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Sammendrag

Bakgrunn: A f& et barn som har Down syndrom kan bidra til gkt stress og bekymringer hos
foreldre, dette kan ha negativ pavirkning pa tilknytningen mellom foreldre og barn. Disse
barna kommer ofte til et opphold pa Nyfgdtintensiv avdelingen. Nyfgdte med Down syndrom
er ofte friskere enn de andre nyfadte som er pa nyfadtintensiv avdelingen, og har ofte ikke
behov for hgy-intensiv behandling. Foreldrene til disse barna risikerer derfor a ikke fa den

oppfalgingen som de har behov for.

Hensikt: Hensikten med denne studien er & finne ut hvordan barnesykepleiere kan fremme
tilknytningen mellom foreldre og deres nyfadte barn med Down syndrom, ved a bidra til at
deres behov blir ivaretatt i en hektisk avdeling som nyfgdt intensiv kan veere.

Metode: Studien er en litteraturgjennomgang med systematisk tilneerming. Sek etter artikler
er gjort i databasene PubMed, CINAHL og Svemed+. Gjennomgang er basert pa syv

kvalitative artikler som ble funnet i sgkeprosessen.

Funn: Gjennom analyse av de syv artiklene er det kommet frem tre hovedtematikker;
Foreldrenes emosjoner, tilpasningsprosessen og relasjon til helsepersonell.

Konklusjon: Barnesykepleieren har en sentral rolle i & fremme tilknytningen mellom foreldre
og deres nyfgdte barn med Down syndrom. Det kommer frem at god kommunikasjon,
amming, hud-mot-hud kontakt, primarsykepleie og familierom spiller en rolle i foreldrenes
tilpasning til diagnose, og til syvende og sist tilknytningen mellom foreldre og barn. Funnene

i denne studien avdekker et behov for mer forskning pa omradet.

Ngkkelord: Down syndrom, trisomi 21, nyfadt, foreldre, tilknytning, familiesentrert omsorg,

sykepleie, barnesykepleier, nyfadtintensiv.



Abstract

Background: Having a child that has down syndrome may cause stress and worry the
parents. This may affect bonding between parents and child negatively. These newborns often
have a stay at the neonatal intensive care unit. Newborns with down syndrome often are quite
healthy and do not demand intensive care. This may result in these parents not getting the

support and follow-up that they need.

Objective: The objective of this study was to find out how pediatric nurses can promote the

bonding process between parents and their newborn with down syndrome.

Method: This study is a literature review with a systematic approach. The search is
conducted in the following databases: PubMed, CINAHL and Svemed+. The review is based

on seven qualitative research articles.

Results: By analyzing seven qualitative articles the following themes were developed:

parents emotions, adapting and communication with health care professionals.

Conclusion: The pediatric nurse plays a central part in promoting bonding between parents
and their newborn with Down syndrome. Our study finds that good communication,
breastfeeding, skin to skin-to-skin contact, primary nursing and family rooms play a role in
parental adjustment and ultimately bonding between parent and child. The findings in this

study uncover a need for more research in this field.

Keywords: Down syndrome, trisomy 21, newborn, neonatal, parents, bonding, family

centered care, nursing, pediatric nurse, neonatal intensive care unit (NICU).



1 Introduksjon

Vi er et team pa to som har flere ars erfaring med a jobbe som sykepleiere pa ei
nyfadtintensiv avdeling. Vi har gjennom disse arene mgtt nyfadte barn med Down syndrom
og deres foreldre ved flere anledninger. Av disse har noen fatt diagnosen far fadsel, men aller
oftest har de fatt diagnosen stilt etter fadsel. Vi opplever at disse foreldrene ofte har stort
behov for oppfalging, men ikke alltid far det de har behov for. Vare erfaringer er at barn fadt
med Down syndrom ofte er relativt friske og derfor ikke har behov for kontinuerlig
overvakning. Dette star i kontrast til andre pasientgrupper pa nyfgdtintensiv avdelingen.
Intensivpasienter krever at sykepleieren ma veere kontinuerlig til stede for & observere barnet
samt utfare prosedyrer og stell. Et relativt friskt barn er sammen med foreldrene sine og far
sporadisk oppfalging. Ofte far foreldre og deres nyfgdte barn med Down syndrom et eget rom
inne pa avdelingen eller et hotellrom, hvor de far vere alene og veere en familie. Dette i seg
selv er ikke negativt, men vi har sett at det kan resultere i at bade barnet og foreldrene gar
glipp av den oppfalgningen de trenger, fordi sykepleier er for lite til stede. Foreldrenes behov
for informasjon og stette er ofte stort. | denne overveldende situasjonen er det viktig at
foreldre og barn skaper en god tilknytning. A fremme tilknytning er viktig i mgte med alle
familier og deres nyfgdte barn. Vi erfarer at det kan veere spesielt utfordrende i mgte med

disse familiene.

Vi har hatt samtaler med flere barnesykepleiere hvor de alle har gitt uttrykk for gnske om mer
kunnskap rundt dette temaet, og delt egne erfaringer omkring utfordringer de har mgtt. Mange
opplever det som sveert vanskelig & vite hvordan man skal kommunisere med foreldrene, og
hva man skal si og ikke si. Budskapet om diagnosen kan veere sart for foreldrene. Det oppstar
gjerne mange bekymringer og med disse mange spgrsmal. Noen spgrsmal vi selv har opplevd
a fa er: Hvorfor tror dere at barnet mitt har Down syndrom? Er det noe jeg har gjort? Hva sa
dere? Hva kan jeg forvente av mitt barn? Skal barnet mitt dg? Dersom foreldrene gar rundt

med slike bekymringer vil det kunne pavirke tilknytningen til barnet.

1.1 Hensikt

Innleggelse pa en nyfadtintensiv avdeling er forbundet med gkt falelse av stress hos
foreldrene. Det er ikke uvanlig at foreldre faler skyldfalelse eller tror at det er deres feil at
barnet deres er pa nyfadtintensiv avdelingen (Citter & Ghanouni, 2021). Pa sykehuset
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observeres foreldrene, deres samspill med barna og tilknytningen dem imellom. Dette kan
pavirke foreldrenes vaeremate (Tveiten, 2012a).

Foreldre har en forventning om hvordan barnet deres vil bli allerede far det blir fedt (Steen,
2012). Nar foreldrene kommer pa et opphold pa nyfgdtintensiv avdeling og far vite at barnet
deres har en misdannelse eller et syndrom er dette noe som avviker fra den forestillingen de
har. Stress og bekymring for framtiden kan bli overveldende. Dersom foreldrenes stressniva
blir for hgyt kan dette redusere omsorgsevnen. Egen uro og bekymring kommer i hovedfokus
og barnets behov og signaler kan lettere overses (Tveiten, 2012a). Det er derfor ekstra viktig
at foreldrene til barn som far diagnostisert et syndrom far god oppfglging slik at de best mulig

kan ivareta sitt barn.

Denne studien har som hensikt a finne ut hvordan vi som barnesykepleiere kan stgtte foreldre
til barn med Down syndrom i den farste tiden etter fadsel ved innleggelse pa nyfadtintensiv
avdeling. Hovedfokus vil vare hvordan barnesykepleiere kan bidra til & fremme tilknytningen
mellom foreldre og barn, da dette er sentralt for barnets utvikling og relasjonen mellom dem

(Tveiten, 2012a). Pa bakgrunn av dette er falgende forskningsspersmal blitt formulert:

«Hvordan kan barnesykepleieren fremme tilknytning mellom foreldre og deres nyfgdte
barn med Down syndrom pa nyfedtintensiv avdeling»

For & besvare forskningsspgrsmalet har vi valgt a gjere en litteraturgjennomgang med

systematisk tilnaerming.

2 Begrepsavklaring

| falge Aveyard (2019) er det viktig a definere ngkkelordene i forskningssparsmalet for a
klargjare begrepene. Falgende begreper er derfor blitt utdypet og definert; Down syndrom,
tilknytning og barnesykepleier.
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2.1 Down Syndrome/Trisomi 21

I Norge fades omkring 70-80 barn med Down syndrom hvert ar. Antallet barn som fades med
syndromet har blitt redusert samtidig som tilbud om fosterdiagnostikk har gkt
(Folkehelseinstituttet, 2015). Tall fra medisinsk fgdselsregisters statistikkbank viser at det
totalt ble registrert 147 tilfeller av Down syndrom i 2020, av disse ble 84 abortert via
nemndbehandling (Medisinsk Fgdselsregister, 2022). Dette tilsvarer ca. 57%.

Down syndrom er det vanligste genetiske syndromet (BMJ, 2022). Det er en tilstand som
medfarer funksjonsnedsettelse i varierende grad (Norsk nettverk for Down syndrom, 2022).
Det finnes tre ulike varianter av Down syndrom, hvorav den vanligste som star for 95% av
tilfellene er at det foreligger en ekstra kopi av kromosom 21, derav navnet trisomi 21. | tillegg
finnes translokasjon som star for omkring 4% av tilfellene og mosaikk som star for omkring
1% av tilfellene. Ved mosaikk har barnet en blanding av vanlige celler og celler med trisomi
21 (BMJ, 2022). | denne oppgaven skilles det ikke pa hvilken type Down syndrom barnet har

og heller ikke pa om foreldrene fikk vite om diagnosen far eller etter fadsel.

De aller fleste tilfellene av Down syndrom diagnostiseres kort tid etter fgdsel, basert pa funn
ved undersgkelse av den nyfgdte. Det ma tas blodprgver for kromosomanalyse for a bekrefte
diagnosen (BMJ, 2022). Typiske trekk for disse barna er hypotoni(slapphet), redusert moro-
refleks, hudfold i nakken, flat ansiktsprofil, skrastilte gyne og firefingerfure.

Syndromet medfglges ofte av andre tilstander, blant annet hjertefeil og misdannelser i mage
tarm kanalen. Omkring 50% av alle barn med Down syndrom har medfgdte hjertefeil, den
vanligste er Atrioventrikuler septumdefekt (BMJ, 2022). Far disse barna skrives ut fra
nyfadtintensiv avdelingen skal de ha veert gjennom en grundig utredning av hjerte, gyne og
grer for & avdekke eventuelle misdannelser. | tillegg anbefales det at det lages en plan og

ansvarsfordeling for videre oppfelging (Kanavin, 2009).

2.2 Barnesykepleierens kompetanse

Barnesykepleierforbundets hefte om barnesykepleierens kompetanse, ansvar og oppgaver, gir
en oversikt over hva en barnesykepleier skal kunne bidra med. Her finner man ogsa en
oversikt over hva barnesykepleieren kan bidra med hos barn fadt med misdannelser eller

syndromer, og veiledning til foreldre.
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Barnesykepleieren gir sykepleie pa barnets premisser og tar i betraktning barnets alder, vekst
og utvikling. Hos barn som fgdes med misdannelser har barnesykepleieren kompetanse pa
veiledning og statte av foreldre med tanke pa ivaretakelse, samspill og tilknytning til barnet. |
tillegg har barnesykepleieren kompetanse om barnets komplekse situasjon og kunnskap om
hva man kan forvente i forhold til fremtidig utvikling (Barnesykepleierforbundet, 2021).
Familiesentrert sykepleie er sentralt i barnesykepleierens arbeid. Barnesykepleieren skal
kunne statte foreldre i sorg og krise, samt familie og sgsken i de utfordringene som

oppstar. Barnesykepleieren skal ha kunnskap om intervensjoner som fremmer tilknytning og
samspill, og tilrettelegge for at familien involveres og far delta i stell og pleie
(Barnesykepleierforbundet, 2021). | oppgaven vil begrepene barnesykepleier, sykepleier og
helsepersonell benyttes om hverandre, dette er fordi vi har benyttet samme begrep som er tatt

i bruk i artiklene og teorien vi har inkludert.

2.3 Tilknytning

Relasjon mellom barnet og deres omsorgsperson legger et grunnlag for hvordan barnets
sosiale utvikling skjer. Relasjonen som blir skapt er unik og omfatter blant annet pleie og
fysisk beskyttelse. Tilknytning er et begrep som brukes om barns falelsesmessige binding til
sine omsorgspersoner (Steen, 2012). | andre halvdel av barnets farste levear utvikles
tilknytningsatferd. Jo tryggere omsorgspersonene er desto mer trygghet far barnet av sine
omsorgspersoner, og mer kapasitet har barnet for & kunne utforske omgivelsene. Pa en mate
kan det kalles & “lade batteriene”. Barnet “lader batteriene” nar det mottar omsorg og trygghet
hos tilknytningspersonen, og har da mer kapasitet til a tilegne seg ny informasjon i andre

omgivelser (Steen, 2012).

Internasjonal forskning beskriver at barn med funksjonsnedsettelser, som blant annet barn
med Down syndrom, har starre risiko for a oppleve omsorgssvikt og danne utrygg tilknytning
enn barn som er funksjonsfriske (Howe, 2006). Det finnes ingen sikre kilder pa hvorvidt
situasjonen er den samme i Norge, men det finnes indikasjoner pa at det kan vere slik ogsa
her (Gundersen, Farstad & Solberg, 2011).

Side 4 av 66



3 Tidligere forskning

| dette kapittelet vil vi gi en oversikt over noe av den tidligere forskningen som er gjort pa
temaet, samt et kort avsnitt om informasjonsbehovet foreldre som har barn innlagt pa nyfedt
intensiv har. Oversiktssgk over temaet Down syndrom og foreldre-barn-tilknytning gir
begrenset med treff. Det finnes en del eldre artikler som omhandler akkurat dette temaet, men
det er lite & oppdrive fra nyere tid. Det er gjort lite forskning pa akkurat hva

barnesykepleieren kan gjere for a fremme tilknytning hos foreldre og barn.

Skotko (2005) fant i sin spgrreundersgkelse at mgdrene sjeldent opplevde fgdselen av deres
barn med Down syndrom som positiv. De fleste falte seg redde og engstelige etter a ha
mottatt diagnosen. Dette stettes av studien til Pillay et al. (2012) hvor mgdrene beskriver sin

emosjonelle status pa diagnosetidspunktet som sorgfull og overveldet.

| Skotko (2005) var det ogsa rapportert at helsepersonell sjeldent fokuserte pa de positive
aspektene ved Down syndrom, og at de manglet oppdatert kunnskap. Mangel pa informasjon
og oppdatert kunnskap er gjengdende funn i flere artikler. I en svensk studie av Hedov et al.
(2002) kommer det frem at 70% av deltagerne falte de hadde fatt for lite informasjon (Hedov,
Wikblad & Annerén, 2002). Dette stottes av Marshall et al. (2015) som i sin studie finner at
oppdatert informasjon om Down syndrom, tilgjengelige stattegrupper og ressurser var
mangelfull. Utskrifter med informasjon utdelt av sykehuset var ofte utdatert (Marshall,
Tanner, Kozyr & Kirby, 2015).

Mgadrene i studien til Pillay et al. (2012) fglte at holdningen til helsepersonell ikke var
empatisk nar de fikk diagnosen. Flere av mgdrene fglte seg overlatt til seg selv og opplevde at
de ikke fikk den statten de hadde behov for av sykepleierne (Pillay, Girdler, Collins &
Leonard, 2012). | Hedov et al. (2002) sin studie gir 60% uttrykk for at de ikke hadde fatt
tilstrekkelig med statte. | Buyukavci et al. (2019) sin studie gir madrene anbefalinger til
helsepersonell om hvordan de bgr mate foreldre til nyfgdte barn med Down syndrom.
Helsepersonell bar veaere hyggelige, forstaelsesfulle og bruke passende sprak. Flere gnsket
ogsa fokus pa tilstrekkelig informasjon og bruk av positive uttrykk (Buyukavci, Dogan,
Canaloglu & Kivilcom, 2019).

I en avhandling av Lalvani (2009) fant forskeren via fortellinger fra 19 mgdre at negative
sosiokulturelle holdninger var sveert tilstedeveerende nar barn med Down syndrom ble fadt.

Det var spesielt fokus pa stigma, byrde og skade. Helsepersonellets holdninger var avgjerende
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for hvordan foreldrene forholdt seg til barnets diagnose. Familie, venner og bekjentes
reaksjoner var preget av en samfunnsholdning om at det a fa et barn med Down syndrom er
ugnsket. Det kan vere en stor utfordring for foreldrene a forsone seg med at barnet deres har

Down syndrom pa bakgrunn av samfunnets syn (Lalvani, 2009).

