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ANKNYTNING I LIMBO

en pilotstudie fran en neonatal intensivvardsavdelning

Vid Lunds universitetssjukhus genomfordes pa neonatalklinikens
intensivvardsavdelning en pilotstudie med foraldrar till prematura barn med
hjarnblédning och foraldrar till barn med asfyxi. Bada diagnoser ar
associerade med stor osékerhet avseende konsekvenser i form av
funktionshinder som cerebral pares. De rekryterade foraldrarna intervjuades
vid tva tillfallen, med sex manaders mellanrum. Med hjélp av
standardiserade frageformular skattades foraldrarnas depressivitet och
traumasymptom samt deras strategier for coping. Dessa vagdes och
jamfordes med foraldrarnas reaktion pa sitt barns diagnos och férekomsten
av trygg bas-script. Resultaten bearbetades och tolkades med icke-
parametrisk statistik och kan inte generaliseras, men intressanta iakttagelser
om méjliga infallsvinklar for vidare studier kunde géras. Samband kunde
pavisas mellan funktionell coping och lagre depressivitet, medan
dysfunktionell coping, och matt av trauma, korrelerade med svarigheter att
ackommodera barnets diagnos. Ett negativt samband hittades mellan
upplevelsen av trauma och férekomsten av script for trygg bas, som studien
visade fungerar prediktivt for formagan till bearbetning av barnets diagnos.
En sérskild slutsats kunde dras om pappors relativa sarbarhet.
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ATTACHMENT IN LIMBO
a pilot study on a NICU ward

Anette Carnemalm

Department of Psychology and Psychotherapy,
University of Lund

abstract

At the NICU at Lund University Hospital a pilot study was performed,
where the participants were parents of either premature babies with brain
hemorrhaging or babies born with asphyxia. Both diagnoses are associated
with insecurity regarding outcome in terms of future conditions such as
cerebral palsy. The participants were interviewed at two occasions, with six
months in between. Standardized questionnaires assessed the parents”
depression and trauma symptoms as well as their strategies for coping. These
measures were compared to their reaction to their child’s diagnosis and the
prevalence of secure base-scripts. The results were processed and interpreted
using non-parametric statistics and cannot be used for generalizations, but
some interesting observations were made, suggesting areas for further
studies. Associations were found between functional coping and lower
ratings of depression, whereas dysfunctional coping, and symptoms of
trauma, were associated with difficulties accommodating the child’s
diagnosis. There was a negative association between the experience of
trauma and the prevalence of secure base-scripts, which according to the
results of this study is a predictive variable regarding the parent’s resolution
of diagnosis. A special conclusion was made about the vulnerability of
fathers.
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ANKNYTNING I LIMBO

”Och du bara levde och levde, jag hade aldrig sett ndgon sd levande som du. Du gjorde
ansprak pa allt tillgangligt liv. Din navelstrang maste klippas av, for du hade stigit ner
till jorden for att finna en plats at dig sjalv. Du hade kommit for att stanna. For att vara
hdr for alltid.” (Thomese, 2003)

Vilken roll spelar osékerhet i relationen mellan det spada barnet och hennes foraldrar?
Vad gor ett barns sjukdom med anknytningsprocessen, med det oundgéangliga hoppet?
| det foreliggande arbetet — en longitudinell pilotstudie — formuleras dessa dvergripande
fragor pa en neonatal intensivvardsavdelning. Foraldrar vars nyfodda barn drabbats av
hjarnblddning eller syrebrist deltar i en undersokning dar deras psykiska hélsa skattas med
hjélp av flera instrument och kopplas till deras reaktion pa sitt barns sjukdom, till

ackommoderandet av diagnos och till befintliga script om anknytning och omvardnad.

Anknytningsteorin, forst formulerad av John Bowlby, skildrar det manskliga
spadbarnets formaga att forma viktiga relationer till sina vardare, att soka skydd hos dem och
att anvanda dem som en trygg bas i sin erdévring av vérlden. Att vara forsakrad om att
vardaren finns tillrackligt nara om, eller nar, barnet behéver hjalp utgor grundpelaren i den
trygga anknytningen. Genom transaktioner — genom forvarvandet av samspelserfarenheter —
skapar barnet ett monster av forvantningar, si kallade ”inre arbetsmodeller”, for hur fordldern
fungerar (eller inte fungerar) som trygg bas och beskyddare (Bowlby, 2006). Dessa modeller
har betydelse ocksa for hur andra, senare relationer i livet formas, nar barnet tar med sig sina
forvantningar/inre modeller ocksa in i dessa senare relationer. Man har kunnat konstatera att
anknytningens form har betydelse inte bara avseende relationer till andra manniskor, utan
ocksa for psykisk halsa i mera generell bemarkelse (bl a Broberg, Granqvist, Ivarsson &
Risholm Mothander, 2006). Bowlbys arbete fokuserade pa barnets band till foraldern —
barnets beteende och dess konsekvenser — men han pekade ocksa pa att en mera grundlig
forstaelse av anknytningens mekanismer skulle kunna erhallas i undersokningen dven av
foralderns band till barnet (Cassidy, 2008), det som senare har kommit att kallas féralderns
omvardnadssystem (caregiving system).



Anknytningens former

I Handbook of Attachment skriver George och Solomon (2008) om hur alla spadbarn
som far ndgon form av regelbunden omsorg kommer att valja en eller flera
anknytningsfigurer; detta implicerar att nagon slags narhet och social interaktion ar tillracklig
for att anknytning ska skapas. Det &r sedan dessa interaktioners kvalitet som organiserar
barnets relation till anknytningspersonen, vanligen féraldern, och de inre arbetsmodeller
Bowlby (2006) beskriver som barnets matt av tillit till att personen finns till hands nar barnet
behover skydd eller trost. Det tryggt anknutna barnet tror pa denna tillganglighet och
kénnetecknas darfor av ett tillitsfullt utforskande av varlden. Barn med otrygg/ambivalent
anknytning ar i storre behov av att forsékra sig om foralderns nérvaro/uppmarksamhet, och
utforskandet blir darfor svarare, medan barn med otrygg/undvikande form av anknytning
tillater eller uppréattar avstand till foraldern, med laga forvantningar pa narhet eller stod;
barnet minimerar anknytningsbeteenden, ocksa i en hotfull situation.

Dessa olika typer av anknytning beskrevs tidigt, och samtliga - 4ven de tva otrygga
formerna - utgdrs av en i erfarenhet baserad strategi for att finna skydd eller hjalp. Man har
senare definierat ocksa desorganiserad anknytning, som kénnetecknas av just avsaknaden av
arbetsmodell; det finns ingen sammanhallen eller organiserad anknytningsstrategi hos barnet

och da som svar pa stark skyddsldshet (Broberg et al, 2006).

Omvardnadssystemet

Vad &r det da som avgor hur foraldern interagerar med sitt barn, vad bestammer
kansligheten hos henne och eller hans formaga att skydda sitt barn? Har anfors
omvardnadssystemet, som organiserar foralderns beteende, i en dmsesidig och symmetrisk
relation till barnets anknytningsbeteende (Bowlby, 2006). Forskningen, eller t o m intresset,
kring detta system har dock drojt; av tradition har man betraktat foraldrabeteendet som nagot
forutbestamt och formbundet, men idag, nar synen pa manniskan som en varelse i relation ar
helt dominerande, borjar transaktionsaspekten lyftas fram, hur det ”psykologiska
fordldraskapet utvecklas 1 nuet och 1 métet med barnets behov” (Broberg et al 2006; 199).
George och Solomon &r tva av de forskare som agnat mycket uppmarksamhet at
foraldraskapet och lagt stor vikt vid att anknytning och omvardnad utgor tva separata system,
dar fordlderns utvecklingsbehov inte helt ssmmanfaller med barnets behov; “att sérja for

barnets behov &r bara ett av flera motivationssystem” (Brodén, 2004; 49).



”Min dotters rena och pdrlvita varelse krdver en avsevird vdardande insats. Till att borja
med &r min relation densamma som en njures. Jag ar den som producerar hennes kropps
avfall. Var tredje timme héller jag mjolk in i hennes mun. Den vandrar runt i en serie
kanaler, och sedan kommer den ut igen. Jag slanger bort den. Var tjugofjarde timme
sanker jag ned henne i vatten och tvattar henne. Jag byter hennes klader. Nar hon varit
inomhus en tid tar jag ut henne. Nar hon varit ute en tid tar jag in henne. Nar hon
somnar lagger jag henne ned. Nar hon vaknar lyfter jag upp henne. Nar hon grater gar
jag omkring med henne tills hon slutar grata. Jag klar pa henne och klar av henne. Jag
vattnar henne med kérlek, och oroar mig for att jag ger henne for mycket eller for lite. Att

vdrda henne dr som att vara ansvarig for vddret, eller for att grdset ska vixa.”

(Cusk, 2005)

George och Solomon (2008) tecknar fem viktiga faktorer for, eller skeden i, hur
omvardnadssystemet utvecklas: barndom, tonar, 6vergangen till foraldraskap, babyn samt den
sociala kontext — t ex stdd i socialt natverk och parets ekonomiska situation - i vilket
foraldraskapet ska dga rum. Stern (1991) pekar pa hur omvardnadens kvalitet i mycket hog
grad avgors av foralderns forestéliningsvarld, tatt férbunden med den egna livshistorien. Att
under sin forsta tid knyta an till sin foralder ar ocksa att se hur det &r att vara foralder.

Barndomens lek skapar sedan situationer for traning av omsorg, tonaren ser
omvardnadssystemet mogna, men det huvudsakliga skiftet sker i samband med att ett faktiskt
foraldraskap inleds (i samband med graviditet, férlossning och barnets forsta manader). Det ar
har forestaliningen om den egna personen som en omvardnadsgestalt mognar, en period av
“psykologisk desorganisation och reorganisation” (Brodén, 2004; 49), som ska mynna ut i ett

skifte fran barndomsperspektiv till omvardnadsperspektiv.

