunne dette fatt en
annen betydning for hennes opplevelse av sammenheng. Andre foreldre forteller om
manglende tverrfaglig oppfelging, der noen er usikre pd om de har fatt et tverrfaglig tilbud. I
den forlengelse sier noen av foreldrene at de har savnet en mer gjennomgaende opplaring om
premature. Geir og Gunn sier at et tverrfaglig samarbeid rundt Gina har vert fravaerende og
at de savner et kompetansesenter for premature barn, hvor kompetansen er samlet til et
tverrfaglig tilbud til de som har behov for det. Disse utsagnene kan ogsa vitne om manglende
kunnskap béde hos foreldre og fagpersoner og at dette svekker oppfelgingen premature barn
fér. Astrid og Turid som har fatt god tverrfaglig oppfelging av habiliteringstjenesten stér i
motsetning til Geir og Gunn sin opplevelse, og styrker antagelsen om at praksisen er
forskjellig fra sykehus til sykehus, slik Geir og Gunn uttrykte. Eirin og Beate er derimot
usikre pad hvor og nér det tverrfaglige arbeidet rundt deres barn har funnet sted, noe som kan
tyde pa at de ikke har hatt en forstielse av at det har vaert et tverrfaglig samarbeid rundt deres

barn (Antonovsky, 2012).

Astrid sier at selv om Ada har blitt fulgt opp av et habiliteringsteam som handterer storre
senskader enn det Ada har fatt, har denne oppfelgingen gitt Astrid en sikkerhet og stotte.
Dette tyder pa at en sterk begripelighet, og okt trygghet i situasjonen, er med pa 4 stotte
Astrid sin opplevelse av sammenheng. Dette samsvarer med teorien, hvor en arbeider aktivt
med 4 stotte opp om begripeligheten til foreldrene, for & kunne gi dem en okt opplevelse av
sammenheng og sann sett ogsd mer kontroll (Antonovsky, 2012, Gjerum, 1998). Vi kan ut i

fra dette tro at "overfladig” kunnskap er en fordel framfor manglende eller fravaerende
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kunnskap. Ole og Astrid knytter den gode opplaringen direkte til deres opplevelse av
mestring. Dette samsvarer med hva Lassen (1998) konkluderer med i sin doktoravhandling

(se avsnitt 2.1.3), hvor hennes informanter klarte seg godt, dersom de fikk god oppfelging.

Flere av foreldrene sier de har gjort et bevisst valg omkring barnas tilbud om fysisk aktivitet,
med tanke pé & styrke barnas motorikk og dermed forebygge senskader. Dette tyder pa at
foreldrene forholder seg aktivt til situasjonen og finner lgsninger som de selv har tro pa.
Foreldrene setter seg inn i situasjonen og herer pa anbefalinger for & kunne gjore det beste for
deres barn. Handlingene viser at samtlige foreldre har brukt en problemfokusert
mestringsstrategi i deres hverdag (Johannesen et al., 2010). De har lyttet til informasjon fra
leger, fysioterapeuter og andre fagpersoner om hva som kan vare effektivt for premature og
ut i fra denne informasjonen gjort det som har blitt anbefalt. Dette samsvarer med
anbefalinger gitt av Saugestad (2009), som gér pa & vurdere den motoriske utviklingen med

jevnlig oppfelging.

Kfristin sier hun savner et sted hun kan henvende seg til for rad og veiledning omkring
datterens situasjon og vansker. Geir og Gunn sier de kunne enske tilbudet var annerledes i
Norge og forteller om Rafael-senteret i Danmark, et kompetansesenter for premature.
Foreldrene sier at generell informasjon ville hjulpet for deres bekymringer og
hverdagsutfordringer. Et slikt tilbud i Norge ville styrket det tverrfaglig tilbudet for foreldre
til premature, og med dette hjulpet og stettet dem i det foreldrene opplever som belastende.
Dette tyder pa at flere ser de samme behovene og at de er enige i hva som kan vere til hjelp
for andre i samme situasjon. Pa grunn av manglende tverrfaglig tilbud og seken etter ny
kunnskap, har Beate og Kristin pa eget initiativ kontaktet Jonna Jepsen og Anne Carling som
er eksperter pé ekstremt premature, for & kunne fa rad, bekreftelse og leerdom. Deres interesse
for og iver etter ytterligere kunnskap, tyder pa at de mest sannsynlig hadde tatt i bruk et
kompetansesenter. Likevel ser vi at Astrid har fétt tilbud om tverrfaglig oppfelging fra
habiliteringstjenesten hun har veert tilknyttet. Hun sier at bekymringene er tilstede, selv om
ting gér som det skal. For dem har det vart betryggende & ha en instans som har fulgt opp
dersom det har vaert noe, og i tillegg styrket deres trygghet om at det har gétt bra med
datteren. Dette viser igjen at praksis er ulik fra sted til sted i Norge, avhengig av hvor du har

tilknytning til.

53



4.2.3 Kontroll

* ”Sd den storste, kan man si, gleden man hadde pd sykehuset var de gangene man

fikk hun ut, kunne ha hun pad brystet, og ligge der og forfalle i en stressless”.

I kategorien kontroll, presenteres foreldrenes opplevelser av det & bli inkludert og

ansvarliggjort som foreldre tidlig pé sykehuset.

Astrid foler en spesiell tilknytning til datteren fordi hun ble inkludert helt fra starten. Det &
kunne vere ner og skifte bleie hjalp henne med a bli kjent med Ada. Hun forteller ogsa at

kuvesen ga en distanse til datteren, og at nerkontakten derfor hjalp:

Det blir veldig distanse ndr du har hun i boksen, sd det a faktisk kunne fd ta hun ut og
ha hun pd deg og sitte pd en mdte i den stolen i mange timer om dagen, det gjorde at
hun var var baby. Du far en ncerhet pd en helt annen mdte. Jeg folte at vi kjente hun
nok veldig mye bedre ndr vi dro hjem, enn det vanlige foreldre gjor ndr de kommer

hjem etter to til tre dager.

Astrid forteller at foreldrene hennes fikk se datteren hennes mange timer for hun selv fikk
anledning til, noe hun reagerte negativt pa. I tillegg opplevde hun det som tungt og
ubehagelig 4 ligge sammen med andre medre og deres barn. Hun forteller at i disse
situasjonene ble det til at hun métte svare pa hva som skjedde med barnet hennes og hvorfor
ikke barnet var hos henne. Videre forteller Astrid hvor godt det var for dem begge da Ada ble
lagt pé brystet hennes:

(...) veert sd ddrlig hele dagen, og med en gang hun kom ut og fikk ligge pa meg sd
bare kunne de nesten skru av oksygenet. Og det skjedde hver gang de la hun ut, sa det
var veldig spesielt d fa lov til d ha hun ute.

Astrid forteller at det tok lang tid fer hun opplevde & fa kontrollen tilbake:

Jeg tror vel egentlig ikke at jeg har opplevd sa mye kontroll. Det meste har egentlig
veert litt utenfor din kontroll. Det tar ganske lang tid for jeg folte at jeg hadde kontroll
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og oversikt og scerlig fordi det var sd mye informasjon som sprika i sd mange

retninger.

Videre forteller Astrid at erfaringene de skaffet seg pa sykehuset gjorde at de ble vant med
pipingen fra maskinene, og visste derfor hva de skulle se etter om noe ikke stemte. P4 den
méten fikk hun en folelse av kontroll nér de var pa sykehuset. I dag feler hun kontroll over

situasjonen fordi hun né ser hvor bra utviklingen har vert for datteren.

Eirin forteller at hun opplevde det negativt da hun holdt barnet sitt for forste gang. Hun sd pa
datteren som en “fugleunge” som var alt for skjer til & bli holdt. Hun forteller at sykepleierne
hjalp henne med & komme over skrekken ved & overbevise henne om & legge datteren pa
brystet. Videre forteller Eirin at for henne var det ingen god opplevelse & ligge pa barsel, hun
opplevde det som en katastrofe & ligge sammen med alle de andre som hadde barna hos seg.
Eirin har gitt uttrykk for at hun ville vaere ner datteren degnet rundt. Hun syns det var
vanskelig & dra hjem for & sove hvis det skulle skje noe. Av erfaring kunne de gjerne ringe
henne midt pa natta og fortelle henne at hun métte komme, og derfor var det uaktuelt & vare
langt borte fra datteren. Da Eirin og datteren kom hjem fra sykehuset, forteller hun at hun
onsket seg mer kontroll. Derfor pakket hun en bag med kler til dem begge, for & vere

forberedt dersom noe utforutsett skulle skje med datteren:

Og at, fordi den, pd en mate, krisen skjedde sd fort, da skal jeg hvert fall veere klar,
hvis det skjer en gang til. (...), og da var det sann at jeg hadde bag ved siden av doren
med klecer til oss begge, i tilfelle noe skulle skje. Den hadde jeg ved siden av doren.
Der byttet jeg ut storrelsen pad klcerne hennes. Helt til, plutselig, sd var, da hadde den
stdtt der, da passet ikke klcerne. Da kunne jeg ta den bort.

Kristin forteller at de opplevde at sykepleierne pé sykehuset ikke grep inn i alle situasjoner,
men avventet slik at hun og mannen hadde mulighet til & ordne opp hvis det var noe Kaja
trengte. Hun sier de har blitt tryggere ved & fa tilbakemeldinger. At fagpersoner ved
sykehuset ga Kristin og mannen bekreftelser pé at de klarte seg godt i ulike situasjoner,
resulterte i at de kjente seg tryggere hjemme med Kaja. Om narheten og kontakten til
datteren, forteller Kristin at det & vaere “hud mot hud” sé tett inntil datteren har betydd mye
for henne. Nar hun tenker tilbake pa den tiden, tenker hun at de skulle fétt all tid sammen

med datteren 1 starten:
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Men vi satt med hun pd brystet veldig mye, at hun ld pa oss veldig mye, eller veldig
mye, jeg foler jo at det ikke var det, men det var jo liksom, fire, fem, seks timer om

dagen. Mens nd synes jeg jo det skulle veere 24 timer.

I den forlengelse tenker Kristin at hun gjerne skulle veert mer sammen med datteren, hun ser

pa det som et krav barna har:

Det a fa veere sammen helt fra begynnelsen av har egentlig de barna krav pa, det er
ikke for var del, det er for deres del. Det er egentlig sann minimum synes jeg. Jeg ser
at det er ressursproblemer pd sykehuset og sann altsd, men det md man bare finne ut

av. (...) At hun skulle fdtt lov til d veere sammen med oss enda mer.

Beate forteller om den forste kontakten mannen hadde med datteren, hvor han fikk delta 1

stell:

(...) stolt som en hane. Smilte fra ore til ore. “Jeg har skiftet bleie”. Og jeg tenkte,
“Har du skiftet bleie? I alle dager, du som ikke har skiftet bleie pd nevaen din en
gang liksom, som er pa 4 7 kilo?”. Sa du har veert og skiftet bleie pd jo, jaha. Sd vi,

vi gjorde daglige stellet hele tiden, sa lenge vi var der.

Beate forteller om den forste naerkontakten med datteren, og hvordan dette hjalp henne til &

bli bedre kjent med Berit:

Det var vel nar hun var to uker og kom pd brystet, at jeg folte at, ja det er jo her du

skal veere. Sd vi satt, og satt, og satt, og satt og satt.

Beate sier hun synes det var fint 4 kunne bo pa sykehushotellet den forste tiden, men valgte &
sove hjemme nar de ble flyttet til sitt lokale sykehus. Hun opplevde det som godt & f4 komme
hjem til normale omgivelser, da de hadde vart pa sykehus over en lengre periode. Beate

opplevde ogsa at kontrollen ble borte i lang tid, og sier dette var tungt:

Ja, det var ikke mye kontroll, pd lang tid. Der du hadde verken kontroll eller,
innvirkning pa ting. Og det er frustrerende, fordi jeg er veldig, veldig pd kontroll og
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planlegge. Det er kanskje det jeg foler var verst. Det d miste all kontroll. Skulle onske
jeg kunne spd inn i framtiden. Hvordan det kom til d bli, sann at jeg kunne vite hva

jeg kunne tatt tak i. Hatt littegrann kontroll.

Ole forteller om kontakten med datteren da hun 14 pa brystet, og at han da ble kjent med

datteren sin. I tillegg til det & fa lov til & veere nar nar hun var inne i kuvesen:

Jeg tror det at vi hadde henne pad brystet hele tiden sd og si sd godt som det lot seg
gjore. Ogsa ndr hun var inne i kuvasen, og de sa hun trengte ro og vi bare holdt en

hdnd over egentlig.

Ole forteller at de forste ukene var preget av lite kontroll, da dette var helt nytt for dem. Den
forste uken var toff og preget av mye usikkerhet. Ole opplever at god opplaring og

oppfoelging har fort til at de kunne fole seg tryggere pa & hindtere henne ved hjemreise.

Turid beskriver det som vanskelig & ikke kunne ta kontroll over situasjonen og at det var
vanskelig 4 vente, da alt fremsto som usikkert. Da de ble flyttet over til barsel fikk de overta
ansvaret og delta i stell. Turid forteller at det var forst da de opplevde kontroll. Videre
forteller Turid at positiv respons fra fagpersoner har fort til en opplevelse av mestring.
Likevel ser hun i ettertid at det ikke hadde gjort noe med mer opplaering, da de manglet

kunnskap om hvordan de kunne tolke barnets signaler.

Geir forteller at legene ansvarligjorde dem som foreldre fra starten:

Ja, jeg foler og tenker veldig mye tilbake pa starten. For de var sd veldig bevisste
bdde leger og pleiere pa punkt 1; Det er deres barn. Det er deres holdning og deres
folelse og deres inngripende i forhold til barnet, og det er helt avgjorende at dere er

her for at hun skal overleve.
Geir forteller hvor godt det var & kjenne nerhet til datteren. Han forteller om gleden over a fa

henne pé brystet, og “’forfalle” i en stressless. Videre forteller han om den tidlige

tilknytningen og narheten til barnet:
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Men at det d fa premature er ikke nodvendigvis en tragedie. Man blir kanskje enda
sterkere knyttet til barna sine enn om de hadde veert fullbarne. Fordi det blir sa
spesielt. Men man mister ogsd noe, spesielt kanskje mammaene, den ncerheten i
starten, den a ha pa brystet. Ammingen. Det d fole den fysiske ncerheten. Men det, nar

alt har gatt som det har gatt, sa synes jeg det har veert en berikelse. Det synes jeg.

Geir sier at nerheten til de andre familiene kunne vere en forstyrrende faktor. Siden man
ligger sé tett, klarer man ikke & unnga og fa med seg hva som skjer med de andre familiene
selv om fagpersonene pa sykehuset provde & skjerme dem for det. De forteller om et sykehus

som har gjort noe med dette og skaffet familiene egne rom.

Gunn forteller at hun syns det var vanskelig & vite at verken hun eller legene egentlig hadde

kontroll over hele situasjonen:

Samtidig som legene sa at vi gjor alt vi kan. Vi gir hun medisiner, men ndr alt
kommer til alt, sd er det barnets styrke som er avgjorende. Sa sdnn sett veldig skjort

og pa den mdten ikke sd veldig forenelig med kontroll.

Etter mange uker med medisinsk behandling og usikkerhet omkring datterens tilstand, husker
Gunn at en lege fortalte at Gina kom til & overleve: “Da fikk vi pa en mdte en medisinsk

bekreftelse pa at dette gar veien, liksom”.

Diskusjon:

Foreldrene sier de hadde lite eller ingen kontroll den ferste tiden pé sykehuset, men at
bekreftelse fra fagpersoner pé sykehuset har fort til at de har folt seg tryggere i situasjonen
ved det 4 ha et prematurt barn. Tilbakemeldinger fra helsepersonalet pa sykehuset bidro
derfor til okt kontroll og opplevelse av mestring. Legene ga beskjed til Gunn og Geir at de
gjorde alt de kunne for datteren, men det var datterens styrke som avgjorde hennes skjebne.
Det ser ut til at foreldrene ikke folte handterbarhet over situasjonen, da den medisinske
behandlingen var overlatt til legene. Foreldrene var derfor avhengig av a ha tillit til legene og
det ovrige personalet ndr det handlet om den medisinske behandlingen. De métte hipe pa at
barnet deres var sterkt nok til 4 tale den teffe behandlingen, og overleve med minimale
skader som folge av behandling og senskader knyttet til ekstremt prematuritet. I en slik

situasjon kan en oppleve & miste kontroll, fordi man har ambivalente tanker om at barnet har
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styrken til & overleve. Dette samsvarer med teorien til Antonovsky (2012), der en ma stole pa
og ha tillit til ekspertisen for & oppna sterk handterbarhet. Ut i fra hva foreldrene forteller, ser
det ut til at alle foreldrene har fatt utbytte av den positive bekreftelsen fra legene om at de
handterer barna godt. Dette samsvarer med teorien der begge parter fir bidra med sin
kompetanse og ikke hindrer hverandre i & gjore det beste for barnet (Misvar, 2013). Det er

derfor av betydning at legene anerkjenner og inkluderer foreldrene (Johannesen et al., 2010).

