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1. INLEDNING

I Finland foddes det 59 530 barn ar 2008 och ar 2009 sigs antalet ha dverstigit 60 000
barn (http://www.tilastokeskus.fi/til/synt/index.html). Av dessa ir de flesta helt friska,

och fordldrarna behdver ingen annan handledning utover den normala handledning som
ges at alla fordldrar med nyfodda barn. I de resterande fallen, dir barnet har nagon form
av skada eller sjukdom, dr handledningen betydligt mera krivande. Oftast #r det fragan
om en helt ny och frimmande situation for fordldrarna och ddrmed 4r handledningen i

dessa fall en avgorande faktor i hur bra foridldrarna klarar av den utmanande situationen.

Obstetric Brachial Plexus Palsy (OBPP), dvs. Erbs pares, adr en av flera skador som ett
barn kan raka ut for vid forlossningen. Varje ar fods det cirka 120-150 barn med Erbs
pares 1 Finland. Erbs pares hos nyfédda &r en ritt ovanlig forlossningskomplikation och

kunskapen smal hos nyblivna foréldrar. (http://www.redy.info/) For att foridldrarna skall

fa all den information de beh6ver om OBPP hos barnet, dr det viktigt att barnmorskan
kan beritta vad det dr. Ifall barnmorskan ir osiker, blir fordldrarna dnnu mer osikra.
Den forsta informationen far fordldrarna oftast pa forlossningsavdelningen,
barnsdngsavdelningen eller dvervakningsavdelningen for nyfddda och dérfor ar det
speciellt viktigt att personalen pa dessa avdelningar vet hur och vad som skall meddelas

till de nyblivna foridldrarna om deras barn med Erbs pares.

Handledning &r en viktig del av arbetet for en professionell barnmorska. Barnmorskan
skall kunna ge en handledning som dr uppmuntrande och stodande pa det bista mojliga
sittet. Uppgiften dr inte létt, speciellt da nir det dr fragan om en situation som ar mer
negativ och sorglig dn glad och positiv. Det finns en hel mdngd med barnmorskor ute i
arbetslivet som kan komma att mota en situation som denna. Handledningen till dessa
fordldrar kan man inte heller forbereda sig infor, eftersom man inte vet nér ett sadant

fall rakar for en sjidlv, med nagra minuters forvarning.

Erbs pares dr en svar diagnos i sig, eftersom man kan fa nistan inga som helst symtom i
sitt vardagliga liv, eller sa kan man bli med ett bestaende funktionshinder i hela sitt liv.

(http://www.redy.info/) Dessutom &r diagnosen Erbs pares ganska séllsynt, vilket stiller

utmaningar for handledningen. Barnmorskorna som ger handledning borde ha bred

kunskap om nyfodda barn med Erbs pares och kunna ge en sa professionell handledning



som mojligt. Diarfor dr det exceptionellt viktigt att ta reda pa fakta om

forlossningsskadan sa man kan sin sak da man sjilv skall handleda foréldrarna.

Material om Erbs pares var begridnsat. Man kunde inte hitta material i sa vid bemirkelse
som man eventuellt skulle ha kunnat tidnka sig. Dock &r det logiskt, eftersom Erbs pares
ar en ritt sa ovanlig sjukdom att man dérfor inte heller har en sa bred uppfattning om

det. Det har varit utmanande att fa fram tillrackligt med material till detta arbete.

Valet av d@mne for mitt slutarbete var ritt naturligt for mig. Jag arbetar pa en
overvakningsavdelning for nyfodda och dr darfor varje vecka i kontakt med fragor som
beror detta; handledning och sjuka nyfodda. Vad det @n berdr, dr det mycket viktigt att
kunna handleda forildrar pa biasta mojliga sitt. Nyblivna fordldrar dr kénsliga och da de
hamnar i en krissituation, da nér de istillet borde fa uppleva enbart lycka och glidje, dr
det viktigt att handledningen ir tydlig och klar. Fordldrarnas kidnslor maste respekteras.
Det dr inte ldtt att handleda och ge information till fordldrar som lever i en tillfdllig
krissituation. De bor fas att inse att de dr de viktigaste personerna som kan hjilpa sitt
barn med rehabiliteringens framskridning. De borde fa en siadan handledning och
information som de kan minnas och ha nytta av hemma da de medverkar i

rehabiliteringen och varden av deras barn med Erbs pares.

Syftet med mitt arbete var att ta reda pa hurdan handledning fordldrarna till nyfodda
barn som misstdnks ha forlossningsskadan Obstetric Brachial Plexus Palsy (OBPP) fatt
pa forlossningssjukhusen. Som metod anvinde jag en kvalitativ metod, dir jag bad
foridldrarna beskriva med egna ord sina upplevelser och erfarenheter av den handledning

de varit med om.

I borjan av detta arbete finns en definition av centrala begrepp som anvindes 1 denna
studie. Pa det sittet far ldsaren en bittre forstaelse for &mnet och det ér littare att forsta
helheten. Jag har behandlat handledningen fordldrarna fatt. Barnen har varit nyfodda,

det vill sdga barnen i fraga har fatt Erbs pares som forlossningskomplikation.



2. BEGREPPSDEFINITION

Har har jag tagit upp vissa ord och gett en forklaring pa vad jag i detta arbete menat med

dem. Pa det sittet uppstar det mindre missforstand hos dem som ldser arbetet.

Barnmorska: I detta arbete har jag hallit mig till de barnmorskor som ir i kontakt med
fordldrar pa forlossningssjukhuset som fatt ett barn med OBPP. Jag har inte tagit upp
eventuella andra yrkeskompetenta personer som pa forlossningssjukhuset dr i kontakt
med dessa fordldrar, t.ex. fysioterapeut, ldkare, sjukskotare, hélsovardare eller
barnskotare. Barnmorskan kan jobba pa forlossningssalen, barnsidngsavdelningen eller

pa overvakningsavdelningen for nyfodda.

REDY r.f.: Redy- Rapadilino-Erbs pares-Dysmeli foreningen r.f. grundades i1 oktober
1999 for att dela information och fungera som ett samband mellan ménniskor
diagnostiserade med rapadilino (arftlig séllsynt syndrom pga. missbildningar),
obstetrisk plexus brachialisskada (Erb pares) eller dysmeli (medfédd missbildning i
extremiteter) och deras familjer. Det &r en registrerad forening som innehaller dessa tre
olika diagnoser i séllsynta skadegrupper. Invalidforbundet r.f. accepterade REDY r.f.
som medlem tre ar efter att foreningen grundades. REDY r.f. dr ocksa med i
arbetsgruppen "Sma och sillsynta" (Pienet ja harvinaiset), ett samarbetsorgan inom
Invalidforbundet for medlemsforeningar av séllsynta diagnoser. REDY r.f. har 6ver 200
medlemmar dir foreningens verksamhet enbart baserar sig pa frivilligt arbete.

(http://www.redy.info/)

Obstetric Brachial Plexus Palsy (OBPP): OBPP ir en plexusskada som uppstar vid

fodseln. Jag har beskrivit skadan noggrannare i nista kapitel. OBPP star dven under

namnen Erbs pares. I arbetet har jag bade talat om Erbs pares och OBPP.

Forlossningssjukhus: Med forlossningssjukhus menar jag i denna studie det sjukhus dér

mamman fott sitt barn som missténks ha fatt Erbs pares som forlossningsskada, och dir

fordldrarna fatt handledning om Erbs pares av barnmorskor.



3. BAKGRUND- BARN MED ERBS PARES

Jag har valt att grundligt beskriva forlossningsskadan Erbs pares for att ge en djupare
inblick i skadan som ir ritt sa ovanlig och som fa manniskor mojligen tidigare hort om.

Pa detta sitt ges ldsaren en bredare syn pa dmnet.

Historia

Det var den Scottlindska ldkaren William Smellie som var den forsta som skrev om
OBPP &r 1764. Ar 1872 fick OBPP en klinisk forklaring och presentation av den
franska neurologen Guillaume Duchenne och den tyska professorn i neurologi Wilhelm
Erb. De beskrev tillsammans skadan i de ovre och de mellersta lemmarna, C5-6 samt
C7. Tio ar senare, ar 1885, gav den franska neurologen Augusta Klumpke sin forklaring
pa den kliniska bilden av OBPP som involverade de nedre liammarna, C8-Thl.

(Mollberg 2007)

Uppkomst och riskfaktorer

Erbs pares dr en skada pa nervflitan (plexus), plexusskada, som uppstar i samband med
forlossningen. 1 plexusskadan tidnjs nerverna ut och eventuellt brister och/eller
nervrotterna blir ocksa skadade, i endel fall slits nerven loss fran ryggmargen (se figur
2). Skadan kan vara vidstrackt da den inverkar pa alla muskler i 6vre lemmarna, eller

begrinsad da den bara inverkar pa nagon av musklerna. (http://www.redy.info/)

Obstetric Brachial Plexus Palsy (OBPP) vid fodseln dr en av orsakerna till att en
bestaende neurologisk skada hos ett barn uppkommer. Den uppstar under forlossningen
som en forlossningskomplikation, och kombinerad med en mingd andra orsaker kan
det resultera till Erbs pares hos det nyfodda barnet. Riskfaktorerna &r att barnet fods
med fotterna fore, sugkoppsforlossning samt ifall barnet dr stort eller moderns
forlossningskanal trang. Den vanligaste orsaken dr det att barnet &r stort, dvs. risken &r

hogre hos ett makrosomt barn. (Mollberg 2007)
I Finland fods arligen ca 120-150 barn med Erbs pares. (Petdjd 2007) Hos den storsta

delen av barnen blir skadan bra men hos ungefir tio barn per ar i Finland blir det en

bestaende synlig skada som stor det vardagliga livet. Diagnosen Erbs pares klassas som
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en liten och ovanlig utvecklingsstorning. Till denna diagnosgrupp riknar man med de
utvecklingsstorningar vart hogst 0,01 % av befolkningen hor till. Ungefidr 3 fall per

1000 forlossningar har denna komplikation. (Nietosvaara 2002:4)

C5
¥, Erbin piste

1. n. suprascapularis
2. n. musculocutaneous
3. n. axillaris

4. n. radialis

5. n. medianus

6. n. ulnaris

it

Figur 1. Erbs punkt. Nervritterna som kommer fran de nedersta halskotornas och de oversta
brostkotornas rotoppning bildar den oOvre-, mellersta- och den nedra nervstommen. Nervrotterna
namnges enligt fran vilket kotmellanrum de dr ifran. C (cervical) antyder halskotpelaren och T eller Th
(thoracic) brostkorgens kota. Vanligen uppstar plexusskadan pa C5-C6, ibland dven pa C7. Ifall alla
nervrotterna C5-T1 dr skadade, talar man om Erb-Klumpken (http://www.redy.info/)

Symtom

I borjan varierar symptomen fran full paralys (total férlamning) av den skadade armen
till en helt funktionerande men kinslolos arm. I lindrigare fall aterkommer
armfunktionen inom nagra manader, men i svarare fall kan det behovas kirurgiska
operationer for att forbittra funktionerna. Trots operation far en del av barnen en
bestaende, under hela livet inverkande, funktional skada; olika slags svagheter i
musklerna, kinslobrister pa skadade lemmen och begrinsade funktioner.

(http://www.redy.info/)

Indelning av nervskadorna
Neurapraxis: Den vanligaste typen av skada. Skadan uppkommer p.g.a. att nerven har
blivit uttdanjd, tillfalligt i klim eller p.g.a. blodcirkulationsstorning. Skadan blir inte

bestaende och funktionen i armen aterkommer senast nagra veckor efter skadan.
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Aksonotmesis: Uttdnjning av nerv eller skada som uppkommit da nerven blivit i kldm,
eller enstaka nervaxoner som gatt av. Deras stodceller har dock blivit i liv och nerven
har inte utifran sett gatt av, och regeneration dr mojlig. Nya nervceller kan vixa, men

vixttakten dr langsam, ca 1mm/dygn. Tillfrisknandet kan ta flera manader.

Neurotmesis: En allvarlig skada. Nerven har dven utifran sett rivits eller gatt av. Ifall
nervindorna blir ndra varandra, kan en regeneration (aterbildning) vara mojlig. Med

mikrokirurgi far man dock vanligtvis ett béttre resultat.

Avulsion: Ryggmirgsnervens fram- och/eller bakrotter har rivits loss fran ryggmaérgen.
Sadan skada blir inte bra av sig sjdlv, och man kan ej heller korrigera det kirurgiskt.
Hittills har man dock inte hort om en sadan skada dir alla fem axelplexusbildande

ryggmirgsnerver skulle ha lossnat fran ryggmérgen. (Nietosvaara 2002:5)

Figur 2. Plexusskada, nerver som brustit. Bilden visar hur skadan uppstar under forlossningen dd

barnets axlar hamnar i kldm i forlossningskanalen.(www.redy.info)

Indelning enligt prognos
Grupp 1: Skadan begrinsar sig till rétterna C5 och C6 (se figur 1). Rorelseformagan av
axelleden och bojning av armbagsleden saknas. Tillfrisknandet borjar senast inom tre

manader.

Grupp 2: Nervskadan lokaliseras pa rotterna C5, C6 och C7 (se figur 1). Bojning av

fingrar fungerar direkt efter fodsel, men strickning av handled, armbage och fingrar ir
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bristfallig. I medeltal tillfrisknar tva av tre barn bra. Till den resterande delen forblir det
vanligtvis en funktionsstorning av axelleden. Tillfrisknandet dr langsammare &n i grupp

1, axel- samt armbagsledens funktion borjar aterkomma inom tre till sex manader.

Grupp 3: Fingrarnas bojning lyckas nagorlunda direkt efter fodseln. Under hilften av
patienterna tillfrisknar bra, men till den bestaende delen blir det kvar mirkbara
funktionshinder i axel- och armbagsled. Strickning av handled och fingrar aterhimtas

inte alltid.

Grupp 4: Skadan innefattar hela nervflitan, den skadade Ovre lemmen &r totalt
funktionsoduglig och slapp. Patienten har en skada i den sympatiska nervstommen;
Horners syndrom, som manifesteras nirmast genom olika storleks ogonpupiller och
hingande O6vre 0gonlock. Total tillfriskning dr inte mojlig och till de flesta patienter
forblir det ett kvarstaende, allvarligt funktionshinder av hela 6vre lemmen. (Nietosvaara

2002:6)

Figur 3. Olika nervritters nervfria kiinselomrdde. Nervritternas nervfria hudomraden ses pa sidan av
bilden, musklerna i mitten. (www.redy.info)

Allmiint om varden

Fore barnet far dka hem undersoker fysioterapeuten och barnldkaren barnet och gor
uppskattningar. Den 6vre extremiteten binds fast for tva veckor. Bandaget kan tas bort
under tiden barnet badas eller tvittas. Det dr viktigt att barnets huvud stods ordentligt.
Barnet kan sova pa bada sidorna och pa rygg, men inte pa magen. Efter tva veckor tas
bandaget bort. Da far barnet fritt rora pa sin arm men de aktiva rorelserna paborjar man

forst efter den tredje veckan. Nir bandaget dr borttaget far barnet sova pa mage. Vid
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tre-fyra veckors alder uppskattar fysioterapeuten och lidkaren igen situationen och
planerar den fortsatta varden. Varden bestar av kontrollbesok hos likare, fysioterapi
och funktionsterapi. Ibland kan eventuellt en operation komma ifraga. (Petdja 2007,

muntl.)

