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AT BLIVE FORZALDRE TIL ET EKSTREMT TIDLIGT F@DT BARN

Barbara Hoff Esbjgrn

Artiklen er et review af international litteratur af foreeldrenes
oplevelser af at fa et ekstremt tidligt fodt barn og en beskri-
velse af danske forceldres oplevelser af samme situation. Kva-
litative data er indhentet ved interviews i forbindelse med en
efterundersggelse af ekstremt tidligt fodte bgrn i 5-ars-alderen
og samlet i to vignetter fra tiden pd neonatalafdelingen og
fra tiden efter udskrivelsen. Resultaterne stemte overens med
fund fra udlandet. Temaer fra tiden pd neonatalafdelingen
var: 1. Fokus pa barnets tilstand. 2. Psykiske svingninger. 3.
Afheengighed og 4. Gradvis opndelse af ejerskab af barn. Et
seerligt fund geeldende foreeldre til ekstremt tidligt fodte bgrn
er, at de foruden belastende oplevelser ogsa oplever at blive
knyttet til og afheengige af samveret med personale og gvrige
foreeldre. I tiden efter udskrivelsen var temaerne: 1. Habet om
normaltilstand skuffes. 2. Tab af netveerk. 3. Usikkerhed vedr.
kompetence som foreeldre og 4. Forceldrenes reaktioner treeder
frem. Konklusionen er, at foreeldre til indlagte bgrn oplever en
gget grad af stress, flere psykiske symptomer og cendrede roller
som foreeldre. I perioden efter udskrivelsen og iscer fra 4. til 5.
levedr mindskes graden af bekymring iscer hos foreeldre, hvis
born udvikler sig alderssvarende.

1. Introduktion

Nar et barn fgdes efter 37 fulde gestationsuger, er det fgdt til tiden. Hvert
ar fgdes ca. 0,3% af alle bgrn i Danmark fgr 28 fulde gestationsuger. Disse
bgrn er fgdt ekstremt tidligt. Barnene har brug for intensiv medicinsk pleje
for at kunne overleve. Deres indre organer er umodne, de har behov for
hjelp til at trekke vejret, de kan ikke holde sig selv varme og har endnu
ikke udviklet en sutterefleks, hvorfor de ma sondemades. Mange af disse
bgrn vejer desuden under 1000 gram ved f@dslen. Forskellen mellem det
ekstremt tidligt fgdte barn og et maturt barn fgdt til tiden er derfor enorm.
Foraldrenes forventninger og forhabninger til det at blive foraeldre forstyrres
af barnets livstruende situation.
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Formalet med narverende artikel er sdledes at lave et review af eksiste-
rende internationale empiriske undersggelser af foraldrenes oplevelser af at
fa et ekstremt tidligt fgdt barn samt at beskrive fund fra en landsdekkende
efterundersggelse af ekstremt tidligt fgdte bgrn i 5-ars-alderen (ETFOL
S5-ars-undersggelsen) mht. foreldrenes situation, nar deres barn fgdes eks-
tremt tidligt.

2. Litteratur review

Da der findes meget fa studier af foreldrenes oplevelser af at fgde ekstremt
tidligt, udvides reviewet til ogsa at indeholde studier af andre grupper af
tidligt fgdte bgrn, samt foralder til bgrn indlagt pa neonatalafdeling uanset
arsag.

Den farste bglge af litteratur inden for omradet af meget (GA< 32 uger)
og ekstrem tidlig fgdsel handlede om overlevelse og umiddelbart synlige
senfglger, som bgrnene var i risiko for at udvikle. Siden er litteraturen udvi-
det med prospektive longitudinelle opfglgningsstudier af bgrnenes psykiske,
sociale og adferdsmassige udvikling. I betragtning af hvor mange artikler
der er skrevet om disse omrader, er det pafaldende, hvor fa studier der er
gennemfgrt vedrgrende foreldrenes oplevelser af at fa et meget eller eks-
tremt tidligt fgdt barn (Singer, Fulton, Kirchner et al., 2007). En af forklarin-
gerne herpa kan vere, at en sddan type undersggelse kraever et tidskraevende,
kvalitativt design. Samtidigt bygger l&egeverdenen pa en naturvidenskabelig
tradition, hvorfor kvantitative undersggelser er fgrste valg i design. Nar man
spger efter, hvilken betydning den tidlige fodsel har for familien, finder
man derfor ofte kvantitative studier, der anvender selvrapporteringsskemaer.
Mange af disse fokuserer pa stress hos forzldre eller pavirkning af familien
(Drotar Hack, Taylor et al., 2006; Halpern, Brand, Malone, 2001; Robson,
1997; Saigal, Burrows, Stoskopf et al., 2000; Taylor, Klein, Minich et al.,
2001) og mgdres psykiske tilstand (Davis L, Edwards H, Mohay H et al.,
2003; Singer, Salvator, Guo et al., 1999). En kilde til stress for denne gruppe
er at se, hvor skrgbeligt og sygt spadbarnet er, bekymringer og @ngstelse
vedr. barnets overlevelse, @ndrede foreldreroller, og det at skulle skilles
fra sit nyfgdte barn (Davis, Edwards, Mohay et al., 2003). Nevnte studier
finder alle et gget stressniveau hos mgdre til ekstremt eller meget tidligt
fgdte bgrn, som varer ved ud over udskrivelsen fra neonatalafdelingen, samt
at stress er athengigt af barnets gestationsalder, fadselsvaegt og medicinske
risikostatus ved fgdslen. Jo mere sygt barnet er, jo stgrre tendens til stress
hos foreldrene. Studierne finder ogsa efter udskrivelsen en sammenhang
mellem barnets udviklingsstatus og stress. Foraldre til bgrn med neuro-
fysiologiske handicap oplever typisk mere stress end foreldre til bgrn med
en normal udvikling.
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Mgdrene rapporterer oftere end andre at vere @ngstelige eller have
depressive symptomer i tiden umiddelbart efter fgdslen. En maned efter
den meget tidlige fgdsel rapporterer 40% af mgdrene at have betydelige
depressive symptomer. Mgdrene er pa dette tidspunkt fortsat indlagt pa
neonatalafdelingen. Der findes ingen sammenhang mellem familier stgtte
og de depressive symptomer, men derimod en signifikant sammenhang
mellem stress hos moderen og depressive symptomer. Desuden findes, at
béde et hgjt uddannelsesniveau hos mgdrene og en oplevelse af stgttende sy-
geplejepersonale beskytter mod udvikling af depressive symptomer (Davis,
Edwards, Mohay et al., 2003).

