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Sammanfattning

Bakgrund: Intrauterin fosterdod (IUFD) och perinatal dod ér ett globalt problem. Forebyggande
arbeten existerar och rekommendationer finns for att minska risker med IUFD. Barnmorskor
upplever svarigheter i motet med familjer vid [IUFD. Fordldrar som erfar forlusten genomgér en
traumatisk upplevelse. Genom att studera senaste arens kvalitativa forskning av fordldrars
upplevelser kan en 6kad forstaelse kring stod och kommunikation erhallas. Syfte: Syftet var att
beskriva fordldrars upplevelser och erfarenheter av intrauterin fosterdéod samt perinatal dod. Metod:
Litteraturoversikt baserad péd 16 kvalitativa vetenskapliga studier. Valda artiklar himtades fran
CINAHL, PubMed och PsycINFO. Resultaten 1 artiklarna analyserades med kvalitativ
innehdllsanalys. Resultat: Analysen av de inkluderade artiklarna genererade tre huvudkategorier:
‘En tidslinje av sorg’, ‘Sorgens element’ och ‘Fordldrarna och vdrden’. Diagnosdgonblicket
medforde kanslor av panik, smaérta, ilska och hopp om fel diagnos. Att mdta barnet och att skapa
minnen frin bebisen ansigs betydelsefullt. Kommunikationen om sorgen upplevdes svér, vidare
atergavs en god relation till sin partner som ett av de viktigaste stoden i processen. Upplevelser
paverkades av kulturell och religios bakgrund. Fordldrar upplevde stigmatisering fran sin
omgivning och beskrev flera brister inom hélso- och sjukvarden. Slutsats: Kulturella och/eller
religiosa askadningar behover forstis och respekteras av vardpersonal. For att kunna erhalla
fordldrarna en god vardkvalitet kridvs en specifik utbildning inom handhavande och kommunikation

for barnmorskor.

Nyckelord: Foréldrar, Intrauterin fosterddd, Perinatal dod, Uppfattningar, Upplevelse
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Abstract

Background: Intrauterine fetal death (IUFD) and perinatal death are a global problem. Preventive
work exists and there are recommendations to reduce risks with IUFD. Midwives experience
difficulties in meeting with families during the time of IUFD. Parents who experience the loss go
through a traumatic experience. By studying recent qualitative research of parents' experiences, an
increased understanding of support and communication can be obtained. Aim: The aim was to
describe the parents' perceptions and experiences of intrauterine fetal death and perinatal death.
Method: A Literature review based on 16 qualitative scientific studies. Selected articles were
retrieved from CINAHL, PubMed and PsycINFO. The results of the articles were analyzed with
qualitative content analysis. Results: The analysis of the included articles generated three main
categories: ‘A timeline of sorrow’, ‘The elements of sorrow’ and ‘The parents and the healthcare’.
The moment of diagnosis brought feelings of panic, pain, anger and hope for a misdiagnose.
Meeting the child and creating memories from the baby was considered important. Communication
about grief was experienced as difficult, and a good relationship with the partner was portrayed as
one of the most important supports in the process. Experiences impacted by Cultural and/or
religious background. Parents experienced stigma from their surroundings and described several
shortcomings in health care. Conclusion: Cultural and religious views need to be carefully
considered and respected by healthcare professionals. To be able to provide good quality care

requires specific training for midwives in communication and care.

Keywords: Experience, Intrauterine fetal death, Parents, Perceptions, Perinatal death
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Inledning

Uppskattningsvis dr omkring 2,6 miljoner barn dédfédda 1 viarlden och 1 Sverige rapporterades 2019
att 2,45 barn per 1000 var dodfédda (World Health Organization [WHO], 2021). For 10 ar sedan
lag siffran pa 2,9 (WHO, 2019). Hogst statistik 1 viarlden som rapporteras enligt WHO &r fran
Pakistan, dir 30,63 barn per 1000 rapporteras in som dodfédda (WHO, 2019). Omkring 84 procent
av alla dodfédda barn intraffar 1 lag-och lagre medelinkomstldnder, men det observeras dven en hog
andel av dodfodda 1 hoginkomstlédnder och da framst inom samhallets utsatta grupper samt hos
etniska minoritetsgrupper (WHO, 2021). Den historiska statistiken f6r neonatal dédlighet och
intrauterin fosterdod dr for manga ldgresurs sammanhang underrapporterad. I ménga samhéllen
klassas exempelvis perinatal dod som en naturlig férekomst. Det anses inte att fodelsen av ett barn
ar fullaindad innan barnet har 6verlevt den forsta perioden vilket leder till att dodfodda inte
registreras 1 systemen. Ett beslut om att klassificera en fodelse som en spontan abort eller som en
fodelse - som maéste registreras - kan 1 flera ldnder bero pd omstindigheterna kring fodseln samt

kulturell och religiés bakgrund hos de faststillande (WHO, 2006).

1. Bakgrund

1.1 Intrauterin fosterdod (IUFD) och perinatal dod

WHO'’s (2021) definition av IUFD beskrivs som ett barn som framfods utan livstecken efter
gestationsvecka 28 och/eller med en fodelsevikt pd minst 500 gram.

De lagstadgade kraven for registrering av intrauterin fosterdod varierar mellan olika lander. WHO’s
rekommendation &r att alla foster med en vikt Gverstigande 500 gram vid fodseln och/eller fran
gestationsvecka 28 ska medriknas (WHO, 2006). WHO’s definition omfattade dven Sverige fram
till &r 2008, da en ny begreppsforklaring inférdes, som sénkte de fullgdngna graviditetsveckorna
frén vecka 28 till vecka 22.

Perinatal dod, eller den ‘perinatala perioden’, inkluderar intrauterin fosterdod samt de barn som

avlider inom 7 dygn efter fodseln. (Socialstyrelsen, 2003).

1.2 Graviditet och risker for IUFD

Det finns vissa riskfaktorer hos modern under en graviditet som okar risken for intrauterin

fosterdod.
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En hog maternell dlder (>35 ér) 16per 40 till 50 procent 6kad risk och forstfoderskor ér 1 storre
riskzon 1 jamforelse med omfoderskor, orsaken dr fortsatt okdnd (Fretts et al., 1995). Daglig rokning
har ocksé pavisats 0ka risken for intrauterin fosterddd (Cnattingius et al., 1988). Kvinnor som vid
inskrivning pa modravéardscentralen har ett BMI >30 dr en riskgrupp (Little & Weinberg, 1993).
Ytterligare en paverkan dr sociala faktorer som socioekonomisk status samt utbildningsniva
(Haglund et al., 1993). En jdmforelse visar att kvinnor med tidigare IUFD l6per hogre risk att
drabbas vid nista graviditet &n kvinnor utan denna historik (Cnattingius et al., 1993). Hoga savil
som laga nivder av hemoglobin hos modern har pévisats vara en risk for intrauterin fosterdod
(Murphy et al., 1986).

Globalt anses en tillvixthdmning hos fostret vara en av de storsta riskerna for intrauterin fosterdod
(Witter, 1993; Kéllén, 2004). Intrauterine Growth Restriction (IUGR) innebér att fostret pa grund av
olika faktorer tillfrs for lite av de essentiella ndringsimnena. En malnutrition uppstér och fostret
uppnar inte den forutbestimda vikten (Chard, 2001).

Det finns en 6kad risk for perinatal d6d hos modrar med etnicitet fran Afrika, Sydasien och andra
icke-vésterlindska kvinnor samt turkisk/marockanska kvinnor (Ekéus et al., 2011; Ravelli et al.,
2011). En fullgdngen graviditet berdknas vara mellan vecka 37+0 och vecka 41+6. (Nordenstrom &
Waldenstrom, 2001). I en stor studie av Muglu et al., (2019) har man kunnat se att risken for
intrauterin fosterdod 6kar ndr graviditeten fortsétter till 41 fullgdngna veckor eller langre, jAimfort
med 40 veckor. Risken for IUFD och perinatal d6d minskar om en kvinna induceras nir
graviditeten fortsatter efter fullgdngen tid, det vill sdga, mer dn 41+6 veckor (Middleton et al.,
2018).

1.3 Det forebyggande arbetet

Vid inskrivningsbesok hos mddrahédlsovarden genomfors en riskbeddmning utifran obstetrisk
anamnes. Vid forekomst av tidigare intrauterin fosterddd tas stdllningstagande till utarbetning av en
specifik vardplanering samt ldkarkontakt (Mddrahélsovéardsenheten region Stockholm, 2020).
Symfys/fundus métning utfors rutinméssigt 1 samband med identifiering av riskgrupper for
intrauterin tillvixthdmning. Mddrahdlsovarden erbjuder kvinnor i riskgruppen

ultraljudsundersokning dér skattning av fostervikt utfors 1 sista trimestern (Almstrom et al., 1992).
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Enligt de riktlinjer som finns 1 Region Stockholm erbjuds alla gravid 1 vecka 41 en
ultraljudskontroll, ddr beddmning och beslut om forlossning tas. Planering for induktion erbjuds till
kvinnor i riskgrupp samt kvinnor med avvikande fynd. Ovriga kvinnor rekommenderas att avvakta

spontan forlossningsstart (Region Stockholm, 2021).

