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Sammendrag av bacheloroppgaven

Tittel pa oppgaven: Reisen hjem

Sammendrag (abstract)

Bakgrunn:

| 2012 ble 3512 (5,9 %) premature barn fedt for uke 37 i Norge (Folkehelseinstituttet,
2014, s. 23). Bakgrunnen for denne litteraturstudien er a finne ut hvordan sykepleier kan
trygge foreldre i «<Reisen hjem» fra sykehus til hjemmet, gjennom funksjonsomradet
undervisning og veiledning. Temaet er valgt pa bakgrunn av erfaringer fra praksisperiode
pa barneavdeling. | denne oppgaven gnsker jeg a besvare fglgende spgrsmal: «Hvordan
kan sykepleier gjennom veiledning og undervisning trygge foreldre til prematurfedte barn
i overgang fra sykehus til avansert hjemmesykehus?»

Fremgangsmate:

Metoden benyttet for & svare pa problemstillingen er litteraturstudie. Sgk er foretatt i
databasene Academic Serach Premier, Cochrane Library, Chinal og Medline. Sammen
med det teoretiske grunnlaget er atte vitenskapelige artikler plukket ut til & svare pa
oppgavens spgrsmal.

Funn, diskusjon og konklusjon:

Funn viste at overgangen fra langtidsopphold pa sykehuset til hjemmet var overveldende
for mange foreldre. Foreldrene rapporterte ogsa at det var godt & komme hjem og endelig
fale seg som foreldre. Samtidig var de redde for at de ikke var klare for a reise hjem, eller
at noe uforutsett skulle skje. Teori og funn viser at undervisning og veiledning, samt statte
fra foreldre i samme situasjon er nyttig i overgangen fra sykehuset til hjemmet. Det ga
trygghet og mestringsfalelse i foreldrerollen. Ved videre, & dekke foreldrenes behov for
informasjon, opplevelse av mestring og emosjonell statte kan sykepleier ut i fra mine
funn, bidra til a redusere foreldrenes utrygghet og manglende mestringsfalelse i

foreldrerollen.

Ngkkelord:

Prematurfedte barn, foreldre, foreldrerollen, trygghet, Avansert hjemmesykehus.
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1.0 INNLEDNING

Denne oppgavens tema er Avansert hjemmesykehus (AHS) i forbindelse med foreldre til
prematurfgdte barn og deres reise hjem. Hensikten er a finne ut hvordan sykepleier kan gjere
overgangen fra sykehuset til hjemmet og AHS pa best mulig mate, gjennom undervisning og

veiledning for a trygge foreldrene.

| folge Folkehelseinstituttet (2014, s. 23)s arsstatistikk ble 3512 premature barn fgdt for
tidlig, far uke 37 i Norge i 2012. Dette utgjer ca. 5,9 % av alle fgdsler. Prematurfadte barn
utgjer den sterste delen av innleggelser pa nyfedt intensivavdelinger. | falge flere forfattere er
det bade hgy mortalitet (dgdelighet) og morbiditet (sykelighet) blant de tidligste fadte
premature barna, men at prognosen drastisk bedres i takt med at barnet vokser (Gjengitt etter
Haaland, 2009, s. 14).

Jeg har tidligere gjennomfart praksis pa barneavdeling hvor jeg bade fikk se og veere med pa
flere overflyttinger av barn og foreldre til AHS og ute med AHS, for & se hvordan de jobbet.
Erfaringene jeg gjorde meg i praksisperioden tilsier at nar man har oppholdt seg i lengre
periode pa sykehus kan det veaere skremmende a skulle reise hjem, spesielt nar det innebeerer
medisinsk utstyr og teknikker.

I lgpet av praksisperioden oppfattet jeg at flere foreldre var usikre i overgangsperioden fra
sykehus til AHS, men samtidig klare for a reise hjem. Noen brukte lang tid pa forberedelse pa
hjemreise, andre kortere. Et eksempel var en familie, som hadde veert pa sykehuset lenge, og
planlegging av hjemreise var i gang. Jeg deltok i overgangsprosessen med opplaring i blant
annet sondeernaring, utstyrsgjennomgang og bestilling av dette. Hvis sykepleieren ga
opplaering pa en mate hvor foreldrene ikke fikk utfgre det selv, observerte jeg at mor sa ifra at

hun ville prgve selv, da det er snart er hennes ansvar.

Ute i tjeneste AHS, opplevde jeg at foreldrene var forngyde. Moren til en baby som hadde
hatt problemer med a ta til seg naring hadde veert nerves far hjemreise. Hun fortalte at det var
godt & ha AHS pa besgk og at selv om det er vanskelig a vaere hjemme, sa er det samtidig det
beste for bade mor og barn. Tankene jeg satt igjen med etter praksisperioden var rettet mot
hvordan sykepleier kan forberede overgangen mellom tjenestene slik at foreldre er motivert

og faler trygghet nar de reiser hjem.



Kunnskapsbasert praksis handler om kunnskap fra tre omrader: forskning, erfaring og brukere
(M. W. Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt, Nordheim & Reinar, 2012, s. 16). | denne oppgaven
er artiklene jeg har funnet er sjekket opp mot hensikten av studien, og om de svarer pa
forskningsspgrsmalet. Videre vil jeg bruke egne erfaringer fra praksis, sammen med resultater
fra forskning i diskusjon. Til slutt vil jeg tenke pa barnet og foreldrenes gnske i

utskrivelsesfasen.

1.1 Hensikt ut ifra et sykepleiefaglig perspektiv.
Bakgrunnen for valg av tema er at jeg selv har veert i mgte med foreldre og barn pa avdeling i

utskrivelsesfasen, og hospitert hos AHS. Som snart ferdigutdannet sykepleier kommer jeg til &
jobbe med pargrende pa en eller annen mate. Et punkt i sykepleierens yrkesetiske
retningslinjer, kapittel 3 handler om pargrendes rett til informasjon (Norsk Sykepleierforbund,
2011), som leder oss inn pa en av sykepleierens kjerneoppgave, sykepleierens undervisende
og veiledende funksjon. Hensikten med funksjonsomradet er bredt, rettet mot pasient og
pargrende og inneholder blant annet leering, utvikling og mestring (Kristoffersen, Nortvedt &
Skaug, 2011, s. 17; S Tveiten, 2008, s. 31). Pa dette grunnlaget ser jeg oppgavens tema og
problemstilling som sykepleiefaglig relevant, aktuelt og viktig a belyse.

1.2 Avgrensning og begrepsavklaring.
Denne oppgavens avgrensning er foreldrenes trygghet og mestring i foreldrerollen under

overgangen fra sykehuset til hjemmet. Oppgaven vil ikke ga i dybden pa mestringsstrategier
direkte, men fokusere pa trygghet og mestring i forbindelse med overtagelse av
foreldreansvaret. Videre avgrensning er med premature spedbarn, som krever oppfelging etter
hjemreise. Jeg velger & ikke ga i dybden pa de ulike problemene premature barn har, da
oppgaven dreier seg om foreldrenes trygghet. Oppgaven vil ta for seg perioden far, under og
etter utskrivelse til hjemmet, med hovedvekt pa perioden under. Beskrivelse av hva som
legges i de ulike overgangene forklares i kapittel 5.3. Sykepleiers undervisende og veiledende
funksjon vil ligge som grunnlag for oppgaven. Den didaktiske relasjonsmodellen er ikke en
del av oppgaven, i stedet vil Havik (1989)"s kontroll-modell for psykologiske reaksjoner ved
somatisk sykdom benyttes. Bruk av grupper som undervisningsmetode og familiesentrert

omsorg Vil beskrives. @konomi i forbindelse med AHS inkluderes ikke i oppgaven.

Ord og begreper kan ha ulik betydning (Dalland, 2012, s. 227), derfor skal problemstillingens
begreper og funksjon i denne oppgaven avklares. En beskrivelse av prematuritet og

familiesentrert sykepleie kommer i sine respektive kapitler 3.3 og 3.6.



Sykepleierens undervisende og veiledende funksjon

Sykepleiers undervisende og veiledende funksjon skal bidra til lsering, utvikling og mestring.
Undervisning og veiledning skal rettes mot pasient og pargrende. Funksjonsomradet er rettet
mot pasient og pargrendes behov for kunnskap og forstaelse for & kunne ta valg i forbindelse
med ivaretagelse av egen eller andres helse. Informasjon og stette er en del av
funksjonsomradet (Kristoffersen et al., 2011, s. 19). | oppgaven vil funksjonsomradet benyttes
for & trygge foreldre, slik at de kan mestre foreldrerollen hjemme gjennom a gi

tilfredsstillende informasjon og statte.

Trygghet

Begrepet inneholder mange og delvis usikre betydninger og er et fenomen med positiv
ladning, motpolen til utrygghet. Synonymer til trygghetsbegrepet er blant annet selvtillit og
selvsikkerhet. (Gjengitt etter Segesten, 2016, s. 147) | oppgaven brukes trygghet i forbindelse
med personens indre liv gjennom selvtillit og selvsikkerhet for & oppna mestring i

foreldrerollen.

Mestring

Lazarus and Folkman (1984, s. 141) definerert mestring som: «We define coping as
constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specific external and/or
internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the person» |
oppgavens problemstilling brukes begrepet trygghet som et behov foreldrene har, for a kunne

oppna mestring i foreldrerollen hjemme.

Avansert hjemmesykehus for barn

Avansert hjemmesykehus (AHS) er behandling av syke barn hjemme (S. Tveiten, Wennick
& Steen, 2012, s. 26). AHS startet opp ved Ulleval universitetssykehus i 2008. Nyfadt
intensivavdeling ved Ulleval hadde allerede i flere ar tilbudt familier med stabile
prematurfgdte barn oppfelging hjemme Grggaard (2011, s. 5). Temaet AHS i denne oppgaven
vil komme inn i forberedelse og etter utskrivelse, hvor familie mottar AHS. AHS vil gjennom
oppgaven vere en betegnelse for alle typer for sykehusbaserte tjenester hjemme.

1.2.1 Problemstilling.

Ut i fra oppgavens hensikt og avgrensning har jeg kommet frem til denne problemstillingen:

«Hvordan kan sykepleier gjennom veiledning og undervisning trygge foreldre til

prematurfgdte barn i overgang fra sykehus til avansert hjemmesykehus?»



1.4 Disposisjon.

Oppgaven er delt inn i seks kapitler, 1.0-6.0. etter innledning kommer kapittel 2.0, hvor
redegjerelse av metode som er benyttet for a svare pa problemstillingen i. Kapittelet
inneholder sgkeprosess, begrunnelse for valg av bade faglitteratur og vitenskapelige artikler,
sammen med kildekritikk og kunnskapsbasert praksis. I 3.0 vil det littereere grunnlaget for
oppgaven legges frem. Deretter vil presentasjon av resultater fra de vitenskapelige artiklene
kommer i 4.0. 1 5.0 vil jeg drgfte funn fra vitenskapelige artikler opp mot det teoretiske
grunnlaget og egne erfaringer. Det siste kapittelet har som hensikt & svare pa

problemstillingen, en konklusjon.



2.0 METODE

En metode er et verktgy i prosessen av a fremskaffe eller etterprgve kunnskap. Begrunnelse
for metodevalg, gir oss gode data og kan belyse det vi spgr etter pa en faglig mate. Metoden
hjelper til med & samle data og informasjon vi trenger for a utarbeide oppgaven (Dalland,
2012, s. 111-112). Fordi sparsmalet i denne oppgaven omhandler opplevelse av trygghet, vil
utvalget av de vitenskapelige artiklene veere kvalitative med intervju som helhetlig eller delvis

metode.