I et andet studie undersgges Goldberg og Marcovitchs model fra 1986,
der beskriver, at kvaliteten af foreldres oplevelser efter fgdslen af et medi-
cinsk sarbart barn afhenger af en reekke faktorer: barnets overlevelse, bar-
nets alderssvarende udvikling og etableringen af en foraldre-barn-relation.
Modellen peger pa, at stress hos foreldrene er athangig af barnets udvik-
lingsstatus og kvaliteten af foraldre-barn-relationen ud over den betydning
bekymringen for barnets overlevelse har umiddelbart efter fgdslen. I studiet
findes, at normal udvikling og en sikker tilknytning ses i sammenhang med
en mindsket risiko for, at foreldrene rapporterer, at de oplever sig stressede.
Der peges i studiet pa behovet for at stgtte foreldrene til at udvikle en god
foraeldre-barn-relation som en beskyttende faktor for barnets senere udvik-
ling (Robson, 1997).

Yderligere et studie har anvendt et spgrgeskema til at vurdere foreldrenes
behov, mens deres barn er indlagt pa neonatalafdelingen (Ward, 2001). Der
er dog ikke udelukkende tale om tidligt fgdte bgrn, men om alle de bgrn,
der er indlagt. Foreldrene er interviewet gennemsnitligt 1 uge efter fodslen
af barnet, hvorfor foreldrenes behov primert er forsikringer vedr. barnets
tilstand og informationsrelateret. Foreldrene vagter derfor behov for stgtte
vesentligt lavere.

Problemet med de navnte studier er dog, at viden om stress hos foral-
dre eller for familien ikke giver oplysninger om, hvordan familien oplever
situationen i sin helhed. Nar man velger et emne ud og beder foraldrene
udfylde et spgrgeskema, ved man ikke, om man fanger de elementer, som
foreldrene tillegger stgrst betydning i forhold til, hvordan det har veret
for dem at fa et ekstremt tidligt fgdt barn. Der er kun ganske fa studier, der
bygger pa en bredere tilgang til foreldrenes oplevelser. Herunder 2 studier
pa portugisisk (Trochin, Tsunechiro, 2005, 2006) og 5 studier pa engelsk,
hvoraf det ene omhandler syge fuldbarne spadbgrn indlagt pa neonatal
afdeling (Wigert; Johansson, Berg et al., 2006), et handler om processen fra
indleeggelse til udskrivelse (Heerman, Wilson, Wilhelm, 2005), et handler
om fadres oplevelser med bgrn med blandende medicinske vanskeligheder
(Arockiasamy, Holsti, Albersheim, 2008), 2 handler om, hvorvidt mgdrene
til tidligt fgdte bgrn har oplevelser, der kan beskrives med en stressmodel
(Wereszczak, Miles, Holditch-Davis, 1997; Holditch-Davis, Miles, 2000).
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I de to studier, der belyste stress hos m@drene, fandt man fglgende te-
maer: oplevelser af vanskelige graviditeter, oplevelser af barnets smerte og
de medicinske procedurer, @ndrede roller som foraldre, usikkerhed vedr.
barnets udvikling (Wereszczak, Miles, Holditch-Davis, 1997; Holditch-
Davis, Miles, 2000). Serligt markant var faedrenes besvarelser af at opleve
tab af kontrol. Dette var et underliggende tema, der spillede ind péa gvrige
temaer herunder @&ndrede foreldreroller, gnsket om information, kommu-
nikationen pa afdelingen, eksterne aktiviteter — at forlade afdelingen samt
en eksistentiel tilgang til situationen (Arockiasamy, Holsti, Albersheim,
2008). Heerman et al. (2005) beskriver, hvordan mgdrene udviklede sig pa
4 omrader: 1) fokus: fra neonatalafdelingen til baby; 2) ejerskab: fra deres
baby til min baby; 3) pleje: fra passiv til aktiv og 4) stemmefgring: fra stille
til advokerende. Mgdrene bevegede sig saledes fra at vare outsidere til at
vere partnere i barnets pleje.