Socialstyrelsens rapport (2018) har kunnat visa pa en signifikant regional skillnad beroende pa var i
landet man bor. Detta tyder pa att frekvensen av intrauterin fosterdod bor kunna minskas. Vidare
beskrivs att familjer med erfarenhet av intrauterin fosterdod upplever brister 1 stéd och bemotande
frén varden. De upplever undermalig information om risker under graviditet, att negativa utfall kan
intréffa och ett bristfélligt inhdmtande av sjukdomshistoria efter hdndelsen. Utifrdn dessa
redogorelser har insatser startats med framtagande av kunskap och rekommendationer for att
minska antalet dodfodda barn. Ett exempel ar tillvaxtmatningar pa bebisen och specifika resurser
for ett battre omhédndertagande for gravida kvinnor med 6kade risker (Socialstyrelsen, 2018).

I Socialstyrelsens (2018) rapport framgar ocksd att WHO har publicerat rapporten “making every
baby count” dir det presenteras forslag pa hur linder vidare kan arbeta for att reducera antalet
dodfodda. I rapporten rekommenderas “audits”; en fordjupad genomgang av den medicinska
journalen da ett dodfott barn forekommit. Syftet r att finna fordndringsbara faktorer samt monster
som kan forhindras via en icke-domande arbetsmetod. En stor andel av de 2,6 miljoner dodfodda
barn varje ar anses kunna forebyggas. Detta genom att infora hogkvalitativa, evidensbaserade
insatser fore och under havandeskap, under och efter forlossning samt under de kritiska timmar och
dagar postpartum (WHO, 2016).

I rapporten presenteras observationer och atgarder som rekommenderats for att reducera antalet
dodfodda barn 1 Sverige. Bland de insatser som foreslas ér:

- Oka kunskapsstodet och rekommendationer vad giller intrauterin fosterdod for berdrda
professioner. Specifikt fokus pé audit, blodprovsanalys och tillvixtmétning.

- Berika den gravida med information om riskfaktorer som kan medfora ett negativ utgang
sasom dodfoddhet. Exempel pa detta dr rokning, fetma och missbruk.

- Specifika resurser for omhéndertagandet av gravida kvinnor med en riskokning for att foda
dodfodda barn (exempelvis kvinnor med etnicitet fran Afrika séder om Sahara samt 1

Mellandstern, hoga BMI och hog dlder) (Socialstyrelsen, 2018).
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1.4 Barnmorskans roll och kompetens

Enligt barnmorskans kompetensbeskrivning fortydligas barnmorskans ansvarsomraden.
Barnmorskan har kompetens inom reproduktiv, perinatal och sexuell hilsa. Kompetensomrédet &r
brett men huvudomradet dr bundet till ménsklig reproduktion. Kompetensbeskrivningen har sin
grund 1 barnmorskans internationella etiska kod; ICM. Utifran denna kod ska barnmorskan arbeta
utifrdn de ménskliga réttigheterna och stddja rétten for rattvisa. Detta innebér att arbeta utifrdn
ménniskovirdesprincipen, att alla ménniskor har samma rétt och lika virde oberoende av kultur,
funktion 1 samhallet eller personliga egenskaper. Vidare ska barnmorskan agera lyhort, ge
omsesidig respekt och ta hinsyn till varje médnniskas eget varde. Barnmorskan behdver besitta
kulturell kompetens och ett normmedvetet forhallningssitt. Vidare ansvarar Barnmorskan for att ge
vard och stod till familjer vid intrauterin fosterdod. Vid dessa situationer &r hela familjen 1 fokus,
inte enbart kvinnan. Barnmorskan har ett ansvar att inkludera nérstdende i varden, i samrad med
patienten. Det dr grundldggande att familjen erhéller information och kunskap samt att varden
individanpassas efter de behov som uppfattas. Barnmorskan kan via dialog stddja familjens
vardighet, autonomi och integritet. De psykiska, fysiska och emotionella behoven ska tillgodoses
med hjélp av tillit och trygghet. Vidare behover hélsorisker kunna identifieras och forebyggas, vid
behov ska konsultering samt remittering till andra professioner erbjudas (Svenska

Barnmorskeférbundet, 2018).

1.5 Barnmorskans upplevelse av att mota fordldrar vid IUFD

Enligt Fernandez-Basanta et al. (2021) och Martinez-Serrano et al. (2018) upplever barnmorskor
flera svarigheter i métet med fordldrar som genomgar eller har genomgétt en intrauterin fosterdod.
Kénslan av att inte veta vad man ska sdga samt for lite traning 1 hur man kommunicerar med
fordldrarna beskrivs. Barnmorskor 1 primérvarden ansag det ldttare att bemdta modrarna om ett
tidigare ndra band mellan dem fanns (Fernandez-Basanta et al., 2021). Barnmorskorna upplevde
dven att det finns ett storre erkdnnande av moderns sorg dn av faderns d4 pappan upplevs mer
utomstéende 1 sorgen (Martinez-Serrano et al., 2018; Fernandez-Basanta et al., 2021). Vidare
redogor Fernandez-Basanta et al. (2021) att den knappa utbildning som givits inte réckte till for det
emotionella bemodtandet som krévdes 1 dessa situationer. Att samtidigt hantera sina egna kénslor
upplevdes som problematiskt (Fernandez-Basanta et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2018) Flera

uttryckte att de sjdlva har behovt samtal med psykolog efter sina moten for att bearbeta upplevelsen

8
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(Fernandez-Basanta et al., 2021). Flera Barnmorskor beskriver svarigheterna att bemota familjerna
fullt ut pa grund av organisatoriska begransningar med for lite tid (Fernandez-Basanta et al., 2021).
I flera beskrivningar diar barnmorskor upplevde att de inte hade tillrickligt med tid eller utbildning,
orsakade detta kénslor av stress och dngest. I dessa situationer var det vanligt att barnmorskorna
undvek moéten och virden med fordldrarna. (Ferndndez-Alcantara et al., 2020; Ferndndez-Basanta et
al., 2021). Ménga beskrev en ridsla av att misslyckas 1 sin roll som barnmorska i dessa mdten
(Fernandez-Basanta et al., 2021).

Barnmorskor onskar specifik utbildning i1 vard vid perinatal sorg, hur ett daligt besked kan meddelas
samt tekniker for att hantera sina egna kédnslor av bemdtandet (Fernandez-Alcantara et al.,

2020).

1.6 Fordldrars upplevelser, dda och nu.

I slutet av 1900-talet pabdrjades forskning av dodfodda barn. Resultatet visade att forekomsten av
intrauterin fosterdod i véstvarlden vid den tidpunkten var lika vanligt som det &r 1 utvecklingsldnder
idag. Dé barnets dod inte var av chockerande virde bidrog den ovintade forlusten till en annan form
av sorg och chock (Badenhorst & Hughes, 2007).

Idag ser forutsdttningarna annorlunda ut. Vi befinner oss 1 en tid dér forskning och utveckling
bidragit med mycket kunskap och mdjligheter. Levnadsvillkoren dr annorlunda jamfort med 1900-
talet, ett forebyggande forhéllningssitt etableras 1 varden, bade kliniskt och teoretiskt. Graviditeter
planeras, instdllningen hos forédldrar dr annorlunda och méinga barn f6ds med en stor efterldngtan.
Fordldrarna knyter an till barnet tidigt genom forvantningar och ldngtan (Badenhorst & Hughes,
2007). Detta bidrar till att fordldrar tidigt har forhoppningar om att allt ska fortskrida normalt i
graviditeten (Badenhorst & Hughes, 2007). Intrauterin fosterdod édr nigot fa fordldrar raknar med
idag. Nér det forekommer kan det upplevas traumatiskt for fordldrarna. De erfar en intensiv sorg pa

grund av en chockartad upplevelse (Badenhorst & Hughes, 2007).

1.7 Sorgeprocessen

Sorg dr en normal emotionell reaktion som utspelar sig efter en forlust (Badenhorst et al. 2006).
Sorgereaktioner kan visa sig 1 form av att individen drar sig undan sociala ssmmanhang, upplever
kdnslor och tankar av ldngtan samt funktionerar simre 1 vardagen. Detta kan forsigga under olika

perioder. I de fall dir dodsfallet intréffat ovéntat eller traumatiskt kan den normala sorgen 6verga i
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en sa kallad komplicerad sorg. Symtomen vid en komplicerad sorg klassas som mer besvirande,
djupgéende och utdragen till skillnad fran den normala sorgen. (Kersting & Wagner, 2012).

Vid plotsliga och traumatiska forluster som vid dodfodsel kan det innebéra risker for negativa och
langvariga utfall i form av psykologiska, sociala och biologiska aspekter (Cacciatore, 2010). Studier
har visat pd en koppling mellan sorgereaktion och depression, angest samt posttraumatisk
stressyndrom (Bennett et al., 2008).