Foreldrene sier kontroll over egen livssituasjon har vart bestemt av deres erfaringer,
oppfelging, opplering og okt deltakelse pa sykehuset. I forlengelse av dette sier Beate at hun
onsker ytterligere kontroll ved & ved & vite hva som venter dem i fremtiden. De aller fleste av
oss, vil 1 en slik situasjon oppleve & ikke ha kontroll, fordi mye er usikkert og en ma ta tiden
til hjelp for & finne ut hvordan det utarter seg. I en slik situasjon viser det ogsa at hvis en ikke
har en begripelighet om hvordan det skal ga, vil det heller ikke veere mulig 4 ha en oversikt.
Dette viser igjen hvor viktig det er med kunnskap og begripelighet i en situasjon der det er
mulig, slik at en benytter seg av muligheten for a ikke skape mer usikkerhet enn nedvendig.
Flere av foreldrene sier de opplevde det som utfordrende & ikke kunne dele rom med barnet
sitt. Noen sier de kunne enske det var lagt opp annerledes, siden de delte rom med medre
som hadde barna sine hos seg. I den forlengelse sier foreldrene at det ville gitt dem en annen
opplevelse dersom forholdene hadde vert annerledes. Flere av foreldrene forteller at de
oppholdt seg mye pé sykehuset fordi de ikke vil forlate barna, men at de i ettertid ser hvor
godt det hadde vert for dem & vaere litt hjemme. Geir sier de opplevde det som en
forstyrrende faktor med alt som skjedde rundt dem, i tillegg til hva de selv opplevde. Dette
tyder pé at det er lagt opp ulikt mellom sykehusene. Det kan tenkes at foreldrene ville blitt
inkludert pd en annen maéte, dersom de fikk vare i1 naerheten at barnet, da noen av medrene

selv var syke og sengeliggende.

Samtlige av foreldrene snakker generelt positivt om det & f4 vare aktivt med 1 stell og ha
narhet til barnet. Alle foreldrene forteller at de ble kjent med sine barn gjennom den forste
kontakten pé sykehuset. De forteller gleden over nerheten til barnet, og hvilken betydning
det har hatt for deres kontakt og kjennskap til barnet (Markestad, 2008). Dette samsvarer med
funnene til Nasjonalt kunnskapssenter (2006), hvor de sier at kengurumetoden ser ut til &
styrke tilknyttingen mellom foreldre og barn. I motsetning til de andre sier Eirin at for henne
var det ingen god opplevelse & holde datteren for forste gang. Hun sier at sykepleieren hjalp

henne med & overvinne frykten ved a overtale henne, fordi datteren hadde behov for & ligge
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tett inntil brystet hennes. Ressurser og kunnskap hos sykepleieren ga henne den stetten hun
trengte for & gjennomfere handlingen. Av det Eirin forteller, hadde hun ikke tro pé at Elise
kom til & overleve den ferste tiden etter fadsel. Det at Eirin skjente hvor viktig det var for
datteren med naerkontakt, kan tyde pé at hennes motivasjonen for at datteren skulle bli
sterkere gikk foran hennes egne behov. Dette samsvarer med teorien om at
motivasjonsfaktoren er det viktigste elementet for opplevelse av sammenheng, med tanke pa
at holdningen til Eirin forandret seg totalt fra at hun ikke ensket narkontakt, til at hun sé at
Elise trengte kontakten mer enn hun trengte 4 vaere redd (Antonovsky, 2012). For de andre
foreldrene kan det tenkes at kunnskapsformidlingen fra helsepersonell, pavirket dem slik at
de héndtere situasjonen pd grunn av deres begripelighet om at barna trengte naerkontakt
(Gjeerum, 1998). Ut i fra Beates beskrivelse av mannens forste skift pa Berit kan vi se at
selvtillit og troen pd hindterbarheten styrkes gjennom 4 la foreldrene delta. Det at far her fikk
naerhet til datteren gjorde ogsé at motivasjonen og engasjementet bygde seg opp, for en
narere tilknytning mellom far og datter. Gode opplevelser av & kunne mestre noe en ikke
hadde trodd en skulle klare, opparbeider og styrker foreldrenes OAS. Det at datteren til
Astrid ble s& mye bedre da hun fikk ligge pa brystet, kan vi relatere til effekten
kengurumetoden gir for bade barn og foreldre (se avsnitt 2.1.1). Geir ser det & “’forfalle” i en
stressless med datteren som den sterste gleden og beskriver med dette hans syn pé hvor viktig
fysiske kontakten til barnet er for bdde dem og barnet. Gjennom fysisk kontakt med barnet og
gjennom stell har vi sett at eierforholdet til barnet og dermed motivasjonen stiger, samtidig
som foreldrene handterer situasjonen med egne ressurser. Noen av foreldrene sier forholdet
til barnet er styrket pa grunn av prematuriteten og den tilknytningen det gir til barnet. Geir
sier at det ikke nedvendigvis er en tragedie men mer en berikelse, & fa for tidlig fedte barn,
nar en som foreldre ser hvor godt det gar med barna. Dette beskriver gode opplevelsene av

det & fa et ekstremt prematurt barn.

4.2.4 Barnehage og skole

*  ”De bor folges inn i skolen, for det er jo der mange oppdager de usynlige

senskadene”.
I kategorien vi har kalt barnehage og skole, vil vi gjere rede for hvordan foreldrene har

opplevd metet med barnehage og skole. Foreldrene forteller om forskjellig erfaring, men

ogsa mye av samme type tilrettelegging som har fungert for deres barn.
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Ved barnehagestart, da Ada var to ar, forteller Astrid at hun tok med litteratur om premature.
Hun forteller at de var dpne for a lese dette for Ada begynte. Dette gjorde at Astrid folte at de
tok dem pa alvor. Hun forteller videre at personalet leerte seg & se tegnene pa at Ada var
sliten, noe som gjorde at hun og mannen kunne fole seg trygge da de leverte henne. Ada
hadde den forste tiden i barnehagen et behov for 4 ha alle barna “inntil seg”, og slet derfor
med & “skjerme” seg fra de andre. Astrid skryter av barnehagen nar hun forteller hvordan de

arbeidet med dette:

(...) de lagde et eget rom, hvor hun kunne ha med seg noen barn inn, og leke i starten
til hun ble trygg da. De lagde en mindre gruppe, det var ikke det at hun trengte

spesielt annet egentlig, skjerming var det hun trengte. Det var veldig, veldig positivt.

Astrid beskriver hva oppfelgingen har betydd for Ada i dag:

Det er klart at hadde hun veert i en barnehage som ikke tok pd alvor det med
skjerming og det at hun kanskje ikke fikk lov til d spise ndr hun trengte, sd tenker jeg
at hun fort kunne blitt en annen unge. (...) ser jo det at stress og den type ting gjor at
ofte disse barna reagerer negativt pd det. Hun kunne nok hatt et annet

adferdsmonster hvis hun hadde veert i en annen barnehage (...).

Videre forteller Astrid at overgangen mellom barnehage og skole har fungert godt, fordi
barnehagen og skolen har samarbeidet. Hun forteller at de var pad mate med skolen for Ada
begynte. Hun har vart forneyd med at skolen har tilrettelagt for at Ada har fatt litt flere
oppgaver, siden hun allerede leste for hun begynte pa skolen. I tillegg har Ada fatt plass foran
1 klasserommet, fordi Ada er litt mindre enn de andre elevene. Astrid forteller videre at 1
barnehagen var det apenhet omkring Ada, og hvorfor hun var sa liten. Den sosiale
overgangen ble derfor vanskelig for Ada, fordi ingen kjente til henne eller drsaken til at hun
var liten. Astrid forteller at pd grunn av dette var Ada hysterisk hver dag, til slutt ville hun
ikke pa skolen. Hun forteller at barna pa skolen kalte henne smaen, lille og mini, ord som ble
opplevd som fryktelig sarende. Hun tok derfor kontakt med lereren, for & forklare sitasjonen
og gi tips om at hvis man forklarte de andre barna at Ada var prematur, kunne dette hjelpe.
Etter at dette ble gjort er situasjonene annerledes, og Astrid forteller: ”(...) na strdaler hun inn

pd skolen hver dag, det er veldig, veldig positivt”.
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Eirin er overbevist om at de forste arene i den selvvalgte lille private barnehagen, har
pavirket hvordan Elise har det pa skolen i dag. Eirin forteller at datteren ble sliten av masse
inntrykk, og derfor valgte 4 ha henne hjemme til hun var 18 méneder. Hun anbefaler derfor
andre foreldre til ekstremt premature barn & starte i en mindre barnehage. Hun forteller at det
var avgjerende for henne og vere i en liten barnehage og bli trygg der forst. Videre forteller
Eirin at barnehagen fokuserte pa aktiviteter som utfordret fysikken som hun tror har hatt
betydning for datteren. Det eneste behovet Elise har for tilrettelegging pa skolen i dag er med

tanke pa hersel, som er lost ved & plassere henne slik at hun herer laereren godt.

Kaja begynte i1 barnehage nér hun var ett ar og har gatt i to forskjellige barnehager. Om den

forste barnehagen forteller Kristin at det ble for mye for Kaja:

For hun var det nok veldig utrygt, at det var altfor mye d skulle veere der, hun ble
veldig sliten av det. (...) sa begynte hun i en annen barnehage her borte, som var
veldig, veldig fin. Forste dret pd smdbarnsavdeling sd var det greit, var nok ogsa litt
mye for henne, (...) det var to godt voksne damer og en ung flott assistent og ni barn.
Sd det var pa en mdte veldig, veldig sann lite og godt og trygt miljo. Og et veldig lite
rom, sd det blir pd en mate veldig tett. Og helt fantastisk.

Kristin forteller videre at Kaja hadde det vanskelig i forbindelse med overgangen til en
avdelingen med eldre barn i barnehagen. Hun forteller at hun kunne hore pa Kajas grét at den
uttrykte noe veldig tydelig og at hun derfor ikke skulle ”fulle” med det. De valgte derfor a gi
henne ett &rs pause fra barnehagen og har derfor Kaja hjemme nd. Kristin utrykker at hun
kunne enske datteren ikke hadde blitt flyttet over til de eldre barna sa tidlig. Hun tenker at det
kanskje hadde gétt bedre om hun kunne fatt vaere pa smébarnsavdelingen en stund til. Kristin
tenker at Kaja fikk et sjokk nar hun kom over pé storbarnsavdelingen og derfor padro seg
separasjonsangst. Kristin forteller at de har vert i kontakt med pedagogisk-psykologisk
tjeneste (PPT) for & vere forberedt pa hva som skal skje nar Kaja begynner i barnehagen

igjen:

(...) hvis hun begynner igjen nd til hosten, sa kommer de til d komme inn ganske
raskt. Vi skal i et mote med dem nd i var, hvor de skal veere tilstede pd et mote med
helsesaster, sann at de far treffe henne (...), der hvert fall en spesialpedagog skal

veere pd matet tror jeg.
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Kristin foler ikke det er barnehagen sin skyld at Kaja ikke trivdes pé storbarnsavdelingen.
Hun forteller at de har vert veldig flinke og tilstedevarende, men at de ikke har hatt noen
erfaring med premature. Barnehagen var enige om de avgjorelsene som ble tatt da Kaja ble

tatt ut, men Kristin kjenner kanskje litt pa at personalet kan oppleve dem som litt hysteriske.

Berit begynte i barnehagen da hun var 15 maneder. Beate forteller at datteren hennes har et
vedtak pé fem timer i uken med spesialpedagog i barnehagen. Et vedtak hun har hatt fra
andre aret i barnehagen. Hun forteller at hun var skeptisk til & ta i mot hjelp fra starten, fordi
hun ikke visste hva det innebar. I dag ser hun annerledes pa den hjelpen datteren har fatt, og
verdien av den. Hun forteller fra forrige tilrddning, hvor PPT-lederen mente at Berit ikke

trengte timene lenger:

Du kan bare prove d ta vekk de fem timene, jeg kommer til a kjempe med “nebb og
klor” pa at hun skal ha de fem timene gjennom det siste dret i barnehagen (...), hvis
hun ikke far det, er jeg sikker pd det md inn i skolen. Mye bedre d fa gjort det na. (...)
hun hadde ikke veert som hun er nd, hvis hun ikke hadde hatt den hjelpen.

Beate forteller at det a leke ute ikke var lystbetont for datteren, fordi hun opplever det som
skremmende i nye folkemengder og skeptisk til nye personer. Utedager kan derfor vere
veldig stressende for Berit. Hun forteller at de etter mye jobbing med spesialpedagog har fatt
endret dette. Hun ser na at Berit kan vare mekkete i klerne nar hun henter henne og skjenner
derfor at hun har kost seg ute. Beate forteller ogsa at nye omgivelser er toft for datteren. Na
som det nermer seg overgang fra barnehage til skole, skal Berit og spesialpedagogen bruke
nesten alle timene til & vere pé skolen. Hun forteller at de skal besoke klasserommet, besoke
aktivitetsskolen, leke ute uten barn, leke ute sammen med andre barn, prave seg pd “ringe ut
situasjon” og bare se hvordan det er der. I den forbindelse, forteller Beate om et mate hun,
barnehagen og spesialpedagogen har hatt med skolen. Et mete hun var veldig forneyd med.
Skolen la fram hvordan skolehverdagen ser ut hos dem, og hvor Beate og hennes mann la
frem hva de tenker om skolestart for deres datter. Beate forteller om tiltakene skolen vil

fokusere pé:

(...) ikke sitte sd langt bak i klasserommet kan hjelpe henne, det d ikke ha

garderobeplass lengst innerst (...), kanskje neerme dora, sa hun slipper d mdtte ga
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gjennom mengden med barn for a komme seg til plassen (...), sanne smating som det,

er vel kanskje med pa d kunne hjelpe henne for d fd sa god som mulig start.

Ole forteller at oppstarten i barnehagen har vaert bra fordi de har samarbeidet svaert godt. Han
foler de har fétt god oppfelging og gode tilbakemeldinger péd det de har jobbet med hjemme.
Ole forteller at Oda har hatt smautfordringer med konsentrasjonen. Videre forteller han at en
fysioterapeut har vart i barnehagen for & observere henne. Det endte med at fysioterapeuten
sammen med barnehagen, skrev en henvisning til PPT for nermere vurdering. Dette er noe
Ole setter pris pa at skjer tidlig. Han forteller at datteren nyter godt av de tiltak barnehagen
har gjort for 4 skjerme henne. Han forteller blant annet at de fire minste far lov til & veere litt
alene fra barna som er storre. Videre forteller Ole at Oda fort kan bli litt utdlmodig om hun
sitter alene med en aktivitet, men at det er motsatt hvis en voksen sitter sammen med henne. I
samarbeid med barnehagen er de observante med tanke pé aktiviteter og stimuli, der de
begrenser dette for Oda. Han forteller at de har en liten “varsellampe” med tanke at hun har
litt problemer med konsentrasjonen og blir lett distrahert. I tillegg skjermer de henne s godt
det lar seg gjore, fordi hun har vanskeligheter med 4 sile ut om det blir for mye i tillegg til at
hun ogsé er lett mottakelig for sykdom. Nér Ole tenker pd den framtidige overgang fra
barnehage til skole, forteller han at han tenker det vil vere naturlig at PPT gjer en vurdering

om hun skal starte med 2010- eller 201 1-kullet.

Turid forteller at de bevisst valgte & holde datteren hjemme til hun var fylt to ar. Da hun
startet 1 barnehagen, provde de ogsa bevisst & ikke gi henne for lange dager. Turid forteller at
datteren har gatt i to forskjellige barnehager. Hun forteller at den forste barnehagen sekte om
ekstra midler for & kunne ha mulighet til 4 ta ut mindre grupper og jobbe litt med
konsentrasjonen der. Hun forteller at datteren ikke hadde de store behovene for skjerming,
men at hun tror tilretteleggingen som ble gjort har hatt betydning for dette. Hun forteller blant
annet om at datteren hadde ulike aktivitetskort hun kunne bruke da hun gjorde en spesiell
aktivitet og som hun kunne henge tilbake nir hun var ferdig med dette. Turid opplevde ikke
den andre barnehagen som like bra. Hun tenker den tidlige innsatsen i den forste barnehagen
var arsaken til at Tuva klarte seg fint i den andre ogsd. I overgangen til skolen forteller Turid
at de har forsekt & si i fra at de ensker skolen skal vare ekstra observante pa datteren med
tanke hennes prematuritet. Hun foler det er vanskelig nér skolen ikke har kunnskap om dette.
Videre forteller Turid at pd skolen er det en spesialpedagog knyttet til trinnet datteren gér i,

som ikke bare er der bare for Turid, men som ogsa fungerer som en ressurslerer.
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Geir og Gunn forteller at de ga barnehagen informasjon om premature nér datteren skulle

begynne som toaring, og at de synes dette burde prioriteres:

Vi bestilte noen hefter fra Danmark, var en sdann veileder til barnehage som ble kjopt
inn til personalet, og oppfordret de til d lese da. (...), det er jo generelt lite kunnskap
(...). Jeg forstdr jo at alle ansatte i skole og barnehage skal veere utleert i feltet, men

mer organisert informasjon ut i skole og barnehage tenker jeg burde veert prioritert.