Transition

Overgangen fran att vardas till att varda &ger saledes rum redan under graviditet och
vantan, men ocksa de omstandigheter som kringgardar barnets fodelse antas vara kritiska for
hur barnet kan tas emot, inbegripet mojligheter att fa vara nara sitt barn, att fa rora, smeka och
prata med det. Aven om dessa omstandigheter inte i sig ar avgérande for hur anknytningen
kommer att se ut ar detta ett omrade som behover undersokas ytterligare (George & Solomon,
2008), och foreliggande studie ar en sadan — forsiktig — ansats. Saval forlossning som det
medicinska omhandertagande som foljt pa de aktuella barnens fodelse har inneburit kaotiska
situationer for foraldrarna; den efterféljande varden har medfort en relativ separation fran

barnet, som vardas i respirator och/eller i kuvos. Studien undersoker foraldrarnas psykiska



halsa och hanteringsstrategier sa som dessa gestaltar sig under vardtiden och sex manader
senare, dvs. under transitionsfasen. Under denna kommer familjens sociala kontext att delvis

utgoras av den sjukhusmiljo barnet vardas i.

”Det var som en bebisfabrik, och ddr ville inte jag jobba.”
(pappa i studien)

George och Solomon (2008) talar slutligen om barnet sjalv som en avgérande faktor for
hur omvardnadssystemet kommer att gestalta sig. Ett spadbarn har en stark férmaga att
framkalla omvardnadsbeteende - genom sin gestalt, en tydlig affektiv expressivitet och sin
snabba respons pa omvardnad. Barnets narhet och signaler - som grat, doft, rorelse och joller -
paverkar kraftfullt foralderns beteende och hans/ hennes motivationsmonster. Medan barnets
utseende, temperament och responsivitet skapar reaktioner i foraldern (och i majoriteten av
studier betyder “forildern” mamman), har man ocksa visat att det snarare ar foralderns
varseblivning av sin baby och av den gryende relationen som ar mest avgérande for hur
anknytningen kommer att gestalta sig - oavsett barnets faktiska egenskaper. Denna
varseblivning integreras i sin tur i transaktionerna med barnet, ett samspel som ocksa
paverkas kraftigt av foralderns egna anknytningserfarenheter (George & Solomon, 2008). Dar
barnet genom sitt anknytningssystem motiveras att soka och ta emot omvardnad, motiveras
foraldern genom sitt omvardnadssystem att ge omsorg och skydd (Lyberg, 2007). Bada
system ar malorienterade; beteenden kan forandras utifran ny information — barnets signaler,
alder, den omedelbara omgivningen — och foralderns beteende kommer att styras av hennes

tolkning av denna information.

Awven hos den vuxna ménniskan beskrivs inre arbetsmodeller (George & Solomon,
2008), ett slags monster av forvantningar kring hennes foraldraskapsupplevelser. Dessa knyter
an till de modeller hon skapat som barn, av hur hon sjélv blivit omhéndertagen, och vad detta
medfor i hennes syn pa foraldraskap. Denna anknytningshistoria interfolieras alltsa med den
nuvarande upplevelsen av barnet, den som ager rum i 6gonblicket, men upplevelsen &r ocksa
styrd av de erfarenheter hon hittills gjort av interaktion med sitt barn. Nar vi talar om dessa
samlade intryck, om den omedelbara dversattningen av tidigare och nuvarande upplevelser av
att vara foralder, samt minnena av den egna anknytningshistorien talar vi om omvardnads-
representationer. Aterigen: kvaliteten pa foralderns representationer bar en betydande roll for
hur hennes omvardnad kommer att gestalta sig, och darmed for barnets upplevelse av



foréldern som en trygg bas, och det finns ett tydligt samband mellan dessa representationer
och barns anknytningsmonster. George och Solomon visar att tryggt anknutna barns mammor
bér pa flexibla representationer av omvardnad, dér det aktuella beteendet tog hansyn till
barnets signaler, dess utveckling och séarskilda personlighet, egna tankar om uppfostran samt
de egna behoven. Barnen med otrygg/undvikande anknytning i samma studie skyddades pa
avstand av sina mammor; med bas i negativt fargade representationer talade dessa mammor
om bade sig sjalva och sitt barn i nedséttande termer, betonade negativt laddade aspekter av
sin interaktion med barnet, underskattade barnets behov av stod och lade storre vikt vid egna
behov. Hos mammor till barnen med otrygg/ambivalent anknytning fann forskarna osakerhet i
saval representationer som beteende. Parallellt beskrev de strategier for att halla sina barn
nara och en relativ brist pa lyhdrdhet for barnens signaler som ocksa ofta 6vertolkades
(George & Solomon, 2008).

Script

De representationer som beskrivits, hos barnet och senare hos den vuxne, kan enligt bl a
Waters och Waters (2006) betraktas som kognitiva script, definierade som ”stabila, mentala
strukturer som summerar likheter mellan olika typer av héandelser” (Hammar & Lindstrand,
2011; 6). Dessa fungerar vagledande i var varseblivning och tolkning av tillvaron. Har ges
annu en infallsvinkel pa anknytnings- och omvardnadsrepresentationer, som i sin form och sin
teoretiska narhet till processer som mentalisering kan anvandas till att utoka forstaelsen for de
inre arbetsmodellerna (Bretherton, 2008).

Likheterna mellan Bowlbys begrepp och de semantiska och episodiska strukturer som
beskrivs ar tydliga: bada uppstar i direkt interaktion med omvarlden, ar relativt stabila dver tid
och utgdr generella representationer som Gverfors till andra omraden an dar de forvarvats.
Tidiga erfarenheter antas skapa ett basalt och relativt enkelt script som 6ver tid utvecklas till
mera komplexa strukturer i takt med att barnets erfarenhet och mentala formaga okar.
Strukturen beskrivs som hierarkisk, dar tidigare, mera abstrakta upplevelser hamnar hogst,
medan senare, mera episodiska och konkreta, erfarenheter, hamnar lagre, och pa sa satt blir
mera flexibla, da de kan filtreras och nyanseras av nya erfarenheter (Bretherton, 2008). En
sadan modell 6verensstammer helt med Bowlbys antagande om hur férandring ager rum. Ett
script som placeras hogt i hierarkin och darfor forblir relativt bestéandigt ar det om en trygg

bas:
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”Every situation we meet in life is construed in terms of the representational models we
have of the world about us and of ourselves. Information reaching us through our sense
organs is selected and interpreted in terms of those models, its significance for us and
those we care for is evaluated in terms of them, and plans executed with those models in
mind. On how we interpret and evaluate each situation, moreover, turns also how we
feel.” (Bowlby, citerad av Bretherton, 2008; 103).

Hur paverkas da foralderns omvardnadssystem av vetskapen om ett barns allvarliga sjukdom
eller

hur paverkas vetskapen om ett barns allvarliga sjukdom av foralderns omvardnadssystem?

I kris

Hur stabilt &r omvardnadssystemet och dess representationer? Den évergripande
representationen av anknytning har visat sig vara relativt hallbar genom livet och har
stor betydelse for en manniskas forvantningar pa relationer ocksa utanfor foraldra-barn-
dyaden (Thompson, 2008). Man kan beskriva dem som sjalvbevarande, eller som ett raster
genom vilket saval det egna som andra manniskors beteende tolkas; i representationerna finns
en forvantan pa hur jag ska bli bemétt. Barnets utveckling kraver en standig uppdatering av
bade anknytnings- och omvardnadssystem, och detta sker i samspel med foraldern. Detsamma
géller om en foralder foréandras, tillfalligt eller permanent. Samtidigt som denna revision éger
rum, som en konstant, befasts de i sitt mera grundlaggande innehall och Sroufes tva
antaganden om utveckling lyfts fram hos bl a Broberg med kolleger: ju tidigare
omstandigheter skiftar, desto lattare kan forandring astadkommas och ju mera ihallande
forandringskrafterna ar, desto mera bestaende kommer forandringen att vara (Broberg,

Risholm Mothander, Grangvist & Ivarsson, 2008).

Hur reagerar omvardnadssystemet pa svar belastning? Hur hanterar en foralder att det

barn som fods kommer for tidigt och/eller blir sjukt?

"Nu dr det som ett gapande tomrum framfor mig. Jag vet inte om jag kommer att bli
tvungen att dgna resten av livet at att ta hand om ett hjalplést barn som aldrig kommer
att kunna ga sjéilv. Jag vet inte vad det ska bli av mig.”

(Stern & Bruschweiler-Stern, 1998)
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Forestallningen om sig sjalv som en omvardnadsperson drivs i sin tillblivelse enligt
Brodén av tva fragor: om man kommer att bli en bra fordlder och om man kommer att fa ett
friskt barn. Oversatt till anknytningstermer: ”Kommer jag att kunna skydda detta barn?
Kommer jag att vilja skydda barnet?” (Brodén, 2004; 49). Nér det sjuka barnet fods stélls
dessa fragor pa sin spets, och utmanar ytterligare 6vergangen till foraldraskapet. De barn vars
foraldrar deltar i denna studie har fotts prematurt och under sin forsta tid drabbats av en
hjarnblodning eller i fullgangen tid drabbats av syrebrist vid forlossningen.

Bada tillstand innebar mycket begransad interaktion initialt, dels p g a den
intensivvardsmiljo barnet vistas i och de interventioner som ager rum dar, men framfor allt for
att barnets sjukdom pa olika satt begransar samspelsmajligheter, p g a neurologisk omognad

eller skada.

Medan ett flertal studier har visat att foralderns inre representation av omvardnad
betyder mera for det prematura eller sjuka barnets anknytningsmaonster &n dessa faktiska
samspelssvarigheter (Lyberg, 2007), utgor de inte desto mindre en riskfaktor. | en studie
genomford av Borghini med kolleger (2006) delade man upp prematura barn i tva grupper —
lag- respektive hogrisk, med bas i medicinska kriterier - och bedémde deras modrars
omvardnadsrepresentationer nar barnen var sex och arton manader gamla. Hos 80% av
madrarna fanns vid sex manaders alder en obalanserad representation, dar hogriskbarnens
mammor i hogre grad bar pa en representation kannetecknad av emotionell éverinvolvering
och lagriskbarnens mammor i storre utstrackning en oengagerad representation karakteriserad
av kénslomassig tillbakadragenhet. Dock hade antalet médrar med obalanserad representation
minskat efter ett ar, och i den grupp som forflyttat sig fanns fler av hogriskgruppens maodrar.
Man menar da att medan ett stort matt av oro hos dessa foraldrar lett till hogt engagemang i
barnet (och forvisso en storre risk for forvrangning), har barnets alder och utveckling kunnat
skapa en storre trygghet Over tid i dessa k&nslomadssigt ndrvarande mammor. Hos
lagriskbarnen paverkade foralderns relativa tillbakadragenhet formagan att skapa en nara
relation till barnet, vilket i sin tur forsamrade formagan att uppfatta och forsta barnets behov
(Borghini, Ansermet, Forcada-Guex, Milkovitch, Muller-Nix & Pierrehumbert, 2006).