Fysioterapi

Fysioterapin paborjas direkt efter att stodbandaget borttagits, da man uppskattar
fysioterapins behov och forverkligandet av det. Fysioterapeuten handleder forédldrarna
noggrannare om skotseln. De allra viktigaste fysioterapeuterna dr barnets egna forildrar,
som borde forverkliga fysioterapin enligt givna instruktioner regelbundet. Man borjar
med rorelsedvningarna enligt fysioterapeutens anvisningar tills armen dr helt tillfrisknad
eller fram till operationen. Triningsprogrammet &r individuellt och bor utforas
regelbundet t.ex. under amning eller blojbyte. Fysioterapin pagar individuellt, vid behov
genom hela livet. Rorelsedvningarnas mening dr att uppehalla ledernas rorelseformaga

under nervskadans tid och efterat. (Nietosvaara 2002: 10-11)

Operation

Ifall tillfrisknande inte borjar ske, kommer eventuell en operation i fraga. Operationens
nodvindighet uppskattas da barnet dr sex veckor till tre manader gammalt, ibland dven
dldre. Operationen tar 4-10 timmar och gors med en mikrokirurgisk teknik. Blodningen
ar oftast mycket liten men barnet behover intensivvard det forsta dygnet p.g.a. lang
anestesi och medicineringens behov. Eftersom det finns en risk att diafragman tar skada
under operationen, tar man lungrontgen efter operationen, diar diafragmans plats
kontrolleras. Patienten extuberas pa intensivvardsavdelningen da patienten &r stabil och

smartan dr under kontroll. (Ranta 2003: 310-311)

Prognos

Total tillfrisknad dr mycket sannolikt hos de barn dir man ligger mirke till nagon form
av muskelfunktion under den forsta manaden och normal muskelfunktion inom den
andra manaden. De flesta far dock nagon form av bestdende funktionshinder, oftast
obetydelsefull. Prognosen &r samst hos dem som har full paralys, da nistan alla forblir
med en bestaende skada. For att uppskatta tillfrisknandet har man bl.a. anvént sig av en
ENMG-undersokning (elektroneuromyografi), vilken dock inte kunnat visa hur

prognosen ser ut. Tillfrisknandet kan ske pa nagra dagar hos de barn vars nerver enbart
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tdanjts ut. Det neurologiska tillfrisknandet sker i huvudsak under det forsta aret och det

slutliga tillfrisknandet vid tva ars alder. (Siimes & Petdja 2004)

Vid lindrig Erbs pares blir det inga bestaende skador i kinselomradet i den Ovre
extremiteten. Ibland kan det férekomma kénslighet for kold eller vidrorelse, ibland dven
smérta. Oftast blir det nagon form av vixtstorning, ibland dr den obetydlig, men i
allvarliga fall kan den skadade armen bli t.o.m. 20 % kortare 4n den friska sa att de ser
osymmetriska ut. Erbs pares leder ocksa ofta till olika grad av funktionsstorning i
muskeln. Armen ser da smalare ut @n den friska, och funktionen i den dr mycket simre
och langsammare. Erbs pares kan dven paverka nedre kikens ldge och orsaka problem

med tandbettet. (Nietosvaara 2002: 2)
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4. SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med detta arbete var att ta reda pa hurdan handledningen var for fordldrar som
misstéinktes ha fatt ett nyfott barn med OBPP. Jag ville fa svar pa min fragestillning ur
fordldrarnas perspektiv som hade erfarenhet av att fa handledning av barnmorskor pa ett
forlossningssjukhus om Erbs pares som forlossningsskada hos det nyfodda barnet.
Avsikten var att lyfta fram handledningen av barnmorskor till fordldrar till ett nyfott
barn med OBPP fran foridldrarnas perspektiv och pa det sittet fa reda pa hurdan
handledningen varit. Efter att jag gjort en sokning av forskningsartiklar inom mitt &mne

for undersokningen, bearbetade jag fram den centrala fragestillningen.

Den centrala fragestéllningen som behandlades i studien var:

® Hur upplevde fordldrarna handledningen av OBPP hos det nyfodda barnet av
barnmorskorna pa forlossningssjukhuset?

e Vilken information fick fordldrarna om barnet med OBPP och var det nagon
information som forildrarna ansag att blev sniv eller uteblev?

¢ Hur kan man utveckla den handledning barnmorskorna ger fordldrar om OBPP

hos det nyfédda barnet?
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5. ARBETETS AVGRANSNING

Denna studie var en kvalitativ studie som delades in i en litteraturoversikt med
vetenskapliga artiklar och en empirisk del ddar man utgick fran fordldrarnas egna
upplevelser och erfarenheter. Den narrativa metoden enligt Eriksson (1992) anvindes
som studiens datainsamlingsmetod, ddr man fatt tag pa fordldrarna via Redy rf:s
diskussionsforum. Forildrarna svarade pa studiens syfte, hur de upplevt handledningen
av barnmorskorna pa forlossningssjukhuset dir de fott deras barn med Erbs pares, och
hur man eventuellt kunde utveckla handledningen om barn med OBPP till fordldrarna.
Forildrarna besvarade fragorna genom att med egna ord skriva ner deras berittelse av
deras personliga erfarenhet. Nirmelsesittet var induktivt, didr jag utgick ifran
fordldrarnas egna tankar och erfarenheter. Som teoretiskt perspektiv anvindes Katie

Erikssons (1987) teori om ansa, leka och léra.

Arbetet behandlade forédldrarnas erfarenheter om den handledning och det stod de fatt pa
forlossningssjukhuset da en mor fatt barn med Erbs pares som forlossningsskada vid
fodelsen. Studien dr avgrinsad till att dven berdra enbart dessa tolv forédldrars
berittelser. Undersokningen behandlade inte barnmorskornas erfarenheter av
handledningen de gett. Arbetet dr avgrinsat sa att resultatet enbart berdr fordldrar som
sjdlva har ett barn med OBPP och vilka haft erfarenhet av handledning om Erbs pares
av barnmorskor. Arbetet dr dven avgrinsat till att inte behandla annan sjukhuspersonal
an barnmorskor. Detta betyder alltsa att jag inte tagit upp den erfarenhet foridldrarna

hade av t.ex. fysioterapeut, ldkare, barnskotare, hdlsovardare eller sjukskotare.
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6. LITTERATUROVERSIKT

I detta kapitel har jag ndrmare beskrivit det material jag anvént i min undersokning. Jag
har sokt 1 olika databaser artiklar som behandlar Erbs pares och handledning till
fordldrar, anvdnt mig av bocker med lamplig litteratur, fatt material av foreningen Redy
rf och intervjuat barnldkaren Jari Petdja. Med hjélp av en Oversiktstabell presenteras de

forskningsartiklar som valdes till studien.

6.1 Val av artiklar

Da jag borjade soka efter artiklar hade jag en bild av att jag inte skulle hitta sa mycket
om handledning till fordldrar med nyfott barn med Erbs pares, och det stimde. Jag fick
hjélp med att soka fram artiklarna fran de olika databaserna och kunde ganska snabbt
konstatera att det inte var forskat mycket inom detta omrade. Jag hittade daligt med
artiklar som skulle ha behandlat en kombination av handledningen av Erbs pares hos
nyfodda till foréldrar, vilket var i mitt intresseomrade. Jag valde dérfor att separera
sokningen av artiklar till Erbs pares och handledning till fordldrar med ett
sjukt/handikappat barn, och sedan forsoka hitta samband mellan Erbs pares och

handledningen till forédldrarna.

Jag ville anvinda artiklar som behandlade Erbs pares pa ett icke-medicinskt sett, men
detta visade sig vara utmanande. De flesta artiklarna behandlade Erbs pares fran en
kirurgisk- medicinsk vinkel. Mest behandlade artiklarna operation i Erbs pares fall. Det
var mycket skrivet om mikrokirurgiska ingrepp och hurdan effekt de haft i olika fall.
Aven rehabilitering av patienter med OBPP behandlades, men ocksé de var mest om

dldre barn och vuxna manniskor med OBPP.

Kriterierna for materialet som togs med i studien var att materialet skulle vara nyare &n
20 ar gammalt (1990 och nyare), materialet skulle svara pa studiens syfte och
fragestéllningar, spraket i materialet skulle vara antingen pa svenska eller pa engelska
och att artiklarna skulle hittas som fulltext. Abstraktet ldstes sedan igenom till de

artiklar som verkade vara relevanta och nyttiga, och de valdes utgdende fran dess
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innehall. Eftersom det visade sig vara mycket svarare dn vintat att hitta material inom

mitt intresseomrade, kom nagra av artiklarna att falla utanfor de givna kriterierna.

Datasokningen av forskningsartiklarna gjorde jag via databaserna SAGE Journal
Online, Ebsco och Google Scholar 1 flera etapper. Forsta sokningen gjorde jag under
varen 2008. Den sista och mer officiella datasokningen gjorde jag mellan tiden 3.1.2010
och 4.3.2010. De utvalda artiklarna #r publicerade mellan aren 1987 och 2008.
Sokorden jag anvinde mig av var pa svenska och engelska. De utvalda

forskningsartiklarna till studien var till slut alla pa engelska.

Sokningen som gjordes pa Google gav frimst allmédn information om Erbs pares. Via
Google hittades Redy rf:s hemsida med diskussionsforumet jag anvinde for att fa tag pa
mina informanter. Det var dven hirifrain som materialet “Olkahermopunoksen
syntymdvaurio. Vanhemmille suunnattu tietopaketti olkahermopunoksen
syntymdvauriosta.” hittades, materialet som gav mig den bésta helhetsbilden av dmnet

innan skrivprocessen paborjades.

Erbs pares har manga synonyma namn, varfor sokorden jag anvinde mig av var ganska
manga. De var: Erbs pares, Obstetric Brachial Plexus Palsy, Obstetrisk plexus
brachialisskada och Erbs palsy. Inom handledningen anvinde jag mig av sokord som
handledning till fordldrar, handledning, patient guide, patient guide of newborn, patient
guide — children. Andra sokord som @nnu anvindes var family support och special
education. Genom att kombinera dessa ord, fick jag tag pa forskningsartiklar jag valt till

denna studie.

Efter min datasokning kunde jag konstatera att det &r relativt litet forskat kring
handledning till férdldrar som har ett barn med OBPP. Jag hittade mycket lite forskning
som skulle ha behandlat mitt intresseomrade. Hittade dock lite tidigare forskningar som
behandlade handledning till fordldrar som har ett sjukt eller handikappat barn, hur
fordldrarna vill bli behandlade, och hurdan handledning de vill ha av vardare som har
hand om deras sjuka barn. Eftersom jag ville behandla forskningar som skulle ha varit
om OBPP hos barn och handledningen av detta till fordldrar, tog jag med i min
litteratursokning tva artiklar som behandlade OBPP, och fyra artiklar som behandlade

handledning till fordldrar som hade ett sjukt eller handikappat barn. En av artiklarna

19



som behandlade OBPP hos barn beskrev handledningen och den information

fordldrarna fatt av all den vardpersonalen som vardat barnet.

Efter att jag gjort min datasokning och valt de artiklar jag anvédnde i studien, mirkte jag

att en av artiklarna jag valt att anvdnda om Obstetric Brachial Plexus Palsy, var

Margareta Mollbergs artikel som hon anvinde i1 hennes akademiska avhandling

”Obstetric Brachial Plexus Palsy”. Artikeln hittade jag fran sokmotorn Ebsco.

Mollbergs avhandling inneholl dven bra material om OBPP, vilket jag sedan utnyttjade i

min bakgrund om OBPP som fo6rlossningsskada hos barn. Avhandlingen hade jag

tidigare personligen fatt av henne da hon var och undervisade barnmorskestuderanden i

yrkeshogskolan Arcada hosten 2009.

Tabell 1. Utvalda artiklar

Forfattare och artal

Forskningsartikel

Alexander, Rosemary & Tompkins-

McGill, Patricia. 1987.

Notes to the Expert from the Parent of a
Handicapped Child

Bellew, M & Kay S.P. 2003.

Early parental Experiences of Obstetric Brachial

Plexus Palsy

Harrison, Helen. 1993.

The Principles for Family-Centered Neonatal Care

Mollberg, Margareta & Hagberg, Henrik
& Bager, Borje & Lilja, Hakan &
Ladfors, Lars. 2005.

Risk Factors for Obstetric Brachial Plexus Palsy

Among Neonates Delivered by Vacuum Extraction

Taner Leff, Patricia & Chan, Joan M. &
Walizer, Elaine M. 1991.

Self-Understanding and Reatching Out to Sick
Children and Their Families : An Ongoing

Professional Challenge

Van Haren, Barbara & Fiedler, Craig R.
2008.

Support and Empower Families of Children With

Disabilities
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6.2 Ovrig litteratur

Vid sidan av mina forskningsartiklar har jag anvéant mig av bocker, en avhandling som
jag personligen fatt av Margareta Mollberg, material som jag fatt av Redy rf:s
ordforande, Redy rf:s hemsida samt fri diskussion/intervju med f.d. avdelningsldkaren
Jari Petdjd (2007) pa Jorvs sjukhus. Jag strdvade till att ha en sa mangsidig litteratur
som mojligt. Eftersom det var svart att hitta material om Erbs pares ur min studievinkel
fran forskningsartiklar, var jag beroende av ovrig litteratur som stod. Aven de flesta
bocker behandlade Erbs pares enbart kort, och bara ur en medicinsk synvinkel. Jag
hittade inte en enda bok som skulle ha varit enbart om Erbs pares. Det bredaste och

mest informationsgivande materialet var Redy rf:s material som de skickade mig.

