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SAMMANFATTNING

Alla barn som fods mycket for tidigt undersdks regelbundet av 6gonldkare for att
man skall upptacka de barn som behoéver behandling for en sjukdom som kan
drabba 6gats ndthinna efter for tidig fodelse s.k. prematuritetsretinopati

(Retinopathy of Prematurity, ROP).

Syftet med den kvalitativa intervjustudien var att undersdka foraldrars upplevelse

av ROP- undersokning och deras behov av information.

Metoden ar kvalitativ och baserar sig pa 6ppna fragor. Totalt har tretton fordldrar
deltagit. Intervjuerna spelades in pa digital ljudfil och transkriberades ordagrant i
Word. Materialet har analyserats med kvalitativ innehallsanalys, med fokus pa

begrepp som, upplevelse, forstdelse och trygghet under ROP undersékningen.

Resultatet visade att de flesta foraldrar var néjda med ROP-undersdkningen, men
att nagra tyckte att det kindes obehagligt att vara med. De flesta tyckte att den
skrivna informationen var tillrdcklig, men ett par fordldrar ville aven ha muntlig
information som komplement. Bemotandet och forstaelsen av informationen var

viktigt for fordldrar da det skapade trygghet infor ROP undersdknigen.

Nyckelord: ROP undersdkning, foraldrar, sjukskoterska, neonatalavdelning, behov,

information, kommunikation



ABSTRACT

All babies born very preterm are regularly examined by an ophthalmologist in
order to detect those children who need treatment for the disease that can affect

the retina after premature birth namely retinopathy of prematurity (ROP).

The purpose of this qualitative interview study was to examine parents' experience

of ROP examination and their information needs.

The method is qualitative and based on open questions. In total, thirteen parents
attended. The interviews were recorded on digital audio file and transcribed
verbatim into Word. The material was analyzed using qualitative content analysis,

focusing on concepts, experience and understanding during ROP examination.

The results showed that the majority of parents were satisfied with the ROP
examination, but some experienced it as unpleasant. Most felt that the written
information was adequate, but a few parents also wanted information orally as a
supplement. The treatment and understanding of the information was important

for the parents as it created a sense of confidence for the ROP examination.

Key words: ROP screening, parents, nurse, neonatal unit, needs, information,

communication
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BAKGRUND

Prematuritet

Cirka ett av tio barn som fods i Europa berdknas behéva vard pa en
neonatalavdelning efter fodseln. Den vanligaste anledningen till detta dr att barnet
fods for tidigt, vanligen kallat prematurt. Under senare ar har éverlevnaden for
barn som fods mycket for tidigt dramatiskt forbattrats. Enligt Socialstyrelsens
rapport fran 2004 som bygger pa utdrag fran medicinska fodelseregistret foddes i
Sverige cirka 100 000 barn varav 6-8 procent fér tidigt. Ar barnet fott efter 22
gestationsveckor har det mycket liten chans att 6verleva men redan efter 24
gestationsveckor har 6verlevnaden ékat dramatiskt och da rdknar man med att 50
procent av barnen éverlever. Ar barnet fétt efter 26 gestationsveckor har
overlevnaden okat till 90 procent (Socialstyrelsen, 2004). | Sverige féds cirka 150
barn per ar fore 27 gestationsveckor. Om barnet fods fore vecka 32 hamnar det for
observation pa en neonatalavdelning. Det ar barnets halsa och tillvixt som styr

tiden for nar det kan skrivas ut till hemsjukvarden (Fellman et al., 2009).

Riskfaktorer for tidig fodelse

Ibland vet man inte orsaken till att ett barn fods for tidigt. Men vi vet att vissa
faktorer 6kar risken. Det kan vara allt fran att kvinnan har sjukdomar, som
diabetes, njursjukdom, inflammatoriska tarmsjukdomar till missbildningar i
livmodern, havandskapsforgiftning eller om kvinnan befinner sig under extrem
psykisk press. En annan anledning kan vara att moderkakan inte ger barnet
tillrackligt med naring och mamman behoéver forlosas for att barnet inte vaxer i
den takt det bor. | sdllsynta fall kan hela eller delar av moderkakan lossna och det
resulterar i att kvinnan bloder mycket ymnigt och det paverkar syresattningen till
fostret negativt. Barnet maste da tas ut med akut kejsarsnitt. Om kvinnan vantar
tvillingar eller trillingar, ar risken att foda for tidigt stoérre. Om kvinnan redan fott
ett prematurt barn, ar risken nagot hogre att det sker igen. Men fyra av fem
kvinnor som foder for tidigt foder fullgangna barn efterat (Fellman et al., 2009;

Vardguiden)
Vad kan handa ett barn som fods mycket for tidigt

Om barnet fods mycket for tidigt d.v.s. fore 32 veckor ar barnets organ inte fullt
utvecklade vilket gor att barnet inte ar redo att mota varlden utanfér livmodern.



Det finns manga risker med att fddas mycket for tidigt, barnet maste fa hjalp med i
princip alla livsviktiga funktioner den forsta tiden efter forlossningen. Barnet kan
beh6va hjilp med andningen, kanske ligga i respirator. Barnet behéver ofta fa
naring direkt i blodet da mag-tarmkanalen ar omogen och inte kan ta upp
tillrackligt med naring. Sugreflexen ar inte fullt utvecklad vilket gor att barnet
maste sondmatas. Man vet ocksa att hjarnan ar ett mycket kédnsligt organ och att
blodkarlen inte ar fardigvaxta, varken i hjarnan eller i dgats ndthinna. Detta
paverkar i sin tur 6gats utveckling. En av féljderna av mycket for tidig fodelse
kopplad till omognad ar prematuritetsretinopati (ROP) (Wikstrand et al., 2011;
Vardguiden)

Ogats normala utveckling

Nithinnan sitter som en tapet pa 6gats insida och innehaller synceller som tar
emot synintrycken och férmedlar dem via synnerven till hjarnan dar de bearbetas
och tolkas. Under fosterstadiet viaxer nathinnans blodkérl fran synnerven fram
emot linsen. Kérlen har vuxit fardigt férst nar barnet uppnatt en alder motsvarande

fullgangen tid, d.v.s. 40 veckor (se figur 1).

Figur 1
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Vad ar Prematuritetsretinopati (ROP)

ROP ar en synhotande karlsjukdom i 6gat, associerad med onormal karltillvaxt som
upptrader hos mycket for tidigt fodda barn. Ju yngre barnet ar nar det fods ju
storre risk har det att utveckla ROP. (Hartnett & Penn, 2012). Sjukdomen kan
upptdackas genom upprepade 6dgonundersékningar. Om man fods for tidigt kan
tillvaxten av nathinnans blodkarl stéras och ju tidigare man fods desto storre ar

risken for onormal karltillvaxt. | enstaka fall, mindre an 5 % av alla undersokta, kan



man upptdcka allvarliga forandringar som behover behandlas med laser for att
forhindra att 6gat blir blint pa grund av nathinneavlossning. | de allra flesta fall blir
det god effekt av behandlingen och i Sverige idag ar det mycket ovanligt att ett
barn blir blint pa grund av ROP. Forsta undersékningen gors nar barnet ar 1-2
manader (Austeng, Kallen, Hellstrom, Tornqvist, & Holmstrom, 2010). Antalet
mycket for tidigt fodda barn 6kar 6ver hela varlden och med det 6kar ocksa ROP.
Teknologin att radda for tidigt fodda barn har 6kat i hela varlden, trots detta ar
ROP den enskilt storsta faktor som fororsakar blindhet hos barn (Hartnett & Penn,
2012).

Sjukdomen ROP brukar delas in i olika stadier som beskrivs i figuren nedan (se
figur 2).

ROP stadier
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Figur 2. Stadium 1 & 2 gar ofta dver spontant. Vid stadium 3 har man fatt onormala blodkdrl och
ndthinnan kan behéva laserbehandling for att ndthinnan inte ska lossna. | stadium 4 har en del av
ndthinnan lossat fran sitt underlag och i stadium 5 har hela néthinnan lossnat ("The International
Classification of Retinopathy of Prematurity revisited,” 2005)

Hur gar ROP undersodkningen till

Alla barn som fods fore vecka 32 undersdks regelbundet av dgonldkare for att man
ska upptacka de barn som eventuellt behdver behandling for ROP. For att kunna
folja hur blodkarlen vaxer gors flera undersdékningar, fran en gang varannan vecka
till tva ganger per vecka. De flesta barn screenas i snitt fem ganger. | de flesta fall
behéver man inte gora undersékningar langre an till den vecka da barnet skulle ha
fotts vid fullgangen tid, d.v.s. 40 veckor. Fére undersékningen far barnet
dgondroppar som férstorar pupillerna. Ogonlikaren tittar sen in i 6gonen med

hjalp av en speciell lampa och en férstorande lins som halls framfér barnets 6ga.



Vid undersdkningen behdver dgonlocken hallas isir, och detta brukar underlattas
av att barnet suger pa en napp med sockerlésning pa. Ogonliakaren kan da titta in
for att undersdoka om nathinnans blodkérl i 6gat vixer pad ett normalt satt
(Hellstrom & Hard, 2010).