Detta stoder George och Solomons antagande om att moderns omvardnads-
representationer jamforelsevis betyder mera an faktiska medicinska svarigheter. Greene, Fox
och Lewis (1983) jamforde fyra grupper av barn/foraldrar: sjuka respektive friska prematura
barn och sjuka respektive friska fullgangna barn, och fann a andra sidan att barnets inledande

sjukdom var en kraftfull faktor for att predicera foraldrabeteende nar barnet blivit tre manader
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gammalt; det fanns ett tydligt samband mellan spadbarnets tidiga egenskaper, som
temperament och samspelsférmaga, och senare interaktion hos bade mamma och barn
(Greene et al, 1983). | foreliggande studie far foraldrarna besked om en hjarnskada hos sitt
nyfodda barn, men en mycket oséker prognos om dess konsekvenser, och studien avser

kartlagga ocksa hur denna limbo paverkar det gryende foraldraskapet.

Ocksa faktorer utéver barnets sjukdom kan paverka foralderns omvardnads-
representationer. Om barnets sjukdom bara tillfalligt har betecknas som en egenskap hos
“barnet sjilv”, paverkas forildern som tidigare sagts ocksa av de omstandigheter som
kringgardar barnets ankomst, inte minst férlossningen, och sedan av den sociala kontexten
enligt George och Solomons (2008) operationalisering, sasom natverk, relationen mellan
mamman och pappan och den ekonomiska situationen. Man har visat att lag inkomst,
ensamstaende foraldraskap, relationsvald och depressivitet kan forandra i negativ riktning,
medan en stabil parrelation ir forknippat med motsatt rorelse. A andra sidan ocksd hur en
balanserad representation innan barnet ar fott tycks fungera som en buffert for
omvardnadsbeteende vid framtida pafrestningar. Nar man studerade omvardnadsférmagan
hos kvinnor med obalanserad representation visade de kvinnor som innan forlossningen haft
en balanserad representation en battre formaga att ta hand om sitt barn an de som fran borjan
hade en obalanserad representation” (Lyberg, 207; 12).

| denna pilotstudie antas foralderns omvardnadssystem, och dess representationer,
kunna kartlaggas i form av script. Dessa i sin tur formodas tillsammans med tillgang till
adekvata hanteringsstrategier kunna paverka foralderns formaga att ackommodera den stress

hon utséatts for nar det nyfédda barnet blir sjukt.

Reaktion och bearbetning

Ett barns sjukdom kommer att utgdra en kris for foraldern, och Pianta och Marvin
(1993) foreslog att sjukdomen hotar forélderns bild av sitt barn, stabiliteten i denna, och
bilden av dem sjalva som foraldrar. Féraldern kommer att anvénda sig av olika strategier — i
foreliggande studie operationaliserade som formaga till coping — for att hantera sin svara
situation, och det hot den utgér mot tillvaron och har det gryende foraldraskapet, dar malet ar
resolution. Pianta och Marvin har utarbetat en metod, Reaction to Diagnosis Interview (RDI),
for att utvardera huruvida foraldrar nar detta mal. | arbetet har kommer engelskans
“resolution” att overséttas till “upplosning”, 1 betydelsen genomarbetat eller snarare

ackommoderat. Detta &r i linje med Pianta och Marvins tolkning av begreppet, dar de i sin tur
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anfor Mary Mains definition av forlust (Main, Kaplan & Cassidy, 1985). Hon beskriver hur
forlusten av en anknytningsfigur leder till en period av sorg, dér aktiva forsok gors att leta
efter eller ersétta personen som forlorats och dessa processer s a s helt upptar
anknytningssystemet, i kraft av ett 6vervaldigande och skrammande matt av desorientering. |
likhet med personer som lider av posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) kan en méanniska
under den har perioden uppleva ocksa kognitiv paverkan, dissociativa tillstand och
minnesforlust.

I sorgen erfars konflikt mellan de inre arbetsmodellerna, av den egna personen, av den
som forlorats och av relationen som sadan, dar ocksa fragor om skuld, till den aktuella
forlusten, frekventeras. Nyckeln till upplésning ligger, i enlighet med Mains teori (Main et al,
1985), i acceptans av den nya verklighetens tillstand, av dess permanens, och ett upphdrande
av sokande efter den/det som forlorats (Marvin & Pianta, 1996). De inre arbetsmodellerna
kommer sedan att aterspegla forlustens faktiska realitet, och integreras som en
sammanhangande modell, dar ocksa laddade situationer, som till exempel hagkomst, anda

tillater att man forblir har och nu, inte dissocierar.
“Jag dryper mork, skymd
vet jag inte vad jag heter i dina handers dunkel, jag méaste

komma ihag att be dig glomma mig oftare

bl

(Soderberg, 2011)

sol, ofott barn’

Marvin och Pianta (1996) konstaterar att ett barns sjukdom eller diagnos ar att betrakta
som en symbolisk forlust, men en forlust inte desto mindre, och just i sorgen tangerar
skeendena varandra mycket patagligt. I Main och Hesses (1991) arbete kring sorg ser man ett
tydligt samband mellan oupplést forlust hos modern och otrygg anknytning hos barnet, men
man antog att ocksa andra trauman, i anknytnings-/omvardnadssystemet, skulle kunna ha
liknande effekt. Marvins och Piantas arbete starker detta antagande; det finns en hog
overensstammelse mellan uppldsning (resolution of diagnosis) hos modern och trygg
anknytning hos hennes barn. | en inledande studie, dér de aktuella barnen diagnosticerats med
cerebral pares, hade 82% av mddrarna som med hjélp av RDI klassificerades som “’resolved”
tryggt anknutna barn, medan 81% av mddrarna som klassificerats som ~unresolved” hade
barn med otrygg anknytning. Dessa hdga 6verensstammelsetal &r aterkommande i senare

studier, och man har kunnat utesluta statistiska samband mellan resolved/unresolved och
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andra variabler som barnets kon och sjukdomens svarighetsgrad. Liknande tal har setts ocksa
hos barn/foraldrar dér barnet lider av andra sjukdomar som Downs syndrom, cystisk fibros

eller prematuritet.

Sammanfattningsvis tycks sjukdomen i sig inte nédvéandigtvis vara en riskfaktor, medan
daremot forélderns bearbetning och ackommoderande (resolution) av densamma &r en helt
avgorande variabel (Marvin & Pianta, 1996). Denna process i sin tur &r hos mamman tétt
kopplad till upplevelsen av stress, tillfredsstéllelse i parrelationen och socialt stdd. Sheeran,
Marvin och Pianta (1997) finner att médrar i resolved-gruppen upplever mindre stress, mera
tillfredsstéllelse i sin parrelation och ett storre matt av stdd, och menar att huruvida
sorgearbetet kring barnets sjukdom s a s ar framgangsrikt dven utanfor den direkta
anknytningen kommer att paverka barnets miljo. Man vill inte utesluta att ocksa motsatt
forhallande galler —t ex skulle mattet av upplevt stod kunna paverka en foralderns formaga
eller mojlighet att ackommodera barnets diagnos.

| ytterligare en artikel anfér man detta omvanda forhallande, dar omgivningen pa olika
sétt spelar en kritisk roll i skapandet av den kontext i vilken integrativa mentala strategier ska
konsulteras (Pianta, Marvin, Britner & Borowitz, 1996). Har pekar man ocksa pa den
betydelse forélderns tidiga historia — avseende bearbetad/obearbetad forlust — skulle kunna ha
i arbetet med en ny sorg och knyter darmed ater an till perspektivet dar
omvardnadsrepresentationer ar sprungna ocksa ur erfarenheten av att ha blivit omhandertagen.

| foreliggande studie skattas de deltagande foraldrarnas omvardnadsrepresentationer, i
form av script, och antas paverka deras férmaga att ta emot och ackommaodera sitt barns

diagnos.

Medicinen, slutligen

Asfyxi betecknar syrebrist hos det nyfddda barnet, har intrapartalt, dvs under
forlossningen. Denna kan leda till skador av hypoxisk-ischemisk art pa hjarnvavnaden, och i
vissa fall neurologiska handikapp, som cerebral pares (Lagercrantz, Hellstrém-Westas &
Norman, 2008). Bland de prematura barnen finns en uttalad risk for hjarnblodning (10-30%
av barn fodda fore 28 graviditetsveckor riskerar drabbas). Dessa utvecklas oftast under den
forsta levnadsveckan, framfor allt under de tre forsta levnadsdygnen. Orsaken &r inte helt
klarlagd, men just prematuritet ar en riskfaktor, liksom svar omognad hos lungor och
cirkulatorisk instabilitet (Lagercrantz et al, 2008). Blodningar diagnosticeras vanligen vid de

regelbundna ultraljud som gérs pa barnets hjarna och graderas da ocksa pa en fyragradig skala
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avseende storlek. Vid grad I1-blédning kommer 50% av barnen att vara helt friska, medan
andra halften kommer att ha lattare symptom. Vid svara grad I\V-blédningar visar

undersokningar att narmare 100% av barnen far allvarliga skador (Saugstad, 2006).

Risken for framtida handikapp, som cerebral pares, okar alltsa vid stora blédningar, men
prognosen kan i det enskilda fallet vara mycket svar att forutsaga; dels ar det spada barnets
hjarna mycket plastisk vilket kan minimera féljderna, dels gestaltar sig symptom, som
cerebral pares, senare, om ofta under barnets forsta levnadsar. Vid asfyxi utgor exempelvis
mattet av encefalopati vid magnetrontgen och APGAR-varden (en skattning av barnets
vitalitet vid en, fem respektive tio minuter efter fodelsen) riskangivelser, men ocksa har

rymmer prognosen om mojliga konsekvenser for barnet ett stort matt av osakerhet.

