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Abstract

Expertise - an advantage or a hindrance? Healthcare
professionals as relatives of their own critically ill children in
hospital, -a qualitative study

The hospitalization of children is a stressful event for parents, and it may be even
worse for parents who are healthcare professionals. Scant attention has been given
to this issue in the literature and by researchers. This study aim to describe how
a small group of health professionals experience the hospitalization of their
child, in critically ill cases. The data are based on a qualitative design, using
depth interviews with three nurses and a doctor. The interviews were analyzed
using a thematic content approach. The findings show how the informants
experience role conflicts, and social and psychological difficulties as relatives.
This article highlights the importance of how health care professionals interact
and support health professionals as relatives for their own children hospitalized.
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Innledning

Foreldre til alvorlig syke barn opplever ofte bekymring, usikkerhet, skyld, redsel
og sorg (Davidson, Jones & Bienvenu, 2012; Lines, Mannix & Giles, 2015a;
Lines, Mannix & Giles, 2015b; Sjuls & Johannesen, 2015; Wray, Lee, Dearmun
& Franc, 2011). A veere foreldre i en slik situasjon er utfordrende, spesielt nér
sykdom oppstar bratt og uventet (Curtis, Foster, Mitchell & Van, 2016).

Pargrende er tiltenkt en viktig rolle i fremtidens helsetjenester i Norge.
Offentlige dokumenter beskriver behov for innovativt samarbeid med pargrende
som et ngdvendig satsingsomrade i framtidas omsorgspolitikk (Helse-
direktoratet, 2019; Helse — og Omsorgsdepartementet, 2013; Helse — og
omsorgsdepartementet, 2015). Helsepersonell ma derfor involvere, anerkjenne
og stgtte pargrende (Blindheim, Thorsnes & Brataas, 2016). Fokus pa
ivaretakelse av pargrende, vil ofte bidra til gevinster bade for pasienten og
foreldrene. Trygge pargrende er blant annet viktig for & sikre trygge og
forutsigbare rammer, samt stgtte for det syke barnet (Backmann & Kijellevold,
2015; Curtis et. al., 2016; Stubberud, 2013).

Pargrende har rett til & medvirke i behandlingen av deres barn (Lov om barn og
foreldre, 2019; Lov om pasient- og brukerrettigheter, 2018). Samarbeid mellom
foreldrene og helsepersonell er derfor viktig i pediatriske avdelinger hvor barn
ofte ikke er i stand til & uttrykke egne behov, symptomer og effekt av behandling
(Hill, Knafl & Santacroce, 2018). 1 tillegg bar helsepersonell bruke sin kunnskap
om individuelle behov for informasjon, opplering og veiledning i mgte med
pargrende (Bgckmann & Kjellevold, 2015)

Hensikten med denne studien er & beskrive erfaringene til en liten gruppe
helsepersonell som pargrende til egne alvorlig syke barn mens de er innlagt pa
sykehus. Studiens funn kan bidra til kunnskap om hvordan foreldre som selv er
helsepersonell bar ivaretas i behandlingen av akutt og kritisk syke barn.

Bakgrunn

Balansen mellom den private rollen og profesjonsrollen kan vere utfordrende
nar helsepersonell blir pargrende til egne syke barn (Cicchelli & McLeod, 2012;
Lines, Mannix & Giles, 2015a; Lines, Mannix & Giles, 2015b). Helsepersonells
kompetanse — og jobberfaring er derfor styrende for hvilket informasjonsbehov
de har nar deres egne barn blir syke (Lines, Mannix & Giles, 2015a). Flere
studier viser at foreldre til barn med alvorlig sykdom opplever hgy grad av stress
(Davidson, Jones & Bienvenu, 2012; Sjuls & Johannesen, 2015). | tillegg
pavirker hgyt stressniva hos foreldre, forholdet til barnet — og sykdomsprosessen
negativt (Wray et al., 2011). Ames, Rennick og Baillargeon (2011), Mattsson,
Arman, Castren og Forsner (2014) og Sjuls og Johannesen (2015) fant at det er
viktig for foreldrene a fgle seg trygge i miljeet som behandler deres syke barn.
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Flere studier viser videre at foreldre gnsker & medvirke i beslutningsprosesser
som bergrer behandlingen av deres syke barn (Hill, Knafl & Santacroce, 2018;
Latour et al., 2011; Wray et al., 2011). Funn i studien til Sjuls og Johannesen
(2015) viser at helsepersonell som foreldre opplever det godt a slippe
behandlingsansvar, men de gnsker & bli inkludert i pleien av barnet. Andre
studier viser at medvirkning og inkludering er avhengig av hvordan helse-
personell kommuniserer og legger til rette for dette (Hill, Knafl & Santacroce,
2018; Mattson et al., 2014; Sjuls & Johannesen, 2015).