Foraldrars reaktioner efter en prematur férlossning

Det dr inte alltid det blir som man tankt sig och nar barnet fods mycket for tidigt ar
man inte riktigt forberedd pa det (Jackson & Hedberg Nykvist, 2013). Det finns oro
over barnets overlevnad och utveckling. Férdldrastress och osdakerhet 6ver att inte
vara "godkand” som foralder kan drabba de nyforlésta mammorna. Det kdnns ofta
svart att ha sitt barn pa en intensivvardsavdelning och under den forsta tiden ar
mamman ambivalent i sina kdnslor for barnet. Mamman kan kanna det som om
barnet dr en framling eller en tillfallig besdkare och det kan vara forenat med skuld
och skam (Heermann, Wilson, & Wilhelm, 2005). En mamma i Fegran och Helseth
artikel beskriver kanslan sa har: "Att komma in pa en neonatalavdelning dr som att
trdda in i en frammande virld; en viirld separerad fran resten av sjukhuset, och
fran den pulserande verkligheten utanfér sjukhuset” (Fegran & Helseth, 2009). Att
kdanna lycka for barnet ar en idag niarmast en norm, enligt de radande varderingar
som finns i vart samhalle. Fordldrar hanterar denna situation pa olika satt, och
deras instdllning och valbefinnande paverkas av hur de kan hantera situationen.
Dessutom kan foraldrars satt att hantera stressen under vardtiden paverka ett
livslangt monster i interaktionen mellan foraldrar och barn (Smith, Steelfisher,
Salhi, & Shen, 2012).

Foraldrars behov av information pa neonatalavdelningen

Att foda ett barn for tidigt skapar en kdnsla av stor stress. | de flesta studier
uttrycker fordldrar att behovet av uppriktig och tydlig information ar de viktigaste
faktorerna for att klara av den inre stressen (Kowalski, Leef, Mackley, Spear, & Paul,
2006). Foraldrar har stort behov professionellt bemoétande i sitt sorgearbete, stod i
utvecklingen av sin fordldra-barn relation och verktyg att hantera sin stress.
Forskning har visat att tillgang till information ar den viktigaste faktorn for att
kunna hantera situationen for féraldrar som har ett barn pa neonatalavdelningen.
Enligt Sarajarvi m.fl. kan inte vardpersonal ge adekvat information utan att ha
kannedom om familjens situation och familjemedlemmarnas inneboende resurser
(Sarajarvi, Haapamaki, & Paavilainen, 2006). Darfor har neonatalsjukskodterskan pa

neonatalavdelningen ett speciellt ansvar att stodja foraldrar. Professionell personal



som ser till varje individs behov och bemoter dem med respekt, kan underlatta for
foraldrar att klara sin situation (Shields, Kristensson-Hallstrom, & O'Callaghan,
2003). Kommunikation mellan férdldrar och deras barns vardgivare har en mycket
central roll pa en neonatalavdelning. Det ar mycket viktigt fér foraldrar att de
kdanner att de kan prata med personalen sa att de kan forsta sina barns tillstand,
for att kunna vara delaktiga i beslut som tas om barnets vard (Weiss, Goldlust, &
Vaucher, 2010).

Enligt en studie som gjordes 2006 av Yee W och Ross S visade det sig att olika
foraldrar forstar samma information pa olika satt, att innehallet tolkas och
omvandlas till kunskap pa olika satt. Foraldrar har olika behov vad galler
informationens omfattning. En del foradldrar tycker till exempel att barnets
diagnoser ar viktiga att veta, att det kan vara till hjalp i samtal med ldkare som i
sin tur kan vagleda och uppmuntra férdldrar under barnets tillfrisknande. En del
foraldrar tycker det ar svart att komma ihag olika diagnoser om de kanner stress
och dngslan. Foraldrar behover ocksa olika typer av information beroende pa det
sammanhang de for tillfallet befinner sig i. Vardgivare maste strava efter att ge
information anpassad till var fordldrarna befinner sig. Alla foradldrar ar unika och
har olika behov. Faktorer som kan paverka forstaelsen ar, sprakfoérbistringar,
socioekonomisk status, utbildningsniva, kulturell bakgrund och religion (Yee &
Ross, 2006).

Sjukskoterskans roll i neonatalvarden

Sjukskoterskans roll pa en neonatalavdelning ar att ta hand om och ge omvardnad
till det sjuka barnet men ocksa att stédja féraldrarna i deras roller som nyblivna

foraldrar.

Sjukskoterskans kompetensbeskrivning finns reglerad enligt Socialstyrelsen
riktlinjer: Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen,
2005).

Nedan ges ett utdrag fran kompetensbeskrivningen:

e Ha férmaga att tillvarata det friska hos patienten

e Tillgodose patientens basala och specifika omvardnadsbehov saval fysiska,
psykiska som sociala, kulturella och andliga
e Ha férmaga att kommunicera med patienter, narstaende, personal och andra

pa ett respektfullt, lyhdrt och empatiskt satt



e Forvissa sig om att patient och/eller nirstaende forstar given information

e Ha férmaga att undervisa och stodja patienter och nirstaende, individuellt

eller i grupp, i syfte att framja hdlsa och att forhindra ohalsa

e Ha formaga att folja gallande forfattningar samt riktlinjer och rutiner
hantera kansliga uppgifter korrekt och med varsamhet anvanda

informations- och kommunikationsteknologi som stéd i omvardnadsarbetet

e Ha férmaga att reflektera 6ver, motivera och medverka till att utveckla en

god vardmiljo

e Varna om estetiska aspekter i vardmiljon

Sjukskoterskans uppgift att informera foraldrar

Vid manga tillfillen maste barn utsittas for mer eller minder obehagliga
procedurer, ett blodprov maste tas eller en operation maste genomféras. Dessa
procedurer ar fraimmande for bade barnet och férdldrarna och kan darmed skapa
mycket stress och oro. ldag vet vi hur viktigt det ar att foraldrar och barn ar
valinformerade och forberedda (Fossum Bjoorn, 2007). Sjukskoterskan har viktiga
uppgifter i att bekrafta att fordlderns kanslor ar normala och att stédja och
uppmuntra deras nirvaro med barnet i varden. Férildrarna ska ges en arlig och
fullstandig information pa ett lattbegripligt sprak om barnets tillstand. Idag nar
manga foraldrar soker information pa internet ar det extra viktigt att férsakra sig
om att foraldrarna forstar informationen sa att det de laser dar ges rimliga

proportioner. (Jackson & Hedberg Nykvist, 2013).

Barnets ratt i samhallet/sjukvarden

Alla patienters, men i synnerhet barnens kontakt med varden ar kringgardad med
en hel uppsattning rattsliga regler. De har under arens lopp kommit till for att
starka barnens integritet inte bara i samhallet utan dven inom varden. Barnets
lagstadgade stallning har historiskt i saval vart land som de flesta andra lander
genom historien varit svag. Detta beror pa att synen pa barn varierar och har
varierat genom tiderna inom och mellan olika kulturer. En hornsten i den
humanistiska manniskosynen ar att alla manniskor har samma varde och darmed
samma manskliga rattigheter oavsett alder, kon etc. En sadan manniskosyn torde
darfér innebara att barn atminstone efter fodelsedgonblicket dr barare av fulla
manskliga rattigheter och darmed har ratt till integritet, aven om barnet har en

begransad férmaga till autonomi (Dahlquist Gisela, 2004).



Forenta Nationens barnkonvention

Den 20 november 1989 antog FN:s generalférsamling konventionen om barns
rattigheter som riktlinjer. Konventionen tradde i kraft 2 september 1990 och
ratificerats av 191 stater. Som barn har man rattigheter pa sjukhus enligt FN:s

barnkonvention:

Vardform: Barn skall laggas in pa sjukhus endast nir den nédvandiga
behandlingen och omvardnaden inte kan ges pa lika bra satt i hemmet eller i

dppen vard

Relationer, narhet och trygghet: Barn pa sjukhus har ratt att ha férdlder eller annan

narstaende hos sig under hela sjukhusvistelsen

Foraldramedverkan: Foraldrar skall fa hjalp och uppmuntran att stanna hos sitt
barn och fa mdjlighet att évernatta. Féraldrar skall fa information om avdelningens

arbetssitt och rutiner och fa stdd att ta aktiv del i barnets vard

Information: Barn och forildrar skall fa information om barnets sjukdom,
behandling och vard, pa ett satt som de kan forsta och som ar anpassat till barnets

alder. Atgarder skall vidtagas for att minska fysisk och psykisk press

Medbestammande: Barn och fordldrar skall efter grundlig information vara
delaktiga i beslut som géller behandling och vard av barnet. Alla barn skall

skyddas mot ondédiga medicinska behandlingar och undersékningar

Milj6: Barn skall vardas tillsammans med andra barn och inte pa vuxenavdelningar.
Barn behover traffa jamnariga for lek och aktiviteter under trygga férhallanden. Det

far inte finnas aldersbegransningar fér besékare till barn

Respekt och integritet: Barn skall bemotas med takt och forstdelse och deras

integritet skall respekteras (Nordisk sjukskoterskeférening).

Barnsjukvarden- en tillbakablick

Ett av de forsta barnsjukhusen i Sverige var Kronprinsessan Lovisas Vardanstalt for
sjuka barn i Stockholm som 6ppnades ar 1854. Miljon pa detta tidiga barnsjukhus
var forhallandevis hemlik. Personalen bar troligen egna klader och sjukrummen var
hemlikt inredda. Médrarna uppmuntrades att stanna kvar pa sjukhuset tillsammans
med sitt barn. (Bischofberger, Dahlquist, Mansson Edwinson, Tingberg, & Ygge,

2004). Detta foljdes av en period av minimal beréring av barnet pa grund av risk



for radsla for smittspridning. Barn och forildrar separerades. Inte forran pa 1940-
talet borjade man inse att det beteende som tidigare uppfattats som anpassning
till sjukhusmiljon inte var hdlsosam for barnen och det resulterade i att
Varldshalsoorganisationen WHO gav den engelske psykiatrikern John Bowlby i
uppdrag att studera separationen mellan barn och féralder (Enskar, 2008). Bowlby
kom fram till att barn som separerats fran sina féraldrar i samband med
sjukhusvistelse fick svart att inga ansvarsfulla relationer till andra ménniskor och
att de plagades av angest och otrygghet. Ar 1959 kom den s.k. The Platt report
(Royal College of Nursing, 1959). | rapporten fastslogs att barn skall vardas pa
barnsjukhus i en miljoé avsedd for barn och att de inte bor separeras fran sina
foraldrar. Det resulterade i att fordldrar aterigen uppmuntrades att vara delaktiga i
barnets vard (Jackson & Hedberg Nykvist, 2013).