Syfte

Det foreliggande arbetet utgor en del av en storre forskningsansats: Det drabbade
barnet och dess familj i sjukvarden, som i ett flertal olika undersokningsansatser fokuserar pa
situationer kring ett sjukt barn for att, over tid, forbattra omhandertagandet av dessa barn och
familjer. Syftet med denna enskilda studie var att kartlagga konsekvenser av ett spadbarns
sjukdomstillstand dar utgangen och mojliga sequaele av detsamma, vid tiden for fyndet, ar
osaker. Detta &r specifikt for det spada barnet och studien inkluderar familjer vars barn
drabbats av mattlig/grav asfyxi eller hjarnblodning grad I-1V, beskrivna i foregaende avsnitt,
och studien vill adressera och undersoka konsekvenserna av barnets sjukdom saval som den
ovetskap den osakra prognosen innebar. Hur knyter man an i limbo?

Studien fokuserar pa anknytning sa som den gestaltar sig i foralderns
omvardnadssystem, och vad barnets (mdjliga) funktionshinder skulle kunna innebéara for detta
system. Hur paverkas foraldern av barnets diagnos? Av att bli informerad om ett
sjukdomstillstand vars konsekvenser i 6gonblicket inte & majliga att helt forutsaga? Finns det
nagon skillnad mellan de tva grupperna (barn med hjarnblédning respektive asfyxi) och hur
skulle en majlig sadan kunna forklaras? Vilken roll spelar forekomsten av ett trygg bas-script
for foralderns hanterande av den kris som uppstar? De deltagande foraldrarna fick skatta sitt
psykiska maende vid tva tidpunkter, och deras hanteringsstrategier jamfordes, vagdes mot
upplésning av diagnos och forekomsten av trygg bas-script. Forélderns upplésning av barnets
diagnos (resolution of diagnosis) har som beskrivits som en avgdérande variabel for senare
interaktions- och anknytningsmaénster och antas ocksa har vara en betydande faktor for

barnets framtida livskvalitet.
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Studiens hypoteser

A Depressivitet och skattning av trauma kommer att ligga 6ver gransvérden vid
mattillfalle 1, kommer att ha minskat vid mattillfalle 2; vi kommer att se skillnader pa de tva
diagnosgrupperna och mellan konen.

B  Foralderns omvardnadsrepresentationer, sa som de gestaltas, och
operationaliserats, i form av script, kommer att vara konstanta 6ver de tva méttillfallena. Hoga
varden for funktionella copingstrategier och férekomsten av trygg bas-script kommer att vara
associerade med lagre varden for depressivitet och skattning av trauma, sérskilt vid andra
mattillfallet.

C  RDI kommer att visa pa forandring 6ver tid, med ett storre antal foraldrar med
upplost diagnos vid andra méttillfallet. Uppldsning av diagnos langre fram kommer att vara
relaterad till lagre nivaer av trauma och depressivitet tidigt i forloppet. Upplosning av diagnos
kommer att samvariera med forekomsten av trygg bas, men inte med franvaro/férekomst av

faktisk cerebral pares.

METOD

Detta ar en mindre longitudinell studie som kombinerar en kvalitativ och kvantitativ
datainsamlingsansats. Genom sjélvskattningsformulér jamfordes foraldrarnas depressivitet,
deras strategier for coping och deras matt av traumatisering. Standardiserade instrument
anvandes for att ta reda pa foraldrarnas reaktion pa sitt barns diagnos och for att fa en
uppfattning om de omvardnadsrepresentationer som skulle gestaltas i anknytningsarbetet.
Slutligen fick de skatta sin upplevelse av det samtal dér de av lakare fatt sitt barns diagnos,

vilket jamfordes med lakarnas upplevelse av samma samtal.

Deltagare

Deltagarna (n=16) rekryterades pa Neonatalcentrum i Lund, bland de foraldrar vars barn
vardades pa intensivvardsavdelningen och hade diagnosticerats med intraventrikular blodning
grad I-1V eller efter en asfyxi uppvisat en patologisk MR. Bada tillstand &r associerade med
risk for utveckling av cerebral pares eller med mojliga andra funktionshinder som
inlarningssvarigheter (Lagercrantz et al, 2008). Under tiden da studien genomfordes
rekryterades atta foraldrapar vars barn uppfyllde inklusionskriterierna, och fordelade sig 6ver
de tva grupperna (IVH respektive asfyxi) med fyra familjer, 50 % i vardera. Ytterligare tva
familjer var aktuella, men tillfragades aldrig, da deras barn avled innan fragan hann
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aktualiseras, och annu en familj vars barn likaledes uppfyllde kriterierna, men snabbt
forflyttades till hemortssjukhuset. De sexton deltagarna bestod av atta man och atta kvinnor,
mellan 21 och 40 ar (medelalder 28 ar). Avseende utbildning hade 6,25% endast
grundskoleutbildning, 25% gymnasieutbildning, 6,25% yrkestraning och dvriga 62,5%
hogskoleexamen. Den relativt hdga utbildningsnivan forklaras sannolikt av studiens
rekryteringsbas i en universitetsstad. Samtliga var sammanboende med barnets andra forélder,
ett par var gifta. Sex av barnen var forstfodda, ytterligare ett i den forsta kullen, men hade tva
systrar i denna, och ett barn hade ett &ldre syskon, samt en tvillingsyster. Som oberoende
variabel hade studien initialt ocksa IVF-behandling, men da ingen av deltagarna hade
genomgatt en sadan, utesldts denna variabel i analysen. Samtliga foraldrar intervjuades tva
ganger, det forsta tillfallet agde rum inom tva veckor efter att foraldrarna informerats om
barnets diagnos (t1), det andra sex manader darefter (+/- 3veckor) (t2). Foraldrarna
intervjuades vid bada tillfallen var for sig.

Material
Bakgrundsinformation samlades avseende kon, alder, utbildning, civilstand, antal barn i
familjen och boendeférhallanden samt huruvida IVF-behandling varit aktuell. Instrumenten i

studien bestod sedan av:

I Sjalvskattningsformular

Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS: Cox, Holden & Sagovsky, 1987) ar ett
sjalvskattningsformuldr med tio fragor om psykiskt maende som validerats extensivt for
kvinnor bade i anslutning till och efter nyfoddhetsperioden, men validerats ocksa fér man. En
fyragradig skala, med svarsalternativ som fran “nej, aldrig” (0) till ja, for det mesta” (3)
avseende psykisk hdlsa de senaste sju dagarna ger en spannvidd mellan 0 och 30 poéng, dar
varden over 11 ses som indikation pa mer eller mindre allvarlig depression. Den interna

konsekvensen for EPDS i denna studie berdknades till Cronbachs oo = 0,87.

Trauma Screening Questionnaire (TSQ: Brewin, Rose, Andrews, Green, Tata,
McEvedy, Turner & Foa, 2002) ar utformat som ett mycket kort frageformular dar deltagaren
ombes ange om hon upplevt nagot av tio symptom mer an tva ganger under den senaste
veckan(ja/nej), exempelvis “upprérande tankar om eller minnen av hindelsen som ofrivilligt
dykt upp 1 ditt huvud”. Formuldret dr utformat for att pé ett enkelt och reliabelt sitt kunna
identifiera personer benédgna att drabbas av PTSD. Den prediktiva sensitiviteten har validerats
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i flera studier, med féreslaget gransvarde 6 (Walters, Bisson & Shepherd, 2007). Den interna

konsekvensen for TSQ i denna studie beréknades till Cronbachs o = 0,79.

Brief COPE (Carver, 1997) &r en forkortad version av COPE Inventory (Carver,
Scheier & Weintraub, 1989) och anvander fjorton skalor, med tva pastaenden per skala, och
med fyra svarsalternativ. Deltagaren uppmanas skatta i vilken utstrackning hon anvander sig
av olika beteenden i en stressfylld situation. Skalorna utgors av aktiv coping, planering,
instrumentellt stod, kdnslomassigt stdd, ventilerande av kénslor, sjélvdistraktion, positiv
omtolkning, anvandning av alkohol och droger, férnekande, religion, humor, acceptans,
sjalvanklagelse och uppgivenhet (Tuhonen & Torkelson, 2005).

For scoring delades skalorna som hos Thomasson och Psouni (2010) in i tre grupper —
for problemfokuserad, emotionellt fokuserad respektive dysfunktionell coping. Under
problemfokuserad coping samlades items fran sjalvdistraktion, aktiv coping, positiv
omtolkning och planering; under emotionellt fokuserad placerades items fran emotionellt
stdd, ventilering av kanslor, instrumentellt stéd, humor, acceptans samt religion, och under
dysfunktionell coping lades items fran alkohol/droger, uppgivenhet, fornekande och
sjalvanklagelse. Intern konsekvens berédknades for samtliga tre dimensioner, och Cronbachs
alfa for problemfokuserad coping, i denna studie, blev o=0,71 nér items “Jag arbetar eller gor
andra saker for att inte tdnka pa problemet” och “Jag tinker noga pé vilka atgirder jag kan
vidta” togs bort fran skalan. For dimensionen dysfunktionell coping blev Cronbachs
a=0,74 nar bada items for uppgivenhet — ”Jag ger upp mina forsok att klara av detta” och ”Jag
ger upp mina forsok att hantera situationen” utelimnades. For emotionellt fokuserad coping
slutligen berédknades Cronbachs alfa till a=0,78 nér item ”Jag l4r mig leva med det”
utelamnades.

