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Bakgrunn: Foreldres sorg nar et nyfadt barn der, kan innebaere sinne, skyld, redsel og
tomhet, ensomhet og depresjon. Nar barnet er innlagt pa en intensivavdeling i
nyfedtperioden, er det en ekstra falelsesmessig pakjenning for foreldrene siden
mange typiske foreldreoppgaver kan veere vanskelige & gjennomfare pa grunn av
barnets medisinske tilstand. Foreldrenes tilknytning til det nyfedte barnet vil pavirkes.
Familiesentrert omsorg (FCC) skal gjere foreldrene delaktige i behandlingen. Det
innebaerer et godt samarbeid med barnets helsepersonell, men utfordringer med
romforhold, ulik kompetanse hos personalet samt at barnet stadig ma utsettes for
prosedyrer, kan hindre gjennomfgring av FCC hos kritisk syke nyfadte. Det er
begrenset med tidligere forskning pa foreldres erfaringer med et nyfedt barns
uventede ded under innleggelse pa en intensivavdeling.

Hensikt: A utforske foreldreerfaringer etter at deres nyfedte barn uventet dede under
innleggelse pa en intensivavdeling.

Metode: Studien hadde et kvalitativt utforskende og beskrivende design. Vi benyttet
individuelle semistrukturerte intervjuer med temabasert intervjuguide for & samle
dataene. Analysen er gjennomfaert ved & bruke tematisk analyse inspirert av Braun og
Clarke.

Resultat: Utvalget besto av elleve foreldre, der fem fedre og seks madre
representerte sju barn. Analysen identifiserte tre hovedtemaer, som pa ulike mater
beskriver hva som kjennetegner foreldrenes erfaringer etter barnets uventede ded: 1)
«En folelsesmessig berg-og-dal-bane», 2) «Betydningen av relasjonen mellom barn,
foreldre og sykepleiere» og 3) «Foreldres deltakelse i avslutningen».

Konklusjon: Foreldre som mister sitt nyfadte barn, gar giennom mange ulike folelser.
De gar fra glede over barnets foedsel til engstelse og bekymring i en kaotisk
intensivhverdag, hvor livet oppleves uvirkelig, og hvor alvoret i situasjonen er
vanskelig & forsta. De har behov for stette og forstaelse fra sykepleierne, de trenger
mulighet til 8 veere til stede for barnet og oppna tilknytning til barnet, vaere foreldre og
skape minner. Funnene tyder pa at det er viktig med individuelle tilpasninger og a
veere lydher overfor foreldrenes behov, seerlig i vanskelige beslutningsprosesser.
Studien underbygger betydningen av a iverksette familiesentrert omsorg i
intensivavdelinger som behandler kritisk syke nyfgdte barn.

Introduksjon

Arlig behandles gjennomsnittlig 6000 nyfedte barn pa nyfedtavdelinger i Norge (1, 2).
Den medisinske utviklingen medfgrer at mange premature og nyfgdte barn med
medfadte tilstander og sykdommer tilbys intensivbehandling (1). Det innebeerer at
sykere barn enn tidligere behandles i spesialisthelsetjenesten, noe som stiller gkte
krav til helsepersonellets kompetanse (2). Til tross for hgyspesialisert behandling kan
nyfedte barn de under intensivbehandling (1).



Det & miste et barn beskrives som noe av det mest smertefulle og traumatiske et
menneske kan oppleve (3). Nar nyfedte barn der under intensivbehandling, kan det
skje etter en gradvis forverring av barnets tilstand, mens andre ganger kan akutte
situasjoner medfere et uventet dgdsfall. Foreldrenes sorg kan da innebeere sinne,
skyld, ensomhetsfolelse, redsel og tomhet (3). Tidligere forskning indikerer at foreldre
med nyfedte barn pa intensivavdeling kjenner pa ensomhet, stress og depresjon samt
folelsesmessig distansering i den siste tiden barnet lever (4).

En intensivavdeling med mye personale og et hektisk miljg med avansert teknologi
kan virke fremmed og lite innbydende for foreldrene (5). Hjelpelgshet ved ikke & veere i
stand til & beskytte spedbarnet samt tap av kontroll knyttet til den passive
foreldrerollen kan gi foreldrene en fglelse av manglende naerhet og tilharighet til
barnet (6). Hvordan foreldre opplever a delta i beslutninger knyttet til avsluttende
behandling, ser ut til & pavirke deres sorgprosess og psykologiske velvaere i lang tid
etter barnets bortgang (7).

| dagens sykepleiepraksis beskrives familiesentrert omsorg (FCC, family-centered
care) som en hjarnestein i sykepleie til barn (8, 9). Rammeverket bygger pa ti
prinsipper som ble utviklet under en konferanse i 1992. Dette initiativet involverte
leger og foreldre som hadde hatt sine kritisk syke barn pa nyfedtintensivavdelingen.
Diskusjonene inkluderte ogsa andre yrkesgrupper, som sykepleiere (10). Kjerneverdier
i rammeverket er respekt, verdighet, deltakelse og informasjonsdeling i magte med
barn og deres pararende (9).

