VEJE TIL VIDEN

En antropologisk undersogelse af
vidensprocesser omkring premature
borns senfolger.
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m Resultater : fra foreldreperspektivet, det
sundhedstaglige perspektiv, fra
patientforeningsperspektiv
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MIN FAGLIGE VE]

m Sygeplejerskeuddannet 1986
m Praksiserfaring fra: Pediatrien primart.

m Knap 7 ar 1 Tanzania som underviser og
“privatpraktiserende bushnurse”

m Siden 1996 pa Neonatalafsnittet 1 Aalborg dels
som basisspl og siden som klinisk
undervisningsansvarlig.

m SIG neonatal gennem sidste 7 ar
m 2007 Master 1 Sundhedsantropologi, MSA



VIDENSBEGREBET

B Videnskabernes drivkraft, en felles ambition
B Viden, evidens, videnskab

m Oplysningstiden indvarslet at Decartes (1596-
1650), formet vores vidensideal frem til 1 dag:

m Objektivitet, sandhed, dekontekstualiseret,
uathaengigo at videnskabelige valg,

forskerneutralitet.

m Den naturvidenskabelige viden faet tillagt
normativ status pa bagerund af disse idealer.



Vidensantropologien

m Beskazftiget sig med forskellige former for viden
gennem mere end 100 ar.

B Definerer viden som relationel, forstaet sadan at
viden altid er viden for nogen og indgar 1 en
social proces.

m Forskeren er her en del af den udforskede
verden og interagerer dermed

m Subjektivitet er saledes et vilkar og egentlig
objektivitet ikke mulig



Masterprojektet, baggrund.

m Forzldre under indleggelse tenkte pa eventuelle
folger at barnets praematuritet.

m Min faglige ekspertomride var den perinatale
pleje og behandling, hvorimod viden om
senfolger var mere sporadisk og relateret til ex

ROP og CP.

m Derfor var jeg nysgerrig omkring de sakaldt
usynlige senfolger



Senfolger 1 samfundet

m Stigning fra 1995-2004 1 antallet at preemature
pa 22%o, sa problemstillingen er stadigt mere
aktuel

m Dagspressentveau, hvor forzldre udtrykker
frustration over manglende viden om og hjzlp
til born med de sakaldte usynlige senfolger”

= Ar 2000 stifter Jonna Jepsen Dansk

Praematurforening



EN FORSKEL I VIDEN

m Dansk Prematurforening udtrykker uenighed 1
den sundhedsprotessionelle mere legeligt
orienterede definition af prematuritetsbetingede
senfelger. Uenigheden bestar dels 1 hyppigheden

af forekomsten og dels 1 selve karakteren af dem.

m [ ad mig her presentere Annas mor for jer som
illustration pa forskellen 1 viden og det
problematiske ved at formidle den.



Diagnosen, Skaber eller lgser den
problemer

m For Annas mor betod legens manglende
anerkendelse af hendes viden at hun IKKE
kunne fa hjelp til Anna.

m Ingen diagnose — ingen behandling/hjxlp

m DPF onsker mere viden om senfolger udbredt
overalt, da de mener, at det vil kvalificere deres
samvar med bornene

m Sundhedsfagligt onsker man ikke at SKABE

problemer gennem et overdrevent fokus



MIN INTENTION

m | dette modsaxtningstyldte felt blev det min
ambition ; IKKE at bevise ’sandheden”
omkring eksistensen af senfolger.

m Men derimod udgere et BIDRAG I
DISKUSSIONEN om senfelger pa baggrund af
antropologisk undersogelse, analyse og
diskussion.

m Herved TILF@JE NY FORSTAELSE i dette
modsatningstyldte felt.



METODE/HVORDAN?

B Observation af bern, detr besktrives som sensible for
forandringer ?

m Tidsaspekt, 2 mdr
m Problemer med differentiering 1 aldersgrupper?

m Vzlger derfor forzldre som vindue til bornene og
semistrukturerede kvalitative forskningsinterviews da
informanterne har erfaring med og viden om senfolger
(kan derfor udtrykke sig verbalt om emnet.)