Studiet af Wigert et al. (2006) vil blive gennemgéet i stgrre detalje, da
studiet er udfgrt i Sverige, hvor man i mange henseender arbejder svarende
til det, der findes pa danske neonatalafdelinger. Der er sdledes 24 timers
adgang for foreldrene, og de opfordres til at deltage i plejen af deres barn.
Studiet identificerer 3 hovedtemaer: Fglelsen af interaktion, felelsen af at
hgre til eller ej og mors fglelser. Temaet interaktion viser sig som svingende
mellem to poler, udelukkelse og deltagelse. Mgdrene er sterkt fglelses-
messigt pavirkede af at vaere blevet adskilte fra deres spadbgrn kort efter
fadslen. De oplever et stort behov for at modtage Igbende informationer
fra personalet om barnet, hvordan det har det, og hvad der ggres for barnet.
Nar mgdrene informeres og inddrages i plejen af barnet, oplever mgdrene
sig styrket og de oplever en stgrre grad af ejerskab over deres barn. Dette
udlgser tillid til personalet, positive folelser og gget selvverd. Nar de skal
kempe for at fa informationer nok, og hvis de oplever sig overflgdige eller
ugnskede, hvis der f.eks. ikke er plads til dem, eller barnet sover, svinger
mgdrene over i at fgle sig udelukket, hvilket udlgser usikkerhed, negative
fglelser og lavere tiltro til egne evner som mor.

Temaet fglelsen af at hgre til eller ej hanger sammen med det at blive
inddraget eller ej i plejen, og om plejepersonalet betragter mor som en unik
person med egne behov og gnsker, som hgrer til pa afdelingen sammen
med sit barn. Er der nogen til stede, der stgtter og passer pa mor, oplever
hun sig hgrende til, sker dette ikke, opleves det modsatte. Iser det at skulle
beveage sig vak fra barnet pa neonatalafdelingen og op pa barselsgangen er
frustrerende for mgdrene. De oplever sig isoleret og ensomme og oplever
et savn efter deres eget barn, nar de er sammen med andre mgdre, der har
deres sunde og raske spadbgrn hos sig.

Mgdrenes fglelser kommer bl.a. til udtryk i form af selvbebrejdelser og
nedsat selvfglelse som kompetent mor, idet hun ikke havde kunnet fgde et
sundt og raskt barn. Ogsa oplevelsen af tvivl vedrgrende ejerskab af barnet
var en hyppigt udtrykt oplevelse hos mgdrene. Trods en intellektuel forsta-
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else var fglelserne sjeldent med. Mg@drene fortalte, at det tidspunkt, hvor
de fglte, at barnet var deres, enten var, nar de matte vare alene med deres
barn, forlade neonatalafdelingen midlertidigt med barnet, eller nar de blev
udskrevet. Idet mgdrene igennem hele deres graviditet havde faet oplysnin-
ger om vigtigheden af den tidlige kontakt for udviklingen af deres relation,
var mange af mgdrene selv flere ar efter i tvivl om, hvilken betydning denne
adskillelse havde haft for deres relation med barnet. Sidst var der en tendens
til, at mgdrene he&mmede deres naturlige omsorgsadferd, for at barnet
kunne modtage den ngdvendige behandling. Mgdrene oplevede, at den me-
dicinske behandling ville redde deres barn, og at de ikke kunne tillade sig at
kraeve deres ret til samvar med barnet, da dette ville kunne have en negativ
indflydelse pa behandlingen.

Pa trods af sparsom litteratur pa omradet tegner der sig dog den tendens,
at mgdre, der har bgrn indlagt pa neonatalafdeling, oplever en periode
praeget af stress og usikkerhed. De er uanset arsagen til deres barns indlaeg-
gelse i en omstillingsfase, hvor de skal udvikle deres omsorgsferdigheder
i et fremmed medicinsk og teknologisk miljg. M@drene beskriver at have
brug for omsorg og samtidigt at matte tilsidesatte egne behov for at vere
med barnet til fordel for en optimal medicinsk pleje til barnet. At betragte
mgdrene som unikke personer med egne behov, der er vigtige for barnet, og
som har berettigelse pa afdelingen og i plejen, kan hjelpe mgdrene med at
udvikle oplevelsen af kompetence og kunne indga i et ligeverdigt partner-
skab med plejepersonalet.