Neonatalvardens historia

Fran att under mitten av 1800-talet visat upp for tidigt fodda barn i kuvds pa
nojesfalt mot entréavgift har neonatalvarden det senaste arhundrandet genomgatt
stora forandringar. De senaste decenniernas forandringar inom neonatalvarden har
beskrivits som de stérsta medicintekniska forbattringarna och har minskat
dodligheten och sjukligheten hos barnen, men barnens och familjens psykosociala
behov har inte uppmarksammats tillrackligt mycket. En miljo som tillgodoser
personalens mojligheter att ge god medicinteknisk vard racker inte for att stodja
de kansliga barnens tillvaxt och utveckling. For att barn och familjer skall trivas i
sjukhusmiljon kravs nagot mer (Jackson & Hedberg Nykvist, 2013; White D Robert,
2011) (Milerad Josef, 2004).

VARDVETENSKAPLIGA UTGANGSPUNKTER

Behovet av vard och omsorg har existerat langt innan sjukskoterskeyrket
etablerades. Denna etablering skedde forst i mitten av 1800-talet som en foljd av
Florence Nightingales dokumentation och beskrivning av sjukskoterskans
arbetsomrade. | sin bok Notes to Nurses beskriver Nightingale omvardnad som en
egen funktion, skild fran medicinen. Till exempel talade Florence Nightingale om
en ny konstart och en ny vetenskap och framstillde omvardnad som en garning
som kravde organiserad och vetenskaplig utbildning (Kristoffersen NJ, Berg-
Thomassen H, Bjerneroth G, & KL, 1998).



Man kan sdga att det var hon som uppmarksammade omvardnadens centrala
uppgift, d.v.s. att sjukskoterskan har omsorg om hela mdnniskan, inte bara dess
delar. Omvardnad bygger pa en manniskosyn som poangterar att manniskan ar en
helhet och att hon ar unik. Det ar vanligt att karakterisera manniskan som
bestaende av en fysisk, en psykisk, en andlig, och en social dimension. Aven om
manniskan rymmer olika dimensioner ar den manskliga helheten odelbar, och
helheten ar dessutom mer dn summan av de delar som helheten kan sigas besta
av. | varje situation skall manniskan framsta som en helhet och i omsorgen om
manniskan maste darfor alla dimensioner tas tillvara. Inom vardvetenskapen
efterstrivas patientfokus som tar vara pa patientens eget perspektiv, pa sin
upplevda hilsa och ohilsa. Detta inkluderar ocksa narstaendeperspektivet, vilket
ar synnerligen viktigt att ta hdnsyn till vid vard av utsatta grupper som t.ex. barn

och gamla (Svensk Sjukskoterskeforening, 2002).

Teoretisk referensram

Det var manga som féljde i Florence Nightingales fotspar. En av dem &r Jean
Watson, sjukskoterska och professor i omvardnadsteori, fodd 1940. Hon har
formulerat en omvardnadsteori som ar en interaktionsteori, dar manniska och
milj6 star i ett dmsesidigt vaxelspel. Hon framhaller att manniskan ar mer an
summan av sina delar. Hon vill lyfta fram det skona och konstfulla i det manskliga
omvardnadsarbetet. Hon sdger att allt som sker dr en process dar individer genom
sitt handlande 6msesidigt paverkar varandra. Kannetecknet for en god relation ar
att sjukskoterskan lar kanna patienten och ser henne som en autonom individ. Att
sorja for en trygg miljé som ar frasch och trivsam leder till att ett vdalbefinnande

uppnas hos patienten och skapar trygghet (Watson Jean, 1988).

Definition av omvardnad enligt Jean Watson

Ordet omvardnad (nursing) ar ett filosofiskt begrepp som antyder émhet och har
olika betydelser for olika manniskor. Det engelska ordet "nurse” ar bade ett
substantiv och ett verb. Det star enligt Jean Watson bade for en person, och det
som personen gor. Vidare sidger Jean att omvardnad bestar av kunskap, omtanke,
varden, filosofi, ansvar och handlingar och ett visst matt av hangivenhet. Mansklig
omsorg anses i sig som det moraliska idealet fér omvardnaden. Den bestar av
mellanminskliga forsok att skydda, forstarka och bibehalla det manskliga, genom
att hjdlpa en manniska att uthirda lidande, ohdlsa och smarta. Férmagan att hjalpa

ndagon att 6ka sin sjialvkannedom, sin kontroll och sin egen helande férmaga kan fa



personen att uppna en kédnsla av inre harmoni, oavsett yttre omstandigheter.
Watson betonar att man inom omvardnadsvetenskapen maste arbeta med att byta
synsatt for att kunna uppfatta och uppskatta dess inneboende skdnhet,
konstnarlighet, mansklighet och vetenskaplighet. Omvardnaden kréaver en egen
beskrivning, kraver sina egna fenomen och behdéver en egen metod for att klargora
de egna begreppen, deras innebérd, férhallanden och kontexter (Watson Jean,
1988).

Watson framhaller dven betydelsen av att sjukskoterskan bor rikta
uppmarksamheten mot sig sjalv och de existentiella fragorna i sitt eget liv. Hennes
lyhoérdhet infor sig sjilv och andra avgér hennes férmaga att anvanda sig sjalv

terapeutiskt (Watson Jean, 1988).

Jean Watson syn pa information

Watson betonar att sjukskoterskan ska ha ett stort engagemang for patienten och
att det ar hennes uppgift att verka for att patienten kan uppleva halsa, inre
harmoni och valbefinnande. Watson menar vidare att sjukskoterskan maste skapa
forutsattningar for patienten att ta 6ver den mesta av kontrollen for sin hdlsa
genom information och kommunikation. Hon maste se vad patienten ar mottaglig
for, se patientens behov och férmaga att lara innan hon ger nagon information.
Watson hdvdar att utan ett systematiskt angreppssatt blir omvardnadsutévningen

godtycklig och kvaliteten osaker.

Jean Watson menar vidare att empati, virme och kommunikation ar viktiga for en
relation. Varden skall ha en miljo som kan tillata, fraimja och acceptera bade
positiva och negativa kansloyttringar eftersom kdnslorna kan dndra patientens
tankar och beteende. Sjukskodterskan har ett stort ansvar i att vara uppmarksam pa
patientens kanslor. De interventioner som hér samman med den manskliga
omsorgsprocessen fordrar avsikt och vilja. Den betonar ocksa den personliga
subjektiviteten och leder till positiv utveckling f6r andras valbefinnande. Den ger

ocksa utrymme for sjukskoterskan att utvecklas och att lara sig nagot nytt.

Watsons vardande faktorer ger en struktur for att studera och férsta omvardnad
som vard och vetenskap. Kombinationen av dessa interventioner kallar Jean Watson
for 10 karativa faktorer (Watson Jean, 1988).

1. Humanistiskt-altruistiskt viardesystem

2. Tro och hopp
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9.

Kanslighet gentemot sjalvet och andra

Mansklig omsorgsrelation, praglad av hjalpande och tillit

Att ge uttryck for positiva och negativa kanslor

Kreativ, problemlésande omsorgsprocess

Transpersonell undervisning och inlarning

Stodjande, skyddande och/eller korrigerande av psykisk, fysisk, social och
andlig miljo

Tillgodoseende av manskliga behov

10.Existentiell-fenomenologisk -andliga krafter

Malet enligt Watson (1988), med de tio karativa omvardnadsfaktorerna, hor

samman med intellektuell-andlig tillvaxt hos sjdlvet och hos andra. Att finna

mening i den egna existensen och erfarenheten. Att upptdcka inre kraft och

kontroll samt méjliga tillfdllen av transcendens och sjalvhelande. Teorin handlar

om en mellanmansklig relation. Den beskriver en speciell mansklig relation mellan

sjukskoterska och patient. Relationen bdérjar nar sjukskoterskan slapps in i

patientens livsrum. For att detta skall uppsta och fungera kravs det enligt teorin

fem forutsittningar. Teorin utgar fran sjukskoterskan perspektiv och menar att

foljande fem faktorer framjar den transpersonella relationen.

Insikt i att det ar ett moraliskt atagande fran sjukskoéterskan sida att framja
mansklig vardighet

Sjukskoterskans férmadga att vilja och kunna bekrafta patienten
Sjukskoterskans skicklighet att uppfatta patientens kanslor och inre tillstand
Sjukskoterskans mdojlighet att kunna trada in i patientens livsrum och kdnna
en forening

Egen livshistoria, hennes personliga tillvaxt, mognad och kanslighet infor

det egna jaget

Vardvetenskapen beskriver och analyserar vardande och har sin grund i

humanvetenskapen. Denna vetenskap enligt omvardnadsteoretikern, Jean Watson

(Watson Jean, 1988) bygger pa:

En syn pa manniskan som en vardefull person som skall vardas, respekteras,
skotas om, forstas och hjilpas
En betoning pa den minskliga relationen och transaktioner mellan personer

och deras miljé och hur detta paverkar halsa och bot
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e En betoning pa mellanminskliga omsorgshandlingar mellan sjukskoterska
och person och hur detta paverkar hilsa och bot

e Ett mycket stort engagemang for hdlsa; att verka for halsa och
vdlbefinnande

e Kunskaper om att mansklig omsorg skiljer sig fran medicinska kunskaper,

men utgor ett komplement till dessa

Problemformulering

Foraldrar till mycket for tidigt fodda barn kan uppleva oro i den nya situation de
befinner sig i. Det ar mycket information till foraldrarna om allt som maste goras
for barnets basta. Det ar viktigt att denna information haller god kvalitet och ar
lattbegriplig sa att fordldrarna kanner sig delaktiga i besluten. (Kowalski et al.,
2006). Bristfallig information kan 6ka oron och angesten ytterligare, darfér ar det
av hogsta vikt att undersoka hur férdldrarna upplever 6gonundersdkningen och
vad de tycker om informationen de far i samband med ROP undersdkningen.
Denna uppsats har fokuserat pa narstaendeperspektivet. Det innebar att dar
begreppet patient anvinds, refererar det i denna uppsats ofta bade till patienten
och till féraldrarna. Begreppet forildrar star i denna uppsats for biologiska
foraldrar, adoptivforédldrar och andra vardnadshavare. Fragan, "hur” ar central och
avsikten ar att besvara "Hur upplever fordldrar ROP-undersoékning och

informationen de far i samband med undersékningen?”