Omsorgen for et nyfadt barn pa nyfedtavdelingen handler derfor ikke bare om den
medisinske behandlingen, men ogsa om statten og omsorgen for familien som helhet.
Hovedelementet i FCC er samarbeidet mellom helsepersonellet og familien. Foreldre
og andre familiemedlemmer oppmuntres til & veere aktive deltakere i
beslutningsprosessen og omsorgen for barnet. For helsepersonell inkluderer FCC
dermed a gi informasjon til foreldrene, forklare behandlingsalternativer og respektere
deres gnsker og bekymringer (11).

Imidlertid kan foreldreoppgaver som mating, stell og hudkontakt via kenguruomsorg
(12) veere vanskelig & gjennomfare i nyfedtperioden pa grunn av barnets medisinske
tilstand. En norsk studie viste at en betydelig kilde til foreldrestress i nyfedtperioden
var at foreldrene ikke fikk tilbringe tid alene med barnet (13).



Det innledende litteraturseket vart tydet pa at foreldres erfaringer med & miste sitt
nyfedte barn uventet mens det er innlagt pa en intensivavdeling, fortsatt er lite
studert. Tidligere forskning pa feltet omhandlet foreldreerfaringer i forbindelse med
dedfedsler, palliativ behandling i nyfedtperioden samt tap av sterre barn (3, 15—

18). Hvis sykepleiere som tar hand om kritisk syke nyfedte og deres foreldre, far bedre
kunnskap og kompetanse, kan det bidra til at fremtidige familier far bedre tilpasset
stgtte og veiledning.

Hensikten med studien

Hensikten med denne studien var derfor & utforske foreldreerfaringer etter at deres
nyfedte barn uventet dede mens de var innlagt pa en intensivavdeling. Vi ensket a
besvare falgende forskningsspersmal:

 Hyvilke behov har foreldre som mister sitt nyfedte barn pa en intensivavdeling, og
hvordan blir disse behovene ivaretatt?
« Hvordan opplever foreldrene relasjonen til sykepleierne i en slik situasjon?

Metode
Design

Denne kvalitative studien hadde et utforskende og beskrivende design. | henhold til
Malteruds anbefalinger (18) benyttet vi individuelle intervjuer for a innhente data om
sensitive temaer. Studierapporteringen folger sjekklisten «Consolidated criteria for
reporting qualiative research» (COREQ) (19) (vedlegg_1).

Rekruttering og utvalg

Deltakerne ble rekruttert via Landsforeningen for uventet barneded (LUB) og
Foreningen for hjertesyke barn. Foreningene delte informasjon til medlemmer via sine
internettkanaler og i informasjonsskriv (vedlegg_2). De som gnsket a delta, tok kontakt
med forsteforfatterne (18). Ingen av forfatterne kjente noen av deltakerne fra da deres
barn var innlagt pa intensivavdelingen. Tabell 1 viser inklusjons- og
eksklusjonskriteriene.
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Tabell 1. Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier

« Foreldre til et nyfedt barn « Foreldre til barn med forventet
som dede uventet under kort levetid ved fadsel
intensivoppholdet

« Mindre enn et ar siden barnet

e Mer enn et ar siden dedsfallet dgde eller over ti &r siden
hadde skjedd, pa intervju- barnet dede
tidspunktet

e Snakker godt nok norsk
til 8 delta i intervju

Datasamling

Intervjuene ble gjennomfart fra desember 2021 til februar 2022 av fgrsteforfatterne,
som da var masterstudenter. Begge er kvinner og erfarne sykepleiere fra
nyfedtintensivavdeling. En stilte sparsmal og var aktiv i samtalen, mens den andre
noterte inntrykk og nonverbal kommunikasjon. Intervjuguiden var formulert med
utgangspunkt i studiens hensikt, teori og egne erfaringer (vedlegg_3).

Intervjuguiden ble utviklet av farsteforfatterne og testet ut i et pilotintervju som ikke
er inkludert i studien. Vi gjorde ikke endringer i intervjuguiden etter dette. Foreldrene
fikk stort sett snakke fritt om sine opplevelser, men intervjuguiden sikret at samtalen
inkluderte de aktuelle temaene.

Vi forsekte & etablere en trygg atmosfaere ved at deltakerne fikk velge hvor intervjuet
skulle finne sted. Fire intervjuer ble gjennomfart digitalt via Zoom, to intervjuer i
forbindelse med et seminar i regi av LUB, og de resterende fem ble gjennomfart
hjemme hos deltakerne. Intervjuene varte fra 45 til 150 minutter og ble tatt opp pa
lydband.