Phillips & Boyd (2015) skriver i sin artikkel at relasjonen mellom sykepleier og foreldre er
avgjerende for a kunne imgtekomme familiens behov. Familier med nyfadte barn med Down
Syndrom har komplekse behov, for eksempel tilknytning og mating av barnet kan veaere
utfordrende. Videre papeker de at sykepleien bgr omfatte blant annet & fremme tilknytningen
mellom foreldre og barn (Phillips & Boyd, 2015). Belsky (1984) skapte en prosessmodell om
det & veere forelder. 1 denne modellen avhenger foreldreskap av tre faktorer; Foreldres
psykiske ressurser, barnets egenskaper og den stgrre sosiale konteksten rundt foreldre-barn
tilknytningen. Barnets egenskaper blir trukket fram som spesielt viktig med tanke pa
tilknytningen, kvaliteten og kvantiteten av omsorg gitt fra foreldrene (Belsky, 1984). Quinn
(1991) skriver at forsinket utvikling, forsinket gyekontakt og hypotonitet (slapphet) hos

spedbarn med Down Syndrom kan pavirke tilknytningen til foreldrene negativt.

| en litteraturgjennomgang av Govindaswamy et al. (2019) var det identifisert seks studier
som forsket pa foreldres behov under opphold pa nyfadtintensiv avdeling. En

av hovedkategoriene som gikk igjen i artiklene var foreldrenes behov for ngyaktig og @rlig
informasjon. Foreldrene gnsket a bli oppdatert om endringer i barnets tilstand, fa rlige svar
pa sparsmalene sine, fa informasjon om forventet utfall, medisinsk behandling, barnets
fremgang, fa forklart bakgrunn for hvorfor ting blir gjort for barnet, samt a bli betrygget om at
barnet mottar best mulig behandling (Govindaswamy et al., 2019).

En del av den tidligere forskningen som er gjort er ikke av nyere dato. Dette kan pavirke hvor

aktuell forskningen er.

4 Teori

| dette kapitlet vil det teoretiske rammeverket for oppgaven bli presentert. | falge Aveyard
(2019) skal et teoretisk rammeverk veere relevant til forskningsspgrsmalet og benyttes til &

skape struktur i litteraturgjennomgangen.
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4.1 Foreldre pa ei nyfagdt intensivavdeling

Tiden man gar gravid er assosiert med spenning og forventninger, bade til fadsel og

til barseltiden. Barseltiden er tiden hvor foreldrene skal lzre seg a bli kjent med sitt nyfadte
barn. Foreldrene som far barn som ma vaere pa nyfedtintensiv avdelingen far en annerledes
start enn forventet. Det er ulike grunner for at barn blir innlagt pa denne avdelingen etter
fadsel (Heyn, 2018b). Foreldre som far barn som har, eller som mistenkes & ha Down
syndrom blir som oftest innlagt pa Nyfadtintensiv avdelingen for utredning av diagnose, og
eventuelle falgetilstander slik som hjertefeil, syns- eller hgrselshemninger (Kanavin, 2009).
Felles for disse foreldrene er at de kan havne i en krise og oppleve situasjonen som
uforutsigbar (Heyn, 2018b).

Foreldrene kan oppleve tiden som vanskelig pa grunn av forventninger de hadde far barnet
ble fgdt. Disse barna trenger ofte god oppfalging av helsepersonell. Foreldrene kan fgle pa a
ikke veere alene med ansvaret for sitt eget barn, men at de ma dele ansvaret med sykepleierne.
Dette kan foreldrene oppleve som en stor belastning siden de hadde sett for seg a veere
hjemme a ha det fulle ansvaret for barnet sitt. Pa en annen mate kan foreldrene fale pa en
ekstra trygghet da barnet blir passet pa av helsepersonell til alle dggnets tider (Heyn, 2018b).

4.2 Familiestressmodellen

A vare innlagt p& nyfadtintensiv avdeling og samtidig fa vite at deres nyfadte barn har Down
syndrom er mulige stressfaktorer for foreldrene. Kanskje har barnet i tillegg en hjertefeil som
ma opereres om noen maneder. Familiestressmodellen er en teori som forsgker a forklare
hvordan familier responderer under stressfulle situasjoner. Vanligvis vil familien tilpasse seg
de stressfylte situasjonene. Hvordan familien reagerer vil veaere avhengig av om situasjonen
var forventet (Crawford, 2002). For eksempel forventet paret a fa et barn, men de forventet
ikke a fa et barn med Down syndrom. Antall stressfylte situasjoner den siste tiden vil ogsa
prege hvordan familien reagerer. Andre faktorer som kan pavirke hvordan de handterer
stressende situasjoner er blant annet: sosiogkonomisk status, tidligere erfaringer og

stgtteapparatet rundt familien (Crawford, 2002).

Crawford (2002) skriver at en kan argumentere for at det & fa et barn med ekstraordinzre
behov kan bidra til konstant familiestress. Videre nevnes det at familier som far barn som er

hjelpetrengende sjeldent har fatt planlagt sin situasjon, samt at prognosen ofte er usikker.
Side 7 av 66



Dette farer til at det er krevende a fa kontroll over situasjonen. Foreldrenes stress og evne til a

mestre er ofte relatert til stgtten de far av de rundt seg (Crawford, 2002).

4.3 Foreldre/barn-tilknytning

Det & vere forelder til et barn pa en nyfadtintensiv avdeling kan i seg selv veere en stor
pakjenning. Dette kan pavirke deres evne til a knytte seg til deres eget barn (Citter &
Ghanouni, 2021). Tiden nar diagnosen blir stilt preges ofte av sjokk og utlgser en rekke
emosjoner (Skotko, 2005). Dersom foreldrenes stressniva blir for hgyt kan dette redusere
omsorgsevnen. Egen uro og bekymring kommer i hovedfokus, og barnets behov og signaler
kan lettere overses (Tveiten, 2012a).

Foreldre har behov for a fremmes i sin rolle som omsorgspersoner for a styrke tilknytningen
til barnet. I denne prosessen har kommunikasjon med helsepersonell en sentral rolle (Tveiten,
2012a). Det er viktig & avklare rollene i samarbeidet mellom foreldre og helsepersonell, da
uklare roller kan oppleves som belastende (Tveiten, 2012a). A f& identitet som mor, ta ansvar
for barnets omsorg og grunnleggende behov fikk mange madre i studien til Citter &
Ghanouni (2021) til & fale at deres band til barnet ble styrket. Foreldrene har et behov for a
komme fysisk ner barnet sitt, som for eksempel bergre og holde barnet for a kunne forsterke
tilknytningen seg imellom (Citter & Ghanouni, 2021; Gardner, VVoos & Hills, 2016).

A f4 et barn som blir innlagt pa nyfedtintensiv avdelingen kan vaere med pé & skape
usikkerhet og bekymring for foreldrene. De kan fale pa en redsel for at barnet deres skal dg.
Usikkerheten de kjenner pa kan fare til en beskyttelsesmekanisme som gar ut pa at foreldrene
ikke viser tilknytning til barnet sitt (Heyn, 2018b).

| Biro et al. (2015) sin studie valgte forskerne a bruke sparreskjema for a finne ut hvor mange
nyfadte som fikk hud-mot-hud kontakt med enten far eller mor rett etter fadsel. Hud-mot-hud
kontakt vil i praksis si at barnet ligger pa mor eller fars utildekte bryst kun ifert bleie (Lode,
Andersen & Eriksson, 2015). Hud-mot-hud kontakt vil videre i oppgaven forkortes med
HMH. | studien til Biro et al. (2015) sammenlignet de tall fra nar barnet hadde behov for a
legges inn pa nyfadtintensiv avdeling, eller ikke hadde behov for det. Av 2449 mgdre som
fikk friske barn var det 92% som svarte at de fikk holde barnet rett etter fadsel. Til

sammenligning fikk madrene til barn som ble innlagt pa nyfadtintensiv avdelingen i 47% av
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438 tilfeller holde barnet sitt rett etter fgdsel. Det kommer frem i studien at helse og den
medisinske behandlingen av barnet pa nyfadtintensiv avdelingen kommer fremfor tidlig
HMH. Imidlertid er det viktig for tilknytningen mellom foreldre og barn at man bidrar til
naerkontakt rett etter barnet er stabilisert og klar for det. Den farste timen ble presentert som
«den hellige time» pa grunn av de positive fordelene den hadde (Biro, Yelland & Brown,
2015). Tidlig kontakt mellom foreldre og deres nyfadte barn er essensielt for a oppna
vellykket tilknytning (Gardner et al., 2016).

Foreldre og barn i alle aldre har en gjensidig pavirkning pa hverandre. Enkelte egenskaper
ved foreldre kan fremme god utvikling hos barnet. Blant disse finner vi; varme, omsorg,
stabilitet, forutsigbarhet og respons pa barnets signaler. Barnet har ogsa egenskaper som
pavirker interaksjonene, blant disse er; forutsighar oppfarsel, sosial responsivitet, evne til &
lese signaler, aktivitetsniva og humer. Foreldre og barns oppfarsel kan i tillegg pavirkes av
ulike faktorer. Foreldres oppfersel kan for eksempel veere preget av umodenhet, uerfarenhet,
lav utdannelse, mental helse, rusmisbruk og gkonomisk stress. Barnets oppfersel kan pavirkes
av prematuritet, darlig erneering, sykdom, ufgrhet og temperament. Et viktig mal er & hjelpe
foreldre & forsta deres barns unike egenskaper, og gi veiledning om hvordan de kan bygge et
gjensidig givende forhold som fremmer barnets utvikling, samt foreldrenes velvaere (Shonkoff
& Phillips, 2000). Barn med Down syndrom har enkelte egenskaper som kan bidra til &
vanskeligjgre tilknytning. De kan veere hypotone (slappe), det kan spesielt den farste tiden

veere begrenset med gyekontakt og det kan vere vanskelig a etablere amming (Quinn, 1991).

4.4 Kommunikasjon

Klinisk kommunikasjon er en prosess hvor to eller flere, for eksempel sykepleier og
pargrende, kommuniserer med hverandre verbalt eller med kroppssprak.
Kommunikasjonsmodellen til Schramm som ble utarbeidet i 1954 tydeliggjer hvordan
kommunikasjonsprosessen foregar. Det starter med at informasjonen som formidles gar frem
og tilbake mellom sykepleier og til pasient eller pargrende. Nar sykepleier skal formidle et
budskap blir det forst kodet. Det som skjer i koding er at man tenker over hva man skal si, for
sa a si det hgyt. Av og til snakker man automatisk mens andre ganger tenker man bevisst pa
hvordan man ordlegger seg. | enkelte tilfeller kan det lanne seg a tenke over hvordan man

formulerer seg, slik at det ikke blir tolket feil. Pasienten eller pargrende vil i denne settingen
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avkode det man hgrer. Avkoding deles inn i tre trinn og gar ut pa a tolke budskapet pasienten
eller pararende harer, for sa & forsta hva som menes i det som ble sagt. Til slutt vil man sitte
igjen med hvordan man tolker relasjonen mellom den som sendte budskapet og seg selv
(Heyn, 2018a).

Nar man skal kommunisere med personer som er i en krise eller i en sarbar situasjon er tillit
viktig. Foreldre til barn som er innlagt pa nyfadtintensiv avdelingen er i en sarbar situasjon.
Sykepleieren kan la foreldrene starte kommunikasjonen med a la dem fortelle sin historie om
hva som skjedde for de endte opp pa nyfedtintensiv avdelingen. Pa den maten far man
foreldrene til & fale seg sett ved & hare pa deres historie, meninger og tanker (Heyn, 2018b).
En kan tenke seg at foreldre til barn med Down syndrom har en del tanker rundt
svangerskapet og tiden etter fadselen. Alle foreldre er forskjellig, og det er sykepleieren som
ma innhente informasjon om hvilken kunnskap de har fra far. Sykepleieren har da et
utgangspunkt for & kunne tilrettelegge for tilknytning mellom foreldre og deres nyfadte barn
(Heyn, 2018b).

Foreldre som har barn pa nyfadtintensiv avdelingen kan ofte fremsta trist og redd. Det at
sykepleieren ser foreldrenes kroppssprak kan gi en anledning til a vise omsorg ovenfor
foreldrene. Sykepleieren skaper ogsa en inngangsport til en samtale ved & anerkjenne
falelsene foreldrene har. Pa den maten har foreldrene blitt sett, og kan reagere emosjonelt. Det
er ikke sykepleierens oppgave a fjerne sorgen foreldrene har, men a vise dem at det er lov &
sgrge og ha bekymringer. Samtidig kan sykepleieren ved hjelp av kroppssprak hjelpe
foreldrene med & &pne seg, som for eksempel ved & legge en hand pa skulderen (Heyn,
2018b).

4.4.1 Informasjon

Vi lever i en tid hvor store mengder informasjon kun er noen tastetrykk unna. Foreldre til barn
som er innlagt pa sykehus har ofte et stort behov for informasjon, og mange sgker etter det pa
internett. Ikke all informasjon man finner pa internett er korrekt eller relevant. Det som leses
kan ogsa misoppfattes. Helsepersonell har ingen forutsetning for a vite hvilken informasjon
foreldrene har lest eller fatt, og kan da heller ikke fglge opp i tilstrekkelig stor grad. For
eksempel dersom foreldre sgker opp barnets diagnose sa kan det som leses skape uro og
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bekymring (Tveiten, 2012b). For foreldre til barn med Down syndrom kan imidlertid internett
ogsa veere kilde til ressurser, slik som stgttegrupper med foreldre i samme situasjon.

4.5 Familiesentrert omsorg

Brukermedvirkning har i de senere arene blitt mer sentralt i helsevesenet. Dette betyr at
pasient eller pargrende blir mer involvert i behandlingen. Pa nyfgdtintensiv avdelinger har de
gatt inn for & skape familiesentrert tilnserming. Dette har vist seg & fremme barnets utvikling
og foreldrenes mestring. Foreldrene er de viktigste omsorgspersonene for sine barn og de har
fatt en mer sentral rolle i planlegging av barnets sykepleie. Foreldrene tiloringer mest tid
sammen med barna i lgpet av en dag pa nyfadtintensiv avdelingen, og sammen med
helsepersonell vil de kunne se hva som er best sykepleie for barnet. Familiesentrert
tilnzerming innebzrer & gi omsorg og pleie til hele familien, og ikke kun barnet. Det beste for
familien er at de kan veere sammen pa et familierom i avdelingen, slik at man tilrettelegger for
at foreldrene i stgrst mulig grad har samveer med barnet sitt, bade fysisk og mentalt. En
europeisk ekspertgruppe har laget retningslinjer som omhandler at foreldrene ma ha fri tilgang
til avdelingen, og mulighet for a veere der hele dggnet. Pa den maten kan man skape
familiesentrert omsorg for familier som er innlagt pa nyfedtintensiv avdelinger (Heyn,
2018b).

4.5.1 Primeersykepleie

Primaersykepleie er et trygghetsskapende system som gar ut pa at faste sykepleiere falger
familien gjennom hele deres opphold pa avdelingen. Mange sykehus organiserer seg etter et
slikt system (Tveiten, 2012a). Primarsykepleie gir sykepleieren mulighet til & tilrettelegge
pleien som gis til nyfedte og deres foreldre med bakgrunn i deres individuelle behov og
situasjoner. Dette fremmer etableringen av en omsorgsfull relasjon. Ved a benytte seg av dette
systemet sikrer man kontinuitet og helhetlig pleie. For eksempel relatert til informasjonsflyt

og statte (Korhonen & Kangasniemi, 2014).
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4.5.2 Forholdene pa ei nyfgdtintensiv avdeling

| barneombudets fagrapport fra 2013 ser de pa forholdene foreldrene har pa nyfedtintensiv
avdelinger. Det kommer frem at flere sykehus ikke er tilrettelagt for familiene. De fleste
avdelingene er for sma, barna er plassert tett i tett og det er for fa familierom. Flere
nyfgdtintensiv avdelinger i landet har siden den gang fatt nye lokaler tilrettelagt for at
familien skal kunne veere samlet hele dggnet, men det er fortsatt en del igjen (Barneombudet,
2013).

A drifte en nyfadtintensiv avdeling krever organisering. Ressursene pa avdelingen fordeles
etter pasientenes behov (Orvik, 2015). Det vil si at barn som har behov for hgy-intensiv

behandling vil prioriteres med tanke pa sykepleiers tilstedeveerelse og kompetanse.

4.6 Joyce Travelbee- mellommenneskelige forhold

Joyce Travelbees (2001) sykepleieteori om mellommenneskelige forhold er valgt som en del
av det teoretiske rammeverket for denne oppgaven. Det er en teori som bygger pa

kommunikasjon og relasjon mellom mennesker, der familien er en viktig brikke i det hele.