Intervjun med barnldkaren Jari Petdja (2007), f.d. avdelningsldkare pa Jorvs
overvakningsavdelning for nyfodda, L2, behandlade mera praktiska saker. Petdja
berdttade om hans egna erfarenheter om liknande fall pa avdelningen, och om de
praktiska erfarenheter han har. Det var intressant att lyssna pa honom och fa en
helhetsbild av mitt &mne i borjan av skrivandet av detta arbete. Diskussionerna med Jari

Petdjd gav mig ett stort intresse for dmnet.
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7. TIDIGARE FORSKNINGAR

Forildrar till sjuka barn dr sarbara och kénsliga. Ndr man som vardare skall handleda
manniskor som #r ledsna, forvirrade och pa alla sitt i en chockfas som kinns overklig,
blir det en utmanande situation for vardpersonalen. Att vara vardare till en familj som &r
i en tillfillig krissituation, krdver pa alla sdtt mycket av barnmorskan. Enligt en
undersokning av Taner Leff et al. (1991) dr det en del av vardarens professionella arbete
att vara i liknande krdvande situationer. Man skall som vardare hitta i sig sjdlv den
strategin som far en att fungera sjdlvmant till att vara empatisk och forstaende. Att vara
vardare till en familj i krissituation kréver att man enligt Taner Leff et al. (1991) stdnger
bort sig fran omvérlden och forsoker sa gott som mojligt leva sig in i denna familjs
situation. Vardaren maste kunna visa patienten kénslor, leva med i sorgen, och forsoka
forsta familjens lidande. Vardaren skall striva till att sa bra som mojligt hela, dvs. 16sa

situationen. (Taner Leff et al. 1991)

I undersokningen av Van Haren & Fiedler (2008), har man undersokt vad forildrar
véntar sig av de vardare pa sjukhuset som tar hand om barnet som dr handikappat samt
hela familjen. Forédldrarna har tagit upp att om man som vardare tar hand om ett
handikappat barn, sa dr det inte bara det sjuka barnet man tar hand om, utan man tar
hand om hela familjen. Fordldrarna sédger att det ir hela den sorjande familjen som dr
vardarens patient, inte bara barnet. De séger att de vill ha mycket empati och forstaelse
av vardaren, att hela stodet vardaren ger familjen maste vara uppbyggd av empati.
Vidare onskar fordldrarna till ett handikappat barn, att vardaren kénner ett slag av
medlidande for familjens situation. Utan empati for familjen, tappar forédldrarna
motivationen for de aktiva handlingar som mdojligtvis just da krévs av forédldrarna for det

handikappade barnet. (Van Haren & Fiedler 2008)

Forildrarna i en situation med ett sjukt eller handikappat barn behover en vardare som
stod vid deras sida. Vardaren skall vara till all den hjdlp som man ur professionell
synvinkel kan vara. Enligt Van Haren & Fiedler (2008) skall vardaren tillata férdldrarna
med ett handikappat barn att sorja pa sitt eget sitt. Vardarens uppgift &r istillet att
befridmja familjens styrka och kompetens, samt stoda fordldrarnas beslut att handla som

de vill i denna situation. Genom att ge styrka till familjen strdvar man efter att ge dem
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en kiinsla av att de har kontroll dver deras liv och att de tar tag i situationen och gor vad
de vill och behdver just nu. (Van Haren & Fiedler 2008) Det dr en traumatisk
upplevelse for fordldrarna att fa ett barn med OBPP, da de vintade och planerade att fa
ett friskt barn. Enligt Bellew & Kay (2003) dr det en normal respons, att fordldrarna
sorjer forlorandet av det perfekta barnet innan de kan acceptera det mindre perfekta
barnet. Det svaraste med accepterandet som Bellew & Kay (2003) anser i sin forskning,

ar att barn med OBPP ir totalt friska innan de fods.

Taner Leff et al. (1991) ndmner i sin undersokning att vardaren kan gora bemétandet
med familjen med det sjuka barnet littare, ifall hon borjar handledningen genom att vara
Oppen och positiv, bade med det sjuka barnet och med foridldrarna. Ifall vardaren #r
Oppen och positiv i denna situation, skapar hon en helande atmosfir fran forsta borjan,
vilket littare leder till en positiv kommunikation mellan vardare och forildrar. Aven i
undersokningen av Van Haren & Fiedler (2008) ndmner man att vardaren
rekommenderas att uppta en Oppen kommunikation med fordldrarna fran den forsta
sekunden. En oppen kommunikation med foridldrar i behov av stéd, ger en oppen och

stodjande omgivning. (Van Haren & Fiedler 2008)

Alexander & Tomkins-McGill (1987) har gjort en undersokning dér de ocksa har tagit
reda pa vad fordldrar behover och vill ha utav vardarna som tar hand om deras
handikappade barn pa sjukhus. En av de manga rad forédldrarna hir ger, ar att de onskar
att vardaren skulle kunna sitta sig sjédlv in i fordldrarnas situation, byta roll med dem
och fundera over hur man skulle kdnna sig med det handikappade barnet. Enligt
fordldrarna i denna undersokning skulle vardaren da fa den bista blicken och ens den
lilla kénslan av hur det dr och hur det kinns att vara en forilder till ett handikappat barn.
Pa det sittet skulle vardaren fa en bittre kinsla av den kinsliga och svéra situationen.
Van Haren & Fiedler (2008) sdger ocksa i sin undersokning att fordldrar vintar sig att
vardaren borde sitta sig in i fordldrarnas situation for att kunna handleda dessa foridldrar
med det handikappade barnet pa ett sitt som inte skadar dem. Da vardaren ser
situationen fran fordldrarnas synvinkel, hjdlper det vardaren att komma med forslag hur
man som fordlder kan komma vidare ifall fordldrarna sjédlva inte dr kapabla av att tinka

klart och fundera ett steg vidare.
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Att se det handikappade barnet mer 4n i en dimension &r dven nagot som fordldrar till ett
handikappat barn onskar av vardaren. Fordldrarna forstar att man som vardare maste ta
hand om barnet innan man tar hand om de chockade forildrarna, men de Onskar att man
skulle ta dnnu mer fordldrarna med i varden av barnet. Fordldrarna anser att vardarna
borde se mera det handikappade barnet och dess fordldrar som en mangdimensionell
helhet, inte enbart som ett barn som har ett medicinskt problem. Forédldrarna vill att man
som vardare ser deras barn som ett till fordldrarna unikt barn, inte bara ett barn som

behover sjukhusvard. (Alexander & Tompkins-McGill 1987)

Det dr dven sma foreteelser som &r viktiga for fordldrarna i en tid med det nyfédda sjuka
barnet. Forildrarna ger ocksa rad till vardarna i undersokningen (Alexander & Tomkins-
McGill 1987) att de kan allmént tinka pa attityden vardarna har till dem, t.ex. genom att
uppmirksamma Over att vara exceptionellt noggranna med att be om ursdkt om man ir
forsenad och inte lata foridldrarna vénta i onddan pa nagot de annars ocksa &r nervosa
over. Dessutom skall man tala tydligt och klart, sa det inte blir missférstand. Vardaren
maste tala ett sprak som dven fordldrarna forstar, och de onskar att vardaren skulle
namna till fordldrarna att de far avbryta direkt de har nagot de vill fraga eller nagot de
inte forstar. Vardaren skall atskilja det som &r fakta och det som bara dr asikter. Taner
Leff et al (1991) skriver ocksa i sin undersdkning att vardaren skall undvika att anvinda
ord som aldrig och alltid. Det dr ord som foréldrar litt fastnar pa och kommer ihag, och

som inte dr ldtta ord att ta tillbaka.

Annat foridldrarna kommit upp med i denna artikel &r att de vill att man skall ta det sjuka
barnet bara som en del av hela familjen. Man skall ocksa stoda och hjilpa fordldrarna
med att gora beslut ifall de inte klarar av det sjdlva och om de sa onskar. Ge tid att
bearbeta det man tidigare gatt genom, &r dven viktigt for dessa forildrar. De sdger att
man inte bara skall ge eventuell diagnos och information, och sedan bara lata
fordldrarna bli ensamma med denna information de fatt. De sdger att de &r totalt borta,
eldndiga och fortvivlade, och det de da behover ér en vigledning till vad de kan gora,
dtminstone stod. (Alexander & Tomkins-McGill 1987) Aven Harrison (1993) siger att
vardaren inte skall ldamna forédldrarna ensamma med den nya informationen om deras
barn med OBPP som man just gett dem, fore man &r forsikrad Over att fordldrarna “star

pa egna ben”.
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En av den viktigaste uppgiften vardaren har med familjen som har ett handikappat eller
sjukt barn, dr att ge dem information om eventuella foreningar och stddpersoner som
familjen kan ta kontakt med. Bade i undersokningen av Van Haren & Fiedler (2008)
samt av Alexander & Tompkins-McGill (1987) skriver man att det dr mycket viktigt att
familjen far information om stodgrupper, familjer som dr i liknande situationer,
kontaktuppgifter till personer som kan vara till hjélp senare pa ett eller annat sitt, t.ex.
psykolog, familjeterapeut, och socionom som kan beritta fordldrarna det de ocksa

namnt att de vill fa tilliggsinformation om, t.ex. det stod de &r berittigade till.

I undersokningen gjord av Harrison (1993) beskrivs det dven att fordldrarna borde ha
atgang till all det material som de behover och som de méjligen vill ga igenom for att fa
veta dnnu mer i detalj om vad det dr fragan om. Vardaren skall inte heller vinta sig att
fordldrarna kommer ihag allt de blir sagda om, s helst vill fordldrarna dven ha all den
information de far nedskrivet. Pa detta sitt forsdkrar man sig om att informationen natt

de upprorda fordldrarna.

I undersokningen av Bellew & Kay (2003) menar man ocksd att man maste ge
fordldrarna informationen pa en adekvat niva dér spraket ar latt att forstd och ldtt att
komma ihag. Bellew & Kay (2003) sdger dven att informationen borde ges bade
nedskrivet och verbalt. Det verbala skall innehalla tid for fordldrarna att forsta det man
sagt, och det skall finnas tid samt mojlighet att stélla fragor. Dessutom borde det ordnas
en ny tid for fordldrarna for handledning nagra dagar senare, eftersom mycket av
informationen kan ha glomts av forildrarna pga. det chocktillstand de varit i den forsta

gangen informationen om forlossningsskadan hos barnet getts.

Det finns mycket information om OBPP, och forildrarna till ett barn med OBPP ér
intresserade av att fa sa mycket information om forlossningsskadan som mdjligt. Hur
vanlig dr skadan, hur klassificeras skadan och vilken &r sannolikheten att barnet
tillfrisknar totalt, dr alla exempel pa sadan information som &r av intresse for
fordldrarna. Det att bara ca 22 % av barn med Erbs pares (Mollberg et al 2005), som far
den allvarligaste klassificeringen, dr typisk information som &r intressant for fordldrarna
i handledningen. Erbs pares uppkommer i ca 1,1 % av alla fodslar, och darfor kan
informationen eventuellt kiinnas sndv av foridldrarna. Det de alltsa vill hora &r att manga

barn som fitt OBPP som forlossningsskada har stor sannolikhet att bli helt friska. Aven
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annan information som Mollberg et al (2005) ndmner 1 artikeln och kan vara bra for
fordldrarna att veta, dr t.ex. att sugkoppsforlossning okar risken till att barnet far Erbs
pares vid forlossningen, samt att man forskat fram att ett barn som &r storre dn 3999¢g
ocksa har storre risk till Erbs pares. Det som vidare kan vara bra att sdga, ér att det oftast
ar pa grund av att axlarna har problem att fodas fram som barnet kan fa denna skada,
och att det sdllan dr pa grund av fel pa varden av barnmorskan eller likaren som det
uppkommer. Forildrarna behover fa en kort visentlig helhetsbild av vad det dr som
deras nyfodda barn har. Bellew & Kay (2003) skriver i sin forskning att fordldrarna vill
fa praktisk information om vad de kan gora for att vara till hjdlp, samtidigt som de
onskar fa hopp. De vill inte hora medicinska termer men vill veta i detalj hur skadan

paverkar deras barn.

Harrison (1993) skriver i sin undersokning att det borde finnas en kurs som man borde
delta i, en kurs om kommunikation med patienter och familjer, som skulle inkludera
varenda vardutbildning. Kursen skulle ga igenom vad man borde beakta i olika
situationer, hur man kommunicerar med familjer i svara situationer pa ett humant och
respektfullt sdtt. Harrison sédger att den viktigaste uppgiften vardaren har, &r inte att
kunna beritta den medicinska diagnosen och det rétta botemedlet for det, utan att pa alla
sétt och vis istédllet kunna vara den mest betydelsefulla minniskan for fordldrarna i den
svara situationen med deras sjuka barn, genom att enbart fungera som stdd och vara

néarvarande, och beritta dem vad som sker till nést.

Harrison (1993) menar dven att vardarens uppgift dr att fungera som tolk for
fordldrarna, beritta fordldrarna det de hor och ser. Vidare nadmner hon, att om
handledningen till fordldrarna med det sjuka barnet skall fungera pa det bista mojliga
professionella sittet, dr det en forutsittning till att alla som arbetar med denna familj
fungerar bra tillsammans. Man talar ocksa samma sprak, diar kommunikationen mellan
vardare och annan vardpersonal, t.ex. ldkaren, fungerar utan problem. Forildrarna skall
inte behova upprepa det de redan sagt en gang. Det foredras att forsoka ge dessa
familjer den bésta mojliga vard, ddar samma vardare skoter sa gott det gar samma familj,

dvs. fungerar som egen vardare sa linge familjen dr pa forlossningssjukhuset.
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8. TEORETISK REFERENSRAM

”Vdrdande (caring) innebdr att genom olika former av ansning, lekande och ldrande
astadkomma ett tillstand av tillit, tillfredsstillelse, kroppsligt, sjdlsligt och andligt
vilbehag samt en kdnsla av att vara i utveckling i syfte att fordndra hdilsoprocesserna.”

(Eriksson 1987:9)

Min teoretiska referensram utgar fran Katie Erikssons vardsubstans- att ansa, leka och
lira. Genom ansning, lekande och ldrande kan ménniskan enligt Eriksson (1990:124)

bredda pa sina egna grinser och erhalla sig nya handlingsmojligheter i livet.

8.1 Att ansa

Olika kinnetecken for ansning dr viarme, beréring och nirhet. Ansningen &r en av den
grundldggande formen av vardandet. Ansning uttrycker en slags vinskap diar man vill
andra vil. Ansandet syns i vardandet frimst genom berdring av den andra; halla
patienten i handen, tvitta patienten och kamma haret pa patienten. (Eriksson 1987:24-

26)

8.2 Att leka

Leken &r en naturlig del av minniskans beteendemonster, men dven en del av varden.
Leken ir ett sétt att uppna en hilsa. Den uttrycker lust och olika 6nskningar i varden.
Lekandet omfattar assimilation, provning och Ovning, lust, skapande och Onskan.

(Eriksson 1987: 27)

Lekande som assimilation betyder att man slar samman ny kunskap med den tidigare.
Genom leken som prévning och 6vning, maste patienten ldra sig genom forsok och
misstag. Den lustbetonade leken ger patienterna tid for utrymme att vila i varden. Den
skapande leken ger igen patienterna forutséttningar att forma sin egen hélsa och skapa

behov och begir. Leken dr dven ett uttryck for onskningar och ger minniskan en
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mojlighet att dromma sig bort. Pa det sittet far manniskan energi att se nya mojligheter

och nya vigar. (Eriksson 1987: 26-30)

8.3 Att lara

Lirandet leder till utveckling. Lédrandet och inldrningen innebér en utveckling och en
standig fordndring. Lirandet &r en av livets grunddimensioner. Det kan ha olika syften,
olika mal och olika innehall. Att ldra innebir att man pa ett medvetet sétt kan ta emot
och integrera ny kunskap genom att kunna hitta nya vigar och nya mgjligheter att vixa
mot en Okad grad av hilsa. (Eriksson 1990:125) Det naturliga ldrandet &dr en del av den
naturliga varden. Individens mal med ldrande dr att strdva till att bli om mojligt
sjalvstandig. Vardaren skall ha ett konstruktivt férhallande till patienten, dir hon kan
hjdlpa patienten att uttrycka sina forhoppningar, frustrationer, ridsla, vrede och kirlek.
Vardarens uppgift &r att hjdlpa patienten att atervinna sitt oberoende. Detta forutsitter

att vardaren tar en utbildande hallning i vardandet av patienten. (Eriksson 1987: 30-31)

Att handleda foréldrar, att ldara fordldrar att ta emot kunskap om hanteringen och
vardandet av deras barn med Erbs pares, dr inte ldtt. Att ldra nagot at en person som &r
inne i sin krissituation kriaver talamod, tid och energi. Dock ar det viktigt att den som
handleder i en situation som denna har tillrackligt med information att ge, for att
atervinna familjens oberoende. Det naturliga ldrandet borde komma fram ur ménniskans

egna behov och vardaren skall bara finnas dar for att underlitta detta (Eriksson 1987:

32).