Geir og Gunn forteller at det var stor overgang for datteren & skulle begynne i barnehagen. I
starten ga de henne korte dager, da mor var hjemme forste tiden. Geir forteller at Gina er
opptatt av faste rutiner, og trives ikke med & bli levert kvart pa ti i barnehagen hvis hun er
vant med a bli levert kvart pa tte. Geir er usikker pad om det skyldes prematuriteten, eller om
det generelt er slik for barn 1 den alderen. Gunn forteller at de snakket med barnehagen da de

oppdaget at Gina hadde behov for a skjermes fra stoy:

(...) da vi snakket med barnehagen, synes de ikke det var noe problem, fordi hun
gjorde begge deler (...), hun taklet den skjermingen. For det gjorde hun jo, for de sa
jo det i barnehagen at hun gjorde det pa daglig basis. Hun holdt seg litt unna.

Etter samtale med barnehagen, ble datteren flyttet ett ar tidligere enn hun skulle pa
storbarnsavdelingen. Dette fordi Gina syntes det var vanskelig a skulle forholde seg til de
minste barna. Gunn forteller at datteren var litt sen med a bruke spraket, og at hun hadde
vanskelig for a omstille seg mellom aktiviteter og ulike situasjoner. Gina var ogsé veldig
knyttet til de voksne pé avdelingen. Hun forteller at det var en rekke ting de sd, og som
barnehagen var enig i. Gunn forteller at de derfor ville at noen skulle komme & observere,
men at innen den tid noen kom hadde mye lost seg. Geir og Gunn tenker at dette var fordi
hun turte & ta 1 bruk spraket, og at det var drsaken. Gunn forteller at de kom tilbake etter et
halvt ar for samtale med barnehagen, for & here hvordan det gikk med datteren. Barnehagen
kunne da fortelle at ting hadde gétt seg til, og at de ikke lenger sa behovet for
spesialpedagogiske tiltak. Geir og Gunn tenker at barnehagen har vert flinke til & trekke Gina
med inn i leken sammen med de andre barna. De forteller at det som bekymret dem mest, var
at datteren skulle ligge bak sosialt, og fa manglende kompetanse der. Geir og Gunn er spente

pa overgangen til skolen, noe de regner med og héper skal ga bra. Geir tenker det hjelper at
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barnehagen er flinke til & forberede denne overgangen og ove seg med barna. Gunn forteller

at hun i den forbindelse er dpen for & seke om utsettelse av skolestart:

(...) det er litt tidlig a si, men jeg har begynt d tenke tankene (...), jeg onsker ikke at
hun skal oppleve a veere blant de yngste samtidig som hun har denne bagasjen (...),
jeg vil ikke at hun skal fole at hun hele tiden er bakpd, og at det skal gi utslag i darlig
selvfolelse. Na md man jo prove d styrke den selvfolgelig, som foreldre. (...) jeg vil

hun skal veere moden for skolestart.

Geir og Gunn ensker ogsd a gi skolen informasjon om prematuriteten til datteren, slik at de

ogsa kan vare bevisste pa hennes bakgrunn og vite hva de kan se etter:

Men det er klart at de ikke har noen kunnskap rundt det, det er vanskelig for de og
fange opp ogsd (...), det er et langt lerret og bleke.. (...), problemene kan veere sa

sammensatte, med sanseintegrasjon og alt dette her, som foles som et ukjent fenomen.

Geir fortsetter a fortelle at han foler en ikke fir oppfelging i barnehage, PPT eller andre
steder hvis man ikke spesifikt ber om det. Han folger opp med 4 si at Prematurforeningen
jobber for, 1 henhold til de faglige retningslinjene, at premature fodt for uke 28 skal folges

lengre enn det de gjor i dag:

(...) det er ikke tvil om at det er, sveert smd ting som skal til, for d gjore hverdagen for
de, hvis de har litt problemer, mye lettere, hvis de tar dem tidligere (...), de bor folges

inn i skolen. For det er jo der mange oppdager de usynlige senskadene.

Diskusjon:
Oppstarten kan vise seg & vaere avgjerende for hvordan situasjonen i barnehagen kan bli for

det premature barnet. Det var kun Kaja som startet i barnehagen da hun var ett ar, og hun er
den eneste som har hatt sa store vanskeligheter at mor valgte & ta henne ut for en periode.
Fordi Kaja begynte tidligere enn de andre, kan det tyde pd at hun har fatt mer stimulering enn
de andre barna i studien. Det kan derfor hende det ble for mye for Kaja pa
storbarnsavdelingen, fordi hun da ikke hadde plass til flere inntrykk. Det er ogsa mulig &
tenke seg at situasjonen kunne veart annerledes hvis det hadde vert en enda mer systematisk

tilrettelegging 1 overgangen til storbarnsavdelingen (Jepsen, 2004). Kajas grét kan vare et
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uttrykk for separasjonsangst, som premature har en okt risiko for a padra seg (Jepsen, 2004).
Det at angsten viste seg i overgangen til storbarnsavdelingen kan bety at denne utrygge

situasjonen utleste dette, slik Kristin tror (Jepsen, 2004).

Ut i fra foreldrenes beskrivelser ser vi at alle barna har opplevd noen vanskeligheter med &
tilpasse seg nye omgivelser. Dette kan vitne om vansker med sanseintegrasjon, noe flere
ekstremt premature sliter med (Jepsen, 2004). Eirin valgte privat barnehage for datteren fordi
hun sé at datteren fort hadde en tendens til 4 bli sliten. Valget til Eirin kan vaere med pa a
beskrive at Eirin har en problemfokusert mestringsstrategi, fordi hun aktivt gar inn for a finne
et alternativ til ordiner barnehage (se avsnitt 2.2). Valget kan ogsa tyde pd at Eirin har
opparbeidet seg en stor forstaelse for hva som kan vare en fordel for premature barns
utvikling, fordi hun ser stor mening i det (Antonovsky, 2012). Ved & velge en privat
barnehage med fa barn, kan det tenkes at Elise har vaert i en barnehage som har hatt god tid til
hvert enkelt barn og som har ressurser nok for a tilrettelegge for ro til konsentrasjon. Det at
de var fa som gikk i barnehagen, viser at Elise sdnn sett ogsa har fatt en type skjerming, ved
at det ikke har veert mange barn rundt henne som skapte for mye stimuli (Jepsen. 2004).
Astrid forteller at Ada blant annet fikk et eget rom i barnehagen hvor hun eventuelt kunne ta
med seg andre. Ved a bruke dette rommet fikk Ada mulighet for & skjerme seg selv. P4 denne
maten ser vi at det er likhet mellom hvordan de har tilpasset hverdagen i barnehagen for Elise
og Ada, selv om barnehagene var svert ulikt lagt opp. Dette stemmer med Jepsens (2004)
forklaring om at premature har behov for skjerming pa grunn av vansker med
sanseintegrasjonen. Alle foreldrene forteller at deres barn har hatt et behov for en form for
skjerming, noe som kan tyde pa at det & skape ro for premature kan vere med pé & gjore dem
sterkere senere. Geir og Gunn forteller at datteren skjermet seg selv, ved & trekke seg tilbake
fra de andre barna. Dette kan ogsa fortelle oss at datteren deres trenger & ha det rolig hvis hun

hadde behov for & konsentrere seg.

Flere av barna virker ekstra sensitive for inntrykk, og har hatt et behov for tilrettelagt
tilvenning 1 barnehagen tilpasset deres premisser. Ole forteller at datteren hans har problemer
med 4 konsentrere seg om én ting av gangen og lett blir forstyrret dersom det blir for mye
stimuli. Dette stemmer overens med Jepsen (2004) sine beskrivelser av ulike
konsentrasjonsproblemer ekstremt premature er ekstra utsatt for. Han forteller ogsé at Oda
kan sitte lenge 1 en aktivitet hvis det er noen voksne sammen med henne, noe som kan vitne

om at den voksne hjelper Oda med & konsentrere seg om én ting av gangen. Det at den
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voksne sitter ssmmen med Oda, kan altsé vere til hjelp for hennes konsentrasjon og pavirke

hennes mestringserfaring.

Ole, Geir og Gunn forteller at de fra starten har vert dpne for spesialpedagogisk hjelp 1
barnehagen og setter pris pa at denne kan settes inn tidlig. Beate setter ogsé stor pris pd den
spesialpedagogiske hjelpen Berit far i barnehagen, men forteller ogsa at hun var skeptisk 1
begynnelsen fordi hun ikke visste hva det gikk ut pa. Dette kan tyde pa at Ole, Geir og Gunn
hadde en storre begripelighet, enn Beate om hva denne typen hjelp gikk ut pd (Antonovsky,
2012). Etter hvert som Beate fikk et inntrykk av hva slags hjelp det var snakk om, ble hun
mindre redd for & ta imot og foler seg na til og med avhengig av den. Dette eksempelet kan
vare med pa 4 vise at begripelighet er med pé a dpne for muligheter for & kunne se hvilke

ressurser en kan benytte seg av i miljoet sitt (Antonovsky, 2012).

Det kan tenkes at Adas sosiale utfordringer pa skolen hadde vart annerledes dersom det var
flere fra samme barnehage som startet i samme klasse (Jepsen, 2004). Det at mor kjente til
Adas behov for trygghet og apenhet og fortalte dette til leereren, viste seg & ha positiv
betydning for hennes sosiale hverdag pa skolen. En kunne ha forebygget en slik situasjon ved
tidligere eller hyppigere moter mellom hjem og skole, for & kunne formidle kunnskap og

kunne sikre informasjons- og kompetanseoverforing (Saugestad, 2009).

Flere av informantene har kommet med nyttig informasjon til de ansatte i barnehagen og
skolen, noe som viser deres tro pa at &penhet og kunnskap kan veare en fordel for deres barn
(Markestad, 2013). Det kan tyde pa at foreldrene mener det ber vare mer informasjon til
barnehagene, for at deres barn skal fa en riktigere tilpasning etter sine behov. Det kan derfor
tenkes at foreldrene opplever det vanskelig 4 samarbeide med barnehage og skole, fordi
foreldrene opplever at disse har manglende kompetanse. Sosial- og helsedirektoratet (2007)
anbefaler tettere oppfelging rundt barnehage- og skolestart, som her samsvarer med
foreldrenes onsker. Hadde foreldrene opplevd at barnehagene hadde mer kunnskap om
premature, kan vi tenke oss at dette ville vaert til fordel for samarbeidet med mal om & skape
en god hverdag for barnet. Det at Astrid og Beate er forneyd med & ha forberedende mater
for skolestart, viser at den gode dialogen med det pedagogiske personalet er til nytte for bade

dem og barnet (Dansk Praematur Foreningen, 2014) .
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Alle foreldrene har sett at tilrettelegging i barnehage har vaert av betydning for deres barn.
Flere foreldre papeker at de mener dette har vert avgjerende for at barna kan ha fatt den
utviklingen de har hatt til na. Turid og Eirin tenker ogsé det har blitt gjort viktig
forebyggende arbeid, slik at detrene ikke har behov for spesialpedagogisk hjelp i skolen i
dag. Dette kan ogsa tyde pd at foreldrene, barnehagene og skolene har lykkes med a legge til
rette for fast rytme og struktur i barnas hverdag, slik at de har opplevd trygghet og positiv
utvikling (Jepsen, 2004).

4.2.5 Mestringsstrategier

* ”Jeg orker ikke bryte sammen né i hvert fall”.

Kategorien mestringsstrategier tar for seg foreldrenes egenskaper og hvordan de har pavirket

deres handlinger, ut i fra deres reaksjonsmater.

Astrid forteller at hun og mannen den forste tiden fra fodsel til etter hjemkomst, fokuserte pa

a klare hver dag og handle ut i fra det:

For i starten sd gdar du bare pd autopilot og vi hadde et forholdsvis friskt barn og nar
vi var med alle barn som var sa syke og de ble slengt hit og dit til operasjoner og
noen dode og det var. (...) sd vi ble farga av alt som skjedde rundt, sa du gikk pa
autopilot egentlig fram til vi hadde veert hjemme en god stund.

Da de hadde kommet seg ordentlig pa plass hjemme forteller Astrid at hun fikk en reaksjon
pa det & fi et prematurt barn. Det var forst da det gikk opp for henne hva de hadde vart
igijennom. Hun forteller at hun i dag ikke lenger tenker pa det til daglig, men at tankene kan

komme i ulike overganger i livet:

Det der og pad en mdte tillate seg selv d kjenne pa at man faktisk har veert redd selv
ogsa. Jeg tror ikke jeg tenker sa mye pad det sann til daglig, men jeg merker det noen
ganger ndr hun har bursdag eller skolestart, altsd sanne overganger som man kan

tenke pa hvor ille det kunne ha gdtt.
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Astrid innremmer at de skulle gnske hun var fodt til termin nar hun forteller hvordan hun ser

pa det at Ada er prematur, men fokuserer likevel pa 4 leve med det de har:

Man skulle alltid onske at hun var fadt til termin og at hun var frisk og rask, men jeg
tenker at man pd en mdte md leve med det som er. Og jeg tenker jo at hun har gode

forutsetninger der hun er.

Eirin forteller at hun hadde vanskelighet med & forsta at datteren kom til & overleve etter

fadsel:

Kroppslig gikk det veldig greit, men det var verre med hodet. Jeg hang ikke helt med,
at det skjedde liksom. Jeg hadde den innstillingen om at jeg skulle fode ogsd skulle
jeg dra hjem, ogsa skulle vi begynne pd nytt. For det her gikk ikke. Det var en helt

sann merkelig tankegang.

Siden hun ikke hadde tro pa at det kom til & ga bra, ville hun heller ikke se datteren etter
fodsel. Eirin forteller at det tok lang tid fer hun turte a tro pa at det skulle ga bra, da det flere
ganger var sveart kritisk for datteren. Etter en stund forstod Eirin at datteren hadde en sjanse
for & overleve, og klarte derfor & knytte seg til henne. I dag ser hun at det kan vaere en
sammenheng mellom at hun og datteren var dérlige pd samme tid. Hun forteller at de fikk to
eller tre infeksjoner pd kort tid, ferst ble Eirin darlig og senere ble datteren veldig dérlig.
Datteren fikk derfor en del medisiner. Videre forteller Eirin om et mantra som hun tenker har
vart med pa 4 hjelpe henne med & mestre det daglige. Hun tenker det viktigste er & gjore det
beste ut av de mulighetene de har, hvor hun tar vare pa seg selv og sine nermeste med det

hun har tilgjengelig.

Kristin forteller at hun og mannen slet med & bli gravide med Kaja og har av den grunn lagt

en del lokk pé felelsene rundt graviditeten:

Det har veert en lang forhistorie hvor vi pa en mdte har lagt en del lokk pd folelsene
mine, fordi vi har holdt pa sa mye med proveror og alt dette her sa har det veert litt
sann at man ikke skulle fole for mye for det er en sann helt hormonell berg- og
dalbane som er helt sinnssvak. Jeg har brukt tid pa d liksom skulle, eller prover

fortsatt a komme tilbake til folelser etter d ha provd d legge lokk pa ting.
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Videre forteller Kristin at hun i tillegg opplevde & vere uforberedt pé det & bli mor: ”(...) jeg
har hort at det er den verste tiden d fode pa, for kroppen sin del, hormonene har ikke begynt
d skjonne det”. Siden dette var forstemann for Kristin, tenker hun at hun antageligvis ville
reagert annerledes dersom hun hadde hatt barn fra fer. Hun forteller at den forste tiden
fremstér litt som en boble. Det tok henne to ar 4 kjenne pé den store morsfoelelsen pa et
dypere niva, fordi det var vanskelig & skru pa felelsene hun hadde preovd a blokkere. Hun
forteller videre at de ikke har vaert opptatt av & legge fokus pa at Kaja er prematur etter at de

har kommet hjem fra sykehuset:

Vi har veert opptatt av at vi ikke skulle lage det til et problem. Vi har bare provd og la

hun fa veere et barn og hvis det skulle veere, heller tatt sorgene litt pa etterskudd.

Nér det har skjedd noe uforutsett, forteller Kristin at hun skriker sdnn hun ikke burde, men
andre ganger klarer hun & puste rolig da hun tenker at hun er den eneste som klarer 4 ta seg
sammen. Kristin forteller at hun og mannen har like tanker om det & ha barn, og at dette ogsa

har veert til hjelp i hverdagen:

Men kanskje ogsa litt “common sense”. Altsd jeg er veldig praktisk, mannen min er
ogsa sann “down to earth”. Milliarder av mennesker har blitt fodt og har vokst opp i
drenes lop, sa det er ikke hokus pokus. Det er bare d veere tilstede og gi det man ser at
de trenger. Og d prove og prove til det funker. Vi blir ikke sa veldig lett stressa eller
tror at vi ikke klarer det. Sa jeg tror kanskje en sdann grunnholdning gjor at vi tenker
at dette skal vi klare. Eller det var ikke egentlig en tanke om at det her skal vi klare,

det bare var sann. At vi bare gjor det.