Sorgeprocessens forlopp ér unik for varje person och kan beskrivas utifran den dualistiska modellen
av Stroebe och Schut (1999). Modellen presenterar tva olika faser, forlustorienterad och
ateruppbyggnadsorienterad. Stroebe och Schut menar pa att man under hela processens gang ror sig
parallellt mellan forlust och ateruppbyggnad. Forsta fasen inkulderar ett sorgarbete, djupa tankar
som préglas av sorg, fornekelse och ett undvikande av forédndring. Andra fasen innefattar ett
deltagande 1 fordndringen som tillkommit samt att man tar sig an en ny roll vars identitet nu dr en

annan.

1.8 Problemformulering

Intrauterin fosterdod och perinatal dod ar ett fortsatt problem globalt, dven sa 1 hoginkomstlander
som Sverige, d& frimst inom samhdllets utsatta grupper samt hos etniska minoritetsgrupper. Ett
barn som dor intrauterint eller perinatalt kan ha en traumatisk effekt pé fordldrarna, de upplever en
intensiv sorg pa grund av en chockartad upplevelse. Barnmorskor upplever motet med fordldrar som
genomgadr sorg vid intrauterin fosterdod som svarhanterat. De beskriver att de upplever sig ha for
lite kunskap inom kommunikation och stdd till dessa familjer i kris. I Sverige publicerades mycket
kvalitativ forskning under dr 2010. Forfattarna onskar emellertid f4 en 6verblick vad senaste arens
kvalitativa forskning vérlden 6ver visar. De senaste fem dren saknas en kvalitativ
oversiktsforskning pa bada foréldrars upplevelser utan geografiska eller kulturella begridnsningar.
Barnmorskan triffar 1 sitt arbete kvinnor med olika kulturella bakgrunder och dérfor anses
forskning fran hela virlden vara av betydelse. Genom att ndrmare studera senaste drens kvalitativa
forskning virlden 6ver av fordldrars upplevelser kring detta problemomride kan en dkad forstielse

kring stod och kommunikation ges till den mangkulturella barnmorskan.
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2. Syfte

Syftet ar att beskriva fordldrars upplevelser och erfarenheter av intrauterin fosterdod samt perinatal

dod.

3. Material och metod

3.1 Design

Forfattarna valde att géra en allmén litteraturdversikt dir resultaten fran identifierade artiklar
analyseras med kvalitativ innehallsanalys. En litteraturdversikt beskriver och analyserar den
kunskap som finns inom ett visst omrade och sammanfattar denna (Forsberg & Wengstrom, 2016).
En sokning 1 valda databaser utfordes, darefter kritiskt granskades och sammanstélldes artiklarna
inom det valda problemomradet.

Forfattarna valde att utgé fran forskning med kvalitativ ansats. Detta di levda erfarenheter skulle

undersokas, och enligt Forsberg & Wengstrom (2016) ldmpar sig denna ansats vél for detta.

3.2 Urval

Forfattarna valde att inkludera originalartiklar publicerade fran 2017 till 2021. Artiklarna skulle
behandla fordldrarnas upplevelser av intrauterin fosterdod eller perinatal dod och vara beskrivna
utifrin ett fordldraperspektiv. Forfattarna inkluderade artiklar som behandlade intrauterin fosterdod
frén gestationsvecka 20 eftersom flertalet ldnder tillimpar detta som grins for [UFD. Vid perinatal
dod inkluderades artiklar dir barnet har avlidit forsta veckan postpartum. Artiklarna skulle vara
“peer reviewed” 1 de databaser detta kunde viljas.

Artiklar som inte var skrivna pd engelska bortfoll pa grund av risk for felaktiga 6versattningar.
Studier som beskrev missfall innan gestationsvecka 20 uteslots da detta inte infaller pa definitionen

om intrauterin fosterdod eller perinatal dod.

3.3 Etiska overviganden

For att artiklar skulle inkluderas 1 denna litteraturstudie skulle ett etiskt godkdnnande finnas
alternativt att artiklarna forde ett noggrant etiskt resonemang (Forsberg & Wengstrom 2016). I de
artiklar dér ett etiskt godkdnnande saknas ska den publicerande tidskriften endast godkénna etiska

studier (Wallengren & Henricson, 2015).
11
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3.4 Datainsamling

Forfattarna anvinde sig av de akademiska databaserna PubMed, CINAHL och PsycINFO for att
hitta relevanta artiklar for det valda problemomradet. Dessa databaser valdes utifrén relevans till
forskningsomraden omvérdnad och beteendevetenskap (Karlsson, 2015).

Forfattarna paborjade initialt en inledande informationssokning for att skapa sig en 6verblick kring
den befintliga forskningen av @mnet. Den inledande sdkningen skedde osystematiskt for att inhdmta
bakgrund och vidare fortsitta med den egentliga informationssokningen (Ostlundh, 2017). Genom
att bryta ned syftet till farre enheter och ord kunde forfattarna hitta MeSH-termer for att finna
passande sokord. Vid den inledande informationssdkningen hittades ytterligare sdkord fran
bendmningar 1 titlar samt 1 artiklarnas referenslistor och fran deras nyckelord. Forfattarna bokade
ocksa ett mdte med bibliotekarie for hjélp med sokord. De sdkord som anvéinds ér: “intrauterine
death”, “intrauterine fetal death”, “intrauterine fetal demise”, intrauterine, stillborn, stillbirth, “fetal
death”, “perinatal death”, “perinatal loss”, experience, view, perspective, perception, feelings, cope,
parents, father, mother, bereavement.

Sokningar 1 fritext genomfordes 1 samtliga databaser for att fa breda och relevanta traffar. I PubMed
anvinde sig forfattarna av MeSH-termer. Soktermerna anvédndes 1 kombination med booleska
operatorer som AND och/eller OR. Detta gav relevanta triaffar for syftet.

Avgriansningen peer reviewed anvédndes 1 databaserna CINAHL och PsycINFO. Databasen PubMed
gav inte detta alternativ och dérfor anvéndes Ulrichsweb for att kontrollera att d&ven dessa artiklar
var peer reviewed.

Datainsamlingen genomfordes stegvis. Vid forsta steget ldstes alla titlar som uppkom i sokningarna.
De titlar som till synes kunde svara pé forfattarnas syfte valdes ut. Efter detta urval listes abstraktet
frdn de utvalda artiklarna. Om abstraktet var av relevans ldstes hela artikeln i tredje steget. Under
hela processen hade forfattarna en stindig aterkoppling till litteraturstudiens syfte for att endast
inkludera studier med relevant forskning.

Totalt lastes 74 antal abstrakt, 21 artiklar ldstes och 19 togs ut for kvalitetsgranskning.

Forfattarna har redovisat sin sokstrategi i en sokmatris (Bilaga 1).

3.4.1 Kvalitetsgranskning

De utvalda artiklarna kvalitetsgranskades enligt Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU,

2012) granskningsmall for kvalitativ forskning (Bilaga 2). Mallen bestér av totalt 21
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fragestillningar, huvuddelarna som granskades var syfte, datainsamling, urval, analys samt resultat.
Fragorna besvarades med ja, nej, oklart eller ej tillimpligt. For att beddma kvalitetsnivan av valda
artiklar utformade forfattarna ett podngsystem dér fragor som besvarades ‘Ja’ gav ett podng, de
fragestillningar som besvarades ‘nej eller ‘ej tillimpligt’ gav noll podng. 0—14 poing gav en lag
kvalitet, 15—-17 podng medelhdg kvalitet och 18-21 en hog kvalitet. For inkludering i dataanalysen
behovde artikeln uppfylla kraven for medelhdg eller hog kvalitet.

Efter kvalitetsgranskningen bortfoll tre av artiklarna pa grund av 14g kvalitet. Totalt 16 artiklar
inkluderades 1 forfattarnas dataanalys. atta artiklar hade medelhog kvalitet och étta studier hade hog
kvalitet. Forfattarna har redovisat sokning, exkludering och inkludering av artiklar i en PRISMA

(Bilaga 3). Artiklarna presenteras 1 en artikelmatris (Bilaga 4).

3.5 Dataanalys

Som analysmetod valde forfattarna att anvdnda kvalitativ innehéllsanalys. En kvalitativ
innehallsanalys syftar till att tolka och skapa en forstaelse av subjektiva upplevelser (Forsberg &
Wengstrom, 2016). Eftersom forfattarnas syfte dr att beskriva och sammanstélla fordldrars
erfarenheter och upplevelser, passar denna analysmetod vdl. Som stdd till analysen anvéndes
Graneheim & Lundman (2004). Vi valde att analysera innehallet pa en manifest niva. Detta innebar
enligt Graneheim & Lundman (2004) att texten analyseras pa en ldgre tolkningsnivd och mer péd en
beskrivande niva. Vidare forklaras att med en kvalitativ innehéllsanalys belyses skillnader och

likheter i texterna.