Som barnmorska skall man kunna ge stod, hopp, krafter, empati och forstaelse for att
kunna vara i en handledningssituation med fordldrarna som fatt ett barn med OBPP.
Man bor ldra fordldrarna pa ett sétt som inte skadar dem, och som ger kraft for dem att
villa ga vidare och vara till all den hjilp de behovs till da det giller rehabiliteringen av
deras egna barn. Man torde forsiktigt men tydligt fa fordldrarna att inse att det dr deras
roll som &r den mest betydelsefulla i detta skede. I varden ar det viktigt att larandet far

dnnu mera inslag av leken (Eriksson 1987: 32).
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Larandet borde komma fram sa naturligt som mojligt. Fordldrarna borde fa stéd och
positiva tankar for att kunna koncentrera sig och hjilpa rehabiliteringen av barnet. Aven
i en handledning som denna skall det naturliga lirandet vara en del av den naturliga
varden. Barnmorskan bor ta en utbildande hallning i vardandet av patienten, som i detta
fall @r fordldrarna till barnet som har Erbs pares. Foridldrarna skall kunna uttrycka sina
riadslor och frustrationer till barnmorskan, och barnmorskan bor klara av att halla ett
konstruktivt forhallande med forildrarna. Om barnmorskan inte klarar av detta, har
fordldrarna svart att lita pa sig sjdlva och sina egna kunskaper om deras sjuka barn.
Barnmorskan skall kunna ta emot och integrera ny kunskap om Erbs pares, och ha en

vilja att véixa inom sin kunskap.
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9. FORSKNINGSPROCESSEN

En forskningsprocess, eller en vetenskaplig arbetsprocess, bestar av tre huvudfaser; 1)
planeringsfas, 2) genomforande av undersokning samt 3) avslutningsfas. Faserna gar in
i varandra och indelningen hjdlper forskaren att strukturera arbetet. Planeringsfasen
innehaller ett uppgoérande av en forskningsplan samt tillvigagangssittet for
forskningsprocessen. Genomforandet innebdr den egentliga datainsamlingen och

databearbetningen. Avslutningsfasen innefattar rapportskrivningen. (Eriksson 1991:137)

Besdut art utfira smdien och valav
metod for studien

—

Litteratursikning

o

Teoridel arbetas fram

—

Utformning av fragor

¥

Utférande av empifin

¥

Tolkning och presentation av

resultat

Figur 4. Arbetets process.
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Figuren ovan visar hur processen gick till i borjan av undersokningen. Efter att jag
beslutit mig att skriva om @mnet jag valt, valde jag metoden som jag tdnkte anvénda.
Litteratur soktes redan i ett tidigt skede genom olika sokmotorer. Materialet som
utvaldes lidstes igenom och teoridelen arbetades sedan fram. Efter det kunde jag skriva
ner den centrala fragestillningen jag ville ha i studien. Jag analyserade de tidigare
forskningarna och genomforde datainsamlingen. Jag byggde upp den teoretiska
referensramen och analyserade materialet. Till sist tolkade och presenterade jag

resultatet som jag kommit fram med.

9.1 Arbetets upplaggning

Arbetet dr upplagt sa att kapitel ett bestar av en inledning till sjdlva arbetet. Det andra
kapitlet innehaller en definition av begrepp som kommer upp i arbetet. Det tredje
kapitlet behandlar nyfodda med Obstetric Brachial Plexus Palsy (OBPP) dir stycket ger
en djupare inblick pa vad OBPP egentligen &r. Det fjirde kapitlet beskriver arbetets
syfte och fragestillning, det femte kapitlet om dess avgriansning. Det sjitte kapitlet
beskriver litteraturdversikten déar jag behandlat sittet jag sokt artiklar och den Gvriga
litteraturen. 1 kapitlet har jag gjort en kort sammanstillning av de centrala
innehéllsomradena i den forskningsbaserade litteratur som utvalts, samt beskrivit den

Ovriga litteratur jag anvént. Kapitel sju innehaller en diskussion kring tidigare forskning.

Det attonde kapitlet behandlar den teoretiska referensramen som jag hanfor mig till i
mitt temaomrade. Kapitel nio innehaller en beskrivning pa undersdkningens process
samt en beskrivning pa arbetets uppldggning. Kapitel tio innehaller en beskrivning av
den metod jag anvidnt mig av i mitt arbete och en kort forklaring pa hur arbetet
genomforts och hur jag valt informanterna. Kapitel elva innehaller en diskussion kring
etiska reflektioner i arbetet. Kapitel tolv innehaller sjédlva resultatet av undersokningen,
kapitel tretton beskriver tolkningen mot den teoretiska referensramen. Det fjortonde
kapitlet dr en avslutande diskussion kring undersokningen jag gjort och det sista kapitlet

ar en kritisk granskning av arbetet.
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10. UNDERSOKNINGENS METOD

Nedan har jag sammanfattningsvis beskrivit i detalj det totala tillvigagangssittet for
denna undersokning. Metoden jag anvinde var en kvalitativ metod dér jag ville utga
fran forildrarnas synvinkel. Som datainsamlingsmetod anvinde jag mig av den
narrativa metoden enligt Katie Eriksson (1992). Jag samlade in mina data genom att jag
fick tolv berittelser av fordldrar till barn med Erbs pares till min e-post via Redy rf:s
diskussionsforum pa internet. Sedan analyserade jag detta material enligt Katie
Erikssons (1991) teori om innehallsanalysen. Berittelserna lédste jag igenom utgaende

fran de forskningsfragor jag anvinde mig av.

10.1 Datainsamlingsmetod

Enligt Eriksson (1991:147) skall informanterna sa vidl som mdjligt representera
foreteelsen som man vill undersoka. Vid kvalitativt inriktad forskning gor man ett
strategiskt urval av personer. Materialet som jag utgick fran var ett representativt urval
av méanniskor inom omradet. Forédldrarna jag fatt material av hade varit med om en
handledning géllande barn med Erbs pares. Pa detta sett fick jag data av en population

som dr “experter” inom omradet.

Den narrativa metoden kinnetecknas av att vara “berittandets konst”. Syftet med den
narrativa metoden #r att forsta det meningsbérande innehéllet i olika slag av data. Nir
en minniska skall beskriva nagon hindelse, dr det naturligt att konstruera en berittelse.
En narrativ metod dr en 16sning pa problemet att Gversitta veta till beritta. Beritta
innebir att man kopplar ihop det forflutna, nutiden och framtiden. (Eriksson 1992:286-
287)

Enligt Eriksson (1992:288) sker berittandet i den narrativa metoden muntligt eller
skriftligt. Eftersom Erbs pares dr en ritt sa ovanlig forlossningskomplikation hos
nyfodda, var informanterna spridda runt om 1 hela Finland, varfor jag valde att
berittelsen skulle ske skriftligt. I denna studie berittar fordldrarna skriftligt om den

erfarenhet och upplevelse de har med egna ord om handledningen de fatt av
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barnmorskorna pa forlossningssjukhuset om forlossningsskadan Erbs pares hos deras

nyfodda barn.

En berittelse dr en kommunikationsprocess dir budskapet formedlas verbalt. Genom att
anvinda sig av en narrativ metod kan man komma in pa djupt personliga fragor hos
informanterna. Det narrativa skall enligt Eriksson (1992:288) behandlas sa som det &r
och primirt skall man inte ifragasitta sanningshalten i det informanten har skrivit. I mitt
informationsbreyv till fordldrarna (bilaga 1 & 2) har jag meddelat att de kan skicka deras
berittelser till min personliga e-post for att inte berittelsen skall vara ldsbar for alla pa
Redy rf:s diskussionsforum. Jag har dessutom inte ifragasatt det material jag fatt av
fordldrarna, utan jag har anvint det som sadant. Metoden och dess material har jag

givetvis kritiskt granskat som helhet i slutet av denna studie.

I min studie ville jag att fordldrar, som varit med om att fa ett barn pa
forlossningssjukhus med forlossningskomplikationen OBPP, med egna ord skriftligt
berittade om deras upplevelser och erfarenheter om den handledning de fatt av
barnmorskorna. Forédldrarna fick jag tag pa via Redy rfis diskussionsforum

(www.redy.info) pa Internet. Med ett informationsbrev (bilaga 1 & 2) utsatt pa

diskussionsforumet, meddelade jag min centrala fragestillning for studien samt hur
fordldrarna skulle ga till viga for att svara. I informationsbrevet framgick det dven att
det dr frivilligt att skriva berittelsen och dela med sig av sina erfarenheter. Som material
till studien anvinde jag de forsta tolv skriftliga berittelserna som jag fick till min e-post.
Nir jag fatt ihop det material jag behdvde, meddelade jag detta pa Redy rf:s

diskussionsforum.

Foljebrevet lades ut till fordldrarna pa Redy rf:s diskussionsforum 11.3.2010.
Informationen om studien ledde snabbt till positiv diskussion kring dmnet pa forumet.
Forildrarna meddelade att de var glada att en liknande studie gors kring Erbs pares. For
att gora processen snabbare, eftersom det var knappt med tid att slutfora den hér studien,
paminde jag forildrarna en gang under denna tid pa diskussionsforumet om att skicka
sina berittelser till mig. Jag meddelade pa forumet nio dagar senare, dvs. 20.3.2010, att
jag fatt in tillrdckligt med berittelser infor studien till min e-post. Malsittningen var att
fa in tio berittelser till mitt resultat, men da jag under en kort tid fick in tolv berittelser,

valde jag att ta med alla dessa tolv svar for analysering. Materialet blev allt som allt tolv
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sidor text. Tackade fordldrarna for berittelserna genom en personlig e-post till alla
informanter. Efter det att jag redan paborjat min analysering av dessa tolv berittelser,
fick jag dnnu in fjorton svar till min e-post. Dessa fjorton berittelser ldstes bara igenom
av eget intresse och togs inte med i undersokningen. De foridldrar som svarade hade idag

ett barn med forlossningsskadan OBPP i en alder mellan 2 manader och 7 ar.

Manga av berittelserna var helt tydligt och klart skrivet med kénsla for dmnet, och
foridldrarna verkade kunna leva in sig i hur tiden med det nyfédda barnet var och hur det
kindes 1 den sekunden. Fastin vissa fordldrar upplevt handledningen om OBPP hos
deras barn pa forlossningssjukhuset for manga ar sedan, dldsta for sju ar sedan, verkade
de komma ihag tiden som om det var igar. Vissa fordldrar berittade att de dnnu idag
kommer ihag hur barnmorskan sag ut och kunde bra komma ihag hur de ként och hur de
upplevt handledningen de fatt av barnmorskan. En del av berittelserna var korta och

koncisa, andra lidngre och djupare.

10.2 Dataanalysmetod

For att vetenskapligt analysera ett dokumenterat, skrivet, uttalat eller pa ett annat sétt
framstdlld data, anvinder man sig av en dataanalys. For att kunna erhalla en
innehallsanalys som dr meningsfull och tillforlitig, bor dven det insamlade data vara
meningsbirande. Utan en koppling till teorier mister forskningen sin vetenskapliga idé.

(Eriksson, 1991:148-149)

Eftersom man anvénder sig av kvalitativ metod da man inte har tillrickligt med
forhandskunskap om det fenomen man vill studera (Eriksson 1991:109), valde jag att
anvidnda mig av den kvalitativa metoden som mitt nirmelsesitt. I studien ville jag ta
reda pa hurdan handledning fordldrarna fatt och vad de ansag om handledningen pa
sjukhuset da deras barn hade Erbs pares. Genom en narrativ metod ansag jag att jag fick
ett forklarande syfte och ett mera palitligt material till min studie, som pa samma inte
skadade informanterna. Jag ansag att detta var ett kinsligt &mne for fordldrarna och
tyckte darfor det var bittre att lata informanterna beritta det de ville ta fram genom att
skriva ner det med egna ord. Pa det sittet fick jag en forstaelse utifran deras egna

perspektiv och referensram.
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Dataanalysen sker utgaende fran det data som forskaren sjdlv har samlat in. Den sker
parallellt med datainsamlingen men slutfors forst efter att datainsamlingen dr avslutad.
Eriksson (1991) menar att det dr bist att inleda dataanalysen och tolkningen snarast
mojligast efter det att datan insamlats. Om dataanalysen sker efter en allt for lang stund
efter insamlandet, kan man litt distansera sig fran materialet och central information

kan eventuellt glommas bort. (Eriksson 1991:151)

Eftersom datainsamlingsmetoden jag anvédnde var narrativ, betyder det att jag inte kunde
paverka det svar jag fick av fordldrarna, samt vad det var som de ville dela med sig. Det
material jag fick inskickat av fordldrarna till min e-post var tolv stycken i1 antal och
innefattade totalt tolv sidor text, och det ldste jag igenom noggrant. Vidare gjorde jag en
sammanfattning av alla de tolv berittelserna som jag fatt in, vilket i sidantal allt som allt
var tolv sidor. Forskningsmidngden inom detta omrade dr vildigt liten. Malséttningen
med denna studie var dirfor att kunna lyfta fram vad fordldrarna vintade sig av

handledningen om deras nyfédda barn med OBPP pa forlossningssjukhuset.