2.1 Litteraturstudie og etiske overveielser.

Litteraturstudiens hensikt er & systematisere kunnskap fra tidligere skriftlige kilder. Man
gnsker & formidle en oppdatert og god forstaelse av kunnskap innenfor omradet
problemstillingen ettersper. Videre skal studien vise hvordan man har kommet frem til
kunnskapen (Thidemann & Thidemann, 2015, s. 79).

Da dette er en litteraturstudie er det ett etisk kontrollsparsmal som jeg ser pa som mest
relevant for denne oppgaven. Er prosjektets mal og metoder innenfor fagets begrensninger og
normer (Dalland, 2012, s. 109)? Store deler av litteratur og forskning benyttet i oppgaven, er
skrevet av sykepleiere. Praksiserfaringer skal ikke kunne spores opp av leser. Metoden
litteraturstudie er valgt av skolen. Jeg skal derfor sammen med faglitteratur,

forskningslitteratur benytte egne erfaringer til & svare pa problemstillingen.

2.2 Kildekritikk.

«Kildekritikk betyr bade a vurdere og & karakterisere den litteraturen som er benyttet»
(Dalland, 2012, s. 72). Relevans, gyldighet og holdbarhet er sentrale punkter nar man skal
plukke ut relevante kilder for temaet. Relevans handler om kildens verdi i forbindelse med
problemstillingen. Gyldighet og holdbarhet handler om kildens troverdighet. Dette kan man
finne ut ved a se pa type tekst, hvem som har skrevet teksten, hvem er teksten skrevet for,
hvorfor forfatteren har skrevet om akkurat dette, formalet og tidspunkt for nar teksten er
skrevet (Dalland, 2012, s. 74). Jeg har brukt slike spgrsmal for & vurdere de vitenskapelige
artiklene. Kun en artikkel er eldre enn 10 ar. De vitenskapelige artiklene er kvalitative, de gar
i dybden, og konstaterer ikke fakta. Alle artiklene er publisert i tidsskrifter jeg ser pa som

anerkjente og relevante for min oppgave.



IMRaD er ifglge Dalland (2012, s. 79-80) den oppbyggingen og strukturen som er mest brukt
i oppbygging av en oppgave. IMRaD star for Introduksjon, Metode, Resultat og Diskusjon.

Alle de vitenskapelige artikler som er benyttet i denne oppgaven fglger denne strukturen.

| folge Dalland (2012, s. 87) bar man, sa sant det er mulig bruke primere kilder, da dette
sikrer mot a videreformidle feiltoninger. Likevel kan man vurdere hva som er mest sentralt og
perifert i oppgaven. Handler oppgaven om en forfatters teori, bar man sa langt det lar seg
gjere ga tilbake til primeerkilden (Dalland, 2012, s. 77). | denne oppgaven er kildene i stor
grad primzre, men ogsa noen sekundzre Kilder er benyttet. De som er benyttet tar for seg
perifere temaer. Alle forskningsartiklene unntatt en pa svensk, er oversatt fra engelsk og feil

eller misforstaelser kan forekomme fra min side.

2.3 Sgkestrateqi.

| dette kapittelet skal jeg beskrive sgkeprosessen som er benyttet for a finne aktuelle
vitenskapelige, - og fagartikler for a svare pa problemstillingen. Forskjellen pa fagartikler og
vitenskapelige artikler, kvalitativ, kvantitativ og intervju som metode vil farst bli beskrevet.
Deretter kommer en beskrivelse av inklusjons, - og eksklusjonskriterier. Til slutt vil
gjennomgangen av sgkeprosessen i de ulike databasene, og hvorfor de er foretatt bli
beskrevet. Ytterligere redegjarelse av resultater fra de vitenskapelige artiklene kommer i
kapittel 4.0. Tabell med grundigere utdypelse av sgkeprosessen ligger som vedlegg 1. |

vedlegg 2, ligger PICO-skjema med utgangspunkt for sgkene.

Forskjellen pa fag, - og vitenskapelige artikler er at fagartikler har som mal a gjare akseptert
og gjeldende kunnskap kjent, mens vitenskapelige artikler har som mal & presentere ny
kunnskap og redakteren i tidsskriftet i samarbeid med en-to eksperter innenfor feltet vurderer
og godkjenner artikkelen. Strukturen i vitenskapelige artikler fglger IMRaD (Thidemann &
Thidemann, 2015, s. 68).

Kvantitativ metode bygger pa det konkrete og gar i bredden. Man kan finne tall og malbare
enheter, som igjen gir mulighet til & finne gjennomsnitt og antall. Den kvalitative metoden pa
sin side, benyttes for & finne mening og opplevelser som man ikke kan knytte til tall. Det
handler om & ga i dybden, fa frem det spesielle eller seregne ved feltet. Formalet er a formidle
forstaelse (Dalland, 2012, s. 112-113).

«Intervjuet har som mal & innhente kvalitativ kunnskap, uttrykt med vanlig sprak. Det

forsgker ikke & kvantifisere» (Dalland, 2012, s. 156). Kjennetegn pa intervju er nyanserte



beskrivelser gitt av intervjupersonen om situasjonen han/hun befinner seg i. Intervju kan ha
ulik form fra helstrukturert til dpent, og vil gi ulike resultater (Dalland, 2012, s. 159). Malet er

a lzere noe om en pasientgruppe eller personer i samme situasjon (Dalland, 2012, s. 151).

Inklusjonskriteriene brukt for a finne relevante artikler er kvalitative artikler og rewiev's,
engelsk, norsk, svensk eller dansk sprak, artikler publisert mellom 2007 og 2017, med unntak
av en fra 2003. Eksklusjonskriterier er artikler som er eldre enn 10 ar, med samme unntak
som over. Videre er pasientgruppen barn med hovedvekt pa premature og foreldrene, og ikke

voksne syke som mottar AHS.

For a finne vitenskapelige- og fagartikler begynte jeg a seke bredt i Google Scholar pa
«Avansert hjemmesykehus», med mal om a finne om noen har skrevet om tjenesten i Norge,
som kunne hjelpe meg i gang. Jeg fant en masteroppgave, som tok for seg erfaringer med
AHS pa Ulleval sykehus gjennom brukerundersgkelse (Bjgrndalen, 2013).

Atte vitenskapelige artikler er funnet i fire anerkjente databaser for helsepersonell. Det er
derfor narliggende a tro at det er objektive tekster til formal & bedre sykepleiepraksisen, uten
a fa frem underliggende budskap. Fem forskijellige sak er utfert og sekeord er funnet gjennom
helsebiblioteket og SveMed+.

Sek 1 ble foretatt i Academic Serach Premier, med sgkeordene «Hospital-based home care»
OR «Hospital at home» AND «child» AND «parents» AND «qualitativ». Sgket ble foretatt
med mal om & dekke foreldreperspektivet i problemstillingen. Artikkel 1 handler om sgvn hos
foreldre med barn som far sykehusbaserte hjemmetjenester (Angelhoff, Edéll-Gustafsson &
Morelius, 2015).

Sgk 2 ble foretatt i Cochrane Library for a finne en artikkel om informasjon. Sgke med denne
sgkeordkombinasjonen: «Information, written» AND «Information, verbal» AND
«Disharge». Artikkel 2 er fra 2003, men det ble sgkt etter nye artikler i 2005 uten at
forfatterne lyktes (Johnson, Sandford & Tyndall, 2003). Jeg har valgt & benytte denne, da jeg
velger & tro at tematikken ikke har forandret seg veldig de siste arene. Den utgjer ikke en

starre del av resultatgrunnlaget for videre drgfting.

De to neste sgkene er foretatt i Chinal med ulike strategier. Malet var a finne forskning om
sykepleier, premature barn og AHS, og foreldre til premature barn, stgtte/undervisning og
AHS. Sgkene ble foretatt slik:



Sgk 3: «Infant, Premature» OR «Infant Feeding, Supplemental» AND «Hospital at home» OR
«Hospital-based home care» AND «Nurse» Utvalget fra sgket endte med 2 artikler. Artikkel
3, en oversiktsstudie som handler om utskrivelse av premature fra nyfgdtavdelinger (Lopez,
Anderson & Feutchinger, 2012). Artikkel 4, tar for seg ulike elektroniske metoder for
informasjon i forbindelse med sykehusbaserte hjemmetjenester (Gund et al., 2013).

Sek 4: «premature» OR «Infant, Premature» OR «Infant, Premature, Diseases+»AND
«Hospital at home» OR «Hospital-based home care» OR «Home Health Care+» AND
«Parents» OR «Coping Health Inventory for Parents» AND «Home Nutritional Support» OR
«support». Tre artikler fra sgket er benyttet for a svare pa problemstillingen, med fokus pa
foreldrenes erfaringer ved a fa et prematurt barn og tiden far og etter utskrivelse gjennom
blant annet statte, stattegrupper og hjemmebesgk. Artikkel 5, 6 og 7 (Dellenmark-Blom &
Wigert, 2014; Hammarstrand, Jonsson & Hallstrom, 2008; Turner, Winefield & Chur-
Hansen, 2013).

Sek 5: Til slutt sgkte jeg for a finne forskning som sier noe om mestringsstrategier for foreldre
med premature barn, som blir utskrevet fra sykehuset til hjemmet sgkte jeg med disse
sgkeordene i databasen MEDLINE «Adaptation, Psychological» AND «Infant, Premature»
AND «Parents» AND «Patient Discharge» AND «Home» or «home care services». Artikkel 8
sammenligner tidlig utskrivelsesprogram mot standard utskrivelsesprogram i Storbritannia
(Toral-Lopez et al., 2016), og er inkludert i denne oppgaven for a belyse mestringsstrategier
og trygghet hos foreldre.

To av artiklene er oversiktsstudier, resterende artikler inkluderer intervju som metode, delvis
eller i helhet, og er kvalitative. En artikkel hadde sparreskjema i tillegg til intervju og er en
blanding av kvalitativ og kvantitativ tilneerming. Da problemstillingen gar pa hvordan man
kan trygge foreldre, har jeg valgt & ikke utelukket artikler pa bakgrunn av hvilket land de er

fra. Flere artikler er fra Sverige som ligger nart til Norge i kultur og helsetjenester.

Flere artikler har etter analyse og lesning blitt ekskludert fra oppgaven. Arsaker til dette er
enten at spraket var komplisert og/eller at studien ikke har svart pa forskningsspgrsmalet i
tilfredsstillende grad. Noen ble ogsa kuttet ut da de ikke var nok spesifikt rettet mot

oppgavens tema og problemstilling.



2.4 Faglitteratur.
For a svare pa problemstillingen har jeg i tillegg til forskningslitteratur og egne erfaringer

benyttet faglitteratur. | dette kapittelet skal jeg gi en rask innfgring i de mest sentrale
faglitteraere kildene. Som teoretisk grunnlag er Havik (1989)'s modell for psykologiske
reaksjoner ved somatisk sykdom benyttet sammen med Travelbee (2001)'s «menneske-til-
menneske-forhold». For a svare pa problematikk rundt prematuritet og hjemreise har jeg
benyttet «Nyfadtsykepleie 2» (Haaland, 2009; Ravn, 2009; Sandtrg, 2009). Ett kapittel fra
«Nyfadtsykepleie 1» er benyttet til foreldre pa sykehus (Tandberg, 2009). | teori om
familiesentrert sykepleie er «Psykososiale behov for akutt og kritisk sykdoms» benyttet (D.-G.
Stubberud, Eikeland & Sgjbjerg, 2013).