De artiklar som ingick i analysen sdgs som olika analysenheter. Forfattarna inledde med att
grundligt ldsa igenom artiklarna flertalet gdnger, detta for att fa en djupare forstaelse av dess
innebord. Vid nésta steg skedde en 6ppen kodning med fargning och indelning av textinnehallet,
dessa ér forfattarnas doméaner. Doménerna fordes in 1 en gemensam tabell. Utifran dessa doméaner
lastes artiklarna mer ingdende och meningsbirande enheter utsdgs. Meningsbédrande enheter innebir
att ord, meningar alternativt stycken av en text som anses vara av sammanhang plockas ut
(Graneheim & Lundman, 2004). Meningsenheterna fordes in i en analystabell som gav en tydlig
struktur av helheten. Dessa Oversattes, kondenserades och kodades. Nir en meningsenhet
kondenseras forenklas texten och kortas ned for att bli mer l4ttlast. Nar man kodar den

kondenserade enheten abstraherar man genom att sétta en kortfattad beskrivning av innehallet 1
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for att validera innehallet. Med hjalp av koderna skapades slutligen subkategorier och kategorier

for att sammanstélla resultatet. Exempel pa denna tabell ses 1 bifogat kategorisystem (bilaga 4).

Resultat

Resultatet baseras pa en analys av 16 kvalitativa artiklar. De artiklar som inkluderades hade stor
geografisk spridning; USA (n=1), Spanien (n=3), Irland (n=2), Kenya (n=1), Italien (n=1), Kenya
och Uganda (n=2), Somalia (n=1), Taiwan (n=1), Colombia (n=1), Kanada och Brasilien (n=1),
Australien (n=1). I en av artiklarna 4r datainsamlingen en webbaserad enkédtunders6kning dér man
ocksa har anvént sig utav 0ppna fragor. Denna &r kopplad till 817 deltagare frdn Australien, USA,
Irland, Storbritannien, Nya Zeeland, Kanada med flera. Majoriteten av respondenterna kom fran
Australien. Majoriteten av artiklarna (n=11) anvénde sig utav semistrukturerade kvalitativa
individuella intervjuer. Tva av artiklarna utgick ifrdn enkéter diar 6ppna fragor inkluderades. Tre
artiklar anvénde sig av djupintervjuer. Fran de artiklar som har anvént sig av kvalitativa intervjuer
(n = 14) var 310 deltagare kvinnor (mddrar) och 188 mén (fader). I de tvd artiklar som anvént sig av
enkétstudier, inhdmtas data fran totalt 853 deltagare varav den ena studien endast sdnde ut sin enkit
till modrarna (n = 36). Den andra artikeln inneholl 817 deltagare, endast 17 av dessa var fader,
resterande (n = 796) var mddrar. Artiklar som inkluderades baseras pd bdde mammor och/eller

pappors perspektiv.

Forfattarna identifierade tre huvudkategorier samt elva underkategorier via sin dataanalys.
Huvudkategorierna ér; En tidslinje av sorg, Sorgens element, Féordldrarna och varden

En fortydligad 6versikt kan ses nedan:
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Forlustens i Stodets _|Upplevelser av
borjan betydelse bemétande
L Attta farval i Rellglo.nens | | En onoskvard
mening vard

Stigmatisering
- Att bli
beflackad

| | Opassande
miljo

En ny tillvaro

Ett barn som
aldrig fanns

- Coping

4.1 En tidslinje av sorg

4.1.1 Forlustens borjan

Diagnosogonblicket skedde 1 de flesta fall via ultraljud pa ett sjukhus (Mills et al., 2021; Nuzum et
al., 2018). Det fanns emellertid fordldrar fran landsbygd och stéder i laginkomstldnder, dar
ogonblicket istillet var en insikt att barnet hade dott 1 magen eftersom fostret inte langre rorde sig
(Camacho-Avila et al., 2019; Osman et al., 2017). For de kvinnor som tog sig till sjukhus for
ultraljudskontroll, hade flera pa forhand en kénsla av att nagot var fel (Camacho-Avila et al., 2019;
Nuzum et al., 2018). Vanliga kénslor vid detta 6gonblick var en blandning mellan hopp, panik och
skrack (Martinez-Serrano et al., 2019). Fordldrarna beskrev att alla forvantningar 6ver barnet gick
forlorade och det som kvarstod var en 6kad smérta pa grund av ensamhet och osékerhet. De
fordldrar som upplevde dodsdgonblicket under forlossningen blev forkrossade (Camacho-Avila et
al., 2019). De beskrev en intensiv smérta, angest, ilska, tomhet och chock dver forlusten av sitt
barn. Fordldrarna forsokte hédlla hoppet uppe om att diagnosen skulle vara felaktig (Martinez-
Serrano et al., 2019; Nuzum et al., 2018). De upplevde en overklighetskédnsla som ofta
kombinerades med misstro och fornekelse (Kirui et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019). En
mamma ndmner dven en “out-of-body” -upplevelse, hon kédnde sig bortkopplad fran verkligheten

(Nuzum et al., 2018).
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“A larger pain, a feeling that was unknown to me. A part of myself died” (Lizcano Pabon

etal., 2019, s.5)
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Infor den kommande fodseln hade atskilliga kvinnor tankar och rddslor om hur barnet skulle se ut
(Ferreira Paris et al., 2021; Nuzum et al., 2018; Osman et al., 2017). Rddslan handlade om
eventuella missbildningar samt om reaktionerna som skulle kunna uppsta (Ferreira Paris et al.,
2021; Nuzum et al., 2018). Hos vissa kvinnor som hade gatt med barnet avlidet ldnge 1 magen,
fanns en ridsla att “...the baby would rot in my stomach and come out in pieces...” (Osman et al.,

2017. 5.109).

Modrar som ldnge bar pa den doda bebisen 1 magen, hade god tid for tankar infor forlossningen. De
uttryckte en ridsla over att de inte skulle Gverleva forlossningen. Kvinnorna genomlevde tillika
kénslor av dngest och oro dver sina kvarvarande barn. For att inte skapa oro, undanhéll de ofta
informationen géllande det doda barnet for make, familj och vénner. Detta innebar emellertid att
kvinnorna kinde en stor ensamhet. Utdver sina tankar forberedde kvinnorna sig genom att samla
pengar till sin familj (Osman et al., 2017).

I andra kulturer forberedde sig kvinnor infor fodseln genom att utfora ritualer. Ritualerna var till for
att sikerstélla bebisens reinkarnation och trygghet i andevérlden. Dessa ritualer medforde att

modrarnas oro och angest liattade négot (Tseng et al., 2018).

I was afraid that she had no food to eat, no toys to play with, and might be bullied by
other kids [in the world after death] because she was so small. We didn’t know how to
handle this situation. Then the psychic told me to buy some things that children need,
such as dresses, pants, toys, and everyday necessities, and burn them for her. After I

had done that, I slowly relaxed. (Tseng et al., 2018. s.1138)

Med ett fortsatt levande barn 1 magen efter fatal diagnos, uppskattades tiden som fanns till att skapa
minnen med barnet innan fodseln. Flera av fordldrarna undanhdoll att berdtta om barnets diagnos for
sin sociala sfér. Detta for att skydda sig sjdlva fran eventuella reaktioner fran andra (Nuzum et al.,

2018).
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4.1.2 Att ta farvdl

Onskan om kejsarsnitt férekom, man menade p3 att en vaginal forlossning hade forlingt forloppet

och didrmed skapat ett onddigt lidande. En del pappor ville inte bevittna sitt doda barn fodas
vaginalt (Camacho-Avila et al., 2019). Andra lingtade efter att f4 triffa och se sitt barn trots
vetskapen om att barnet inte var vid liv (King et al., 2021). Vid intrauterin fosterdod 6kade smértan
av forlusten pa grund av den fysiska forlossningssmirtan som tillkom (Camacho-Avila et al., 2019).
Mammor beskriver dock att de upplevde en stark glddje nér barnet vil var fott (King et al., 2021).
Vid fall dér barnet foddes levande och Gverlevde 1 timmar eller ibland dagar resulterade det i en
starkare anknytning till barnet. Detta ledde till en mer intensiv chock vid beskedet av barnets

bortgang (Camacho-Avila et al., 2019).

Niér barnet hade fotts stidlldes fordldrarna infor beslutet om att se och halla barnet eller att avstd
(Martinez-Serrano et al., 2019). Fordldrarna upplevde beslutstagandet som svért och skraimmande
(Ferreira Paris et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019; Osman et al., 2017). For vissa var
svérigheten 1 beslutet kopplat till rddslan for barnets utseende (Ferreira Paris et al., 2021; Nuzum et
al., 2018). Mojligheten att mota sitt barn varierade mellan olika lander (Ayebare et al., 2021;
Ferreira Paris et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019, Nuzum et al., 2018). Mddrar i artikeln av
Ferreira Paris et al. (2021) beskriver att mojligheten fanns, men att det blev ett hastigt farvil. I vissa
lander erbjods sédllan mojligheten (Ayebare et al., 2021; Osman et al., 2017) och 1 vissa fall nekades
mdodrarna helt att se sitt barn, trots att onskemalet fanns (Camacho-AVila etal., 2019; Osman et al.,

2017).