Materialet analyserades utgaende fran studiens syfte samt utifran forskningsfragorna.
Dataanalysen gjordes direkt efter att jag fatt in materialet, for att inte glomma bort
central information. Genom arbetsprocessen steg det sedan fram ett resultat till studien.
Resultaten i form av berittelser av fordldrar kategoriserades i teman enligt det som steg
fram. Dessa olika teman indelades séledes i tre huvudkategorier. Aven citat anviindes i
resultatet for att fa en sa bra forstaelse av foréldrarnas berittelser som mojligt. Den
forsta kategorin var den upplevelse fordldrarna hade av handledningen de fatt av
barnmorskan och den andra kategorin behandlade forildrarnas erhéllna information om
Erbs pares hos deras nyfodda barn. Den tredje och sista kategorin beskrev de tankar och
den utvecklingsmojlighet foridldrarna hade om handledning av barnmorskan om OBPP
hos barnet. Materialet var i stort sitt det resultat jag hade véintat mig att fa av fordldrarna
i dessa berittelser. Kategorierna visade sig ga en hel del in i varandra, men underlittade

dnda indelningen av resultatet.
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11. ETISKA REFLEKTIONER

Forskningsetiken #4r en naturlig del av den allmidnna minskliga etiken (Eriksson
1991:21). Nir en ménniska forskar och utgor ett sa kallat forskningsobjekt &r det viktigt
att forskaren foljer etiska riktlinjer som giller for forskning. Det &r viktigt att inte skada
nagon eller vicka ett lidande hos patienten. Det egna samvetet star som grund for att
inte vilseledas av olika regler och normer. (Eriksson 1991:22-23) Denna studie beror
sjalva handledningen och utfors med tanke pa att forsoka vidare utveckla OBPP-
handledningen till fordldrar till nyfédda barn med OBPP av barnmorskorna pa

avdelningar pa forlossningssjukhus.

Enligt Eriksson (1991:22) finns det vissa principer da det giller etik i relationen
forskare och informant. De mest allménna reglerna ir, att deltagandet dr frivilligt, att
inte skada eller astadkomma lidande, att bevara informantens fortroende och garantera
anonymitet, samt att soka kunskap och fora det vidare genom undervisning och
forskning. En annan viktig tumregel 4r att informera deltagarna i studien om vad och

varfor man gor studien (Eriksson 1991:22).

I denna studie har tidigare forskningar anvints for att bygga upp den teoretiska delen.
Materialet som steg fram presenterades pa ett objektivt sdtt. Anonymitetsaspekten var
beaktad, informanternas kon nidmndes inte. Informationsbrevet till fordldrarna (se bilaga
1 & 2), som var utsatt pa Redy rf:s diskussionsforum, inneh6ll information om vad och
varfor studien gjordes, att deltagandet i studien var frivilligt, att utsagorna inte kunde
identifieras under sjidlva bearbetningen eller 1 slutrapporten, att berittelserna forstordes
efter att studien var fiardig, samt att alla uppgifter holls anonyma pa alla sétt. S& hir
kunde jag garantera anonymiteten och bevara fortroendet hos informanterna och att jag

inte skadade eller astadkom lidande hos forildrarna.
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12. RESULTAT

I detta kapitel ger jag en overskadlig helhetsbild av det resultat jag fatt. Resultaten var i
form av berittelser skrivna med egna ord av fordldrar till barn med Erbs pares.
Forildrarna fick jag tag pa via Redy rf:s diskussionsforum, var jag bad dem skicka
berittelserna till min e-post. Materialet blev allt som allt 12 sidor text var skrivet med
egna ord och materialet svarade pa mitt syfte och pa mina fragestillningar. Fragorna jag
ville fa svar pa var hur fordldrarna upplevt den handledning de fatt pa
forlossningssjukhuset da de fatt ett barn med forlossningsskadan Erbs pares. Dessutom
ville jag veta vad for information de fick av barnmorskan om skadan, samt hur man

enligt fordldrarna kunde utveckla handledningen barnmorskorna gett.

12.1 Foraldrarnas upplevelse av handledningen

Av de tolv informanter med ett barn med OBPP som skrev deras berittelser om den
handledning de fatt av barnmorskorna pa forlossningssjukhuset, var det en som beskrev
att de som fordldrar var ganska ndjda med handledningen de fatt. Orsaken till att de inte
behovde nagon mer handledning av barnmorskan dn den de fick, var att likaren hade
varit niarvarande vid forlossningen och genast lagt mirke till armen. Barnmorskan hade
inte alltsa behovt handleda fordldrarna som den forsta om Erbs paresen, eftersom
lakaren genast utforligt hade berittat om skadan och dessutom meddelat att en
fysioterapeut kommer och tittar pa armen senare samma dag. I detta fall hade inte
barnmorskorna behovt handleda forildrarna, eftersom annan vardpersonal varit mycket
snabb och effektiv. De resterande elva berittelserna av foridldrar inneholl enbart

information om hur de inte varit n6jda med den handledning de fatt.

Nir nyblivna foréldrar far deras barn till virlden, innebir det oftast en tid med mycket
kdnslor inblandat. Da mamman far det nyfédda barnet pa hennes brost efter
forlossningen &r bada fordldrarna kénslomissigt upptagna med att beundra barnet och
det mirakel de fatt. Fordldrarna upplever en tid av lycka och glidje. Denna upplevelse
spjdlkas ifall allt inte dr som det skall vara med barnet. I forskningen av Bellew et al
(2003) skriver man ocksa om hur viktigt det dr for fordldrarna att fa hora vad situationen

ar genast efter fodseln, fast diagnosen skulle vara @nnu osiker i det skedet.
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Av de tolv upplevelser jag fatt i form av berittelser, var det fyra forédldrar som fatt veta
att det var nagot fel pa barnet direkt efter forlossningen. Av dessa fyra var det tva barn
som hade forts bort fran férlossningssalen genast efter fodseln p.g.a. andra orsaker. I ett
fall hade barnmorskan genast berittat att det troligen blivit en skada i armen hos barnet
under forlossningen. I det sista fallet hade barnmorskan namnt i forbifarten att det
eventuellt uppkommit en skada, men forildrarna hade inte desto mer upptagit den

information de fatt under den lyckliga stunden med barnet pa mammans brost.

Att bli av med barnet och inte fa barnet pa mammans brost for beundring av de
overlyckliga fordldrarna direkt efter fodseln, dr inte nagot ldtt. Tva barn av tolv hade
forts ivdg fran forlossningssalen till barnrummet av barnmorskan. Dessa forildrar
upplevde direkt efter forlossningen en tid av olycka, sorg och besvikelse. Barnmorskan
berittade ingenting om vad som var problemet, utan hade bara snabbt sprungit ivdg. En
fordlder berittade att de hade fragat vad som var problemet med deras barn, och de hade

bara fatt som svar att barnet behover lite tillsyn och kommer sedan tillbaka.

Forildrarna upplevde att de inte fick det stod de velat fa da man som nyblivna foréldrar

far ett sjukt barn. En fordlder beskrev upplevelsen de varit med om sa hir:

”Sjdlv tinker jag dnnu idag att barnmorskan inte vid nagot skede tog i beaktande oss
och vara kéiinslor. Ingen fragade oss om hur vi kiinde, utan vi bara fungerade som

maskiner enligt deras onskningar.”

Med detta menade denna forédlder att barnmorskan inte ville eller kunde ge det stod
dessa forildrar behovde. Fordldrarna blev 1amnade ensamma i en situation som &r svar
for alla. I de tidigare undersokningarna om handledning till fordldrar med ett
handikappat barn skriver bade Harrison (1993) och Alexander & Tomkins-McGill
(1987) att vardaren inte skall limna fordldrarna ensamma med den nya informationen
som man just gett dem, fore man dr forsdkrad Over att fordldrarna star pa egna ben. De
sdger att fordldrarna &r totalt borta, eldndiga och fortvivlade, och det de da behdver dr en
végledning till vad de kan gora, atminstone stod av vardare. En annan beskrivning av
fordldrarnas upplevelser om den handledning de fatt var kort men klar: Vi blev aldrig

erbjudna nagot stod!”
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En fordlder sade att det de mest skulle ha velat, var att fa svar av barnmorskan pa deras
fragor de hade i tankarna. De berittade att det svaraste var ovissheten, att man inte
visste vad som hédnde och vad Erbs pares var. Ett annat problem som tre av
informanterna ndmnde, var att barnmorskan underskattade Erbs pares hos barnet.
Barnmorskorna talade om Erbs pares som nagot som gar 6ver, en skada som inte dr sa
allvarlig. Av dessa tolv fall gjorde dessutom i tva fall barnmorskan sig klar infor
fordldrarna att det inte var barnmorskans fel att skadan uppkommit. De ville enligt
fordldrarna enbart komma och tala om forlossningsskadan hos barnet for att sjdlva fa bli
av med skuldkinslan de hade och gora klart for dem att orsaken inte var barnmorskans.
Men enligt en tidigare forskning dr det vanligt att fordldrarna p.g.a. deras stress skyller
pa barnets forlossningsskada pa nagon, eller att handledningen de fatt var missledande
och oprofessionell. Forskningen sdger att det viktigaste dessa foridldrar dnda behover ar

stod och forstaelse. (Bellew & Kay 2003)

En annan barnmorska hade i en berittelse ocksa underskattat skadan hela tiden.
Barnmorskan hade sagt att skadan &r helt betydelselos, liten och att armen nog blir totalt
frisk. I en berittelse stod det pa detta sitt: ”Barnmorskorna lovade att armen nog skulle
bli bra, dven om likaren konstaterade ndr vi skulle dka hem att det ser mycket daligt
ut.” Taner Leff et al (1991) skriver i sin undersokning att vardaren just skall undvika att
anvianda ord som “aldrig” och alltid”. Det dr ord som forildrar létt fastnar pa och
kommer ihag, och som inte dr litta ord att ta tillbaka. Sa var det med dessa fordldrar, dir

barnmorskan hade lovat att armen nog skulle bli bra.

Foridldrarna behover mycket stod och mycket information om det som hint. Den
barnmorska som skott om forlossningen dr den nidrvarande minniska som borde vara

den forsta som ger stod och empati. Sa hir beskriver en fordlder hennes upplevelse:

”Jag hatade henne i aratal for att jag inte fick det stod och den handledning som jag
skulle ha behovt, utan blev limnad ensam utan ndagon ordentlig information. Jag vet,

jag dr bitter och arg dnnu efter sju ar av det bemotandet jag fick...”

Genom att manniskan behandlar problemet genast da det hint, skulle man inte behdva
fundera pa det och ha sa starka negativa kinslor om nagot som hént linge sedan.

Obehandlade saker forsvinner inte av sig sjdlv, och gloms inte bort med tiden. Ifall
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barnmorskan skulle ha bearbetat forlossningen och gjort saken klarare for forédldrarna,
skulle de inte behdva beskriva sig som bittra och arga efter en sa lang tid. Enligt
forskningen av Bellew et al (2003) &r séttet hur man handleder fordldrarna om skadan
ocksa av betydelse pa langsikt. Forildrarnas upplevelse av handledningen de fatt av
deras nyfodda barn kan leda till en positiv eller negativ effekt pa fordldrarnas vard av

barnet med OBPP.

Manga forildrar upplevde att barnmorskorna forsokte skjuta undan situationen genom
att sjdlva inte behova vara med om handledningen till fordldrarna. Barnmorskorna pa
forlossningssalen var medvetna om att en skada i armen uppkommit, men inte tagit det
som deras sak att desto mer ge stod och handleda familjen. De limnade 6ver ansvaret av
stodandet av familjen till barnsdngsavdelningens barnmorskor. I en berittelse beréttades
det t.ex. att barnmorskan som skott forlossningen, aldrig hade namnt nagot om skadan i
armen, fast barnmorskan skrivit i patientjournalen att mamman var orolig 6ver barnets
arm. Det var forst ndsta dag som en barnmorska fragat om hur det var med barnets arm,
och att de skulle visa skadan till ldkaren senare samma dag. Fordldrarna fick den
kdnslan att barnmorskan enbart tinkt pa sig sjdlv och funderat hur hon sjilv skulle

komma ldttast undan i denna situation.

En fordlder som upplevt den handledning de fatt av barnmorskorna som bra, ansag att
all den information och det stod de fatt pa forlossningssjukhuset om barnet med OBPP
var tillrdckligt informativt och professionellt, men alldeles for sent. Bellew et al (2003)
skriver i sin undersokning just om hur viktigt det dr att fordldrarna far veta om skadan
direkt efter att den uppkommit. Fordldrarna skriver att “all den service vi fick var
utomordentlig, men alldeles for sen”. Dessa fordldrar fick hora att deras barn har Erbs
pares forst den andra dagen efter forlossningen. 1 detta fall skulle forédldrarna ha onskat
att man berittat att man misstinker Erbs pares hos deras barn aningen tidigare. Aven hir
fick fordldrarna en kénsla av att barnmorskorna inte velat ta upp diskussionen kring

OBPP, utan istéllet lamnat ansvaret till vardarna pa 6vervakningsavdelningen.

Alla fordldrar upplever det naturligtvis traumatiskt ifall ens nyfodda barn inte &r friskt.
En del forildrar skyllde pa barnmorskan, att det var deras fel att barnet fatt Erbs pares,
en svar skada i armen som eventuellt forstor barnets liv for manga ar framat. Andra

fordldrar igen tyckte att det maste vara en hemsk situation dven for barnmorskan att
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konstatera att barnet fatt en forlossningsskada och en forilder kunde forsta att det inte
kan vara litt att mota dessa fordldrar och tala med dem om det som hént. Harrison
(1993) skriver i sin undersokning att det borde finnas en kurs som man borde delta i,
”kommunikation med patienter och familjer”, dir man skulle ga igenom vad man borde
beakta i olika situationer, hur man kommunicerar med familjer i svara situationer pa ett

humant och respektfullt sitt.

En forilder skrev ocksa i sin berittelse att de tydligt kunde mirka att barnmorskorna
forsokte undvika dem, for att enligt fordldrarna inte bli tvungna att svara pa “svara
fragor”. Det enda som blev kvar i dessa forédldrars minne om den handledning de fatt,

var att ”Erbs pares inte dr en sa allvarlig skada och det gar nog om med tiden.”

Det som denna fordlder dven skrev var att forédldrar alltid 4r oroliga dver sina egna barn.
Aven i tidigare forskningar av Harrison (2003) samt av Bellew (2003) skrevs det att det
kan vara en naturlig reaktion for fordldrarna att vara negativa mot allt som berdr varden
av deras nyfodda barn som hade OBPP. Allt som hade att gora med den negativa tiden
pa sjukhuset, och foérlossningen som inte blev som man vintat sig, leder till att man som
en nybliven forélder ser sakerna fran ett &nnu mer negativt perspektiv. Allt kindes enligt
informanten pa den stunden mycket mer dramatiskt dn vad det kanske i verkligheten
senare visade sig vara. Den forsta chocken tar man alltid hart, och de nyblivna
forédldrarna visste att allt var bra med barnet fram till sjédlva férlossningen. Dessa samma
foréldrar sade att det @ven stammer, att Erbs pares inte dr den mest allvarliga skada som
ett nyfott barn kan ha, men att det inte hjédlper fast en barnmorska i den stunden skulle

forsoka trosta fordldrar som fatt ett barn med Erbs pares.