Kunnskap om hvordan mennesker samhandler er ogsa viktig for a forsta
relasjonen mellom helsepersonell og pargrende til barn. Mennesker er sosiale
aktgrer der adferden tolkes i lys av hvordan mennesker forholder seg til
hverandre i sosiale situasjoner. «En rolle er summen av de forventninger som er
rettet mot en person i en bestemt sosial posisjon» (Ekeland, 2014:127). Det er
viktig for helsepersonell & ha kunnskap om rollebegrepet for a forsta egen og
andres adferd (Ekeland, 2014). Maten helsepersonell fyller sine oppgaver, er
imidlertid avhengig av personlige egenskaper og rolleadferden vil derfor variere
fra person til person. En rolle de trer inn i og aksepterer, en ervervet rolle, vil gi
starre mulighet for tilpasning av utfordringer og endrede rammebetingelser enn
hva en tilskrevet rolle ofte apner opp for (Raaheim, 2019). Rollen som pargrende
til egne syke barn er en tilskrevet rolle.

Sosiologi og sosialpsykologiske teorier om rollebegrepet kan beskrive og bidra
til forstaelse for hva som skjer i samhandling mellom pargrende og helse-
personell, samt forholdet den enkelte har til egne roller (Raaheim, 2019).
Rollekonflikt oppstar ifslge Ekeland (2014) nar det foreligger ulike
forventninger fra en selv og andre til en rolle. Rollebegrepet blir ogsa knyttet til
begrepet mestring nar pargrende har ulike roller. | enhver krise er gnsket om
mestring viktig, noe som er relevant i mgte med helsepersonell som pargrende
til egne syke barn (Bgckmann & Kjellevold, 2015; Svabg, Bergland & Heereid,
2012). Pargrende har individuelle — og helt ulike erfaringer, kunnskap og
ressurser. | tillegg kan det sosiale miljget bade fremme og hemme mestring av
utfordrende livssituasjoner (Ekeland, 2014; Raaheim, 2019).

Metode

Studiens hensikt styrer valg av forskningsmetode (Kvale & Brinkmann, 2015).
| denne studien var det gnskelig & innhente kunnskap om helsepersonells
erfaringer som pargrende til egne alvorlig syke barn. Malterud (2017) fremhever
at kvalitative metoder er egnet for & beskrive og analysere karaktertrekk eller
egenskaper ved fenomenene som studeres. Kvalitative metoder egner seg ogsa
nar det sgkes kunnskap om menneskers erfaringer, opplevelser, tanker,
forventninger, motiver og holdninger (Malterud, 2017). Individuelle intervju ble
derfor valgt som forskningsmetode.
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Utvalg og inklusjonskriterier

Utvalget i denne studien var helsepersonell som pargrende til egne alvorlig syke
barn som har vert innlagt pa sykehus. Pargrende er definert som foreldre eller
andre omsorgspersoner som har foreldreansvar (Lov om pasient — og
brukerrettigheter, 2018).

Inklusjonskriteriene var foreldre til barn som har veart innlagt pa intensiv-
avdeling eller annen sengepost for alvorlig syke barn. Alvorlig sykdom blir i
studien definert som akutt sykdom eller akutt forverring som fglge av kronisk
sykdom. Barnets alder skulle veare 0-12 ar og i live, da sorg i forbindelse med a
miste et barn ikke var en del av dette prosjektet. Helsepersonell ble begrenset til
a gjelde sykepleiere og leger, fordi de skulle ha kompetanse og erfaring fra et
liknende kompetansemiljg i spesialisthelsetjenesten. Utvalget besto av begge
faggruppene og det var gnskelig a rekruttere bade kvinner og menn. Et annet
inklusjonskriterium var at bade foreldre og barn skulle veere etnisk norske.
Deltakerne ble rekruttert av avdelingenes ledere pa to ulike sykehus i Norge med
barneintensiv avdeling. Fire kvinnelige madre ble rekruttert. Alderen pa barna
til mgdrene som samtykket til & delta i studien, var 11 maneder, fem, syv og 11
ar. Barna hadde ulike diagnoser som cancer, akutte forverrelser av sykdom og
utvikling av medfadte lidelser.