SYFTE

Syftet med denna studie ar att undersodka fordldrars upplevelse av ROP
undersékningen och vad de tycker om informationen de far fére, under och efter

ROP undersokningen.

METOD

Studien har en kvalitativ design, byggd pa intervjuer som analyserats med kvalitativ
innehallsanalys. Kvalitativ metod ar en process for att identifiera, koda samt
kategorisera grundlaggande mdnster eller teman i det empiriska materialet (Rupp,
1994). Metoden ar applicerbar pa olika slags texter och tolkning kan ske pa olika
nivaer. Inom omvardnadsforskning har kvalitativ innehallsanalys anvants for att
granska och tolka texter, sasom utskrifter av inspelade intervjuer (Lundman
Hallgren B & Graneheim U, 2008).
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Urval

Det finns inga regler for hur stort urvalet ska vara inom kvalitativ
forskningsmetodik, utan urvalet bestams generellt av informationsbehovet. En
vagledande princip vid datainsamling dr datamattnad, vilket innebar att mangden
insamlad data som kravs for en specifik studie inte tillfor mer kunskap. Da anser

man att man uppnatt datamattnad (Lundman Héllgren B & Graneheim U, 2008).

Urvalet i denna studie bestod av tretton foéraldrar i olika aldrar till barn fodda fore
gestationsvecka 32 med risk att utveckla ROP. Barnet skulle ha genomgatt minst
en ROP undersokning. Foraldrarna skulle kunna ldsa och prata svenska eller

engelska, da var ROP information endast finns pa dessa sprak.

Vid urvalet av de tretton fordldrarna sokte studien ge svar pa olika upplevelser
avseende upplevelsen av ROP undersékningen och informationen de fick i

samband med undersdkningen.

Tillvigagangssatt

Tillstand att genomfdra studien inhdmtades av verksamhetschefen. En
forskningssjukskoterska pa neonatalavdelningen utsags som kontaktperson. Hon
informerades skriftligt och muntligt om studiens design (Bilaga 1). De foraldrar
vars barn kunde inkluderas i studien fick skriftlig och muntlig information om
studien, dar syfte, tillvigagangssatt, frivillighet och beskrivning av hur data skulle
behandlas under studien gang fanns noggrant beskrivet (D. F. Polit & Beck, 2006).
Bilagt med informationen fanns ett tillhérande samtycke. Darefter tog den ROP
screenande 6gonlakaren kontakt med mig sa att jag kunde félja med till barnet och
foraldrarna vid tillfalle for ROP undersdkning. Undersokningen kunde ske antingen
pa neonatalavdelningen eller pa barn6gonmottagningen. Pa plats fragade jag om
foraldrarna hade maojlighet att prata med mig i ca 15-20 minuter. De som var
positiva fick forskningsinformationen med tillhérande samtycke. Féraldrarna laste
igenom, gavs tid for fragor och de som accepterade studien signerade samtycket.

Darefter fick de en kopia pa forskningsinformationen med sig hem.

Datainsamling

Intervjufragorna var 6ppna fragor. Fragorna (Bilaga 2) har sammanstallts och
testats pa en forskningssjukskoterska pa neonatalavdelningen och pa tva foéraldrar
som en pilotstudie for att bedéma om fragorna var relevanta for att mata det

studien har for avsikt att mata.
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Intervjuerna skedde pa ett enskilt rum antingen pa neonatalavdelningen eller pa
barndgonmottagningen under varen 2013. Intervjuerna varade mellan 15-20 min,

och bandades med en Handy Recorder och med mobiltelefon.

Dataanalys

Varje intervju transkriberades ordagrant i Word. Darefter lastes transkriptionerna i
sin helhet ett tiotal ganger. Darefter analyserades svaren genom att folja
analysstegen i kvalitativ innehallsanalys (Lundman Hallgren B & Graneheim U,
2008). Svaren analyserades med induktiv ansats som betyder en forutsattningslos
analys av texter som kan vara baserade pa mianniskors berattelser om sina
upplevelser. Darefter identifierades meningsbarande enheter som kondenserades
for att sedan benamnas med koder. Koderna bildade tillsammans underkategorier
som slutligen resulterade i tre kategorier. Mdlet med analysen ar att uppna

datamattnad (Lundman Hallgren B & Graneheim U, 2008), exempel tabell 1.

Uppsatsen analyserades enligt nedanstaende steg:

e Intervjuerna numrerades

e Meningar relevanta i forhallande till fragestallningen identifierades som
meningsbdrande enheter

e Texterna kondenserades for att fa ut karnan i de meningsbarande enheterna

e Dairefter kodades innehallet

e Med hjalp av koderna kunde man hitta ménster som bildade

underkategorier och kategorier
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Tabell 1:

Meningsbdrande enheter Koder Underkategorier | Kategori

Jag var radd, tanker att hon har lite svart att andas rddsla obehag upplevelse av ROP

.. - . . undersdkning
Tyvarr blir ju barnen paverkade av 6gondroppar och sen | stress

ar det lite jobbigt att ha 6gonen uppsparrade sa dar

Vi e ju tacksamma om man kan hitta grejer tidigt och tacksamhet | lugn

kan medicinera eller vad man kan géra, sa kdnns det

Att det som maste géras skall géras insikt

Forskningsetiska dvervaganden

Etikens metodfraga ar oundviklig eftersom fragan om hur man méter och talar
med varandra hor till etikens kdrna, inte minst inom sjukvarden dar en fungerande
kommunikation mellan barn, deras féraldrar och vardpersonal ar i sa hég grad

beroende av lyhordhet och forstaelse (Bischofberger et al., 2004).

Har belyses fyra av de omraden som brukar diskuteras i etiska riktlinjer for
forskare: informerat samtycke, att behalla den insamlade informationen

konfidentiell, konsekvenser och forskarens roll (Vetenskapsradet, 2001).

Vid all forskning maste etiska dévervidganden goras, internationella och nationella
riktlinjer maste foljas, detta regleras i Helsingforsdeklarationen och Nationella
Etiska riktlinjer for forskning i Norden (Federation Northern Nurses, 2013)
(Vetenskapsradet, 2001).

Informerat samtycke finns reglerat sedan 1947 och tillkom i samband med
rattegangarna i Nurnberg efter andra varldskrigets slut. Niirnbergkodexen innebér
att man informerar forskningspersonerna om syftet med undersékningen, hur den
ar upplagd i stort och om vilka risker och férdelar som kan vara férenade med
delatagandet i studien. Det innebar ocksa att garantera att forskningspersonerna
deltar frivilligt och har ratt att dra sig ur nar som helst utan att det skall paverka
deras fortsatta vard (Vetenskapsradet). Detta regleras i Sverige dven av Lagen om
Etikprovning pa forskning som avser manniskor (SFS 2003:460). Lagen sager att
forskning som avser manniskor endast far utféras om personen frivilligt samtyckt
till att delta. Samtycket galler endast om forskningspersonen fatt tillracklig
information om syfte, metoder, risker och nytta. Det bor framga tydligt pa
samtycket att det ar frivilligt att delta, och att samtycket ndar som helst kan

aterkallas, utan att det paverkar den fortsatta varden. Vidare maste detta
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dokumenteras. Det bér inga information om konfidentialitet av informationen for
obehodriga och vem som kommer ha tillgang till intervjun eller annat material,
forskarens ratt att publicera hela intervjun eller delar av den, och deltagarens
eventuella tillgang till analysen av data (Lundman Héllgren B & Graneheim U,
2008).

Allméanna riktlinjer vid forskning pa manniskor

Vid all forskning dar manniskor medverkar skall integritet respekteras. All data
som samlas in skall behandlas enligt Personuppgiftslagens riktlinjer, dessa
regleras i SFS 1998:204 (Sveriges Riksdag). Datamaterial skall kodas och férvaras
oatkomligt for obehdériga. Etiska 6vervaganden dar de samma vid
omvardnadsforskning som vid all typ av forskning. Vilket innebér att individens

sakerhet och vardighet skall tillvaratas och att manskliga rattigheter respekteras.

Denna uppsats har inte behoévt bedémas av Regionala Etikprovningsnamnden, da
den utférs inom ramen fér hogskoleutbildning pa avancerad niva och ar dirmed

undantagen lagen om etikprévning.

Denna uppsats kan forhoppningsvis ligga till grund for 6kad forstaelse fér hur
foraldrar upplever ROP undersékningen och vilken typ av information fordldrarna
behover for att kanna sig trygga under ROP undersdkningen. Den 6kade
kunskapen kan i foérlangningen ligga till grund for dandrade rutiner vid

undersdkning av ROP.
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RESULTAT

| resultatet framkommer tre kategorier (tabell 2).