Joyce Travelbee (1926-1973) er en sykepleieteoretiker som var spesielt opptatt av de
mellommenneskelige forholdene i sykepleie. En sentral tanke var at mennesker er unike
individer, lik, men ogsa ulik alle andre (Travelbee, 2001). Dette presiserer viktigheten av a se

alle mennesker som unike individer, samtidig som vi alle har mange av de samme behovene.

Joyce Travelbee definerer sykepleie slik:

“Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle
sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et samfunn med a forebygge eller
mestre erfaringer med sykdom og lidelse og om ngdvendig a finne mening i disse
erfaringene” (Travelbee, 2001, s. 29).

Denne definisjonen av sykepleie ser ut til a passe godt til denne studiens problemstilling da
den gar ut pa at sykepleieren ma hjelpe foreldrene ved & mgte dem som mennesker.
Sykepleieren ma bidra til & hjelpe dem med a mestre og finne mening i sine erfaringer nar de

far et barn med Down syndrom.
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En sentral tanke i teorien om mellommenneskelige forhold er menneske- til-menneske-
forhold. Dette innebzerer opplevelsene og erfaringene som deles av sykepleieren, og den som
har behov for sykepleierens tjenester. All kontakt mellom dem kan veere et steg mot
menneske-til-menneske-forholdet. Et slikt forhold opprettes som regel dersom sykepleieren
klarer & ivareta behovene de har. Forholdet utvikles via fire faser, som til slutt bunner ut i
gjensidig forstaelse og kontakt. Fasene er; det innledende metet, fremvekst av identiteter,

empati, og sympati og medfglelse (Travelbee, 2001).

Et annet viktig aspekt i Travelbees teori er evnen til & bruke seg selv terapeutisk. Dette er
evnen til & benytte seg av egen personlighet pa en bevisst mate, for a etablere et forhold til
den “syke”. A bruke seg selv terapeutisk er komplekst og krever blant annet selvinnsikt,

innsikt i menneskelig atferd, og evne til & tolke egen og andres atferd (Travelbee, 2001).

4.7 Sykepleier pa nyfadtintensiv avdeling

A vare sykepleier pa en nyfadtintensiv avdeling er bade krevende og allsidig. En stor del av
hverdagen bestar av observasjoner og vurdering av barnets komplekse tilstand, og medisinske
behandling. I tillegg veileder og stetter sykepleieren foreldrene. Det er viktig at foreldrene far
hjelp til & forstd barnets signaler slik at de blant annet kan mestre barnets uro og grat. Som
sykepleier kan det veere krevende & jobbe tett pa foreldre som er i en sarbar situasjon.

Sarbarheten kan bidra til at det oppstar misforstaelser under samtaler (Heyn, 2018b).

Barn som blir innlagt pa nyfedtintensiv avdelingen har ulike behov, og det gjenspeiler seg i
hvor mye sykepleier ma veere tilstede (Heyn, 2018b). Det er ikke alltid at barn med Down
syndrom har behov for kontinuerlig tilsyn, og ressursene pa avdelingen omfordeles til et
sykere barn. En negativ virkning av dette er at foreldrene kan ha behov som da ikke dekkes.
Foreldrene kan trenge emosjonell statte, og det er sykepleierens oppgave a vere der for dem
gjennom blant annet aktiv lytting. De har behov for & bli sett og samtidig fele at barnet deres

blir observert og ivaretatt (Heyn, 2018b).
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5 Metode

| dette kapitlet vil de metodiske valgene som er gjort i denne studien bli presentert. Farst
beskrives valgt metode. Deretter hvordan sgk er utfart, evidenshierarki, inklusjonskriterier og

forforstaelse. Til slutt presenteres forskningsetiske overveielser.

5.1 Valg av metode - litteraturstudie

Vi har valgt a gjennomfare en systematisk litteraturstudie. | falge Aveyard (2019) er en
systematisk litteraturstudie en omfattende gjennomgang av eksisterende forskning relatert til
et forskningssparsmal. For & besvare forskningssparsmalet ma relevant litteratur sgkes etter,
vurderes og analyseres ved hjelp av en systematisk framgangsmate. Malet er a utvikle ny
innsikt og identifisere kunnskapshull pa omradet (Aveyard, 2019).

| falge Aveyard (2019) finnes mange ulike fremgangsmater for a gjennomfare en
litteraturstudie. En systematisk litteraturstudie er en omfattende og detaljert studie som
kjennetegnes av hay kvalitet. Vanligvis vil en slik studie ikke vaere mulig & gjennomfare i
forbindelse med en masteroppgave pa grunn av mangel pa ressurser og tid. Pa bakgrunn av
dette og at forskerne i dette teamet er nybegynnere, er denne studien en

litteraturgjennomgang, med systematisk tilneerming (Aveyard, 2019).

5.2 Systematisk sgk

Grunnlaget for sgkeprosessen er forskningssparsmalet som er utviklet i forbindelse med
studien. Ordlyden til forskningsspgrsmalet er finjustert i etterkant av sgk, men omhandler
fortsatt de samme aspektene. Vi startet med falgende forskningsspersmal: «Hvordan fremme
tilknytning mellom foreldre og deres nyfgdte barn med Down syndrom: Erfaringer fra et
barnesykepleierperspektiv». Dette ble forkastet da vi sa at forskningen vi fant ikke passet med
erfaringer fra et barnesykepleierperspektiv. Etter innspill fra veileder endret vi
forskningsspgrsmalet til «<Hvordan kan barnesykepleieren fremme tilknytning mellom
foreldre og deres nyfedte barn med Down syndrom». | etterkant fant vi ut at dette ikke var
tydelig nok i forhold til hva vi gnsket a fa svar pa. Derfor la vi til nyfadtintensiv avdeling, og

landet pa falgende forskningsspgrsmal:
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«Hvordan kan barnesykepleieren fremme tilknytning mellom foreldre og deres nyfadte
barn med Down syndrom pa nyfadtintensiv avdeling».

Aveyard (2019) forklarer stegene for et vellykket systematisk sgk. Det er viktig 4 ha laget en
oversikt over hvilken type litteratur som best besvarer problemstillingen, altsa et
evidenshierarki. Sgkeord ma utvikles, disse skal vere relevante, og ma stamme fra
forskningsspgrsmalet. Videre ma en benytte inklusjons og — eksklusjonskriterier for a velge ut
relevant forskning. Sgkene bar gjennomfgres i alle databasene som er inkludert. Nar man har
valgt ut artikler bgr man til slutt ga gjennom siteringer og referanser fra hver av dem, for a

eventuelt fange opp flere relevante artikler. Dette kalles sngballmetoden (Aveyard, 2019).

5.2.1 Evidenshierarki

| folge Aveyard (2019) er det viktig a finne ut hvilke typer studier man gnsker & inkludere i en
systematisk litteraturstudie. Grunnlaget for dette er at en gnsker & inkludere den litteraturen
som gir sterkest evidens for forskningsspgrsmalet. Ved a ta utgangspunkt i
forskningsspgrsmalet vil enkelte typer forskning skille seg ut som mer relevant. Ulik
forskning besvarer ulike spgrsmal (Aveyard, 2019). | denne studien benyttes kun
vitenskapelige artikler, og neermere bestemt kvalitative studier for a besvare
forskningsspgrsmalet. Kvalitative studier presenterer egenskaper, nyanser og subjektive
erfaringer (Aveyard, 2019). Vi hadde i begynnelsen av sgkeprosessen ikke utarbeidet et
evidenshierarki for oppgaven. Underveis i sgket leste vi gjennom forskjellige typer artikler og
fant da ut at det var kvalitative som ga mest relevante funn for & besvare
forskningsspgrsmalet. Dette er fordi de kvalitative artiklene far frem foreldres erfaringer og ut
fra dette kan vi trekke slutninger om hva de har behov for. Det var i tillegg tilstrekkelige

mengder kvalitativ forskning pa omradet, slik at vi kunne begrense oss til dette.

5.2.2 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjons- og eksklusjonskriterier utarbeides for a spesifisere sgket, identifisere relevant
litteratur og gir informasjon om studiens hensikt. Jo mer spesifikke disse kriteriene er desto
mer relevante studier vil fanges opp i sekeprosessen. Studiens formal blir tydeligere nar en

har tilstrekkelig med relevant forskning (Aveyard, 2019). | forbindelse med denne studien er
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felgende inklusjons- og eksklusjonskriterier blitt utarbeidet:

Inklusjonskriterier:

Artiklene m4 omhandle barn som har Down syndrom/Trisomi 21
Artiklene m4 omhandle barn i nyfedtperioden

Artikler som inkluderes skal ikke veere over 10 ar gamle

Kun artikler som er skandinavisk eller engelskspraklige inkluderes
Artikler som benyttes ma veere disponible via UiT sin server

Kun kvalitative studier

Studier fra vestlige land

Eksklusjonskriterier:

Barn med andre syndromer enn Down syndrom
Artikler som omhandler eldre barn

Mer enn 10 ar siden utgitt.

Artikler pa annet sprak enn skandinavisk og engelsk.
Artikler som ikke er disponibel fra UIT sin server.
Andre studier enn kvalitative.

Studier fra ikke-vestlige land.

Vi har valgt a ekskludere forskning som omhandler andre syndromer enn Down syndrom.

Dette fordi Down syndrom er det vanligste syndromet og det som er mest allmenkjent. |

tillegg kan andre syndromer ha andre utfordringer som ikke er overfagrbare. Vi har ogsa valgt

a ekskludere forskning som omhandler eldre barn. Grunnlaget for dette er at vi gnsker a ha

fokus pa nyfadte, de farste reaksjonene til foreldrene og den farste tiden pa sykehuset. Studier

som er utfgrt i land som ikke er vestlige er ekskludert. Dette pa grunn av forskjeller i

helsetjeneste og kultur som potensielt kan gi resultater som er avvikende. Kun artikler som er

utgitt pa engelsk eller skandinavisk sprak kunne inkluderes, pa grunnlag av forfatterne av

denne studiens sprakkunnskaper. Studier som er utgitt for mer enn 10 ar siden er ikke blitt

inkludert. Det har ikke skjedd store begivenheter pa dette temaet som setter en naturlig

avgrensning. Valget falt derfor pa 10 ar fordi vi tenker at vi da far et tilstrekkelig antall

artikler samt at forskningen fortsatt er relevant. Under sgkeprosessen og gjennomgang av

artikler ble det lagt til enda et kriterium. Kriteriet var at studiene matte veere av kvalitativt

design.
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5.2.3 Sgkeord

Noe av det farste som ble gjort etter at vi hadde besluttet et tema for oppgaven var a etablere
relevante sgkeord. Dette gjorde vi systematisk og oversiktlig ved hjelp av et PICO skjema.
Aspektene som skal forskes pa plasseres i et PICO skjema for a fa et balansert og fokusert
forskningsspgrsmal (Aveyard, 2019). Under er PICO skjema som er laget i forbindelse med
denne studien. Under hvert element som er hentet fra forskningsspgrsmalet har vi skrevet inn
mulige sgkeord. De fleste av sgkeordene ble anvendt, men enkelte ble utelatt. Vi erfarte at for
mange sgkeord skapte begrensninger pa sgket, eller motsatt farte til at det ble svaert mange
treff. Sekeordene som ble benyttet i det endelige systematiske sgket er uthevet i fet skrift.

Tabell 1: PICO-skjema

Population Issue/ phenomenon of Context Outcomes
interest
Barn med down Foreldre Nyfadtperioden [Tilknytning
syndrom
Down syndrome Parents Infant Attachment
Down syndrom Family Newborn Bonding
Downs syndrome Mothers Neonate Parenting
Trisomy 21 Fathers Neonatal Parent child relations
Foreldre baby experiences
Perceptions
Attitudes
Feelings

Seket ble gjennomfart ved at ordene i den enkelte kolonne ble kombinert med «OR», og
ordene mellom hver kolonne ble kombinert med «AND». Et sgk ved hjelp av «OR» utvider
sgket og en far flere resultater. Nar man legger til kKAND> snevrer dette inn sgket, og en far
feerre resultater (Aveyard, 2019). Sgket er utfart ved a kombinere sgkeordene i Tabell 1:
PICO-skjema. Dette er gjort i avansert sgkemodus i de valgte databasene. Vi har kun benyttet
Mesh-terminologi nar vi benyttet sakeordet «<Down syndrom». Arsaken til dette er at vi fikk
opp mange urelevante artikler fordi vi fikk treff pa enten ordet «Down» eller ordet «syndrom»

uten at det hadde sammenheng med Down syndrom.
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Det systematiske sgket ble utfgrt i tre databaser; CINAHL, PubMed og Svemed+. CINAHL
og PubMed ble valgt fordi de er to store internasjonale databaser. CINAHL har referanser fra
stort sett alle engelskspraklige tidsskrifter som omhandler sykepleie og helse. PubMed dekker
omkring 5600 tidsskrifter om helse, medisin og sykepleie fra omkring 70 land (Polit & Beck,
2020). Vi har i tillegg valgt & inkludere et sgk i Svemed+, som er en skandinavisk database,
selv om den ikke er oppdatert etter 2019. Grunnlaget for dette er at vi fant en relevant norsk
studie, som ikke er tilgjengelig via PubMed eller CINAHL.

For & supplere sgket i databasene benyttet vi sngballmetoden for & fange opp flere artikler.
Det ble ikke funnet ytterligere relevante artikler i referanser og siteringer, noe vi kan tolke
som at sgkene vi har gjort har veert dekkende.

5.3 Sgkeresultat
Resultatet fra de sgkene vi har gjort har vi valgt a illustrere i et PRISMA flow diagram som

vist nedenfor. Sgket resulterte i syv kvalitative artikler.

Artikler identifisert Artikler identifisert Artikler identifisert
giennom s@k i CINAHL gjennom sgk i Svemed+ giennom sk i PubMed
(n-130) (n-3) (n-202)
B0
£ | | |
@ Duplikater
= (n-27)
G
h=! l l l lkke relevante artikler etter lest
tittel og abstrakt
(n-294)
Artikler screenet
(n-335) > Ikke mett inklusjonskriterier

(n-21)
w T
= | Ikke fulltekst tilgjengelig
g (n-6)
4 !

Ikke utgitt
(n-1)
Fulltekstartikler vurdert
= (n-14) ’ Fulltekstartikler ekskludert pa
n bakgrunn av
g | ¢
=
< Relevans
l (n-6)
Barnets alder
o : (n-1)
Fulltekstartikler inkludert i

ﬁ analysen
E (n7)
=1

Figur 1: PRISMA flow diagram
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5.4 Kvalitetsvurdering

Kvalitetsvurdering innebeerer strukturert vurdering av den enkelte artikkels styrker og
svakheter. Slik kan man vurdere kvaliteten til artiklene og dermed ogsa hvor mye man skal
vektlegge hver enkelt artikkel (Aveyard, 2019). Artiklene som er inkludert i denne studien er
ngye lest gjennom av begge forfatterne. Dette er for at vi skal bli godt kjent med artiklenes
innhold og relevans i forhold til vart forskningssparsmal (Aveyard, 2019).
Publiseringskanalene til den enkelte artikkel er undersgkt via NSDs register over
vitenskapelige publiseringskanaler. For & regnes som vitenskapelig publiseringskanal ma
tidsskriftet veere enten niva 1 eller niva 2 (Direktoratet for hgyere utdanning og kompetanse,
2021). Alle publiseringskanaler for artiklene i utvalget i denne studien er av niva 1 eller niva
2.

For & hjelpe oss a vurdere kvaliteten pa artiklene har vi benyttet en sjekkliste for kvalitative
studier utarbeidet av helsebiblioteket. Denne sjekklisten ble valgt pa grunn av at den er
tydelig og enkel a ta i bruk. Sjekklisten vurderer artiklene ved hjelp av ti sparsmal. Det er
ikke laget en skala for kvalitetsvurdering i denne sjekklisten, men vi har vurdert det slik at en
score pa 8-10 er en artikkel av god kvalitet, score mellom 5-7 er en artikkel av middels
kvalitet og en score under 5 er en artikkel av darlig kvalitet. Alle inkluderte artikler har blitt
vurdert til god kvalitet. En oversikt over score pa kvalitetsvurdering og NSD score finnes i
Tabell 2: Kritisk vurdering av artikler. Vedlegg 3: Kvalitetsvurdering av inkluderte artikler

viser en mer detaljert oversikt over resultater fra sjekkliste.

5.5 Forskningsetiske overveielser

Styrken ved a gjennomfgre en systematisk litteraturstudie er muligheten til a analysere alt en
finner av eksisterende litteratur. Ut fra dette kan en fa ny innsikt som kun er mulig ved hjelp
av a sammenligne, og se all relevant informasjon i lys av hverandre. Man far samlet alle

bitene, litt som et puslespill (Aveyard, 2019).