Innsamling av data

Det ble utarbeidet en semistrukturert intervjuguide med fokus pa parerendes
erfaringer innenfor temaene innleggelse, tilstedevarelse i barneavdelingen,
rollen som mamma og helsepersonell og kommunikasjon med personalet pa
barneavdelingen.

Det ble lagt opp til en apen samtale hvor pargrende kunne prate fritt innenfor de
ulike temaene (Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2017). Alle intervjuene ble
gjennomfart retrospektivt 0-12 maneder etter innleggelse pa sykehus. Samtlige
intervju ble tatt opp pa lydband og varte i 70 — 130 min. Farsteforfatter
gjennomfgrte og transkriberte intervjuene.

Analyse av data
Analysearbeidet i denne studien stgtter seg pa Malteruds (2012) modell for
systematiske tekstkondensering i fire trinn:

1) «A fé et helhetsinntrykk» omfattet at det transkriberte materialet ble lest ngye
av alle tre forskerne flere ganger for a fa et helhetsinntrykk av det mgdrene hadde
formidlet. Stikkordene mestring, rollekonflikter, informasjonsbehov og
kunnskap utkrystalliserte seg som forelgpige temaer.

2) «A identifisere og sortere meningsbarende enheter fra forelapige temaer til
koder» omfattet en tidlig organisering av materialet. Materialet ble brutt ned i
deler ut fra meningsinnhold. Eksempler pa meningsbarende enheter som ble
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markert i teksten var «matte bestemme seg for at det var greit a ikke fa like mye
informasjon», «bestemme seg for & veere mamma», «kunne ikke fa svar pa alle
sparsmal», «har ikke kapasitet til & lese seg opp og samtidig veere en god
mamma» og «ville vite alle tankene bak, iallfall helsepersonellbiten i henne ville
det.»

3) «Abstrahering og kondensering» omfatter en videre systematisering av de
meningsbarende enhetene i ulike kodegrupper; for eksempel «rollekonflikt» og
«stort informasjonsbehov». Denne prosessen farte til flere justeringer av kode-
gruppene. Til hjelp i dette arbeidet ble det benyttet et tankekart. Et av tanke-
kartene omfattet kodegruppen «informasjon». Rundt «informasjon» ble det
samlet meningsbaerende enheter fra intervjuene, for eksempel «et umettelig
informasjonsbehov» og «informasjon var greit a fa pa lik linje med andre,
samtidig som det ikke var greit». Et annet tankekart omfattet kodegruppen
«trygghet» med meningsbearende enhet som «ektemannen var flinkere til &
forholde seq til det helsepersonell sa».

4) «Syntetisering». Tilslutt ble kodegruppene syntetisert og alle funnene fra de
ulike intervjuene ble sydd sammen og presenteres under fem ulike temaer som
vist i tabell 1.

Hver av de tre forskerne gjennomfarte farst hvert av trinnene i analyseprosessen
individuelt, far vi diskuterte oss frem til konsensus rundt de ulike kodegruppene
0g temaene.
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Tabell 1. Beskrivelse av trinnene i analyseprosessen fra radata til tema

Radata

Kodegrupper

Tema

I den situasjonen var du liksom
ute av deg selv. Du bare
eksisterte. Alt var markt (...)
Det var sa tungt & sta opp hver
morgen. Du visste bare at
ingenting var positivt. Enten sa
dede han eller sa kom vi til & fa
et pleietrengende barn.

Reaksjoner pa & ha et sykt barn

Uvirkelig nar barnet
blir akutt og kritisk
syk

Hun forsto meg, hadde tid til &
prate med bare meg. Jeg folte
ikke at jeg forstyrrer henne.
Hvis jeg spurte om noe, sa falte
jeg nesten at hun ble glad (...)
Jeg fikk ny energi hver gang
jeg snakket med henne.

Behov for & bli ivaretatt
Sarbarhet

A bli sett og forstatt som
pargrende

Godt & bli ivaretatt av
helsepersonell

Det kvernet hele tiden pa
hvorfor han har de ulike
symptomene (...) Jeg var hele
tiden pa hugget og falte meg
masete med alle spgrsmalene
jegville ha svar pa. Falte at jeg
matte falge med pa alt, vite alle
blodprevesvar og hele tiden
forsta hvorfor ting skjedde.