Analyse

Forsteforfatterne transkriberte intervjuene, noe som utgjorde 73 sider tekst. Den
transkriberte teksten ble kodet induktivt og videre analysert ved hjelp av tematisk
analyse inspirert av Braun og Clarke (20). Vi analyserte delene av teksten som vi ansa
som relevant for a besvare hensikten. Vi benyttet databehandlingsprogrammet NVivo
12 som hjelp til & organisere og analysere datamaterialet. Tabell 2 viser
analyseprosessen og forfatternes bidrag.
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Tabell 2. Beskrivelse av de seks stegene i tematisk analyse inspirert av Braun og Clarke

Steg 1:
Bli kjent med dataene

Steg 2:
Generere koder

Steg 3:
Seke etter temaer

Leste transkribert tekst flere ganger for a bli godt kjent med materialet.
(TRM, CFT, KS)*

Avidentifiserte transkripsjoner ble overfert til datahandterings-
programmet NVivo12.

Induktiv utarbeiding av initiale koder.

Fleksibel kodeprosess der tekstene ble dobbelt- og trippelkodet,
revurdert og justert underveis i prosessen.

Forfatterne mettes underveis i kodingen for & sammenlikne
koder og justere ytterligere.

(TRM og CFH individuelt og sammen, diskuterte med KS)

Kodene ble sortert og samlet under forelepige temaer.

Hvert tema med tilherende datauttrekk ble lest og kodet pa nytt
for 4 identifisere kjerneelementene i temaet og sjekke at temaene
var logiske og ga mening.

TRM, CFT, KS)

Steg 4:
Ga gjennom temaene

Steg 5:
Definere og gi navn
til temaene

Steg 6:
Skrive artikkelen

Temaene ble kontrollert for om de fortsatt harmonerte med
de kodede utdragene og hele datasettet.

Utarbeiding av visuelt tankekart synliggjorde helhetsbildet
over temaene og undertemaene.

Bearbeiding og revisjon av undertema med tilherende datauttrekk.
Gjennomlesing av transkripsjoner for a sjekke gyldigheten

av temaene.

(TRM, CFT, MHL, KS)

Utarbeiding av tekst som viser kjerneinnholdet i hvert tema,
relevant for a besvare hensikten.

lllustrerende sitater ble identifisert.

(TRM, CFT, MHL, KS)

Diskusjon av resultatene i lys av tidligere forskning
og teoretiske perspektiver.

Utarbeiding av artikkelen.

(TRM, CFT, MHL, KS)

*Initialene til forfatterne som utferte de ulike stegene i analysen

Tabell 3 viser eksempel pa analyseprosessen med koding av tekst, definering av
undertemaer og endelig tema.



Tabell 3. Eksempel pa analyseprosessen fra transkripsjon til tema

Utdrag fra intervju Kode Undertema Tema
«Det var kaotisk, og man Kaos
folte seg som en statist En uforutsett hendelse

i eget liv egentlig. Vi sto pa
siden og det der og ja ... eeh,
sette sin tillit til dere som
arbeidere at dere gjer det En uvirkelig situasjon
dere skal, og vi folte jo det
at de virkelig gjorde det de
kunne. Selv om ikke det var
nok, det heller.»

Stress

«Ja, informasjon om hvor Darlig informasjon
fOl"[ ﬂng kan snu. Helst med Dﬁr”g kommunikasjon
én gang, selv om hapet

bygger seg opp at det fort Usikkerhet

kan snu. Jeg tror ikke man @nske om en

er forberedt uansett [...]. annerledes tid Behovet for En folelsesmessig
Og sa er det jo det & vaere informasjon berg-og-dal-bane
pa barsel nar barnet er pa

nyfedt og se disse glade

foreldrene mens vi ikke

har noe barn med 0ss.»

«Jeg spurte péa barsel Darlig oppfelging

hva jeg skulle gjere med Barselkvinne

melken jeg har, om jeg kunne Uteblitt hielp

donere den, men det gikk
ikke. De sa jeg matte temme
den ut i vasken. Bare a si

at de kunne ordne det, sa
trenger ikke vi vite hva som
skjer med den. Det hadde
veert sa mye bedre.»

A vaere
barselkvinne

Etiske overveielser

Studien er godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD), referansenummer
353568, og gjennomfart etter forskningsetiske retningslinjer for spesielt sarbare
grupper (21). Mulige deltakere fikk muntlig og skriftlig informasjon om studien og ble
orientert om at det var frivillig & delta. Alle foreldrene som tok kontakt, ensket & delta i
studien, og ingen trakk seg pa noe tidspunkt. Alle deltakerne ga skriftlig samtykke fer
intervjuet og ble informert pa nytt om at de kunne trekke seg bade under og etter
intervjuet.