Man kan har kort reflektera Over statistikens skorare, eller kanske mjuka, bakgrund och
overvaga det sammanhang deltagarna forsoker hantera. De fragor som s a s hotar den interna
konsekvensen — och sarskilt de som ror uppgivenhet — och darfor far utelamnas i analysen ar
fragor som sannolikt ar svara att dvervaga nar karleken till ett mycket litet barn ar pa vag att
vakna. Detsamma géller strategier utanfor det dysfunktionella spektrat, som “Jag lir mig leva
med det” under emotionellt fokuserad coping och ”Jag tdnker noga pa vilka atgirder jag kan

vidta”, dir den senare motsags av den intensivvardsmiljo familjerna vistas i med sitt barn.
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Till dessa tre formular lades slutligen en sarskilt utformad enkat om lakarsamtal dar
foraldrar och lakare var for sig fick skatta sin upplevelse av det samtal dar foréldrarna
informerats om barnets diagnos. Pa en VAS-skala, strickt mellan ’stimmer inte alls” och
”stammer helt och hallet” fick bdda parter ange hur de upplevde samtalet utifrdn pastdenden
som Vi fick for lite information” (i ldkarens version ”Jag gav for lite information”). Av flera
skal, dar lagre svarsfrekvens i lakargruppen var ett, har detta instrument utelamnats i

databearbetning och resultat.

Il Kvalitativa matt

Reaction to Diagnosis Interview (RDI) (Pianta & Marvin, 1993) har utformats for att
méta foraldrars reaktion och coping nér deras barn diagnosticerats med ett funktionshinder
eller en kronisk sjukdom. Materialet bestar av sex fragor i en semistrukturerad intervju som
avser avtacka foralderns forestallningar, minnen och kanslomassiga reaktion kring nar de fick
reda pa sitt barns diagnos. | synnerhet fokuserar intervjun, och kodningen av den, pa
foralderns inre representation, eller mentala bild, av barnet i forhallande till i vilken
utstrackning foraldern har formatt ackommodera det trauma det diagnostiska beskedet utgor.
Intervjun har, med Robert Marvins godk&dnnande, dversatts inom ramen fOr denna studie.
Intervjun tar ca 10-15 minuter att genomfora. Data har visat att klassificeringen av upplost”
(resolved) respektive oupplost” (unresolved) har ett starkt samband med barnets anknytning
(trygg/otrygg) till foréldern, dar ett ackommoderande av diagnosen underldttar etablerandet av
en trygg anknytning.

Attachment Script Assessment (ASA) har utvecklats av Waters och Rodrigues-
Doolabh (2004) och avser kartlagga foralderns omvardnadssystem sa som det gestaltas i
anknytningsprocessen. Metoden bygger pd antagandet att ’den inre representationen en
méanniska har av sina barndomserfarenheter ar som en berattelse” (Broberg et al, 2008; 259).
Instrumentet som Gversatts till svenska av Psouni och Bengtsson (2008) skattar utifran dessa
scriptteorier om anknytning forekomsten av trygg bas-script hos foraldrar. Med grund i
rubriker och stodord far deltagaren konstruera en beréttelse; i foreliggande studie har fem
berattelser tagits upp; var och en presenteras med rubrik och tre kolumner med fyra ord. Tva
av berattelserna handlar om relationen foralder-barn, tva relationer mellan vuxna och den
femte &r neutral och tolkas heller inte.

Deltagarnas beréttelser transkriberas och poangsatts utifran Waters och Rodrigues-

Doolabhs manual, dér trygg bas-script — saval forekomst som kvalitet — skattas utifran de
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relevanta beréattelsernas medelvarde. Mattet varierar utifran ett medelvarde fran de fyra
forstnamnda berattelserna, med spannvidden 1-7, dar en lag skattning indikerar franvaron av
trygg bas-script — associerat till otrygg anknytningsform - och en hdg skattning anger samma
scripts narvaro, kopplat till en trygg anknytning (Monteiro, Verissimo, Vaughn, Santos, &
Bost, 2008). Om poéngsattningen kan sagas att hdga poang ges till berattelser dar
interaktionen mellan personerna rymmer uppmarksamhet pa deras respektive psykologiska
tillstand; likaledes karakteriseras dessa berattelser av att historiens uppldsning rymmer en
atergang till ett tankt normaltillstand, en I6sning av problemet som presenterats (Hammar &
Lindstrand, 2011).

Etik
Studien beskrevs for och blev godkénd av Lunds Regionala Etikprévningsndmnd
(EPN, DNR 2010/736).

Procedur

Deltagarna rekryterades pa Neonatalcentrum i Lund, bland de féraldrar vars barn
vardades pa intensivvardsavdelningen och hade diagnosticerats med intraventrikular blodning
av grad I-1V (hadanefter bendmnt som IVH) eller efter en asfyxi uppvisat en patologisk MR.
Pa Neonatalcentrum i Lund erbjuds alla foraldrar med barn i intensivvard stod i form av
psykologkontakt, under (och efter) vardtiden, vanligen redan under den forsta veckan.
Foréldrar vars barn uppfyllde inklusionskriterierna for studien, med startpunkt satt till
110301, tillfragades om deltagande sa snart som mojligt efter att deras barn diagnosticerats
med asfyxi eller IVH. De tillfragades i samband med psykologsamtal och gavs da ett brev
med information; darefter gav de sitt samtycke; samtliga tillfragade tackade ja. Familjens
stallningstagande paverkade inte tillgangen till psykologstdd, vilket de tydligt informerades
om, liksom om deras mojlighet att nar som helst avbryta sitt deltagande. Nar detta var mojligt
tillfragades bada foréaldrar, men dven ensamstaende foraldrar kunde erbjudas deltagande; detta
blev dock aldrig aktuellt. Samtliga deltagare garanterades konfidentialitet under arbetet med
resultaten och fullstandig anonymitet i rapportens slutliga form. Aven deltagande ldkare
garanterades anonymitet i bade bearbetning av material och rapportens slutgiltiga form;
eftersom forfattaren arbetar tillsammans med denna lakargrupp tog jag aldrig del av deras

enskilda svar, utan dessa skickades i foradresserade kuvert till en samordnande.
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Studien rekryterade deltagare under sex manader, och efter att deltagande foraldrar gett
sitt samtycke pa darfor avsedd blankett och bakgrundsinformation samlats, gjordes en initial
intervju, dar ovan beskrivna instrument ingick. En uppféljning skedde efter sex manader, med
identiskt intervjumaterial och samma formulér undantaget det om lakarsamtal och Brief
COPE. Intervjumomentet tog ungefér en halvtimme per deltagare med RDI forst, foljt av
ASA,; under denna tid satt den andra fordldern i ett angransande rum och fyllde i
sjalvskattningsformuléren.

Proceduren var identisk vid bada tillfallen, men i ASA alternerades ordningen pa
berattelserna, for att undvika att denna paverkade resultat (priming). Samtliga deltagare deltog
vid bada tillfallen, vilket ger 32 intervjuer. Dock saknas resultat av ASA for tva av de
deltagande mammorna, som tyckte att momentet var alltfor svart och blev mycket ledsna vid
det forsta tillfallet. Tillsammans med forfattaren beslutade de darfor att avbryta, och denna del
av intervjun med dem har uteldmnats. Vid det andra intervjutillfallet avbdjde de igen, vilket
da ocksa géllde tva av papporna (och i ett fall var detta en partner till en av de kvinnor som

avbojt).

Databearbetning

Forfattaren transkriberade samtliga ASA medan RDI kodades via genomlyssning av
ljudfiler fran intervjuerna. | september 2011 — halvvags genom studien — deltog forfattaren i
en utbildning i RDI som holls av professor Robert Marvin vid Lunds universitet, detta innan
kodningen av intervjumaterialet tog vid. Kodningen av ”upplost” respektive ”oupplost”
gjordes pa samtliga trettiotva intervjuer av tva tillforlitliga bedomare, med god
interbedomarreliabilitet. 27 av 32 kodningar var identiska, en 6verensstammelse pa 84%, och
vid en statistisk prévning blev chi2=16,46, p<0,0001 medan Kappa measure of agreement
uppgick till 0,68, p < 0,0001. RDI &r ett kategoriskt matt och med denna hoga reliabilitet som
bas, anvéndes i bearbetningen av resultaten sedan forfattarens egen kodning.

For att kunna bedéma ASA trénades forfattaren av sin handledare (som &r tranad,
tillforlitlig bedémare) och kunde redovisa hog reliabilitet i beddmningen av en rad
traningsberéttelser. Samtliga 26 beréttelsesekvenser i denna studie poangsattes darefter av
bada bedémare. For de fyra beréattelserna var interbedomarreliabiliteten r = 0,895, r = 0,827,
r =0,906 och r =0,893. Den interna konsekvensen for ASA i denna studie berdknades till
Cronbachs o = 0,913.

Data fran samtliga sjalvskattningsformular bearbetades i SPSS, dar samband soktes

mellan variabler saval i bakgrundsinformation som mellan de olika aspekter som matts i de
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olika instrumenten. Data fran dessa skalor vagdes sedan ocksa dver tid samt mot barnets

diagnos (asfyxi kontra IVH) och mot klassifikation i RDI respektive ASA.

RESULTAT

Vid bearbetning och tolkning av studiens resultat har icke-parametrisk statistik anvants.
For manga av matten har det inte varit mojligt att anta en normalférdelning och oavsett om
man betraktar populationen som atta familjer, sexton personer eller trettiotva enskilda
testtillfallen &r den relativt liten. Studiens, och pilotformens, syfte ar inte att presentera
statistiskt robusta eller generaliserbara resultat, utan snarare att soka tendenser, omraden for
vidare utforskning och fruktbara infallsvinklar for denna.

Resultaten kommer att redovisas i enlighet med presenterade hypoteser, och ett fatal

grafiska presentationer ackompanjerar texten.

A Depressivitet och skattning av trauma kommer att ligga 6ver gransvarden vid mattillfélle 1, kommer att

ha minskat vid mattillfalle 2; vi kommer att se skillnader pa de tva diagnosgrupperna och mellan kénen.