They (the staff) insisted and she (the midwife) said, ‘The dead should not be touched’,
but I said, ‘Hand it to me... but they buried it. I would have liked the staff to have
offered me the opportunity to touch and hold the baby. (Osman et al., 2017. s.109)

Att erbjudas ett val om att fa méta barnet virderades hogt av fordldrarna (Nuzum et al.,
2018).Vidare beskrevs att upplevelsen av att se eller halla sitt barn hade en gynnande effekt pa
sorgen och gjorde forlusten mer verklig (Martinez-Serrano et al., 2019). Minnet av att ha mott sitt

barn vardades med kérlek (Nuzum et al., 2018; Osman et al., 2017).
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Det beskrevs hur fordldrar, av olika orsaker, valde bort att hélla eller se sitt barn. Vissa var radda for
barnets utseende, andra valde bort mgjligheten for kulturella eller religidsa orsaker och radslan for

att ga emot dess normer (Ayebare et al., 2021; Osman et al., 2017).

“No, I didn’t. I didn’t get a chance to hold her. I think I was afraid, and I was not
understanding anything, I was more confused and also it is against our customs to hold

dead babies.” (Ayebare et al., 2021. s.5)

Majoriteten av fordldrarna som valt bort att se sitt barn, alternativt nekades eller inte erbjods
mojligheten till detta, upplevde starka kénslor av skuld och dngest efterat. Dessa kénslor himmade
sorgeprocessen och var ofta svara att sldppa. (Ayebare et al., 2021; Nuzum et al., 2018; Osman et

al., 2017; Testoni et al., 2020)

Att skapa minnen frdn bebisen ansdgs betydelsefullt. Minnen kunde vara en harlock, foton, hand
eller fotavtryck etcetera (King et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019). Forédldrar som avbgjde
minnesgivor kdnde dnger efterat. Sjukhuset kontaktades av vissa i hopp om att nagot hade sparats
frén barnet (Martinez-Serrano et al., 2019).

Att f& spendera tid med sitt barn virderades hogt, for vissa fanns mojligheten att ta med barnet hem
och skapa minnen med resterande familj. Att fA namnge sitt barn, att barnet fick en identitet
upplevdes positivt (Nuzum et al., 2018).

Andra fordldrar upplevde den sista tiden pafrestande da tiden var begransad och riadslan dver att

missa ndgot var stor (King et al., 2021).

[ kept five photos that I took and with the prints of her little feet ... I look at the photos, |
put them away, and I am left in peace. At first, I could not bear seeing, but now it is a

memory that helps me in this great pain. (Camacho-Avila et al., 2020, s.155)

Att obducera sitt barn innebar for manga forédldrar att utsitta sitt barn for mer skada, darfor valdes
detta bort. En av familjerna som valde att obducera sitt barn berdttade om den stora stress som
infann sig eftersom de inte hade insett att barnets organ skulle inhdmtas senare fran sjukhuset

(Nuzum et al., 2018).
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Val av sista viloplats gav fordldrarna en langvarig kontakt till barnet. Det var betydelsefullt att fa
besluta hur kroppen skulle skotas efter egna trosuppfattningar och behov.
En del forédldrar ville inte delta i nagra ritualer eller val av viloplats. De upplevde att det aterskapade

sorgen, och valde dirfor att undvika dmnet (Camacho-Avila et al., 2019).

“Every week or fortnight, I go up to the cemetery, nobody can take away those five
minutes I have with her. (...) Being able to go up there and be with my daughter puts my
mind at ease.” (Camacho-Avila et al., 2019, 5.7)

I Kenya och Uganda var begravningarna for dodfédda tabubelagd, barn kunde darfor begravas i
hemlighet. Vanligast var emellertid att familjen organiserade begravningen och att fordldrarna blev
exkluderade fran denna. Detta for deras egen framtida fertilitet. Den kulturella normen sa att om
paret begravde ett dodfott barn, fanns risk att de aldrig mer kunde reproducera sig. Exkluderingen
uppgav stress da fordldrar inte kunde kontrollera att rétt ritualer utfordes pé barnets begravning.
Kvinnor som av olika orsaker méste medverka pa begravningen, upplevde istillet en stress for sin

framtida graviditet (Ayebare et al., 2021).

4.1.3 En ny tillvaro

Efter det sista farvilet till barnet stilldes fordldrarna infor en ny vardag. Relationen till partnern
paverkades pa olika sétt. Det beskrevs hur parrelationen paverkades negativt. Kommunikationen om
sorgen upplevdes svar. Det redog6rs ocksa hur mammor beréttade att relationen forbdttrades och
var starkare dn tidigare (King et al., 2021; Kirui et al., 2021; Mills et al., 2021; Nuzum et al., 2018).
En god relation till sin partner dtergavs som ett av de viktigaste stdden i processen (Camacho-Avila

et al., 2020; Testoni et al., 2020).
I think the loss strengthened the relationship I have with my husband and family as a

whole. My husband is now more sensitive to my needs than before. We also spend more

time with him talking about anything we intend to do. (King et al., 2021, s.5)
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Kvinnor upplevde ett fortsatt starkt band till det forlorade barnet efter forlusten. En kénsla av

barnets nirvaro kvarstod (Testoni et al., 2020).

I know she is here, I feel her in the little things. Even a silly thing, for example a little
heart that is formed in the foam. I believe it is her, here. Sometimes I see a butterfly that

lands near me, and I believe it is her. (Testoni et al., 2020. 5.490).

Fordldrar som trodde pé reinkarnation hade hopp och tro om att deras dodfodda bebis skulle
aterkomma till fordldrarna via en ny graviditet, och pé sa vis fick de ses igen (Tseng et al., 2018).
Miénga par ansag att en ny graviditet var dnskvird men att flera motte den med riddsla (Martinez-
Serrano et al., 2019). Manga kénde sig ocksé skora, pessimistiska samt skeptiska (Martinez-Serrano
etal., 2019); Tseng et al., 2018).

Efter en perinatal forlust var ménnen 1 storre utstrickning tveksamma till fler barn samt 1 behov av
mer tid, 1 jdmforelse med deras kvinnliga partner (Meaney et al., 2017).

Vid planering av en ny graviditet oroade sig de flesta for risken for &nnu en perinatal forlust
(Camacho-Avila et al., 2020; Osman et al., 2017). Planeringen vara ocksé en motivering till att
6verkomma den smértsamma processen av sorg och dirmed minska lidandet (Camacho-Avila et al.,
2020). Planldggning av ett nytt barn kunde péborjas nér fordldrarna upplevde att de var fysiskt och
kdnslomaéssigt redo (Lizcano et al., 2019).

Den nya graviditeten var ofta dngestladdad och upplevelser kopplade till graviditetskontroller och
ultraljudsundersokningar stegrade denna kénsla (Martinez-Serrano et al., 2019). Kédnslan att hela
tiden forvénta sig ett dodsfall fanns med fordldrarna (Tseng et al., 2018). Oron och stressen hos
modrarna 6kade vid tankar pa forlossning och det var darfor vanligt med induktion (Martinez-

Serrano et al., 2019).

4.2 Sorgens element

4.2.1 Stodets betvdelse

Stodet frén vanner, familj och likasinnade hade en gynnande effekt pa sorgeprocessen och
likningen (Ayebare et al., 2021; Camacho-Avila et al., 2020; Martinez-Serrano et al., 2019).
Att uppleva brist av stod eller att genomga processen 1 hemlighet medférde kédnslor av sorg,

isolering och ensamhet (Pollock et al., 2020; Testoni et al., 2020; Osman et al., 2017).
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Stodgrupper gav fordldrarna en gemenskap och bedémdes som en tillgdng med acceptans, support,
styrka och trost. Detta stirkte fordldrarna i sin likning (Camacho-Avila et al., 2020; Ferreira Paris et
al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019; Pollock et al., 2020).

Stodet till pappan glomdes mestadels bort av familjen. Stodet fokuserades péd kvinnan da det var
hon som “genomgétt” forlossningen (Martinez-Serrano et al., 2019).

I vissa kulturer hade familj och det sociala nétverket stor betydelse dven vid det praktiska stodet.
Arrangering av begravningen, hjdlp med kvarlevande barn och hushéllssysslor samt ekonomiskt
stod dr exempel pa den hjilp som fordldrarna fick utéver det emotionella stodet. For maken var
detta virdefullt, d4 han kunde atergé till sitt arbete for att kunna forsorja familjen (Ayebare et al.,

2021).

4.2.2 Religionens mening

Religionens betydelse skildras i flera av artiklarna (Ayebare et al., 2021; Ferreira Paris et al., 2021;
Testoni et al., 2020; Tseng et al., 2018; Osman et al., 2017). Att ha en tro pa en hogre makt hjélpte
fordldrarna att finna mening och acceptans 1 det fruktansvéirda (Martinez-Serrano et al., 2019;

Testoni et al., 2020; Tseng et al., 2018; Osman et al., 2017).