I det fglgende vil resultater fra ETFOL 5-ars-undersggelsen blive gen-
nemgéet og dernzest diskuteret i lyset af ovenstaende internationale fund.

3. ETFOL 5-ars-undersggelsen

Dansk Padiatrisk Selskabs Neonataludvalg iverksatte 1 1994 en landsdaek-
kende prospektiv undersggelse af bgrn, der var fgdt ekstremt tidligt eller
med ekstrem lav fgdselsvaegt (ETFOL). Kohorten bestod af alle bgrn, fgdt
med en gestationsalder pa <28 fulde uger eller med en fgdselsvaegt pa
<1000g 1 1994 og 1995 i Danmark. Bgrnene blev efterundersggt 5, 12 og 24
mdr. gamle pa den lokale bgrneafdeling. En lege (Bo Mglholm Hansen) og
en psykolog (BHE) undersggte 244 af bgrnene (91% af kohorten), da bgr-
nene var 5 ar gamle. En kontrolgruppe bestaende af 76 bgrn fgdt til terminen
blev matchet til indeksgruppen svarende til: barnets alder + 3 mdr., kgn,
foreldrenes uddannelse og bopzl. ETFOL 5-ars-undersggelsen er afsluttet
og beskrivelsen af kohorten, og resultaterne om bgrnenes udvikling i 5-rs-
alderen er publiceret (Esbjgrn, Hansen, Greisen et al., 2006; Hansen, Hoff,
Greisen et al., 2004; Hoff, Hansen, Munck et al., 2004).

Da bgrnene var 5 ar korrigeret for den preemature fgdsel, deltog famili-
erne i en 3-timers opfglgning. Ca. 1 maned fgr undersggelsesdagen blev et
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spgrgeskema om barnets helbred, familiens sociale netvaerk og foreldrenes
oplevelser af barnets udvikling sendt til foreldrene. I spgrgeskemaet blev
foreeldrene desuden spurgt om, af hvem de havde modtaget stgtte, og om
de oplevede at have modtaget tilstreekkelig stgtte i tre tidsperioder: tiden pa
neonatalafdelingen, tiden efter udskrivelsen — indtil barnet startede i pas-
ningsordning og inden for det sidste levedr, fra 4. til 5. levear.

Resultaterne vedrgrende psykosociale faktorer er publiceret i Ugeskrift
for Leger og kan sammenfattes som fglger: Der var ingen signifikant for-
skel mellem indeks- og kontrolforeldrenes oplevelser af modtaget stgtte
under ophold pa henholdsvis neonatal- og barselsafdelingen og i det 4.- 5.
ar efter fgdselen. I alt 13% af indeksfamilierne og 15% af kontrolfamilierne
oplever ikke at have modtaget stgtte nok i fgrste tidsperiode, hvorimod 7%
vs. 4% ikke oplevede at have modtaget stgtte nok i sidste tidsperiode (¥
p=0,7 og p=0,4). Derimod var der signifikant flere indeksforeldre, der
oplevede ikke at have modtaget stgtte nok i perioden efter udskrivelsen fra
sygehuset. Hele 28% af indeks- og kun 4% af kontrolforzldrene oplevede,
at de ikke havde modtaget stgtte nok (2; p<0,001). Der var ligeledes forskel
péa hvem foreldrene havde modtaget stgtten af. I neonatalperioden oplevede
knap 90% af indeksforaldrene at have modtaget stgtte fra personalet pa af-
delingen mod 58% af kontrolforaldrene (p<0,001). Denne forskel fortsatte
i stgrre udstraekning efter udskrivelsen for indeks- end for kontrolforeldrene
(21% vs. 1%; p<0,001), der helt overvejende modtog stgtte fra familie/
venner (70% vs. 83%; p=0,03). I alle 3 perioder modtog indeksforaldrene
mere stgtte af »andre« (fysioterapeuter, stgttepeedagoger, foreldre til andre
bgrn péa neonatal afd. etc.) end kontrolforaldrene (Esbjgrn, Hansen, Munck
et al., 2008).

4. Metode

Under undersggelsen, mens barnet var optaget af andre opgaver, talte for-
fatteren med foreldrene om deres oplevelser af, hvordan det havde vearet
for dem at fa et barn ekstremt tidligt. Samtalen var baseret pa foreldrenes
besvarelser af de abne spgrgsmal i et spgrgeskema. Spgrgsmalene om for-
@ldrenes oplevelser var ligeledes centreret omkring de tre tidsperioder. Der
blev taget noter undervejs og spgrgeskemaerne samlet ind. Bade samtaler
og besvarelser samledes gennem den 2-ars-periode, hvor familierne blev
undersggt, i en generaliseret klinisk oplevelse af, hvordan det havde veret
for foreeldrene at fa et ekstremt tidligt fgdt barn. Disse generaliserede histo-
rier blev af forfatteren i 2001 samlet i to vignetter, en fra hver af de fgrste
to tidsperioder. Perioden fra 4. til 5. levear blev ikke af foreldrene betragtet
som vasentlig anderledes, end hvis de havde haft et barn fgdt til terminen,
hvorfor denne periode ikke er yderligere beskrevet.
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5. Resultater — Foraldreoplevelser fra ETFOL 5-ars-undersggelsen