Kontinuerlig informasjonsbehov

Behov for & forsta alt

Et umettelig behov
for kontinuerlig
informasjon

Jeg er sa avhengig av et godt
samarbeid med personalet at
jeg bruker det jeg har lzert som
helsepersonell;

kommunikasjon, relasjon og
pasientkontakt. Jeg har brukt
mye av det for & bli en god
pargrende, styrke rollen min

som pargrende.

A bruke egne erfaringer og
fagkunnskap i rollen som
pargrende

Fagkunnskap som stressfaktor

Fagkunnskap — pa
godt og vondt

Jeg har hele tiden et falkeblikk
og ma konsentrere meg for ikke
d involvere meg for mye. (...)
Du ma jo bare prgve a skru av
(...) Jeg har provd d dysse ned
den der helsepersonellbiten.
Konsentrere meg om & bruke
energien pa & veere best mulig
mamma.

Utfordrende & inneha flere roller
samtidig

@nske om & veere "bare” mamma

Bare mamma eller
ogsa helsepersonell?

Etiske betraktninger

Deltakerne fikk informasjonsskriv av avdelingslederne pa sykehuset hvor deres
barn hadde veert innlagt, og samtykket skriftlig i forkant av intervjuene. Mgdrene
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hadde stort behov for & fortelle om sine erfaringer som pargrende, og det ble
derfor apnet opp for at tidsrammen for intervjuet kunne justeres ved behov.
Studien er tilradd av Norsk Senter for forskningsdata og vurdert av FOU-
utvalgene pa de to sykehusene.

Funn

Analyseprosessen resulterte i fem ulike tema som beskriver erfaringene til
helsepersonell som pargrende til egne alvorlig syke barn;

1) Uvirkelig nar barnet blir akutt og kritisk syk, 2) Godt & bli ivaretatt av
helsepersonell, 3) Et umettelig behov for kontinuerlig informasjon, 4) Kunnskap
— pa godt og vondt og 5) Bare mamma eller ogsa helsepersonell?

Uvirkelig nar barnet blir akutt og kritisk syk
Mgadrene har ulike erfaringer nar det gjelder hvordan de har reagert og handtert
barnets sykdom. Flere beskriver en falelse av a bli handlingslammet:

Jeg klarte ikke a sette ord pa det. Jeg forklarte aldri min mann alt om disse
apparatene gutten var hadde. Jeg forsto jo alle malingene, men han matte bare
sparre legen og sykepleieren selv. Jeg klarte ikke, jeg ville ikke at det skulle veere
reelt.

En annen mor uttrykker at hun fremdeles tar seg selv i a tenke at hun snart skal
vakne opp fra en vond drgm. Flere beskriver situasjonen som & veere i en krise
hvor de har erfart reaksjoner som grat, sjokk og konsentrasjonsproblemer. Ei
mor benytter begrepet «depresjon» som beskrivelse pa hvordan hun hadde det:

| den situasjonen var du liksom ute av deg selv. Du bare eksisterte. Alt var mgrkt
(...) Det var sd tungt a std opp hver morgen. Ingenting var positivt. Enten dgde
han eller sa kom vi til & fa et pleietrengende barn.

Flere forteller at de forsgkte a legge til side egne reaksjoner fordi de visste at det
ikke gagnet barnet. De valgte heller & fokusere pa sma positive ting i hverdagen
som lgftet dem fremover. En forelder beskriver det som a svegmme; Du skal hele
tiden fremover, s& kommer tankene opp som skyves til side for & komme
fremover. Du kunne ikke dykke ned i dypet.

Godt a bli ivaretatt av helsepersonell

Alle mgdrene beskriver noen egenskaper ved helsepersonale som de satt stor pris
pa; deres genuine interesse for barnet, samt hvordan de ivaretok badde mor og
familien som en helhet. Vennlighet og trygghet som kommer til syne gjennom
helsepersonellets kroppssprak og tilneerming, blir ogsd nevnt som viktige
faktorer. Ei mor beskriver det slik: Det handler om at vi ikke faler oss som
pasienter, og hvordan de kjenner oss (...) De har alltid veert flinke til 4 ivareta
familien (...). I tillegg snakker de med han (barnet). Det betyr s& mye.
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Det at personalet vet hva de snakker om og har gode og gjennomtenkte svar pa
de sparsmalene madrene stiller, bidrar til en opplevelse av trygghet nar de selv
har mye fagkompetanse. Helsepersonell som tar seg god tid, blir ogsa laftet frem
som en faktor de setter pris pa: Hun forsto meg, og hadde alltid tid til & prate
med bare meg. Jeg falte ikke at jeg forstyrret henne. Hvis jeg spurte om noe, sa
folte jeg nesten at sykepleieren ble glad (...) Jeg fikk ny energi hver gang jeg
snakket med henne.