Vi valgte individuelle intervjuer siden det ofte er vanskelig & snakke om opplevelsen av
a miste sitt nyfedte barn. Foreldrene ble spurt om a fortelle om tiden rundt barnets
ded, noe som kunne vekke vonde minner og utgjere en psykisk belastning. Siden
deltakerne var rekruttert via Landsforeningen for uventet barneded og Foreningen for
hjertesyke barn, kunne de fa tilbud om videre oppfelging via disse foreningene.

Deltakerne uttrykte et sterkt enske om & dele sine opplevelser, og opplevde
intervjusituasjonen som god. Alt datamaterialet ble avidentifisert og behandlet
konfidensielt i henhold til rutiner ved Lovisenberg diakonale hg@gskole, som var
dataansvarlig institusjon.

Resultater

Utvalget besto av elleve foreldre som representerte sju barn. Foreldrene var i alderen
24-40 ar. Pa intervjutidspunktet var det ett til fem ar siden de hadde mistet barnet
sitt. Barna var innlagt pa intensivavdeling fra to dager til sju uker. Tre familier var
innlagt pa sykehuset under koronapandemien. | tre av intervjuene ble mor og far
intervjuet sammen. For ytterligere karakteristikk av utvalget se tabell 4.



Tabell 4. Beskrivelse av utvalget

Intervju Foreldre Barnets gestasjonsalder (GA) og diagnose(r)
1 Mor GA 24 uker, NEC
2 Mor
Virusinfeksjon
3 Far
4 Mor
GA 24 uker
5 Far
6 Far GA 24 uker, ICH
7 Mor GA 37 uker, sjelden tilstand
8 Mor
GA 27 uker, sjelden tilstand, ICH
9 Far
10 Mor
Hjertefeil, kompleks
(i Far

Forkortelser: GA = gestasjonsalder (barn fedt fer uke 37, gestasjonsalder [GA] i svangerskapet,
blir definert som premature), ICH: Intrakraniell haemorrhage (intracranial hemorrhage) - hjernebladning,
NEC = nekrotiserende enterokolitt (necrotizing enterocolitis)

Vi identifiserte tre hovedtemaer som oppsummerer foreldrenes erfaringer fra
intensivavdelingen da deres nyfadte barn dgde: «En fglelsesmessig berg-og-dal-
bane», «Betydningen av relasjonen mellom barn, foreldre og sykepleiere» og
«Foreldres deltakelse i avslutningen».

Resultatene belyses ved hjelp av sitater fra intervjuene.

En folelsesmessig berg-og-dal-bane

Foreldrene fortalte hvordan de opplevde hele situasjonen som uvirkelig, og at det var
vanskelig & forsta alvoret. Fra & veere gravide og glede seg til & bli foreldre ble de
kastet ut i en ukjent verden preget av kaos og fortvilelse:

«Det ble trykket pa en alarmknapp, og plutselig var ti stykker inne pa rommet, som
skulle sette lungemodning, magnesium og riechemmende. Samtidig som helikopter ble
bestilt, og jeg var der helt alene for jeg skulle jo bare pa en sjekk» (mor 4).



Noen beskrev hvordan hapet svingte i takt med positiv informasjon i det ene
gyeblikket og en plutselig kritisk utvikling i barnets tilstand i det neste. En
hjernebladning hos det premature barnet eller komplikasjoner under kirurgi var
eksempler pa hendelser som bratt kunne snu hapet om en lykkelig fremtid til
fortvilelse.

Andre fortalte at de savnet konkrete samtaler om hvor kritisk det faktisk var for
barnet, slik at de kunne forberede seg pa hvor fort tilstanden kunne endres for et
alvorlig sykt barn:

«Skulle gnske vi hadde fatt mer informasjon om hva vi kunne vente oss. Og heller
kanskje litt mer pessimisme eller realisme om hvor fort ting kan snu» (far 6).

Denne faren uttrykte at helsepersonell hadde en «dette ordner seg-holdning», og at
informasjonen var for positiv. Andre mente at det var viktig med positiv informasjon
som ga hap:

«Jeg fikk en heads up av en barnelege [om] hvor omfattende dette ville bli, for det var
kritisk, men ogsa en optimisme i det hele. Det § vite at de hadde trua selv om det var
kritisk, var fint» (mor 1).

Foreldrene poengterte betydningen av konkret informasjon som ga forutsigbarhet,
0gsa nar innholdet i informasjonen var negativt.

Flere medre hadde savnet a bli sett som barselkvinne. De fortalte om en kropp som
bar preg av & ha baret frem og fadt et barn, selv om de ikke hadde et barn a holde i
armene:

«Jeg var en barselkvinne uten barnet mitt, og kroppen hadde veert gjennom noe
vanvittig. Jeg forsvant liksom som en barselkvinne fordi jeg hadde mistet barnet mitt»
(mor 2).