5.1. Tiden pa neonatalafdelingen

Det mest presserende i starten var, om han overhovedet ville overleve. Jeg
var usikker pda, om jeg turde knytte mig til ham af frygt for at miste han
igen. Samtidig gnskede jeg nogle gange, at han bare ville dg, sa jeg kunne
slippe for den harde tid med den evindelige uvidenhed og magteslgshed. 1
det hele taget fyldte angsten for at miste sit barn meget i sadan et forlpb.
Sidenhen begyndte tankerne at kredse om, hvorvidt han nu ville udvikle sig,
som han skulle, eller om han havde taget skade? Ingen kunne jo forteelle
os, om han ville fa varige men. Samtidig var der jo medfplelsen — var han
bange, fplte han smerte? Vi kunne ikke ggre andet end bare at veere der.
Iscer i starten fgltes det meget, som om det var personalets barn, fordi der
var sa meget teknik forbundet med pasningen. I lange perioder kunne vi
ikke tage ham ud af kuvgsen, sa det var sveert at holde fast i, at han var
mit barn. Sa begyndte det at gd bedre, og vi begyndte at tro mere pa ham.
Da han sa blev syg igen, kom angsten for at miste ham tilbage. Efterhdn-
den som tiden gik, og han blev stgrre og fik det bedre, kunne vi sta for en
stgrre del af pasningen af ham selv. Det var dejligt, men samtidig var det
sveert at skulle forlade ham, nar jeg skulle over pa den afdeling, hvor jeg
var indlagt. Jeg ville jo helst blive hos ham hele tiden. At veere indlagt
blandt mgdre med bgrn fgdt til terminen, at veere sa teet pa mgdre med store
friske bgrn og hgre pa deres »smdproblemer« var utroligt frustrerende.
Derimod var det rart at hgre om solstrdlehistorier, hvor andre tidligt fodte
bgrn havde klaret den, det gav mod til at tro pa, at det kunne ga godt.
Vores sindsstemning skiftede hele tiden mellem hab og fortvivlelse, og vi
folte af og til, at de informationer, vi fik fra personalet, var alt for positive
set i forhold til hans tilstand — men det var nok et forsgg pa at give os mod.
Det var vigtigt for os hele tiden at fa informationer om hans tilstand, sd
havde vi noget at forholde os til, selv om det var darligt nyt.

Generelt var den gode kontakt til de gvrige foreeldre pd afdelingen en stor
hjeelp. Det samme var personalets medmenneskelighed og varme, og at de
havde tid til os, nar vi havde behov. Efter 3 maneder pa en neonatalafdeling
bliver man teet knyttet til personalet. Set i bakspejlet savnede vi, at have
faet mere stgtte fra vores familie, mens vi la pa neonatalafdelingen, men vi
afskar dem selv. Vi magtede dengang ikke at have dem gdende derinde.

5.2. Tiden efter udskrivelsen

Vi gleedede os meget til at fa ham med hjem. Da vi sa var kommet hjem, op-
levede vi samtidig, at trygheden fra afdelingen forsvandt. Jeg var bekymret
for, om han nu var klar, og for om vi kunne observere ham godt nok, ndr vi
ikke havde teknikken til hjeelp. Det var helt tomt og stille at komme hjem.
Vi var blevet vant til mange mennesker og et professionelt sikkerhedsnet
omkring os. Det var ogsa sveert for omverden at forstd, at alt ikke var den
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rene fryd, selvom vi var udskrevet og kommet hjem. Man kan godt komme
til at fole sig lidt glemt, nar man er blevet udskrevet. Man er uforberedt pa
hverdagen med et speedbarn, og det var sveert pludselig ikke at have nogen
at spgrge til rads. Jeg havde en fplelse af utilstreekkelighed. Jeg fplte mig
isoleret. Det var egentlig meerkeligt, men jeg savnede neonatalafdelingen.

Der var ogsa den konstante frygt og bekymring for, om der mon ville
komme handicap, der viste sig efterhdanden som han voksede op. Ja, angsten
for, at den tidlige fpdsel ville fa konsekvenser for hans udvikling. Han udvik-
lede sig godt nok, som han skulle, men det var lidt langsomt i begyndelsen,
og det bekymrede os.