1. Foraldrars upplevelse av ROP undersékningen 2. Forildrars forstaelse av den

skrivna ROP-information 3. Fordldrars upplevda trygghet under ROP

undersokningen.

Tabell 2. Beskrivning dver resultatets Underkategorier och Kategorier

Underkategori Kategori
Obehag Upplevelse av ROP undersékning
Lugn

Tillrdcklig information

Bristféllig information

Onskan om férbéttring

Andra kallor att hdmta information

Forstaelse av ROP informationen

Vilinformerad

Bemotande

Upplevd trygghet under ROP undersékningen

Upplevelse av ROP undersdkning

Under kategorin upplevelse av ROP undersékningen framkom det tva

underkategorier: obehag och lugn

KANSLA AV OBEHAG

Nagra av férdldrarna upplevde obehag vid ROP undersdkningen. De upplever att

barnet ar utsatt da det maste hallas fast for att gora det maojligt fér 6gonlakaren att

utfora undersokningen. Foraldrar inbjuds alltid att narvara och hjalpa till vid

undersékningen men foéraldrar har ocksa ratt att avsta utan att det paverkar

barnets fortsatta behandling.

En mamma som varit med sitt barn pa fyra ROP undersdkningar uttryckte sin

upplevelse sa har:
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"Tyvdrr blir ju barnen pdverkade av 6gondroppar och sen dr det lite jobbigt att ha

6gonen uppspdrrade sa ddr”.

En annan foralder tyckte undersdkningen var jobbig for att hon kdande att barnet

upplevde det som obehagligt, hennes reflektion var:

"Det dr viil lite jobbigt, for jag vet att han tycker det dr jobbigt, men det maste ju

goras”

KANSLA AV LUGN

Manga av féraldrarna kinde sig lugna under ROP undersékningen och upplevde
undersékningen som en i mangden av alla undersdkningar som barnet maste ga

igenom.

En pappa till sitt forsta barn som kom pa det sjatte undersdkningstillfallet uttryckte

sig sa har:
"Att det som maste goras skall géras’.
En mamma som hade haft tid att diskutera med likaren sa:

"Jag tycker inte det dr jobbigt, dom (personalen) dir ju vildigt noga med att det

skall vara bra”

Forstaelse av ROP informationen

Under kategorin férstaelse av ROP informationen framkom det fyra
underkategorier: tillracklig information, bristfallig information, 6nskan om

forbattring och andra kallor att hamta information

TILLRACKLIG INFORMATION

Mer an halften avforaldrarna tycker att den skrivna ROP informationen ar tillracklig
och att den ir latt att forstd, de tycker att det ar bra att det finns bilder och att

dessa fyller en viktig funktion.

En mamma var ndjd med att hon fick informationen i tid och att det var bilder i

den, hon tyckte dven att informationen var tillracklig uttryckte sig sa har:

"Jag tyckte den var bra, den var tydlig och Idttforstaelig. Den var inte jdtte
djupgdende, sa att man kdnde att man inte fattade den. Utan den var precis

lagom, som att den var skriven for allmdnheten”
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En mamma hade hort att om man fods for tidigt kan 6gonen paverkas men férstod
efter att hon last informationen att det féreligger risk att bli blind om 6gonen inte

foljs upp enligt utarbetad rutin. Detta var hennes reflektion:

"Jag hade vil forstatt att man kunde bli ndrsynt, men inte blind eller att det dr de

hdr stora problemen som kan finnas om man fods for tidigt”

En fordlder som kom fran ett mindre sjukhus och hade gjort upprepade ROP

undersoékningar dar uttryckte sig sa har:
"Sen vi bérjade hdr, har vi fatt mer information varje gang”

BRISTFALLIG INFORMATION

Nagra foraldrar tycker att informationen borde kompletteras med muntlig

information, da det ibland ar lattare att forsta om man ocksa far prata med nagon.

En pappa och tva mammor oberoende av varandra, men med den gemensamma
namnaren att de fortfarande var kvar med sina nyfédda barn pa
neonatalavdelningen onskade att den skriftliga informationen hade kompletterats

med muntlig information. De uttryckte sig sa har:
"Njaaaa, man behévde férklaring, samtidigt som man Idste den”

"Det kommer ju mycket med prematurbarn, ett vildigt sjukt barn éver lag, sa det
dr skont att kunna prata med nan som kanske vet hur dom skall forklara det, dn

att sitta och ldsa i nan broschyr”

ONSKAN OM FORBATTRING AV INFORMATION

Det framkom under analysen att foraldrarna hade 6nskemal om saker som kunde
forbattras avseende informationen. Det kunde handla om att kdnna sig lite mer
forberedda pa att personal fran 6gonmottagningen skulle komma en specifik dag
och tid. Det fanns ocksa 6nskemal om att bli informerade om att ROP
undersékningen ar en rutin undersékning som gors pa alla barn som fods fore

gestationsvecka 32.

Ett fordldrapar till ett barn som var fodd i vecka 27 och undersoktes for sjatte
gangen uttryckte dnskan om att fa reda pa hur barnet lag till exakt vid varje

undersokning.
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"Ja, undersékningen och det forstod vi, men vi fick ingen djupgdende information
om vad ROP innebar, utan det fick vi ldsa oss till i broschyren fér det kunde inte
skoterskan forklara for oss riktigt. Efterat fick vi ingen information, dom bara
gjorde undersékningen och sen bara gick dom. Sa det man vill ha mer var vil hur

han lag till just da.....hur hans Idge dr kring det hdr men av det fick vi vildigt lite”

En mamma till tvillingar fédda mycket for tidigt, varav en av tvillingarna blev
opererad med laser for att undvika ROP saknade information om att
aterhamtningen for barnet kunde bli mycket jobbig. De saknade aven information
om att ROP unders6kning ar en rutinundersékning som gors pa alla barn som fods

mycket for tidigt. Mamman till tvillingarna uttryckte sig sa har:

"Egentligen vill man bara ha information om att det hdr existerar hos
prematurfodda barn. Att ndr barnen dr i vecka 6 bérjar man gora sa hdr, sa att
man kan vara lite forberedd pa att det kommer att komma. Jag forstar att det dr
mycket som kan hdnda, men det hdir dr dnda rutin, det hdr gor ni, det borde vara
med i grundinformationen. Man skulle vilja veta om det innan. Nu blev han som
laser opererades vildigt paverkad och det man pratat om var att operationen var
vildigt okomplicerad, det dr inga problem, det gar fort, det dr bara laser. Man blir

inte riktigt informerad om att barnet kan bli vildigt paverkad”

Ett fordaldrapar som bodde vixelvis pa neonatalavdelningen saknade information
om vilken dag och tid 6gonlakarna kom dit for att géra ROP undersdkningen, De

hade upplevt att ldkarna kom lite som det passade dem sjalva.

"Nu fick vi reda pa det samma dag pa morgonen, det kan vara lite negativt,
eftersom vi vill kunna planera in dagen. Man vill ju veta att undersékningen blir av
sa man har mdjlighet att vara med. Det dr vil en san sak som brister lite. Vi visste
inget om undersokningen. Jag tror vi fick broschyren samma dag som de gjorde
undersdkningen, da ldste man ju bara igenom den snabbt, sa da visste man ju inte

vad det skulle handla om”

Det fanns foraldrar som énskade majlighet att sitta och prata med nagon om ROP
och ROP undersdkningen. En mamma som var pa 6gonmottagningen med sitt barn

for att géra ROP undersokning for attonde gangen sa sa har:

"Ndr vi kom upp pa rummet stod det bara pa en lapp att han skulle undersokas
och sa fick vi broschyren i samband med att han underséktes sa vi hann bara ldsa

lite snabbt”
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ANDRA KALLOR ATT HAMTA INFORMATION

De flesta férdldrar hade inget som helst behov av att hamta information pa
internet. De tyckte att det var svart att sortera ut det viktiga. De var radda att lasa

om saker som de inte skulle forsta vilket kunde skapa oro och angest.

Ett par av fordldrarna hade sokt information pa internet. En mamma till ett barn

som var pa 6gonmottagningen fér attonde ROP kontrollen uttryckte sig sa har:

"Jag har inte hittat sa mycket bra information om ROP. Jag forsbker att inte ldsa
sa mycket, men jag har varit inne och kollat i alla fall, vad det kan innebdira, men
det dr inte alltid det star vad som kan hdnda om inte den ddr nerven vixer ut. Det
finns jdttemycket information, och man skall salla och man skall rensa och man

har sa himla manga tankar omkring allt, man tror ju alltid det virsta”

Upplevd trygghet under ROP undersokningen

Upplevd trygghet var en kategori som framkom under analysarbetet och bygger pa

tva underkateorier: valinformerad och bemoétande.

VALINFORMERAD

De flesta fordldrar kanner sig trygga nar de ar vélinformerade och forstar varfor

deras barn gér ROP undersdkningen.

En pappa till ett litet barn som kom till 6gonkliniken for sjatte gangen berattade att
de inte vagat vara med pa forsta undersékningen, men att de efter saklig och
utforlig information vagat vara med pa alla ROP undersodkningar efter och darfor

kande sig trygga.

"Forsta undersékningen var vi inte med pa, skoterskan sa att det kan var jobbigt
att vara med, men sen har vi varit med alla gdanger. Vi litar pa att det som gors
det gors. Det dr ganska mycket med honom (barnet) sa detta dr som en kontroll i

mdngden”

En annan foralder som var pa gonmottagningen for attonde gangen uttryckte sig

sa har:

"Det dr ju en sa speciell situation man befinner sig i, oavsett om det dir ett sjukt
barn eller om det dr ett prematurt barn som dr friskt. Ibland blir man bara

alldeles tom inombords. Men vi hoppas det skall ga riktigt bra”
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BEMOTANDE

Bemodtande vid ROP undersdkningen upplevs generellt av fordldrarna som bra. De

flesta kanner sig trygga. Generellt tycker fordldrarna att det ges mer tid for samtal
under tiden barnet ar pa neonatalavdelningen "for da ar personalen dar hela tiden”
som en fordlder uttryckte sig. De upplever att miljon pa 6gonmottagningen ar mer

stressig och att det dar ges for lite tid for reflektion och fragor.