Da Kaja begynte i barnehage var Kristin veldig dérlig pa grunn av graviditeten med
lillesosteren, mens mannen métte jobbe mye. Hadde situasjonen vaert annerledes for dem, ser

hun nd at hun heller burde hatt Kaja hjemme lenger fra starten av.
Beate forteller at hun og mannen har reagert forskjellig pa det & bli foreldre til et prematurt

barn. Hun forteller at mannen hennes fikk et sammenbrudd rett etter fodsel, mens hun fikk

sitt senere:
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For med en gang hun kom til verden sa fikk han helt sammenbrudd, han fikk sdnn,
”Ah, hvordan skal det her gd? . Sd fikk vi hore at hun hadde hatt hjerneblodning og
mest sannsynlig ganske hoy grad av CP, og han bare, ”Ah, hva er det vi skal nd, hva
gjor vina?”. Sa sa jeg bare: "Det her gdr bra, det her ma bare ga bra”. ”Hvis hun
skal ligge der og kjempe og veere sa liten og sterk, sa kan jo ikke vi veere noe
darligere”, sa jeg da, litt sann strengt til han. Sa kan vi heller bryte sammen etterpd.

Jeg orker ikke bryte sammen nd i hvert fall.

Etter dette stod de i situasjonen og hun forteller at nar ting ble roligere ble det annerledes for

henne:

Men jeg fikk ikke sjokket for to dar etterpad da, da fikk jeg det. Da alt ble litt roligere
(...) Sa en blir litt sann, takknemlig og redd og alt pd en gang. Plutselig sd bare: "Oi,
det gikk jo bra”.

Hun forteller ogsé at det var etter at hun fikk Berit at hun har oppdaget at hun reagerer slik i

andre situasjoner i livet ogsa:

Ja, det er vel litt sann, det har jeg vel merket etter at Berit kom til verden. Da har jeg
vel merka at det er sann jeg reagerer. Jeg reagerer ved d stenge de vonde folelsene
ute ogsd star jeg i det og gjor den hverdagen sa god som mulig ogsd far jeg den

knekken etterpa.

I dag tenker Beate at hun ikke lenger trenger & bekymre seg s& mye over datteren som hun
har gjort. Det er bare slik datteren er. Beate forteller at hun er flink til & tenke positivt, selv 1
de vanskelige situasjonene. Hun forteller om mannen som kanskje ikke var like flink, men
hun fikk mannen til & snu ved & fortelle ham at han ikke fikk lov til & tenke de tankene. Hun
forteller om flere som ikke klarer & holde sammen etter en sdnn pdkjenning. Hun tenker at

den positive innstillingen og det at de begge er sd bestemte har hjulpet dem:
Jeg orker ikke mer negativt enn vi md. Noen ganger er det sikkert dumt, men jeg

tenker at med det positive kommer man veldig langt i hvert fall. Sa det er kanskje det

som er min sterkeste side, og det har det kanskje veert hele tiden ogsd, at jeg har klart
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d tenke positivt. Selv om det kanskje ikke var noe d tenke positivt om, det visste jeg jo

ikke. Men ja, jeg gjorde i hvert fall det.

Ole forteller at forste tiden fremstir som en boble, da de kun fokuserte pd datteren og

hvordan det ville g med henne:

Det var jo sdann at vi kom pd morgenen og satt der hele dagen, tok kanskje pause midt
pd dagen, kom tilbake igjen, sa satt vi der hele kvelden. Ogsa igjen, sove og opp igjen.
Du var pd en mdte midt inne i en boble, alt som skjedde utenfor, nei. Vi var i en boble,
verden foregikk der ute, mens vi var pda en mdte, vi var, akkurat nd var vi her, pa

sykehuset.

Ole sier han stort sett har vert positiv og tilpasningsdyktig overfor de utfordringene de har

mett. Han vet at andre er mer negative enn han. Han forteller at en bare mé forholde seg til de

utfordringene som dukker opp og gjere det beste ut av det. Ole forteller videre at han heller

ser mulighetene de har, framfor a tenke for mye pa hva som kunne vert.

Turid forteller hvordan hun koblet av felelsene sine under fedsel fordi hun ikke skjonte hva

som skjedde. Fordi hun "koblet ut” husker hun ikke sa mye av de forste levearene til Tuva:

Jeg husker ikke sa mye hvordan, hva vi tenkte da, men som sagt, vi opplevde det:
“Det er ikke noe problem, ingenting er noe problem, alt ordner seg”. Sa ser vi i
etterkant at ting, det hadde veert en fordel om ting hadde veert litt annerledes. Men jeg
tror ikke vi hadde innsikt, eller jeg tror vi bare, en skal mestre alt, man tror en
mestrer alt og, ja. Sd jeg tror ikke man klarer d vurdere seg selv fornuftig liksom oppi

en sann situasjon heller.

Turid forteller at det tok lang tid for henne a knytte seg til datteren. Etter en tid forteller Turid

at det gikk mer opp for henne hva hun hadde vert igjennom:
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Nér Turid na ser tilbake sier hun at hun skulle enske hun kunne gjort ting annerledes og ikke
vert sd sta pa 4 fa til alt. Hun beskriver blant annet den vanskelige situasjonen rundt

ammingen og pumpingen for datteren fikk sugeevne:

Sd tenkte jeg at da kan jeg jo pumpe meg a gi pa flaske, det funker bra. Men sd sa
legen at det er ingen som orker a holde ut med pumping uansett, sd det kan de bare
glemme. Sa da tenkte jeg at det skulle jeg i hvert fall bevise at det klarer jeg, sd i etter
kant kan jeg jo tenke, hun var jo fodt i juli ogsd helt til november sa pumpet jeg uten d
ha melk, type 10 ml hver gang, hver tredje time uten sovn. Sd i etterkant skulle jeg

gjort det helt annerledes, sove litt. lkke skulle veert sa steil pd d bevise det.

Turid forteller at hun generelt prever & tenke positivt og ikke bekymre seg for mye, fordi det
gjerne ikke har noen hensikt. Hun forteller ogsé at hun setter mer pris pa ting etter at hun har

fatt Tuva, hun tar ikke alt som en selvfelge, da det kunne gitt sa mye verre.

Da datteren til Geir og Gunn ble fodt, herjet svineinfluensaen for fullt i Norge. Geir og Gunn
forteller at de ikke fikk lov til & i besegk de tre forste ménedene de var pé sykehuset. De
poengterer at alle normale forhold rundt det & fa barn var borte. Videre forteller de at etter
noen uker kunne de vise fram datteren gjennom en glassvegg til familie og venner. Om den
forste tiden pé sykehuset forteller Gunn at de levde i en boble, med et svaert avgrenset
privatliv, geografisk lapestreng og sosial omgang med andre. Geir forteller at selv om de

opplevde inntrykkene pa sykehuset som heftige, sa ville de veere med for 4 lere:

Nei, da var det jo d forholde seg til hun bitte lille som ld pd en intensivavdeling hvor
det var ganske, hva skal man si, det var jo ganske dramatisk, sdann sett. Der var det, x-
antall sykepleiere og leger, og alarmer som gikk hele tiden. Sd det var mye d sette seg
inn i. Og det onsket vi d gjore, folte ikke at vi ble handlingslammet likevel, vi ville jo
vite mest mulig om barnet vart og hun var jo overvdket, som et sammensurium forste
tiden av uforstdelige ledninger apparatur, og alarmer som sagt. Sd det var ganske

heftig inntrykk sdnn sett.

Gunn forteller at de holdt fokus pa framskrittene datteren hadde:
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Jeg folte at vi var flinke til d, istedenfor at veere redd for at hun ikke skulle overleve i
morgen, sd feiret vi ukedagene og manedsdagene, alle framskritt ble jo, alle

halvkiloer som ble rundet opp og alt dette her da.

Gunn mener de har vart flinke til 4 holde roen i en ekstrem situasjon. Hun tenker at det at de
har veret generelt positive har vart avgjerende for & kunne vare seg selv: Ja, for
optimismen, den alene, hvor man har fokus tror jeg er avgjorende. Det har mye d si for om
man klarer d veere seg selv oppi den situasjonen”. 1 tillegg ser Gunn péa det & fortrenge

folelsene som et overlevelsesinstinkt:

(...) og det er vel et sdnt overlevelsesinstinkt, at man er nadt til d bare pd en mdte, at
man lever der og nd ogsd gjor man det man ma. Ogsa kan man ikke tenke for mye pa
verste utfall framover. Ogsd blir det at man liksom fortrenger alt det vonde som har
veert, men det er vel menneskets mdte d overleve pd, ellers hadde man blitt helt spro,

tror jeg.

Gunn forteller at aret etter de kom hjem fra sykehuset var vanskelig. Hun forteller oss at hun
ikke vet drsaken til at datteren ble for tidlig fedt, men at hun selv setter arsaken direkte i
sammenheng med at hun har en kort livmorhals pa grunn av en konisering. De har ikke fatt
vite den direkte drsakssammenhengen fordi det ikke er sd lett & finne ut av. Den forste usikre
tiden med datteren ble en periode hvor Gunn la skyld pa seg selv og sé pé seg selv som

uegnet som rugekasse”. Hun var redd Gina ikke skulle fa et godt liv:

Sdnne ting som gjorde at jeg folte, i og med at det var sa usikkert den forste tiden med
Gina, da tenkte ikke jeg pa at jeg skulle bli belemret med et barn med store

helseplager, men at hun, at jeg hadde skyld i at hun ikke skulle fd et godt liv. Den gikk
man d folte pd. Men det er borte nd, men jeg husker at det var en ganske sterk folelse.

Det forste aret.

Hun forteller ogsé at hun var overrasket over at perioden skulle vare sa lenge og at tankene

hun hadde gjorde at hun hadde en dérligere livskvalitet:
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Det la, det var en sann klam hand om hjertet det forste aret. Det md jeg si. Og som
sann sett kanskje forringet livskvaliteten min det forste dret, til man sa at det meste
gikk bra. Og at livskurven var i en oppsving etterpd. Sa det forste dret syns jeg var

toft. Jeg hadde kanskje ikke trodd at den toffe tiden skulle vare sd lenge som et ar.

I dag sliter ikke Gunn med skyld, noe hun selv tenker er fordi hun né ser det gir bra med
Gina. Hun forteller oss ogsa om hvordan det har gétt opp for henne at de har gjort noe riktig

som foreldre:

Men sa husker jeg at det var en som sa til meg, det var helt tilfeldig egentlig, og som
jeg tenkte pa i gar da. En hudpleier faktisk, som spurte hvordan det gikk med datteren
vdr. “Jo vi har veert til kontroll i gdr og alt gikk kjempefint, hun la kjempe godt an
motorisk og”. Sd sier hun: “Jammen, da har dere gjort noe riktig da!”. Jeg bare: “A
ja, har vi det? Ja, kanskje”. Men sd tenker jeg at det ikke er vdar skyld? Men det er vel
litt det at hun har utviklet seg som hun skal og ting har gdtt sd bra. Er jo en blanding

av mange saker, men kanskje ogsa at man har gjort noe riktig som foreldre da.

Né ser Gunn at det a f& datteren har gjort at hun tenker annerledes om hva som er viktig 1

livet:

Jeg tror det a ha fdtt Gina gjor at jeg ser litt annerledes pd livet, na faktisk. Altsa det
d bli foreldre, og det a fd barn og sant noe, men at nd er det liksom ingen tvil tatt i
betraktning at hun er prematur og det hun kan ha med seg, som folge av det, sd er det
ikke en tvil i min sjel lenger at det som er viktigst i livet er at hun skal veere lykkelig.
Veere et fornoyd menneske, ogsa far hun selvfolgelig, selvfalgelig skal man gi hun den
stotten og veiledningen man md gi som foreldre d prove og leere hun om livets
realiteter. Men det er lite prestisje i forhold til Gina i forhold til utdannelse,
selvfolgelig oppmuntre henne til skole og alt dette her. Men det viktigste for meg er at
hun er et lykkelig barn (...).

Diskusjon:
Flere foreldre sier at det var forst en god stund etter at de kom hjem fra sykehuset at det gikk
opp for dem hva de hadde vart gjennom. Flere av foreldrene nevner at de den forste tiden

handlet péd “autopilot”. Det var forst senere at de fikk en reaksjon pa hva de hadde veert
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igjennom. Astrid sier at det var mye inntrykk ferste tiden, i tillegg til andre barn og foreldre
som 14 pa intensivavdelingen. De sier at det er forst i etterkant at de klarte & se hva som burde
vert gjort annerledes. Det er ikke lett & be om tjenester eller hjelp den forste tiden, med tanke
pa at det var forstefodte barn for seks av foreldrene, og at fedselen kom totalt uforberedt pa et
sa tidlig stadium. Informasjon og veiledning fra fagpersoner den ferste tiden, ville kanskje
hjulpet foreldrene til & vite hva de trengte og hvilken hjelp ulike fagpersoner og instanser
kunne tilby dem (Gjerum, 1998). Riktig informasjon og hjelp fra fagpersoner pa sykehuset
kan vi tenke oss kunne vert til hjelp for foreldre som for eksempel opplever fortrenging eller
fraver av folelser. God informasjon kan gi foreldre mest mulig forutsetning for ro i en

stressende situasjon (Antonovsky, 2012).

Eirin, Kristin, Turid og Gunn sier at det tok lang tid fer de turte & involvere seg
folelsesmessig i barnet. Dette kan tyde pé at deres tro pa egne ressurser, barnas og andres
ressurser ikke var stor nok til 4 tillate seg & involvere seg. Felles for medrene var at de
fortrengte folelsene de hadde rundt det at barna kunne fa senskader. Det at de fortrengte
folelsene sine en stund for det gikk over, kan tyde pd at denne mestringsstrategien var til
hjelp for foreldrene for en stund. Etter hvert ble den avlest av en annen mer problemfokusert
mestringsstrategi (Sommerschild, 1998). Madrene fortrengte folelsene sine i den tiden det var
usikkert om barna kom til & f4 senskader, og vi kan tenke oss at de var preget av
stressfaktorer av typen vesentlige livsbetingelser (Antonovsky, 2012). Dette fordi denne tiden
var preget av at medrene ikke kunne forutsi eller gjore noe for 4 endre situasjonen, i tillegg til
at det var snakk om senskader som kunne vare avgjerende for deres livstilvaerelse. I en slik
situasjon kan det vere nyttig a distansere seg fra folelsene sine og dermed bruke en
folelsesfokusert mestringsstrategi (Lazarus, 2006). Ettersom de oppdaget at det kom til & ga
bra med barna, trengte de ikke lenger & fortrenge folelsene sine (Antonovsky 2012, Lazarus,
2006). Foreldrene har brukt forskjellige mestringsstrategier gjennom ulike situasjoner, men
alle sier de né opplever mestring i sitt liv. Det viser at det er opp til hver enkelt & finne ut hva

som hjelper en selv.

Det kommer fram at flere av foreldrene forteller at de fokuserer pa en positiv innstilling.
Beate og Ole sier blant annet at deres styrke er a tenke positivt. Med denne innstillingen
klarer de & se for seg at de kan handtere de utfordringene som eventuelt matte treffe dem
(Antonovsky, 2012). De tenker at de har de ressurser som trengs for & kunne takle de

uforutsette utfordringer som eventuelt skulle dukke opp. Det er mulig at deres positive
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innstilling er en ressurs for hvordan de bruker sine mestringsressurser og at dette er en grunn
til at de har handtert det & fa et prematurt barn godt (Antonovsky, 2012). En positiv
innstilling vil kunne fore til at man lettere prover seg pd ulike mestringsstrategier fordi det
bidrar til god selvtillit og derfor tar i bruk sine mestringsressurser. En kan ogsé tenke seg at
en positiv innstilling er til hjelp for at foreldrene kan ta i bruk et salutogent perspektiv i
situasjonen med barna (Antonovsky, 2012). Kristin forteller om deres grunnleggende
holdning til at alt ordner seg”. Hun forteller videre at hun ikke ensker at prematuriteten skal
definere hvem Kaja er, som kan fortelle oss at Kristin aksepterer Kaja slik hun er uansett
arsak. Det ser ut til at Kristin og mannen bruker en bevisst strategi, der de bruker et
salutogent perspektiv hvor de heller ser pa mulighetene framfor utfordringene som har
oppstétt (Antonovsky, 2012). Etter at Kaja fikk tilpasningsproblemer i barnehagen forteller
Kristin at hun begynte a tenke mer pa at Kaja er prematur. Det at Kristin tok kontakt med
Anne Carling, kan tyde pé at hun lette etter et svar pa datterens vansker med 4 tilpasse seg,
for videre & finne passende losninger pa hvordan hun skulle forholde seg til det. Ved & {4 en
okt forstaelse og forklaring pa mulige arsaker til Kaja sine vansker, kan det gjore det enklere
for Kristin & fortsette med et salutogent perspektiv. Dette viser at Kristin behevde et
patologisk perspektiv for a finne arsakene. Vi ser at Kristin aksepterer Kaja for den hun er
uansett og ikke lager det til et problem, men er avhengig av & fi en begripelighet om Kajas
vansker. Arsaksforklaringer fra Anne Carling kan vere til hjelp for Kristin hvor hun tiltak
som passer best for datteren. Valget om 4 ta Kaja ut av barnehagen kan ha en slik
arsaksforklaring og hjelper Kristin med 4 veare tilfreds med sin avgjerelse. Vi ser igjen at
begripelighet hjelper foreldrene med en opplevelse av sammenheng, men ogsa at

begripelighet hjelper foreldrene med & kunne ha et salutogent perspektiv (Antonovsky, 2012).