Boken «Pedagogikk i sykepleiepraksis» (S Tveiten, 2008) er brukt i forbindelse med
sykepleierens veiledende og undervisende funksjon. «Omvardnad av det nyfodda barnet»
(Lundgvist, 2013) er benyttet i forbindelse med prosessen forberedelse og utskrivelse fra

sykehus til hjemmet, hjemmesykehus og det etiske aspektet rundt premature barn og foreldre.
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3.0 REFERANSERAMMER FOR OPPGAVEN

Dette kapittelet skal legge frem relevant faglitteratur for  svare pa problemstillingen. Farst
vil den teoretiske rammen for oppgaven legges frem. Sykepleierens undervisende og
veiledende funksjon vil s beskrives. De tre neste kapitlene vil ta for seg prematuritet, foreldre
pa sykehus, forberedelse, - og utskrivelsesfasen og AHS for barn. Til slutt vil familiesentrert
sykepleie og etikk i nyfadtsykepleie beskrives.

3.1 Teoretisk ramme for oppgaven.
Oppgavens teoretiske ramme bestar av Havik (1989)'s kontrollmodell og Travelbee (2001)'s

«Menneske-til-menneske-forhold», og vil na beskrives.

Havik (1989) sin kontroll-modell for psykologiske reaksjoner ved somatisk sykdom gir hjelp
til forstaelse og ivaretagelse av pasienters psykologiske behov gjennom tre former for
kontroll, behov og pasienters opplevelse. Se tabell 1. De tre aspektene for kontroll (Havik,
1989, s. 163-164), og Vil na bli beskrevet, og videre overfares til et pararendeperspektiv, som

danner grunnlaget i drgftingen, 5.0.

Kognitiv kontroll handler ifglge flere forfattere om a ha tilgang pa informasjon for at en
situasjon skal kunne oppleves forutsigbar og forstaelig. Er sykdomssituasjonen preget av
manglende forutsigbarhet og flertydighet kan den veere belastende i seg selv og fare til frykt
og unnvikelser (Gjengitt etter Havik, 1989, s. 164). | fglge flere undersgkelser fra bade
England og Norge viser resultatene at flere pasienter pa sykehus og poliklinikk uttrykte at de
hadde fatt mangelfull informasjon (Gjengitt etter Havik, 1989, s. 165). Havik (1989, s. 165)
skriver at dette kan tyde pa at rutinene ved sykehus har vanskeligheter med a ivareta
informasjonsbehovet hos bade pasient og pargrende.

Instrumentell kontroll handler om opplevelse av kompetanse kontra hjelpelgshet, og behov for
mestring kontra usikkerhet. Videre om hva man selv kan gjare for & pavirke situasjonen og
redusere smerte og ubehag (Havik, 1989, s. 165-166). Mangelfull kontroll over negative
hendelser kan sammen med ukontrollerte hendelser i forbindelse med sykdom fare til

passivitet, depresjon og opplevelse av hjelpelgshet (Gjengitt etter Havik, 1989, s. 166).

Emaosjonell kontroll handler om behov for emosjonell stgtte, om naerhet/tilhgrighet kontra
separasjon/tap og muligheten til a opprettholde en emosjonell likevekt (Havik, 1989, s. 166).

| falge flere forfattere tyder det pa at tap og separasjon, og mangel pa fortrolighet, emosjonelt



11

stettende mellommenneskelige forhold kan ha negative virkninger pa bade barn og voksne
gjennom f.eks. utvikling av depresjon (Gjengitt etter Havik, 1989, s. 166). Ifglge Bowlby er

stgtte og nerhet fra en omsorgsperson viktig ved tap, tretthet, smerte eller sykdom (Gjengitt
etter Havik, 1989, s. 166)

Disse tre aspektene kan ifglge Havik (1989, s. 167) pavirke hverandre. Han har klassifisert
fire hovednivaer for intervensjoner i forbindelse med de tre formene for kontroll og behov:
Miljetiltak med tanke pa fysiske omgivelser, informasjons- og opplarings-tiltak for spesifikke

pasientgrupper, individuell radgivning, stattetiltak og kriseintervensjon.

Modell for psykologiske reaksjoner ved somatisk sykdom

Kognitiv kontroll Instrumentell kontroll Emosjonell kontroll
Forutsigharhet vs. Kompetanse vs. Merhet/tilharighet vs.
flertydighet hjelpelashet separasjon/tap
Ny og ukjente Usikkerhet mht hva Separasjon fra
omgivelser en selv kan gjare: OMSOrgspersoner
For 4 redusere
smerte og ubehag
Usikkerhet mht: Trusler om tap av:
Rutiner Etterleve padbud Saosiale roller
op rid
Sansninger Identitet
Sykdomsforstielse: Omlegging av livsstil Fysisk eksistens
Arsak
Manifestasjon
Konsekvenser
Behov for Behov for opplevelse Behov for
informasjon av mestring emosjonell statte
1 1 |
= 2
Opplevd sykdom
Pasientens opplevelse av sykdommen og behandlingssituasjonen
Forvirring og Passivitet og Angst, depresjon og
usikkerhet hjelpelashet sinne

Figur 1 En kontrollmodell for psykologiske reaksjoner i forbindelse med somatisk sykdom.

Hentet fra «En generell modell for psykologiske reaksjoner ved somatisk sykdom: Hvordan

kan vi best forstd og ivareta pasienters psvkologiske behov?», av O. Havik, 1989, Nordisk
Psylologi 41 (3), 5. 164. Copyright 1989 Akademisk Forl.

Gjengitt med tillatelse.
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Travelbee (2001) inkluderer hele familien i sin tenkning. Ett av de viktigste kjennetegnet pa
Travelbee (2001, s. 178)'s «Menneske-til-menneske-forhold» er ivaretagelse av den enkeltes
(eller familiens) sykepleiebehov. Travelbee (2001, s. 179) definerer sykepleiebehov slik; «Et
sykepleiebehov er ethvert behov hos en syk person (eller familie) som kan oppfylles av den
profesjonelle sykepleieren, [...] Hvis et slikt sykepleiebehov blir oppfylt, hjelper man den
syke personen (eller familien) til & forebygge eller mestre sykdom og lidelse».

Travelbee (2001, s. 259-260) skriver spesifikt om & hjelpe den sykes familie. Et indirekte
tiltak er & gi den syke god og kompetent sykepleie, mens et mer direkte tiltak krever at
sykepleier gar inn for & bli kjent med den sykes familie. Nar sykepleier hjelper de pargrende,
hjelper hun ogsa den syke. Statte og omtanke for familien gjer at de bedre kan oppmuntre og

hjelpe den syke i neste omgang.

3.2 Sykepleierens undervisende og veiledende funksjon.
«Hensikten med sykepleierens pedagogiske funksjon kan vare oppdragelse, laering, vekst,
utvikling og mestring» (S Tveiten, 2008, s. 31). Disse begrepene kan innebzre gkt

kompetanse innenfor omrader som for eksempel & mestre det & leve med sykdom.

Sykepleier ma ha en bred pedagogisk kompetanse som inneberer: kunnskap, viten og
forstaelse innen ulike fagomrader. Videre ma sykepleier ha ferdigheter innenfor
kommunikasjon, samhandling, undervisning og veiledning. Sykepleierens pedagogiske
funksjon bestar i at man kan anvende og kommunisere den pa en hensiktsmessig mate. Videre

at sykepleier ma ha en situasjonsforstaelse og helhetsforstaelse (S Tveiten, 2008, s. 39).

Undervisning og veiledning i grupper kan veere aktuelt pa ulike arenaer, f.eks. pa sykehuset.
Undervisning i gruppe kan vare aktuelt nar flere pasienter/pargrende til pasienter har samme
diagnose/ behandlingsopplegg. Pargrende kan ogsa ha glede av grupper som kan bidra til &
oppleve fellesskap og alminneliggjare situasjonen. Hensikten med slike grupper er gjennom
bearbeidelse, laering, oppdragelse og mestring, & styrke foreldrekompetansen. En ulempe med
gruppeundervisning kan vaere at man ikke tgrr 8 kommentere eller stille sparsmal og starrelse
ma derfor vurderes etter type deltagere og hensikt med undervisningen (S Tveiten, 2008, s.
180-181).
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3.3 Prematurfgdte barn og foreldre pa sykehus.
| folge WHO (2016, november) varer svangerskapet normalt mellom 37 og 42 uke, og barn

fadt far uke 37, regnes for & veere prematurt.

Etter alvorlighetsgrad av prematuritet sett i sammenheng med utvikling av kroppens organer
vil barnet kunne ha funksjonsnedsettelse i blant annet respirasjonssystemet,
sirkulasjonssystemet, nyrefunksjonen og mage-tarm-kanalen (Haaland, 2009, s. 14-21). Med

andre ord, umodenhet.

Nar barnet blir fgdt prematurt vil den normale fglelsesmessige forberedelsen for a ga inn i
foreldrerollen avbrytes. De er ofte ikke forberedt, og angst og sjokk er normale reaksjoner.
Det kan veere stor forskjell pa forventninger om et friskt barn og et prematurt barn og det kan
ta tid far foreldrene tilpasser seg situasjonen (Sgjbjerg, 2013, s. 189). Tandberg (2009) viser i
flere norske og internasjonale studier til at foreldre til syke nyfadte og premature barn
opplever en krisesituasjon i forbindelse med fadsel og barselstid. Studiene rapporterer om
blant annet sgvnlgshet, angsttanker, generell fglelse av hjelpelgshet og mangel pa kontroll
(Gjengitt etter Tandberg, 2009, s. 224).

Barneombudet (2013) sine erfaringer med norske nyfadtintensivavdelinger er utfordringer
knyttet til lokalene. Foreldrene i rapporten angir at det er trangt og mange nyfadte pa samme
rom. Videre er det en fglelsesmessig belastning a eksponeres for alt som skjer med andre i
rommet. Barna far ikke veere med foreldrene sine hele dggnet. Dette pavirker ifalge foreldrene
mulighet til & knytte band med barnet. | Norge er det ifglge Barneombudet (2013) kun en

nyfgdtavdeling som er helt familiesentrert.

Det kan veere utfordrende for fore & se barnet sitt omgitt av teknisk utstyr (Sandtrg, 2009, s.
76). Als hevder at miljget gjennom lyder og synsinntrykk, barnets utseende, medisinsk utstyr,
forhold mellom foreldrene og personalet kan pavirke foreldrerollen (Gjengitt etter Sandtrg,
2009, s. 76). At foreldrene har fatt god informasjon om hva de mgater pa forhand er en
forutsetning for at foreldrene kan gi barnet trygghet (Gjengitt etter Grgnseth & Markestad,
2011, s. 64-65).

3.4 Forberedelse og utskrivelse.
Det anbefales a begynne a tenke pa utskrivelse allerede ved innleggelse. Konkret planlegging

av utskrivelse starter som regel under siste del av oppholdet ved avdelingen (Ravn, 2009, s.
108).
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God oppfelging av familien far, under og etter utskriving fra sykehuset til hjemmet kan bidra
til at foreldrene blir tryggere og opplever mestring hjemme. Barnets viktigste
omsorgspersoner er foreldrene. Nyfgdtavdelingen bgr ha som mal a bidra til at foreldrene far
den kompetansen de trenger for a kunne ta vare pa barnet. Foreldre pa nyfadtavdelinger som
har fgdt et prematurt barn har ofte vart i gjennom vanskelige opplevelser som kan pavirke
familien fremover i tid. Utskrivelse kan derav for noen foreldre komme brétt pa og veere
dramatisk. Sykepleiere pa nyfgdtavdeling ma bade ta hensyn til sarbarhet hos det premature

barnet og foreldrene ved utskrivelse (Ravn, 2009, s. 105).