B Andet muligt samvzer



HVOR?

m Jeg valgte at undersoge vidensprocesser 1 :

m Den sundhedsprofessionelle kontekst.

m Blandt udvalgte prematurforzldre
m [ DPF regi



HVEM ??

m Sundhedsprofessionelle: her valgt 3 erfarne
neonatologer, hvoraf de 2 har igangvarende og
afsluttet forskning 1 sentolger.

m En ikke-lege, som har forsket 1 sentolger hos
premature og har en drelang erfaring 1
efterundersogelsesarbejdet med disse born



FORZAZLDREDATA

® Da mit fokus er senfelgeviden kontakter jeg ikke
nordjysk DPF pa mail for at efterlyse informanter til
projektet. Resultat:

5 forzldreinterviews (3 med begge forzldre)
1 fokusgruppe interview til DPFEF aften (6 deltagere)
2 heldagsarrangementer 1 DPF regi (17 og 35 deltagere)

En gymnastiktime pa specialhold med nu 7 arig
prematurt fodt barn



DPF-REGI; DATA

m Interview med Jonna Jepsen

m Fn foreningsaktiv mor interviewes omkring

IDJE

m 2 dages kursus 1 senfolger (baseret pa Jonna
Jepsens bog: Usynlige sentolger)



Bearbejdning af data

m Samtlige 12 interviews er optaget pa band med
tilladelse.

m Gennemlyttet mindst 3 gange.
m Kodet 1 temaer og indholdsregistreret.
m Transskriberet helt eller 1 valgte udsnit.

m Feltnoter er udarbejdet efter hver

feltarbejdsaktivitet med henblik pa data
m [ogbog fort med henblik pa arbejdsprocessen



Neonatalsygeplejerske eller forsker

m Nodvendigt at reflektere over egen position i
felten.

m Dobbelt position, velkommen men ikke fuld
medlem

m Neonatalsygeplejefaglicheden legitimerer min
adgang men forsterker maske ogsa forzldrenes
fortelling omkring den forste tid (her endelig en
der forstar)



FORSTA ?

m Citat fra en mor:

”Andre ved jo simpelthen ikke, hvad det er v1
sioger. det kan man kun forsta . hvis man selv har
g > 5
provet det”



ANTROPOLOGISK
VIDENSOPTIK/ TEORETISK
FORANKRING.

m Aristoteles leverer fundamentet med forstaelse af viden
som forskellige dyder: episteme, techne og phronesis.

m Videnshieraki jfr indledning

m Frederik Barth: Viden er det som vi konstruerer vores
verden pa bagerund at og det vi bruger til at tolke og
handle 1 verden med.

m Her er der altsd fokus pa BRUGEN af viden og
processerne omkring. Den sociale organisering



Flere teoretiske vaerktajer

m Andreas Roepstortf: kendsgerning, vidensstil
og tradition

m [nterviewguiden: omdrejningspunkt omkring
informanternes kendsgerninger om sentolger
og den vej af hvilken den enkelte havde
konstrueret sin senfelgeviden (social
organisering)



KENDSGERNINGER HOS
LAGERNE

m  “det er jo videnskabeligt kan man sige™

m Referer hyppigt til tilherstorholdet til den
naturvidenskabelige tradition, objektiv og sand

m Referer til forskning, tal og statistik
m Kriterier for vidensproduktion (forskning)
m [aglig kontra personlig viden.