Aveyard (2019) definerer en darlig litteraturgjennomgang som en studie hvor man ikke
benytter seg av spesifikke metoder for a identifisere, kritisere og syntetisere litteratur. En gar
glipp av viktig litteratur, litteraturen blir ikke satt inn i kontekst og en kan sitte igjen med en

ensidig studie preget av bias. For at litteraturstudien skal bli god og ha palitelige resultater sa
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er det viktig at alle fasene i prosessen blir gjort med en systematisk tilneerming (Aveyard,
2019).

For at litteraturstudien skal bli best mulig er det farst og fremst viktig & gjere gode
systematiske sgk, slik at man ikke utelater relevante artikler. Under kvalitetsvurderingen av
artiklene er det viktig & vere kritisk, men samtidig ikke for kritisk til studiene. De som er
ferske i akademisk skriving havner ofte i en av disse to kategoriene. Artikler som far darlig
score kan forkastes eller de kan inkluderes, men vektlegges i mindre grad (Aveyard, 2019).
Nar alle artiklene er samlet og analysert er det viktig a veere objektiv, fa med alle sidene, og
ikke la seg negativt farge av egen forforstaelse (Malterud, 2017; Polit & Beck, 2020).

I denne studien er vi to som skriver sammen. Dette kan veere positivt fordi vi begge har lest
og gransket alle artiklene, som kan vaere med pa a forhindre bias. Forskning kan ikke gi
evidens dersom forskningspraksisen er pavirket av bias eller at funnene ikke er representative.
Forskerne ma gjere forskningsvalg som resulterer i evidens av hgy kvalitet (Polit & Beck,
2020).

5.6 Forforstaelse

Malterud (2017) skriver at forforstaelsen ofte er en viktig del av grunnen til at vi velger a
forske pa et bestemt tema. Siden vi begge jobber pa nyfadtintensiv avdeling har vi bade
opplevd og fatt litt kunnskap om tema vi bestemte oss for. Vi har begge jobbet med foreldre
som far barn diagnostisert med Down syndrom, og erfart hvilke utfordringer og spgrsmal som

kan dukke opp.

Malterud (2017) forklarer forforstaelse som erfaringer, hypoteser og perspektiver som vi har
tilegnet oss far studien starter. Dette tar vi med oss inn i forskningen. Det vi har med 0ss
preger hvordan vi samler inn og tolker data. Forforstaelse kan bidra positivt til studien og gi
den styrke, men den kan ogsa prege oss slik at vi ikke fanger opp viktige momenter i det
empiriske materialet (Malterud, 2017). Siden vi har jobbet pa nyfadtintensiv avdeling i kort
tid og at det ikke fades sa mange barn arlig med Down syndrom har vi begge noe begrenset

kunnskap.
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6 Analyseprosessen og litteraturgjennomgang

| dette kapittelet vil stegene i analyseprosessen bli gjennomgatt. Deretter presenteres de

inkluderte artiklene i Tabell 2: Kritisk vurdering av artikler og Tabell 3: Dataekstraksjon.

6.1 Analyse

Denne studien benytter tematisk analyse slik det er forklart i Aveyards bok “Doing a
Literature Review in Health and Social Care: a Practical Guide” (2019). Farste punkt i
analyseprosessen er a gjgre en kritisk vurdering av hver artikkel. Deretter skal en finne
hovedtema som belyses. For a fa oppsummert hver artikkel pa en oversiktlig mate foreslar
Aveyard (2019) at det lages en tabell. Pa denne maten kan en lettere finne sammenheng
mellom alle artiklene, og se at de reflekterer problemstillingen. Nar tema er identifisert pa
hver artikkel anbefaler Aveyard (2019) a lage en ny tabell over alle hovedtema som er funnet

i hver artikkel. Dette er med pa & identifisere tema som gar igjen i de valgte artiklene.

Analyseprosessen i denne studien foregikk slik: Farste steg var a kritisk vurdere hver enkelt
artikkel og sette opp resultatene i en tabell. Deretter leste vi gjennom resultatdelen i hver av
de syv artiklene og skrev ned hovedfunnene. Samtidig lagde vi en avkrysningstabell slik at vi
fikk oversikt over hvilke artikler som hadde hvilke funn. Den ligger som Vedlegg 2: Funn i
artiklene. Neste steg i prosessen var & kombinere flere funn i avkrysningstabellen til et
oppsummerende tema. Denne prosessen har vi laget en oversikt over i Tabell 4: Oversikt over
tematikk.

6.2 Presentasjon av artiklene

Her vil vi presentere Tabell 2: Kritisk vurdering av artikler. Under denne vil vi presentere

Tabell 3: Dataekstraksjon som har en oppsummering av hver artikkel.
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Tabell 2: Kritisk vurdering av artikler

Nr.

Forfattere

Artikkeltittel

Kritisk
vurdering

NSD-niva
tidsskrift

#H1

Barros da Silva et al. (2018)

Breastfeeding Experiences of
Mothers of Children with Down
Syndrome.

9/10

Niva 1

H2

Clark et al. (2020)

Family Sense-Making After a Down
Syndrome Diagnosis

9/10

Niva 2

#3

Frizell, C. (2021)

Learning disability imagined
differently: an evaluation of
interviews with parents about
discovering that their child has
down’s syndrome

10/10

Niva 1

#4

Goff et al. (2013)

Receiving the Initial Down
Syndrome Diagnosis: A
Comparison of Prenatal and
Postnatal Parent Group
Experiences

8/10

Niva 1

#H#5

Korkow-Moradi et al. (2017)

Common Factors Contributing to
the Adjustment Process of Mothers
of Children Diagnosed With Down
Syndrome: A Qualitative Study

8/10

Niva 1

#H6

Ridding & Williams (2018)

Being a dad to a child with Down’s
syndrome: Overcoming the
challenges to adjustment

9/10

Niva 1

H 7

Walle & Del Busso (2018)

Down syndrom: God
kommunikasjon fra helsepersonellet

minsker foreldrenes pakjenning

9/10

Niva 1
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Tabell 3: Dataekstraksjon

Nr.

Forfatter/Tidsskrift/ar/

land

Tittel

Metode

Hovedfunn

Studiens svakheter

Studiens styrker

#1

Barros da Silva, R.
Barbieri-Figueiredo, M.
\Van Riper, M.

Comprehensive child

and adolescent nursing.

2018
Portugal

Breastfeeding
Experiences of
Mothers of
Children with

Down Syndrome

Kvalitativ design.

Semi-strukturert
intervju.
10 Madre ble

intervjuet.

| studien kom det frem tre
hovedkategorier: (1) ammeerfaring,
(2) erfaringer fra helsevesenet og (3)
a leere om Down syndrom.

Madre i studien folte at de ikke fikk
den stgtten de forventet eller hadde
behov for, fra helsetjenester. De
savnet stgtte og informasjon i tiden
rett etter fadsel, og i starten pa
ammetrening. Flere mgdre opplevde
at de ikke fikk amme barnet rett etter
fadsel. Noen av arsakene til dette var
at barnet hadde helseutfordringer, at
det ble lagt inn pa nyfadtintensiv
avdeling, eller at helsepersonell hadde
holdninger om at barn med Down
syndrom ikke kunne ammes. Flere

mgdre opplevde negative reaksjoner

Forskerne skriver selv
at det var utfordrende &
fa ut informasjon til
potensielle deltagere,
pa bakgrunn av
organiseringen av
helsevesenet i landet.
Forskerne hadde et
Kriterium om at
mgdrene matte ha barn
mellom 2 maneder og
10 ar. Erfaringene
ligger ikke ferskt i
minne etter 10 ar og

noe kan ha blitt glemt.

Studien har grei
starrelse pa utvalget
sett i sammenheng
med at det er kvalitativ
forskning.

De utelukket barn med
Down syndrom som
hadde problemer med
mage-tarm funksjon da
det kunne pavirke

amming av barnet.
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fra helsepersonell nar diagnosen ble
stilt (spesielt prenatalt).

De fleste skaffet informasjon om
Down syndrom pa internett, og
foretrakk dette framfor a fa
informasjon fra helsepersonell. Dette
gjaldt spesielt for mgdre som
opplevde at helsepersonell var
likegyldige. Madrene papekte
viktigheten av stgtte fra
helsepersonell, og at det derfor var
viktig at helsepersonell hadde

kunnskap om diagnosen.

H2

Clark, L.
Canary, H. E.
McDougle, K
Perkins, R.
Tadesse, R.
Holton, A. E.

Family Sense-
Making After a
Down Syndrome

Diagnosis

Kvalitativ design.
Kontruktivistisk grou
nded theory.

21 madre, 12 fedre
0g 9 besteforeldre ble

intervjuet.

Down syndrom diagnosen ble ofte
presentert for begge foreldre samtidig,
men enkelte ganger fikk den ene
beskjed om diagnosen, og matte selv
0i beskjeden videre til partner.
Foreldrene falte pa sjokk og

fortvilelse uansett om de fikk vite om

Forskerne har ikke
diskutert styrker og
svakheter ved studien.

Det er inkludert
foreldre hvor barnet
fikk diagnosen bade

Stort utvalg av
deltakere for en
kvalitativ studie.
Styrker oppgaven med
a intervjue bade
foreldre og

besteforeldre.
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Qualitative Health

Research

2020
USA

diagnosen far eller etter fadsel. Flere
foreldre satt igjen med falelsen av at
helsepersonell ikke viste medfalelse
under diagnose tidspunktet.

\Ved & oppdatere seg pa informasjon
om diagnosen kunne de se at
samfunnet har endret seg mye den
siste tiden. Bade med hva som finnes
av informasjon og hvordan
informasjon ble fremstilt. Familien
gikk gjennom en forstaelsesprosess
og fikk god stette av besteforeldre —
som ofte var de fgrste som fikk vite
om diagnosen etter foreldrene. Pa
denne maten kunne foreldrene dele
bade gode og vonde gyeblikk med
besteforeldrene.

far og etter fadsel,
dette kan potensielt
gjare at resultatene er
annerledes enn dersom
man kun hadde holdt
seg til en gruppe.

Intervju ble malrettet
mot foreldre som nylig
hadde fatt informasjon
om diagnosen. Dvs.
barn frem til 3 ars
alderen. Dette styrker
artikkelen da nylige
oppdateringer om
diagnoseinformasjon
ble overholdt. Det er
inkludert foreldre hvor
barnet fikk diagnosen
bade pre- og
postnatalt, dette gir et

bredere perspektiv.

/Analyseprosessen ble
utfart av flere forskere,
dette kan veaere en

styrke da det kan
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redusere risiko for

bias.

#3

Frizell, C.

Disability & Society

2021
UK

Learning disability
imagined
differently: an
evaluation of
interviews with
parents about
discovering that
their child has

down’s syndrome

Kvalitativ design.
Tematisk analyse av
8 semi-strukturerte
intervju av foreldre
til barn med Down
syndrom.

5 mgdre og 3 fedre
ble intervjuet.

7 av intervjuene
foregikk hjemme,

mens 1 via skype.

Alle foreldrene i studien snakket om
prenatal-screening. Flere av
foreldrene hadde negative opplevelser
i forbindelse med
diagnosetidspunktet. De hadde en
opplevelse av at holdningen omkring
barn med Down syndrom var at de
var ugnsket. Foreldrene opplevde at
barna deres hadde et liv som var verdt
a leve til tross for at de hadde sine
utfordringer.

Tap og sorg var et tydelig tema i alle
intervjuene. Det var viktig at
foreldrene fikk tid til & bearbeide
falelsene sine i sitt eget tempo.
Studien viser at det kunne veere

utfordrende for helsepersonell og

foreldre a snakke om diagnosen pa en

En svakhet med denne
studien er at forskeren
har en datter med
Down syndrom. Dette
kan potensielt pavirke
studien pa grunnlag av
forskerens egne

erfaringer.

Grei stgrrelse pa
utvalget for kvalitativ
forskning med

intervju.
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mate som omfattet det komplekse
spekteret av falelser og utfordringer
som det innebar. | flere av intervjuene
kom det fram at mgdrene gnsket a
amme barnet sitt, men at
helsepersonell hadde sagt at det ikke
lot seg gjgre pa grunn av at barnet

hadde Down syndrom.

#4

Goff, B.S.N.
Springer, N
Foote, L. C.
Frantz, C
Peak, M
Tracy, C.
Veh, T.
Bentley, G. E.
Cross, K. A.

Receiving the
Initial Down
Syndrome
Diagnosis: A
Comparison of
Prenatal and
Postnatal Parent
Group

Experiences

Kvalitativ data fra en
nettbasert nasjonal-
undersgkelse.

Denne studien er en
del av en sterre studie
som tok for seg
kvantitative malinger
0g kvalitative
spgrsmal. Det er
benyttet kvalitativ

lkomparativ analyse.

| studien kom det frem tre
hovedkategorier: (1) foreldrenes
avgjerelser omkring prenatal
screening, (2) foreldrenes
tilpasningsprosess, og (3) ressurser og
Stotte etter stilt diagnose.

Enkelte foreldre gnsket prenatal
screening for & unnga a uroe seg
under graviditeten, og for a kunne
forberede seg til barnets ankomst.
IAndre gnsket ikke prenatal screening.
Blant arsakene til dette var at de ikke

| denne studien har
etiske forhold ikke
blitt forklart i detalj.
Det star at deltakerne
har fatt informasjon,
men ikke hva de har
fatt informasjon om.
Det er kun analysert et
spgrsmal fra
spgrreundersgkelsen.
Det var hovedsakelig

hvite mgdre som

Det er et stort utvalg
deltakere i denne
studien, til sammen
161 deltakere.
Dataanalysen ble gjort
av flere, dette kan
bidra til & minimere
risiko for bias.

Bade mgadre og fedre

er inkludert i studien.
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Intellectual and
developmental

disabilities.

2013
USA

gnsket & uroe seg eller fordi resultatet
ikke ville pavirke om de beholdt
barnet.

De fleste foreldrene i studien
opplevde falelser slik som sorg,
redsel, benektelse, skyldfalelse og
sinne nar de fikk vite at barnet deres
hadde Down syndrom. Sorg var
rapportert som den vanligste
reaksjonen og var knyttet til “tapet”
av barnet de hadde forestilt seg.
IAndre foreldre hadde ikke de negative
folelsene i etterkant av
diagnosetidspunktet, og opplevde
barnet som en gave og velsignelse.
Hvor lang tid foreldrene brukte pa a
tilpasse seg diagnosen varierte fra
person til person. Det kom frem at
dersom barnet hadde
tilleggsdiagnoser som kunne veere

dedelig, slik som hjertefeil, var det

rapporterte hgy
sosialgkonomisk status
som deltok i studien,
resultatene hadde vaert
styrket med et mer
variert utvalg.

Det var ikke tatt
hensyn til barnas
eventuelle
tilleggsdiagnoser, noe
som kan ha stor
pavirkning pa

foreldrenes opplevelse.
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lettere for foreldrene a akseptere at
barnet hadde Down syndrom.
Foreldrene sgkte etter informasjon om
diagnosen og oppsekte stattegrupper
for barn med Down syndrom.
Foreldrene poengterte at @ mgte andre
foreldre til barn med Down syndrom
hadde sterst innvirkning pa dem.
Foreldrene i studien rapporterte bade
positive og negative opplevelser med
helsepersonell, men det var flest

negative.

#H#5

Kim, H. J.
Springer, N.P.

Journal of family

psychotherapy

2017
USA

Korkow-Moradi, H.

Common Factors
Contributing to the
Adjustment
Process of
Mothers of
Children
Diagnosed With
Down Syndrome:

Kvalitativ design.
Grounded theory
analyse av 5 semi-
strukturerte intervjuer
av mgdre til barn

med Down syndrom.

Fire hovedtema som illustrerer
mgdrenes tilpasningsprosess til
diagnosen Down syndrom: (1)
foreldrenes farste reaksjoner, (2)
buffere, (3) barrierer og (4) nytt
perspektiv.

Mgadrenes falelser etter & ha fatt vite

at barnet deres hadde Down syndrom

Kun fem mgdre ble
intervjuet.

Barna som

hadde Down syndrom
var pa en alder
mellom 3-52 ar under
intervjuene. Dette er
en svakhet da det er

store aldersforskjeller

Forskerne har meddelt
som svakhet at det er
noen i teamet som selv
har barn med Down
syndrom, og de har
papekt at det er en
svakhet ved studien at

utvalget er lite.
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A Qualitative
Study

\var preget av tristhet, sorg, sinne og
skyldfglelse.

Barrierer og buffere var faktorer som
pavirket tilpasningsprosessen.
Helsepersonells negative holdninger
til det & oppdra et barn med Down
syndrom var en av barrierene. En
annen var det a ikke vite hvordan livet
Vil utvikle seg videre, noe som bidro
til folelse av sorg.