At veere i mgdregruppe med fuldbdrne bgrn var en hard provelse. Det sat-
te virkelig perspektiv pa, han var jo ikke som de andre, han var anderledes.
Jeg manglede stotte. Jeg var meget usikker, selvom det blev bedre efterhdn-
den, som han blev stgrre og begyndte at kunne flere ting. Men jeg manglede
nogen at tale med, nogen med for tidligt fodte bgrn. Heldigvis havde jeg en
sundhedsplejerske med erfaring fra neonatalafdelingen, og man kunne tale
med hende om ham uden at lade, som om han var en helt almindelig baby.
Jeg tror, at det ville veere godt med sundhedsplejersker, der har specialviden
pa omradet f.eks. i forhold til bgrnenes udvikling. Jeg savnede ogsd at fa
psykisk stotte, mdske har jeg derfor ikke faet bearbejdet det og har mdske
ogsa sveert ved at acceptere frygten for, om han skulle fa handicap. Jeg ville
gerne have haft muligheden for at tale med en psykolog, for jeg treengte til at
reagere, men da jeg endelig reagerede, var der ingen til at samle mig op. Vi
savnede, at nogen ville lytte til og forsta de bekymringer, vi havde. Jeg tror
mdske, at mange foreeldre pa dette tidspunkt far en reaktion pa forlgbet.

6. Diskussion

Nér man analyserer ETFOL-foreldrenes beskrivelser af tiden pa neona-
talafdelingen, fremkommer fglgende temaer: 1. Fokus pa barnets tilstand
(mental energi pa barn, tilsidesatte egne behov), 2. Psykiske svingninger
(hab og fortvivlelse, at turde knytte sig til barnet, at turde tro pa, at barnet
overlever), 3. Afhengighed (tab af kontrol/magteslgshed, nerhed/stgtte fra
personale og gvrige foreldre) og 4. Gradvis opnéelse af ejerskab af barn
(ikke at ville forlade barnet, at blive mere aktiv i plejen). Ovenstaende tema-
er falder naesten alle inden for samme kategorier, som gvrige studier finder
af forzeldres oplevelser af at vere indlagt pa neonatalafdeling med et sygt
spadbarn, hvad enten det er prematurt eller ej (Arockiasamy, Holsti, Al-
bersheim, 2008; Heerman, Wilson, Wilhelm, 2005; Holditch-Davis, Miles,
2000; Wereszczak, Miles, Holditch-Davis, 1997; Wigert, Johansson, Berg
et al., 20006). Der ses dog en forskel pa, hvilke emner der primert findes alt
efter studiernes formal. Saledes findes temaer som psykiske svingninger og
fokus pa barnets tilstand iseer med de to studier af stressfaktorer (Holditch-
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Davis, Miles, 2000; Wereszczak, Miles, Holditch-Davis, 1997), hvorimod
athangighed — tab af kontrol primert ses i faedres reaktioner (Arockiasamy,
Holsti, Albersheim, 2008).

Et kvantitativt studie af foreldres behov viser, at under fgrste uge af
indleggelsen er foreldrene primart fokuseret pa at modtage information
og forsikringer om barnet og barnets behandling, og at de pa dette tidspunkt
endnu ikke vaegter omsorg og inddragelse i plejen som behov (Ward, 2001).
Dette fund kunne stgtte fundet af fokus pa barnets behov i tiden pa neonatal-
afdelingen. Fgrst nar overlevelse er sikkert for barnet, vil foreldrene kunne
bekymre sig om andre ting. Blandt ekstremt tidligt fedte bgrn vil de fleste
overleve, hvis de overlever den fgrste uge efter fgdslen.

I vores vignetter beskrives, hvordan tiden pa neonatalafdelingen var
preget af psykiske op- og nedture. Oplevelsen af en ekstrem variant af
psykiske nedture findes i studiet af Davis et al. (2003), der finder, at 40% af
de mgdre, de undersggte 1 mdr. efter fgdslen, havde depressive symptomer.
Samtidig findes, at stgttende sygeplejepersonale er en beskyttende faktor
mod udvikling af depressive symptomer. I vores vignetter beskrives syge-
plejepersonalet som stgttende, hvorfor man kan spekulere i, at der var ferre
der oplevede egentlige depressive symptomer, da dette ikke er et tema i sig
selv i foreldrenes beretninger. Idet foreeldrene blev interviewet 5 ar efter at
have veret pa neonatalafdelingen, er det ogsa muligt, at de blot ikke leengere
erindrer dybden i deres psykiske nedture. Dette kunne understgttes af Sin-
ger et al. (1999), der finder, at mgdre til bgrn, der er fgdt med en meget lav
fgdselsvaegt (FV<1500 g) havde flere symptomer pa depression og angst i
tiden pa neonatalafdelingen, men ikke efter 1, 2 og 3 ar. Kun mgdre til me-
get lavvaegtige hgjrisikobgrn oplevede at have et forgget antal symptomer
forenelige med depression eller angst, da barnet var 2 og 3 ar. I modszatning
fandtes, at mgdre til meget lavvagtige lavrisikobgrn havde ferre psykiske
symptomer end kontrolmgdrene, da bgrnene var 3 ar gamle. Der argumen-
teres i artiklen for, at dette kan skyldes, at mgdrene oplever lettelse efter den
indledende tid med gget frygt for barnet.