B Diseaseorienteret



LAGERNE

m Bevidsthed om egen faglicheds begrensning i
forhold til efterkontroller

m Bevidsthed om ansvar og magtposition 1 forhold
til samfundet, er forvaltere af samfundets
okonomiske ressourcer

” V1 kan jo ikke anbefale hvad som helst”
Hyppighed af senfelger 10-50%, storst ved lav GA



Lzegefacts om senfglger

m Ojenkomplikationer (praematuritetsretinopati)
m [Lungesygdom (bronkopulmonal dysplasi)

m Visse tilfzelde af cerebral parese

m [avere IQ, mindre kranieomfang

m Atiologi for det enkelte barn et
diskussionspunkt (intrauterine skader eller
prematuritetsrelaterede)

0 Arsagssammenhxng ikke mulig pa enkelte barn



Sundhedsfaglig- ikke lege informant

m Her en mere nuanceret forstaelse af viden og
dokumentation

m Inddrager egen personlige erfaring med eget
barn

m [nddrager praksiserfaring fra klinikken
m Ser udviklingen af et sikkert klinisk blik som

noget der kraever minimum 5 ars praksiserfaring.

m Har ikke samme brug af tal og procenter,
inkluderer erfaring som dokumentation



FORZLDRENES VEJE TIL
VIDEN

’er det noget med, at legerne vil ha
forskningsresultater for end de vil godtage noget
som viden ? Mens vi andre bare ser nogen
monstre hos bernene og siger, at sadan er det

bare.”

HER ER DER TALE OM EN ANDEN
VIDENSPROCES, hvor erfaring er centralt.




Foraldre,- illnessperspektivet

m Foraldrene er ikke optaget af senfolger som
biologiske fenomener men mere om livet med
det 1 en familie. Hvad betyder det for barnet 1 et
hverdagsperspektiv.

m [llness perspektivet udgores af personlige,
sociale og kulturelle reaktioner pa disease er
hermed et unikt patientperspektiv



FORALDRENES VIDEN, hvordan

m Foraldrene bruger logisk sans og sund fornuft
med en antagelse om, at det uundgaeligt vil have
konsekvenser at blive fodt for tidligt.

_”Nar jeg 1 dag har senfolger at vaere adskilt fra mit
barn 1 2 maneder, hvad ma hun sa ikke ha” ?”

”Det MA da simpelthen betyde noget
gennemeribende for barnet, det kan IKKE bare

vaere en drabe 1 havet”



AT SE ET MONSTER?”-
valideringsproces

m Konstatering af forekomst
B Bestemmelse
B Anvendelse

m Tilpasning



Konstatering

B Referencerammen er her viden om andre born
eventuelt sgskende.

m Sker over tid

m Foen forzelderevne og opdragestil til vurdering,
hardt,- ensker at fastholde normalitet.



Bestemmelse

m Nar en afvigelse er konstateret folger
bestemmelsen.

m Her har sammenligning med andre premature

born ex 1 DPF sammenhang en stor rolle, da der
her foregar erfaringsudveksling og gensidig

anerkendelse og dermed validering af viden

m Normal forventningshorisont justeres

(tvillingeeksempel)



NY NORMALITET

m | foreningsregi sker en kollektivisering af den
individuelle erfaring af afvigelse som sa her
bliver til en alternativ normalitet der fungerer 1

fellesskabet

m ” Vivil bare alle sammen sa gerne vere normale,
og ha den der sociale accept og gruppeaccept.
Det er sa dron-svaert ikke at vaere ligesom alle
andre, sa der hjzlper vi hinanden 1
lokalgruppen™



FORALDRENES VIDEN, hvordan

m Finder, at viden om senfelger for forzldrene er
integreret 1 deres personlige liv og fletter sig dybt
ind 1 al deres veren og knytter sig til
forzldreidentiteten

m Nar senfolger bestemmes, er foreldreidentitet
dermed involveret til bestemmelse ogsa.

m Annas mor derfor dybt ramt at manglen pa
anerkendelse af hendes viden om Anna, legen

kun fagligt berort.



FORZALDRENES VIDEN, hvordan

m Finder, at de bruger internettet.
m Chatrooms bliver et szrligt udvekslingstorum

m Nuancerer forklaringerne, men 1 DPF regi er
den indbyrdes forklaring praematuriteten alene.