En positivt medvirkende faktor for
mgdrenes tilpasningsprosess var
stotten fra partneren og familie.

Det a tilpasse seg diagnosen ble
fremmet av det a laere om diagnosen,
personlig vekst, fordelene med &
oppdra et barn med Down syndrom,
og det & dele rad med andre mgdre i

samme situasjon.

og foreldrene kan
glemme mye pa 52 ar.
| tillegg er det store
endringer i forhold til
rutiner pa sykehus og
samfunnets holdninger
til diagnosen.
Perspektiv fra fedre og
sgsken ville gitt starre
forstaelse.

Det er ikke skrevet om
etiske vurderinger,
tillatelser, samtykke,
anonymisering osv.
Det er forskere i
teamet som har barn
med Down syndrom
selv. Dette kan pavirke

deres tolkning.

Selv om utvalget er
smalt, har forskerne
fatt frem resultater som
underbygges av

tidligere forskning.
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#H6

Ridding, A.
\Williams, J.

JARID: Journal of
applied research in

intellectual abillities

2018
UK

Being a dad to a
child with Down’s
syndrome:
Overcoming the
challenges to

adjustment

Kvalitativt design.
Det er gjennomfart
semi-strukturerte
intervju med 15 fedre
til barn med Down

syndrom.

| studien kommer det frem tre
hovedtema: (1) A tilpasse seg barnet
(2) tilpasse foreldre/ektefellerollen og
(3) tilpasse seg samfunnet.

Studien viser viktigheten av a ha
fedre til stede bade under fadselen,
\ved diagnoseinformasjon og i
etterkant. Fedrene falte pa en
hjelpelashet pa grunn av begrenset
informasjon om diagnosen, og
benyttet seg av strategier for a tilpasse
seg omgivelsene.

Fedrene i studien beskriver
viktigheten av parforholdet for &
tilpasse seg. Blant utfordringene i
parforholdet var negative folelser slik
som skyldfalelse for a ikke vere like
involvert.

Et fatall av fedrene fglte at 4 tilpasse
seg samfunnet var fundamentalt for a

tilpasse seg barnet. Noen deltakere

Forskerne har

skrevet lite om egen
pavirkning pa
forskningsprosessen.
Det er stor variasjon i
barnas alder fra 8
maneder til 8 ar. Dette
kan gjere at fedrene
har ulike erfaringer,
spesielt med tanke pa
sykehusopphold ved
fadsel, pga. endringer i

sykehusenes rutiner.

Relativt stort utvalg
for kvalitativ metode,
intervju av 15

fedre. Forskerne hadde
nadd saturasjon av datal
\ved intervju nr. 10.

De 5 siste intervjuene
ble brukt til &
underbygge funn.
Studien fokuserer pa
fedres opplevelser og
erfaringer, noe det

ellers er lite forskning

pa.
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beskrev at samfunnets holdninger har
blitt bedre og at det forhindrer

negative opplevelser.

u

Walle, A.
Del Busso, L.

Sykepleien Forskning

2018
Norge

Down syndrom:
God
kommunikasjon
fra
helsepersonellet
minsker
foreldrenes

pékjenning

Kvalitativ design
med fenomenologisk
0g narrativ
tilnzerming.
Narrative
dybdeintervju med 8
biologiske foreldre til
barn med Down
syndrom i alderen 2-
10ar.

Denne studien synliggjer hvorfor det
er viktig med god informasjon og a
veere imgtekommende nar foreldre far
\ite at barnet deres har Down
syndrom. Studien finner to typer
fortellinger som star i kontrast mot
hverandre: «A ikke bli sett som et
"helt menneske”» innebar at
foreldrene folte seg oversett, opplevde
at helsepersonell hadde nedlatende
holdninger og opplevde at leger viste
lite empati. «A veere et
medmenneske» som hovedsakelig
omhandlet vennlige sykepleiere som

viste forstaelse.

Studien kunne veert
styrket av et stagrre
utvalg av foreldre.

Det kan tenkes at
deltagerne som meldte
seg pa hadde hatt
spesielt vanskelige
opplevelser, siden de
meldte seg frivillig via
forening.

Det er sparsomt med
informasjon om
forhold som kan ha
pavirket fortolkningen

av data.

Studien gir et innblikk
i de opplevde
erfaringene til foreldre
med barn med Down
syndrom og viser
\viktigheten av god
kommunikasjon fra
helsepersonell. Det er
benyttet
forskerrefleksivitet
som verktgy for a sikre
en etisk og palitelig

[PTOSESS.
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7 Funn

Funnene i denne oppgaven baserer seg pa syv artikler av kvalitativ tilnsrming. Fra noen av de

inkluderte artiklene har vi valgt a ta med originale sitater for a tydeliggjare enkelte poeng.

7.1 Funni artiklene: tematisk analyse

| falge Aveyard (2019) brukes tematisk analyse til & finne og sammenligne tema fra hver
artikkel. Etter & ha analysert artiklene har vi kommet frem til tre hovedtemaer: Foreldrenes
emosjoner, tilpasningsprosessen og relasjon til helsepersonell. Under Vedlegg 2: Funn i
artiklene, finnes en komplett oversikt over funn og i hvilke artikler disse kommer frem.
Funnene ble skrevet ned etter hvert som de ble funnet i artiklene. Deretter benyttet vi
fargekoder for & lage oversikt over hvilke funn som passet under hvilket tema. Pa denne
maten fikk vi en tydelig oversikt over hvilke emner som tas opp i hvilken artikkel. Denne

fargekodingen gjenfinnes i Tabell 4: Oversikt over tematikk.

Tabell 4: Oversikt over tematikk

Foreldrenes Tilpasningsprosessen Relasjon til
emosjoner helsepersonell
Buffere og stressorer  [Familie, venner og Informasjon og Mgte med
parforhold tilpasning Helsepersonell
Amming Informere familie og  |Endre forventninger Erfaringer med
venner helsepersonell
Hap Prenatal screening
Kjgnnsroller (Involvere Informeres om
Jobb/gkonomi fedre) Sosial aksept diagnosen
Negative falelser og Parforholdet Sk etter informasjon  [Profesjonell statte
Stress
Sammensetning Tilpasning til diagnose
Sammenligne med familie/sgsken
andre barn A finne et “sprak”
Statte fra familie
Tilstedeveerelse av
komorbiditet
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7.2 Foreldrenes emosjoner

Falelsene foreldre opplever i forbindelse med a fa et barn diagnostisert med Down syndrom er
funn som gar igjen i alle de inkluderte artiklene. Vi har valgt a dele dette temaet inn i to

underkategorier; negative falelser og stress, og hap.

7.2.1 Negative fglelser og stress

Nar et barn blir fadt med Down syndrom er det ofte uventet. Det er en falelsesmessig
belastning og foreldrene vil kunne fale pa opplevelser av sorg, sinne og sjokk. Disse falelsene
kan oppsta pa grunn av bekymring for barnets helseutfordringer, og fremtid (Clark et al.,
2020; Frizell, 2021; Goff et al., 2013; Korkow-Moradi, Kim & Springer, 2017; Walle & Del
Busso, 2018). Foreldrene kan fgle pa en hjelpelashet og tap av «det perfekte barnet» (Frizell,
2021; Goff et al., 2013; Korkow-Moradi et al., 2017; Ridding & Williams, 2018).

Nar foreldre fikk vite at barnet deres hadde Down syndrom ga det ofte blandede fglelser.
Enkelte beskrev det som en emosjonell berg og dal bane (Goff et al., 2013; Ridding &
Williams, 2018). Dette gjaldt bade de som fikk vite om diagnosen far fadsel og de som fikk
vite etter. Foreldrene som fikk vite om diagnosen far fadsel mente det var positivt, da de fikk
tid til & forberede seg. Noen madre som fikk vite om diagnosen fer fadsel sa det var det beste
for deres del. Da kunne de bearbeide de negative fglelsene, og veere klar for & veere mor nar
barnet ble fadt. Andre igjen mente at det forarsaket mer bekymringer under graviditeten.
Ifalge to av studiene opplevde de fleste foreldrene negative folelser i starten, men etter hvert
tilpasset de seg barnet og diagnosen (Clark et al., 2020; Goff et al., 2013). Et foreldrepar i
studien til Goff et al. (2013) beskrev at de falte at det var deres feil at barnet ble fadt med
Down syndrom. De fglte at barnet var langt fra det perfekte barnet de hadde forestilt seg og sa
for seg en vanskelig fremtid (Goff et al., 2013).

| studiene til Frizell (2021) og Goff et al. (2013) ga foreldrene uttrykk for at de var redde for
at barnet deres ikke skulle bli akseptert. Hvordan blir det med spraket? Hvordan blir det med
jobb? Vil vi kunne reise med fly? (Frizell, 2021), kommer barnet til & bli bedt med pa
skoleball? (Goff et al., 2013). Dette var noen tanker foreldrene hadde for fremtiden (Frizell,
2021; Goff et al., 2013).
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| Clark et al. (2020) sin studie kom det frem at noen foreldre hapet at diagnosen var usann og
at blodprgvene som var tatt av barnet skulle avkrefte diagnosen. Artikkelen beskrev ulike
falelser mgdrene kjente pd. En mor Ia i sengen en uke, mens en annen grat sammenhengende i
en maned. Sorgen deres ble forsterket pa grunn av skyldfglelsen de fikk av at de gnsket at
diagnosen skulle vaere falsk. Et sitat fra artikkelen:

“Part of me felt bad that I felt that way [grief-stricken]. This isnt the end of the world,
you just had your baby. And you're supposed to enjoy her. But you don’t ““ (Clark et al., 2020,
s. 1786).

I motsetning til mange andre foreldre kommer det frem i studien til Walle & Del Busso
(2018) at en mor ikke opplevde sorg, men falte at livet ble meningsfullt nar hun fikk barn
med Down syndrom. Samme mor opplevde at barnet hennes ble sett pa som «avvikende» og
«stakkarslig» av helsepersonellet. Dette ble en stor kontrast til moren, som sa pa barnet som
verdifull og velkommen i livet sitt (Walle & Del Busso, 2018). Ogsa i studien til Goff et al.
(2013) rapporterte to foreldre at de fglte barnet deres var en gave og velsignelse. To andre
opplevde en folelse av fred, og tilpasset seg umiddelbart diagnosen.

I studien til Barros da Silva et al. (2018) kom det frem at familie og helsepersonell hadde stor
betydning for & hjelpe madrene til & handtere falelsene sine. Helsepersonell var en viktig
brikke i & fremme de positive falelsene madrene fikk ved & amme. Amming bidro til & skape
band mellom mor og barn. Det kom ogsa frem at mgdrene opplevde en del utfordringer med
ammingen. Barnets hypotoni (slapphet) og somnolens (tratthet) var mest utbredt (Barros da
Silva, Barbieri-Figueiredo & Van Riper, 2018).

7.2.2 Hap

I studien til Clark et al. (2020) var hap et stort tema. Ifglge foreldrene i studien var hap
nekkelen til & kunne handtere falelsene som oppsto i perioden etter at barnet deres fikk
diagnosen Down syndrom. Foreldrene beskrev hap som en del av a finne mening i diagnosen
bade i natid og i fremtiden (Clark et al., 2020).

Tro og religion var av flere foreldre rapportert som en viktig ressurs i studien til Goff et al.

(2013). Flere av disse beskrev barnet sitt som en velsignelse fra hgyere makter.
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7.3 Tilpasningsprosessen

Flere av artiklene tar for seg hvordan foreldrene omstiller seg og tilpasser seg diagnosen.
Dette er en prosess som pagar over tid og som bestar av mange deler. Dette temaet er delt inn
I felgende underkategorier; sosiale relasjoner, sgk etter informasjon og tilpasning.

7.3.1 Sosiale relasjoner

Fedrene i studien til Ridding & Williams (2018) fortalte at det & fa et barn med Down
syndrom pavirket deres relasjon til partner, spesielt med tanke pa fordeling av
omsorgsoppgaver, fastsetting av roller og rutiner. Korkow-Moradi et al. (2017) fant ut at
partneren til megdrene spilte en stor rolle i deres evne til & finne mening. Partner var en viktig
stattespiller som stort sett var oppmuntrende med tanke pa foreldrerollen. Samme studie

presenterer familie som en buffer i tilpasningsprosessen (Korkow-Moradi et al., 2017).

Flere fedre i studien til Ridding & Williams (2018) ga utrykk for at det var utfordrende a fa
stotte fra familie. Fem av foreldrene i studien til Goff et al. (2013) ga uttrykk for at de
opplevde manglende statte eller hadde fatt negative reaksjoner fra familie og venner. | studien
til Frizell (2021) rapporterte foreldrene at de i tillegg til & handtere sine egne blandede
folelser, var ngdt til & handtere falelsene til familie og naere venner. En far mintes at han matte
konfrontere overtroiske myter om Down syndrom i sin familie (Frizell, 2021).

En av fedrene i studien til Ridding & Williams (2018) konkluderte med at samfunnet har
endret seg til det bedre de siste 20 arene, og falte seg heldig som fikk barnet na og ikke da.
Det samme kom frem i studien til Clark et al. (2020) hvor besteforeldrene reflekterte over
hvor mye samfunnet har endret seg den siste tiden og uttrykket seg slik:

“we used to call them Mongoloid children, now it’s kids with Down syndrome, not
Down-syndrome kids” (Clark et al., 2020, s. 1792).

7.3.2 Sgk etter informasjon

| Goff et al. (2013) sin studie kommer det frem at nesten halvparten av foreldrene hadde gode
erfaringer med a sgke etter informasjon, og a oppsgke ulike Down syndrom organisasjoner.

De som fikk vite om diagnosen fer fadsel falte seg mer forberedt og en mor uttrykte seg slik:
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« realized I didn’t know enough about the condition and that all of preconceptions
were wrong. I began to feel hopeful about my baby’s possible future” (Goff et al., 2013, s.
453).

Flere foreldre ga uttrykk for at de ikke hadde god nok kunnskap om barn med Down
syndrom, og derfor sgkte til ulike informasjonskilder for a finne svar (Barros da Silva et al.,
2018; Clark et al., 2020; Goff et al., 2013; Ridding & Williams, 2018). Flere av foreldrene i
studien til Clark et al. (2020) benyttet internett til & seke opp bilder, andre familiers historier
og medisinske fakta. Andre foreldre valgte a unnga dette, og heller fa informasjon fra
“sikrere” kilder. Foreldrene ensket informasjon som hjalp dem til & i inntrykk av hva de

kunne forvente i tiden framover (Clark et al., 2020).

Noen foreldre brukte internett for a sgke etter informasjon fremfor & fa det av helsepersonell
pa grunn av at de fglte & bli mgtt med likegyldighet (Barros da Silva et al., 2018), og
informasjon fremsto som mangelfull (Goff et al., 2013). Mens andre fglte seg overveldet av
mengden informasjon som ble gitt (Clark et al., 2020). Foreldrene konstaterte at de foretrakk
a fa begrenset med informasjon, seerlig om informasjon som ble gitt var negativt vinklet
(Barros da Silva et al., 2018; Clark et al., 2020). Samtidig viser det seg at informasjon er
viktig for at foreldre skal tilpasse seg barnets diagnose (Clark et al., 2020; Goff et al., 2013).

Det viste seg at det som ga starst positiv innvirkning pa foreldrene var & mgte andre foreldre
som hadde barn med Down syndrom (Barros da Silva et al., 2018; Goff et al., 2013). Det a
snakke med andre foreldre som hadde veert i samme situasjon, og a fa mate deres barn med
Down syndrom var for mange en positiv opplevelse. Andre hadde negative opplevelser med &
sgke informasjon og stette fra andre enn helsepersonell. De erfarte a fa utdatert og
skremmende informasjon, og reagerte pa hvordan enkelte stgttegrupper pa internett fokuserte

pa sorg heller enn a feire barnet de ventet (Goff et al., 2013).

7.3.3 Tilpasning

I studien til Clark et al. (2020) kom det frem at bade foreldre og besteforeldre brukte sosiale
medier for & fglge andre familier som hadde barn med Down syndrom. De observerte familier
med eldre barn for a se utvikling og milepzler for deres barn. Slik kunne de sammenligne

med forventningene de selv hadde. Blant annet sport, skoleball og vekst ble sett pa. Ut fra det
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de sa fant de ut at de matte endre forventningene sine. Hvert barn er et individ, og har
forskjellige behov og utvikling. Uansett hvilke forutsettinger barnet hadde, ga en lege i
studien til Clark et al. (2020) samme rad til alle foreldre. Alle barn er forskjellig og utvikler
seg i hvert sitt tempo. Det er derfor viktig at man ikke sammenligner barnet sitt med andre
barn (Clark et al., 2020).