Nogle studier velger at undersgge stress. Disse finder, at ogsa mgdrenes
stressoplevelser reduceres med tiden (Halpern, Brand, Malone, 2001), om
end denne effekt i andre studier kun findes hos mgdre til meget lavvegtige
bgrn, der havde en lav medicinsk risiko (Singer, Fulton, Kirchner et al.,
2007; Taylor, Klein, Minich et al., 2001).

Et fund, der dog ikke er beskrevet i nogle af de gvrige studier, er den
positive athaengighed eller tilknytning, foreldrene oplever til andre foreldre
pé afdelingen og til personalet. En forklaring herpa kan vere, at de gvrige
studier undersgger bgrn med blandede vanskeligheder. Deres indleggelses-
periode er sdledes markant kortere end ETFOL-foraldrenes, der var indlagt
i ca. 3 mdr. Man kan saledes forestille sig, at dette tema med tilknytning til
og positiv athengighed af andre foraeldre er unikt for foreldre, der er ind-
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lagt i leengere tid, og hvor barnet i en stor del af denne tid ikke er i livsfare,
men blot skal vokse sig stor.

Derudover kan dette fund vare et udtryk for, at man i Danmark og andre
steder i Norden har en langt stgrre grad af foreldreinvolvering, imens barnet
er indlagt. Foreldrene havde derfor typisk veret sammen med deres barn
hele dagen og indgéet aktivt i plejen af deres barn, i teet samarbejde med ple-
jepersonalet. Denne tette kontakt til personalet og personalets inddragelse
af forzeldrene pa lige fod i plejen kan ligeledes have bidraget til dette fund,
og ligeledes kunne denne s@rlige tilgang til foreldrene vare en forklaring
pa at foreeldre i ETFOL-undersggelsen udviste en stgrre sensitivitet over for
deres barn end foreldre til bgrn fgdt til terminen (Hoff, Hansen et al., 2004).
Sensitivitet blev beskrevet som tilgengelighed, emotionel tone over for og
accept af barnet, samt stgtte til selvstendighed (Hoff et al. 2004).

Analyserer man ETFOL-foreldrenes beskrivelser af tiden efter udskri-
velsen fra neonatalafdelingen, fremkommer fglgende temaer: 1. Habet
om normaltilstand skuffes (fortsat bekymring for udvikling), 2. Tab af
netvaerk (personale, foreldre til gvrige indlagte bgrn), 3. Usikkerhed vedr.
kompetence som foreldre og 4. Foraldrenes reaktioner traeder frem. Ingen
af de navnte kvalitative studier undersgger foreldrenes oplevelser efter
udskrivelsen fra neonatalafdelingen. Det er derfor ngdvendigt at diskutere
ovenstdende resultater i lyset af fund fra kvantitative studier. Ulemperne
herved er dog, at man i nevnte studier ikke har fokuseret pa den generelle
oplevelse, men i langt hgjere grad har haft et specifikt fokus, f.eks. stress.

Temaet Habet om normaltilstand skuffes i form af, at foreldrenes be-
kymringer gar fra at handle om barnets overlevelse til at handle om barnets
fortsatte udvikling, stgttes af studiet af Robson (1997). Her finder man, at
foreldrenes stressniveau, mens barnet er i fgrskolealderen korrelerer med
tilknytningen mellem barn og foraldre samt barnets udviklingsstatus. Bade
barnets tilknytningskategori og barnets udviklingsstatus har signifikant be-
tydning i forklaringen af forekomsten af stress hos foreldrene ud over den
betydning, der forklares af medicinsk risiko. Stress hos foraldrene findes
desuden at vere vedvarende op i skolealderen, nar bgrnene ikke har en
alderssvarende udvikling, hvorimod niveauet af stress mindskes, svarende
til det, der opleves hos foreldre til normalvagtige bgrn, nar bgrnene ud-
vikler sig alderssvarende (Singer, Fulton, Kirchner et al 2007). Yderligere
et studie af ekstremt lavvagtige bgrn i skolealderen finder ingen direkte
signifikant negativ betydning af at fa et barn med ekstrem lav fgdselsvagt
eller en hgj neonatal risiko, men derimod en indirekte effekt, idet fernevnte
risikofaktorer disponerer barnet for en sarbarhed i forhold til udvikling af
vanskeligheder. Fysiske handicap, en intelligenskvotient under 70 og kroni-
ske medicinske tilstande medfgrte sdledes en signifikant negativ pavirkning
af familien 8 ar efter fgdslen af barnet (Drotar, Hack, Taylor et al., 2006).