B Pjecer

m DPF bladet ’Livsbladet™

® Jonna Jepsens bog



FORZLDREFACTS og formidling

m Beskriver bornene som Sensitive

m Taler ikke stoj

m Kan ikke handtere mange mennesker

m Kan ikke handtere mange indtryk

m Behover struktur og forudsigeliched 1 hverdagen

m Stort behov for forzldrenzrvar serliot morens

(SANSEINTEGRATIONSPROBLEMATIK)



FORZLDRENES VIDEN
formidling

m Jkke reproducerbar gennem eksperiment eller
tiloengeligt for autoriseret klinisk blik: Dette
vanskeliggor formidling for forzldrene, der i
situationen foler sig vurderet og bedomt som
foreldre.

B Motiveres hermed til at
opkwvalificere/professionalisere formidlingen i
hab om anerkendelse



Forxldrenes viden, formidling

s GRAZONEB®RN, ikke rigtiot noget der
rykker.

m Formidlingen 1 forhold til bedsteforaldre og
netverk sver, hvilket kan skabe afstand og
smerte. (modre set som hysteriske)

m Foraldrene har en fornemmelse af kamp for
anerkendelse ogsa 1 forhold til det sociale system



Foraxldrenes viden

m Moralsk forpligtigelse.
m VI gor noget ved det !!II”

m ’Hvis jeg virkelig er overbevist om, at der er
noget 1 vejen sa kan jeg da ikke give op og svigte
mit eget barn !II”

m Handling styrker forzldreselvvardet, giver
folelsen af at gore det rette.

m Der er udbredt forventning om at samfundet

bor hjzlpe



Foraxldrenes viden

m Karakteren af senfolgerne samt
forhandlingen/formidlingen af dem er nu
beskrevet pa baggrund af mine data.

m Hyppigheden : DPF forzldre vurderer at
senfolger er voldsomt underrapporteret og at de
fleste born har et eller andet”. Jonna Jepsen
udtaler at ALLE bern under uge 32 HAR

senfolger og mange at dem over ogsa.



Senfolgeviden 1 DPF regi

m DPF er en central aktor 1 produktion og formidling af
viden om senfolger 1 Danmark

m [ivsbladet (bade faglige artikler og foreldreberetninger)

®m Hjemmeside: Dansk Prematur Forening.dk

(her tilknyttet fagpanel der kan besvare sporgsmal fra
foraldre)



DPF EN DOBBELTSPORET VE]

m Producerer og distribuerer pjecer til brug 1
faglige sammenhznge gg for foreldrene

m Offentlig foredragsvirksomhed
m [ okalgruppe

m Radgivning enten telefonisk eller personligt af en
radgiver tra DPF som selv er prematurforalder.

s ALT I ALT ET DOBBELT FOKUS, béde

Illness og disease



DPFs SENFOLGEFACTS

m Angst, utryghed
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Hyppige infektioner

Hyperaktivitet

ypetrsensitivitet

B Koncentrationsbesvaer

m [ndleringsvanskeligheder

m Sanseintegrationsproblemer



KATEGORISERING AF
GRAZONEN

m Den grizone, som foraldrene oplever bornene
befinder sig 1 prover DPF at beskrive og

benzvne som en kategori nemlig:
USYNLIGE SENFOLGER

DPF vil med viden om senfolger prove at
tilvejebringe adzkvat hjelp til bornene tidligst
muligt.



VIDEN=H]ALP=HAB

m Intentionen fra DPF er hjzlp sa bornene kan
blive modne og skoleparate til tiden

m Formidler habshorisont og argumenterer for
aktiv handlen

m DPF radgivning og viden kvalificerer foraldrene
til dialog med protfessionelle

m Foraldreskabet professionaliseres hermed 1

udviklingen af et dobbelt blik pa eget barn



Den Professionelle mor

’Jeg skal hele tiden vare pa, og det er faktisk svaert
for du skal kikke pa dit eget barn som mor, men
du skal ogsa kikke objektivt pa dit eget barn. Og
egentlig er jeg jo ikke uddannet til sidan noget™



m “Jeg tror da nok det for mig &ndrer min made at
vaere mor pa. Jeg synes vi skal tenke meget mere
over nogen ting. V1 skal hele tiden komme 1

forkebet og forebygge. Vi skal ha det der
overskud og det er hardt”