Forildrar vill tala med barnmorskan om det som héint. Manga fordldrar skulle ha velat
ga igenom hela forlossningen, vad som hénde och varfor. En informant berittade att hon
som mamma hade sa svara skuldkénslor for det som hént, och att hon verkligen skulle
ha behovt tala om det med en barnmorska. Hon skulle ha velat veta om hon som
foderska skulle ha kunnat gora nagot annorlunda. Hon skulle ha velat att barnmorskan
som skott hennes forlossning skulle ha kommit till barnsingsavdelningen och beritta
vad som hinde, men barnmorskan kom aldrig. Denna mamma skrev till sist: ”Pa grund
av allt det hiir blev det av forlossningen en sa stor rddsla for mig, att jag sdkert inte

mera ndgonsin kommer att skaffa fler barn.”
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Enligt Bellews (2003) behover fordldrarna veta ifall det fanns nagot som man skulle ha
kunnat gora pa ett annat sitt for att undvika denna skada hos barnet. Forskaren skriver
dven att man borde ga igenom det som hint nagra dagar senare, eftersom den forsta

handledningen inte blir lika bra i fordldrarnas minne pga. chockfasen de ir i da.

12.2 Information foraldrarna fick om Erbs pares hos barnet

Tio av tolv fordldrar kunde séiga att de fatt atminstone nagon form av information om
forlossningsskadan av barnmorskorna pa foérlossningssjukhuset. Ingen barnmorska hade
kunnat ge all den information fordldrarna velat ha. Eftersom studien enbart behandlade
den handledning barnmorskan gett, har jag inte gatt in pa informationen om Erbs pares
som annan vardpersonal gett. Barnmorskan har enligt fordldrarna inte haft tillricklig
kunskap om vad denna forlossningsskada ér, for att kunna forklara om OBPP hos barnet
till fordldrarna. Endast en barnmorska hade genast varit drlig och sagt att hon inte alls
kunde ge en forklaring pa vad Erbs pares var, att hon inte alls hade kunskap om dmnet.
Annars hade barnmorskan gett den information hon visste om OBPP, vilket inte kunde

konstateras vara mycket.

Av de tolv fordldrar jag fick berittelser av, var det sex fordldrar som berittade att de
aldrig fatt nagon information pa forlossningssalen om att deras nyfédda barn hade Erbs
pares, eller att man ens misstinkte att barnet skulle ha fatt nagon skada under
forlossningen. Dessutom var det tva fordldrar som hade blivit sagda nagot smatt om
Erbs pares hos barnet. Dessa fordldrar hade 1 ena fallet blivit 1 en sidomening

informerade om att barnet troligen har Erbs pares, och att man kollar upp det senare.

”Barnmorskan informerade oss nog om att en skada i armen uppkommit, men vi
registrerade inte informationen under de forsta lyckliga minuterna med barnet.
Barnmorskan tog inte upp dmnet senare, sa vi tinkte att det inte alls var ndgot desto

allvarligare.”

De andra forildrarna hade ocksa av och an hort att ndgon namnt Erbs pares, men detta

barn togs bort fran fordldrarna pga. att barnet inte holl sin virme och maste under en
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viarmelampa. Nagon timme senare hade de fatt tillbaka deras barn, och da hade
barnmorskan pa samma snabbt namnt att “det dr ndagot underligt med den ena armen,
men ldkaren kollar det imorgon pa likargranskningen.” Enligt Bellew (2003) behover
fordldrarna veta ifall man ens bara misstinker att det dr nagot med deras barn.
Informationen om barnets vdlmaende dr nagot fordldrarna skall fa veta om genast, fast

man inte da dnnu skulle ha den ritta diagnosen att ge.

Den information barnmorskorna gett fordldrarna om Erbs pares hos barnet hade alltsa
hilften, sex av tolv foréldrar, fatt forst efter att de flyttats fran forlossningsavdelningen
till barnsidngsavdelningen. Tva av dessa sex fordldrar hade fatt informationen om att
deras barn hade Erbs pares pa Overvakningsavdelningen for nyfodda. Av dessa tolv
foréldrar var det till nio som barnmorskan gett den forsta informationen om OBPP. I de
tre andra fallen var det ldkaren och Overvakningsavdelningens sjukskotare samt

fysioterapeuten som informerat fordldrarna om skadan i armen hos det nyfodda barnet.

Det sittet fordldrarna fatt informationen om vad denna forlossningsskada dr, varierade
ocksa mycket. Vissa fordldrar hade enbart fatt snabb information om att deras barn har
Erbs pares, och sedan fatt lite skriftlig material om forlossningsskadan. En fordlder
beskriver informationen de fatt pa det hér sittet: ”Barnmorskan kom en stund och talade

med oss, gav en bunt med papper om Erbs pares och nimnde om Redy rf:s hemsida.”

En annan forélder beskriver den information de fatt sd hér:
”Jag blev sagd sd héir: barnet har Erbs pares i sin hogra arm, alltsa en nervskada. Det
blir oftast bra av sig sjdlv, om inte sa opererar vi. Hall ett stodbandage, du far remiss
senare till sjukhus for kontroll. Under tiden far man inte lyfta fran hdanderna. Det var

allt.”

I den tidigare undersokningen av Harrison (1993) skriver man ocksa att forédldrarna
borde ha atgang till all det material som forédldrarna behover och som de mdojligen vill
ga igenom for att fa veta dnnu mer i detalj om vad det dr fragan om. Dessutom har man
kommit fram till att fordldrar behover material i skriftlig format for att klara av att
registrera den information de fatt. Pa det sittet kan man vara sidker pa att atminstone en

del av informationen natt de upprorda foréldrarna.
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Forildrar vill veta mycket om vad som ir fel pa deras barn. De vill vara nira barnet och
delta sa mycket som mojligt i barnets vard. En forélder skrev att de fick den kinslan av
att de skulle ha varit de forsta och de enda i vidrlden som fatt ett barn med
forlossningsskadan OBPP, eftersom ingen kunde ge en forklaring pa vad det var. De
skrev att det verkade som om barnmorskan inte skulle ha haft ens ett intresse av att sétta

sig in i &mnet och forsoka ge nagon information.

Dessutom ar det viktigt att fordldrarna far informationen pa ett sprak som de forstar. En
av informanterna upplevde att det svdaraste var att hon inte forstod vad som sades.
Mamman talade mycket daligt finska, och hennes man maste tolka informationen de
fick till henne 6ver till svenska. Ingen vardare talade svenska, och mamman beskrev att
hon girna skulle ha velat ha handledning pa sitt eget modersmal. I forskningen av
Bellews et al (2003) menar man ocksa att man maste ge fordldrarna informationen pa en
adekvat niva dar spraket &r ldtt att forsta och ldtt att komma ihdg. Forskarna i
undersokningen sidger dven att informationen borde ges bade nedskrivet och verbalt och
att det verbala skall innehalla tid for forédldrarna att forsta det man sagt, och det skall

finnas tid samt mojlighet att stélla fragor.

12.3 Utveckling kring handledning om OBPP hos barnet

De flesta informanterna hade idéer pa hur man kunde utveckla handledningen pa
forlossningssjukhusen till fordldrarna som fatt ett barn med Erbs pares. Nistan alla
fordldrarna som skrev berittelserna om deras upplevelser, tyckte att det finns mycket
man kunde utveckla och forbittra géllande den handledning man ger till fordldrar. Ett
citat fran en fordlder som beskriver bra orsaken till varfor hon ej kunde komma med

forslag pa hur man kunde utveckla handledningen lyder:

”Jag kan inte kommentera hur man skulle kunna utveckla handledningen till

fordldrarna, eftersom jag upplever dn idag att jag aldrig fick ndagon handledning”.

Forildrarna ndamnde att barnmorskan borde ge mera tid till de hér fordldrarna for att
kunna diskutera det som hint, och for att forbereda dem till vad som till ndst kommer att

hianda. Tva fordldrar sade att ifall barnmorskan misstinker direkt vid forlossningen att
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barnet fatt Erbs pares som forlossningsskada, borde hon sdga det direkt. Det var flera
fordldrar som hade skrivit, att de fatt informationen om att deras barn har Erbs pares
forst mycket senare, t.0.m. manga dagar senare. Det var bara en av dessa fordldrar som
hade fatt veta att man ens misstinkte att barnet hade Erbs pares forst manga timmar
senare, som tyckte att det var en positiv sak att man ej tagit upp d@mnet direkt vid
fodelsen. Dessa fordldrar tyckte att det var bra att man inte genast behévde vara orolig
over barnet, utan fick forst i lugn och ro vara med det nyfodda barnet. I detta fall hade
nidmligen barnmorskan nog anat om att skadan uppstatt, men inte tagit upp saken med
fordldrarna. Det var forst pa barnsingsavdelningen som barnmorskan dér velat titta pa
armen. Informationen om att man anat att skadan uppkommit, kom fram forst da
fordldrarna bad efter kopia av forlossningsberittelserna. Men i detta fall hade
fordldrarna varit néjda med att man talat om det forsta gangen forst efter att fordldrarna
fatt njuta av deras forsta barn, och inte direkt behovt vara stressade och oroliga Gver

barnets vilmaende.

Annat som forildrarna tyckte att man kunde utveckla inom handledningen till dem med
barn med Erbs pares, var att barnmorskan borde ha mera kunskap om skadan. En
foridlder sade: “informationen okar pa dangesten och lidandet, men i en situation som
denna tror jag att det underldittar fordldrarnas tillstand och oro”. En forilder berittade
att en barnmorska hade sagt till dem att deras barn hade fatt Erbs pares, men att hon

maste erkénna att hon inte alls kunde forklara vad det egentligen ar.

Tva fordldrar ansag att man borde ha minst 1-2 barnmorskor per forlossningssjukhus
som skulle vara experter inom forlossningsskadan OBPP, och som skulle ha fatt
skolning om &@mnet. Dessa barnmorskor skulle sedan vara ansvariga Over att
informationen gar vidare och sprids mellan arbetskollegerna, sa att alla skulle kunna
sdga att de vet vad Erbs pares dr. Dessa barnmorskor som skulle vara experter inom
OBPP skulle ocksa pa samma fungera som mellanhand mellan forlossningssjukhusen
och Redy rf. Pa detta sitt skulle bada ha nytta av varandra. En fordlder sade namligen
att:  “den information barnmorskan inte har pa forlossningssjukhuset, den

informationen gar troligen att fds fran Redy rf”.

En forilder sade ocksa att barnmorskorna borde under nagot liknande skolningstillfille

fa se ett dldre barn med OBPP, t.ex. i aldern 10-15 ar, for att eventuellt dnnu bittre
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forsta hur allvarlig skadan egentligen kan vara. Enligt fordldrarna skulle barnmorskan fa
en vidare syn pa skadan barnet fatt, eftersom de i sitt arbete inte behdver se och ta hand

om dessa barn utover de nagra timmar/dagar man &r pa férlossningssjukhuset.

”Genom att se skadan pa ett dldre barn och se vad den kan astadkomma i ett barns liv,

skulle eventuellt barnmorskan ta problemet mera pa allvar.”

Aven i tidigare forskningar (Alexander & Tompkins 1987) har man skrivit att forildrar
Onskar att vardaren skulle kunna sitta sig sjélv in i fordldrarnas situation, byta roll med
dem och fundera dver hur man skulle kdnna sig med det handikappade barnet. Ifall en
barnmorska skulle se ett dldre barn med OBPP skulle det eventuellt en att fa ens den

lilla kdnslan av hur det dr och hur det kinns att vara en forilder till ett barn med OBPP.

Ett annat viktigt utvecklingsforslag som tva fordldrar hade, var att inte bara fa
information om vad Erbs pares ir, utan dven uppgifter pa var man kan hitta information
om skadan. Bade i den tidigare undersdokningen av Van Haren & Fiedler (2008) samt av
Alexander & Tompkins-McGill (1987) skriver man att det dr mycket viktigt att familjen
far information om dessa stodgrupper, familjer som &r i liknande situationer och
kontaktuppgifter till personer som kan vara till hjdlp pa ett eller annat sitt. En av dessa
tva fordldrar hade fatt en kort beskrivelse av barnmorskan vad OBPP ir, sedan hade hon

bara gett nagra sidor med trakig text, var det stod om forlossningsskadan.

Van Haren & Fiedler (2008) skriver ocksa i sin forskning att det dr normalt for fordldrar
i en liknande situation att vara orolig over sitt barns framtid. Barnmorskan borde darfor
forsta hur viktigt det dr for fordldrar att fa information om stodgrupper och annat som
kommer att vara till nytta for familjen i framtiden. Barnmorskan hade ocksa gett
fordldrarna adressen till Redy rf:s hemsida, vilket senare hade visat sig vara det enda

betydelsefulla stod och informationskilla de hade fatt géllande Erbs pares.

En forélder ansag att det borde finnas ett uttommande informationshéfte till fordldrarna.
Detta informationshifte skulle endera kunna vara ett hifte som man kan ge till
foridldrarna, eller ifall det dr ett annu mer informationsgivande exemplar, skulle man

kunna fa ldsa det under tiden man 4r pa sjukhuset.
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En annan viktig podng som forvanansviart manga fordldrar hade namnt, var den
bristfilliga handledningen om Erbs pares innan forlossningen. Det var manga forildrar
som ansag att man borde ta upp Erbs pares som riskfaktor da man uppskattar under

graviditeten att barnet kommer att vara stort. En informant sade pa detta sitt:

”Sjdlv skulle jag ha uppskattat mera det, att man under graviditeten blir informerad om
alla riskfaktorer som finns med ett stort barn. Pa det sdttet skulle jag mdojligen ha

kunnat tinka mer pa det jag at under graviditeten.”

En av dessa fordldrar hade fatt ett barn med Erbs pares som hade uppskattats vara
ungefir 4,3kg. Mamman sjilv hade onskat kejsarsnitt, men inte fatt det. Slutsatsen var
att barnet fick OBPP som forlossningsskada i en forlossning dér krystskedet tagit 80
minuter och ldkaren hjdlp ut barnet med sugkopp. Tidigare forskning av Bellews (2003)
visar att barnens medeltal av fodelsevikten var 4,28kg och att forlossningen varit mer
eller mindre komplicerad. Forildrarna ansag att man borde berétta mer om alla de risker
som finns hos barnet da det ir stort, vad storleken kan leda till for problem bade under

och efter forlossningen.

Informanterna menar att det minskar pa samhéllets kostnad genom att i ett forebyggande
syfte istillet forsoka forhindra att Erbs pares uppkommer som forlossningsskada. Att
dnnu noggrannare uppskatta vikten hos barnet under graviditeten, och eventuellt léttare
gora ett beslut om kejsarsnitt, skulle vara faktorer som majligen minskade pa Erbs pares
skadan hos de nyfodda barnen. Fordldrarna menar att det blir billigare for samhéllet att
istéllet forebygga skadan 4n att betala for all den vard forédldrarna och barnet med OBPP

eventuellt behover i manga ar framover.

Genom att i ett forebyggande syfte satsa mera pa att uppticka eventuella riskgrupper for
Erbs pares under graviditeten, skulle det vara mojligt att minska pa en “onddig” skada
som uppkommer under forlossningen. En foridlder beskrev saken i sin berittelse sa hir:
”Det dr svdrt att forsta att barnet dr helt friskt i magen, men att barnet sedan far en

skada under forlossningen.”