Det kan veere ulike arsaker til at foreldrene gnsker lengre tid pa avdelingen. Eksempler er
usikkerhet og bekymring, eller at foreldrene ikke kan ta seg fri sammen den farste tiden. Det
er avdelingens oppgave a lgse dette pa en faglig og forsvarlig mate. Eksempler pa tiltak kan
veere: samtale med sykepleier med mal om a bygge selvtillit i foreldrerollen og bearbeide
vanskelige opplevelser fra tiden pa avdelingen, og videre vurdere behov for ekstra oppfalging
av psykolog eller psykiatrisk sykepleier. Et annet tiltak er & repetere kunnskapen de trenger
for & ivareta barnets behov. Et tredje tiltak kan vaere mer tid pa avdelingen, dagpermisjoner og

nattpermisjoner for en roligere overgang (Ravn, 2009, s. 110-111).

Er den konkrete planleggingen god og starter tidlig, gir man foreldrene tid og mulighet til &
forberede seg til hjemreise. Da far ogsa ansatte tid til & veilede og lere opp foreldrene
tilstrekkelig etter behov. Avdelingen ma kvalitetssikre at foreldrene og barnet er klare for a
skrives ut. Utskrivelsesfasen innebeaerer a lage utskrivningsplan/sjekkliste i samarbeid med
foreldrene, med ngdvendig informasjon og opplering, medisinske teknikker og handling i
akutte situasjoner. Det er viktig a lytte til foreldrenes tidligere erfaringer og gi informasjon
etter foreldrene gnsker, ressurser og kunnskapsniva. Hvert barn er forskjellig, og planlegging
ma skje individuelt (Jonsson, 2013, s. 297-298; Ravn, 2009, s. 107). Videre ma samarbeid
mellom neste tjeneste som skal falge opp barnet etableres. Hjemmemiljg ma kartlegges og
eventuelt oppfelging ved sykehuset i etterkant av utskrivelse ma planlegges. Ansvaret for

barnet ma gradvis overfares til foreldrene (Ravn, 2009, s. 107).

Det er ifglge Ravn (2009, s. 109) stor enighet om tre fysiologiske parameter som bgr veere
oppfylt far utskrivelse. At barnet holder normal og stabil kroppstemperatur, sirkulatorisk og
respiratorisk stabilitet, evner a koordinere sug, svelg og pust ved maltid og at barnet tar til seg
tilstrekkelig mengde kalorier og vaske og vokser normalt.
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| falge Ravn (2009, s. 111), skal foreldrene veere trygge ved hjemreise. Dette er viktig bade
for at hele familien skal ha det godt nar de kommer hjem og fordi opplevelse av angst og
mangel pa trygghet kan fa negative langtidskonsekvenser for familien. Det ma videre
vurderes om foreldrene har fatt nok opplaring og mestrer stell, matsituasjon, omsorg og
samspill med barnet. I tillegg ma det vurderes om de er emosjonelt klar for & reise hjem. Det
vil veere viktig a kartlegge om foreldrene har god nok forstaelse av barnets behov og
problemomrader og sgrge for at de vet hvem de skal kontakte om de trenger hjelp? (Ravn,
2009, s. 111).

Under utskrivelsen trenger familien stgtte og oppmuntring for at hjemreisen skal bli en god
opplevelse. Foreldre skal i denne fasen ha blitt kjent med barnet sitt og mestre daglig stell.
Man ma vurdere behov om oppfelging av AHS og avtale dette. Videre tilby mulighet for
telefonkontakt med avdelingen fra hjemmet (Ravn, 2009, s. 108). Foreldrene ma fa

informasjon om hvordan avdelingen for AHS fungerer (Jonsson, 2013, s. 297-298).

Prematurfedte barn kan ha spesielle behov etter utskrivelse og trenger derfor tettere
oppfalging. Forskning viser at barn med spesielle behov kan vare hjemme om man har
tilgang til kontinuerlig besgk av sykepleier (Jonsson, 2013, s. 295). Dette leder inn pa neste

kapittel om Avansert hjemmesykehus.

3.5 Avansert hjemmesykehus for barn.
Det innebzrer ofte lang innleggelse pa nyfadtavdeling nar et barn fades for tidlig. I dag vet

man at det er positivt for barn, foreldre og sgsken at den nyfadte far komme hjem tidligere
med hjelp av hjemmesykehus. Foreldre opplever foreldrerollen og det a ta det fulle ansvaret
for barnet sitt, farst nar de kommer hjem. Det er ngdvendig at tjenesten bygger pa frivillighet,
at foreldrene er motiverte og interesserte i a reise hjem. Blant de vanligste pleiebehovene for
barn som mottar hjemmesykehus befinner sondeernaring og oksygenbehandling seg
(Jonsson, 2013, s. 295-296). Tilgang til degntelefontjeneste hvor foreldrene kan na fa rad og
svar pa spersmal er viktig for at de skal kunne kjenne seg trygge (Jonsson, 2013, s. 298-299)

Bjerndalen (2013)'s masteroppgave, tar for seg erfaringer fra AHS. Oppgaven oppsummerer
fordeler og ulemper ved hjemmesykehus sett fra foreldrenes perspektiv. Fordeler var blant
annet at familien far vare samlet, at foreldrene blir kjent med barnet og opplevelse av stress
fra andre pasienter og sykepleiere blir mindre. Videre var det lettere a stille sparsmal med
rask responstid, og forholde seg til feerre helsepersonell. Ulemper var pa sin side

vanskeligheter med a planlegge dagen grunnet besgk.
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3.6 Familiesentrert sykepleie.
Familiefokusert omsorg er en mulighet til & forbedre omsorgen for pasientens pargrende.

Begrepet bygger pa at familien er det viktigste aspektet ved var helse, bade fysisk og psykisk
(D. Stubberud, G. & Eikland, 2013, s. 172). Flere forfattere gir grunnlag for prinsipper for
familiefokusert omsorg: gjensidig respekt, samarbeid, informasjonsdeling, deltagelse og statte
(Gjengitt etter D. Stubberud, G. & Eikland, 2013, s. 173).

Gjensidig respekt handler om at sykepleier respekterer foreldres reaksjoner og valg nar barnet
er akutt eller kritisk sykt og opprettholder apen kommunikasjon. Samarbeid innebaerer
avklaring av ansvarsomrader og hvilke oppgaver foreldre og helsepersonell skal ha (Sgjbjerg,
2013, s. 192). Informasjon er viktig i familiesentrert sykepleie, og manglende adekvat

informasjon kan forsterke foreldrenes stress (Sgjbjerg, 2013, s. 192).

Foreldrenes deltagelse handler om rolleavklaring mellom hva foreldrene skal gjare og hva
helsepersonellet skal gjere. Er ikke rollene avklart kan foreldrene bli usikre, fale seg
hjelpelgse og utilstrekkelige. Usikkerheten gjar at foreldrene har behov for kontinuerlig
rolleavklaring, og at det legges til rette for at foreldrene kan veere foreldre (Sgjbjerg, 2013, s.
194). At man kan styrke foreldres mestring gjennom tett samarbeid mellom helsepersonell og
foreldre understrekes av forskning (Gjengitt etter Sgjbjerg, 2013, s. 194-195). Videre kommer
det frem gjennom forskning at jo mer foreldre blir involvert i pleien av barnet, desto lavere
blir deres stressnivaer og jo hgyere kunnskap far de om barnet sitt (Gjengitt etter Sgjbjerg,
2013, s. 195-196).

Statte handler om at foreldrene trenger at noen bryr seg om dem. Foreldrene kan i stressende
perioder glemme a ta vare pa egne behov, som igjen kan fare til gkt stress og angst. Derfor
inngar familiens behov i behandlingen av pasienten, og foreldre bar i tillegg oppfordres til &
sgke statte i eget nettverk (Sgjbjerg, 2013, s. 196-197).

3.7 Etikk.
Autonomiprinsippet er ifglge P. Nortvedt (2012, s. 97-98), det viktigste etiske prinsippet i

sykepleien. Hvis pasienten er kompetent til & ta egne valg, skal han/hun bestemme over sin
behandling og pleie, inkludert retten til & nekte slik hjelp. I falge Eriksson and Lindh (2013, s.
301) kan forutsetningene i nyfadtsykepleie by pa spesielle utfordringer. Da man ikke anser
nyfadte kompetente til & ta egne valg faller samtykkekompetansen som oftest over pa
foreldrene. Pasient- og brukerrettighetsloven (2001)'s § 4-4 sier: «Foreldrene eller andre med

foreldreansvaret har rett til & samtykke til helsehjelp for pasienter under 16 ar». For a kunne
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bedgmme situasjonen ma man ha tilfredsstillende kunnskap bakgrunnen til problemet og
mulige handlingsalternativ og hvordan de pavirker i positiv eller negativ retning hos berarte

parter: barnet, foreldrene, sgsken og helsevesenet (Eriksson & Lindh, 2013, s. 301).
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4.0 PRESENTASJON AV FORSKNINGSRESULTATER

| dette kapittelet skal jeg presentere relevante resultater fra de vitenskapelige artiklene i tre

temaer.

4.1 Far, under, og etter hjemreise.
Foreldrene i studien til Toral-Lépez et al. (2016), rapporterte at den farste tiden ved

nyfadtavdelingen var imot alle forventninger om fadselen og det a bli foreldre.
Mestringsstrategier var viktig for a regulere falelsene som kom i situasjonen. De fleste
foreldrene anbefalte a ta pause fra sykehuset hver dag, da dette gjorde det mulig & «lade
batteriene». Noen foreldre gnsket ikke a forlate barnet.

| samme studie rapporterte alle foreldrene fra tidlig-utskrivelses-gruppen, en falelse av a veere
ekte foreldre og lettelse ved hjemkomst. Programmet hadde ifalge foreldrene, fokus pa det
som var viktig for dem. De fikk bade opplearing pa sykehuset og hjemmebesgk. Foreldrene i
gruppen for standard-utskrivelse, rapporterte fglelser av glede, redsel og tvil relatert til deres
evner for a ta vare pa barnet. Foreldrene mente hjemmebesgk, sammen med mulighet for a

kontakte avdelingen var de viktigste tilbudene (Toral-Lépez et al., 2016).

Foreldre i Hammarstrand et al. (2008)s studie opplevde at personalet hadde hele ansvaret pa
sykehuset. | samme studie var flere foreldre nervese for a reise hjem. Foreldre opplevde det
positivt a ha fatt tid til & venne seg til tanken pa & komme hjem, og fatt informasjon om AHS
far hjemreise. Ved hjemkomsten fglte foreldrene pa foreldrerollen og a vaere en familie.
Foreldrene i samme studie oppga at de falte seg trygge hjemme fordi helsepersonell kom pa

besgk, og de hadde mulighet til & kontakte avdelingen ved behov.

| studien skrevet av Dellenmark-Blom and Wigert (2014), var foreldrenes erfaring at nyfadt-
intensiv-avdelingen var omgitt av stress, lidelse og det var smertefullt & omga andre. Nyfadt
hjemmesykepleie-tjenesten skapte en bro mellom sykehuset og hjemmet. Tjenesten gjorde det
mulig a forlate sykehusmiljget tidligere. Flere artikler i Lopez et al. (2012) studie inkluderte

en form for hjemmebesgk.
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4.2 Sykepleiers undervisende og veiledende funksjon.