“Faith is enough [...] I accepted it, that’s it. My husband too, he accepted it primarily
thanks to our faith.” (Testoni et al., 2020. s.494)

Via religiosa ritualer kunde oron och angesten lindras. Vetskapen om att deras barn fanns hos gud,
fick en sédkerstdlld reincarnation eller att doden var Allahs vilja, gjorde det enklare att finna mening
och underlittade sorgeprocessen (Ayebare et al., 2021; Tseng et al., 2018; Osman et al., 2017).
Overtygelsen att deras tro dversteg all medicinsk kunskap tryggade fordldrarna (Osman et al.,
2017). Ménga visade en tacksamhet till sin Gud for att kvinnorna dverlevde forlossningen (Osman
et al., 2017). For médnga blev dven religionen en viktig kélla till stod nir de var langt bort fran familj
och vinner (Ayebare et al., 2021).

Vissa forédldrar ifrdgasatte emellertid sin tro (Ayebare et al., 2021). De kunde inte f6rstd hur barnets

dod kunde ha en mening och vad fordldrarna hade gjort for att Gud skulle ta deras barn ifran dom.
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4.2.3 Stigmatisering - att bli befldckad

Forildrar beskrev hur de genomlevde och utsattes for stigmatisering efter forlusten. De upplevde att
sorgen minimerades och underskattades av omgivningen. Att deras smérta var lika stor som om
barnet hade f6tts levande forstods inte av omvérlden (Ayebare et al., 2021; Martinez-Serrano et al.,

2019).

No condolence money is collected. No money is collected as condolence fee from the
community members. After burial, no last funeral rites are done. No gathering and
cooking is done after burial like for older people. They take it like as if you have not lost
anyone. (Ayebare et al., 2021. s.6)

Det uppstod oldmpliga kommentarer som antydde att fordldrarna snabbare bér komma Gver sorgen
(Ayebare et al., 2021; Camacho-Avila et al., 2020; Pollock et al., 2020; Martinez-Serrano et al.,
2019). De upplevde sig ifrdgasatta och beskyllda 6ver hiandelsen. Omgivningen forstod inte
anledningen och férmodade att modrar hade misskott sin graviditet eller att de borde forstatt att

nagot var fel (Kirui et al., 2021; Pollock et al., 2020).

“People always ask, ‘didn’t you feel the baby not moving? ‘and always makes me feel
like it was my fault, like I should have known and feel so shamed and blamed.” (Pollock
et al., 2020. s.170)

Maodrar kinde ett biologiskt misslyckande och skam. De blev socialt stigmatiserade och undvek
darfor ménniskor i sin omgivning, specifikt par med barn (Camacho-Avila et al., 2020). Vidare
skildrades hur fordldrarna forlorade sin identitet; identitet som mamma eller pappa men ocksa
ovriga identiteter forbisags. Istillet blev de etiketterade som ‘den sorjande fordldern’ (Pollock et al.,
2020). Foraldrar upplevde att de blev exkluderade fran sitt sociala liv, vanner slutade att hora av sig
da de blev obekviama (Pollock et al., 2020; Testoni et al., 2020). Det fanns en énskan om att kunna
tala 6ppet och fritt om sitt dodfodda barn. Samtal om doden var tabubelagt, det orsakade dérfor
obehag da det diskuterades 1 offentliga sammanhang. Stigmatiseringen skapade en situation dir de
sorjande fordldrarna upplevde ett utanforskap och kénde sig ensamma och isolerade (Ayebare et al.,

2021; Camacho-Avila et al., 2020; Martinez-Serrano et al., 2019; Pollock et al., 2020). Vissa
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fordldrar valde att isolera sig fran sin omvérld for att undvika obekvidma situationer. Det ledde
ibland till att de hemligholl barnets dod om de blev tillfrigade hur ménga barn de hade. Detta
medforde skamkéanslor hos fordldrarna gentemot barnet (Pollock et al., 2020).

Stigmat strackte sig dnnu ldngre for vissa, de upplevde diskriminering pa sina arbeten och somliga

forlorade jobbet pa grund av sin sorg (Pollock et al., 2020).

4.2.4 Ett barn som aldrig fanns

Behov fanns av att barnet skulle behandlas och accepteras precis som vid en sé kallad normal
forlossning (Martinez-Serrano et al., 2019; Nuzum et al., 2018). Att ge sitt barn ett namn och
identitet var av betydelse (Camacho-Avila et al., 2019, Nuzum et al., 2018).

Mojligheten att fa skapa minnen av barnet genom att delta 1 ritualer baserat pé respektive tro,
exempelvis dop, virderades hogt (Ayebare et al., 2021; Camacho-Avila et al., 2019; Tseng et al.,
2018). Det medforde att sorgeprocessen upplevdes mer uthirdlig (Camacho-Avila et al., 2019). Nar
detta nekades av exempelvis préster eller gynekologer paverkades fordldrarna negativt av det
bristande erkdnnandet av barnet (Ayebare et al., 2021; Camacho-Avila et al., 2019).

I vissa lidnder registreras inte [IUFD och barnet existerade ddrmed inte administrativt (Camacho-
Avila et al., 2019; Martinez-Serrano et al., 2019). Foréldrarna upplevde forvirring och en fornekelse
av deras barn, ndgot som okade deras smérta (Martinez-Serrano et al., 2019). De upplevde att detta
tog ifran barnet dess identitet och forminskade deras ritt till sorg (Camacho-Avila et al., 2019;

Martinez-Serrano et al., 2019).

“Since he wasn’t alive for one minute, neither his birth nor death could be registered,
and I just broke down. When I went to the registry, I started crying (...) it’s as if my son
didn 't exist” (Camacho-Avila et al., 2019, s.8)

Den sociala status kring det dodfodda barnet ansags sdmre dn det levande, dir samma rattigheter
inte utgick till fordldrarna eller barnet (Ayebare et al., 2021; Camacho-Avila et al., 2019; Osman et
al., 2017). I flera ldnder pdverkade kulturens normer synen pé barnet och darmed forsamrades
fordldrarnas mojligheter till kontakt med barnet, stdd, begravning, begravningsplats, namngivning,
sorg samt ritualer. Ett barn som dor, innan det har skrikit, ansigs inte vara ménskligt. Barnet kunde

bendmnas som ‘det’. Normalt firande med ritualer genomfordes inte for dessa barn. Ménga
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berittelser tyder pa att dessa normer gick emot fordldrarnas sorgeprocess och att denna himmades

(Ayebare et al., 2021).

4.2.5 Coping
De foljande dagarna efter forlusten var fyllda av sorg. Mddrarna forestillde sig sméirtan som barnet

genomgatt. Sorgen var konstant och fordldrarna sokte svar pa vad som orsakat barnets dod (Kirui et
al., 2021; Lizcano et al., 2019). Pappor funderade 6ver vad som skulle hidnde deras partner och hur
hon skulle aterhdmta sig (Lizcano et al., 2019). De blev traumatiserade av att bevittna hennes
tillstind men de drog sig samman “som mén” for att vidare kunna konfrontera handelsen (Mills et
al., 2021). Mdodrarna upplevde sig sorja annorlunda &n sin manliga partner. Mddrar {61l 1 depression
efter forlusten av sitt barn, ménader kunde spenderas i sdngen. Kvinnor hade svart att mota andra
gravida kvinnor, de upplevde avundsjuka och ilska, framforallt gentemot gravida de ansdg misskota
sin hdlsa (Martinez-Serrano et al., 2019).

Pappor valde att lida 1 ensamhet for att kunna lindra sin smérta och sorja fritt. Detta bidrog till
lakningen. Genom att dolja och skjuta upp sin sorg beskriver papporna att de kunde ge stod och
styrka till sin partner och familj (Lizcano et al., 2019; Martinez-Serrano et al., 2019).

Manga fordldrar hanterade sin sorg genom att vara ett stod for personer 1 liknande situationer. Detta
uppgav tillfredsstillelse och gav hindelsen en mening (Camacho-Avila et al., 2020; Testoni et al.,

2020).

Att inte fatt tagit del av en tydlig forklaring av orsakerna dkade lidandet (Camacho-Avila et al.,
2019; Kirui et al., 2021). En l&ng véntan pa svar frin obduktionen bidrog till &ngest och osdkerhet.
Ofta var svaren fran obduktionen otydliga och redogjorde inte for dodsorsak. Att vara ovetande
innebar ett djupare lidande, fortsatta skuldkinslor och svérigheter att gd vidare med livet (Camacho-

Avila et al., 2019).

Skulden f6r barnets dod lades pa sjukvardspersonal och pa Gud (Kirui et al., 2021).
Kvinnor anklagade dven sig sjdlva. Tankar om de hade kunnat géra ndgot annorlunda for att
forhindra doden var vanliga. Dessa tankar gav uppkomst till angest (Kirui et al., 2021; Martinez-

Serrano et al., 2019; Testoni et al., 2020; Osman et al., 2017).
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“All I wanted to know was the reason why and that I wasn 't to blame”’ (Camacho-Avila

etal., 2019, s. 6)

4.3 Fordldrarna och varden

4.3.1 Bemotandet fran vardpersonalen

Artiklarna beskriver upplevelser av bemdtande med varden bade som positivt och negativt (Ferreira
Paris et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019; Nuzum et al., 2018; Osman et al., 2017; Pollock et
al., 2020; Testoni et al., 2020).