EPDS visade pa ett medelvarde av 11,1 (SD = 5,2) vid varens mattillfalle; nar vi delade
pa man och kvinnor visade kvinnor ett nagot hogre tal med 11,6 (SD = 5,3) kontra mannens
10,6 (SD = 5,5); skillnaden &r enligt berakning med Mann-Whitney test inte statistiskt
signifikant. Grupperna formerar sig kring instrumentets gransvarde for depression, och pa
individniva fanns sex kvinnor respektive tre man som skattade 11 eller hogre. Wilcoxon
Signed Rank test visade pa en signifikant skillnad mellan deltagarnas skattningar av
depressivitet vid t1 och t2, med z=-2,64, p < 0,008. Medelvérdet for hela gruppen hade vid t2
sjunkit till 7,1, men forhallandet mellan kdnen hade skiftat, nar papporna nu lag hogre med
7,9 (SD = 4,1) mot de deltagande mammornas 6,3 (SD= 6,1); pa individniva fanns nu en
kvinna men tva man som uppfyllde gransvardet for depression, men fortfarande ingen
signifikant skillnad mellan kdnen. Detsamma géllde en jamforelse mellan foraldrarna till barn
med IVH och foréldrar till barn med asfyxi dér vi sag skillnader bade vid t1 och t2. Den
senare gruppen skattade depressivitet lagre vid bada tillfallen: 12,4 (SD= 4,5) jamfart med 9,9
(SD=5,9) respektive 8,8 (SD=5,8) mot 5,6 (SD=4,1), se Figur 1.
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Figur 1 Foraldrarnas skattningar av depressivitet enligt EPDS

Hypotesen om skattningar av traumasymptom Over gréansvérdet (6) fann inget stod, nar
resultaten for TSQ foll ut enligt foljande: vid det forsta tillfallet 1ag hela gruppens medelvérde
pa 4,2 (SD=2,3). Pappornas medelvarde var da hogre an deras partners: 4,5 (SD= 1,9) jamfort
med 3,9 (SD=2,9). Materialet rymde tre man och en kvinna som skattat pa eller 6ver
gransvardet. Skillnaderna var dock inte statistiskt signifikanta, och nagra sadana kunde heller
inte pavisas mellan grupperna foraldrar till prematurfédda barn med IVH kontra barn med
asfyxi. Sex manader senare 1&g hela gruppens medelvarde pa 2,6 (SD= 2,7), och hypotesens
andra led om mattillfalle 2 kunde verifieras ocksa for TSQ; Wilcoxon Signed Rank test visade
pa signifikant skillnad pa skattningar av traumasymptom mellan t1 och t2: z=-2,35,

p < 0,019. Har hade ocksa skillnaden mellan pappor och mammor véxt, med de senares
medelvarde pa 1,5 (SD=1,1) kontra pappornas medelvarde 3,6 (SD=3,1), se Figur 2.

Pa individniva fanns nu tre man som fortfarande skattade sina symptom over gransvardet, och
vid delning av grupperna (split file) illustreras detta ocksa av att den signifikanta skillnaden
mellan t1 och t2 &r begrénsad till kvinnorna: i Wilcoxon Signed Rank Test for mammorna
beréknades z=-2,05, p <0,04,och for deras partners z=-0,863, p < 0,39.
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Figur 2 Foraldrarnas skattningar av traumasymptom enligt TSQ

Hypotesen om att forsta mattillfallet skulle visa hogre varden pa bada skalor
verifierades saledes; de deltagande foraldrarna uppvisade tecken pa depression vid forsta
mattillfallet, nagot som inte kunde ses efter sex manader, nar vardena hade sjunkit.
Medelvardet for TSQ Iag inte 6ver gransvardet for patologi vid forsta mattillfallet, men pa
individniva fann vi flera personer med markant hdga traumasymptom. Vi sag vissa, och
intressanta, skillnader mellan kénen avseende saval depression som trauma, daremot stoddes
hypoteserna om dessa inte pa statistiskt signifikant niva. Fér EPDS fann vi att pappors varden
for depression var lagre an deras partners vid forsta méttillfallet, men hogre vid det andra (se
Figur 1). For TSQ gallde att pappornas varde var hogre vid bada tillfallen, och skillnaden
stOrre vid den senare skattningen (se Figur 2).

Utanfor den formulerade hypotesen méttes korrelationen mellan de bada instrumenten
och enligt Spearmans test var den hdg vid forsta méttillfallet, och statistiskt signifikant, med
r= 10,539, p < 0,031. Vardet hade dock sjunkit till icke-signifikant niva vid andra mattillfallet
da den uppgick till r=0,295, p < 0,267. Denna minskade korrelation kvarstod ocksa om

gruppen delades i enlighet med kon.

B Foralderns omvardnadsrepresentationer, sa som de gestaltas, och operationaliserats, i form av script,
kommer att vara konstanta over de tva mattillfallena. Hoga varden for funktionella copingstrategier och
forekomsten av trygg bas-script kommer att vara associerade med légre varden for depressivitet och skattning
av trauma, sarskilt vid andra maéttillfallet.

Studien fann stod for hypotesens forsta led; skillnader pa matvarden for de tva tillfallena

med Attachment Script Assessment var marginella, korrelationen mellan t1 och t2 hég.
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Inledningsvis berdknades medelvérden for gruppen som helhet, for var och en av de fyra
berattelserna, vid t1 och t2. For berattelsen om en babys morgon (barn/vuxen) blev
medelvardet (med spannvidd 1-7) vid varens intervju 3,57 (SD=1,12), vid hostens intervju
3,48 (SD=0,77). For berattelsen om ett besok hos doktorn (barn/vuxen) var varens medelvarde
for hela gruppen 3,77 (SD= 0,65), hostens 3,52 (SD=1,3). Medelvardet for berattelsen om en
campingtur (vuxen/vuxen) blev vid varens intervju 3,59 (SD= 1,08) och vid hdstens intervju
3,48. Slutligen berdknades medelvérdet for beréttelsen om en olycka (vuxen/vuxen) till 3,48
(SD=0,99) pa varen och 3,58 (SD=1,15) pa hosten. En skonjbar tendens skulle, med undantag
for den sista historien, kunna vara att vardena vid hostens méatning var nagot lagre. Ytterligare
en tendens syns ocksa mellan kénen, dar kvinnorna lag nagot hogre pa de tre forsta
berattelserna, lagre pa den sista, saval var som host i jamforelse med sina partners.
Antagandet om script som en konstant variabel bekréaftades dock av Spearmans test dar
korrelationen mellan berattelsernas totalsumma vid t1 och t 2 beréknades till r=0,71, p <0,01.

Nér det galler hanteringsstrategier blev for gruppen i sin helhet medelvardet hogst for
problemfokuserad (PF) coping 2,68 (SD=0,58, spannvidd 1-4), for emotionellt fokuserad (EF)
nagot lagre med 2,42 (SD=0,49) och for dysfunktionell (DF) vasentligt lagre: 1,55 (SD=0,44).
Vid en jamforelse mellan konen skattade kvinnorna/mammorna nagot hogre &n sina partners
pa alla tre dimensioner ; mellan diagnosgrupperna skilde sig medelvardena for respektive
dimension framfor allt avseende DF (se Tabell 1).

Inga av redovisade skillnader mellan grupper indelade efter kon eller diagnos var
statistiskt signifikanta.

KON Man Kvinna Total
Problemfokuserad coping 2,46 2,9 2,68
Emotionellt fokuserad coping 2,32 2,53 2,42
Dysfunktionell coping 1,46 1,65 1,55
BARNETS DIAGNOS IVH Asfyxi Total
Problemfokuserad coping 2,75 2,6 2,68
Emotionellt fokuserad coping 2,35 2,5 2,42
Dysfunktionell coping 1,38 1,76 1,55

Tabell1  Medelvarden Brief Cope, enligt kon respektive diagnos
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| en forsta provning soktes sedan samband mellan funktionell coping (EF och PF och a
andra sidan DF) och férekomsten av trygg bas-script, men nagra tydliga sddana kunde inte
pavisas. Daremot fanns ett samband mellan problemfokuserad coping (t1) och skattning av
depressivitet i EPDS vid t2, med Spearmans test, r =0,544, p < 0,029.

Vidare fanns ett tydligt negativt samband, mellan férekomsten av trygg bas-script (t1)
och TSQ vid bada mattillfallen. Vid t1 beraknades r= -0,832, p< 0,0001, och vid t 2, r=-0,639,
p <0,014.

C RDI kommer att visa pa en forandring over tid, med ett storre antal foraldrar med upplést diagnos vid
andra mattillfallet. Upplosning av diagnos langre fram kommer att vara relaterad till lagre nivaer av trauma
och depressivitet tidigt under forloppet. Upplésning av diagnos kommer att samvariera med férekomsten av

trygg bas, men inte med franvaro/férekomst av faktisk CP.

Hypotesens forsta led fann stod i studien; vid det andra mattillfallet sags en tydlig, och
forvantad, fordndring av vardena i Reaction to Diagnosis Interview, dar enbart fyra foraldrar
visade pa upplost diagnos under t1, men under t2 visades omvénda proportioner, med tio (av
16) foraldrar som kodades med uppl6st diagnos. Wilcoxon Signed Rank Test visade pa
signifikant skillnad, med z=2,449, p< 0,014.

Ett samband kunde ocksa verifieras mellan symptomskattning enligt TSQ vid forsta
méttillfallet (t1) och uppldsning av diagnos (med RDI) vid t2, Mann-Whitney test z =-2,485, p
< 0,013. Vidare fanns det ett samband mellan dysfunktionell coping (t1) och ouppldst diagnos
vid t2, Mann-Whitney z =-2,362, p < 0,018.

Vid matning av samband mellan forekomsten av trygg bas-script och uppléshing av
diagnos anvandes ASA-resultat fran t1, antagen da som en relativt konstant, och RDI-vérden
fran t2, da dessa talar for utfall ver tid. Berakningarna gjordes med N=14, da data for ASA
saknades for tva av de deltagande mammorna vid t1 (ASA fran t2 hade reducerat N till =12,
da ytterligare tva deltagare avbojde denna del av intervjun). Berattelserna slogs samman forst
i par, dar beréttelsen om en babys morgon och den om ett besdk hos doktorn skildrar
relationer barn-vuxen, de om en campingtur respektive en olycka skildrar relationer vuxen-
vuxen och sedan till ett medelvarde av den totalsumma som anvénts vid korrelations-
provningen av ASA vid t1 och t 2. | gruppen uppl6st diagnos fanns hogre medelvarden pa alla

dessa items:
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for script barn-vuxen hade gruppen upplést (R) ett medelvarde pa 3,89 (SD=0,65)
jamfdrt med gruppen for oupplost (U) med medelvérde 2,97 (SD=0,86).

for script vuxen-vuxen hade gruppen R medelvarde 3,70 (SD=0,71) medan gruppen U
for dessa berattelser nadde ett medelvarde av 3,12 (SD=1,44).

for totalsumma, samtliga fyra script, hade gruppen R medelvérde 3,84 (SD=0,6) och
gruppen U medelvarde 3,0 (SD=0,87), se Figur 3.