Sykepleiers rolle var sentralt i Lopez et al. (2012)’s studie. Sykepleieansvarsomrader som
gikk igjen var omsorg for barnet pa sykehus og hjemme. Videre kunne undervisning og
stattegrupper veere til hjelp i forberedelse for a ta over ansvaret for barnet. Sykepleierne hadde
i oppgave a vurdere barnet, hjemmemiljget og mors helse. Alle vurderingene kunne bidra til &
redusere faren for forverring av barnets tilstand, reinnleggelser og bekymringer. A gi statte til
foreldrene og veere behjelpelig med henvisning til andre tjenester var sentrale
sykepleieoppgaver.

| Lopez et al. (2012) studie var temaene utdanning, pedagogikk og stgttegrupper sentrale. En
mate var bruk av informasjon bade innspilt pa band og skriftlig. Informasjonen var tilpasset
der foreldrene var. Resultatet av dette var et bedre foreldre-spedbarn-samspill, mindre angst
og depressive symptomer hos mor etter utskrivelse. En annen mate var utdanningsgrupper
med funksjon som stattegrupper. Foreldrene fikk informasjon og veiledning tilpasset barnets
behov. Nettverk med andre foreldre med like utfordringer, hvor de kunne diskutere og

utveksle informasjon var en arena for leering.

| Lopez et al. (2012)" studie, var ogsa tilbud undervisningsgrupper pa sykehuset en gang i
maneden etter utskrivelse, gjennom to ar en form for intervensjon. Et program i samme studie
hadde 10-ukers undervisning og stgttegruppe. Evaluering viste at begge programmene var
nyttige i veiledning av foreldre, reduserte angst og gjorde at foreldrene falte seg trygge i
foreldrerollen. Individuell oppleering med spesialisert sykepleier en gang i uken var en annen
metode. Det viste ingen resultater av betydning for mors respons pa barnets behov, forhold
mellom omsorgspersonene og barnet og barnets utvikling (Lopez et al., 2012).

Informasjon har gjennom forskningsartiklene vert et sentralt tema for sykepleiers rolle. |
studien av Johnson et al. (2003) kom de frem til at foreldrene taklet omsorgsgiverrollen bedre

hvis de far skriftlig informasjon sammen med muntlig fremfor verbal informasjon alene.

Bruk av elektroniske hjelpemidler i hjemmesykepleietjenesten for barn ble tre grupper
undersgkt i en studie. En av gruppene benyttet webapplikasjon der foreldrene kunne legge inn
spgrsmal og fa svar pa disse av sykepleierne ved tjenesten. En gruppe benyttet videosamtaler
gjennom Skype i kontakt med sykepleierne. En kontrollgruppe fikk standard hjemmebesgk.
Resultat fra web-gruppen var at flere foreldre synes det var mer naturlig a ringe. | Skype-
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gruppen svarte 7 av 8 familier at Skype-samtalene fungerte bedre enn ordinzere
telefonsamtaler (Gund et al., 2013).

Foreldrene som ble intervjuet i Toral-Ldpez et al. (2016) ‘studie, opplevde informasjon gitt av
helsepersonell som nyttig. Det var imidlertid mangel pa koordinering av informasjon fra ulikt
helsepersonell, og komplisert sprak, spesielt nar barnet var i en kritisk fase.

I samme studie var sykepleierne var ifglge foreldrene en viktig ressurs for stgtte og
informasjon. Foreldrene rapporterte ogsa om helsepersonell som ikke lyttet til sparsmal.
Videre at foreldrene ikke fikk tydelig avklart hvilken rolle de hadde pa avdelingen og i
behandlingen av barnet. Dette skapte frustrasjon, og de folte seg hjelpelgse og forvirret.
Foreldre rapporterte et sterkt behov for a fa avklart hvilken rolle de hadde i avdelingen.
Mange foreldre rapporterte at de trengte ett sted de kunne snakke ut om sine falelser, og fa
emosjonell statte. Foreldrene fglte seg tryggere nar det var kontinuitet i behandlingsforlgpet
(Toral-Lopez et al., 2016).

Foreldre rapporterer i to studier om at & bruke standardiserte kunnskapsbaserte
utskrivingsprogram i forbindelse med prematurfgdte barn kan veere til hjelp i

utskrivelsesfasen (Lopez et al., 2012; Toral-Ldpez et al., 2016).

Nar det gjelder familiefokusert omsorg beskrev foreldrene i en studie at barnesykepleierne
fokuserte pa kommunikasjon med begge foreldrene, viste omtanke og empati. De var lydhgre
for hele familien. Det & bli behandlet som en hel familie styrket bandene til barnet
(Dellenmark-Blom & Wigert, 2014).

4.3 Trygghet, mestring og statte i foreldrerollen.

| Turner et al. (2013)" studie gnsket deltagerne at barnet skulle veere friskt nok far de ble
utskrevet. Deltagerne beskrev at de hadde angst for & ikke klare & ta vare pa barnet uten
assistanse og hvordan skal takle eventuelle medisinske komplikasjoner som kunne oppsta.
Flere deltagere falte at de ikke var klare til & ta med barnet sitt hjem.

Foreldrene i Turner et al. (2013)’s studie beskrev positive og negative sider ved
stattegruppene under oppholdet pa nyfadt intensivavdelingen. Positive sider var at foreldrene
ikke falte seg alene og fikk mulighet til & bli kjent med andre i samme situasjon. Det & fa ett

rom hvor man kunne snakke uforstyrret med ansatte og andre foreldre var positivt. Videre ble
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ansattes stgttende rolle sett pa som positivt. Deltagerne uttrykte forskjellige gevinster ved
deltagelse i stottegruppene: vennskap, emosjonell statte og informasjon som kom godt med,
ogsa etter hjemreise. Negative sider handlet om balanse mellom informasjon og statte hvor en

deltager gnsket at det skulle veere ca. 50/50 i hver gkt.

Sosial statte var sveert avgjgrende for foreldrene i Toral-Lopez et al. (2016)’s studie, og de tre
viktigste stgttefunksjonene var partner og familie, helsepersonell og foreldre i samme

situasjon.

Telefonkontakt og regelmessige hjemmebesgk forsterket falelsen av a ikke ha blitt forlatt etter
utskrivelsen. Mulighet til & velge hjemmebesgk etter behov ga statte og mot til & ta med
spedbarnet sitt hjem. Videre ble foreldrenes falelse av sikkerhet tatt alvorlig da
barnesykepleier bade ga tid og anledning til & diskutere nye sparsmal og bekymringer
(Dellenmark-Blom & Wigert, 2014).

Studien tar videre opp tematikk rundt foreldrerollen. Erfaringer fra nyfadtintensivavdelingen
var a bli forlatt og vere i veien som foreldre. Hjemme fglte foreldrene at barnesykepleieren
fokuserte pa dem og deres erfaringer som foreldrene. Foreldrene falte videre at de hadde en
betydning for bade sykepleierne og barnet. Det kom videre frem av studien at opplevelser fra
en travel nyfgdtintensivavdeling trengte foreldrene bekreftelse pa at barnet var sunt og at de
gjorde en god jobb som foreldre. Nyfadthjemmesykepleietjenesten ga foreldrene mulighet til
a tilbringe tid alene med barnet (Dellenmark-Blom & Wigert, 2014).

Flere av artiklene fant at kommunikasjon mellom helsepersonell og familien hjemme var en
viktig faktor. Telefonkontakt, videosamtaler og tilgjengelighet gjorde at familien hadde
mulighet til & kontakte helsepersonell ved behov. Disse metodene bidro til & redusere angst og

gke mestring.

En studie av Angelhoff et al. (2015), tar for seg sgvnkvalitet hos foreldre som far hjelp fra
hjemmesykehus. Gjennomgaende hadde de fleste foreldrene sgvnforstyrrelser. Noen foreldre
hadde kun sgvnforstyrrelser om barnet hadde blitt i verre form eller hvis det hadde skjedd noe
uventet den dagen. | neste kapittel skal egne erfaringer drgftes opp mot teori, - og
forskningsgrunnlaget for & svare pa oppgavens problemstilling.
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5.0 DROFTING

| dette kapittelet skal jeg drefte og diskutere funn fra forskning, relevant litteratur og egne
erfaringer opp mot problemstillingen: «Hvordan kan sykepleier gjennom veiledning og
undervisning trygge foreldre til prematurfgdte barn i overgang fra sykehus til avansert

hjemmesykehus?», og oppgavens tittel; «Reisen hjem».

Kapittelet vil farst ta for seg sykepleierens pedagogiske funksjon, for sa a drefte de ulike
behovene Havik (1989)'s kontrollmodell; behov for informasjon, behov for opplevelse av

mestring og til slutt, behov for emosjonell stgtte draftes. Se tabell 1.

5.1 Sykepleierens pedagogiske funksjon.

| litteraturen om sykepleiers undervisende og veiledende funksjon er det fokus pa at
funksjonen bade skal dekke pasientens- og pargrendes behov, samt bidra til blant annet leering
og mestring (Kristoffersen et al., 2011; S Tveiten, 2008). | fglge S Tveiten (2008, s. 39) ma
sykepleier bade ha en bred pedagogisk kompetanse og kunne anvende denne pa en
hensiktsmessig mate. N4 skal jeg trekke inn teori, forskning og praksiserfaringer for a se pa
ulike mater man kan drive undervisning og veiledning av foreldre til prematurfadte barn og

foreldre i «Reisen hjemy.

Det er en utfordring a skille undervisning og stette, da de kan sees sammen. | dette kapittelet
vil jeg ta for meg undervisningsmetoder, mens stattefunksjonen av gruppeundervisning blir
drgftet i kapittel 5.4.

Undervisning kan ifalge S Tveiten (2008, s. 81), forega i grupper nar flere pasienter eller
pargrende er i samme situasjon i form av diagnose eller behandlingsopplegg. Pargrende kan
ha glede av grupper som kan bidra til en fellesskapsfalelse og til & alminneliggjare
situasjonen. Foreldre til syke barn kan ha behov for a dele opplevelser med mennesker i
samme situasjon for a oppna laering og mestring i situasjonen, og samtidig styrke
foreldrekompetanse. Dette underbygges gjennom Turner et al. (2013)" studie hvor foreldrene
deltok i stgttegrupper arrangert av nyfadtavdelingen. Stgttegruppene var innbakt i ukentlige
program, hvor verbal og skriftlig informasjon ble utdelt til foreldre, andre omsorgspersoner og
besteforeldre. Teorien skriver pa den andre siden at foreldre kan la vaere 8 kommentere eller

stille spgrsmal hvis undervisning foregar i gruppe. Man ma vurdere bade deltagere og
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hensikten med undervisningen far man eventuelt velger & bruke gruppemetoden (S Tveiten,
2008, s. 180-181).

Noen foreldre kan oppleve det vanskelig & snakke i en starre forsamling og ha vanskeligheter
med & stille spgrsmal til hele gruppen (S Tveiten, 2008, s. 180-181). Dette kan tyde pa at
gruppeundervisning ikke passer alle. Individuell opplering, var en intervensjon i en av
artiklene i Lopez et al. (2012)’s studie. Intervensjonen ga pa sin side ikke betydelige resultater
pa hvordan mor responderte pa barnets behov, forholdet mellom omsorgspersonene, barnet og
barnets utvikling. Kanskje gruppeundervisning ville fungert bedre? Det er vanskelig a si, men
poenget er at det kan veare gunstig a vurdere familien individuelt og hva de selv gnsker i

opplaringen far man beslutter a benytte enten gruppe eller individuell opplering.

| praksis pa den annen side, var det ikke organisert noen form for gruppeundervisning.
Foreldrene fikk opplaering individuelt pa utstyr og metoder de matte benytte nar de reiste
hjem, for & ivareta barnets behov. Jeg tolket at situasjonene ved forberedelse til hjemreise pa
den ene siden, fokuserte pa det praktiske fremfor det stgttende og familiefokuserte. Pa den
andre siden deltok jeg i utskrivelsesfasen for en familie som hadde veert innlagt pa sykehus i
mange maneder, som fikk vare pa avdelingen et par uker etter de ble klarert for hjemreise da
de trengte litt ekstra tid til & forberede seg. Denne tiden virket som om gjorde godt for
foreldrene, og jeg merket forskjell fra farste uke til de skulle reise hjem. De virket mer

selvstendige, samtidig som de uttrykte at de bade var klare og trygge fer de skulle reise hjem.