En foralder upplevde bemodtandet av personalen som bra, men hade uppskattat att

personalen tog sig tid och satte sig ner och forklarade.

"Ja....sa hdr gar det till och dr det sa att man ser nagon fordndring sa kommer

man att fortsdtta ga pa koll tills den fordndringen dr stabil”

En foralder som varit pa 6gonkliniken sju ganger for ROP undersékning upplevde
miljon som stressad och att det inte fanns ndgon att prata med om den fortsatta

planeringen for barnet.

"Man kommer hit, blir inkastad i ett rum, fick lite droppar, blir sittandes, fick lite
droppar, man visste inte riktigt vad som skulle hdnda, sa..... Fér mig var det lite
jobbigt for det dr sa mycket annat med henne (barnet) for hon e sa liten. Varje
gang vi kommer hit dr det samma sak, ni far komma igen ndsta vecka, det dr
liksom dalig information. Det kanske bara dvr det hdr lilla enkla att man tar sig tid
och berdttar om uppldgget, att ndr ni kommer hit far barnet droppar, for att
pupillerna skall 6ppna sig, eller att nan pratar mer om det, for det dr inte alltid
man dr mottaglig for ett informationsblad, jag kan tycka att man vill ha det lite
mer personligt, att ndagon berdittar. Det dr ingen som sagt nagonting till mig, utan
varje gang vi kommer hit sdger dom (6gonldkarna) bara, ni far komma hit nésta

vecka igen, det dr lite dalig information”
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Studiens syfte var att undersoka hur foraldrar upplevde ROP undersdkningen och
vad de tyckte om informationen de fick i samband med undersékningen. Enligt
Polit och Beck (D. F. Polit, Tatano Beck C, 2012) ger kvalitativ studie mdjlighet att
ta del av och fa forstaelse for informanternas tankar och reflektioner. En kvalitativ
studiedesign med intervjuer ansags darfor vara den mest lampade metoden att
undersoka de olika faktorerna. Vid analys och tolkning av informanternas
upplevelser ar det viktigt att lasaren skall kunna folja arbetsprocessen. Jag valde
att anvanda en intervjuguide med 6ppna fragor och lamnade luft for att fa
tillrackligt med utrymme fér tankar och synpunkter som kunde uppsta i stunden.
Min ambition var att ha ett 6ppet och nyfiket férhallningssatt gentemot de
foraldrar jag intervjuade. Som forskare maste jag vara medveten om att mitt
forhallningssatt och delaktighet i intervjuerna kan innebéra att jag som forskare ar
medskapare av texten. Detta innebar att resultatet av en intervjustudie inte kan ses
som oberoende av forskaren. Forskarens forforstaelse ar en viktig del i

tolkningsprocessen (Lundman Hallgren B & Graneheim U, 2008).

TILLFORLITLIGHET OCH OVERFORBARHET

Tillforlitlighet uppnas genom att forskaren noggrant verifierar sina
stdllningstagande under hela forskningsprocessen, t.ex. genom att genom hela
forskningsprocessen reflektera tillsammans med en annan forskare. | kvalitativ
forskning forstarks forskningsprocessen genom att bearbeta texten steg for steg.
Att i kvalitativ metod dela in texten i meningsenheter, kondensering, koder,
kategorier och till sist teman ger lasaren en tydlig bild av processen. Enligt
Lundman och Hallgren Graneheim podngteras ocksa betydelsen av att lasaren skall
kunna reflektera dver om resultatet ar éverférbart pa andra grupper inom andra
sammanhang, t.ex. till andra sjukhus i andra delar av Sverige(Lundman Hallgren B
& Graneheim U, 2008)

Antalet intervjuer i denna studie var begransad och materialet kodades av mig som
enskild forskare. Det far tas med som ett dvervagande att de foraldrar som valde
att delta var vilmotiverade foraldrar. Om intervjun skedde pa 6gonmottagningen
skulle de ha tid att stanna 15-20 minuter for att genomfora intervjun. En storre
studie med fler informanter pa olika typer av sjukhus i Sverige skulle kunna visa

om resultatet ar overforbart (Malterud Kirsti, 2009).
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FORDELAR/NACKDELAR MED KVALITATIV DESIGN

Kvalitativ innehallsanalys kan genomféras pa olika abstraktionsnivaer. Detta kan
enligt Lundman och Hillgren Graneheim vara en fordel men ocksa medféra
problem. Att genom hela analysprocessen arbeta for textnara kan gora att
helheten gar forlorad och att kodningen blir fér detaljerad. Viss grad av tolkning
behovs for att resultatet skall bli begripligt och meningsfullt. En fordel med
kvalitativ innehallsanalys ar att metoden kan anpassas till olika syften, till material
med varierande kvalitet och till forskarens erfarenhet och kunskap. Ju battre
datamaterial och ju storre erfarenhet forskaren har, desto mer sammanhangande
och fullédigt blir resultatet (Lundman Hallgren B & Graneheim U, 2008).

Forforstaelsen handlar om den bild som forskaren har av det fenomen som
studeras. Forforstaelsen inkluderar bland annat teoretisk kunskap, tidigare
erfarenheter men ocksa forutfattade meningar. Det finns olika uppfattningar om
hur man bor anvanda sin forforstaelse, vissa forskare menar att man bor sitta den
inom parentes. Risken med detta ar att budskap som grundar sig pa igenkdnnande
kan ga forlorade. Andra forskare menar att vi bor utnyttja var forforstaelse under
forskningsprocessen och pa sa satt kan vi vara 6ppna for méjligheten att upptacka
ny kunskap och fa en djupare forstaelse (Lindseth & Norberg, 2004) (Malterud
Kirsti, 2001).

Min forférstaelse har hjalpt mig i forskningsprocessen, da jag arbetat
administrativt som forskningssjukskoéterska inom barnsjukhuset ett flertal ar. Att
ha begransad foérforstaelse fér ROP undersdkningen och dess informationstillfalle
ser jag bade som en styrka och en begriansning. Styrkan ligger i att jag kan férhalla
mig relativt objektiv till materialet, och begransningen utgoérs av att jag inte alltid

kunde leda intervjun i den riktning som genererat mest resultat.

PILOTSTUDIE

For att validera fragorna i studien genomfoérdes en pilotstudie. Fragorna
validerades pa en forskningssjukskdterska pa neonatalavdelningen.
Forskningssjukskoterskan upplevde fragorna relevanta men hade en synpunkt pa
forskningsinformationen. Detta korrigerades fore fordldrarna fick den. Fragorna
validerades pa tva forildrar, dessa hade inga synpunkter pa fragorna, sa deras svar

anvandes som en del i resultatet.
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DATAINSAMLING

Foraldrarna fick beskrivet vad studien handlade om, de laste igenom
forskningsinformationen och fick tid att stélla fragor. Det klargjordes att det var
helt frivilligt att delta, och att man ndarsomhelst kunde avsluta studien utan att det
skulle paverka det fortsatta omhandertagandet. Nar férdldrarna kande sig trygga
med informationen signerade de samtycket. Det framgick ocksa att det inte utgick
nagon ersittning vilket gor att ingen av parterna hamnar i nagon ekonomisk

beroendestallning.

Intervjuerna bestod av 6ppna fragor (bil 3) vilket gjorde att de intervjuade hade
majlighet att prata utifran sina upplevda erfarenheter, samtalet spelades in pa en
liten handy recorder och mobiltelefon som lag pa bordet och glémdes snart bort.
Det var en fordel att tekniken var enkel da det inte tog nagot fokus ifran samtalet.
Rummet som valdes for intervjutillfillet vixlade, da det pa sjukhuset inte finns
nagra specifika rum som 4r avsedda for enskilda samtal. Vid varje intervju hittade
vi ett provisoriskt rum dar vi kunde prata enskilt. Samtalen kunde vara antingen pa
neonatalavdelningen eller pa dgonmottagningen och tog i genomsnitt 15-20
minuter. De intervjuade foraldrarna tillits prata pa spontant utan for mycket
styrning. Forfattarens oerfarenhet av att intervjua kan ha paverkat resultatet, da

det inte var sjalvklart i vilken utstrackning samtalet kunde struktureras upp.

DATAANALYS

En kvalitativ innehadllsanalys ansags lamplig for att analysera resultatet. Detta ar en
metod som fokuserar pd granskning och tolkning av texterna som genererats av
det inspelade materialet. Genom att anvdnda sig av citat fran intervjuerna i
resultatdelen starks berittelsernas trovardighet och redovisas for ldsaren pa ett
tydligt satt (Kvale, 2009). Intervjuerna transkriberades ordagrant i Word.
Intervjuerna skrevs ner I6pande. Varje intervju lastes igenom ett tiotal ganger for
att se en helhet. Darefter identifierades meningsbarande enheter som
kondenserades for att sedan benamnas med koder. Koderna bildade tillsammans
underkategorier som slutligen resulterade i tre kategorier (Graneheim U. H &
Lundman B, 2004).

Resultatdiskussion

Syftet med denna uppsats var att forséka fa reda pa hur féraldrar upplevde ROP
undersokningen, och deras behov av information i samband med undersékningen.