Mgdrene hadde gnsket mer informasjon om hvor og hvordan de kunne pumpe seg for
melk mens barnet levde, og om hvordan de kunne stoppe melkeproduksjonen da
barnet dede. Noen fortalte om utfordringer etter keisersnitt og beskrev mangelfull
informasjon om hvordan de skulle observere saret. De beskrev en folelse av & vaere
tilsidesatt som barselkvinne og glemt av helsepersonellet, spesielt etter barnets ded.

Betydningen av relasjonen mellom barn, foreldre og sykepleiere

Foreldrene beskrev hvordan sykepleierne bidro til & skape en tilknytning til barnet ved
at foreldrene ble inkludert i stell og bleieskift, eller vist hvordan de kunne bergre
barnets hode og hender. De sma tingene var viktige og bidro til at de opplevde & veere
foreldre blant ledninger og maskiner:



«Et av de fineste minnene er takket vaere en sykepleier. Hun la til rette for at vi kunne
veere foreldre, og hentet litt morsmelk som han kunne fa smake - etter [at] det var
bestemt at han skulle de. Det digget han» (mor 1).

Flere beskrev at de hadde savnet mer kroppskontakt med barnet. | ettertid var
opplevelsen av & ha holdt barnet svaert viktig, selv nar det ble styr med ledninger og
barnet ble ustabilt. Foreldrene beskrev blikkontakt og bergring som sveert
betydningsfullt for tilknytningen til barnet.

Kontinuitet blant sykepleierne gjorde at foreldrene kunne kjenne pa trygghetsfalelsen
nar kjente sykepleiere passet barnet. De uttrykte ogsa at kjente sykepleiere oppfattet
endringer hos barnet tidligere og forsto bedre hvilke behov barnet hadde. Dette var
viktig for at foreldrene skulle tarre a overlate barnet til sykepleierne. Flere foreldre
uttrykte takknemlighet. En sa folgende: «Sykepleierne har et spesielt sted i hjertene
vare. De gjorde oppholdet sa godt som mulig» (mor 8).

Noen foreldre fortalte hvor fint det hadde veert at andre i familien, som besteforeldre,
tanter og onkler, ogsa hadde sett det syke barnet. Til tross for koronapandemi fikk
noen familier tilbud om & samles, for eksempel under dap:

«Ja, vi hadde ngddap dagen fer han dede, og da fikk vi lov & ha besegk av far sin
mamma og pappa og min mamma og far sin sgster. Sa alle var med under den dapen
og hadde munnbind. Sa heldigvis fikk vi liksom hatt en liten sann seremoni» (mor 2).

Andre familier hadde blitt m@tt med strengere restriksjoner, slik som en far som ikke
fikk vaere sammen med barnet i det hele tatt. Moren til det samme barnet beskrev en
stor sorg over at de ikke hadde fatt vaert sammen som familie.

Enkelte foreldre hadde ikke blitt mgtt og ivaretatt slik de trengte under oppholdet:

«Da vi kom til sykehuset, ble vi ikke mgatt. De sa i telefonen at de hadde en sykepleier
klar til oss, men det hadde de ikke» (mor 1).

De folte seg overlatt til seg selv og sjokket over a ha fatt et kritisk sykt barn. De
beskrev ogsa episoder der sykepleiere hadde kaffepause og snakket om sitt privatliv
rett ved siden av det kritisk syke barnet. Dette skapte stay som hindret foreldrene i a
fa ro med barnet og gjorde dem usikre pa om de kunne stole pa sykepleierne.

Mange foreldre fortalte om hvor viktig det var med minner. Det kunne veere konkrete
handlinger og/eller ulike typer fysiske gjenstander de fikk med seg hjem:

«De ga oss minnebgker og gipsavstapninger. Det trengte vi. Jeg tror man trenger
fysiske ting» (mor 2).



Foreldrene fortalte ogsa om betydningen av at sykepleierne feiret alle milepzeler i livet
til den nyfgdte babyen, og at de fikk diplomer for hver begivenhet. Foreldre som
manglet fysiske minner, beskrev dette som ekstra sart:

«Toppen av kransekaka var at de lagde jo sanne minnebgker. Jeg vet ikke om de rota
bort var eller om vi aldri fikk en, men ingen fant den. Den hadde vaert fin 8 ha né» (mor
10).

Foreldres deltakelse i avslutningen

Foreldrene fortalte om betydningen av & ha sett med egne gyne hvordan barnet ble
darligere. Det ga en viss tid til 8 forberede seg pa og akseptere barnets

ded. Foreldrene beskrev at det var viktig med statte og tilrettelegging fra sykepleierne
i denne perioden:

«Han dade mellom oss, og selv om vi bare |& pa den sovesofaen og ventet pa at
hjertet skulle slutte & sla, sa var det fint 0g. Det skulle veere oss tre! Det var sann det
startet, og det foltes rett at det var sann det skulle ende. Det var fint at vi fikk ta alt i
vart tempo» (far 6).