At the hospital, for medical interruption, nurses and gynecologists were “very, very,
very good”. I Didn't expect to be treated with such respect and empathy. I felt that they
understood that it was a painful ordeal for me and my husband. I would rather not have
had to make the decision, and that it had happened spontaneously (Ferreira Paris et al.,

2021 s.4).

Vérdpersonalens beteenden, handlingar och attityder hade direkta konsekvenser for fordldrarna
(Camacho-Avila et al., 2020). De uppskattade personal som var érliga, empatiska, inlyssnande,
respektabla och yrkesskickliga (Bond et al., 2018). Vardpersonal som upplevdes obekvima med
situationen, tog kontroll eller uttryckte oldmpliga kommentarer medforde att kvinnorna kdnde sig
maktlosa, forminskade och missuppfattade (Bond et al., 2018; Martinez-Serrano et al., 2019;
Pollock et al., 2020).

“The psychologist said to me: first you have to take for granted that you have two
children and not three... don’t you realize that even legally you don’t have three? So |

never went back” (Martinez-Serrano et al., 2019. s.40).

Tillfallen dér virdpersonalens fokus var pa den kliniska delen framfor det emotionella upplevde
fordldrarna en 6kad stress och maktloshet (Camacho-Avila et al., 2020).

Vérdpersonalens bemdtande vid diagnosdgonblicket upplevdes ofta som okénsligt och kallt.
Maodrarna var ofta ensamma och fick vénta lange pa besked (Martinez-Serrano et al., 2019; Mills et

al., 2021).
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Den postnatala perioden gav en upplevelse av osdkerhet och 6vergivenhet. Den otillrdckliga varden
som gavs Okade kénslan av ilska over det forlorade barnet samt gav fordldrarna intrycket av att de
snabbt borde komma 6ver forlusten (Camacho-Avila et al., 2020).

Fordldrarna upplevde en generaliserande diskriminering frén vérden efter sitt barns dod. Vid
uppsokande av vérd vid hdlsoproblem beskylldes allt pa stressen av att ha forlorat ett barn, istéllet
for att utfora undersokningar (Pollock et al., 2020). Fordldrarna kénde sig osynliga och exkluderade

(Martinez-Serrano et al., 2019).

4.3.2 En onskvdrd vard

En brist i kommunikation och stod forekom (Ferreira Paris et al., 2021; Martinez-Serrano et al.,

2019; Nuzum et al., 2018; Pollock et al., 2020). Bristerna borjade prenatalt vid graviditetskontroller.
Fordldrarna ansag att deras chock blev storre vid diagnos da risken for intrauterin dod aldrig
patalats prenatalt (Martinez-Serrano et al., 2019; Pollock et al., 2020).

Vid diagnosodgonblicket saknades tydlighet fran personalen vilket 6kade paniken hos mddrarna
(Nuzum et al., 2018).

Det informerades inte om den process som foljer en perinatal dod, detta gav en fordjupad smaérta
och angest (Camacho-AVila et al., 2020; Martinez-Serrano et al., 2019) och medforde att
fordldrarna kinde sig 6vergivna av systemet (Martinez-Serrano et al., 2019). Vidare informerades
fordldrarna inte om sina rittigheter eller mojliga reaktioner samt resurser for hantering 1 form av
bocker eller stodgrupper. Fordldrar upplevde att den saknade informationen hade nyttjat dem under
sorgeprocessen och minskat lidandet (Camacho-Avila et al., 2020; Ferreira Paris et al., 2021). I de
fall dér forédldrar blivit vilinformerade under processen upplevdes en kénsla av kontroll 6ver

situationen (Camacho-Avila et al., 2020).

Foridldrarna hade onskat en individuell vard frin vardpersonal (Camacho-Avila et al., 2019). Mer tid
till att skapa minnen eftertraktades (Bond et al., 2018). Behovet av en specificerad vard med tyngd
pa god kommunikation fanns (Ferreira Paris et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019). De var i
behov av vigledning i beslutstagande och utbildningsmojligheter under den sorjande perioden,
vilket saknades. Muntlig och skriftlig information samt mdjlighet till fragor var nagot som hade
uppskattats. Fordldrar saknade ibland stod fran forlossningsbarnmorskan, detta medférde kianslor av

ilska (Camacho-Avila et al., 2019).
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Tillgdngligheten av stod frén tvarprofessionell personal, sdsom psykologer var begridnsad och

saknades (Bond et al., 2018; Ferreira Paris et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019).

4.3.3 Opassande miljo

Vid ultraljudskontroll, i vintan pa diagnos, upplevdes stor stress och dngest. Kvinnor placerades dar
de kunde hora andra fodande modrar och deras fosterljud (Nuzum et al., 2018). Efter fodseln
placerades kvinnorna vanligtvis pa en 0ppen postnatal avdelning tillsammans med nyblivna modrar
och friska spiddbarn. Den bristande avskildheten hindrade fordldrarna frén att uttrycka sina kénslor
av sorg (Kirui et al., 2021; Mills et al., 2021). Detta bidrog dven till en 6kad upplevelse av isolering,
lidande och smirta hos de sorjande fordldrarna (Bond et al., 2018; Camacho-Avila et al., 2020;
Kirui et al., 2021; Martinez-Serrano et al., 2019; Mills et al., 2021).

Ett privatrum avlédgset fran spddbarns ljud beddmdes viktigt, men det krdvdes en balansgang for att

inte isolera familjen fran sjukvardspersonal (Bond et al., 2018).

“One nightmare is that you are there with your dead daughter in your wife’s womb and

you have to listen to other children being born”’ (Martinez-Serrano et al., 2019. s.41)

5. Diskussion

5.1 Metoddiskussion

5.1.1 Studiedesign

Forfattarna anvédnde sig utav forskning med en kvalitativ ansats. Detta da levda erfarenheter ska
undersokas, och enligt Forsberg & Wengstrom (2016) lampar sig denna ansats vél for detta.
Forfattarna valde att gora en allmén litteraturstudie. For forfattarnas syfte hade det 4ven ldmpat sig
att gora en empirisk studie utifrdn intervjuer. Forfattarna ansag emellertid att tiden var for

begrinsad for detta, darfor valdes litteraturstudie.

5.1.2. Trovardighet, giltichet och tillforlitlichet

En studies trovirdighet ar hur sanningsenlig dess resultat dr och hur mycket man kan forlita sig pd
dessa. For att en trovardighet ska kunna styrkas behover vissa dtgéarder utforas av forfattarna till

studien. En studies giltighet avser datainsamlingens och analysens trovirdighet. Det dr vasentligt att
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urval, datainsamling och analys noggrant beskrivs for att giltigheten ska kunna sékerstéllas
(Graneheim och Lundman, 2008).

Tillforlitligheten avser enligt SBU (2014) hur forskningen har paverkats av forfattarnas perspektiv.
Forfattarna kommer 1 foljande stycken ytterligare tydliggora och diskutera foreliggande studies
urval, datainsamling, kvalitetsgranskning, forforstaelse och dataanalys med dessa begrepp som

utgangspunkt.

Urval

Forfattarna valde att anvédnda sig utav artiklar som publicerats de senaste fem aren, detta for att
nyaste forskning ska inkluderas, vilket ses som en styrka dé det stirker forskningens giltighet.
Aldsta artiklarna #r frin 2017, majoriteten ir publicerade de senaste 3 dren.

Artiklar med kvalitativ ansats inkluderades. Tvé av artiklarna anvénder sig emellertid av en mixad
metod. Den kvalitativa delen ar tydligt avskilt 1 resultatdelen, varav vi endast anvdnde oss av detta.
Forfattarna satte ingen avgransning vad giller tid som passerat efter forlusten av barnet. Forfattarna

ansag att samtliga upplevelser var viktiga att uppmérksamma.

Forfattarna anvinde avgransningen peer reviewed vid artikelsokning i CINAHL och artiklar funna 1
databasen PubMed kontrollerades via Ulrichsweb.

Efter att sakkunnig inom forskningsomradet granskat studien dkar trovirdigheten och kvaliteten av
arbetet (Willman et al., 2016). Att en artikel dr Peer reviewed innebér att minst tva sakkunniga

oberoende har granskat artikeln innan publicering (Polit & Beck, 2012).

Kvalitativ innehallsanalys beskriver likheter och skillnader inom ett omréde. Da forfattarna valde
att inkludera bdda fordldrarnas upplevelser samt inkludera artiklar frén olika kulturer och
varldsdelar erholls storre variationer i erfarenheter hos deltagarna. Detta starker giltigheten pa

resultatet (Graneheim & Lundman, 2017).

Datainsamling
Sokningen utfordes stegvis. Till en borjan lastes artiklarnas titel, vid nésta steg listes abstraktet,
dérefter hela artikeln. Avslutningsvis utfordes en kvalitetsgranskning. For att endast inkludera

forskning som var relevant for studien genomfordes en stindig aterkoppling till forfattarnas syfte.
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Efter ett antal artikelsokningar uppkom samma artiklar i olika databaser, sé kallade dubletter. Detta

ses som en styrka 1 studien d& dataméittnad uppnatts (SBU, 2012).