Felles for tre av foreldrene er at de foler skyld for at barna deres fikk en s toff start pa livet.
For Eirin ble det toft & se at datteren fikk flere infeksjoner den ferste tiden, og setter det i
sammenheng med at hun selv var darlig. Gunn sier at legene ikke vet arsaken til at hun fodte
for tidlig, men sier hun slet med skyldfelelse forste tiden, og at dette pavirket hennes
livskvalitet. Det kan tenkes at situasjonen for foreldrene hadde vart annerledes hvis de ogsa
her hadde fatt mer forstdelse av arsaken (Antonovsky, 2012). Gunns uttalelse om at hun ikke
egnet seg som “rugekasse” for datteren, vitner om at hun selv folte skyld og dermed manglet
forklaring fra legene pa hvorfor hun fedte for tidlig. I denne situasjonen kan vi se at ikke alle
elementene i OAS-modellen er godt dekket, som kan vare grunnen til at det ble en periode

hvor de ikke folte de mestret situasjonen. I tillegg til at Gunn ikke hadde nok begripelighet
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om arsaken, kan vi ogsa se at hun ikke folte hun hadde en god handterbarhet av graviditeten
heller. Det betyr at vi ser at Gunn mangler to av elementene i OAS-modellen, som forer til at
hun opplever en svak opplevelse av sammenheng og mestring i denne perioden. Gunn sier at
det for andre sd ut til at de hadde det greit, noe som ogsé forteller oss at de innerst inne folte
det slik selv (Gjerum, 1998). Det at de etterstrebet en god hverdag og at det sé slik ut for
andre, kan vitne om at Gunn og Geir hadde en grunn til & tro at det var verdt & kjempe for
datteren. Det kan skyldes at Gunn i denne situasjonen har hatt motivasjon til 4 klare det, og
derfor stitt pd og tatt seg sammen for Gina og andre rundt seg. Her kan vi se at
meningsfullhetselementet fortsatt har vaert pa plass hos Gunn og at dette har hjulpet henne til
a komme over skyldfelelse, 1 tillegg til at prognosen for Gina har blitt bedre med tiden
(Antonovsky, 2012). Ut i fra dette kan vi se at meningsfulhetselementet i OAS-modellen har
hatt en viktig rolle, noe som stemmer overens med teorien. Samtlige av foreldrene forteller at
de er forneyd med situasjonen slik den er i dag og ser nd lyst pa fremtiden. Til tross for at
situasjonen har vaert vanskelig for foreldrene, hvor noen har slitt med skyld, ser alle né pa
situasjonen som god. Dette tyder pa at bade det at prognosene na er annerledes for alle barna

og at foreldrene har blitt sterkere, har styrket deres opplevelse av sammenheng.

4.2.6 Erfaring

*  ”Men nir du har vart pa sykehuset si lenge, du blir jo robust etter hvert”.

I kategorien erfaring vil vi gjere rede for hvordan foreldrenes erfaring har hatt betydning for

deres mestring og reaksjonsmater.

Astrid forteller at det 4 fa et prematurt barn, setter andre utfordringer i perspektiv:

Og det med at vi etter hvert kan skifte bleie pa en baby som veier en halv kilo og hvis
du lofter rumpa litt for hoyt sd kan den fd hjerneblodning. Ndar du klarer a mestre det

og den type ting, sd blir det andre etterpa ikke sa skummelt og farlig.

Astrid forteller at utviklingen til Ada har hjulpet henne med en god mestringsfolelse:
Det er jo klart at det hjelper nar du har et barn som alle forteller deg at det skal ga
“nedenom og hjem” med, men ndr det ikke gjor det, sd er det klart at det forsterker

litt av mestringsfolelsen for oss.
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Eirin forteller at hun foeler hun har blitt sterkere etter sykehusoppholdet med Elise og har
merket det ndr hun sammenligner seg med andre foreldre rundt seg: “Men ndr du har veert pa
sykehuset sd lenge, du blir jo robust etter hvert”. Erin forteller at hennes yrke har hjulpet

henne pé hjemmebane:

Jeg jobber jo i et yrke hvor jeg er i vanskelige situasjoner. Jeg jobber med beredskap
og kriser. Sd det, og det pa hjemmebane er veldig, veldig forskjellig. Men det, det
henger jo sammen, ogsd, begge deler gjor jo at jeg, jeg klarer d beholde roen pd

begge arenaer.

Eirin tenker ogsa at alderen har hatt noe & si for at hun har mestret situasjonen med Elise
godt. Familien bor n&rme Eirin, og hun forteller at hennes foreldrene har stilt opp mye for

henne, og at dette er noe hun ensker & fore videre til Elise.

Kristin er takknemlig overfor sin familie og sin egen oppvekst, og ser at dette har betydning

for hvordan hun og Kaja har det i dag:

Jeg hadde en fantastisk bestemor, som var forskolelcerer og en dyktig pedagog, hun
underviste pa barnevernsakademiet. Det har veert sdann i forhold til oppdragelse og
sann sd har det jo blitt det. Men i forhold til barndom sd har vi fdtt den type tenkning.
Sd jeg har jo fdtt det giennom min mor og henne. Og jeg tenker at det er et ganske

solid grunnlag a veere menneske pd. Det a bli sett og stolt pa som barn.

Beate driver butikk og forteller at det er resultater som driver henne. Hun forteller at det ogsa
er slik nar hun er sammen med Berit. Hun tenker ogsa at oppveksten hennes farger Berit sin:
”Ogsa er det noe med det man har vokst opp med selv, at det er gjerne det man bringer

videre”.

Ole forteller at maskinene rundt datteren pa sykehuset kunne virke skremmende 1 starten. Da
de ble trygge pa og kjent med rutinene pé sykehuset, tok de selv over styringen av apparatene
om det skjedde noe. Han forteller ogsa at han arbeider i helsevesenet og foler dette har

hjulpet ham i situasjonen rundt Oda. Ole sier de ikke har mett s4 mye motstand, og det at han

kjenner til systemet hjelper ham & vite hva han kan gjere og hvor han kan henvende seg.
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Turid er sykepleier og har derfor automatisk tatt mye medisinsk ansvar for datteren. Hun
forteller at hun ser pé det & vaere sykepleier som béde positivt og negativt, da rollen som mor

kom litt i skyggen av hennes rolle som sykepleier.

Geir forteller at han ser han har blitt sterkere og kan sette andre utforinger i perspektiv etter &
ha fatt Gina. Han er ogsé glad de ikke var 23 ar da de fikk Gina og forteller om andre foreldre

som ikke har klart 4 holde sammen:

For d si det, jeg har jo sagt det, og star ved det at jeg unner ingen d veere 23 dr og
forstegangsfodende og fa premature. Jeg er veldig glad for, i hvert fall nar det
dramatiske skulle skje, at vi var voksne og hadde, bdde livserfaring og hadde pa en
mdte, en mdte d kunne forholde oss til som vi gjorde. Det er kanskje lettere for oss,
enn det har veert for mange andre, selv om vi hadde det toft selvfolgelig. Sd, tenker jeg
liksom det d veere forstegangsfodende og oppleve noe sdnt noe, veere ung er ganske
toft altsa. Og vi sd vel ogsa det at det var en, foreldre, og bade madre, og kanskje
spesielt fedre som pa en mdte ikke greide d forholde seg til det.

Han forteller videre at alderen har veert til hjelp for at de har klart & se framover:

Og det, i og med at vi var sdpass voksne, sd tror jeg egentlig vi var klar over det, at
det ville bli sann, og at man pd en mdte kanskje ser et lys i tunnelen. At det kanskje,
eller det er det allerede nd, eller fire dr, sd er det jo en helt annen verden enn det var
for tre og et halvt dr siden. At man far muligheten til d komme tilbake til normalen

igjen.

Diskusjon:

Ut i fra presentasjonen kommer det fram at erfaringene de har hatt for de fikk et prematurt
barn, har veert med pa & prege hvordan de har hindtert situasjonen. Flere foreldre snakker
blant annet om hvordan oppveksten og hvordan de har blitt oppdratt gjennomsyrer deres
tanker om hva som er riktig 4 gjore. Dette tyder pa at deres gode oppvekst har fort til at de
har fétt en god opplevelse av sammenheng (Antonovsky, 2012). Vi ser at foreldrene har hatt
gode erfaringer som de setter pris pé i dag, og setter det i direkte sammenheng med hvordan

de har blitt. Foreldrene har antageligvis brukt sine erfaringer i utfordringene med det & fa et
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prematurt barn. Videre har nok ogsé deres OAS blitt forsterket, og de ser nd annerledes pa
stressfaktorer. Etter alt foreldrene har vert igjennom, kan man blant annet tenke seg at
foreldrene ikke opplever stressfaktorer likt som for, fordi de né ikke sees pa som like truende

(Antonovsky, 2012).

Noen av foreldrene sier at jobben deres har styrket dem i den situasjonen de har vert i, med
tanke pa stotte og kjennskap til hvordan de handterer stress og krise. Kjennskap og kunnskap
om helsevesenet har hjulpet Ole & skaffe den hjelp som har vert nedvendig, det kan ha vart
til hjelp for at han fant riktig og effektiv mestringsstrategi. Vi kan ogsé tenke oss at Ole har
en god opplevelse pa arbeid og som privatperson, som er med pa & styrke hans opplevelse av
sammenheng generelt (Antonovsky, 2012). Turid tenker ogsé det har vert positivt & kunne
bruke erfaringer fra sitt yrke, men forteller ogsa at hun har vert mer sykepleier enn mor for
sin datter, det vil si at hun kanskje har opplevd det som en ulempe. Det at det ikke ble lagt til
rette for at begge parters (foreldrene og sykehuset) ressurser ble brukt pé lokalsykehuset, kan
ogsé ha fort til at Turid sa pa seg selv mer som sykepleier enn mor (se avsnitt 4.2.7). I denne
situasjonen ser vi at det kan hende Turid opplever at hun mestrer det & vere sykepleier bedre
enn det & veere mor. Ut i fra dette kan vi tenke oss at Turid sin opplevelse ikke er lik i alle
roller hun har i sitt liv. P4 den méten kan det ha vart vanskelig for Turid & styrke sin
opplevelse av sammenheng, nar hennes opplevelse av mestring har vert delt (Antonovsky,

2012).

Flere foreldre legger vekt pd at alderen deres har hatt noe & si for deres opplevelse av
mestring rundt det 4 fa ekstremt premature barn. Kanskje foreldrene mestret situasjonen
bedre i den alderen de var i, enn om de hadde vaert yngre. Dette stemmer ogsd overens med
det Antonovsky (2012) sier om at det er i voksenlivet personens opplevelse av sammenheng
stabiliserer seg. Det at foreldrene setter pris pa at de ikke var alt for unge da de fikk et
prematurt barn, kan forklares med at de opplever & vere mer trygge pé seg selv. Vi kan ogsa
tenke oss at det er storre sannsynlighet for at foreldre som har opparbeidet seg en stabil OAS,
ogsa har sterre mulighet for & mestre det & fa et prematurt barn. Det at Geir ser en ende pa
utfordringene i det & {4 et prematurt barn, kan tyde pa at hans tidligere erfaringer har blitt til
motstandsressurser som han aktivt tar i brukt (Gjerum, 1998, Sommerschild, 1998). Vi har
grunn til 4 tro at hans tidligere erfaringer har fort til at han har utviklet en sterk opplevelse av

sammenheng (Antonovsky, 2012).
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Foreldrene opplever at det gar bra, da barna per dags dato ikke viser store senskader som
folge av deres prematuritet. Dette gir foreldrene en ekt sikkerhet om en god utvikling videre,
noe som vil ha betydning for deres erfaring med a fa et ekstremt prematurt barn, og det ser ut
til 4 bidra til en folelse av mestring hos foreldrene. Gunn forteller at etter en samtale med sin
hudpleier ble hun bevisst pd sammenhengen mellom datterens framgang og deres innsats som
foreldre. Hun foler derfor at hun har hatt pavirkningskraft i en sosialt verdsatt oppgave som
forelder. I en slik situasjon kan det bety at Gunn fir enda mer motivasjon for & kunne
fortsette sitt engasjement rundt Gina. Dette samsvarer med hva tidligere forskning peker pé
(se avsnitt 2.1.3), hvor vi ser at oppvekstmiljoet hos premature barn er avgjerende for
hvordan de utvikler seg (Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Det at Gunn og Geir framstar
som ressurssterke foreldre med en sterk opplevelse av sammenheng, kan ogsd vare en av
arsakene til at de har mestret utfordringene med & fé et prematurt barn péd en god méte

(Zachau-Christiansen, referert i Sommerschild, 1998).

4.2.7 Engasjement

e ”(...) jeg ville gjort alt selvfelgelig, for at hun skal fa den hjelpen hun har krav
pa i hvert fall. Og, kanskje litt til. Hvis jeg far mulighet til det”.

Kategorien engasjement tar sikte pd & presentere foreldrenes engasjement rundt barnet og

andre premature og betydningen av dette.

Astrid forteller om tiden etter de flyttet over til lokalsykehuset da hun felte stor kontrast pa
kunnskapsnivéet hos de ansatte pa sykehuset. Astrid sier hun folte et behov for & ta kontroll

pa sykehuset, da hun skjente det var manglende kompetanse om ekstremt premature barn.
(...) det var flombelysningen hele dagen, (...) jeg gikk d skrudde av lyset og
sykepleierne gikk d skrudde pd lyset. (...) de hadde pauserom i midten, og brukte a ga
gjennom det kuvaserommet hele tiden. Det var veldig ddrlig, vi var ikke fornoyd med

sykehuset.

Astrid forteller at de motte manglende forstaelse om det & ta del i stell:
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(...) jeg var litt sann, “back-off”, det er min unge, jeg gjor det, jeg har gjort det i tre
uker ndr hun var mye mindre og mye mer kritisk enn det hun er nd, na er hun stabil

og fin. Jeg gjor det selv.

Videre forteller hun at de tok seg den friheten til & sta tidlig opp for & rekke og stelle datteren
for noen andre gjorde det, og de tok henne ut av kuvesen nér de selv hadde lyst. Astrid
forteller at det hjalp & fokusere tid og krefter pa datteren i den mest krevende perioden. Hun

tok derfor pauser fra studiene, og brukte heller tiden sin pa Ada.

Eirin forteller at hun brukte lang tid pa & finne et annet alternativ enn ordinaer barnehage til
sin datter. Videre forteller Eirin hun har vart og fortsatt er sugen péa kunnskap, og hun er ikke
redd for 4 ta kontakt med fagpersoner om det skulle vare noe. Vi sper Eirin om hvordan hun

kan bidra til for at datteren skal na sine mal, hvor hun svarer:

(...), jeg er jo veldig engasjert i det hun driver med. Bdde pa skolen og i fritiden,
hdandball og sant. Hiemmet er "alfa omega”. (...) Og engasjere seg. Bruke tid pa
dem, og sann ting.(...) Veere tilstede og gjore ting. Hore pd, og veere delaktig. Men
der har jo jeg en fordel, for jeg er bare meg, og henne, det har jeg tid og energi til, og
gjore det.

Kristin har savnet en kontaktperson, eller et oppfelgingsteam med erfaring om premature og
senskader. Hun forteller at de pa eget initiativ har vert i kontakt med en av spesialistene som
skriver for prematurforeningen, Anne Carling. Hun forteller at Anne Carling har jobbet med
premature og senskader i mange ar og at de fikk hjelp av henne med & rydde opp i en del ting.
Kristin forteller at det er et av tiltakene hun ikke ville vaert foruten. Kristin forteller at Anne
Carling ga dem stotte pd avgjerelsen om & holde datteren hjemme fra barnehagen, en
avgjorelse de da hadde tatt for de tok kontakt med henne. Hun beskriver det & snakke med

henne slik:

Hun kunne rydde litt opp (...) sette ting litt i perspektiv. (...) hun var opptatt av at vi
skulle snakke med hun om alle tingene, hun var ganske stor og kompetent pa det hele
(...), snakke med hun om den opplevelsen av d veere pa sykehuset, og det d veere redd,

og det d ha separasjonsangst.

84



Kristin forteller at det er en veldig spesiell opplevelse & snakke med datteren om det som er
vanskelig. Gjennom samtalen fikk de beskjed av Anne Carling om at barna har kompetanse
og de kjenner til folelsene, selv om de ikke klarer helt & sortere dem pé egenhand. Videre sier
Kristin at hun selv er opptatt av & gi datteren den stetten hun kan fi nd og gi henne den tid og
ro hun trenger né for a forebygge eventuelle problemer som kan komme senere. Kristin
forteller at det hele tiden ligger 1 bakhodet at datteren er ekstremt prematur, men hun héper
ikke det er noe datteren selv vil tenke s mye p4, selv om det er en slags forklaring til
situasjonen. For Kristin er det et slags manifest at hvis datteren skal kunne né sine mal ma

hun som mor vere tilstede, klar og stettende.