Andre foreldre fikk ikke forberedt seg pa barnets ded. Et barn dede uventet under
operasjon, mens enkelte beskrev at det tok svaert kort tid fra beslutningen ble tatt, til
behandlingen ble avsluttet:

«Fra det ble bestemt at na var det over og vi skulle kople fra respiratoren, var det litt
stram timeplan, sa vi rakk liksom ikke henge helt med» (mor 7).

Foreldre som ikke var til stede da barnet dede, sa at de hadde @nsket 8 fa konkret
informasjon med én gang, og ikke farst etter seks maneder under gjennomgangen
av obduksjonsrapporten:

«Jeg skulle enske de hadde sagt hvor lenge de holdt pa med livreddende behandling,
og at de holdt pa med hjertekompresjoner i et kvarter. At de faktisk ga ham en sjanse»
(mor 1).

Beslutningsprosessen rundt avslutning av behandling ble oppfattet ulikt. Noen fedre
fortalte at det var viktig a bli involvert i beslutningen om & avslutte behandlingen, men
at bekreftelse fra helsepersonell var essensielt i denne prosessen:

«Vi var veldig delaktige i beslutningen om & avslutte. Det var vart valg. Men det som
var sa fint, var at han som tok oss imot, kom og sa han mente vi gjorde det rette, og
det er betryggende for da har vi ikke gjort noe feil» (far 6).



Andre foreldre hadde ikke blitt involvert i noen beslutninger, men matte bare forholde
seg til det som var bestemt. Det fgltes derfor som at deres mening ikke hadde
betydning. En mor mente at dette hadde hatt en negativ innvirkning pa hennes
sorgprosess. | kontrast felte enkelte foreldre seg for delaktige i avgjerelsen om &
avslutte behandlingen. De fikk valg de ikke var i stand til 8 ta, som for eksempel a
bestemme tidspunktet for selve avslutningen. De mente helsepersonellet burde legge
rammene for avslutningen:

«Vi var altfor deltakende. Det var liksom sann: ‘Nar passer det i kalenderen at dattera
di skal da?'» (mor 7).

Foreldrene beskrev ulike erfaringer fra selve avslutningen. Enkelte foreldrepar hadde
forskjellige behov, der den ene hadde ansket & se barnet mer, mens den andre ikke
hadde dette behovet. Flere foreldre fikk tilboud om & veere med pa a stelle og ta bilder.
Noen fikk et eget rom under avslutningen. Her kunne ogsa sa@sken og besteforeldre
komme og ga som de gnsket, og fa mest mulig tid sammen, bade fer og etter barnets
ded:

«Vi holdt ham nar han dede. For han dade, sa fikk far holde litt — og sa dede han i
mine armer, og da tok de liksom av den — maskinen. Det, ja da kjente jeg litt pa den
der —jeg har aldri sett et dedt menneske pa ordentlig fer, bare pa film» (mor 8).

Diskusjon

Hovedfunnene i studien viser hvordan fglelsene til foreldrene svingte mellom hap og
fortvilelse mens det nyfgedte barnet var under intensivbehandling. De mange sma
tingene som bidro til at de falte seg som foreldre, som & delta i stell, oppleve kropps-
og blikkontakt eller gi noen draper morsmelk, fikk stor betydning i ettertid.
Totalopplevelsen ble imidlertid preget av bade positive og negative hendelser under
forlepet. Informasjonsflyt og deltakelse i beslutningen om a avslutte behandlingen ser
ut til & veere to viktige omrader for totalopplevelsen.

Konkret informasjon kan bidra til en folelse av kontroll i en kaotisk situasjon

Vare funn samsvarer med funn i andre studier og viser at foreldre til premature og
uventet kritisk syke barn har et stort behov for informasjon, stgtte og omsorg, men
ulik opplevelse av hvordan dette blir ivaretatt (8).

Studien var viste at fortlapende og konkret informasjon om barnets tilstand kunne
bidra til en opplevelse av kontroll i en kaotisk situasjon. Daglige oppdateringer med
mulighet for a stille spersmal samt det a kunne forholde seg til et lite, pasientansvarlig
team som kjente barnet godt, bidro til gkt trygghet og en positiv opplevelse av a vaere
deltakende i barnets behandling. Dette funnet er i tréd med prinsippene i
familieintegrert omsorg (FICare, family integrated care), som er en forlenget modell av
familiesentrert omsorg (FCC), spesielt rettet mot nyfedtintensiv (22).



Sykepleiere skal gi statte og veiledning til foreldre om hvordan de kan ivareta barnet
pa best mulig mate, slik at de blir trygge omsorgspersoner. Malet er a forbedre og oke
foreldrenes deltakelse og partnerskap i barnets daglige pleierutiner. Tidligere studier
har vist at foreldre vurderer sykepleiere som gjentar informasjon og gir mulighet til &
stille spgrsmal uten a bruke avansert fagterminologi, som gode sykepleiere (17, 23).