I relasjonen til personalet kommer det frem at det «a komme godt overens», er
viktig for foreldrene. Mgadrene uttrykker at relasjonen til sykepleierne var
avgjgrende for & handtere de ulike reaksjonene de erfarte i lgpet av sykdoms-
forlgpet til barnet: At jeg fikk veere meg, var viktig. Tryggheten pa at jeg kunne
tre ut av helsepersonellrollen og blottlegge meg helt, uten & tenke at dette burde
jeg kanskje ha kunnet.

Mgdrene forteller om en krevende hverdag med et alvorlig sykt barn, spesielt
hvis sykdomsperioden strakk ut i tid. Det a fa et pusterom uten & oppleve darlig
samvittighet, beskrives som et resultat av sykepleiernes profesjonelle tilnserming
og empati for de slitne foreldrene. Likevel var det a vaere tilstede for barna sine
sa mye som mulig, viktig.

Mgadrene forteller ogsa om personale som gikk i forsvar i tilfeller der de ikke
hadde tilstrekkelig kunnskap for & gi gode svar. De opplevde at det var forskjell
pa hvem de kunne spgrre om alt uten a fgle at de maste. De forteller ogsa at det
kunne veere utfordrende & ha kunnskap om positive og negative forhold i
spesialisthelsetjenesten, for eksempel svikt i rutiner og lojalitet mellom ulike
fagprofesjoner og kollegaer. Behovet for & vere tilstede hos barnet og a ha
kontroll i situasjonen, ble forsterket pa bakgrunn av dette.

Et umettelig behov for kontinuerlig informasjon

Mgadrene beskriver en uforutsigbar hverdag med et stort behov for god og
utfyllende informasjon, der mangelfull informasjon var utfordrende & handtere:
Nar jeg selv jobber med faget mitt, er jeg trygg og har alltid et svar. A sitte i
privattgy pa den andre siden og snakke med folk som svarer «vi vet ikke, vi ma
vente & sex». Det var veldig vanskelig.

Ei mor uttrykker et «umettelig» behov for informasjon, mens en annen forteller
om et desperat sgk etter svar:

Det kvernet hele tiden om hvorfor han hadde de ulike symptomene (...) Jeg var
pa hugget hele tiden og falte meg masete med alle spgrsmalene jeg ville ha svar
pa. Jeg folte jeg matte falge med pa alt, vite alle blodprevesvar og hele tiden
forsta hvorfor ting skjedde.
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Mgdrene forteller at de av og til fikk ulik informasjon, noe som farte til
usikkerhet og utrygghet. Tilstedevarelse og informasjon i en kritisk og uavklart
fase ble lgftet frem som viktig for foreldrene. Ei mor opplevde a bli satt pa
gangen i pavente av en prosedyre i en kritisk fase. A bli stdende pa gangen uten
tilgang pa informasjon om hva som foregikk med barnet, beskriver hun som «a
bli helt ribbet».

Informasjonen ble noen ganger gitt pa en mate som alle kunne forsta, mens andre
ganger ble det benyttet fagsprak. Ved samtaler der begge foreldrene var tilstede,
opplevdes det greit at informasjonen ble gitt slik at ektefellen ogsa forsto.
Dersom de selv mottok informasjon alene, kunne det oppleves uheldig at
fagterminologi ikke ble benyttet. Flere beskrev likevel ulike erfaringer knyttet
til hvor lett eller utfordrende det var a forsta informasjonen de fikk.

Fagkunnskap pa godt og vondt

Madrene forteller at utdanning og erfaring kan vere en styrke for & forsta
sykdomsforlgpet og den medisinske behandlingen deres barn fikk. De opplevde
at egen fagkunnskap hjalp dem i omsorgen for barnet og evnen til & gi barnet
tilpasset informasjon. 1 tillegg forteller flere at egen erfaring og kunnskap var
viktig for egen mestring av den utfordrende sykdomsprosessen mens barnet var
syk. De mener ogsd at egen fagkompetanse bidro til ferre liggedegn pa
sykehuset.