Nar foreldre far vite at barnet deres har Down syndrom starter en tilpasningsprosess. | fglge
Korkow-Moradi et al. (2017) sin studie begynner tilpasningsprosessen etter
diagnosetidspunktet. Prosessen til mgdrene ble pavirket av familiens stette, deriblant
partneren og sgsken til barnet med Down syndrom. Etter hvert som mgdrene ble kjent med
barnet sitt endret det tankematen deres og forventningene de hadde til barnet (Korkow-Moradi
etal., 2017). Ridding & Williams (2018) fant i sin studie at det var viktig for fedrene a bli

involvert ved fadselen, dette fremmet utviklingen av bandet mellom far og barn.

Foreldrene i studien til Goff et al. (2013) ble delt inn i to grupper; de som hadde opplevd a fa
diagnosen far fadsel, og etter fadsel. Det var sveert liten forskjell mellom gruppene for
hvordan de tilpasset seg diagnosen, men gruppen som fikk vite diagnosen etter fadsel brukte
kortere tid for a tilpasse seg. Tilpasningsprosessen varierte fra nesten umiddelbart etter fadsel

til flere maneder, og noen trengte flere ar for a tilpasse seg (Goff et al., 2013).

Barn med Down syndrom kan ha andre tilleggsdiagnoser som for eksempel hjerteproblemer
(Goff et al., 2013). Nar Down syndrom diagnosen ble satt i kontrast med for eksempel
hjerteproblemer, som i verste fall kan vaere dedelig, hjalp det foreldrene i studien til Goff et
al. (2013) & innse at Down syndrom diagnosen i seg selv var noe de kunne handtere. Den
samme tankegangen hadde fedrene i studien til Ridding & Williams (2018). De sammenlignet
sitt barn med andre barn med Down syndrom som en mestringsstrategi. Dersom barnet deres
ikke hadde tilleggsdiagnoser, fglte de seg heldige. Tilstedeveerelse av flere diagnoser virket a
forsinke tilpasningsprosessen. Sammenligning ble, som nevnt over, benyttet som
mestringsstrategi, men kunne ogsa benyttes til 8 sammenligne barnet med barn som ikke
hadde Down syndrom. En far beskrev at han sammenlignet barnet sitt med andre barn, og at
han ble opprert pa grunn av maten han selv reagerte pa. Fedrene i denne studien papekte at
praktiske og emosjonelle tilpasninger som holdning og perspektiv pa livet var viktig for
tilpasningen (Ridding & Williams, 2018).

Side 38 av 66



7.4 Relasjon til helsepersonell

Relasjon til helsepersonell var et viktig funn i de fleste artiklene. Underkategoriene er;

informasjon om diagnosen og kommunikasjon.

7.4.1 Informasjon om diagnosen

I studien til Clark et al. (2020) kommer det frem at det var fadselslege, sykepleier eller
ultralydtekniker som ga foreldrene informasjon om barnets diagnose. Diagnosen ble for det
meste presentert for begge foreldrene samtidig. En liten andel hgrte diagnosen uten partnere,
der informasjonen ble gitt bade tilfeldig eller spesielt rettet til den ene forelder. Mgdrene som
fikk vite om diagnosen tilfeldig rapporterte at de overhgrte helsepersonell prate seg imellom,
mens fedre ble informert av fadselslege mens moren enda 13 pa fedeavdelingen. Fadselslegen
som informerte en far, anbefalte at han skulle vente med & informere moren om diagnosen pa
grunn av medisiner hun gikk pa. Men pa grunn av reaksjonene som kom etter en slik nyhet

var det vanskelig for faren a overholde det legen anbefalte (Clark et al., 2020).

Foreldrene som fikk vite om diagnosen alene uten partneren satt med ansvaret for & avslgre
diagnosen videre til den andre. De fortalte at det var noe av det vanskeligste de har mattet
gjare. Helsepersonell som ga informasjon om diagnosen med kun en forelder til stede ble
jevnt over kritisert for dette. Av de resterende hadde nesten samtlige av foreldrene negative
erfaringer med diagnosetidspunktet pa tross av at begge var tilstede (Clark et al., 2020). |
studien til Ridding & Williams (2018) var de fleste negative opplevelsene knyttet opp mot

kommunikasjonen rundt diagnosetidspunktet.

Nar foreldrene i studiene til Walle & Del Busso (2018) og Frizell (2021) fikk beskjed om
mistanken om at barnet deres hadde Down syndrom, ga helsepersonell helt konkrete
forklaringer pa hvorfor. De viste foreldrene barnets teer og arer, og forklarte underveis. Dette
ga foreldrene en god opplevelse av helsepersonell. | Frizell (2021) sin studie ble de gode
opplevelsene forsterket av at helsepersonellet som ga nyheten brukte tid pa a veere hos
foreldrene i etterkant, for & svare pa sparsmal som dukket opp (Frizell, 2021). I motsetning til
dette kom det frem i studien til Walle & Del Busso (2018) at noen foreldre fglte lite empati av
legen som formidlet diagnosen. Blant annet unngikk legen a ha gyekontakt med mgdrene.

Foreldrene fglte informasjon de fikk var utdatert og mangelfull, noe som fgrte til at de ble
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frustrerte (Walle & Del Busso, 2018).

7.4.2 Kommunikasjon

| studiene til Goff et al. (2013) og Barros da Silva et al. (2018) hadde foreldrene bade positive
0g negative erfaringer med helsepersonell. Negative erfaringer var i flertall i begge studiene.
Interaksjonene med helsepersonell mgtte ikke forventningene (Barros da Silva et al., 2018).
Blant de rapporterte arsakene var: lite empati, lite informasjon og lite kunnskap om diagnosen
blant helsepersonell. Motsatt var tilstedeveerelse av emosjonell stgtte og god informasjon
grunnlag for de positive opplevelsene (Goff et al., 2013).

| studien til Walle & Del Busso (2018) kommer det frem at maten helsepersonell
kommuniserte pa, og holdninger de hadde kunne vare med pa a sare foreldrene. En mor
forklarte at hun ikke folte at helsepersonell behandlet barnet hennes som et «vanlig» barn,

men som et avvik fra normalen, pa grunn av hvordan de ordla seg. Et sitat fra moren:

“Alle de andre fikk here "s& nydelig han er”, eller “sa sgt hun er’, mens alt jeg harte
var “er det barnet ditt? Stakkars deg”” (Walle & Del Busso, 2018, s. 8).

Foreldrene fglte helsepersonellet var usikre pa hvordan de skulle tilneerme seg nybakte
foreldre til barn med Down syndrom. Istedenfor & kommunisere pa en stgttende mate og vere
inkluderende, folte foreldrene at helsepersonell var usikre fordi de hvisket og snakket lavmeelt
(Walle & Del Busso, 2018). | Motsetning til dette var det en situasjon i studien til Clark et al.
(2020) hvor helsepersonell fikk foreldrene til & verdsette sitt barn. De hadde behandlet barnet
som et «normalt» barn ved & smile og prate til henne, samtidig som de handterte henne som at
hun var verdifull (Clark et al., 2020).

I studien til Korkow-Moradi et al. (2017) viste det seg at kommunikasjon mellom
helsepersonell og mgdre kunne veaere en barriere. Enkelte av de som fikk vite om diagnosen
for fadsel fikk rad om & avslutte svangerskapet. Andre som fikk vite om diagnosen nar barnet
var fadt ble oppfordret til & overlate barnet til en institusjon (Korkow-Moradi et al., 2017).
Det som ma tas i betraktning er at studien er fra 2017, men deltakerne er foreldre som har
barn mellom 3-50 ar. Det er stor forskjell fra 2017 og 50 ar tilbake i tid. Dette blir utforsket

naermere i diskusjonsdelen.
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Det er viktig at helsepersonell er tilgjengelig nar foreldrene har sin farste reaksjon etter a ha
fatt vite at barnet deres har Down syndrom. Helsepersonellets tilstedevaerelse kan hjelpe
foreldrene med a beherske den falelsesmessige belastningen de opplever. For a lage et positivt
grunnlag for samspillet og tilknytningen mellom foreldre og barn, er det viktig at foreldrene
faler at de blir ivaretatt og anerkjent (Walle & Del Busso, 2018).

Foreldre reagerer forskjellig, og det er sykepleieren som ser behovet for stgtte og omsorg. |
studien til Walle & Del Busso (2018) beskrives en hendelse hvor foreldrene fikk beskjed om
mistanken om at barnet hadde Down syndrom. Sykepleieren oppfattet farens behov for & prate
og tok han til side for a samtale. Sykepleieren var, ifalge foreldrene, et medmenneske.

Det betyr mye for foreldrene at sykepleieren ser at de har ulike behov og trenger a bli sett
hver for seg (Walle & Del Busso, 2018).

| studiene til Barros da Silva et al. (2018) og Frizell (2013) var flere av mgdrene misforngyde
med kommunikasjon fra helsepersonell i forbindelse med ammeprosessen. Ut fra
helsepersonellets atferd virket det som om barn med Down syndrom ikke hadde
forutsetninger for & kunne die (Barros da Silva et al., 2018; Frizell, 2021). Dette var pa grunn
av at helsepersonell valgte a gi maten pa sonde, istedenfor & gi ammeveiledning til mgdrene
(Barros da Silva et al., 2018). Samtidig kom det frem at enkelte foreldre fikk fortalt konkret at
barn med Down syndrom ikke kunne die, og andre ganger fikk oppmuntrende beskjeder om a
prgve & amme barnet. Dette gjorde at magdrene ble frustrert og forvirret over ulike beskjeder
(Barros da Silva et al., 2018; Frizell, 2021).

8 Diskusjon

| dette kapittelet vil vi belyse forskningsspgrsmalet vart ved a drgfte funn opp mot tidligere

forskning og teori:

«Hvordan kan Barnesykepleieren fremme tilknytning mellom foreldre og deres nyfgdte

barn med Down syndrom pa nyfadtintensiv avdelingen»

Hensikten med denne litteraturstudien var a finne informasjon for a gke kunnskap og

forstaelse ovenfor foreldre som far barn med diagnosen Down syndrom. Gjennom tematisk
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analyse av syv kvalitative artikler har vi funnet flere interessante funn som vi i dette kapittelet
skal utforske videre. Vi har valgt a dele inn diskusjonsdelen i falgende to hovedkategorier:
Fremme tilknytning pa nyfadtintensiv avdelingen og kommunikasjon med helsepersonell.

I den forste hovedkategorien “fremme tilknytning pd nyfedt intensivavdelingen”, har vi
kommet frem til falgende underkategorier som stgtter funnene: foreldrenes falelser i etterkant
av diagnosetidspunktet, stgtte fra helsepersonell som en viktig brikke i tilknytningsfasen,
tidlig hud mot hud kontakt og familiesentret omsorg. Under Hovedkategorien
“kommunikasjon med helsepersonell” har vi en underkategori “foreldrenes

informasjonsbehov”

8.1 Fremme tilknytning pa nyfadtintensiv avdeling

Tilknytning er komplekst, og mange faktorer bade ved barnet og foreldrene pavirker
prosessen. Hvem er foreldrene?, har de mange bekymringer fra far?, Hvilke egenskaper har
barnet, og har de ressurser til a takle den nyoppstatte situasjonen? (Belsky, 1984; Crawford,
2002; Shonkoff & Phillips, 2000). Samtidig er statteapparatet rundt foreldrene viktig for
hvordan de takler stressfulle situasjoner (Crawford, 2002), slik som fgdsel av et barn med
Down syndrom kan veere. Stgtteapparatet inkluderer familie, venner og helsepersonell. Den
gode relasjonen mellom sykepleier og foreldre er viktig for & komme til bunns i

utfordringene. Hva er bekymringene og hva kan vi gjare for a lette pa disse bekymringene?

8.1.1 Foreldrenes fglelser i etterkant av diagnosetidspunktet

Resultatene viser at helsepersonellets tilstedevaerelse er viktig for foreldrenes bearbeidelse av
falelser, som kan komme i etterkant av a fa barn med diagnosen Down syndrom (Walle & Del
Busso, 2018). Foreldre har ulike reaksjoner. Enkelte foreldre i studiene opplevde ikke
sorgreaksjon etter stilt diagnose (Goff et al., 2013; Walle & Del Busso, 2018), mens andre ble
sengeliggende eller grat sammenhengende i en maned (Clark et al., 2020). Det er naturlig a
reagere pa mange ulike vis, og det kan tenkes at disse representerer ytterpunktene. Dette kan
ses i sammenheng med sykepleieteoretiker Joyce Travelbee (1926-1973) sin teori, som sier at
alle mennesker er unike individer med ulike behov. Sykepleieren kan bruke seg selv
terapeutisk for & kunne tolke andres atferd (Travelbee, 2001). Ut fra dette kan vi se at det er
vesentlig at sykepleieren ser foreldrenes ulike behov. Sykepleiers tilstedeveerelse kan apne
opp for samtaler med foreldrene.
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I tidligere forskning gjort av Skotko (2005) og Pillay (2012) kommer det frem at mgdrene
falte seg overveldet, redde og engstelige etter diagnosetidspunktet. De opplevde at
helsepersonell sveert sjeldent fokuserte pa de positive sidene ved Down syndrom. Det samme
kom frem i noen av de inkluderte studiene. Flere foreldre opplevde at helsepersonellet viste
lite empati (Walle & Del Busso, 2018) og enkelte fikk vite om diagnosen alene uten partneren
sin. Dette forsterket de negative reaksjonene deres (Clark et al., 2020). | studiene av Clark et
al. (2020) og Ridding & Williams (2018) kom det frem at de fleste foreldrene hadde negative
erfaringer med helsepersonell i forbindelse med diagnosetidspunktet. Dette stgttes av studien
til Goff et al. (2013) hvor det ble rapportert flere negative erfaringer enn positive. En hypotese
er at sjokket av at barnet har Down syndrom og alle fglelsene det medbringer er
overveldende. Dette kan fare til at kommunikasjonen ved diagnosetidspunktet lettere vil
kunne tolkes som negativ. Samtidig kunne man se fra resultatene i Walle & Del Busso (2018)
og Frizell (2021) sine studier at enkelte foreldre hadde gode opplevelser. De gode
opplevelsene ble forsterket av helsepersonellets forklaringer pa hvorfor de mistenkte at barnet
hadde Down syndrom (Frizell, 2021; Walle & Del Busso, 2018), og at de brukte god tid pa a

veere til stede i etterkant dersom foreldrene hadde spersmal (Frizell, 2021).

Foreldrene i seks av artiklene som er inkludert rapporterer lignende opplevelser av det a fa et
barn som far diagnosen Down syndrom. Foreldrene beskriver sentrale fglelser bestaende av
sorg, sinne og sjokk (Clark et al., 2020; Frizell, 2021; Goff et al., 2013; Korkow-Moradi et
al., 2017; Walle & Del Busso, 2018) Foreldre i to av de inkluderte studiene beskrev at de
opplevde den farste tiden etter faststilt diagnose som en emosjonell berg og dal bane (Goff et
al., 2013; Ridding & Williams, 2018). Heyn (2018b) opplever at foreldre som far barn som
innlegges pa nyfedtintensiv avdeling havner i en krisesituasjon, og oppleves som mer sarbare

enn foreldre til friske barn.

Det a fa et barn innlagt pa nyfadtintensiv avdeling er sjeldent noe foreldrene har forventet.
Foreldrene forventet kanskije heller ikke a fa et barn med Down syndrom. Dette kan betegnes
som stressmomenter. Slik familiestressmodellen beskriver det, vil uventede hendelser pavirke
hvordan familien reagerer. Jo mer stress en blir utsatt for, jo mer krevende er situasjonen. For
eksempel er det slik at de fleste barn som utredes for Down syndrom blir innlagt pa
nyfadtintensiv avdelingen for utredning og oppfelging av eventuelle tilleggssykdommer
(Kanavin, 2009). Ridding & Williams (2018) fant ut at tilstedeveerelse av flere diagnoser

kunne forsinke fedrenes tilpasningsprosess. Dette kan en se i sammenheng med det Tveiten
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(2012) skriver i sin bok. Hayt stressniva hos foreldrene kan pavirke deres evne til & oppfatte
0g agere pa barnets behov. Ut fra dette kan en konkludere med at hvor mye stress foreldrene
opplever, og hvor fglelsesladet situasjonen er, vil prege foreldrenes evne til a gi barnet den
omsorgen det trenger. Dette vil videre pavirke tilknytningen dem imellom. Det blir derfor en
viktig oppgave for barnesykepleieren a hjelpe foreldrene a bearbeide deres falelser for sa a

finne mening, og dermed hjelpe dem pa veien til tilpasning.

| resultatene til Clark et al. (2020) var hap viktig for a hjelpe foreldrene til & handtere
situasjonen og falelsene de fikk. Tro og religion kan for enkelte ogsa vere en ressurs (Goff et
al., 2013). Sykehusene i Norge tilbyr prestetjeneste, det vil si at foreldrene kan samtale med
en prest dersom de skulle gnske dette (Eidslott & Nordeng, 2016). Barnesykepleieren har

muligheten til & se behovet, og formidle tilbudet om prestesamtale til foreldrene.