Arlighet #r dven en sak som tre forildrar tagit upp. De onskar att man skulle forbittra pa

barnmorskans drlighet infor fordldrarna och vaga vara i en 6ppen kommunikation med
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fordldrarna. Mest menade de den barnmorskan som ansvarat om sjidlva forlossningen.
Alla dessa tre fordldrar var pa ett eller annat sitt besvikna pa just denna barnmorska. I
vissa fall hade barnmorskan aldrig ndmnt att barnet hade nagot problem med handen,
utan limnade ansvaret att beritta fordldrarna detta forst pa barnsingsavdelningen av en
annan barnmorska. Eller sedan var det sa att barnmorskan mumlat nagot obetydligt om
barnets hand, men inte tagit upp det som om det skulle vara nagon allvarlig

komplikation.

I en annan berittelse sade fordldrarna:

”Barnmorskan sade nog att barnet troligen hade fatt Erbs pares som forlossningsskada,
men det hon mera podingterade hela tiden, var att hon ville att fordldrarna skulle vara
medvetna om att det inte var hennes fel. Det var som om hon skulle ha velat bli av med

hennes kdnsla av att det var hon som var skyldig till skadan.”

Dessa forildrar onskade att man skulle utveckla samarbetet mellan barnmorskorna, sa
att man i varje fall vet vem som skall meddela vad. Informationen om att barnet har fatt
Erbs pares skall informeras direkt till fordldrarna pa forlossningsavdelningen. Vidare
diskussion och mer information kan sedan ordnas pa barnsidngsavdelningen av en annan
barnmorska. Fordldrarna foredrog dven att om det bara vore mojligt sa skulle
barnmorskan som skott forlossningen alltid komma i ett senare skede till
barnsingsavdelningen och triffa familjen. Da skulle man ga igenom forlossningen och

diskutera om vad som hédnde och varfor det gick som det gick.
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13. TOLKNING MOT TEORETISK REFERENSRAM

I detta kapitel har resultatet av forskningen tolkats mot den teoretiska referensramen jag

anvint, Katie Erikssons (1987) teori om ansa, leka och lira.

Ansandet tar fasta pa att vardaren vill patienten vil, att man dr man om att fordldrarna
far den bésta mojliga varden pa forlossningssjukhuset da de fatt ett barn med OBPP.
Ansningen skall komma fram under hela den tid barnmorskan &r tillsammans med
denna familj. Utgangspunkten skall vara den att fordldrarna far den bidsta mojliga
information om Erbs pares hos deras barn, sa att de 4r medvetna om situationen och att
vardaren kan vara sdker pa att fordldrarna forstar vad det innebér. Barnmorskan skall ge

utrymme for eventuella fragor och fordldrarna skall ha ritt att uttrycka sina kénslor.

Studiens resultat visade att fa fordldrar far tillrickligt med ansning av barnmorskan.
Informationen blir sndv och viktig information och handledning uteblir helt. Forédldrarna
ges inte tid att diskutera om deras barn med forlossningsskadan, och manga lamnades
ensamma med informationen de fatt angaende deras nyfodda barn. Fa forédldrar hade fatt
svar av barnmorskan pa alla de fragor de hade, och dessutom hade en forilder fatt en
kénsla av att barnmorskan undvek familjen for att inte behova svara pa deras fragor om
OBPP. Ansningen borde komma mycket mera fram hos barnmorskan da hon handleder

en familj med ett barn som fatt forlossningsskadan Erbs pares.

Erikssons grunddimension lekande kommer rdtt sa lite upp under dessa
handledningstillfdllen som forildrarna till barn med Erbs pares skrivit i sina beréttelser.
Att fa leken mera med i dessa handledningstillfillen skulle vara genom att ha mera
praktiska ovningar och praktisk information for fordldrar. Barnmorskan skulle kunna
annu mera visa nagot som hon samtidigt forklarar om. Genom att beritta om skadan
med hjilp av ett informationshifte, skulle det genast gora handledningen mer

informativ. Dessutom skulle det aktivera fordldrarna.
Enligt Eriksson (1987) édr en av lekandets grundform den lekande assimilationen.

Assimilationen knyter ihop den nya kunskapen med den tidigare kunskapen. Den

innefattar bland annat att anpassa forildrarna till information som svarar mot patientens
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egna aktuella krav. I leken som assimilation sker den malinriktade
informationsbearbetningen. I handledningen av fordldrar som fatt ett barn som visar sig
ha fatt en skada i armen under forlossningen, stiger den lekande assimilationen fram.
Forildrarna lever med tanken av att barnet har allt bra, speciellt ifall de far veta om Erbs
paresen hos barnet forst timmar eller dagar senare. Da hamnar fordldrarna anpassa sig
till den nya information de far om det nyfodda barnet, som de trott att hade allt bra.
Handledningen forildrarna far av barnmorskan borde ge mera information om Erbs
pares som en forlossningsskada, samt ge mera utrymme for fordldrarna att anpassa sig

till den nya situationen de hamnat i.

Enligt Eriksson (1987) maste patienten ldra sig genom forsok och misstag. I den
lekande assimilationen stiger handledandet av foréldrar med ett Erbs pares barn fram da
den innefattar bland annat att anpassa sig till ny information som svarar mot
fordldrarnas egna krav. Genom leken skulle fordldrarna fa sjdlva prova och Gva sig
fram, detta genom forsok och misstag. Under handledningen av barnmorskan vintas
fordldrarna ta emot massor av information och ldra sig att anpassa sig till denna nya
situation, dvs. att de fatt ett barn med OBPP. Aven att ge utrymme for fordldrarna att
anpassa sig till det nya kommer under denna punkt. Genom leken kunde forildrarna
komma pa nya sitt att klara av situationen de dr i genom att prova sig fram. Enligt
Eriksson ger ju leken minniskan en mdojlighet att dromma sig bort och pa sa sitt fa

energi att se nya mojligheter och végar 1 livet.

Larandet kommer upp och betonas i handledningen av barnmorskan till férdldrarna med
det nyfodda barnet som har OBPP. Barnmorskan forklarar bland annat allmént till
fordldrarna om Erbs pares, dess diagnos och sjukdomsbild. Det &r viktigt for
barnmorskan att kartligga hurdan handledning och information féridldrarna vill ha.
Larandet borde ske utgaende fran fordldrarnas behov, 6nskningar och deras formaga att
ta emot informationen barnmorskan ger. For foridldrarna dr ldarandet sidrskilt viktigt
eftersom de maste ldra sig att klara av det nya dagliga livet med ett barn de fatt som ar i

behov av special vard och omsorg.

Enligt Eriksson (1987) dr individens mal med ldrandet att striva till att bli sjélvstindig.
For barnmorskan innebédr det att fordldrarna borde fa en sadan handledning pa

forlossningssjukhuset som far fordldrarna med barnet med OBPP att kdnna sig som om
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de i varje fall &r pa rétt spar om att sta pa egna ben och kénna sig sjdlvstindiga gillande
familjens framtid nér de dker hem. Barnmorskan borde handleda fordldrarna genom att
besvara pa fordldrarnas fragor sa gott det gar. Detta kan ske endera medvetet eller
omedvetet. Nér foridldrarna far ett barn som man genast misstinker att har fatt Erbs
pares som forlossningsskada, hinner inte barnmorskan heller planera sin undervisning.
Ifall barnmorskan inte kan svara pa fordldrarnas fragor, borde hon pa bista mojliga sétt

ta reda pa svaren.

Resultatet i studien visade att manga barnmorskor limnade ansvaret av handledningen
over till ndsta barnmorska som skotte om familjen. Barnmorskan tog inte reda pa svaren
genast, utan gav Over forildrarnas fragor till den nista vardaren. Djupare fragor gillande
prognos, diagnos och behandling dr #4nda ldkarens uppgift att ldra patienten.
Barnmorskan far lidkarens undervisning till fordldrarna att ordnas. Barnmorskan kan
forbereda ldkaren med de fragor som hon eventuellt vet att fordldrarna vill bli

undervisade 1.
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14. DISKUSSION

Resultaten visade sig vara littare att fa ihop dn vad jag hade vintat mig. Studiens syfte
vickte genast positiv diskussion kring dmnet pa Redy rf:s diskussionsforum.
Forildrarna blev glada av att en liknande studie utférdes och intresset verkade vara stort
bland foréldrarna . Detta tydde pa att det dr alldeles for lite forskat inom dmnet och att

behov for vidare forskning finns.

Da denna studie var néstan fardig och materialet redan var analyserat, fick jag tillhanda
en tidigare forskning som gjorts for elva ar sedan. Denna forskning behandlade den
handledning forildrarna fatt av all den vardpersonal som tagit hand om deras barn med
Erbs pares de forsta tva aren. Det var intressant att lisa vad resultatet av den
forskningen var, dven om den behandlade &ldre barn med Erbs pares och alla vardare
som kommit att skota forlossningsskadan under tiden. Resultatet var ganska likt denna
studies resultat. Eftersom jag fick materialet sent, och tiden var knapp, tog jag inte med

forskningen till den hér studien.

Ifall tid och resurser funnits, skulle det ha varit mycket intressant att bredda pa dmnet
samt forska mera kring Erbs pares. Resultat i form av berittelser av fordldrar fick jag till
sist in fjorton fler dn vad jag tog med i studien. Av eget intresse ldste jag igenom de
andra ocksa, och kan hir konstatera att de var alla mycket lika de berittelser jag redan
tagit med i analyseringen av resultatet. Alltsa tror jag inte att resultatet skulle ha blivit

mycket mer annorlunda fast jag skulle ha tagit med alla de svar jag fatt in.

Berittelserna var mycket lika varandra. Resultatet forvanade inte mig, eftersom jag sjilv
i praktiken lagt mirke till att material och kunskap om forlossningsskadan Erbs pares ér
sndv bland barnmorskorna. Da jag talat om Erbs pares med de barnmorskor jag tréffat,
har nistan alla ndmnt att de inte vet sa mycket om forlossningsskadan. Det har funnits
lite material om Erbs pares pa avdelningarna, men dnda har barnmorskorna ansett att de
inte skulle klara av att handleda fordldrar om Erbs pares hos barnet ifall det skulle raka
komma framfér dem. Resultatet visade att man dnnu saknar en hel del med skriftligt
material om OBPP samt bittre kunskap hos barnmorskorna for att det skulle vara

mojligt att ge en sadan handledning till fordldrarna som de skulle behova.
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Informationen forildrarna fatt varierade stort, men dock kan man konstatera att all den
information foridldrarna fatt av barnmorskorna var sndv. Eftersom det bara var en
informant som var nagot sa ndjd med handledningen hon fatt, kan man dra den
slutsatsen att det dnnu finns mycket man kan vidareutveckla inom detta omrade. Om

barnmorskan skulle ha mera kunskap om vad Erbs pares ir, skulle de inte kinna sig

osdkra pa att handleda fordldrarna som fatt ett barn med Erbs pares.

Genom att barnmorskan skulle ha bredare kunskap om #dmnet, skulle mycket av
fordldrarnas negativa syn pa handledningen bli historia. Detta skulle leda till att
fordldrarna skulle fa den information de ville enligt resultatet ha, och de skulle inte
behova fa den kinslan av att de vore de forsta fordldrarna i virlden som fatt ett barn
med denna forlossningsskada. Aven kinslan av att barnmorskan forsoker undvika
familjen skulle forsvinna, da barnmorskan istillet skulle klara av att svara pa de svara
fragor som de ville fa svar pa. Genom bredare kunskap hos barnmorskan skulle alltsa
manga problem inom handledningen om foérlossningsskadan Ers pares hos ett nyfott

barn bli béttre.

Det som forvanade mig sjilv kanske allra mest var det som kom upp i resultatet om
drlighet. Arligheten varar lingst, och barnmorskan som mirker att barnet eventuellt fatt
en skada i armen borde genast sédga till fordldrarna att man misstidnker nagot problem for
att skapa ett fortroende for fordldrarna. Genom att barnmorskan tar en Oppen
kommunikation och en positiv attityd med familjen, vicker det fortroendet for
fordldrarna. Kommunikationen mellan barnmorskorna borde dven forbittras. Det &r inte
ratt mot den sarbara familjen att barnmorskan inte berittar till fordldrarna om
forlossningsskadan hos deras nyfédda barn. Lika lite dr det ritt att lamna handledningen

till t.ex. barnsédngsavdelningens barnmorska.

Det dr forlossningssalens barnmorska som har ansvaret att sdga till fordldrarna om man
misstinker eller kanske tom. vet att en skada uppkommit. Fordldrarna uppskattar att fa
hora varfor det gick som det gick, och i resultatet kom det dven upp att mamman skulle
ha velat veta ifall hon sjilv skulle ha kunnat géra nagot pa ett annat sitt under
forlossningen, for att undvika skadan i armen som barnet fatt. Det dr inte ritt att
foderskan har skuldkénslor for det som hiant med hennes barn. Genom att diskutera, ge

stod och vara empatisk kan man férebygga det hat en informant hade for barnmorskan
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dnnu manga ar senare, eftersom fordldrarna inte fatt den handledning de skulle ha

behovt.

Det skulle finnas ett behov av fortsatta forskningsstudier inom detta temaomrade.
Eftersom jag inte kunde hitta nagon tidigare forskning inom Erbs pares hos nyfédda och
handledning om skadan till fordldrar, anser jag att det dnnu finns mycket man kan
forska om inom detta omrade. For att vidareutveckla projektet kunde det vara intressant
att ta reda pa vad barnmorskorna anser om den handledning de ger till fordldrarna pa
forlossningssjukhuset, da man misstinker att deras nyfodda barn fatt Erbs pares som
forlossningsskada. Det kunde vara av intresse att veta hur barnmorskorna upplever
handledningen till de hér fordldrarna. Vad anser barnmorskorna om handledningen, vad
dr de nojda med, vad dr de mindre ndjda med? Hur anser barnmorskorna att man
forbereder vardarna for dessa situationer? Har de sjdlva en kinsla av att de har
tillracklig information om hur och vad de skall handleda och informera dessa forildrar
med det nyfodda barnet med OBPP? Studien skulle alltsa kunna forskas ur
barnmorskans synvinkel, for att sedan kunna jidmfora fordldrarnas tankar och

upplevelser med barnmorskornas.

Nya utmaningar inom forskningsomradet skulle dven vara att gora vidare studier inom
detta samma omrade, men med en annan metod. Genom att anvidnda intervjuer som
metod skulle man mojligtvis fa en djupare syn pa dmnet och man kunde vid behov
komma med mojliga foljdfragor. En annan mgjlighet skulle dven vara att gora en
litteraturstudie om #@mnet. Dessutom skulle det vara intressant att ta reda pa hurudan
handledning dessa forédldrar far senare, dvs. utanfor forlossningssjukhuset, och dven
hurudan handledningen uppfattas av andra 4n bara barnmorskan. Slutsatsen &r alltsa

den, att det dnnu finns en hel del som man kunde forska i kring @mnet OBPP.