Undervisning kan ogsa skje etter utskrivelse, slik som en av metodene var i Lopez et al.
(2012)’s studie var. Metoden gikk ut pa & arrangere undervisningsgrupper en gang i maneden
etter utskrivelsen, hvor temaene var direkte relatert til det a gi omsorg til barnet og a leve med
et prematurt spedbarn hjemme. Intervensjonsperioden gikk over to ar. 84 % av foreldrene
mente at diskusjoner innad i gruppen var den mest meningsfulle intervensjonen. 93 % falte at
programmet var formalstjenlig og ga god kontinuitet i omsorgen. 95% rapporterte at de fikk
statte og veiledning og 90% falte seg trygge nok til a reise hjem og vere hjemme med det
premature barnet (Lopez et al., 2012). Kontinuitet var viktig for trygghetsfalelsen for foreldre
i Toral-Lopez et al. (2016)’s studie. Nar man ser pa prosenten av foreldre som fglte at et
undervisningsprogram i etterkant av utskrivelse ga god kontinuitet i omsorgen, kan man ga ut

i fra at et slikt program kan trygge foreldre i «Reisen hjemy.



24

Bruk av standardiserte utskrivingsprogram for prematurfgdte barn og foreldre er forslag fra
foreldre i to studier (Lopez et al., 2012; Toral-Ldopez et al., 2016). 1 litteraturen kommer det
frem at man lager utskrivingsplan eller sjekkliste til forberedelse av hjemreise (Ravn, 2009, s.
107). | praksis var det ogsa en plan med sjekkliste hvor man gikk gjennom punkter familien
matte ha opplearing i far hjemreise. Fordi anerkjente forskningsresultater understgtter a bruke
standardiserte utskrivingsprogram (Lopez et al., 2012; Toral-Lo6pez et al., 2016), kan man
anta at det ogsa ville fungert i praksis. Det er forskjell pa a lage en sjekkliste mot a ha en
ferdig utarbeidet. | en hektisk arbeidsdag pa en travel barneavdeling, kan man glemme viktige
punkter hvis skjemaene eller planene ikke er standardisert, men dersom planer og sjekklister
er standardisert, vil ikke sjekklisten bli individuelt tilpasset den aktuelle familien, slik som

den ville blitt dersom man lagde ny sjekkliste eller utskrivelsesplan for hver familie.

5.2 Behov for informasjon.

En viktig del av sykepleierens undervisende og veiledende funksjon, er ifglge Kristoffersen et
al. (2011, s. 19) blant annet informasjon til pasient og pargrende. | fglge flere forfattere er det
en forutsetning at foreldre har fatt god informasjon for at de skal kunne gi barnet trygghet
(Gjengitt etter Grgnseth & Markestad, 2011, s. 64-65). | praksis opplevde jeg at foreldre
hadde behov for bade informasjon og stette i perioden hvor de gradvis tok over omsorgen for
barnet. Et omrade som markerte seg i praksis, var spgrsmalet hva man gjer dersom noe
uventet skjer. Dette kunne vaere alt fra at matpumpen piper/stopper, at slanger gar tett eller
noe alvorlig skulle skje med barnet. I likhet med erfaringer fra praksis tilsier ogsa erfaringene
fra foreldre i Hammarstrand et al. (2008) s studie at foreldrene var urolige for at noe
uforutsett skulle hende. Foreldrene i samme studie hadde positiv opplevelse med a fa tid til &

forberede seg selv far hjemreise, og samtidig vite at noen skulle komme pa hjemmebesgk

| falge Havik (1989, s. 165), kan det tyde pa at sykehusets rutiner for & ivareta
informasjonsbehovet hos pasienter og pargrende ikke er gode nok. Resultater fra ulike studier
viser pa den ene siden at pasienter hadde fatt mangelfull informasjon i lgpet av
sykehustilveerelsen (Gjengitt etter Havik, 1989, s. 165). Pa den andre siden rapporterte
foreldrene i Toral-Ldpez et al. (2016) s studie at de var sveert forngyde med informasjonen de
hadde fatt fra helsepersonellet. Dette underbygde de med at informasjonen var nyttig og
tilpasset deres utfordringer i forbindelse deres situasjon. Likevel meldte foreldrene i samme
studie, at informasjonen ikke alltid var koordinert ved at det ble gitt ulik og gjentagende

informasjon fra forskijellig helsepersonell. Dessuten rapporterte foreldrene om at spraket pa
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informasjonen som ble gitt, spesielt i fasen hvor barnet var lagt inn pa nyfedt intensivavdeling
var komplisert og vanskelig a forsta (Toral-L6pez et al., 2016).

I en av artiklene fra Lopez et al. (2012) studie ble resultat av informasjon innspilt pa band og
skriftlig i flere omganger ut i fra sykeforlagpets faser: 2-4 dager etter innleggelse, 4-8 dager
etter innleggelse, 1-4 dager for utskrivelse og en uke etter utskrivelse. Informasjonen pa band
og det skriftlige materialet var utviklet for a stgtte foreldrene i & bli kjent med barnets
kjennetegn, oppfarsel, stress-signaler, og barnets generelle utvikling. Programmet tar ogsa
sikte pa & bidra til & bedre foreldre-barn-relasjon etter utskrivelse, noe som ogsa studien
resulterte i. Ogsa inkludering av spesifikke aktiviteter til a statte barnets kognitive utvikling
var tema i undervisningsopplegget. Resultatet av dette ble mindre angst og depressive
symptomer hos mor (Lopez et al., 2012). Til sammenligning kom ogsa forfatterne i Johnson
et al. (2003) studie frem til at foreldrene taklet omsorgsrollen for barnet bedre, hvis
informasjon bade blir gitt verbalt og skriftlig (Johnson et al., 2003).

Ved & bruke elektroniske hjelpemidler kom en studie av Gund et al. (2013) frem til at
foreldrene synes det var bedre a bruke telefon og fa svar direkte nar de lurte pa noe, fremfor &
sende inn spgrsmal via en webapplikasjon. | samme studie viste det seg at foreldrene
foretrakk Skype-samtaler fremfor telefonsamtaler og begrunnet dette ved at det var lettere &
kommunisere, ndr man kan se kroppsspraket. En forelder forteller: «lt is easier to understand

when you can see the other person’s body language» (Gund et al., 2013, s. 7).

| Toral-Lopez et al. (2016)’s studie rapporterte foreldrene at de ikke fikk tydelig avklart
hvilken rolle de hadde pa avdelingen. Dette farte med seg falelser som frustrasjon,
hjelpelashet og forvirring. Ogsa teorien sier at foreldre kan bli usikre pa hvilken rolle de skal
ha, og er ikke rollene avklart, kan foreldrene oppleve fglelse av hjelpelgshet og
utilstrekkelighet. Kontinuerlig veiledning pa hvilken rolle foreldrene har, samtidig som man
tilrettelegger for at foreldrene kan veere foreldre selv om barnet er sykt er ngdvendig for
hindre disse folelsene (Sgjbjerg, 2013, s. 194). Dette kan settes direkte opp mot to av
begrepene i Havik (1989)s kontrollmodell; Kognitiv kontroll og instrumentell kontroll.
Innenfor kognitiv kontroll har foreldrene behov for informasjon for & avklare rollene og pa
hvilken mate de kan veere foreldre til barnet sitt. Mangel pa informasjon kan fare til forvirring
og usikkerhet. Instrumentell kontroll handler om foreldrenes behov for a oppleve mestring.
For & oppleve mestring ma man vite hva man selv kan gjere i situasjonen, og dersom rollene

ikke er avklart er det vanskelig a mestre situasjonen. Dette kan fare til passivitet og
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hjelpelashet, fremfor kompetanse og mestring hvis rollene er avklart (Havik, 1989; Sgjbjerg,
2013, s. 194). Dette leder inn pa neste kapittels tema: behov for opplevelse av mestring.

5.3 Behov for opplevelse av mestring.

| fglge Ravn (2009, s. 105) kan man gjennom god oppfelging av familien far, under og etter
utskrivelse fra sykehus bidra til trygghet og mestring i hjemreisen og hjemmetilvarelsen. Na
vil jeg trekke frem oppgavens tittel; «Reisen hjem», gjennom at trygghet og mestring i
foreldrerollen far, under og etter hjemreise skal drgftes i dette kapittelet. Allerede fra barnet
blir fgdt starter planleggingen av «Reisen hjem». Reisen kan for mange familier veere lang, og
for andre, kortere. Det er i denne perioden foreldrene leerer a bli foreldre og at det premature
barnet, trinn for trinn utvikles og vokser seg sterkere. Med andre ord: en svart spennende
fase.

Nar barnet blir lagt inn pa nyfadtavdeling vil en planlegging av utskrivelse som regel forega
(Ravn, 2009, s. 108). Perioden far dreier seg om tiden fra babyen er fgdt til konkret
planlegging starter. Perioden under utskrivelse vil veere tiden rett far med utpreving av dag-
og degnpermisjoner og vurdering om foreldrene og barnet er klare for a reise hjem og tiden
rett etter, hvor de har mulighet til & komme tilbake til avdelingen og mulighet for
telefonkontakt med avdelingen. Perioden under vil ogsa inkludere overgangen til AHS.
Perioden etter vil ta for seg tiden hjemme med assistanse fra AHS.

Farst om det teoretiske grunnlaget fra Havik (1989, s. 166) s instrumentell kontroll.
Kompetanse er et sentralt begrep gjennom at man etterstreber a ha ngdvendige ferdigheter for
a lgse problemene og na gnskede mal, fremfor opplevelse av hjelpelgshet og de handlingene
man foretar seg ikke systematisk virker inn pa problemene. Hvis man setter dette opp mot
foreldrenes perspektiv i denne oppgaven handler det om at de etterstreber malet om & kunne ta

vare pa barnet sitt selv, og for & kunne klare dette ma de ha nok kunnskap og kompetanse.

5.3.1 Mens familien er innlagt pa sykehus.
Mens barnet og foreldrene ennd er innlagt pa sykehus skriver flere kilder at det kan veere

skremmende for foreldre a se barnet sitt omgitt av teknisk utstyr (Barneombudet, 2013;
Sandtrg, 2009, s. 76). Miljget rundt med lyder, sanseinntrykk, barnets utseende og relasjon
mellom foreldre og personalet vil pavirke foreldrerollen (Gjengitt etter Sandtrg, 2009, s. 76).
Barneombudet (2013) underbygger dette ved at nyfadtavdelinger gjennomgaende har
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utfordringer knyttet til fysiske rammer. Foreldrene far ikke muligheten til & vaere med barnet
hele dggnet, fysisk samveer med barnet kan veere utfordrende med tanke pa situasjonen og de
lever tett pa andre prematurfgdte barn med foreldre. I Norge er det bare en nyfgdtavdeling
som er helt familiesentrert (Barneombudet, 2013). Forskere i Dellenmark-Blom and Wigert
(2014)’s studie, kom frem til resultater som viste at noen foreldre folte seg forlatt og i veien
pa travle nyfadtavdelinger.