8.1.2 Stgtte fra helsepersonell som en viktig brikke i tilknytningsfasen

| etterkant av diagnosetidspunktet opplevde flere madre a bli overlatt til seg selv, og de falte
at de ikke fikk tilstrekkelig stotte fra helsepersonell (Pillay et al., 2012). Det samme kommer
frem i tidligere forskning gjort av Hedov et al. (2002) hvor de fglte at statten fra sykepleierne
ikke var til stede. I resultatene fra Goff et al. (2013) sin studie kommer det frem at en av
foreldrene kjente pa skyldfalelse for at det var deres feil av barnet ble fadt med Down
syndrom (Goff et al., 2013). Belastningen foreldrene fglte pa kunne pavirke deres evne til &
danne tilknytning til barnet (Citter & Ghanouni, 2021). | resultatene fra Walle & Del Busso
(2018) poengterte de viktigheten med stgtte fra helsepersonell i tiden etterpa for & mestre de
falelsene de satt med. De mente tilknytningen og samspillet mellom barn og foreldre ble
forsterket om foreldrene falte seg ivaretatt. Buyukavci et al. (2019) foreslar at sykepleierne
ber fokusere pa statte til foreldre som far barn med Down syndrom, og at de imgtekommer
foreldrene pa en god og forstaelsesfull mate. Dette kan ses i sammenheng med teorien til
Travelbee (2001) om menneske-til-menneske-forhold. Dette forholdet opprettes om
sykepleieren klarer a ivareta behovene til foreldrene (Travelbee, 2001). Ressursene av
sykepleierkompetanse pa nyfadtintensiv avdeling blir fordelt etter pasientens behov (Orvik,
2015). Dermed er det ikke alltid like enkelt for sykepleier & veere tilstede for foreldrene i den
grad de har behov for det (Heyn, 2018b). Samtidig er det viktig & huske pa at en av
barnesykepleierens oppgaver er a stgtte foreldre og familiene deres i sarbare situasjoner

(Barnesykepleierforbundet, 2021). Derfor kan primarsykepleie vare en god ordning for
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kontinuitet for foreldrene og barnet. Det blir lettere for sykepleier & holde informasjonsflyt, og
sykepleier kjenner til foreldrene (Korhonen & Kangasniemi, 2014). | Walle & Del Busso
(2018) sin studie opplevde et foreldrepar at sykepleieren oppfattet farens behov og tok han til
side for a samtale. Det kan tenkes at primarsykepleie kan bidra til at barnesykepleieren lettere
oppfatter foreldrenes behov. Dersom behovene deres blir ivaretatt kan det gke tillitt, og det

blir lettere for foreldrene & apne seg for samtale.

8.1.3 Tidlig hud-mot-hud kontakt

Ingen av de inkluderte studiene nevner hud-mot-hud kontakt (HMH), men ut fra funnene
mener vi at dette kan veere et viktig tiltak. Vi vil forklare naermere hvorfor vi mener dette.
Biro et al. (2015) konkluderte med at uavbrutt kontakt mellom foreldre og deres nyfadte barn
den farste timen etter fadsel hadde betydelige fordeler. Dette ble presentert som «den hellige
time». Denne timen hadde positiv effekt pa tidlig kontakt og tilknytning mellom foreldre og
deres barn (Biro et al., 2015). Studiene til Clark et al. (2020) og Goff et al. (2013) fant at
foreldrene hadde negative falelser rett etter diagnosetidspunktet, men at de etter hvert
aksepterte diagnosen. En kan ikke utelukke at tidlig HMH mellom foreldre og deres barn med

Down syndrom kan hjelpe foreldrene & bruke kortere tid pa tilpasningsprosessen.

Barn som blir innlagt pa nyfadtintensiv avdelingen trenger ofte medisinsk behandling og
HMH kommer da i andre rekke (Biro et al., 2015). Biro et al. (2015) understreker at sa snart
barnet er stabilt og klar for HMH er det viktig a fa gjennomfart dette for a skape tilknytning
mellom foreldre og barn. Bandet til barnet blir styrket med HMH (Citter & Ghanouni, 2021)
og er serlig viktig dersom barnet har et syndrom. Som tidligere forklart kan foreldrene til
barn med Down syndrom oppleve mange stressmomenter. Dette kan fore til en fglelse av tap
av kontroll. Barnets signaler kan bli oversett dersom foreldrenes bekymringer tar mye av
oppmerksomheten deres. Mange foreldre var bekymret for barnets framtid (Frizell, 2021;
Goff et al., 2013). Enkelte sa for seg mange hindringer og gnsket at diagnosen var falsk, dette
farte hos enkelte til skyldfalelse (Clark et al., 2020). Barnet er ngkkelen til a hjelpe
foreldrene, da det kan pavirke dem i en positiv retning nar de er HMH (Shonkoff & Phillips,
2000) og de far kjenne pa rollen sin som forelder (Tveiten, 2012a). HMH kan bidra til 3 gke
foreldrenes selvtilgitt og hap for barnet, og kan ogsa redusere falelse av angst og skyld (Lode

et al., 2015). Dette viser fordelene av HMH hos foreldre til barn med Down syndrom.
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8.1.4 Familiesentrert omsorg

Resultatene i Barros da Silva et al. (2018) sin studie viser at amming er med pa a skape
tilknytning mellom mgdrene og deres barn. Mgdrene fremhever at opplevelsen er spesiell og
bandet som skapes er noe ingen andre kan fale pa (Barros da Silva et al., 2018). Dette

stattes av Citter & Ghanouni (2021) som mener amming fremmer morens fglelse av identitet
som mor. Det samme gjelder fysisk naerhet mellom mor og barn (Citter & Ghanouni, 2021;
Gardner et al., 2016). A fremme foreldrenes rolle er med pé & styrke tilknytningen (Tveiten,
2012a).

Tidligere forskning viser til at hypotonitet (slapphet) og forsinket utvikling hos barn med
Down syndrom kan ha en negativ virkning pa tilknytningen mellom foreldre og barn (Quinn,
1991). I studien til Barros da Silva et al. (2018) papekte flere av mgdrene at den starste
utfordringen for ammingen var at barnet var slapt og tratt. Dette er sveert ulikt kapasiteten
man forventer av et friskt barn. Stetten fra helsepersonell i denne tiden er viktig for 4 oppna

gode ammesituasjoner (Barros da Silva et al., 2018).

Pa grunn av at barn med Down syndrom har redusert kapasitet (Barros da Silva et al., 2018)
ser vi viktigheten av at barnesykepleier er til stede nar barnet er vaken og klar for amming.
Slik kan mgdre fa god veiledning under amming og lare seg a se barnets kapasitet. De har
derfor behov for & vaere pa avdelingen i naerheten av barnesykepleieren. Da er det lettere for
mgdrene a fa veiledning nar barnet er vakent og klar for amming. Tar det lang tid & fa
veiledning kan barnet sovne, og det vil ta lengre tid a etablere amming. Dette viser
viktigheten av familierom, noe som stgttes av Heyn (2018b) som konkluderer med at
familierom pa avdelingen er sentralt i familiesentrert omsorg. Likevel kommer det frem

i barneombudets fagrapport fra 2013 at de fleste avdelinger er for sma til at alle foreldre far
veere sammen med barna sine mens de er innlagt pa nyfedtintensiv avdelingen. Det positive er
at det jobbes mot a fa starre avdelinger og a fremme familiesentrert omsorg (Barneombudet,
2013).

I likhet med familierom kan systemet med primarsykepleie vere en viktig brikke. Ut fra
resultatene i Barros da Silva et al. (2018) sin studie fremheves helsepersonellets betydning av
a veere til stede for mgdrene under blant annet amming. Dette kan vi knytte opp mot

primarsykepleie som i likhet med familierom er med pa a fremme familiesentrert omsorg.
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Primeersykepleier kan vaere en viktig stattespiller for foreldrene da de etter hvert blir godt
kjent med familien og blir en trygghet for dem (Tveiten, 2012a). God relasjon mellom
foreldrene og sykepleier er avgjgrende for a dekke familiens behov (Phillips & Boyd, 2015).
Hvordan nyfgdtintensiv avdelingen er utformet og organisert kan ikke barnesykepleieren
gjore sa mye med. Vi tenker likevel at det er viktig a fa dette frem, da det har mye a si for

familiene at avdelingen er sa optimalisert for deres behov som mulig.

Partner og familie er viktige stettespillere i den sarbare situasjonen foreldrene star i, i tiden
etter de har fatt informasjon om Down syndrom diagnosen. Funnene i studien til Korkow-
Moradi et al. (2017) peker pa at familie kan fremme tilpasningsprosessen, og partneren er
med pa a finne mening og gi statte (Korkow-Moradi et al., 2017). Fedrene i studien til
Ridding & Williams (2018) fant strategier for a tilpasse seg, ved & blant annet involvere seg i
fadselen og tiden etter. At fedrene involverte seg bidro til & fremme far-barn-bandet (Ridding
& Williams, 2018). | de senere arene har familiesentrert omsorg blitt mer sentralt i
helsevesenet (Heyn, 2018b). Familiesentrert omsorg er med pa & fremme foreldrenes mestring
og barnets utvikling ved at de far veere sammen med barnet sitt i starst mulig grad. Ved at

foreldrene er mer til stede blir de mer involvert i barnets behandling (Heyn, 2018b).

8.2 Kommunikasjon med helsepersonell

De fleste inkluderte artiklene har fokus pa kommunikasjon mellom helsepersonell og foreldre
til barn med Down syndrom. Resultatene gir et innblikk i hvordan informasjonen om
diagnosen ble presentert (Clark et al., 2020; Frizell, 2021; Walle & Del Busso, 2018) og
hvordan de sgkte seg fram til kunnskap om diagnosen (Barros da Silva et al., 2018; Clark et
al., 2020; Goff et al., 2013; Ridding & Williams, 2018) Joyce Travelbees sykepleieteori
(2001) om mellommenneskelige forhold bygger pa relasjon mellom mennesker, som i dette
tilfellet vil veere helsepersonell, og foreldre til barn med Down syndrom. Barnesykepleieren
ma hjelpe familien med & finne mening i, og mestre sin nye situasjon. Dette er i trad med

Travelbees (2001) definisjon av sykepleie.

Barnesykepleierforbundets (2021) beskrivelse av barnesykepleierens kompetanse papeker
sykepleierens viktige rolle i & informere, veilede, statte og ivareta foreldrene til barn som har
et syndrom. Barnesykepleierens oppgave bestar i a se hvert enkelt menneske i familien, og

sgrge for at de far sine individuelle behov dekt pa en tilfredsstillende mate. Pa denne maten
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kan det skapes et menneske-til-menneske-forhold som bunner i gjensidig forstaelse og
kontakt. Denne gode relasjonen kan bidra til & hjelpe foreldrene med a prosessere sine
falelser, slik at de kan finne mening i situasjonen og tilpasse seg (Travelbee, 2001). | studien
til Frizell (2021) og Goff et al. (2013) uttrykte foreldrene redsel for hvordan barnets fremtid
skulle bli. De hadde blant annet bekymringer om hvordan det kom til & bli med barnets sprak
(Frizell, 2021). Det at barnesykepleieren lytter og viser forstaelse for foreldrenes bekymringer

for fremtiden, kan bidra til & hjelpe foreldrene i & mestre situasjonen de star i.

I noen av de inkluderte studiene viste det seg at verbal kommunikasjon og kroppssprak var
viktig for hvordan foreldre til barn med Down syndrom oppfattet det som ble sagt (Barros da
Silva et al., 2018; Clark et al., 2020; Korkow-Moradi et al., 2017). Foreldre til barn som er
innlagt pa nyfadtintensiv avdelingen kan vare skjare, og selv om det ikke var ment slik av
helsepersonell kan ting som sies misoppfattes pa grunn av sjokket og sorgen de star i (Heyn,
2018b). Schramm sin kommunikasjonsmodell fra 1954 poengterer at det er opptil enhver a
tolke det som blir sagt, og signal som gis via kroppsspraket. Helsepersonell bgr derfor tenke
over hvordan de formulerer seg (Heyn, 2018a). Barnesykepleieren ma vere klar over sine
egne holdninger og hvordan de framstar. I studien til Barros da Silva et al. (2018) fortalte
mgdre om helsepersonell som ga barnet mat pa ernzringssonde fremfor & prioritere
ammeveiledning. Dette ga mgdrene en fglelse av at helsepersonellet ikke trodde at amming
ville vaere mulig, og ble oppfattet demotiverende. Det er ikke sikkert helsepersonellet mente
det slik. Lalvani (2009) fant i sin avhandling at helsepersonells holdninger var avgjgrende for
hvordan foreldrene forholdt seg til barnets diagnose. Dette viser viktigheten av at
barnesykepleieren forteller foreldrene hva de gjer og hvorfor, slik at foreldrene ikke
misoppfatter situasjonen. Dette stagttes av Govindaswamy et al. (2019) sin studie som forsket
pa informasjonsbehovet til foreldre pa nyfadtintensiv avdeling. Foreldrene gnsket a fa forklart
bakgrunnen for hvorfor ting ble gjort for barnet. Dette kunne ogsa bidra til trygghet om at
barnet mottok best mulig behandling.

I studien til Clark et al. (2020) var kroppsspraket til sykepleierne viktige momenter som

foreldrene trakk frem. Av kroppsspraket kunne foreldrene se hvordan sykepleierne behandlet

barnet deres. Dette pa grunn av tydelige signaler sykepleieren ga ved a behandle barnet som et

«normalt barn», med a smile og holde rundt barnet. Det hjalp foreldrene til a se annerledes pa

situasjon de sto i (Clark et al., 2020). Motsatt kan sykepleier tolke foreldrenes kroppssprak.

Ved at sykepleier anerkjenne foreldrenes falelser kan det vere en inngangsport til samtale. Pa
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denne maten skaper sykepleier tillit til foreldrene (Heyn, 2018b). Ut fra dette far sykepleieren
et utgangspunkt for a legge til rette for tilknytning mellom foreldre og barnet deres (Clark et
al., 2020; Heyn, 2018b).

Dersom helsepersonell bruker nedlatende ord eller gir ugnskede rad til foreldre til barn med
Down syndrom pavirker dette fglelsene deres (Clark et al., 2020). Det kommer frem i
resultatene til Korkow-Moradi et al. (2017) at helsepersonell oppfordret foreldrene til barn
med Down syndrom om & avslutte svangerskapet, eller overlate barnet til en institusjon. Det
som ma tas med i betraktning er at i denne studien har foreldrene meldt seg pa via en
forening. Det kan tenkes at det var en grunn til at de meldte seg pa, for eksempel at de hadde
hatt negative opplevelser. | tillegg er det i denne studien inkludert foreldre til barn som i 2017
var over 50 ar gamle. Vi vet at det har skjedd store endringer i medisinsk behandling, og ikke
minst holdninger i forhold til funksjonsnedsettelse. Besteforeldrene i studien til Clark et al.
(2020) reflekterte rundt dette; de brukte a kalle dem mongoloide, men i dagens samfunn sier
vi mennesker som har Down syndrom. Det kan tenkes at det var en eldre mor som hadde blitt
anbefalt & institusjonalisere barnet sitt. A institusjonalisere barnet var vanligere far i tiden,
men ville ikke veert et tema na til dags (Skundberg, 2019). Vi har lest enkelte artikler fra ikke-
vestlige land, hvor institusjonalisering virket a veere et vanligere tema. Av denne grunn valgte
vi & ikke inkludere forskning fra ikke-vestlige land, da det ikke kunne overfares til var
virkelighet. For & fa et mer tydelig begrep om hvordan den ndvarende situasjonen er kunne
Korkow-Moradi et al. (2017) med fordel ha inkludert foreldre med mer nylige erfaringer.
Eventuelt inkludert flere foreldre til eldre barn og sammenlignet endringer fra for i tiden til
na. Samtidig vet vi at det er et begrenset antall barn som fades med dette syndromet og at det

kan vere utfordrende & rekruttere deltakere.