Som helsepersonell og pargrende, opplevde de ulike forventninger fra personalet
knyttet til forstaelse for sykdomssituasjonen. Flere opplevde forventninger fra
helsepersonell ubehagelig fordi de selv var i krise, og ikke klarte & fokusere pa
fag og kunnskap i en utfordrende situasjon. Flere av mgdrene forteller at de selv
forventet & skulle ha kunnskap om barnets tilstand i kraft av egen yrkesrolle.
Eget kompetansegrunnlag bidro ogsa til mange bekymringer. De forsto ofte hva
blodpravesvarene ga signaler om og de hadde allerede kunnskap om prognosene
ved tilbakefall. Ei mor opplevde & vere en darlig fagperson fordi hun selv
forventet at hun skulle ha kunnskap om barnets sykdom og behandling.
Kommentarer som «dette vet jo du, du som er sykepleier», forsterket dette
ubehaget. Derfor var det godt & fa informasjon om at fagfeltet var et spesial-
omrade og at det ikke var forventet at hun skulle ha kunnskap om pediatri og
pediatrisk sykepleie. En av de andre mgdrene uttrykte at hun selv matte
bestemme seg for ikke & vite eller kunne alt, men heller konsentrere seg om &
veere ei god mor. | kraft av egen erfaring og kunnskap tolket foreldrene ofte
informasjonen som ville komme ved & observere helsepersonalets kroppssprak.
Flere papeker at det kan ha vart viktig & ha kunnskap om viktigheten av
samarbeid mellom helsepersonell og parerende da de selv gikk inn i
pargrenderollen:
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Jeg er sa avhengig av et godt samarbeid med personalet at jeg bruker det jeg
har leert som helsepersonell; kommunikasjon, relasjon og pasientkontakt. Jeg
har brukt mye av det for & vaere en god pargrende, styrke rollen min som
pargrende.

Mgdrene beskriver at de har opplevd perioder med ulik grad av selvbebreidelse
og skyldfglelse. Ei bekymret seg over ikke & ha undersgkt sitt eget barn
grundigere og mente hun kunne ha oppdaget hva som feilet barnet pa et tidligere
tidspunkt. Flere mener de burde ha gjort mer for & ha unngatt sykdom hos sitt
eget barn. De hadde jobbet mye med denne bebreidelsen uten a ha fatt hjelp av
helsepersonell.

Bare mamma eller ogsa helsepersonell?

A ta ansvar pd bakgrunn av eget kompetansegrunnlag, beskrives som
utfordrende for alle deltakerne i denne studien. Noen forteller at vitebegjeeret og
behovet for kontroll bidro til at de ble utslitt. Flere opplevde bedre kontroll i
situasjonen nar de var tilstede hele tiden for & se til at barnet fikk den beste
behandlingen og pleie. En forelder uttrykker at hun ikke vet om hun har veert
mer bekymret fordi hun er helsepersonell, men ser at mannen ikke undersgkte
ting pa samme mate som henne. Flere tror ektefellen var tryggere, noe de
relaterte til at ektemannen ikke tenkte og kunne like mye om diagnose,
avgjerelser og prognosene. En forelder forteller at hun fglte seg alene og hadde
gnsket seg en til i familien med helsefaglig bakgrunn som hun kunne ha stgattet
seg pa. Flere beskriver ogsa et gnske om bare & vaere mamma:

Jeg hadde hele tiden et falkeblikk og matte konsentrere meg for ikke & involvere
meg for mye. (...) Du md jo bare prove d skru av (...) Jeg har provd a dysse ned
den der helsepersonellbiten, og bare forholde meg til de tingene jeg vet. Jeg
matte heller bruke energien pa a vare best mulig mamma.

Deltakerne i studien fortalte at det & fa veere delaktig og inkludert i behandlingen,
var viktig for & oppleve mestring i den utfordrende situasjonen de var i. Likevel
fremhevet alle mgdrene at det var viktig at andre fagpersoner tok de vanskelige
beslutningene.

Diskusjon

Funnene i denne studien viser at helsepersonells egen fagkompetanse pavirker
deres rolle som pargrende til egne alvorlig syke barn.