For att fa fram ett resultat intervjuades tretton foraldrar under varen pa ett stdrre
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vastsvenskt sjukhus. Resultatet redovisas i atta underkategorier och i tre
kategorier. 1. Fordldrars upplevelse av ROP undersokning. 2. Foradldrars forstaelse
av ROP informationen. 3. Fordldrars upplevda trygghet under ROP undersdkningen.
Detta resultat kopplades till tre av Jean Watsons karativa faktorer: kreativ
problemlésande omsorgsprocess, transpersonell undervisning och inlarning, och

tillgodoseende av maskliga behov

INFORMATIONSBEHOV

Jean Watsons omvardnadsteori bygger pa en interaktionsteori, dar manniska och
miljo star i Gmsesidigt vaxelspel. Hon betonar ocksa vikten av patientfokus som
skall ta till vara patientens eget perspektiv pa sin upplevda halsa och ohilsa. Det
innebar att narstaende perspektivet ar lika viktigt. Det ar viktigt att sjukskdterskan
lar kdnna fordldrarna och ser dem som autonoma personer och att sjukskoterskan
i samforstand med barnets foralder kan fatta beslut med barnets basta i fokus.
Vidare betonar Jean Watson att omvardnad ar att utveckla och uppratthalla en
hjalp-fortroendefull dkta omsorgsprocess, utveckla karleksfull vanlighet och
jamnmod inom ramen for vardande. Det innebar att ge féraldrarna tydlig och
begriplig information om ROP undersékningen och lyssna in om de forstar
informationen. Kommunikationen som uppstar mellan sjukskdterska och
vardtagare skall framja och tillata bade negativa och positiva kidnslor, detta
uttrycker Watson som en kreativ problemlésande omsorgsprocess dar det rader
tillatande klimat och en miljé som ger utrymme for sjukskoterskan att utvecklas
och lara sig nagot nytt. For att kunna lyssna in vad foéraldrarna tycker om ROP
informationen, gora det mdgjligt att forandra och férbattra informationen bor en
transpersonell undervisning och ett inlarningsklimat framjas. Det kan uppnas nar
sjukskoterskan besitter specifika avsikter som vilja, dkthet och mellanmanskliga
omsorgshandlingar som riktar sig mot att bevara personligheten och det

manskliga hos bade sjukskoterska och patient (Watson Jean, 2012).

Enligt Halso- och sjukvardlagen (1982) uppdaterad 2012 star det tydligt uttryckt
att i motet med varden ska patienten ha ratt till information, delaktighet och
inflytande. Styrdokumenten pekar mot att patienten (i detta fall anhoriga) och den
som ar professionell ska kunna moétas som jambordiga parter i ett

kunskapsbildande samtal.

| varden moter man ofta stressade foraldrar. De kan vara oroliga for barnets hilsa,

de befinner sig i en fraimmande miljé och kdnner sig i underlage mot personalen.
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Foraldrar kan sjalva vara radda for vissa moment i varden som t.ex.
blodprovstagning (Fossum Bjoérn, 2007). Detta satter storre press pa
sjukskoterskan att kanna in och upptacka sin inre kraft och kontroll samt mdjliga
tillfallen till transpersonell relation mellan vardgivare och vardtagare. Detta finner
Jean Watson stod i under sina fem faktorer: Insikt i att fraimja mansklig vardighet,
formaga att vilja och kunna bekrafta, férmaga att uppfatta patientens kanslor,
moajlighet att trada in i patientens livsrum och sjukskoterskans egna personliga

tillvaxt, mognad och kanslighet infér det egna jaget (Watson Jean, 1988).

| studier som gjorts pekar resultaten pa att behov av tydlig och saklig information
ar av storsta vikt for att fordldrar skall kdnna sig delaktiga i besluten som ror deras
barn, minska stressnivan och stirka dem i deras nya roll som féraldrar (Kowalski et
al., 2006) (Jones, Woodhouse, & Rowe, 2007).

Fordldrar som intervjuades uppgav 6verlag att de var positiva till den skrivna ROP
informationen de gavs, att den var tillracklig och att det var bra att den innehdéll
illustrerande bilder. Men ndgra foraldrar uttryckte en 6nskan om att fa
kompletterande muntlig information. Foraldrar till fyra av barnen fick
informationen om att deras barn skulle ROP undersdkas forst i samband med ROP
undersdkningen och hade 6nskat att de fatt informationen tidigare sa de hade
battre framforhallning. Ett foridldrapar bodde vaxelvis pa neonatalavdelningen och
de ville gdrna ha informationen i god tid sa de kunde planera sin dag battre. En
foralder vars barn blev behandlat mot ROP med laser, hade fatt utférlig information
fore operationen, men saknade tydlig information om forloppet efter operationen.
Att informationen upprepas upplevs som positivt och att det skall finnas tid for
fragor sdags som en naturlig del for att skapa trygghet. Det var inte alla forildrar
som var bra pa att ta for sig och ta plats att stélla fragor. Har har sjukskéterskan
en stor roll enligt Jean Watson att kanna in och kunna trdda in i den andra

individens tankar, kidnslor och inre, indirekt pa alla plan (Watson Jean, 1988).

INFORMATION FRAN ANDRA KALLOR

Det fanns de foraldrar som vill ha sa mycket information som majligt bade
skriftligt och muntligt. Det fanns nagra féraldrar som aven sokte information sjilva
pa internet. Men flertalet sa att det fanns for mycket information pa internet och
att det var svart att sortera ut det viktiga och relevanta som gallde for just deras

barn.
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ATERKOPPLING

En viktig del i informationsutbytet dr aterkoppling, den fungerar som ett kvitto pa
att den andre parten lyssnar och férstar. Miljons betydelse skall inte underskattas
vare sig det galler informations och eller lakningsprocesser (Sdljo Roger, 2009).
Nagra foraldrar upplevde att personalen pa neonatalavdelningen hade gott om tid
att prata och foérklara da de var dar hela tiden vilket fick fordldrarna att uppleva
trygghet. Medan besdket pa 6gonmottagningen upplevdes som stressig for att
tiden dar kandes begransad.

En rad studier visar att en god miljo med rogivande farger och inredning
medverkar till att inge patient och narstaende lugn och trygghet, vilket i sin tur gor
att de kan tillgodogora sig informationen lattare (Larsson |, Palm L, & Hasselbalch
R-L, 2008).

Slutsats

Resultatet av denna uppsats visar att foraldrarna forstar nyttan med ROP
undersdkningen och att de inte upplevde ROP undersdkningen speciellt obehaglig.
Foraldrar tycker generellt att den skriftliga ROP informationen var bra, men nagra
foraldrar skulle vilja fa kompletterande muntlig information fér att uppleva dkad
trygghet. De foraldrar vars barn ROP behandlats med laser efterfragade utforlig
information om vad som hdnder efter operationen och hur ingreppet eventuellt kan

paverka barnet.
De forbattringsforslag som framtrader tydligt ar;

Att 6gonldkaren forsdkrar sig att den skriftliga ROP informationen forstas av

foraldrarna fore ROP undersdkningen.

Vid undersdkningen bor 6gonldakaren muntligt med informationsmaterial steg for

steg fortydliga utfallet av barnets aktuella ROP status.
Att foraldrar ges tid att stalla fragor for att skapa ett tryggt omhandertagande.

| denna studie med ett mycket begransat antal deltagare var fordldrarna i stort sett
ndjda med dagens ROP information och upplevelse av ROP undersékningen, men
med nagra enkla medel enligt ovan kan man 6ka kanslan av féraldrarnas upplevda

trygghet.
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BILAGOR

Bilaga 1 - Information till Verksamhetschef

Brev till Verksamhetschef for Neonatologen

Angaende magisteruppsats om hur foraldrarna upplever ROP-

6gonundersdkningen, och ROP-informationen de far.

Alla barn som fods mycket for tidigt undersdks regelbundet av 6gonlakare for att
man ska upptacka de barn som behover behandling fér den sjukdom, ROP
(prematuritets-retinopati) som kan drabba nathinnan efter for tidig fodelse. For att
folja hur blodkarlen vaxer gors flera undersdékningar, fran en gang varannan vecka
till tva ganger per vecka. De flesta barn screenas i snitt 5 ganger. | de flesta fall
behéver man inte gora undersékningar langre an till den vecka da barnet skulle ha

fotts, d.v.s. 40 veckor.

Det finns en informationsbroschyr till fordldrarna angaende ROP- undersdkning.
Broschyren finns idag pa bade svenska och engelska. Tanken ar att foraldrarna
skall fa den vid inlaggning, dar all information om deras tid pa Neonatologen skall
finnas med. Jag vill undersoka hur foraldrarna upplever ROP- undersékningen, vad
de tycker om informationen, om de férstar den och om de tycker att den kan

forbattras.

For att genomfora undersdkningen planerar jag att intervjua fyra stycken
foraldrapar till barn fodda fore gestationsvecka 31 (Inklusionskriterier). Fordldrarna

skall kunna prata svenska.

For att komma i kontakt med foraldrarna 6nskar jag att min kontaktperson i
personalen delar ut informationsbrev om undersékningen, dar foraldrarna valjer
om de vill bli kontaktade av mig fér mer information och uppbokning av tid foér
intervju. Har kan fordldrarna aterigen valja om de vill delta eller avsta. Deltagandet
i undersdkningen ar helt frivilligt och kan nar som helst avbrytas utan att barnets
vard paverkas. Alla insamlade uppgifter kommer att behandlas konfidentiellt, och
foraldrarnas namn kommer att kodas. Inget material kommer att sparas i nagon

databas. Allt material kommer att forstoras efter undersdkningen.

Utdelning av kuvert med information till fordaldrar kommer att goéras av
forskningssjukskoterskan, Ann Rosenkvist. Forskningsintervjuerna kommer att

utforas av Carola Pfeiffer Mosesson, forskningssjukskoterska pa Inst. for
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neurovetenskap och fysiologi under varterminen 2013. Resultatet kommer att
redovisas i en magisteruppsats, 15 poidng, varen 2013, Vardvetenskapliga

institutionen, Goteborg.