8.2.1 Foreldrenes informasjonsbehov

Seks av de syv artiklene tar opp funn relatert til erfaringer med helsepersonell. Det tas opp
bade positive og negative mgter med helsepersonell, men negative erfaringer virker & vere i
flertall. Foreldrene opplevde lite statte (Barros da Silva et al., 2018; Goff et al., 2013),
nedlatende holdninger (Goff et al., 2013; Korkow-Moradi et al., 2017; Walle & Del Busso,
2018), kunnskapsmangel og lite eller utdatert informasjon (Clark et al., 2020; Goff et al.,
2013). Dette samsvarer med tidligere forskning av Hedov et al. (2002) og Marshall et al.

(2015) som fant at foreldrene fikk for lite informasjon og at informasjon som var tilgjengelig,
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for eksempel om stattegrupper og ressurser, var mangelfull. Dette kan fore til at foreldrene
heller vil oppsgke informasjon pa egenhand (Barros da Silva et al., 2018). Det er bade
positive og negative sider ved dette (Tveiten, 2012a). Foreldrene kan finne stattegrupper og

god oppdatert informasjon, men de kan ogsa finne utdatert og skremmende informasjon.

Ut fra resultatene kommer det frem at foreldre som fikk barn diagnostisert med Down
syndrom hadde lite kunnskap om diagnosen far de fikk barnet. Foreldrene brukte tid pa a
finne informasjon ved a sgke i ulike kilder (Barros da Silva et al., 2018; Clark et al., 2020;
Goff et al., 2013; Ridding & Williams, 2018). Nar en sgker opp en diagnose kommer gjerne
de mest dramatiske funnene opp farst, da dette ofte er mest “klikkvennlig”. En risikerer a bli
overveldet av informasjon som kan oppfattes negativt. Samtidig har foreldre som far barn
med diagnosen Down syndrom, i likhet med andre foreldre, et stort behov for informasjon.
For disse foreldrene er muligheten til & finne informasjon og stattegrupper pa internett viktig
(Tveiten, 2012b).

| falge Goff et al. (2013) er det bade negative og positive sider ved & sgke etter informasjon
pa internett, istedenfor a bruke helsepersonell som en ressurs. Blant annet ble stattegrupper
for barn med Down syndrom nevnt som en kilde som ble brukt. Enkelte beskrev at det florerte
med utdatert og skremmende informasjon i slike stgttegrupper (Goff et al., 2013). Andre
hadde gode opplevelser med & snakke med andre i samme situasjon (Barros da Silva et al.,
2018; Goff et al., 2013).

Studiene til Barros da Silva et al. (2018) og Clark et al. (2020) viser at foreldrene gnsket
informasjon som hadde positiv vinkling framfor informasjon som var negativt vinklet. Positiv
informasjon kunne bidra til gkt kunnskap, ufarliggjere diagnosen, og kunne redusere
bekymring (Clark et al., 2020; Goff et al., 2013). Tveiten (2012b) beskriver at informasjon pa
internett er lett tilgjengelig, men at enkelte utsagn ikke stemmer, misoppfattes og skaper
ungdig bekymring. Informasjon som skaper bekymring, kan komme i veien for tilknytningen
mellom foreldrene og barnet (Tveiten, 2012b).

Det kan vere vanskelig for sykepleieren a falge opp informasjon foreldrene har tilegnet seg
pa internett, spesielt dersom foreldre og sykepleier ikke har en god relasjon. Tillitt er viktig
for & skape en relasjon (Heyn, 2018b). Dersom foreldrene ikke har tillit til sykepleieren sa vil
de sannsynligvis ikke snakke med sykepleieren om det de har lest og far dermed ikke avklart

feilinformasjon. Det er derfor viktig at barnesykepleieren har evne til & skape et menneske-
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til- menneske forhold slik Travelbee (2001) beskriver det. Uten dette vil man ikke fa ivaretatt
foreldrenes behov for sykepleie i tilstrekkelig grad. Tveiten (2012a) nevner bruk av systemet
med primarsykepleie som trygghetsskapende tiltak. Dette er positivt for foreldrene fordi de
ikke trenger forholde seg til flere personer enn ngdvendig. Det blir lettere for bade foreldre og
sykepleiere & skape en relasjon. En god relasjon gjer det mer sannsynlig at sykepleieren far
avklart hva slags informasjon foreldrene har fatt tak i (Tveiten, 2012b).

8.3 Studiens styrker og begrensninger

Litteraturstudie med systematisk tilneerming har som hensikt a skape ny kunnskap ved hjelp
av eksisterende litteratur om et tema. Dette kan gi gode studier, med sterk evidens, men &
belage seg pa eksisterende litteratur kan veere utfordrende. Bade med tanke pa hvor mye som
skal med, og hva som er tilgjengelig. Det kan i tillegg veere utfordrende a finne studier som
har gnsket vinkling (Aveyard, 2019).

| forbindelse med denne studien er det gjort systematiske sgk i tre databaser for & fange opp
flest mulig relevante artikler. Samtidig vet vi at sgk i databaser har sine begrensninger. Alle
relevante artikler pa et tema vil ikke identifiseres, delvis pa grunn av brukerfeil av databasen,
og delvis fordi de har blitt kategorisert med andre ngkkelord (Aveyard, 2019). Vi har hatt
samtale med bibliotekar om sgketeknikk for & minimere risikoen for brukerfeil. I tillegg til det
systematiske sgket har vi forsgkt & minimere risikoen for a utelate relevant forskning ved a
benytte oss av sngballmetoden.

Vi er to forfattere bak denne studien som begge har begrenset med erfaring nar det kommer til
forskning. Hele prosessen er ny for oss, og dette kan pavirke kvaliteten i enkelte steg.
Samtidig kan det a veere to vaere en styrke med tanke pa at vi begge hver for oss har lest
gjennom, og vurdert alle artiklene.

En annen styrke er at vi kun har benyttet kvalitativ forskning som er den typen forskning som
fremstar som mest relevant for a besvare vart forskningsspersmal. Samtidig har det vert en
utfordring & finne artikler som kan bidra til & besvare vart forskningsspgrsmal i stor nok grad.
Dersom vi hadde hatt mulighet og kunne valgt et annet metodedesign ville det veert
interessant med en egen kvalitativ studie. Intervju av foreldre ville kunne gitt
farstehandserfaringer og data justert opp mot forskningsspgrsmalet. Grunnet denne

oppgavens tidshegrensning og rammer var det ikke muligheter for a gjennomfare en slik

Side 51 av 66



studie.

8.4 Implikasjoner for praksis og videre forskning

Denne studien har gitt oss muligheten til & utforske hva som finnes av forskning om foreldre
som far et barn diagnostisert med Down syndrom, deres opplevelse av den farste tiden etter
fadsel, og deres behov i forbindelse med dette. Vi har i vare sgk funnet noe, men det er
likevel begrenset med nyere forskning pa omradet. Det finnes flere kunnskapshull som med
fordel kan fylles. Dette i seg selv er et viktig funn, som kan fremme videre forskning, samt

viser viktigheten av denne studien.

Vi haper studien kan bidra til & fremme et system som ivaretar foreldre til nyfgdte barn med
Down syndrom, i en hektisk nyfadtintensiv avdeling. Slik at foreldrene kan skape tilknytning
til barnet sitt. Funnene i denne studien er ikke revolusjonerende. Disse foreldrene har samme
behov for god kommunikasjon, veiledning og informasjon slik som andre foreldre pa en
nyfadtintensiv avdeling. Likevel sier forskning oss at vi ikke klarer & dekke alle disse
foreldrenes behov pa en tilstrekkelig god mate. Vi haper denne studien kan bidra til refleksjon
og anser den derfor som relevant for barnesykepleiere, og annet helsepersonell som kommer i
kontakt med foreldre som har fatt barn med Down syndrom. Forskning viser at noen bruker
lengre tid pa a tilpasse seg barnet med Down syndrom, og det er derfor viktig a fokusere pa

dette den farste tiden etter fgdsel.

Denne studien har avdekket et behov for videre forskning. Det ville vere spesielt interessant &
utfare intervju med foreldre til barn diagnostisert med Down syndrom, med spesifikt fokus pa
den farste tiden og deres opphold pa nyfedtintensiv. Dette ville kunne gitt bedre innsikt i hva
som er bra og hva som kan forbedres spesifikt rettet mot nyfedtintensiv avdelingen og dens
oppsett. Det kunne ogsa veert interessant a finne ut hvordan foreldre selv opplevde hvordan
det var a skape tilknytning til sitt barn. Om det var aspekter ved pleien de fikk som enten
fremmet eller hemmet dette. | tillegg ville det veert interessant & sammenligne om det er
forskjeller pa hvordan man fremmer tilknytning mellom foreldre og deres nyfadte barn med
Down syndrom, versus foreldre med barn uten medfgdt syndrom. Andre mulige vinklinger
ville veert a se den historiske utviklingen, samt kulturelle aspekter ved a fa barn med Down

syndrom.
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9 Konklusjon

Tilknytning er viktig og veien dit er et puslespill. Det er mange brikker som pavirker og ma
pa plass for at tilknytningen skal bli optimal. Det & vere forelder pa nyfgdtintensiv avdelingen
har tidligere forskning avdekket at kan veere en utfordring. Foreldre til barn med Down
syndrom ma i tillegg tilpasse seg at barnet deres har fatt en livsvarig diagnose, med de

utfordringer dette medbringer.

Det viser seg at mange av disse foreldrene har negative erfaringer med helsepersonell.
Barnesykepleieren pa nyfedtintensiv avdelingen er den som bruker mest tid sammen med
foreldrene og har derfor en sentral rolle i a statte foreldrene og fremme tilknytningen mellom
foreldre og barn. Vi tenker at det er spesielt viktig & bruke god tid sammen med familien og &
fremme at barnet deres er lik andre barn pa de fleste omrader, da de har de samme
grunnleggende behovene. Barnesykepleieren ma ha selvinnsikt og vare klar over hvordan de
framstar overfor foreldrene. At barnesykepleieren oppnar en god relasjon med foreldrene

virker & veere avgjerende for deres opplevelse av den farste tiden.

Vi har inntrykk av at familierom pa avdelingen, HMH, og amming er sentralt for at foreldrene
skal skape tidlig tilknytning til barnet. Samtidig er det viktig at de far veiledningen og stetten
de trenger av barnesykepleierne, og at deres rolle som foreldre fremmes. Funnene vare viser
viktigheten av primarsykepleie og at foreldrene opplever kontinuitet og en pleiegruppe som

har oversikt.

Studien var har avdekket et behov for mer forskning, og mange mulige innfallsvinkler til
dette. Vi haper at denne studien kan bli et lite bidrag til at foreldrene til disse barna skal fa et
bedre tilbud.
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Vedlegg 1: Sgkehistorikk

Database: CINAHL. Dato for sgk: 01.02.2022

it Sgkeord Antall treff [Duplikat |Leste |Leste Inkluderte
abstract jartikler fartikler
#1  |(MH Down syndrome) 7755
H2 Newborn OR Neonate OR 346082
Infant OR baby
#3 1 AND #2 1443
#4  |Parents experiences OR 528763
perceptions OR attitudes OR
feelings
#5 #3 AND #4 147
#6  #3 AND #4 + avgrenset ar 64 15 6 2
2012-2022 og engelsk sprak
Database: CINAHL. Dato for sgk: 03.03.22
# Sgkeord Antall treff [Duplikat |Leste |Leste Inkluderte
abstract jartikler fartikler
#1  |(MH Down syndrome) 7794
#2  |Down syndrome (Title) AND 3111
Down syndrome (abstract)
#3 W1 OR#2 8037
#4  |Bonding OR parenting OR 58889
attachment
#5 M3 AND #4 144
#6 3 AND # 4 + avgrenset ar 66 12 6 3
2012-2022 og engelsk sprak
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Database: Pubmed. Dato for sgk: 14.02.22

it Sgkeord Antall treff [Duplikat |Leste |Leste Inkluderte
abstract jartikler fartikler
#1  |(MH down syndrome) 19809
#2  [Down syndrome title/abstract 15937
#3 W1 OR#2 25585
#4  [Bonding OR parenting OR 049219
attachment
#5 #3 AND #4 2280
#6  [Newborn OR neonatal OR 1557257
neonate OR infant
H 7 #5 AND #6 759
#8  #5 AND #6 avgrenset ar 2012- 202 27 33 6 4
2022 og engelsk sprak
Database: Svemed+. Dato for sgk: 15.02.22
# Sgkeord Antall treff [Duplikat [Leste |[Leste Inkluderte
abstract [artikler jartikler
#H1 Down syndrom 122
#2 Down syndrom OG foreldre |7
#H3 Down syndrom OG foreldre (3 0 3 1 1

Avgenset: ar 2012-2019
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Vedlegg 2: Funn i artiklene

Artikkel —» #1 #2 #3 4 #5 6 H7
Funn Barros [Clark, L. [Frizell, C.|Goff, Korkow- [Ridding, [Walle, A.
l Da Silva,et al. (2021) |B.S.N, et [Moradi, |[A.etal. [tal.

R. etal. |(2020) al. H.etal. |(2018) |(2018)
(2018) (2013) |(2017)

Amming X X

Hap X X

Jobb/gkonomi X

Negative falelser og [x X X X X X X

Stress

Sammenligne med X

andre barn

Tilstedevaerelse av X

komorbiditet

Informere familie og X X

venner

Kjennsroller X

(Involvere fedre)

Sammensetning X X

familie/sgsken

Statte fra familie X X X X

Parforholdet X X

Endre forventninger X X X

Prenatal screening X X

Sosial aksept X X X

Sok etter X X X X

informasjon

Tilpasning til X X X

diagnose

A finne et “sprak” X
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Erfaringer med X X X X X X

helsepersonell

Informeres om X X
diagnosen
Profesjonell statte  [x X X

Vedlegg 3: Kvalitetsvurdering av inkluderte artikler

Helsebibliotekets sjekklister (Helsebiblioteket, 2016) er benyttet for & kvalitets vurdere de
inkluderte kvalitative artiklene i denne studien.

1. Er formélet med studien klart formulert?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 | Frizell, C. (2021) IA
#4 | Goff et al. (2013) IA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) JA
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA

2. Er Kvalitativ metode hensiktsmessig for a fa svar pa problemstillingen?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 Frizell, C. (2021) JA
#4 | Goff etal. (2013) IA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) JA
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA
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3. Er utformingen av studien hensiktsmessig for & finne svar pa problemstillingen?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 | Frizell, C. (2021) JA
#4 Goff et al. (2013) JA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) JA
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA

4. Er utvalgsstrategien hensiktsmessig for a besvare problemstillingen?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 Frizell, C. (2021) JA
#4 | Goff etal. (2013) IA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) JA
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA

5. Ble dataene samlet inn pa en slik mate at problemstillingen ble besvart?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 | Frizell, C. (2021) IA
#4 Goff et al. (2013) JA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) UKLART
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA
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6. Ble det gjort rede for bakgrunnsforhold som kan ha pavirket fortolkningen av data?

#1 Barros da Silva et al. (2018) UKLART
#2 Clark et al. (2020) UKLART
#3 | Frizell, C. (2021) JA

#4 | Goff et al. (2013) UKLART
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) UKLART
#6 Ridding & Williams (2018) UKLART
#7 Walle & Del Busso (2018) UKLART

7. Er etiske forhold vurdert?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 Frizell, C. (2021) JA
#4 | Goff etal. (2013) JA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) NEI
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA

8. Gar det klart frem hvordan analysen ble gjennomfart? Er fortolkningen av data
forstaelig, tydelig og rimelig?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 Frizell, C. (2021) JA
#4 | Goff etal. (2013) IA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) JA
#6 Ridding & Williams (2018) JA

Side 64 av 66



#7 Walle & Del Busso (2018) JA

Basert pa svarene dine pa punkt 1-8 over, mener du at resultatene fra denne studien er til
stole pa?

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 | Frizell, C. (2021) JA
#4 Goff et al. (2013) JA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) UKLART
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA

9. Er funnene klart presentert

#1 Barros da Silva et al. (2018) JA
#2 Clark et al. (2020) JA
#3 Frizell, C. (2021) JA
#4 | Goff etal. (2013) IA
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) JA
#6 Ridding & Williams (2018) JA
#7 Walle & Del Busso (2018) JA

10. Hvor nyttig er funnene fra denne studien?

#1 Barros da Silva et al. (2018) NYTTIG
#2 | Clark et al. (2020) NYTTIG
#3 | Frizell, C. (2021) NYTTIG
#4 | Goffetal. (2013) NYTTIG
#5 Korkow-Moradi et al. (2017) NYTTIG
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#6

Ridding & Williams (2018)

NYTTIG

#7

Walle & Del Busso (2018)

NYTTIG
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