Hovedfunnene i studien omhandler rollekonflikten i grensesnittet mellom det &
vare i en sarbar rolle som pargrende og mamma i en kontekst hvor de til vanlig
utaver en yrkesrolle. Helsepersonell som pargrende til egne alvorlige syke barn
anvender egen yrkeskompetanse bade bevisst og ubevisst i rollen som mamma.
Det stilles ulike krav og forventninger bade til yrkesrollen og parerenderollen;
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som sykepleiere og lege kastes de inn i en pargrenderolle pa sykehus hvor de til
vanlig utgver sitt yrke. Funnene i studien viser at kompetansen de har kan
forstyrre - og stjele energi fra gnsket om a veere en god mamma og ville det beste
for barnet sitt. Erfaringene deres viser at det er viktig med god relasjon til
personalet for & tre ut av yrkesrollen og inn i pargrenderollen i en sarbar
situasjon.

Noen roller krever at mennesket ma beherske balansen mellom motstridende
krav og forventninger (Ekeland, 2014), noe vi ogsa ser i denne studien. Curtis et
al. (2016) papeker at det & veere pargrende er en individuell opplevelse som
resulterer i ulike variasjoner av mestring, noe som er viktig for ivaretakelse av
helsepersonell som pargrende. Nar helsepersonell trer inn i en pargrenderolle og
foler at de ikke strekker til, er det viktig at helsepersonell er oppmerksom pa
dette og avklarer forventningene den enkelte forelder har.

Deltakerne i denne studien har forventninger til seg selv om a ta ansvar og ha
kontroll pa bakgrunn av eget kompetansegrunnlag og yrkesrolle. Pa en side gir
de uttrykk for & veere slitne av & vaere «pd vakt», slitne av ikke & fa vaere «bare
mamma». P& den andre siden, gir de uttrykk for at det er godt & veere delaktig i
behandlingen fordi deltakelsen fremmer opplevelsen av mestring. Studiene til
Ames, Rennick, og Baillargeon (2011) og Hill, Knafl og Santacroce (2018) viser
ogsa til utfordringer med & definere mamma - eller papparollen og hvilke
forventninger som knyttes til disse rollene pa sykehuset, til tross for at deltakerne
i deres studie ikke var helsepersonell. Rolleforventninger fra de selv og
omgivelsene kan forklare at informantene i denne studien opplever en
rollekonflikt.

Forventninger fra helsepersonell som ivaretar deres syke barn, kan forsterke
ubehaget mgdrene kjenner pa. Det kan oppsta situasjoner hvor personen ikke
greier & tilpasse seg eller mestre den nye rollen de trer inn i som pargrende
(Svabg, Bergland & Heereid, 2012). Funnene i denne studien viser videre at det
er utfordrende & kombinere den profesjonelle rollen og den private pargrende-
rollen. Dette er i trad med funn i studiene til Lines, Mannix og Giles (2015a,
2015b), som beskriver hvordan helsepersonell som pargrende til egne syke barn
opplever det utfordrende & ikke anvende egen sykepleiekompetanse i
behandlingen og ivaretakelsen av barnet.

Lines, Mannix og Giles (2015a) fant at helsepersonell som pargrende til egne
syke barn har individuelle behov for informasjon avhengig av den enkeltes
kunnskapsgrunnlag. Funn i denne studien viser imidlertid at helsepersonell som
pargrende har et umettelig behov for informasjon, noe som kan forklares med at
de mangler spesialkompetanse knyttet til pediatri eller pediatrisk sykepleie. Det
a veere i pargrenderollen, sitte pa andre siden og ikke veere med i faglige
diskusjoner, oppleves utfordrende og kan forklare deres konstante sgk etter mer
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informasjon. Helsepersonellrollen er forbundet med & ha kunnskap, kontroll og
oversikt. Deres kompetanse som yrkesutgver kan derfor pavirke opplevelsen av
a vere i en pargrenderolle parallelt med & tre inn og ut av en yrkesrolle som
sykepleier eller lege. Madrene gnsker informasjon pa fagspraket, men papeker
at det er viktig at ektefellen far det forklart pa en annen mate. Dette er i trad med
Lov om pasient — og brukerrettigheter: «Informasjonen skal vere tilpasset
mottakerens individuelle forutsetninger, som alder, modenhet, erfaring og
kultur- og sprakbakgrunn. Informasjonen skal gis pa en hensynsfull mate»
(2018, § 3-5). God informasjon trygger derfor helsepersonell som pargrende til
eget sykt barn og virker ikke a pavirke rollekonflikten negativt.