4,004 4,00

3,00 3,00

2,004 2,001

Medelvirde ASA script barn-foralder
Medelvirde ASA script total

1,00 1,00

0,00 0,00

T 1 T 1
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RDI klassificering t 2 RDI klassificering t 2

Figur 3 Medelvarden for script, grupper upplost (R) respektive oupplost (U).

| ett Mann-Whitney test jamfordes sedan grupperna for att berakna maéjligt samband
mellan férekomsten av trygg bas-script och upplost diagnos; for total script score blev z=-
1,63, ns, medan for omvardnadsscript (barn-vuxen i ASA) beraknades z =-2,06, p < 0,039,

och hypotesen om ett samband verifierades.

Infor prévning av hypotesens sista led konstaterades att tva av de atta barnen hade
diagnosticerats med cerebral pares vid sex manaders alder, ytterligare ett med en mera
generell, och global, utvecklingsforsening. | matning av samband mellan uppldsning av
diagnos och forekomst av skada har darfor tre barn kodats som med skada. Inget samband
kunde pavisas; ett chi2-test for oberoende fann inget signifikant samband mellan diagnos och
RDI-kodning, p=0,70, phi=-0,2, Kappa = -0,176, p=0,424. Annu en prévning gjordes med
detta instrument och fann oberoende ocksa mellan barnens initiala diagnos (asfyxi kontra

IVH) och upplésning av diagnos, Kappa = 0,091, p =0,302.



DISKUSSION

VAtt det dr hoppets villkor,

att en duk som hanger

Vavs,

att solen gar upp pa ett visst stalle per dag,

att fatta det med bdgge hdnderna”.
(Soderberg, 2006)

Vad hander nar ett nyfétt barn drabbas av ett allvarligt medicinskt tillstand? Vilka
faktorer inverkar pa familjens satt att hantera situationen? Det ar genom att identifiera dessa
som vi kan utrona hur varden pa basta sétt kan stodja foraldrar och darmed deras barn. Den

foreliggande studien indikerade att det ar konstillhdrighet snarare an diagnosgrupp som

28

determinerar lidande, saval mattet som dess majliga varaktighet eller lakning. Vidare fann den

stod for att forekomsten av trygg bas-script ar stabil Gver tid, da script kunde matas strax efter,

eller t o m under, deltagarnas svara upplevelser, och inte hade forandrats sex manader senare.

Trygg bas-script fungerade predicerande for de deltagande foréaldrarnas psykiska maende och

for deras formaga att ackommodera sitt barns diagnos, sa som detta operationaliserats som
upplosning enligt RDI. Dessa script var ocksa associerade med mera valfungerande coping,
vilket ocksa under forloppet visade sig ha samband med uppldsning av diagnos. Studien
visade att denna process, mot uppldsning av diagnos, & anda sidan férsvarades av graden av
posttraumatisk stress de deltagande foréldrarna upplevde tidigt i forloppet. Resultat i
pilotstudier ska betraktas med forsiktighet, ska redan i sin form snarare 6ppna for nya
undersokningar, med storre populationer och mera specifika fragestéallningar. Flera av de
anforda hypoteserna i studien fann stod med icke-parametriska test, nagra av de andra
provningarna visade pa tendenser och ytterligare nagra pekade ut nya riktningar.

Om trauma och coping

Mera specifikt infriades studiens antaganden om spontan lakning, fran symptom pa
traumatisering och depression, och vid forsta mattillfallet fanns ocksa en tydlig korrelation
mellan de bada dimensionerna. Den forvantade skillnaden mellan diagnosgrupperna fann

daremot inte stod. Det hade kunnat antas att foraldrar vars barn drabbats av syrebrist vid
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forlossningen skulle uppvisa fler symptom pa PTSD. Barnen som fods prematurt mots av
foraldrar som ofta informerats tydligt om vad som véntar dem, manga av mammorna ar
inlagda pa KK i forsok att stoppa forlossningen, och nér detta inte langre fungerar fods barnet,
inte sallan med planerat sectio. Mojligen tillkommer ocksa att den tredje trimesterns
forberedelse uteblivit, vilket skapar en annan ingangssituation, med mindre forvantningar.
Dessa finns daremot framvaxta hos de fullgangna barnens foraldrar, dar de asfyktiska barnen
sa gott som alltid fotts under akuta och inte sallan mycket kaotiska former, dar foraldrarna
hastigt tvingats inse att fara foreligger for deras barns liv, mammorna ofta vittnar om stor
smarta och papporna om sin maktloshet. Studiens fynd tyder pa att det &r denna vanmakt som
far bli en ny riktning att undersoka i detta sammanhang-— inte skillnaden mellan
diagnosgrupperna, utan mellan kénen, och framfor allt da pappornas upplevelse av sitt barns
fodelse och sjukdomstid. En ny ansats behover adressera dels deras tydliga matt av
traumatisering, som bestod vid andra mattillféallet, dels den depressivitet som, i motsats till
hos deras partners, ocksa visade pa mera bestaende symptom. Posttraumatisk stress tidigt i
forloppet visade sig kunna predicera oupplOsthet av barnets diagnos senare, nar ett tydligt
samband kunde ses mellan hoga véarden pa TSQ och oupplést diagnos enligt RDI sex manader
senare, och dven om detta mdjligen kunde forvantas utifran presenterad litteratur (t ex George
& Solomon, 2008, Pianta & Marvin, 1996) har ingen tidigare studie formulerat eller pavisat
ett sa tydligt, och varaktigt, samband. Fyndet implicerar vikten av att adressera foralderns
upplevelse av trauma tidigt under barnets vardtid och sager nagot om behovet av stod under
denna. | intervjuerna skildrar manga av de deltagande foraldrarna hur de famlar efter adekvat
och sammanh&ngande information, men parallellt att de forsoker skjuta den egna reaktionen,
och traumat, at sidan, bade for att kunna ta hand om sin baby och delta i varden, men ocksa av
oro for att stjdla fokus fran barnet. Sjukvarden kring den drabbade familjen behdver
horsamma detta, skapa ett omhandertagande som pa sikt underlattar foralderns
ackommoderande av sitt barns sjukdom och funktionell coping. Ett sddant mera
familjecentrerat narmandesatt efterfragas redan hos Shapiro (1983) i en studie om fungerande

coping hos familjer med funktionshindrade barn.

Generellt fann denna studie hdga skattningar for problemfokuserad och emotionellt
fokuserad coping, vasentligt lagre for dysfunktionell coping. Tendenser till konsskillnader
kunde sparas, dar kvinnor generellt skattade hdgre for alla tre former, alltsa dven for den
senare, men inga signifikanta skillnader kunde verifieras. Detsamma géllde mellan

diagnosgrupperna, men proévningen pekade forsiktigt pa hogre véarden for de funktionella
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strategierna bland de prematura foréldrarna, lagre for dem med asfyxidrabbade barn; det
omvanda forhallandet gallde for dysfunktionell coping. Nagra tydliga samband mellan
skattning av copingstrategier och férekomsten av trygg bas-script fanns inte, men hoga
skattningar for problemfokuserad coping var tydligt associerade med lagre vérden for
depressivitet vid andra mattillfallet.

Annu viktigare mojligen var sambandet dar dysfunktionell coping visade sig vara
predicerande for oupplost diagnos. | den presenterade litteraturen pekar Pianta och kollegor
(1996) pa vikten av de integrativa mentala strategier som behdover tas i bruk for att upplosning
av diagnos ska aga rum. George och Solomon (2008) visar pa transitionsfasens vikt for den
trygga anknytningen och da pa faktorer som stod i partnern och den évriga omgivningen. Hos
Ognibene och Collins (1998) visar en studie & andra sidan hur en trygg anknytning initialt
ocksa underlattade uppsokandet av stod, medan dysfunktionella strategier oftare
konsulterades av personer med otrygg anknytning. Detta forhallande presenterar ocksa

Sheeran med kollegor (1997) i sin studie av uppldsning av diagnos.

Script och diagnos

Hypotesen om script som en konstant variabel fann stod, trots att forsta métningen inféll
mycket snart efter att samtliga deltagare genomgatt svara upplevelser och i manga fall fortsatt
befann sig i en hotfull situation. Data fick en spridning som liknar andra studier (t ex Hammar
& Lindstrand, 2011) och uppvisar redan vid t 1 hog intern konsekvens och i provning sex
manader senare att de forblivit stabila dver tid. I enlighet med tidigare studier (Sheeran et al,
1997, Pianta & Marvin, 1996) ser vi hur férekomsten av trygg bas-script verkar predicerande
for uppldsning av diagnos.

ASA ar en relativt ny metod, men finner har gott stod for saval hog sensitivitet som god
intern konsekvens. Testforfarandet ar enkelt och i forhallande till manga andra instrument for
skattning av anknytningsvariabler ekonomiskt ur tidsaspekt, men det ar framfor allt den icke-
intrusiva kvaliteten hos instrumentet som gor fynden i denna studie uppmuntrande, starkt
stodjer vidare ansatser till validering.