Forxldreskabet

m DPF definering af senfolger som kategori kan
vaere en lettelse for forzeldrene som

” Poler sig frikendte for darlig opdragestil™
(Foreningsaktiv mor)

Samtlige foreldre nevner bogen “For #idligt fodte
born, usynlige senfolger” af [onna [epsen som et
veerdifuldt opslagsvaerk som de anvender bade
selv og 1 anbefaling til dagplejemedre og
sundhedsplejersker



BOGEN

m Alene bogformen har en autoriserende etfekt pa
indholdet og en bemyndigende virkning pa den
som har skrevet den (er nu forfatter)

m Forord af Gorm Greisen, prof dr med pa GN

m Forordet indeholder z&ke vurdering at sentolgers

karakter eller hyppighed



HYBRIDVIDEN

m Udgor en blanding mellem et forxldreperspektiv
og et fagligt perspektiv.

m Evidens ET begreb, med bade professionel
viden og forzldreviden/erfaring

m SAM

ENSAT VIDENSFORM = HYBRID

VIDEN

m Herigennem transformeres forzldres erfaring til

oyldig viden generelt



PA KURSUS OM SENFOLGER

m Underviseren inddrager erfaringer med eget
premature barn massivt som skoleeksempel

m Kurset er overvejende baseret pa Jonna Jepsens

bog

m Det kommunikeres tydeligt til kursusdeltagerne
at kurset formidler og indeholder FAGLIG
VIDEN om premature borns senfolger.

m Rekommandationer af blandet oprindelse jfr

bogen



KURSET

m Samlet set en tilstrabt professionalisering og en

brug at hybridviden jevnfer bogen

m Pa kurset undervises om hvor mangeltuldt
udbredt viden om senfoelger er 1 det
professionelle system. (dette bekraefter mine
sundhedsfaglige informanter)



KONKLUSION

m Foraldrene kobler viden og handling, de vil vide

for at kunne handle relevant overfor barnet

m Forzldrene efterlyser en nuanceret information om
senfolger allerede ved udskrivelsen fra
neonatalafdelingen

m Foraldrene betragter viden om senfolger som en
rettighed 1 vores videnssamfund



KONKLUSION

s VIDEN VIRKER OG DET GOR IKKE
VIDEN OGSA

m [KKE at informere om senfolger er altsa ikke

neutralt, men muligvis problematisk idet
foreldrene saledes ikke har viden at handle pa
baggrund af.

m Sundhedsfagligt er der bekymring om hvorvidt
viden skaber nye problemer



KONKLUSION

m Viden om senfolger defineret 1 DPF regi
implicerer en professionalisering af

foreldreskabet, hvor det udvikles et dobbelt biik

m Validitetskriterierne er forskellige mellem den

leegetaglige og forzldre viden,- MEN

PROCESSEN FOR ETABILLERING AF VIDEN
ER BADE I.OGISK OG RATIONEL FOR
BEGGE GRUPPER



KONKLUSION

B Den forzldrebarne viden devalueres 1 madet
med en sundhedsfaglig videnstradition

m DPFs hybridviden medierer mellem
foreldreviden og sundhedsfaglio viden om
sentolger.

m DPFs hybridviden giver arsagsforklaring,
fremtidsudsigter og handlingsforslag



KONKLUSION

# GRAZONEN, med tab af normalitet omkring
graviditet, fodsel og prematuritet er
stigmatiserende.

m DPF kan her formidle anerkendelse,

identifikation og en saledes styrket
foreldreidentitet samt handlekraft.

m Der dannes saledes gennem DPF mening og
sammenhzng 1 erfaringen af grizonen



Perspektiver

m Forzldreskabet 1 fokus 1 samtiden derfor stigma

m [Hksisterende viden er begrenset og medicinske
sandheder varer ikke evigt

m /ndret forskningfokus....... endret viden ?
m Videnshieraki til forhandling og nuancering?

m Bias, en anden ve;......
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