Imidlertid fant vi ogsa at enkelte foreldre opplevde at de fikk motstridende eller
utydelig informasjon om hvor sykt barnet var, og at de derfor ikke var forberedt pa at
barnet kunne dg. Det kunne gjere dem usikre pa bade tidligere informasjon og selve
behandlingen av barnet. Tidligere studier har ogsa vist at eerlig og tydelig informasjon
er en viktig faktor for at foreldre skal forsta totalsituasjonen og barnets tilstand (14,
16).

Kommunikasjonen pavirker opplevd deltagelse i omsorg og beslutninger

Innen FCC regnes informasjonsdeling og foreldrenes delaktighet i barnets behandling
som en sentral del av omsorgen overfor foreldrene med kritisk syke nyfadte (3, 8, 9).
Forskning pa pararende til voksne intensivpasienter i Norge viser at de har liknende
erfaringer som foreldrene i var studie. Disse paregrende gnsket a bidra til at pasientene
ble tryggere under intensivoppholdet, og de opplevde at innsatsen deres var en viktig
ressurs. En rolig atmosfeere, tillit til helsepersonellet og skjermet naervaer med
pasientene ga mulighet for en aktiv rolle for de parerende, der de kunne statte og gi
omsorg til sine kjaere (24).

Funnene vare tyder pa at sykepleiere har en viktig funksjon i 8 skape en god relasjon
mellom foreldre og det kritisk syke nyfgdte barnet. Foreldre som fglte seg involvert i
behandlingen og omsorgen av barnet, opplevde en positiv foreldre-barn-tilknytning,
noe som er viktig kunnskap for sykepleiere som vil jobbe i trad med FCC. Tidligere
forskning har vist at det blir hgyt verdsatt a fa tid sammen med det nyfedte barnet, og
neerhet og stotte fra helsepersonellet styrker foreldrerollen (3, 14).

Tilknytning beskrives som viktig i tiden etter barnets ded og vil pavirke helsen og
sorgreaksjonen til foreldrene (16). Imidlertid viste ogsa vare funn at enkelte foreldre
ikke folte seg like godt ivaretatt av sykepleiere og leger. De beskrev hvordan én darlig
hendelse eller mangelfull kommunikasjon kunne prege hele opplevelsen av
intensivoppholdet negativt. Dette funnet har paralleller til funnene fra en norsk
doktorgradsstudie som kartla erfaringene til voksne intensivpasienters pararende (25,
26).



Resultatet viste at selv om de pargrende var tilfreds med respekten og omtanken
leger og sykepleiere viste overfor pasientene, var de ikke forngyd med
kommunikasjonen mellom dem selv og spesielt legene. Legene ga informasjon, men
de snakket ofte for vanskelig, og pargrende etterlyste mer tilbakemelding om
pasientens tilstand samt enklere sprakfering. En nederlandsk studie fant at nar
foreldre opplevde kommunikasjonsproblemer om dgden og konflikter med
helsepersonell, var det seerlig negativt for totalopplevelsen (23).

Relasjonen mellom foreldre og helsepersonell kan ofte endre seg gjennom
intensivoppholdet. | starten er helsepersonell gjerne den dominerende parten, far de
sammen blir et team. | den siste fasen der barnet dar, trekker helsepersonellet seg
gradvis ut av relasjonen (23). | var studie beskriver foreldrene meter med
helsepersonell i ulike faser av intensivoppholdet. | tilfellene der barnet bratt ble kritisk
sykt og dede, var det kanskje i en for tidlig fase til at relasjonen hadde utviklet seg til
at foreldrene og helsepersonellet var blitt et godt team.

A sikre minner og forberede foreldre p& avslutning er viktige sykepleieroppgaver

| likhet med andre studier (6, 14) viser studien var at materielle minner som bilder,
fotavtrykk eller annet kan vaere med pa a skape et band mellom foreldrene og barnet,
og som senere blir et verdifullt minne. Foreldrene i var studie som ikke hadde fatt
materielle minner og eller nok tid med barnet sitt, understreket hvor viktig det er at
sykepleierne sikrer at foreldene far med seg slike minner og mater foreldrenes behov.
De opplevde en ekstra sorg, hjelpelashet, psykiske belastninger og bitterhet overfor
helsepersonellet i etterkant.

Disse funnene er i trdd med en mixed methods-studie (27), som viser at foreldre som
ikke fikk tatt farvel med barnet sitt, opplevde langvarig sorg og depresjon. Det
pavirket arbeidsevnen og funksjonsevnen i dagliglivet negativt. Slike negative
foreldrereaksjoner samsvarer ogsa med funn i en kanadisk studie, hvor fedre som ikke
fikk se barnet sitt i lopet av intensivoppholdet, fglte pa hjelpelashet, sinne og
utestengelse (28). Disse fedrene folte seg fratatt verdifull tid og minner som de aldri
ville fa tilbake.