Etter to ar opplevde Beate 4 fa ’prematurknekken”, en reaksjon pa det de hadde veert
gjennom. Beate forteller at hun selv métte oppseke hjelp da hun trengte noen & snakke med.
Hun fikk snakke med en barnelege som kunne hjelpe henne med & héndtere dette. Via
bekjente fikk hun here om de faglige retningslinjene for oppfelging av for tidlig fedte. De
fikk to kontroller hvor de ble kalt inn, ellers har de selv méttet ta kontakt for & mase seg til
kontroller. Vi sper henne om det er pa bakgrunn av kjennskap til de faglige retningslinjene at
hun har fétt oppfelging: Ja, siden jeg vet hva som star der, sa har jeg krevd det”. Datteren
hennes har som sagt vedtak pé spesialpedagogisk hjelp i barnehagen, et tilbud de er veldig
forneyde med. Ved forrige tilrading var det snakk om & kutte tiltaket det siste aret i
barnehagen. Som nevnt tidligere, la Beate mest mulig vekt pa at datteren ikke hadde vart slik
hun er i dag uten det tilbudet. Derfor fikk de forlenget vedtak om spesialpedagogisk hjelp
fram til skolestart. Beate har i tillegg selv tatt initiativ til en samtale med Jonna Jepsen, en
ledende lege og forsker pa omradet. Hun forteller at legen kommer med rdd og tips for planen
videre, og sier at det er godt noen vet noe. Jonna Jepsen gir privattimer, som Beate forteller

koster mye, men som hun likevel synes er verdt det:
(...) hun er veldig pa senskader, (...) nar en kommer sa tidlig til verden, er alt
umodent.(...) plutselig skal man gjennom sd mye pa det umodne. Hun setter veldig
fokus pa det da, at det er en grunn til at hun er sd sensitiv pd ting. (...) Hun forklarer

jo Berit i mitt hode.

Ole forteller om sitt engasjement for datteren:
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(...) jeg ville gjort alt selvfolgelig, for at hun skal fd den hjelpen hun har krav pa i
hvert fall. Og, kanskje litt til. Hvis jeg fdar mulighet til det. (...) jeg tenker at hvis det er
noe vi kan jobbe med, sa gjor vi det, hvis det er noen andre som kan hjelpe oss med

det, sa tenker jeg vi md snakke med de.

Ole forteller at dette er spesielt gjelder for den vurderingen som né ligger inne hos PPT om
spesialpedagogiske tiltak. ”’(...) hvis de mener det er en del utfordringer og ting som er

begrensende for henne sd tenker jeg pd, hva de sier som kan det, ogsd jobbe ut i fra det”.

Turid forteller oss at hun tenker hun har prioritert annerledes med tanke pa barnehagestart
fordi datteren er prematur. Turid startet videreutdanning da Tuva var ett ar, hvor hun skrev
om de faglige retningslinjene. Foreldrene til Tuva engasjerte seg ogsa i Prematurforeningen,
noe hun forteller at de antageligvis ikke hadde gjort om de ikke var i den situasjonen hvor de
er nd. Videre forteller hun at gjennom foreningen har de leert mye om barn generelt og barn

med spesielle behov.

Geir og Gunn forteller at de sammen med datteren drar pd sykehuset en gang i éret i

forbindelse med julen, for & gi gaver til barna og de ansatte:

Vi gjor det for hennes del, men det er jo veldig hyggelig for de som har hatt Gina da
hun var bitteliten, d fa lov a se henne igjen. Det gir litt tilbake til de som har gjort en

jobb ogsa. Sd syns de det er koselig.

Geir forteller at de har et onske om & engasjere seg for a formidle noe videre til de som
kommer i lignende situasjoner. Videre forteller Gunn at det kreves litt ekstra av henne, som
mor til prematurt barn: "Man mad ha et ekstra arvakent oye, veere en ekstra god veileder og
veere ekstra flink til d bygge selvfolelse”. Gunn forteller at det & ha et prematurt barn har
beriket livet hennes pa mange mater. Hun har laert mye om premature og hva det innebarer a

f4 et prematurt barn. Det er snakk om & {4 det “/ille ekstra”, hvor Gunn forteller:

Hvis et barn kommer eller tidlig far den oppfolging de trenger, sa tar de jo et
kvantesprang i forhold til sine jevnaldrende og kan fa normal leering og normal
livssituasjon. Kontra a ikke fa det lille ekstra. Nettopp det at det er mulig, og at de

mulighetene ikke brukes, det er frustrerende.
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Geir folger opp med & si at nekkelen er & gi barna det lille ekstra tidlig, for & forebygge
eventuelle senskader og vansker. Videre forteller de om et vennepar med et prematurt barn,
som er ressurssterke pd alle mater, hvor de med sine ressurser har satt sammen et eget team
med egne gkonomiske midler. Geir forteller: Det skal ikke veere sann (...) at man ma ha sd
mye ressurser og ha sd mye skonomi at det skal veere avgjorende for at man skal fa den hjelp
man trenger”. Geir forteller videre at det er fordi premature barn ikke blir sett pd som en

diagnose, og derfor far en ikke noe automatisk.

Diskusjon:

Foreldrenes engasjement i egne barn kommer tydelig fram i mange av deres uttalelser og
vitner om at barnet er en stor motivasjonskilde for dem (Antonovsky, 2012). Slik Geir og
Gunn papeker, er det & gi disse barna “det lille ekstra” nekkelen til en god fremtid. De henter
mye informasjon fra Danmark, og har erfart at det er lite som skal til for & bedre situasjonen
for andre premature barn. Det at de har stor forstaelse for hva tidlig innsats kan bety for disse
barna, kan ogsa bety at de vet at dette er overkommelige krav (Jepsen, 2004 & Saugestad
2009). Det at Astrid opplevde at kunnskapen om premature falt da hun byttet sykehus, kan
tyde pa at Astrid ikke fikk nok tillit til legene pé lokalsykehuset sitt. Det at hun folte for a ta
kontroll selv, kan vise at hun hadde en tanke om at hun selv hadde steorre handterbarhet for &
gjore oppgavene (Antonovsky, 2012). Vi kan ogsé i denne situasjonen si at personalet ikke la
til rette for & here pé foreldrenes stemme og mening om & ha fokus pé deres ekspertise om sitt
eget barn. Dette kan vitne om mangel pa forstielse for deltakelse, der det ble lagt liten vekt
pa & benytte seg av begge parters ressurser (Misveaer, 2013). Dette kan vi si fordi fagpersoner i
dette eksempelet ikke legger til rette for at foreldrene kan vare med & pavirke og komme med
sine egne meninger, noe som forer til at de mister troen pd egen mestring. Astrid sier det
hjalp for henne a bruke tid og krefter pa datteren, noe som kan tyde pa at hun hadde en
problemfokusert mestringsstrategi med tanke pa at hun aktivt var der for & takle situasjonen
med sin datter (Johannesen et al., 2010, Lazarus, 2006). Turid forteller ogsa om
overflyttingen til lokalsykehuset hvor vi kan anta at det ikke ble lagt til rette for begge parters
ressurser (se avsnitt 4.2.5). I Turid sitt tilfelle har det 1 ettertid gatt opp for henne at det
egentlig var for mye ansvar, noe som vitner om at hun ikke har fatt et utbytte av hjelp fra

ansatte pé sykehuset for & lette pd noen av oppgavene (Johannesen et al., 2010, Lazarus,

20006).
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Som vi har nevnt tidligere, kan Eirins barnehagevalg vitne om en stor forstaelse for datterens
behov (se avsnitt 4.2.4). Det at Eirin bruker mye tid og krefter pd datteren, tyder pa at hun har
et stort engasjement for henne (Antonovsky, 2012). Om hvordan datteren skal na sine mal,
svarer Eirin at det & vaere engasjert og ner er avgjerende for at det skal ga bra med datteren.
Dette stemmer overens med at en n@rperson for barnet er avgjerende som Sommerschild
(1998) snakker om i sin teori. Kristin bruker ressurser og ekspertise i miljoet nér hun tar
kontakt med Anne Carling, og dette tyder pa at hun har oversikt over sine mestringsressurser
i miljoet (Antonovsky, 2012). Det at hun pa eget initiativ tar kontakt med Anne Carling, viser
ogsa hennes engasjementet for at datteren skal ha det bra. Det tyder ogsa pa at hun har en
forstaelse av at det for datteren er viktig at noen har kunnskap om det & vere prematur, slik at
hun kan bli sett ut i fra dette (Jepsen, 2004). Vi ser ut i fra dette at hun har stor forstaelse
ovenfor datterens tilstand, ser sine muligheter og har et stort engasjement, som kan vise til at
Kristin har en sterk opplevelse av sammenheng (Antonovsky, 2012). Ut i fra beskrivelsene av
hva Anne Carling hjalp Kristin med, kommer det fram at hun ga bekreftelse pé avgjorelser,
kunnskap om hvordan det er & bli fodt prematurt og det & kunne fa separasjonsangst pa grunn
av dette. Dette framstar som en rddgivningsoppgave vi kan tenke oss at en helsesoster ogsa
kunne ha handtert. Hadde helsesgster tatt denne oppgaven overfor Kristin, kan vi tenke oss at
informasjonen og bekreftelsen hadde kommet fram til henne tidligere og sénn sett hadde
situasjonen vert annerledes eller kunne veart forebygget (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).
For Kristin er det ogséd avgjerende & vere tilstede og korrigerende for at datteren skal né sine
mal. Dette vitner om at hun mener at en narperson er avgjerende, slik som Eirin ogsa sier
(Sommerschild, 1998). Beate bruker ogsa sine ressurser fra miljoet, slik vi kan se nar hun tar
kontakt med en barnelege. Hun viser engasjement ved at hun krever oppfolging som ikke
kommer automatisk, ut i fra forstéelse for hvilke krav de har rett pd. Det ser ut som at de
faglige retningslinjene har fort til at Beate har fatt stor forstielse for oppfelgingskrav, noe
som har fort til at hun er bevisst sine rettigheter (Antonovsky, 2012, Askheim, 2003).
Prematurforeningen kan ogsd ha vaert med pé a styrke flere av foreldrenes deltakelse. Det at
de har gjort de bevisst sine rettigheter og gjort de klar over ressurser rundt de, kan tyde pé at
det har veert til hjelp for at foreldrene har fatt mulighet til & bruke sine motstandsressurser
(Gjeerum, 1998). Beate sier at oppfelging av spesialpedagog i barnehagen har veert
avgjerende for Berits utvikling. Det at hun ikke ville miste dette tilbudet viser til at hun har
tro pé at det fungerer med tidlig innsats og spesialundervisning (Jepsen, 2004, Saugestad,
2009). Beate finner hjelp selv, og gjennom hjelpen far hun kunnskap og mer forstaelse, noe

som hjelper henne til & finne mestringsressurser og oppfelging (Antonovsky, 2012). Berit sier
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det er godt at noen vet noe, og dette bekrefter at begripelighet og informasjon gjer

situasjonen mer oversiktlig.

Kunnskap og oppfoelging fra sykehuset ser vi har vert til hjelp for foreldrene i overgangen fra
sykehuset til hjem. En mer organisert veiledning og informasjon fra sykehuset kunne hjulpet
foreldrene i & orientere seg om for hvor de kan finne den rette hjelpen. Dette vil kunne hjelpe
foreldre som ikke har midler til & ta kontakt med private fagpersoner, som for eksempel Anne
Carling og Jonna Jepsen. Det handler om & bli tatt pa alvor og fa den kunnskap en har behov

og krav pa.

Ole sier han ville gjort alt og litt til. Det viser at han er problemfokusert ved at han ensker &
finne losninger, og hvis ikke de har ressurser til det, sa vil han finne andre som kan gjore det
for dem. Ole viser tillit til PPT og barnehagen fordi han ensker hjelp av dem hvis det er
nedvendig. Han gir uttrykk for at hjelpen utenfra har vert nyttig, og det forer til at Ole har
fétt ett storre engasjement om det & {4 hjelp fra andre. Ole forteller at han har blitt en sterkere
person, noe som kan tyde pa at oppfelgingen har fort til en sterkere opplevelse av
sammenheng. Han kjenner til systemet, og i samradd med helsesester far de god hjelp til hvem
de skal henvende seg til for & f4 mer hjelp. Dette kan vere arsaken til at Ole har folt seg trygg
og er forngyd (Markestad, 2013). Turid startet videreutdanning da Tuva var ett ar, hvor hun
skrev om de faglige retningslinjene. Dette vitner om at dette er et tema som engasjerer henne
(Antonovsky, 2012). Turid og mannen engasjerte seg ogsé 1 prematurforeningen, hvor hun
ser at de har lert mye om premature barn og barn med spesielle behov. Dette tyder pé at de
har en problemfokusert mestringsstrategi ved at de er aktivt handlende i situasjonen og finner
ut hva de kan gjere for a bedre situasjonen (Lazarus, 2006). Alle foreldrene er medlem av
Prematurforeningen. Deres engasjementet i foreningen har fort til kunnskap, som igjen ser ut
til & skape enda mer engasjement og motivasjon for bade seg selv og andre. Vi ser ut i fra

dette at elementene i OAS-modellen glir over hverandre (Antonovsky, 2012).

Det at Gunn og Geir drar pa sykehuset kan vitne om et brennende engasjement for andre
familier med premature barn, og tro pé at de kan vere til hjelp bade for dem og
helsepersonellet. De sprer optimisme og hjelper til med & balansere skremselspropagandaen
som de vet disse foreldrene né kanskje star overfor. Personalet og foreldre pd sykehuset kan
f4 et sterkere inntrykk av hvor godt det kan gé for deres barn, ved at de deler sin erfaring.

Deres handling kan ogsa vise at de ser at foreldre og sykehus ikke tar 1 bruk de ressursene
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som det er mulighet for & bruke. De viser ogsé at de har en forstéelse for at disse
mestringsressursene kan vare vanskelig & oppdage, og at det er mulig & finne dem lettere hvis
det er noen utenfra som minner dem pé det. Med dette kan vi si at Geir og Gunn viser at de

har oversikt over situasjonen, og at de bruker dette til & trygge andre i lignende situasjoner.

4.2.8 Mobilisering

*  ”Jeg tror jeg har gjort det mest riktige i forhold til meg selv”.

Under kategorien mobilisering vil vi gjere rede for hvordan foreldrene har brukt sine
mestringsressurser pd a benytte seg av nettverk som venner, familie og jobb. Videre presenter

vi hvordan foreldrene har innhentet kunnskap og informasjon fra fagpersoner.

Astrid forteller om hjelp og stette fra andre premature foreldre og hvor positivt det har vert
for henne. Videre forteller hun at de er heldige som har et solid nettverk som har hjulpet dem
mye. Astrid og hennes mann kjente behov for informasjon utover det de fikk av

helsepersonell, og hun forteller om at de har fatt nyttig informasjon fra Prematurforeningen.

Eirin forteller at for henne var det uaktuelt & ta seg fri for & gjere dagligdagse ting da datteren
fikk behandling pa sykehuset, selv om personalet oppfordret henne til 4 ta seg fri for & gjore
andre aktiviteter utenfor sykehusomradet. Det Eirin trengte var et opplegg pa sykehuset, et
bibliotek eller treningsrom hvor de kunne gjore noe annet, hvor hun samtidig kunne vere i
narheten av datteren. Eirin forteller at hun leste alt av informasjon hun kom over, som hun

fant 1 beker og mottok fra Prematurforeningen.

Kristin forteller at hun er losningsorientert, og at mannen hennes er flink til & sette henne pa
riktig kurs. Kristin forteller at hun er medlem av Prematurforeningen. Hun opplever

Prematurposten som nyttig, der hun kan se om det er noe de kan relatere seg til.
Beate forteller at de ble oppfordret til & gjore dagligdagse aktiviteter da datteren var innlagt

pa sykehuset. Hun ensket nok aller helst & vare i narheten av datteren, men forteller at noen

ganger var det nedvendig 4 komme seg hjem. Om den forste tiden hjemme, forteller Beate:
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Vi fikk jo beskjed om at hun matte skjermes pd grunn av sykdom (...), men hun kan jo
ikke skjermes fra omverden. Jeg skjermet henne ikke sd bra, dro pa kjopesenter og

handlet (...). Jeg tror jeg har gjort det mest riktige i forhold til meg selv.

Beate forteller om sesteren som ble deres kontaktperson den forste tiden, noe hun anbefaler
andre i lignende situasjoner & ha. Sesteren fikk oppdatering av Beate, og hun ga informasjon
videre til venner og familie om hvordan det gikk med Berit. Videre forteller Beate at de fikk
informasjon om de faglige retningslinjene gjennom kjente. Hun dro derfor rett hjem for a
skrive de ut og gjore seg kjent med innholdet. Hun har brukt de faglige retningslinjene aktivt
for & "mase” seg til kontroller, da de kun fikk automatisk innkalling til seksméneders- og

ettarskontroll.

Ole forteller hvor verdifullt det har vert for dem a ha et godt nettverk, med god oppfelging
fra sykehuset og hjelp fra familie, venner og jobb.

Turid forteller at mannen fikk pleiepenger forste halvaret, s de var to stykker om oppgavene
denne tiden. De var derfor likestilt sa lenge Tuva ikke ble ammet, noe som var en stor fordel
og avgjerende for at de kom seg gjennom den ferste tiden. I tillegg har tilknytningen til
barselgruppen for premature barn vaert en ressurs for dem, da de hadde mye til felles. Turid
forteller at hun opplever de faglige retningslinjene som gode & ha, da de vet hva de har krav
pa: ”Erfaringsvis faller man ofte ut av systemet (...), tror det er stor verdi d ha de og kunne

vite litt om de”.