Funn i denne studien viser videre ulike strategier for mestring i rollen som
pargrende til egne alvorlig syke barn. Magdrene brukte kompetansen som helse-
personell i omsorgen for barnet. Likevel bidrar deres erfaringer og kompetanse
til at de forstar alvorligheten i situasjonen, noe som oppleves som en ekstra
belastning. Deltakerne i denne studien opplever i tillegg en belastning knyttet til
at egen kompetanse ikke har veert tilstrekkelig for ivaretakelse av sitt eget syke
barn. Tidligere studier viser at pargrende som helsepersonell er redd for ikke &
fange opp alle symptom (Lines, Mannix & Giles, 2015a; Lines, Mannix & Giles,
2015b). Kompetanse kan derfor oppleves a vare en gkt stressfaktor og bygger
opp under rollekonflikten pargrende star i som bade profesjonsutgver og
mamma.

Metodediskusjon

Malterud (2017) papeker viktigheten av & vurdere om metoden som benyttes er
hensiktsmessig for & besvare studiens hensikt. Innen kvalitativ forskning er det
fokus pa a sgke dybdekunnskap om deltakernes erfaringer og opplevelser.
Farsteforfatter er selv helsepersonell og har i flere ar jobbet med syke barn og
deres pargrende. Det ble derfor viktig a inneha en refleksiv tilnerming gjennom
hele forskningsprosessen. Farsteforfatter var bevisst egen forforstaelse og lot
derfor mgdrene snakke apent om temaene i intervjuguiden. Det ble derfor lagt
vekt pa 4 stille fa og apne sparsmal slik at deltakerne skulle fa tid til & tenke seg
om og utdype sine erfaringer. Det ble stilt oppfalgingsspgrsmal for at deltakerne
skulle utdype noen av svarene. Mgdrene ga uttrykk for at de fglte seg trygge og
vaget a veere apne i dialogen med forskeren. Transkripsjonen ble utfert av
forskeren som gjennomfarte intervjuene. Dette styrker validiteten i analyse-
prosessen, da uklarheter og misforstaelser i datamaterialet kan fanges opp tidlig
(Malterud, 2012).

For & styrke validiteten, ble datamaterialet analysert sammen med to med-
forskere fordi det kan veere fare for a overse funn som avviker fra egne erfaringer
nar forskeren selv kjenner konteksten. De to medforskerne gjennomfarte hvert
av trinnene i analyseprosessen individuelt far alle forfatterne diskuterte seg frem
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til en felles konsensus om koder og temaer. Samarbeidet med to medforskere
sikret ogsa en mer objektiv tilneerming i analyseprosessen.

Helsepersonell er en stor gruppe hvor kjgnn, ulik utdannelse og ulik arbeids-
erfaring kan pavirke deres erfaringer. Det var gnskelig a rekruttere deltakere av
begge kjgnn, men studien har kun kvinnelige deltakere. Deltakere av begge
kjgnn, ville kunne bidra til mer nyanserte funn enn denne studien viser. | tillegg
er det en svakhet at utvalget kun bestar av fire deltakere.

Avslutning

Deltakerne opplever det utfordrende & ha mye kunnskap om sykdommen til
barnet nar de trer inn i rollen som pargrende. P4 den andre siden kan deres
kompetanse vere en positiv faktor og ressurs for & mestre pargrenderollen.
Kompetansen til denne pargrendegruppen synes derfor a veere tveegget fordi
fagkompetanse gir dem utfordringer i forhold til mestring av mamma - og
pargrenderollen pa en arena hvor de ogsa innehar en yrkesrolle.

Funnene bidrar med ny kunnskap om utfordringer helsepersonell som pargrende
star ovenfor, og er et viktig bidrag for & ivareta denne pargrendegruppen bedre.
Rolleavklaring bar laftes frem som tema nar helsepersonell skal legge til rette
for at pargrende skal mestre en utfordrende livssituasjon nar deres barn blir
innlagt pa sykehus.

Vi anbefaler videre studier med flere deltakere av begge kjgnn. I tillegg kan det
vare viktig & forske pa helsepersonell som pargrende til egne barn mer spesifikt
i forhold til barnets alder og spesifikke diagnoser. Det kan 0gsa vare av interesse
a undersgke helsepersonells erfaringer i mgte med helsepersonell som pargrende
til egne akutt og kritisk syke barn. Temaet er komplekst og bgr belyses med
utgangspunkt i ulike aspekt og perspektiv i fremtiden.
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