Mestringsbegrepet i Lazarus and Folkman (1984, s. 141)’s definisjon gar ut pa a takle
spesifikke ytre og indre krav, som overstiger en persons ressurser eller oppleves belastende
for personen. Dette gjennom anstrengelser av bade kognitive og atferdsmessige art. Jeg tolker
Lazarus and Folkman (1984, s. 141)"s definisjon ved at man bruker bade tanker og handling
for & oppleve mestring. | forskningslitteraturen kommer mestringsstrategier frem, da de aller
fleste foreldrene i Toral-Lépez et al. (2016) s studie brukte det a ta seg en pause fra
sykehusets lokaler en periode hver dag, som en mestringsstrategi. Dette hjalp foreldrene &
samle krefter. Selv om de fleste foreldrene anbefalte a ta pause, var det noen foreldre i den
samme studien, som ikke ville forlate sykehuset eller barnet sitt (Toral-Lépez et al., 2016).
Det a ta en pause fra sykehuset kan sees pa som en handling gjennom atferd, hvor man for en
periode forlater den stressfylte situasjonen man er i nar barnet er lagt inn pa nyfadt

intensivavdeling.

5.3.2 Under utskrivelsen.
| folge Ravn (2009, s. 108) trenger familie statte og oppmuntring under utskrivelsen. Videre

er det viktig at foreldrene i denne fasen har blitt kjent med barnet og mestrer daglig stell og
omsorg og at fremtidige avtaler med sykehuset er avtalt. Resultater fra Hammarstrand et al.
(2008) studie underbygger dette gjennom at foreldrene oppga at det var positivt a fa tid til &
venne seg til tanken pa a reise hjem, og spesifiserte at det var fint a fa vite hvem som skulle
komme pa hjemmebesgk og hva som skulle skje videre, far de dro fra sykehuset.

Det er ifglge Ravn (2009, s. 110-111) vanlig at foreldre kan gnske lengre tid pa avdelingen av
ulike arsaker. Fra brukerundersgkelsen i Bjerndalen (2013)" masteroppgave stgtter et sitat
dette: «Det var planer om a overflytte oss til Hjemmesykehuset 1 ¥ uke tidligere, da ville vi
ikke veert klare» (Bjgrndalen, 2013, s. 30). For en annen familie kom utskrivelsen for raskt:
«Hjemmesykehus kom bratt pa og jeg falte meg ikke klar» (Bjgrndalen, 2013, s. 30). Dette
underbygges av resultater fra Turner et al. (2013)’s studie viste at noen foreldre folte at de

ikke var klare for a reise hjem med babyen. Et sitat fra studien: «I was nervous and scared,



28

and um, I think a little bit stressed as well, that the day finally came, and maybe that | was ill-
prepared» (Turner et al., 2013, s. 441).

Angst for & ta med barnet hjem etter uker pa nyfgdtavdeling var resultater fra en Turner et al.
(2013)’s studie. Deltagerne beskrev angst i forbindelse med 4 ta seg av barnet pa egenhand
uten assistanse og var usikre pa medisinske komplikasjoner som kan oppsta etter utskrivelsen.
Dette underbygges av resultater fra Hammarstrand et al. (2008) s studie hvor foreldrene var

nervgse for om noe uforutsett skulle skje med barnet hjemme.

Tiltak ved sitasjoner hvor foreldrene faler seg utrygge er ifglge Ravn (2009, s. 110-111),
samtale mellom foreldre og sykepleier med mal om a bygge selvtillit i foreldrerollen og
bearbeide vanskelige opplevelser fra tiden pa avdelingen. Andre tiltak er & vurdere behov for
ekstra oppfalging gjennom for eksempel psykolog. Repetisjon av ngdvendig kunnskap for a
ivareta barnets behov hjemme er et annet tiltak. Til slutt kan det a gi foreldrene mer tid,

dagpermisjoner og nattpermisjoner for en roligere overgang vere gode tiltak.

Gradvis overgivelse av ansvaret for barnet kommer som resultat i Turner et al. (2013, s.
443)’s studie: «[...] "Cause you sort of had the responsibility, but not 100%. so you could sort
of, um, gradually increase your knowledge and your confidence». Foreldrene i studien folte at
de fikk statte av helsepersonellet og at sykepleierne gradvis overga ansvaret for barnet, pa en
slik mate at foreldrene fglte de hadde ansvar, men ikke var alene. Malet i en rekke nyere
studier tenker i samme retning, gjennom at fokuset har vart pa hvordan man kan inkludere
foreldre som medspillere i sykepleien til barn. Resultater fra en amerikansk studie viste at
deltagelse i sykepleien reduserte stress, angst og depresjon hos madrene (Gjengitt etter
Tandberg, 2009, s. 233). Dette underbygges videre gjennom Ravn (2009, s. 107) som skriver

at ansvaret for barnet gradvis ma overfares til foreldrene

I litteraturen handler fasen far utskrivelse om a lage en plan eller sjekkliste i samarbeid med
foreldrene om hva de bgr vite om barnets behov, medisinske teknikker, hvordan man opptrer i
akutte situasjoner og gi foreldre informasjon etter deres gnske og ressurser (Jonsson, 2013, s.
297-298; Ravn, 2009, s. 107). Ansvaret for at foreldrene skal fa den kompetansen de trenger
hjemme ligger hos nyfadtavdelingen (Ravn, 2009, s. 105). Pa avdelingen der jeg var i praksis
laget vi en slik plan, hvor alt som skulle gjennomgas matte krysses av og signeres. Dette

innebar i tillegg til daglig stell, eventuelle medisinske prosedyrer og farstehjelpsundervisning.
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Stabil kroppstemperatur, respiratorisk og sirkulatorisk stabilitet, evne til & kombinere sug,
svelg og pust, deretter at apneer er under kontroll, at barnet tar til seg nok naering og har en
akseptabel vekstkurve er fysiologiske parameter som bar vare oppfylt for utskrivelse (Ravn,
2009, s. 109). Samarbeid med neste tjeneste som skal fglge barnet ma etableres. Videre ma
hjemmemiljg kartlegges og eventuelle oppfglgingstimer pa sykehuset ma planlegges (Ravn,
2009, s. 107). Da opplevelse av angst og utrygghet kan fa negative langtidskonsekvenser for
barnet og foreldrene, skal foreldre ifglge Ravn (2009, s. 111) vaere trygge ved hjemreise.
Videre ma man vurdere om foreldrene er emosjonelt klare for hjemreise, om de har fatt og
nok opplaring pa pleie av barnet og vet de hvem de skal kontakte hvis de trenger hjelp (Ravn,
2009, s. 111). Hvis alle disse punktene er ivaretatt ved hjemreise, kan man antaat det vil ha

positiv innvirkning pa tiden hjemme.

| praksis erfarte jeg at foreldre sa ifra i situasjoner hvor de ville prave a for eksempel a rense
huden rundt innlagt gastrostomi, eller fylle settet med morsmelkerstatning og handtere
utstyret til gastrostomien og matpumpen. Jeg tolket det som foreldrene fglte at de ikke ble
involvert i oppleeringen. En mor som skulle reise hjem med spedbarnet sitt etter mange
maneder pa sykehuset pregvde a forklare sykepleier at na skal jeg hjem, og da ma jeg jo kunne
dette selv. Sykepleier trakk seg tilbake, og mor fikk prgve selv. | andre situasjoner var
sykepleiere veldig flinke til & sparre «hva tenker du er smart a gjgre?», «hvordan ville du
tenkt i en slik situasjon?» og med det gitt foreldrene ansvar til & bade tenke og utfgre
handlinger. Jeg tolker situasjonene fra praksis som at det kan vere lett & glemme a overlate
ansvaret til foreldrene, nar man i lengre periode har hatt ansvaret for barnet og at det ikke

alltid er like lett & forklare en prosedyre uten & utfare den selv.

Etikk og faglig forsvarlighet er en viktig i overgangen til hjemmet. Autonomi er ifglge P.
Nortvedt (2012), det etiske prinsippet som veier tyngst i sykepleien. | fglge (Eriksson &
Lindh 2013, s. 301) anser man ikke nyfagdte som kompetente til & ta egne valg, og
samtykkekompetansen faller dermed bort. | fglge sykepleiere Jonsson (2013, s. 295) er det
ngdvendig at tjenesten AHS bygger pa frivillighet, og at foreldrene er bade motiverte og
interesserte i a reise hjem og ta vare pa barnet hjemme. Spgrsmal man ma stille seg i
situasjonen under forberedelse til hjemreise er hva som er faglig forsvarlig og hva foreldrene
gnsker og har behov for. Pa bakgrunn av dette, safremt foreldrene har blitt spurt om deres

gnske og meninger kan man anta at det er faglig forsvarlig a skrive ut familien.
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5.3.3. Etter hjemkomsten.
Etter hjemkomsten viser resultater fra forskning bade nervase og tilfredsstilte foreldre, men

enkelte hadde ogsa problemer med & fa sove om natten. «I found trust in the situation because
they never left us with unanswered questions» (Dellenmark-Blom & Wigert, 2014, s. 580).
Sitatet er hentet fra en far som mottok nyfedthjemmesykepleie i Dellenmark-Blom and
Wigert (2014)'s studie. Foreldrenes erfaringer med tjenesten var at de falte seg trygge, da
sykepleiere bade ga tid og anledning til a diskutere nye sparsmal og bekymringer som kan

oppsta nar familien reiser hjem.

Erfaringene foreldrene i Dellenmark-Blom and Wigert (2014)"s studie hadde med
nyfgdthjemmesykepleien i var at tjenesten bygde en bro mellom sykehuset og hjemmet. Et

sitat fra en deltager i samme studie som sier noe om hvordan falelsen av & komme hjem var:
Here (at home) I kind of had to think first, which you wouldn’t have done at the
hospital. At the NICU you would have asked for help and they would have solved
your problems and that was what was so good about coming home. You made your

own decisions (Dellenmark-Blom & Wigert, 2014, s. 581)

Flere studier underbygger dette, gjennom resultater, som viser at foreldrene forst faler seg
som foreldre nar de kommer hjem (Dellenmark-Blom & Wigert, 2014; Hammarstrand et al.,
2008). I masteroppgaven til Bjgrndalen (2013, s. 30) stetter et sitat dette: «Psykisk sett sveert
godt & komme hjem og fa mulighet til & ha 100% omsorg for sitt eget barn» (Bjgrndalen,
2013, s. 30). Foreldre i Hammarstrand et al. (2008) studie beskrev at de opplevde at
personalet hadde ansvaret for barnet gjennom oppholdet pa sykehuset. Videre at de ikke
kunne styre hva som skulle skje, som farte til at de kjente seg usikre i relasjonen til barnet.
Det var farst nar de kom hjem at de kom inn i rollen som foreldre og at de hadde ansvaret.
Dette underbygges videre av teorien som ogsa sier at foreldrene farst far fullt ansvar for

barnet etter hjemreisen (Jonsson, 2013, s. 295).

Oppsummerte intervensjoner fra studien til Lopez et al. (2012), med tanke pa kommunikasjon
mellom helsetjenesten og familien hjemme, var lange apningstider og tilgjengelighet per
telefon og videosamtaler. Bruk av disse formene for teknologi reduserte angst og forbedret

mestring hos foreldrene hjemme. Teori underbygger dette gjennom tilgang til
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dagntelefontjeneste hvor foreldre kan fa raske svar pa spgrsmal er ngdvendig for at foreldre
skal fgle seg trygge hjemme (Jonsson, 2013, s. 298-299).