Vores fund, at beretningerne fra foraeldre til ekstremt tidligt fgdte bgrn
ikke adskilte sig fra beretninger fra foraldre til bgrn f@gdt til terminen, nar
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bgrnene var blevet 4-5 ar gamle, stgttes af Stjernqvist (1996) og delvist af
Saigal et al. (2000), der finder, at familier til ekstremt lavveaegtige bgrn har
tilpasset sig deres arbejds- og familieliv, nar bgrnene nar adolescensen. De
negative forskelle, man fortsat fandt mellem indeks- og kontrolgruppen, var
primert geldende for bgrn med forskellige former for handicap. Hvorvidt
denne tilpasning allerede havde fundet sted pa et tidligere tidspunkt i barnets
liv, beskrives ikke, men dette ville kunne stgttes af de ovennavnte studier,
der finder samme tendenser allerede i starten af skolealderen (Drotar, Hack,
Taylor et al., 2006; Singer, Fulton, Kirchner et al., 2007) samt af resultaterne
fra 1-ars-opfglgningen fra Lund (Stjernqvist, 1996).

Temaet tabet af neonatal netvark er ikke undersggt i gvrige studier, men
kan ses som hangende sammen med den positive athengighed og tilknyt-
ning, der blev etableret under indlaeggelsen. Igen kan man forestille sig, der
er tale om et tema, der er specifikt for foreldre, hvis bgrn har veret indlagt
i en lengere periode praget af meget ventetid samt af de saerlige forhold i
Danmark og gvrige dele af Norden som beskrevet tidligere.

Temaet foreldrenes reaktioner treeder frem kan ses i lyset af sorg- og
kriseteori. At sgrge kraever et mindstemal af tryghed (Fyhr, 2000). Mens
foreldrene er indlagt pa neonatalafdelingen, er deres opmarksomhed rettet
mod barnet. Der er en stor ydre utryghed i miljget, idet man i starten ikke
ved, hvordan barnet vil klare sig. Ved at tilbageholde egne fglelser sikres en
stgrre indre tryghed. Der er sdledes ikke rum til at sgrge over mere abstrakte
tab som det at miste sidste del af graviditeten, nar man fortsat keemper for
sit barns overlevelse. Nar barnet udskrives, sikrer dette en gget ydre tryg-
hed. Barnet overlever, og derved gives rum for en stgrre indre utryghed, og
foraeldrenes reaktioner kan trede frem.

Det er dog fortsat vigtigt at huske pa, at ikke alle foraldre vil opleve
ovenfor beskrevne negative oplevelser. Adspurgt beskrev 28% af ETFOL-
familierne, at de ikke have modtaget stgtte nok i tiden efter udskrivelsen.
Dette efterlader 72%, som oplever, at de har modtaget tilpas stgtte (Esbjgrn,
Hansen, Munck et al., 2008). Man kan forestille sig, at de foraldre, der
udfyldte de abne spgrgsmal i stgrre detalje, og som havde serlige oplevel-
ser, de gerne ville dele med os i interviewet, var foraldre, hvis oplevelser
var af en negativ karakter. Foreldre, som meget tidligt oplevede, at de ikke
leengere var pavirkede af den tidlige fadsel, vil séledes komme til at fylde
mindre i ovenstaende beretning.

I studiet af Saigal et al. (2000) beskrives foruden en negativ indflydelse
ogsa en positiv indflydelse af det at have faet et ekstremt tidligt fgdt barn.
Forazldrene oplever saledes i adolescensen, at familien var bragt tettere
sammen, at sleegtninge og venner havde vearet mere forstiende og hjelp-
somme end ellers, og at deres oplevelse havde varet medvirkende til en gget
selvfglelse. Nevnte resultater genfindes ikke i temaerne i beskrivelserne
fra ETFOL-forzeldrene, dog stgttes de indirekte af fundet af, at ETFOL-
foreldrene ikke var forskellige fra kontrolforeldrene mht. skilsmissefre-
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kvens og socialt netveerk (Esbjgrn, Hansen, Munck et al., 2008). Det er
desuden muligt, at foreeldrene har brug for at komme lengere vk fra selve
oplevelsen og se, at deres bgrn ogsa i skolealderen formar at klare sig, for de
bliver i stand til at se hvordan det har styrket dem som familie. En eventuel
opfelgning af ETFOL-familierne ind i adolescensen ville kunne belyse dette
spgrgsmal.

7. Konklusion

Pa baggrund af ovenstdende konkluderes, at foraldre til bgrn indlagt pa
neonatalafdeling oplever en gget grad af stress, flere psykiske symptomer
og @®ndrede roller som forzldre. De har i starten deres opmarksomhed ret-
tet mod barnets overlevelse, hvorfor egne behov tilsidesattes. Som tiden
gar, mindskes graden af bekymring iser hos forzldre til bgrn, der udvikler
sig alderssvarende. Ovenstaende gelder for gruppen af foreldre til bgrn
indlagt pa neonatalafdeling. Et serligt fund, gaeldende foraldre til ekstremt
tidligt fgdte bgrn, er, at de foruden belastende oplevelser ogsa oplever at
blive knyttet til og na@sten afthengige af samvaret med personale og gvrige
forzeldre. Trods ggede negative oplevelser grundet den tidlige fgdsel vil der
fortsat vaere en stor andel af foreldrene, som oplever sig godt stgttet, og
som ikke gennemgar samme grad af bekymring og oplevelser af psykiske
nedture som andre foreldre.
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