Funnene viste hvordan det pavirket foreldrene a ha tid til 3 forberede seg pa at barnet
skulle de. Foreldrene til barna som gjennomgikk en gradvis forverring, fikk bedre tid til
a forberede seg pa et darlig utfall. De virket bedre rustet til 3 delta i beslutninger om a
avslutte behandlingen. Foreldre til barn med mer akutte forlep hadde darligere
erfaringer med deltakelse og serget ogsa over dette etter barnets bortgang. Vare funn
er i trad med hva litteraturen sier om viktigheten av foreldreinvolvering, ogsa i slike
vanskelige og teffe beslutninger (29).



Beslutninger om a avslutte behandling for barn pa en nyfedtavdeling er uansett svaert
komplekse og felelsesmessig utfordrende (30), noe foreldrene i vare intervjuer
understreket. A oppmuntre foreldrene til a involveres i beslutningsprosessen kan ha
betydning for sorgprosessen ogsa pa lengre sikt (7, 17, 31).

Samtidig viser vare funn at det er sveert individuelt hvor mye foreldrene vil involveres,
og hvilke beslutninger de synes det er for teft & ta. Ved at den behandlingsansvarlige
legen tydelig tar den endelige avgjerelsen, kan foreldrene fokusere pa a veere sammen
med barnet sitt i de avgjerende gyeblikkene og starte sorgprosessen (32). Det kan ha
negativ innvirkning pa foreldrenes mentale helse dersom de feler seg ansvarlig for a ta
avgjerelser om a avslutte behandlingen (33).

Styrker og begrensninger

Det er en styrke ved studien at bade medre og fedre deltok, da liknende studier ofte
kun har inkludert mgdre. Spredningen i deltakernes demografi, alder og tid siden
barnets bortgang bidro til rike variasjoner og distinksjoner i foreldrenes erfaringer. Det
er ogsa en styrke at foreldrenes erfaringer representerer mange nyfedtavdelinger fra
ulike deler av Norge.

Det kan ogsa veere en styrke at alle forfatterne har erfaring som sykepleiere til barn pa
intensivavdeling, og at de to fersteforfatterne gjennomferte intervjuene sammen. Det
kan argumenteres for at utvalgssterrelsen var er noe begrenset. Samtidig hadde vi en
smal hensikt, det vil si at vi ensket & oppna en dypere forstdelse av et svaert spesifikt
fenomen. En smal hensikt betyr ifalge Malterud og medarbeidere at man ikke trenger
sa mange deltakere som ved en bredere tilnaerming til et fenomen (18, 34).

Malterud understreker i tillegg at hvis deltakerne har kompetanse pa feltet og rike
erfaringer de gnsker a dele, vil ogsa en begrenset utvalgssterrelse bety god
informasjonsstyrke, noe som var svaert relevant for var studie.

Studiens begrensninger kan veere at inkluderingsmetoden ved a benytte
interesseorganisasjoner kan ha fart til et utvalg av deltakere som har kommet lenger i
sin sorgprosess enn foreldre som ikke har tilknytning til en interesseorganisasjon. Det
kan ogsa tolkes som en styrke ved studien at vi benyttet et strategisk utvalg. Det kan
ha bidratt til 8 generere rikere og mer detaljerte data, noe som er viktig i kvalitativ
forskning der dybde og forstaelse er et mal (18).

Det kan likevel ha veert erfaringer og nyanser vi ikke klarte a

identifisere. Forforstaelsen kan ha farget resultatene. Imidlertid sikrer det studiens
troverdighet at vi har beskrevet metode og utvalg ngye samt inkludert rike
beskrivelser av kontekst og resultater med deltakersitater (15).



Konklusjon

Foreldre som mister sitt nyfedte barn under intensivbehandling, gjennomgar et
spekter av folelser, fra glede over barnets fadsel til engstelse og bekymring i en
kaotisk intensivhverdag. Livet oppleves som uvirkelig, og alvoret i situasjonen er
vanskelig & forsta. Foreldrene har behov for statte og forstaelse fra sykepleierne. For a
fa tilknytning til barnet ma de ha utstrakt mulighet for & kunne veere til stede - & vaere
foreldre og skape minner.

Funnene tyder pa at det er viktig med individuelle tilpasninger til og lydherhet overfor
foreldrenes behov, seerlig i vanskelige beslutningsprosesser. Studien underbygger
betydningen av a ta i bruk familiesentrert omsorg pa alle intensivavdelinger som
behandler nyfgdte barn.

Det ser ut til & veere nedvendig med ytterligere forskning pa foreldres rolle i
beslutningsprosessen ved mulig avslutning av medisinsk behandling hos kritisk syke
nyfaedte. Det samme gjelder for oppfelging av foreldre i etterkant av et slikt dedsfall.

Therese Rohde Magnussen og Christina Fiala Tomt har delt forsteforfatterskap.
Forfatterne oppgir ingen interessekonflikter.
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