Til tross for mange positive sider ved AHS, tar studien til Angelhoff et al. (2015) en annen
side av det & motta sykehustjenester hjemme. Resultater viste at nesten alle foreldrene i
studien hadde sgvnforstyrrelser. Noen hadde sgvnforstyrrelse hvis barnets tilstand hadde blitt
verre eller noe spesielt hadde skjedd den dagen. Foreldrene gnsket ikke a falle i dyp sevn, da
de var redde for a ikke vakne hvis barnet trengte de. Et av temaene fra resultatene var at stette
pavirker trygghet og trygghet pavirker sgvn. For at foreldrene skulle fa sove hadde de behov
for & fale seg trygge. Deltagerne i Turner et al. (2013)" studie var redde for at de ikke skulle
klare & ta vare pa barnet uten assistanse. Sagt pa en annen mate, viste resultatene at noen
foreldre ikke fglte seg trygge nok for a reise hjem. Som man ser i Angelhoff et al. (2015)'s
studie var foreldrene avhengige av a fole seg trygge for a fa sove godt. Hvis de drar hjem uten
a fole seg trygge, kan man anta at de kan fa problemer med a sove, noe som igjen kan fare til

at de far det vanskeligere i foreldrerollen.

Selv om det i Angelhoff et al. (2015)s studie ble rapportert om sgvnproblematikk hjemme
under perioden med AHS, er problemet kjent ved krisereaksjoner. Sgvnlgshet, angsttanker,
falelse av hjelpelgshet og mangel pa kontroll er reaksjoner som kan falge hos foreldre med
barn som legges inn pa nyfadt intensivavdeling (Gjengit etter Tandberg, 2009, s. 224).
Krisereaksjonene, som blant annet sgvnlgshet kan derfor sees pa som normalt i forbindelse
med bade innleggelse pa nyfadt intensivavdeling og ved hjemkomst.

5.4 Behov for emosjonell statte.

Emaosjonell kontroll er en av Havik (1989, s. 166) s former for kontroll i forbindelse med
psykologiske reaksjoner ved somatisk sykdom. | fglge flere forfattere kan manglende
fortrolighet, emosjonelt stattende mellommenneskelige forhold, tap og separasjon ha negativ
virkning pa bade barn og voksne, mens pa motsatt side kan emosjonell statte redusere
sannsynligheten for utvikling av depresjon (Gjengitt etter Havik, 1989, s. 166). Stotte er
videre ifglge Kristoffersen et al. (2011, s. 19) pa samme mate som informasjon, en viktig del
av sykepleierens undervisende og veiledende funksjon. Statte er ogsa et av prinsippene
innenfor familiesentrert sykepleie (Gjengitt etter D. Stubberud, G. & Eikland, 2013, s. 173).

| Toral-Lépez et al. (2016)’s studie rapporterte foreldrene at det a fa statte var sveert

avgjerende. Partner og familie, helsepersonell og foreldre i samme situasjon var de tre
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viktigste stattefunksjonene. Foreldre som deltok i stattegrupper for utskrivelse i Turner et al.
(2013)’s studie, rapporterte at det var positivt pa bade a fa mulighet til & bli kjent og snakke
med andre foreldre i samme situasjon, og stette fra helsepersonellet. Til sammenligning viser
resultat fra flere studier at stgttegrupper under oppholdet pa sykehuset og i etterkant var
positivt med tanke pa a mgte foreldre i samme situasjon (Lopez et al., 2012; Toral-Lépez et
al., 2016). Videre at stgttegruppen fungerte som en forberedende funksjon, gjennom at
foreldrene fikk god informasjon far hjemreise. Imidlertid uttrykte en forelder gnske om en

mer lik balanse mellom informasjon og statte i hver gkt (Turner et al., 2013).

| Lopez et al. (2012) studie ble ulike former for undervisning og veiledning i gruppe
benyttet. Det kommer frem at stettegrupper for foreldrene med barn med samme
problematikk og apning for at foreldrene kunne diskutere seg imellom bidro til leering. Ogsa
to andre artikler i samme studie hadde grupper som undervisningsmetode, hvor evaluering
viste at metoden var nyttig i veiledning av foreldrene, den reduserte angst og gjorde at
foreldrene falte seg tryggere i foreldrerollen. Ogsa i Angelhoff et al. (2015)’s studie, ble statte
fra partner, venner og slektninger, trukket frem som positivt i forbindelse med sgvn.
Foreldrene var i den forbindelse avhengig av det sosiale nettverket for & kunne ha tid til seg

selv.

Sykepleieteoretikeren Travelbee (2001, s. 178-179), fokuserer i sin tenkning pa at det ikke
bare er pasienten som har behov som ma dekkes, men ogsa pasientens familie /pargrende har
behov. Videre nar sykepleier klarer & oppfylle et slikt behov kan det hjelpe pasienten eller
familien til & forebygge og/eller mestre sykdom Travelbee (2001, s. 259-260). Ute gjennom
hospitering hos AHS var det veldig tydelig at tjenesten fokuserte pa hele familien. Et
eksempel fra et besgk i praksis, hvor vi tidlig pa morgenen var hos pasienten, og kom rett inn
i familiens morgenrutiner. Etter besgket var over kunne dagen starte for bade storebror og
lillebror, mor og far, jobb, barnehage og skole. Ved a ta dette besgket sapass tidlig pa dagen,
fikk familien mulighet til & fortsette resten av rutinene og dagen sin som vanlig. Foreldrene
uttrykte glede over dette. Dette besgket bidro bade med a dekke pasientens behov, og hele

familiens behov for en normal hverdag.

Betydningen av a fokusere pa hele familien i nyfadtsykepleie kommer pa samme mate som
Travelbee (2001, s. 178-179)s tenkning ogsa tydelig frem i faglitteraturen. Ifglge D.
Stubberud, G. and Eikland (2013, s. 172) er familien det viktigste aspektet ved bade fysisk og
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psykisk helse. For foreldre kan nyfgdt intensivavdeling bade virke skremmende, men de kan
ogsa oppleve en krisesituasjon med pafelgende sgvnlgshet, angsttanker, fglelse av
hjelpelashet og mangel pa kontroll (Gjengit etter Tandberg, 2009, s. 224). Opplevelsen av
situasjonen vil veere avhengig av familiens tidligere erfaringer og barnets situasjon. Familien
trenger hjelp og statte etter behov for & mestre situasjonen (Tandberg, 2009, s. 224).
Familiefokusert omsorg kan veare en metode for a forbedre omsorg for pasientens pargrende
ved samtidig a se pa pasientens familie som en ressurs (D. Stubberud, G. & Eikland, 2013, s.
172).

For a trekke frem ett resultat som underbygger viktigheten av a fokusere pa hele familien i
sykepleien, forklarte en mor hvordan det fales & vaere under familiesentrert behandling: «It
wasen't just A. (child) that was treated, but also me in some way and this made us one»
(Dellenmark-Blom & Wigert, 2014, s. 581). Sitatet kommer fra en mor som deltok
Dellenmark-Blom and Wigert (2014)’s studie. Forelderen beskrev i studien at
barnesykepleierne fokuserte pa & kommunisere med begge foreldrene. De behandlet hele

familien.
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6.0 KONKLUSJON

Gjennom resultater fra forskningsartikler, teoretisk grunnlag og egne erfaringer har
problemstillingen og «Reisen hjem» blitt drgftet. | dette kapittelet skal jeg svare pa oppgavens
problemstilling: «Hvordan kan sykepleier gjennom veiledning og undervisning trygge

foreldre til prematurfedte barn i overgang fra sykehus til avansert hjemmesykehus?».

Sykepleierens undervisende og veiledende funksjon kan bidra til a forebygge foreldrenes
falelse av utrygghet og hjelpelgshet. Dette ved blant annet & begynne planlegging for
hjemreise tidlig, overlate foreldreansvaret gradvis og gi foreldrene nok tid til a forberede seg

til hjemreisen.

Som en gjenganger ser man at noen foreldre er usikre fer, under og etter hjemreise, noe som
kan forklares med at de har oppholdt seg en lengre periode pa nyfadtavdelingen. Mine funn
fra forskning viste at oppfelging gjennom stattegrupper i etterkant av utskrivelsen kan bidra
til & skape kontinuitet i behandlingsforlgpet, som igjen kan gke trygghetsfglelsen. Funn viser
ogsa at mange foreldre bade falte seg trygge. Foreldrene poengterte videre flere positive sider
ved a veere tilknyttet til AHS, blant annet at tjenesten trygget foreldrene hjemme og at den
bygde bro mellom sykehuset og hjemme. Viktig er det likevel a tenke foreldrenes sgvn, da det

a veere hjemme med sykt barn kan pavirkere sgvnkvaliteten.

Som det fremgar i Havik (1989)"s kontrollmodell, forskning og faglitteratur kan man ved a
dekke foreldrenes behov for informasjon, opplevelse av mestring og emosjonell stette, bidra
til at foreldrene kan oppleve kognitiv kontroll, instrumentell kontroll og emosjonell kontroll.
Dette kan videre minske psykologiske reaksjoner som manglende forutsigbarhet, hjelpelgshet,

0g separasjon/tap.

For & dekke foreldrenes behov for informasjon viser mine funn at foreldrene setter skriftlig og
muntlig informasjon hgyere enn muntlig informasjon alene. 1 tillegg viser funn at foreldre
som fikk benytte Skype i stedet for telefonsamtaler foretrakk Skype. Det som kommer mest
tydelig frem fra mange studier var viktigheten av a ha mulighet til & kontakte avdelingen.
Mine funn tyder pa at farst nar informasjonshehovet blir dekt, kan foreldrene fale seg trygge

og videre gi trygghet til barnet.

Mestringsbehovet kan dekkes ved tydelig rollefordeling mellom foreldre og sykepleier, som

oppdateres etter hva foreldrene kan pé grunnlag at barnets tilstand bedres. A jobbe med
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foreldrenes mestringsstrategier og samtidig gjere disse tydelige kan det hjelpe foreldre a takle
tilveerelsen pa sykehuset, under overgangen og gjennom «Reisen hjem».

A dekke foreldrenes behov for emosjonell stgtte kan ut i fra mine funn gjgres gjennom
stettegrupper for foreldre i samme situasjon. Foreldre i ulike studier satte pris hvordan
stattegrupper bidro til a fale at man ikke var alene i situasjonen. Videre er det viktig at
foreldrene ikke bare far stette fra helsepersonell men ogsa partner, familie og venner.
Resultater fra vitenskapelige artikler ssmmen med teoretisk grunnlag og egne erfaringer gir
grunnlag for viktigheten av a utfare sykepleie ut i fra prinsippene i familiefokusert omsorg i
overgangen fra sykehuset til hjemmet.

Som en konklusjon pa bakgrunn av forskning, faglitteratur og egne erfaringer, kan man anta
at ved & dekke pargrendes behov for informasjon, opplevelse av mestring og emosjonell
stette, kan man trygge foreldre i overgangen fra sykehus til hjemmesykehus.

Etter a ha skrevet denne oppgaven er det flere omrader som vekker interesse for videre
forskning. Temaet som vekker mest interesse er sgvnkvalitet hos foreldre med barn som
mottar AHS. | fglge Bastge (2011, s. 305) er de viktigste konsekvensene av for lite sgvn blant
annet opplevelse av angst, nedsatt overskudd, nedsatt evne til 4 ta avgjerelser. Pa bakgrunn av

dette anbefaler jeg videre forskning pa foreldre og savn nar barnet mottar AHS hjemme.
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