For fragor vanligen kontakta: Carola Pfeiffer Mosesson, mobil 0709126127 mail:

carola.pfeiffer-mosesson@gu.se, www.rop.gu.se

GodKaANNeS: .. .o Datum; ort..........ooooeeviinn...

Namnfortydligande
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Bilaga 2 - Forskningspersonsinformation

Forskningspersonsinformation

Till Dig som deltar i studien Hur upplever Du ROP-
undersdkningen, och vad tycker Du om ROP-

informationen - en intervjustudie

Varfor skall studien goras?

Ditt barn kommer att ROP-screenas (6gonundersdkas) under sin tid har pa
sjukhuset. Vi har dalig uppfattning om hur férildrar upplever undersékningen och

vad de har behov av information

Syftet med denna studie ar att undersoka hur foraldrar upplever

ogonundersodkningen, och vad foraldrar tycker om ROP- informationen,
Varfér fragar vi Dig?

Eftersom Ditt barn kommer att ROP-screenas ett par ganger under sin tid pa

sjukhuset kommer vi att fraga Dig som foralder om Du vill delta i studien.
Vad innebar Ditt deltagande?

Studien kommer att genomféras i form av intervju med sjukskoéterska. Fragorna
kommer att vara 6ppna och handla om hur Du upplever ROP-undersdkningen och
vad Du tycker om informationen som Du far i samband med undersékningen.
Intervjun berdknas ta ca 15-20 minuter och kommer att spelas in digitalt. Darefter
kommer den ordagrant att skrivas ut i text och sedan analyseras. Det Du berattar

kommer inte att skrivas in i journalen.

Fordelen ar att Ni kan hjalpa till att paverka hur vi kan bli battre pa

omhandertagande vid ROP- undersdkning.
Hantering av data och sekretess

Alla insamlade uppgifter kommer att behandlas konfidentiellt, och féradldrarnas
namn kommer att kodas. Inget material kommer att sparas i nagon databas. Allt

material kommer att forstoras efter undersokningen.

34



Resultaten kommer aldrig att presenteras sa att enskilda individer kan identifieras.

Uppgifterna forvaras oatkomligt for alla utom for oss som arbetar med studien.

Alla insamlade uppgifter kommer att data bearbetas med din identitet kodad. Svar
och resultat kommer att behandlas och skyddas enligt personuppgiftslagen (Pul).
Hanteringen av personuppgifter regleras av Personuppgiftslagen (SFS 1998;204).
Ansvarig for behandlingen av Ditt barns personuppgifter ar Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Du kan vdnda Dig till sjukhusets personuppgiftsombud om
Du 6nskar utdrag 6ver de personuppgifter som finns registrerade pa Ditt barn och
hjalp till eventuell rattelse, tel 0709 126127.

Du kan alltid begara utdrag éver de personuppgifter som finns registrerade pa Dig

och fa hjalp med eventuell rittelse.

| ombudets uppgifter ingar bl. a att kunna ge en allman information om de
rattigheter och skyldigheter vi har att iaktta nar vi arbetar med datoriserade
uppgifter. Ombudet skall dven hjilpa allmanhet och anstillda hur man gar tillviga

for att rdtta, alternativt blockera eller fa utdrag ur aktuella register.
Hur far du information om studiens resultat?

Resultatet kommer att presenteras pa Institutionen for Vardvetenskap varen 2013
som en magisteruppsats, denna kommer vidare att finnas tillganglig i Goteborgs

Universitets databas.
Frivillighet

Ditt deltagande i studien ar frivilligt och Du kan nar som helst avbryta studien utan
att ange orsak och det kommer inte att paverka barnets fortsatta

omhandertagande. Avbryter Du kommer all insamlad data forstoras.
Har Du fragor eller vill ha mer information, kontakta
Carola Pfeiffer Mosesson, Forskningssjukskoterska, Magisteruppsats, varen 2013

Tel 0709 126127 Carola.pfeiffer-mosesson@vgregion.se, www.rop.gu.se

Handledare: Chatarina Lofqvist, PhD, Docent, chatarina.lofgvist@gu.se, www.rop.gu.se

Handledare: Nils Sjostrom, Inst. for vardvetenskap, PhD, universitetslektor

nils.sjostrom@qu.se
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SAMTYCKE

Till Dig som deltar i studien Hur upplever Du ROP-
undersdkningen, och vad tycker Du om ROP-

informationen - en intervjustudie

Jag har fatt muntlig och skriftlig information kring studien och vad deltagandet
innebar. Jag samtycker till att delta i studien och mina personuppgifter och data
fran intervjun anvands och lagras i enlighet med den information jag fatt.

Uppgifterna ar sekretesskyddade och ingen obehorig har tillgang till
data. Resultaten kommer aldrig att presenteras sa att enskilda individer
kan identifieras. Liksom f6r alla andra resultat fran undersdkningen
forvaras uppgifterna oatkomligt for alla utom fér de som arbetar med
resultaten.

Ja, jag samtycker till att delta i intervjuen: Upplevelsen av ROP-undersdkning

och tillhérande information.

Vardnadshavare

UNA IS K . e e e e e e

(namnfortydligande)...............c.oooiiin, datum:.................

Vardnadshavare

UNA IS K . oot e e e e

(namnfortydligande)...............oooiiiinn, datum:.............

Vardgivare

UNAersKrift. ..o

Hur kan jag na Er? Uppge Ert telefonnummer eller mailadress
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Bilaga 3 - Intervjufragor

Fragor till foraldrar vid intervjun

Vilken gestationsvecka ar ditt barn fott i?
Ar det en flicka eller pojke?
Hur manga ganger har ditt barn screenats for ROP?

Hur lang tid tog den férsta undersékningen?

Hur ar din upplevelse av den har typen av undersékning?

Vad fick du for information om undersékningen?

Hur upplevde du informationen du fick fram till den férsta undersékningen?
Vad hade du behdvt for information?

Som avslutning har jag nagra fragor om ROP- informationen

Fick du nagon skriven information fére undersékningen?

Har du sett den har broschyren?

Las den i lugn och ro

Kan jag kontakta dig for ev. forbattringsforslag?
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Bilaga 4 - Informationsbroschyr

Information till foraldrar om

ogonundersékningarna som gors pa for tidigt fodda
barn
Alla barn som fods mycket for tidigt undersoks regelbundet av 6gonldkare
for att man ska upptacka de barn som behoéver behandling for den sjukdom

som kan drabba 6gats nathinna efter for tidig fodelse - prematuritets-

retinopati (retinopathy of prematurity - ROP).
Normal utveckling

Nathinnan sitter som en tapet pa 6gats insida och innehaller synceller som
tar emot synintrycken och formedlar dem via synnerven till hjarnan dar de
bearbetas och tolkas. Under fosterstadiet vaxer nathinnans blodkarl fran

synnerven fram emot linsen.

nathinna
regnbagshinna !
& synnerv
[/

pupill

lins N /

nathinnans
\- blodkérl

Oga med fardigvéxta blodkarl (lllustration: Lisa Hard)

ROP

Om man fods for tidigt kan tillvaxten av nathinnans blodkarl stéras och ju
tidigare man fods desto storre ar risken for onormal karltillvaxt. | enstaka
fall, mindre an 5 % av alla undersokta, kan man fa allvarliga férandringar
som behover behandlas med laser for att forhindra att 6gat blir blint pa

grund av nathinneavlossning. | de allra flesta fall blir det god effekt av

38



behandlingen och i Sverige idag ar det mycket ovanligt att ett barn blir blint
p.g.a. ROP.

Forsta undersokningen gors vid 1-2 manaders alder.

Fore undersokningen far barnet 6gondroppar som forstorar pupillerna.
Ogonlakaren tittar sen in i 6gonen med hjalp av en speciell lampa och en
forstorande lins som halls framfor 6gat. Vid undersékningen behover
odgonlocken hallas isar, och detta brukar underlattas av att barnet slappnar

av genom att suga pa en napp med sockerlésning pa.

For att folja hur blodkarlen vaxer gor vi flera undersékningar fran en gang
varannan vecka till tva ganger per vecka. | de flesta fall gér man inte

undersokningar langre an till den vecka da barnet skulle ha fotts.

Sjukdomen ROP brukar delas in i olika stadier som beskrivs i figuren nedan.

//\ 1 ROPstadier /4
Z //\ 3

==,

5

—

Illustration: Lisa Hard 2003

4

Stadium 1 & 2 gar ofta over spontant. Vid stadium 3 har man fatt onormala
blodkdrl som kan behéva laserbehandling for att ndthinnan inte ska lossna.
| stadium 4 har en del av ndthinnan lossat fran sitt underlag och i stadium

5 har hela nédthinnan lossnat.

Idag finns det ett web-baserat datorprogram (WINROP) som, nar man matat
in barnets vikt en gang i veckan, kan bedoma om barnet riskerar att fa ROP
som behover behandlas. Med hjalp av WINROP kan barn med liten risk

slippa onodiga undersdkningar och vi kan fokusera pa dem som behover
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det mest. Du kommer att tillfragas om vi far féra in Ditt barns vikter i

WINROP. Se separat informationsblad.

For tidigt fodda barn har 6kad risk for skelning och brytningsfel som
behover behandlas med glaségon och om Du misstanker att det ar nagot fel
pa Ditt barns syn, eller om Du har andra fragor, kan Du kontakta oss pa

Ogonmottagningen.

Om Ditt barn laserbehandlats eller haft en storre hjarnblédning kommer Ni

bli kallade for uppfoéljning.

Ogonmottagningen

Drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus
41685 Goteborg

Tel: 031-343 47 20

Hemsidan: www.rop.gu.se
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