Geir og Gunn forteller at sykehuset arrangerte foreldremeter en gang i uken, innenfor
forskjellige temaer. Videre forteller Geir og Gunn at det var foreldrene til premature barn de
fikk et forhold til, de som var innlagt over lengre perioder, slik som dem. Om tiden pé
sykehuset forteller Gunn at de provde a leve sa normalt som det lot seg gjore. Geir folger pa
med & si: Vi fikk streng beskjed av sykepleieren, at na synes hun vi skulle ta litt fri, gd pa
kino eller spise pizza. Sa vi gjorde jo det et par ganger”. De oppdaterte venner og familie pa
internett, for & holde dem oppdatert om Ginas tilstand, og etter hvert om deres hverdag. Geir
tenker det var til stor glede for familie, venner og kjente at de fikk innblikk i hva som
skjedde, siden de ikke fikk komme pa besek den forste tiden. Gunn forteller at de opplevde

en enorm stette og et stort engasjement 1 sitt nettverk.
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Geir forteller at de prover 4 behandle datteren s normalt som mulig, hvor hun far utfordret
seg selv med de forutsetningene hun har. Videre sier han at datteren trenger litt ekstra
oppfelging, men den veien de har valgt for datteren har fungert. Gleden av d se at hun lykkes
er vel kanskje det storste”. Ved hjelp av informasjonen som Gunn og Geir har innhentet,

kjenner de seg bedre forberedt pa de uforutsette utfordringer de eventuelle skulle meote:

Det at vi har lest, satt oss inn i hva det innebcerer forst og fremst det d veere et
prematurt barn, man skal veere litt forberedt pd utfordringer, det gar en grense der
for ikke d veere pessimist da. For vi har jo lcert oss opp og tillcert oss informasjon som

gjor at vi er forberedt pd det meste.

Diskusjon:

Noen av foreldrene forteller at de fikk oppfordringer om & dra ut og finne pa noe annet enn a
kun vere pa sykehuset. Med hjelp og stette fra helsepersonalet pa sykehuset, har de tatt 1
bruk en folelsesfokusert mestringsstrategi hvor de seker & justere de emosjonelle reaksjoner
de forbinder med det & vaere pa sykehuset. Dersom problemet ligger utenfor deres
handlingsomrade, kan det vare til hjelp & tvinge seg selv til & gjore andre handlinger, enn
bare & sitte pa sykehuset (Lazarus, 2006). Beate forteller at hun tror hun har gjort det mest
riktig i forhold til seg selv, med tanke pd hvordan hun har handtert situasjonen med et
ekstremt prematurt barn. For de som fikk oppfordring om & finne pa noe utenfor
sykehusomradet, hjalp det a {4 tankene over pd noe annet og forsgke a leve under litt mer
normale forhold. Det kan tenkes at de fikk enda sterre kapasitet for & vere der for barna da de
kom tilbake (Johannesen et al., 2010, Lazarus, 2006). Eirin sier hun hadde ambivalente
folelser med & vaere borte fra datteren, fordi hun trengte pauser men samtidig ensket & vere i
narheten av datteren. Det kan tyde pé at Eirins behov for & vaere nar datteren fikk henne til &
fole mer kontroll over situasjonen, hvis det skulle skje noe uventet. Behovet om kontroll har
gétt foran hennes behov om 4 ta pauser eller finne pa dagligdagse handlinger. I den
forbindelse sier hun at hun savnet et tilbud pa sykehuset, hvor hun kunne gjore andre
aktiviteter som lesing eller trening. Hadde dette vert et tilbud hun kunne benyttet seg av, ville
hennes behov om & vere nar datteren og samtidig enkelt kunne gjore andre aktiviteter blitt
oppfylt. I etterkant ser Eirin at hun antageligvis ville hatt godt av & fa en pause for & gjore
andre handlinger. Det kan tenkes at situasjonen ville vert annerledes for Eirin, dersom hun

ogsa hadde fatt hjelp og stette fra helsepersonalet pa sykehuset til 4 ta disse beslutningene.
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De foreldrene som har valgt & dra hjem under sykehusoppholdet har ogsa hatt en fordel med
at de bor nerme sykehuset. Dette gjelder ikke alle og kan ogsé vere grunnen til at meningene
til foreldrene spriker i forskjellige retninger. Det kan tenkes at de foreldrene som har klart &
dra hjem, har hatt en sterre tillit til legene enn de som ikke har hatt behov for 4 dra hjem. De
sistnevnte kan ha folt behov for at deres egne ressurser har mattet vaere nar barnet. Vi kan
ogsa se at tilstanden til barna har en innvirkning pa hvordan foreldrene har folt pé det a reise
fra barna. Blir tilliten og ressursene lagt over pa legene, altsd hdndterbarheten, kan det vaere
enklere for foreldrene & koble av utenfor sykehuset. Har en ikke tro pa at det skal ga bra, og
at en ma vare 1 narheten for & hjelpe barnet sitt, er det naturlig a tenke at det er vanskelig &
dra bort. Geir og Gunn forteller at da bekymringene preget dem 1 stor grad, forsekte de &
oppnd en sd normal hverdag som mulig. De forteller at det & forholde seg til det daglige har
hjulpet dem, noe som stemmer med teorien om at det at de oppforer seg “normalt” ogsa gjor

at de foler seg "normale” (Gjerum, 1998).

Alle foreldrene forteller hvor mye det betyr at familie og venner stiller opp for dem. Det at
foreldrene sgker stotte og trygghet i naerpersoner, kan ha vart av betydning for deres
opparbeidelse av motstandskraft, og videre for oppnaelse av mestring (Sommerschild, 1998).
Alle foreldrene snakker godt om stetten de opplevde blant familie, venner, kollegaer og andre
foreldre til premature barn. Foreldrenes uttalelser viser til at nettverk har vert til hjelp for &
kunne ta i bruk bade en folelses- og en problemfokusert mestringsstrategi (Antonovsky,
2012, (Johannesen et al., 2010). Turid sier at tilknytningen til barselgruppen med premature
barn har veart av stor betydning for dem. I tillegg opplever alle foreldrene hvor godt det er &
vare en del av et fellesskap, som 1 Prematurforeningen, hvor de treffer andre foreldre i
samme situasjon. Beate, Eirin, Geir og Gunn sier at de har kontakt med andre familier med
premature barn. For noen ble kontakten opprettet pa sykehuset, for andre i ettertid. Betydning
av nettverk for foreldrene, samsvarer med teorien om at narpersoner blir sett pa som en
grunnleggende ressurs i livet (Antonovsky, 2012). Dette viser at foreldrene har tatt i mot
hjelp som befinner seg i miljoet og ressursene som har vert tilgjengelig for dem. Vi kan
derfor pasta at foreldrene har brukt sine evner til mobilisering godt, med tanke pa & finne

hjelp i1 andre og benytte denne muligheten.

Pa grunn av manglende oppfolging og kunnskap om ekstremt premature barn, opplevde flere
at de métte innhente informasjon selv da de kjente behov for ytterligere kunnskap. Ved & lete

etter relevant kunnskap har de styrket sin opplevelse av sammenheng og pa den maten fatt en
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styrket opplevelse av mestring. Dette viser at de ser sine ressursmuligheter utenfor seg selv
og styrker seg selv pa denne maten (Askheim, 2003). Foreldrene har utover den
informasjonen de har fatt, selv tatt initiativ til kontakt med fagpersoner, forskningsprosjekt og
foreninger. Samtlige av foreldrene er medlem av Prematurforeningen, og er aktivt med for &
bedre situasjonen for premature barn og deres rettigheter. Gunn og Geir sier de opplevde
foreldremotene pa sykehuset som nyttige. De forteller ogsa om stette fra andre foreldre til
premature som var pa sykehuset over lengre tid. Sammen med de andre foreldrene til
premature barn, fikk de dele erfaringer og diskutere tema omkring prematuritet. Det at
foreldrene selv har tatt kontakt for a fa hjelp utenfra viser ogsa at de har god oversikt og et
enske om kontroll over sin egen handterbarhet, som igjen viser til god OAS. Dette samsvarer
med teorien om & vere bevisst om sine egne krefter og ressurser for & skape rettferdige
muligheter for seg selv. Videre vil dette gi foreldrene en bedret livssituasjon, hvor de far

mulighet til samme rettigheter som andre (Askheim, 2003).
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S Oppsummering

I dette kapittelet vil vi gi en oppsummering av de viktigste funnene sett i lys av
forskningsspersmaélet og underproblemstillingen vér. Formalet med denne studien var &
belyse hvordan foreldre av premature barn opplever mestring under oppfelging pa sykehus,
fra helsestasjon og i mete med barnehage og skole. Vi ensket ogsé a se pa hvilke strategier og
tiltak som har hjulpet foreldrene til mestring. Forskningsspersmalet for denne studien er: Hva
har bidratt til opplevelse av mestring hos foreldre til ekstremt premature barn?, og
underproblemstillingen er: Hvilke strategier og tiltak har bidratt til mestring? For & besvare
forskningsspersmal og underproblemstilling har vi presentert og diskutert funnene ut i fra
vére 4tte kategorier. I oppsummeringsdelen gjor vi en helhetlig gjennomgang av alle
kategoriene som en helhet og trekker fram de viktigste aspektene av vére funn. Deretter vil vi
trekke en konklusjon, for til slutt & se pd betydningen av funnene, og videre begrensinger og

forslag til videre forskning.

5.1 Oppsummering av hovedfunn

Det kan nesten virke umulig & prove og finne fram til én forklaring pé for hva som har bidratt
til en opplevelse av sammenheng (OAS) for foreldre til ekstremt premature barn. Hvordan en
familie forstdr og begriper situasjonen, hvordan de videre takler den, og hvilken mening den
gir dem, vil vaere opp til hver enkelt (Antonovsky, 2012). Likevel tenker vi at det & belyse
disse foreldrenes opplevelse av mestring kan vere til hjelp for andre foreldre i lignende

situasjoner.

I denne undersegkelsen har alle foreldrene opplevd det & fa et prematurt barn som et
kontinuerlig press og som en kronisk stressfaktor (Antonovsky, 2012, Lazarus, 2006). Mer
kunnskap blant foreldre og fagpersoner, vil vare en betryggelse for foreldrene, fordi de da vil
f4 mulighet for a finne svar pa noen av spersmaélene de sitter inne med. Vi ser ogsé at foreldre
til ekstremt premature barn har et behov for a f4 kunnskap om positive prognoser, slik vi har
sett at nyere forskning viser til (se avsnitt 2.1.3). Fokus pé positive prognoser vil ogsa skape
mulighet for a arbeide mot et salutogent perspektiv (Antonovsky, 2012). Det & ha et
salutogent perspektiv rundt kontrollene barna har pa sykehuset, vil ogsé vere til hjelp for & se
muligheter og skape positive framtidstanker for familiene, framfor nye bekymringer.

Kontinuerlig oppfelging av samme fagpersoner med kunnskap og kjennskap til barna, vil
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vare avgjorende for 4 kunne vere til stotte for foreldrenes mestringsfolelse. Pa bakgrunn av
resultatene, kan det tyde pé at foreldrene hadde ensket flere barn hvis de hadde blitt mett med
mer kunnskap og hatt sterre tro pa egen handterbarhet (Antonovsky, 2012). Selv om
foreldrene ikke onsker a fa flere barn, ser vi at de har blitt sterkere, meter uforutsette
utfordringer pa en annen mate, og i tillegg ser de pa hendelser og hverdagsproblemer i et

annet perspektiv i dag enn for de fikk det premature barnet.

Selv om foreldrene har hatt ulik oppfelging av sykehus, helsestasjon, barnehage og skole, er
de enige i hva som gjer dem misforneyde og forneyde. God oppfelging er viktig for at
foreldrene opplever mestring (Lassen, 1999). Det tverrfaglige samarbeidet med fagpersoner
er etterlengtet fra foreldrene. Pa bakgrunn av hva foreldrene forteller, ser vi at et tverrfaglig
kompetansesenter ville gitt foreldrene mulighet til & fa rdd og generell informasjon fra et
tverrfaglig team med ulik kompetanse om premature barn. Det at foreldrene har en
problemfokusert mestringsstrategi og tilbyr barna en aktiv hverdag, gjer at barna far evd seg
mer pa fysiske oppgaver og pa & styrke det motoriske. Foreldrene framstér som ressurssterke
og opptatt av & drive forebyggende arbeid for sine barn, noe som igjen viser seg i en god
utvikling hos barna pé ulike nivéer. Det at foreldrene ser at det gar bra med barna, er en

tydelig fordel for foreldrenes opplevelse av sammenheng.

Bekreftelse og tilbakemeldinger fra fagpersoner gjennom oppfoelging styrker foreldrenes
opplevelse av sammenheng. Foreldrene opplever bedre kontroll over situasjonen, som ellers
er preget av lite kontroll, ved at de fir vere deltagende i behandlingen av barnet. Gjennom
raddgivning, hjelp og tilpasning av begge parters kompetanse vil foreldrene oppleve mer
handterbarhet i situasjonen (Misver, 2013). Barnet og foreldrene har betydelig utbytte av a
kunne ha mye narkontakt, noe som betyr at privatliv og egne rom pé sykehuset kan ha
betydning for familiens opplevelse av sammenheng (Antonovsky, 2012). Gjennom kontakt
med og deltagelse i arbeidet med barnet far foreldrene mulighet til & kjenne pé berikelsen av

det & fa barn.

For barna har det vert avgjerende for deres utvikling at hverdagen er tilrettelagt for dem i
barnehagen og pé skolen. Sen barnehagestart, sma barnehager eller tilrettelegging med
smagrupper i barnehagen, ser ut til 4 ha positiv innvirkning pa barn som er fodt ekstremt
premature. Okt kjennskap og kompetanse blant det pedagogiske personalet vil veare til hjelp

for 4 tilpasse og forebygge senskader. Ved a vare bevisst hva ekstremt premature er ekstra
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utsatt for, som for eksempel vansker med sanseintegrasjon og lere- og
konsentrasjonsvansker, vil det vaere lettere & legge til rette for deres beste og deres
leringsutbytte, istedenfor at barna skal bli forstyrret av ytre stimuli og bli hengende etter. Vi
ser ogsd at det 4 vaere forberedt pd overganger, vil gjore hverdagen lettere for ekstremt
premature barn. Kunnskap om hvordan spesialpedagogisk hjelp vil vare til fordel for barna,
kan vere en hjelp for foreldrenes mestring. Det ber derfor vaere fagpersonene sitt ansvar &
folge opp den enkelte familie ved & informere foreldrene om den type tiltak. I var
undersokelse har foreldrene vert flinke til & hndtere situasjonen med sitt premature barn,
fordi foreldrene har veert aktive og vart bevisst sin ekspertise (Johannesen et al., 2010).
Foreldrenes evne til & g& pa “autopilot” og fortrenge egne folelser var gunstig for & mestre
situasjonen den ferste tiden. Det vil ogsa vere av positiv betydning at fagpersoner, venner og
familie har kunnskap om foreldrenes behov og pd den maten kan vare i forkant og mete dem
pa dette. Ved & fa hjelp til & fa en storre forstéelse for temaet, se egne ressurser og ressurser
rundt seg, kan dette bidra til & motvirke for eksempel skyldfelelse som kan begrense bade
livskvalitet og mestring hos foreldrene. Bevisst positiv innstilling vil gjere det enklere &
fokusere pd mulighetene til familiene og sette fokus pa det salutogene perspektiv som er til

gode for barnet (Antonovsky, 2012).

Tidligere erfaring og oppvekst har innvirkning pa hvordan foreldre mestrer det & {4 ekstremt
premature barn (Antonovsky, 2012). Resultatene viser ogsa at moden alder og lengre
livserfaring er til hjelp for at foreldrene skal handtere situasjonen godt, fordi foreldrenes
opplevelse av sammenheng er en fordel for mestringen. Foreldrenes arbeidssituasjon kan
veare til fordel for deres handtering av situasjonen, men kan ogsa gjere en bevisst pa sine
egne ulike opplevelser av mestring i de ulike rollene i livet. Erfaringen som foreldre sitter
igjen med av det & fa et prematurt barn vil i seg selv ogsa styrke foreldrenes OAS og gi dem

strategier til & handtere andre stressfaktorer senere i livet.