En annan mojlighet att utveckla handledningen av barnmorskorna till de hér forédldrarna
med ett barn med OBPP, skulle kunna vara ett dnnu béttre samarbete mellan Redy rf
och forlossningssjukhusen. Nagra av informanterna till studien skrev i sina berittelser
att den enda eller den bista information de fatt om Erbs pares var via Redy rf:s hemsida
pa internet. Foreningen for Erbs pares skulle kunna halla allménna informationstillfdllen
gillande OBPP till barnmorskorna, da de dven skulle presentera Redy rf med dess

verksamhet och stodgrupper. Denna information skulle barnmorskan sedan littare
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kunna utnyttja i handledningstillfdllena for fordldrarna med det nyfédda barnet med

OBPP.

Ifall Erbs pares skulle tas upp oftare bland barnmorskorna, skulle sikert
handledningstillfillena #ven bli mer naturliga att utféra. Aven idén om att det skulle
finnas nagra barnmorskor som skulle vara “Erbs pares-experter” tycker jag att borde
foras vidare. Dessa barnmorskor skulle vara de som dven sammankopplade Redy rf:s

kunskap med barnmorskornas kunskap.

For att kunna tillampa studien i yrkeslivet, har jag som utvecklingsarbete tinkt gora ett
informationsblad till forédldrarna. Informationsbladet &r ett litet infopaket som
barnmorskan kan ge till fordldrarna som fatt ett barn med OBPP. Detta infopaket
innehéller information om vad OBPP ir; dess riskfaktorer, symtom och diagnos.
Dessutom kommer informationsbladet att innehalla kontaktuppgifter till Redy rf, dir
fordldrarna far tag pa stodpersoner och kontakt med familjer i liknande livssituation.
Naturligtvis ger detta infoblad dven stod till barnmorskorna pa forlossningssjukhusen.
Det var dven manga foréldrar som gav detta som utvecklingsforslag. Flera informanter
skrev att de gdrna skulle se att det skulle finnas mera information pa
forlossningssjukhusen om skadan Erbs pares. Ett infohédfte som skulle kunna ges till
fordldrarna och som &dven skulle vara som stod till barnmorskorna nidr de handleder

dessa forildrar.

Efter att studien var utférd funderade jag mycket pa hur och vem som skulle kunna
fortsdtta pa denna genomforda undersokning. Studien skulle kunna utféras genom att
anvdnda intervju som metod. Genom att intervjua fordldrarna, skulle jag ha kunnat
stilla tillaggsfragor vid behov och kunna ifragasitta det som eventuellt nu blev en aning
omtolkbart for mig. Genom intervju skulle jag ocksa ha fatt en narmare kontakt med
dessa forildrar och vara niarvarande da de tinkte tillbaka pa den tid som sannolikt var en
mycket svar tid for dem. Genom intervju skulle jag eventuellt ha fatt ett mera palitligt
material. Ifall det finns resurser och majlighet, kommer jag att fortsitta pa undersokning
senare i arbetslivet. Intresse for dmnet Okade efter att studien var avklarad, och jag
forblev medveten om att det finns ett brinnande behov av vidareforskning inom detta

intressanta amne.
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15. KRITISK GRANSKNING

I detta kapitel har jag kritiskt granskat denna studie. Syftet, forskningsfragorna,

materialet, metoden och resultatet granskas ur en kritisk synvinkel.

Syftet var att fa reda pa hur fordldrarna upplevt den handledning de fatt da man
konstaterat att deras barn har Erbs pares. Eventuellt hade syftet kunna vara bredare, och
omfatta dven ett lite ldngre tidsperspektiv. Da hade man dven fatt fram vad fordldrarna
forviantar och behover for information t.ex. det forsta aret med ett barn med Erbs pares.
Detta hade dock kriavt mera tid och resurser, vilket inte dr ldmpligt for ett slutarbete.

Dirmed upplever jag syftet som dndamalsenligt och relevant for denna studie.

Forskningsfragorna var hirledda fran mitt syfte och hjilpte till att kategorisera studien.
Eventuellt kunde fragorna ha varit flere och noggrannare till sin natur och mindre
ledande, for att fa ett bredare material med fler kategorier. Forskningsfragorna ansag jag
senare att eventuellt var negativt ledande, och att man redan véntat sig att resultatet man
far skulle vara negativt. Genom att ha anvint mig av flere fragor i min fragestillning,
skulle jag mojligtvis ha fatt ett bredare material. Nu blev materialet rétt snivt vilket
ledde till att berittelserna inte gick att kategoriseras utéver de tre huvudkategorier jag

anvint mig av.

Material till denna studie var inte létt att hitta. Det fanns inte alls att fa tidigare
undersokningar om handledning till fordldrar med ett barn med Erbs pares. Det fanns
publicerat en hel del kring Erbs pares, men enbart ur medicinsk synvinkel. For att ta
fram saken fran handledningens synvinkel, maste jag ta material om handledningen av
sjuka eller handikappade barn. Jag valde att anvdnda mig av fyra forskningsartiklar som
behandlade handledning till fordldrar med sjuka eller handikappade barn, och tva
artiklar som behandlade Erbs pares. Pa detta sitt ville jag forsoka ta fram mer om Erbs

pares och forsoka sammankoppla handledningen till fordldrar med sjuka barn.

Kritiskt kan man granska sittet jag sokt artiklarna pa. Ifall jag skulle ha anvidnt mig av

fler sokmotorer skulle jag eventuellt ocksa ha fatt ett bredare material av tidigare
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forskning inom @mnet. Nu anvindes bara tre sOkmotorer till att hitta artiklarna jag

anvint till studien.

Killorna som jag anviande mig av var innehallsrika och relevanta. Killan som jag fatt
fran foreningen Redy rf var jag mest osdker pa, men efter att jag jamfort det andra
materialet som jag hade om Erbs pares, blev jag mer 6vertygad om att killan jag fatt var
bra och gav mig bra material, speciellt en bra overblick 6ver hela &mnet OBPP. Jag
anvinde det material jag fick fran foreningen eftersom jag dven ansag att det var mer
tillforlitligt dn den information som finns pa nidtet utan nagon forfattare.
Forskningsartiklarna kring handledning till féridldrar med ett handikappat/sjukt barn gav

djupgaende svar pa de centrala fragestillningarna.

Intervjun med barnldkaren Jari Petdjd var en av de kéllor jag anvénde i studien. Anser
att materialet jag fick muntligt av honom gav mig mycket intresse for dmnet, men
litteraturen blev lite vdl gammalt. Eftersom jag paborjade skrivprocessen redan hosten
2007, ledde det till att intervjun dven blev fran 2007. Intervjun gick ej heller att
uppdateras, vilket jag annars skulle ha gjort, pga. att Jari Petdjd inte mera arbetar som

likare pa denna avdelning.

Informationssokningen skulle jag ha kunnat utveckla till dnnu béttre. Nu anvéndes
endast Ebsco, SAGE Journal Online och Google Scholar som sokmotorer for mina
artiklar, fast det finns mingder av olika sokmotorer pa nétet. Argﬁngama jag anvinde i
mina tidskrifter var 1987-2008, inga artiklar var publicerade senare &n ar 1987. For att
fa en dnnu bredare syn pa dgmnet skulle jag ha kunnat anvinda mig av dnnu fler artiklar,
speciellt sadana som behandlade handledning om sjuka/handikappade barn. Hade dven

kunnat presentera forskningsartiklarna jag anvinde var for sig skilt.

En av forskningsartiklarna som behandlade Obstetric Brachial Plexus Palsy och vilken
jag valt till studien, hittade jag senare dven i avhandlingen av Margareta Mollberg.
Denna avhandling fick jag personligen av henne hosten 2009, men lidste da enbart
igenom hennes resultat av hennes forskning. Jag anvinde hennes resultat som killa till
min bakgrund till OBPP. Det var forst senare som jag reagerade pa att en artikel som jag

hade hittat fran sokmotorn Ebsco, var en av hennes artiklar som hon anvint i sin
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avhandling. Denna artikel hittades alltsa via Ebsco, men fanns dven i det material jag

redan hade 1 avhandlingen.

Det gar att diskutera ifall resultaten kan anses vara tillforlitliga. Att anvinda Erikssons
(1992) narrativa metod ansag jag i sin helhet att var ett bra val. Metoden fungerade i
detta syfte bra. Detta eftersom den narrativa metoden ger studien en bild av vad
fordldrarna ansett om den handledning de fatt. Dessutom skulle personlig intervju
eventuellt inte kunna ha ordnats, eftersom fordldrarna var spridda runt om i landet. Att
skriva ner en berittelse i lugn och ro ansag jag ocksa att var ett bittre alternativ &n att

gora en telefonintervju, vilket jag funderade pa i borjan av studien.

Med den narrativa metod jag anvéinde i studien kunde jag #nda inte vara sidker pa
huruvida de berittelser jag fatt in av fordldrarna var sanna. Enligt Eriksson (1992) skall
man @nda behandla materialet man fatt in som det & och primért skall man inte
ifragasitta sanningshalten i det berittade. Berittelserna verkade pa alla sitt som ett
material jag kunde lita pa, men som jag med det kritiska 6gat inte kan veta da jag ej vet

vem som skrivit berittelserna.

Dessutom kan man fundera 6ver hur man anser att fordldrarna minns och upplevt den
handledning de varit med om pa forlossningssjukhuset for manga ar sedan. Eftersom
fordldrar upplever att de fatt ett barn med Erbs pares som nagot tragiskt, dr det litt att de
bara kommer ihag det negativa om den handledning de varit med om under den tragiska
tiden. Fast handledningen eventuellt skulle ha varit bra, minns de bara det negativa
eftersom det var en tid full av sorg, oro och nedstimdhet 6ver barnets forlossningsskada
OBPP, utover den gldadjen de hade av det nyfodda barnet. Detta leder till att upplevelsen
av handledningen kan ha vickt enbart det negativa da de nu skrivit deras berittelser och

tankt bakat pa den tid da denna hindelse upplevts.
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BILAGOR
Bilaga 1. Informationsbrev till informanterna

Bista forildrar,

Jag, barnmorskestuderande Alexandra Oscarsson, skriver mitt slutarbete fran Arcada-
Nylands svenska yrkeshogskola. Arbetsrubriken dr "Nyfodda barn med Obstetric
Brachial Plexus Palsy - handledning till fordldrarna”. Jag vill ta reda pa hurdan
handledning Ni fatt pa forlossningssjukhuset av barnmorskorna da ni fatt hora att man
misstdnker att Ert nyfodda barn har Erbs pares. Jag vill veta hur handledningen
upplevdes av Er, ifall den var tillricklig och om Ni var ndjda med barnmorskornas
handledning i denna situation. Jag vill dven hora Era asikter pa hur Ni anser att man
skulle kunna utveckla handledningen av Erbs pares hos det nyfodda barnet av
barnmorskorna.

Jag har fatt lov av Redy rf:s ordférande att utféra denna undersékning via
diskussionsforumet. Till min undersokning kommer jag att anvidnda de forsta tio
berittelserna som jag far in. Jag ber Er vinligen skriva med egna ord och sa utforligt
som mojligt Er berittelse, och skicka den till min e-post sa att det inte blir ldsbart for
alla pa diskussionsforumet. Ni far skriva till mig pa svenska eller finska. Jag kommer
att meddela Er pa diskussionsforumet nir jag har fatt ihop mitt material till min
undersokning.

Deltagandet &r frivillig, men jag onskar att Ni har tid och intresse att beritta sa utforligt
som mojligt om Era erfarenheter och upplevelser om den handledning Ni varit med om.
Alla personuppgifter hélls anonyma under bearbetningen och i slutrapporten. Era
utsagor kommer inte att identifieras i undersokningen. Efter att undersokningen &r
utférd kommer allt material att forstoras.

For att kunna utveckla barnmorskornas handledning till fordldrar med ett nyfott barn
med Erbs pares samt att bittre forsta fordldrarnas upplevelser dr Era erfarenheter och
asikter av stor betydelse. Som utvecklingsarbete kommer jag att gora ett
informationshifte till barnmorskor om Erbs pares for att vidareutveckla handledningen
till fordldrarna pa forlossningssjukhus.

Har Ni fragor kan Ni ta kontakt med mig eller min handledare, lektor Pirjo Viyrynen.

Alexandra Oscarsson
E-post: alexandra.oscarsson @arcada.fi

Pirjo Viyrynen
E-post: pirjo.vayrynen @arcada.fi

Tack for Er medverkan!
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Bilaga 2. Informationsbrev till informanterna pa finska

Hyvit vanhemmat,

Olen ruotsinkielisen ammattikorkeakoulun Arcadan kétiloopiskelija Alexandra
Oscarsson ja teen lopputyotini. Tyootsikko on ”Vastasyntyneet, joilla on Erbin pareesi
— ohjausta vanhemmille”. Haluan selvittdd minkélaista ohjausta olette saaneet kitiloiltd
synnytyssairaalassa, silloin kun saitte tietdd ettd vastasyntyneelld lapsellanne epiilldan
olevan Erbin pareesi. Haluan selvittdd miten koitte ohjauksen, oliko se riittivdd ja
olitteko tyytyviisid ohjaukseen siind tilanteessa. Haluan myos kuulla Teiddn
mielipiteitinne siitd miten kéitildiden antamaa ohjausta vanhemmille, joiden
vastasyntyneelld on Erbin pareesi, voitaisiin kehittd.

Olen saanut Redy ry:n varapuheenjohtajalta kirjallisen luvan tehdd tutkimuksen timén
keskustelufoorumin kautta. Tutkimuksessani tulen kdyttimddn kymmenen ensimméisti
kertomusta. Voitte kirjoittaa vapaamuotoisen kertomuksen ja ldhettdd sen sdhkopostiini,
jotta se ei olisi kaikkien luettavissa keskustelufoorumilla. Minulle voi kirjoittaa
suomeksi tai ruotsiksi. [lmoitan keskustelufoorumilla heti kun olen saanut tutkimukseen
tarvittavan materiaalin.

Osallistuminen on vapaaehtoista, mutta toivon ettd Teilld olisi aikaa ja kiinnostusta
kuvailla mahdollisimman kattavasti kokemuksianne saamastanne ohjauksesta. Kaikki
henkildtiedot pysyvit anonyymeina niin tutkimuksessa kuin loppuraportissakin eika
henkil6llisyyttinne voida tunnistaa niistd. Materiaalin kerddmisen jéilkeen Ildhetetyt
kertomukset tuhotaan.

Teiddn kokemuksenne ja kertomuksenne ovat erittdin arvokkaita jotta kitiloiden
antamaa ohjausta vanhemmille voidaan kehittdd ja paremmin ymmértdd vanhempien
kokemuksia, joiden vastasyntyneelldi on Erbin pareesi. Kehittidksemme edelleen
vanhempien ohjausta synnytyssairaalassa, tulen tekemiddn kitilokoulutuksen
kehitystyona kitiloille informaatiovihkosen vastasyntyneesti jolla on Erbin pareesi.

Jos teilli on kysymyksid voitte ottaa yhteytti minuun tai ohjaajaani, lehtori Pirjo
Viyryseen.

Alexandra Oscarsson
Sédhkoposti: alexandra.oscarsson @arcada.fi

Pirjo Viyrynen
Séahkoposti: pirjo.vayrynen @arcada.fi

Kiitos osallistumisestanne!
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