Ocksa antagandet om att fler foraldrar skulle kodas med upplost diagnos efter sex
manader fann stod. | jamforelse med studier genomforda av Sheeran med kollegor (1997) och
av Marvin och Pianta (1996) &r proportionerna for upplost kontra oupplost diagnos ocksa
mera hoppfulla, dar dessa tidigare studier uppvisar férdelningar med cirka hélften i respektive

grupp, medan foreliggande arbete visar pa en frekvens av upplost diagnos pa 63% hos
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foraldrarna, dvs narmare tva tredjedelar. Denna skillnad utgér annu en mojlig infallsvinkel for
vidare undersokningar.

| RDI-intervjuerna &r ett gemensamt, och forvantat, tema den mycket plagsamma
osakerheten. Foréldrar talar om hjarnans plasticitet, om den osékra prognosen och om att se
ett till synes friskt barn nu, for att mojligen forlora detta barn senare, sa som det &r
representerat hos foraldern i den anknytningsprocess som inletts. Aven efter sex manader
drojer osakerheten i merparten av dem; ocksa de foraldrar vars barn faktiskt diagnosticerats
vid detta tillfalle talar om en diffus framtid; hur kommer det att bli? Kommer jag att k&nna
igen mitt barn? Merparten vittnar da dock om att det inte langre har samma betydelse, att de
slutat soka efter forklaringar, att barnet sa som det ar, ar det barn de énskar och élskar.
Merparten av dem kan nu ocksa aterge sin berattelse pa ett sammanhangande och
reflekterande vis, och med tydliga inslag av acceptans oavsett faktisk skada och kvardréjande
matt av otrygghet i forhallande till (realistiskt) upplevda risker.

En senare studie skulle kunna adressera den skildrade osékerheten, eller limbon, &nnu
tydligare. Den &r ett framtradande tema men skulle ocksa kunna vigas mot exempelvis senare
diagnostik och de svarigheter detta a sin sida medfor. Barnets nyfoddhet skulle kunna vara en
medierande faktor, for upplosning av diagnos, om inte for foraldrarnas tidiga upplevelse av
sitt barns sjukdom. En annan medierande faktor som behdver undersokas grundligare ar
forekomsten av trygg bas-script, dar detta bl a uppvisar ett starkt samband med ett lagre matt

av traumatisering.

Medicinen, igen

Vid genomlyssning av samtliga RDI-intervjuer och ar det slaende hur initierade
foraldrarna pa kort tid blivit i medicinsk terminologi och begreppsvarld, som om i en tolkning
av den kontext de pl6tsligt befinner sig i, en orienteringsmojlighet, ett faste. Detta aterspeglas
maojligen i familjernas skattning av coping, dar de problembaserade strategierna skattades
hogst, de aktivt forsokt forhalla sig till handlingsmajligheter. Hos Pianta och Marvin (1993)
fortsatter kodningen av upplost kontra ouppldst ocksa vidare till subgrupper, dér dessa for
gruppen R (resolved/uppldst) utgors av emotion, action respektive thinking. Man talar i
anslutning till sin manual for RDI om ett tidigt antagande om att foraldrar med ett emotionellt
narmandesatt mera framgangsrikt skulle kunna hantera sitt barns sjukdom, i termer av
upplosning. | strid med detta fann man i sitt grundarbete med instrumentet lika manga
foraldrar som natt resolution/uppldsning via mera kognitivt eller handlingsbaserade

narmandesétt (personlig kommunikation, september, 2011).
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Som hos Cusk (2005 (se tidigare citat)) ar omhandertagandet av ett barn i manga
avseenden ett mycket handgripligt, ett taktilt, och 6msint, gérande, och manga foréldrar pa
neonatalavdelningen — liksom i studien — talar om vikten av att fa lov att géra ”det vanliga”.
Manga av dem skildrar hur det 6ver tid rader vattentata skott mellan den medicinska
verkligheten & ena sidan och omvardanden av barnet & andra. Annu ett mojligt omrade for
vidare undersokning skulle kunna vara huruvida denna relativa isolering for att lata
anknytningen aga rum — eller bara hur den skulle kunna operationaliseras — gynnar
ackommoderandet av ett barns sjukdom och/eller en trygg anknytning.

Det medicinska innehallet slog igenom ocksa i script-berattelserna. Detta gallde av
rimliga skal sérskilt historierna om en olycka respektive ett besdk hos doktorn, men inte
enbart i dessa, och en ny fragestallning skulle kunna vara om det ar denna ytterst patagliga,
ofta hotfulla, kontakt med varden som forklarar den (bara skonjbara) tendens vi ser till
forandring av script mellan mattillfallena? Minskar kontakten med en svar medicinsk realitet
forekomsten av trygg bas-script? Eller visar tendensen pa att vi vid forsta mattillfallet skattar
script hos manniskor som annu inte riktigt blivit till som foraldrar, att vi faktiskt far en nagot
mera precis gestaltning vid andra?

| det som far betecknas som huvudhypotes visar studien sedan pa samband mellan a ena
sidan trygg bas-script, sarskilt sa som detta gestaltas i berattelserna om relationen mellan ett
barn och en vuxen, och & andra sidan upplosning av diagnos. Har kan man, om dn mycket
tentativt, peka pa den trygga anknytningen, och dess motsvarighet i omvardnadssystemet, som

predicerande for upplosning av diagnos savél som en konsekvens av densamma.

Brister (och tillgangar)

Pilotstudiens begransade population, och icke-parametriska statistik later inte resultaten
generaliseras, men utgor a andra sidan designens utgangspunkt. | en vidare metoddiskussion
utgjorde mangden data ett mojligt problem, dar manga aktuella och viktiga samband s a s
fanns utanfor de ursprungliga hypoteserna; en styrka a andra sidan var kombinationen av
kvantitativa och kvalitativa matt. Denna design, med de aktuella instrumenten, skapade nya
och intressanta fragestallningar — ocksa under det att studien pagick — och dven om en del av
resultaten varit forvantade, som for EPDS och TSQ, har de inte dokumenterats for denna
population tidigare. De anvénda instrumenten, forutom den enkat som sedan utelamnades, &ar
extensivt validerade i andra studier och for de kvalitativa matten kunde ocksa en hdg

interbedomarreliabilitet pavisas.
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Det som betecknades som en huvudtes, att forekomsten av en trygg anknytning — sa
som den gestaltar sig i form av script — skulle vara associerat med uppldsning av diagnos,
fann stod, men uteblivna data hos tva, sedan fyra, foraldrar for Attachment Script Assessment
var problematisk. For att minska effekten av bortfallet anvandes ASA-varden fran forsta
mattillfallet, da studien ocksa kunnat visa att script, i enlighet med en av hypoteserna, var en
relativ konstant.

Forfattarens arbete pa den avdelning dar studien genomfordes var forvisso en
forutsattning for att den alls skulle bli av, men medforde ocksa att ett av de presenterade
instrumenten (den sarskilt utformade enkéten om lakarsamtal) fick utelamnas, da
konfidentialitet blev ett problem. I &nnu storre utstrackning utgor det ett metodologiskt
problem att den parallella kontakt som fanns med familjerna, i form av stéd och
krisintervention, i endera riktning kunnat paverka innehallet i intervjuerna. Att samma kontakt

kunnat paverka ocksa utfallet av vissa matt diskuteras nedan.

Att ga vidare

Vid studiens genomforande var belaggningen pa den aktuella kliniken nagot lagre an
forvantat, vilket paverkade populationens storlek; tillsammans med en ofullstandig
svarsfrekvens i lakargruppen blev anonymiteten for doktorerna omajlig att uppratthalla i en
bearbetning av resultat, varfor fragestallningar kring informationssamtal helt utgatt fran
studien. Ett flertal studier visar dock pa vikten av detta samtal for foraldrarna, och dar deras
upplevelse av den information som ges och framfor allt hur den ges, korrelerar med t ex matt
av depressivitet vid senare matningar (bl a Baird, Conachie & Scrutton, 2000). Att ndrmare
undersoka dylika samband &r ytterligare ett omrade for vidare undersokningar.

En dimension som likaledes helt utelamnats har ar fragestallningar om hur paren internt
forhaller sig till varandra. Vid betraktandet av inte minst pappors sarbarhet tycks relationen
mellan exempelvis skattningar av saval depressivitet och traumatisering som férekomsten av

trygg bas-script hos partners vara en mycket viktig infallsvinkel i vidare studier.

Studiens langsiktiga, och mera kliniskt formulerade, syfte var att forbattra
omhandertagandet av foraldrar till svart sjuka barn och beframja mojligheter till adekvat
coping. Detta vacker i anslutning till de presenterade resultaten en fraga om de interventioner
de deltagande foraldrarna tagit del av. Samtliga familjer erbjdds, i linje med avdelningens
riktlinjer, psykologstod under sin vardtid. Samtliga tackade ja till detta, men anvande sig av

olika antal sessioner. Tva av familjerna tog detta stod i ansprak vid bara tva respektive fyra
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tillfallen, medan 6vriga sex familjer, och konsekvent i parform, anvént sig av mellan fem och
sexton sessioner. Bland de sex fordldrar som vid andra testtillfdllet kodats som ”oupplost”
aterfinns de tva par som i minst utstrackning anvant sig av samtalsstod. Korrelationen som
verifierats mellan upplosning av diagnos a ena sidan och férekomst av trygg script a andra
sidan aterfinns ocksa har i en berakning i elfte timmen, nér dessa foraldrar ocksa visar lagre
medelvarden for ASA (2,69 jamfort med 3,85).

Det ar en tdmligen vildsint och omotiverat hoppfull tolkning av denna begrénsade studie
att krisintervention i form av samtal har effekt pa foraldrars formaga att ackommodera
diagnos, och den gors heller inte. Det ar ddremot en viktig iakttagelse att forekomsten av
trygg script skulle kunna 6ka benagenheten att 6nska och ta emot stod. Studien har visat pa
tydlig korrelation mellan saval funktionell, problemfokuserad, coping och lagre depressivitet
samt mellan dysfunktionell coping och ouppldst diagnos. Ett lika viktigt samband kunde
presenteras mellan mattet av traumatisering och férmagan till upplosning av diagnos.

Slutligen: enligt flera instrument och berékningar i studien ar det mannen som &r sérskilt
utsatta, och inte minst avseende upplevelsen av trauma. Nya och senare studier behéver stélla
fragor om dessa pappor, och den sarbarhet hos dem som framtrader har och om relationen till
deras partners avseende olika variabler. Nya studier behéver ocksa grundligare undersoka de
samband som, forsiktigt, kunnat presenteras har, mellan ett tryggt omvardnadssystem och
upplevelsen av trauma, kring dessas association till ackommoderandet av svara besked, och
om hur vi i denna limbo bést kan erbjuda och hjalpa de drabbade familjerna till adekvat

coping.
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