Det & ha motivasjon for & gjere det beste for eget barn er viktig for at foreldrene skal mestre
situasjonen godt (Antonovsky, 2012). Det at foreldrene engasjerer seg og hjelper andre
foreldre 1 lignende situasjoner, kan bade vere en hjelp for dem selv og andre for & handtere
situasjonen. Rad fra fagpersoner om & koble av med dagligdagse gjoremal vil hjelpe foreldre
til 4 takle situasjonen pa en god mate. Det blir likevel viktig at fagpersoner har kunnskap om
at foreldre fér lov til & gjere dette pa sine egne premisser og finne muligheter som kan

tilpasses hver enkelt familie. Venner, familie, barselgrupper, andre foreldre til premature og
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ikke minst stetten de finner i sin ektefelle, fungerer som en stor stette for foreldre til ekstremt
premature barn. Foreldres evne til 4 veere apne for hjelp og benytte seg av dette er
avgjorende. Kunnskapsinnhenting vil kunne fore til at foreldre blir mer bevisst sine
rettigheter og muligheter, for dermed 4 ta kontroll over livssituasjonen og det som kreves av
dem som foreldre (Askheim, 2003). Vi ser at kunnskap er et overordnet begrep som gar igjen
i de ulike kategoriene. Foreldrene etterlyser stadig ny kunnskap, og den kunnskapen de ikke
har fétt gjennom det offentlige tilbudet, har de skaffet pd eget initiativ. Foreldrene etterlyser
okt kunnskap om premature barn, da kunnskapsformidling ser ut til & gi foreldrene en okt
begripelighet, og dermed kontroll over situasjonen som har pavirkning pé foreldrenes

opplevelse av sammenheng (Antonovsky, 2012).

5.2 Konklusjon

Studiens funn og diskusjoner peker pa ulike aspekter som har bidratt til mestring hos foreldre
til ekstremt premature barn. Foreldrenes engasjement, evne til & bruke indre og ytre ressurser,
positive innstilling og evne til mobilisering har vert avgjerende. Videre ser vi at en god
oppfelging med bekreftelser, tilbakemeldinger, rad og kunnskapsformidling ut i fra et
salutogent perspektiv sammen med foreldrenes nettverk ogsa har innvirkning pa foreldrenes
mestring (Antonovsky, 2012). Disse ulike aspektene gir i sum en sterk opplevelse av
sammenheng, som igjen resulterer i en opplevelse av mestring. Foreldrenes opplevelse av
mestring tenker vi har hatt betydning for barnas oppvekstmiljo, og har dermed ogsé vart

avgjerende for en ensket utvikling.

Gjennom studien er det flere strategier og tiltak som viser seg & ha betydning for foreldrenes
mestring. Det at foreldrene har gitt barna mulighet for trygge og gode rammer, gjennom for
eksempel skjerming og det & forberede gode overganger, tyder pa gode strategier for
mestring. Slike strategier har utviklet seg pd grunnlag av foreldrenes engasjement i eget barn,
og fordi innhentingen av kunnskap har gjort at de har opparbeidet en forstéelse av
betydningsfulle tiltak. Helsesoster som fungerer som en god kontaktperson bidrar til bade
informasjon og betryggelse i foreldrenes opplevelse av mestring. Et skifte mellom béade en
problem- og en folelsesfokusert mestringsstrategi har veert til hjelp for foreldrene fra fodsel til

i dag, ut i fra de ulike stressfaktorer som de har sttt overfor.
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Utsagnet til Geir tenker vi oppsummerer hva foreldrene generelt foler og tenker om
situasjonen né i dag: ”Det d fd premature er ikke nodvendigvis en tragedie. Man blir kanskje

enda sterkere knyttet til barna sine enn om de hadde veert fullbarne”.

5.3 Betydning av funnene

Tanken bak Grounded Theory er & kunne forstd lignende tilfeller og dermed se muligheter for
overforingsverdi av de funn som fremkommer av studien (Glaser & Strauss, 1967). Vi kan
derfor si at vére funn kan ha en overforingsverdi til andre ulike grupper som trenger
oppfelging rundt sitt barn, da foreldre i lignende situasjoner vil kunne oppleve det som en
pakjenning & fa et barn med spesielle behov og vansker. Gjennom hele prosessen er det opp
til oss gjennomferer studien & vurdere om vi ivaretar og behandler datamaterialet pa en etisk
riktig mate og dermed bidrar til & styrke validiteten. De tykke” beskrivelsene vi presenterer
vil std sentralt for om de vil vaere gjenkjennbare for andre (Dalen, 2011). Undersokelsens
funn av foreldrenes opplevelse kan hjelpe andre foreldre til 4 fa en kunnskap om hvor en kan
henvende seg og hvilke krav en kan stille. Funnene peker ogsa pa betydning av inkludering
pa sykehuset for foreldrene. Ved & vaere bevisst hvor viktig det er med neerkontakt til barnet
den forste tiden, vil andre foreldre kunne komme med et enske om at sykehuset er bevisst og
tar 1 bruk NIDCAP og kengurumetoden for deres barn (se avsnitt 2.1.1), og videre gir dem
tilstrekkelig med informasjon og tilbakemelding pa deres behov for kunnskap og handtering
av situasjonen. Véare funn kan settes i en spesialpedagogisk ramme, hvor vi ser relevans i den
forstand at funnene kan knyttes direkte til hvordan det spesialpedagogiske arbeidet i
barnehage og skole burde vare. Det vil vaere nedvendig med et godt samarbeid mellom det
pedagogiske personalet, foreldre og andre i et tverrfaglig team, der hensikten er & bedre
situasjonen for barna gjennom forebyggende og tilpassede tiltak, hvor mélet er a redusere de

senskader som ekstremt premature er ekstra utsatt for (se avsnitt 2.1.4).

Under arbeidet med masteroppgaven, har var kunnskap og forstéelse for fenomenet endret
seg. Vi har fatt ny innsikt og kunnskap, som har gitt oss en sterre forstielse for hvordan
foreldrene til ekstremt premature har opplevd tiden etter fedsel. Vi ser derfor hvilken
betydning det er for foreldre med en kontinuerlig og god oppfelging fra fagpersoner. I tillegg
ser vi at foreldrene fremstir som ressurssterke og engasjerte. Dette bekrefter det tidligere

forskning har pekt pa (se avsnitt 2.1.3).
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5.4 Begrensninger og behov for videre forskning

Vi ser at vér innsikt og kompetanse om fenomenet antagelig ikke var tilstrekkelig ved
startfasen av studien og at det kan ha satt begrensinger for variasjonen innen utvalget. Vér
sammensetning av utvalg, som kan framstd som noe samstemt, vil kunne ha betydning for
generalisering av resultatene (Dalen, 2011). Denne studien tar kun for seg foreldrenes
opplevelse av hva som har bidratt til en opplevelse av mestring, og hvilke strategier og tiltak
som har bidratt til mestring. Det ville ogsa vare av interesse & studere andre sider av
fenomenet for & fa en okt forstaelse av temaet i sin helhet. Det ville for eksempel vert
interessant & gjennomfore ekspertintervju av de fagpersoner som folger opp og gir behandling
til ekstremt premature, for & kunne reflektere og se ulike synsvinkler og opplevelser av
fenomenet. Det ville ogsa vert av interesse a studere barna, og undersgke deres opplevelse av
tiden i barnehage og skole, hvor man kunne folge barna og eventuelt foreldrene over en

lengre periode.

Styrken i studien var er at vi har forstehandskilder, der det er foreldrenes direkte uttalelser om
deres historier og opplevelser vi bygger pé. Vi ser at var forforstielse kan ha farget var
tolkning av foreldrenes uttalelser. Men vi ser ogsa styrken i at vi er to, og at vi derfor har
kunnet benyttet oss av muligheten til 4 kontrollere og diskutere underveis i arbeidet. Ved a
anvende en induktiv tiln@rming, har vi sekt & finne nye sammenhenger i det vi allerede vet

om fenomenet.
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Vedlegg 2: Informasjonsskriv

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Et foreldreperspektiv — mestring med sitt premature barn

Studien gjennomfores ved Institutt for spesialpedagogikk ved UiO, av masterstudentene

Kerstin Soli Rosengren og Marte Five Johansen.

Bakgrunn og formal

Med bakgrunn av hva de Faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn sier,
onsker vi a undersoke og se pa opplevelse av mestring hos foreldre til for tidlig fedte barn, og
hvilke tiltak og tilrettelegging som er gjort for den enkelte familie i form av
spesialpedagogisk hjelp gjennom oppfelgingen i spesialisthelsetjenesten. Vi ensker & sette
sokelys pa den spesialpedagogiske hjelp og tilrettelegging som har blitt gjort for foreldrenes
mestringsfolelse, men ser at det vil vere riktig a belyse andre fagpersoner og kompetanse
som vil vere viktig for den enkelte familie og det for tidlig fedte barnet. Samarbeidet mellom
fagpersonene under oppfelgingen foreldrene fér vil ogsa derfor sté sentralt i var oppgave. Var
problemstilling for studien vil vaere: Hvilke forhold mener foreldre til for tidlig fodte barn
har veert medvirkende til mestring for deres familie med tanke pd oppfolging fra

spesialisthelsetjenesten?

Utvalget er trukket ut ved henvendelse til Prematurforeningen i Norge, der foreldre til for

tidlig fedte barn foresperres om 4 delta.

Hva innebaerer deltakelse i studien?

Datainnsamlingen ensker vi & gjennomfere ved 4 utarbeid en intervjuguide basert pa tema og
problemstilling. Hvor vi videre intervjuer foreldre til for tidlig fedte barn. Gruppen vi ensker
a innhente data om er foreldre til for tidlig fodte barn. Spersmalene vil omhandle deres
opplevelse av den hjelp de har fatt tilbud om, og de tiltak som er iverksatt. Informantene kan

pa foresporsel fa se intervjueguide.
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Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt. De som gjennomfoerer studien
(studentene) og veileder vil ha tilgang til personopplysninger, og vil bli lagret pd pc med

passord kun studentene har tilgang pa.

Deltakerne vil selvsagt ikke nevnes ved navn i publikasjonen. Alle informanter vil fa fiktive
navn/kodet, eller bli beskrevet pé en slik mate at ingen vil kunne kjenne igjen hvem som har

gitt informasjon.

Prosjektet skal etter planen avsluttes den 16.05.2014. Etter sensur vil personopplysninger og
opptak bli slettet, da vi ikke vil ha nytte av datamaterialet lenger.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien, og du kan nér som helst trekke ditt samtykke uten & oppgi
noen grunn. Dersom du trekker deg, vil alle opplysninger om deg bli anonymisert.
Dersom du har spersmal til studien, ta kontakt med studentene Kerstin Soli Rosengren
(tif.nr.: XXXX) og Marte Five Johansen (tlf.nr.: XXXX), veileder Kristin (epost adr.:

XXXX), veileder ved Instituttet Peer Moller Serensen (epost adr.: XXXX).

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig

datatjeneste AS.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 3: Intervjuguide

Intervjuguide

Problemstilling:
* Huvilke forhold mener foreldre til for tidlig fedte barn har vaert medvirkende til
mestring(sfolelse) for deres familie med tanke pd oppfelging fra

spesialisthelsetjenesten?

Underproblemstillinger:
* Huvilke tiltak (av den spesialpedagogiske oppfelgingen) tenker foreldre til premature
barn har hjulpet dem? Og hvordan har disse tiltakene pavirket den enkelte families
folelse av mestring?

* Huvilke mestringsstrategier benytter foreldre til for tidlig fedte barn?

Introduksjonsspersmal:
* Huvilken svangerskapsuke er ditt barn fodt 1?
* Hvor lenge varte oppholdet pd sykehuset?
* Hvem/hvor har ditt barn fatt oppfelging fra?

* Har barnet ditt flere sesken, evt. hvor 1 rekken?

Fodsel:
* Var du forberedt pa at det skulle bli en prematurfodsel?
* Kan du fortelle litt om fedselen og hvordan du opplevde den?

* Kjenner du drsaken til at barnet ditt er fodt for tidlig?
Forste dagene pa sykehuset:

* Hvordan opplevde du forste tiden etter fodselen?

* Huvilken behandling fikk barnet de forste dagene?
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Ble det lagt vekt pa tiltak for & redusere stress hos barnet ved a for eksempel skjerme
det mot unedvendig lys, lyd, smerte og uro under den forste perioden pa sykehuset?
Hvordan opplevde du (eventuelt) disse tiltakene?

Hvordan ble du inkludert i pleie og stell fra starten av?

Hva fikk deg til 4 fole at du begynte & bli kjent med ditt barn under denne perioden?
Hvordan var det 4 reise hjem med barnet for forste gang? Hva fikk deg til a fole
deg/dere trygge i denne situasjonen?

Fikk du anledning til a reflektere/sperre noen av fagpersonene pa sykehuset og fa
opplering i forhold til hva du kunne forvente deg nar du kom hjem med barnet?
Hvordan foregikk dette? Hva fungerte bra? Mindre bra? Hva manglet eventuelt?

Ble det laget en individuell plan for ditt barn pa sykehuset? Hvordan opplevde du i sa

fall denne planen?

Forste tiden hjemme:

Fikk dere hjemmebesok forste og andre uke etter fodsel? Hvordan opplevde du
hjemmebesokene? Om dere ikke har mottatt dette tilbudet, ville dere ensket
hjemmebesok?

Har du folt behov for en kontaktperson om det har vart noe du har lurt pa? I sa fall, i
hvilken situasjon folte du dette?

Hvordan har tilbudet pa helsestasjonen vart for deg og ditt barn?

De faglige retningslinjene:

Er du kjent med de faglige retningslinjene for oppfelging av for tidlig fedte barn?
Hvordan ble du introdusert for disse?

I folge de faglige retningslinjer for oppfelging av for tidlig fedte barn, er det anbefalt
at det tilbys oppfelging i primer- eller spesialisthelsetjenesten. Har du og ditt barn
blitt fulgt opp av primar- eller spesialisthelsetjenesten?

Har dere mottatt noen spesiell hjelp eller tiltak som du tenker at du ikke ville veert

foruten? Fortell om det.

Tverrfaglig:
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I hvilke sammenhenger under oppfelgingen rundt ditt barn har du opplevd et

tverrfaglig samarbeid?



Hvordan har du blitt inkludert i det tverrfaglige samarbeidet?
Hvordan har du opplevd det tverrfaglige samarbeidet, og pa hvilken méte foler du at
det har pavirket deres familiesituasjon?

Har du veert i kontakt med spesialpedagoger under oppfolgingen?

Barnehage:

Skole:

Hvordan opplevde dere oppstarten i barnehagen?

Hvordan er barnehagehverdagen lagt opp rundt behovene til ditt barn?

Hvordan fungerer samarbeid med ulike fagpersoner, og dere som foreldre?

Hvordan opplever du oppfelgingen fra barnehagen?

Hvordan arbeider pedagogene/andre fagpersoner mot overgang fra barnehage til
skole.

Blir dere fulgt opp av PPT? Hva bestér disse tiltakene av?

Har dere mottatt hjelp fra barnehagen eller andre instanser som har vert forberedende
til barnehagen eller skolen?

Hvordan opplever du dette samarbeidet?

Hvordan opplevde dere oppstarten i skolen? Eller, hvilke forventninger har dere til
skolestart?

Pa hvilken maéte tilrettelegger skolen for ditt barn?

Har det vaert behov for ekstra oppfelging i skolen? Hvem har tatt initiativ til denne

hjelpen? Far ditt barn oppfelging av PPT? Er det opprettet ressursteam?

Mestring:

Hva tenker du har hjulpet deg til & fa en opplevelse av mestring?

Hva foler du fremmer mestring for deg?

Hva gjor du nér du opplever en vanskelig situasjon? Hva gjor du nér du meter
motstand? Hva er viktig for deg i en vanskelig situasjon?

Husker du hva som hjalp deg i den vanskeligste tiden? Er det noe du skulle du enske
andre gjorde for deg?

Hvordan har du felt at du mestret det & fa et for tidlig fedt barn?
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Antonovsky:

* [ hvilken grad har du folt at du har opplevd kontroll rundt det & fa et for tidlig fodt
barn, og hva tror du er grunnen til at du har opplevd det slik?

* Hvordan sa du pd livet ditt rett etter & ha fatt et for tidlig fedt barn, og ser du det
annerledes i dag?

* Hvordan vil du vurdere barnets helse og psykiske helse?

* Tror du ditt barn tenker pé at han/hun er fodt for tidlig i dag? Tror du dette er noe som
vil prege han/hun senere i livet?

* Hvordan har det pavirket deg som forelder & fa et for tidlig fodt barn?

Lazarus og Folkmann:

* Hvordan vil du beskrive barnet ditt?

* Hvordan tenker du at ditt barns livskvalitet er nd og vil vere framover i livet?

* Er det noe spesielt du gjer for a ikke tenke negativt? Hjelper det for eksempel & spille
musikk, ga tur, grate, tenke pa noe annet, fortrenge det?

* Gjer du fysiske aktiviteter for at livet til ditt barn skal bli bedre? Bruker ditt barn
medisiner? Har dere gjort noe direkte for 4 handtere deres barns (eventuelle) vansker?

* P& hvilken mate handterer du uforutsette utfordringer?

* Huvilke tanker har du omkring at ditt barn er fodt for tidlig?

* Erdet noe du tenker kan ha pavirker ditt liv ved & ha et barn som er fodt for tidlig?

Bandura:
* Hvordan ser du for deg barnets fremtid?
* Hva er dine mal for ditt barn?
* Hva er dine forventninger til ditt barn?
* Hvordan tror du at du kan bidra for at barnet ditt skal na sine mal?

* Hva foler du nar eller om du opplever at ditt barn har begrensinger?

Noen tanker til slutt:
* Nar du ser tilbake pa det som har skjedd, er det noe spesielt du sitter igjen med og
tenker positivt om i forhold til det dere har vert gjennom, hele oppfelgingen dere har

fatt? Er det noe du tenker kunne veert prioritert annerledes?
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