Forfattarna anvédnde frikostigt med sokord 1 sina sdkblock, detta ses som en styrka eftersom
anvandning av fa sokord gav férre antal triaffar och sokomradet smalnade. I PubMed anvinde sig
forfattarna &ven av MeSH-termer. Forfattarna hade ocksa kunnat anvinda sig att CINAHL
Headings, detta missades emellertid. Hade detta anvéants finns en mdjlighet att ytterligare artiklar
skulle hittats. Som ovan ndmnt hittades flera av artiklarna emellertid som dubbletter 1 olika
databaser, vilket talade for att val av s6kord var relevanta.

Forfattarna anvénde sig vidare av snobollssokning via andra artiklars referenslistor, inga nya

artiklar hittades emellertid via denna s6kning och har ddrmed inte registrerats i var sokmatris.

Kvalitetsgranskning

SBU:s granskningsmall (2012) anvéndes vid kvalitetsbedomning. For att enkelt dskédliggora
kvaliteten av de valda vetenskapliga artiklarna skapades ett podngsystem. For att 6ka
trovardigheten av arbetet inkluderade forfattarna endast vetenskapliga artiklar av medelhog till hog
kvalitet. Forfattarna har emellertid sjdlva skapat det podngsystem som anvénts for att gradera
artiklarna, ndgot som skulle kunna ses som en svaghet.

Forfattarna delade upp artiklarna mellan sig vid kvalitetsgranskning, detta ses som en svaghet
eftersom det hade stirkt granskningen och studiens giltighet om tva granskningar hade utforts
(Henricson, 2015). Forfattarna dr medvetna om detta men har emellertid diskuterat granskningen
under processens gang och tagit hjilp av varandra nér svarigheter eller funderingar har uppstéatt for

att granskningen ska ske sa likartat som mgjligt.

Forforstaelse

Enligt Priebe & Landstrom (2015) ar forforstaelse den forkunskap forfattarna har inom &mnet innan
studien paborjas. Att diskutera sin forforstaelse innebér att diskutera tidigare erfarenhet och
yrkeserfarenheter som kan ge forutfattade meningar (Henricson & Billhult, 2015). Att reflektera
over sin egen forforstaelse stirker en studies tillforlitlighet (Priebe & Landstrom, 2015). Bada
forfattarna dr utbildade sjukskdterskor och har arbetat inom akutsjukvérd och kirurgi for vuxna. Den

ena forfattaren har under sommaren 2021 arbetat pd en BB-avdelning dir en familj med intrauterin
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fosterdod vardades. Forfattaren hade emellertid ingen direkt kontakt med familjen utan deltog
endast 1 sina kollegors upplevelser av att vidrda familjen. Forfattarna har under processen haft ett

aktivt och oppet forhallningssitt till sin forforstaelse.

Dataanalysen

Forfattarna har analyserat texterna pa en manifest niva, det vill siga med en ldgre tolkningsniva.
Detta innebdr att innehallet analyseras och presenteras pa en beskrivande niva snarare én en
tolkande nivd (Graneheim & Lundman, 2017). En viss tolkning har emellertid utforts for att

resultatet ska forstds som en helhet och inte tappa mening.

I alla 16 artiklar som analyserades kunde allas resultat till fullo svara pa forfattarnas syfte. Da
forfattarna har arbetat textnéra har en stor andel meningsbirande enheter lyfts ut. Forfattarna
upplever sitt resultat som ansenligt och svart att komprimera. Enligt Elo & Kynga (2007) kan allt
for komprimerade kvalitativa data forlora sin integritet och mening under analysen. Enligt
Graneheim & Lundman (2017) kan innehallet tappa sitt sammanhang om analysen blir for textnira.
Studiens trovirdighet padverkas beroende pa hur de utvalda meningsbdrande enheterna har hanterats
vid analys och tolkning (Graneheim & Lundman, 2004). En svaghet forfattarna ser ar att de bada
har en begransad kunskap och erfarenhet av kvalitativ innehéllsanalys, ddrmed kan brister ske 1
forfarandet av analysen.

Forfattarna har gemensamt diskuterat de meningsbérande enheter som hittats {for att sidkerstélla
tillforlitligheten. Genom att kontrollera de utvalda koder, kategorier och subkategorier gentemot de
meningsbdrande enheter kunde forfattarna sékerstéilla en kompatibilitet med orginalartiklarna och
att ssmmanhanger inte gar forlorat.

Forfattarna upplever att tiden for arbetet var begrénsad och att ett langre tidsspann hade givit ett
bittre slutresultat av kategorier och subkategorier. Enligt Elo & Kynga (2007) kan kategorier och
subkategorier inte vara fullt uteslutande dd processen inte ar helt fullstindig. Ingen data far limnas
pa grund av att det saknas passande kategori, vidare bor material inte falla mellan olika kategorier
och lampas for mer dn en kategori (SBU, 2014). Forfattarna dr bdda 6verens om sina kategorier och

subkategorier, men anser att dessa hade kunnat forbéattras om ytterligare tid funnits for analys.
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Enligt Elo & Kynga (2007) stirks trovardigheten av resultatet om analysprocessen ér tydligt
beskriven. Forfattarna har forsokt att noggrant beskriva sitt tillvigagangssitt vid analysering av
texten samt har tydliggjort med bilagor for artikelgranskning, artikelmatris samt en analystabell f6r
kodning och kategorisering. Vidare beskriver Elo och Kynga att trovirdigheten stirks med hjélp av
citat fran orginalartiklarna, nagot forfattarna har valt att anvénda sig av. Citaten dr utskrivna fran
originalspraket fran den publicerade artikeln, vilket 6kar trovirdigheten ytterligare.

Under arbetets process har kurskamrater samt handledare granskat vart arbete samt vart resultat.

Enligt Graneheim & Lundman (2004) stirker ocksa detta studiens trovirdighet.

5.1.3 Overforbarhet

Trovérdighet innefattar ocksd hur dverforbart resultatet ar till en annan kontext (Graneheim &
Lundman, 2008).

Den geografiska spridningen av valda artiklar kan ses som en svaghet i relation till 6verforbarheten
da vérden inte ir likvirdig virlden ver. Overforbarheten till svenska forhallanden blir dirmed
begréinsad 1 relation till detta.

Rutiner och riktlinjer 1 varden skiljer sig vérlden 6ver och hindrar darfor inhdmtade data fran att
vara ¢verforbar 1 sin helhet. Dock finns alltid begrédnsningar vad géller 6verforbarheten. For att
lasaren ska kunna avgora overforbarheten ar det essentiellt att det finns en tydlig beskrivning av
deltagare, kontext och karaktdrsdata (SBU, 2014). Alla artiklar har inte tydligt kunnat beskriva
karaktédrsdata hos deltagarna. Vid fordldrarnas beskrivning av de upplevda kénslorna kan det ses ett
monster 1 de olika fallen och artiklar. Detta kan uppfattas som en typ av dverforbarhet. Den
kvalitativa forskningen dr ofta beroende av dess sammanhang och dverforbarheten maste begrundas

utifran andra sociokulturella omgivningar (SBU, 2014).

5.1.4 Etik

Forfattarna valde att endast inkludera artiklar med ett etiskt godkdnnande frén en etisk kommitté,
vilket alla 16 artiklar dr. Andra egenskaper som Okar etiken kan vara hur forfattarna 1 artiklarna
beskriver deras tillvigagangssitt vid metod och datainsamling.

Etik kan diskuteras kring fyra principer; Att géra gott, att inte skada, autonomi och réttvisa.
Principerna innebir att hjilpa patienten, att inte skada patienten, att ta hdnsyn till patientens

sjalvbestimmande och att behandla patienter med lika behov pa samma sitt (Beauchamp &
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Childress, 2009). Forskningsomradet i de inkluderade artiklarna &r kinsligt och flera etiska
overviaganden behdver goras. Forfattarna menar pa att detta kan visas genom att ta hiansyn till
sjalvbestimmande, genom att ge tydlig information om en studies innebord och att forsdkra
personens rétt till att avsta eller ldmna studien. Inom dessa ramar kan man diskutera om forfattarna
till artiklarna har erbjudit muntlig samt skriftlig information om deltagarnas rittigheter att avga
studien? Finns ett informerat samtycke? Erbjuds tillgang till kurator for deltagarna, di processen
kan vicka smértsamma minnen till liv? Forsdkrar forfattarna anonymitet, framgér detta och 1 sa fall,
och hur? Vad hénder med det inspelade materialet efter transkribering, och hur manga personer
kommer att analysera materialet?

I Sverige har vi lagar som styr den etiska forskningen: “lag om etikprévning av forskning som avser
manniskor” (SFS 2003:460). Syftet med denna lag ar att skydda den enskilda personen och att
respektera dess médnniskovérde vid forskning. Lagen tar ocksa upp att hidnsyn bland annat bor
beaktas till personlig integritet, manskliga réttigheter, hélsa och sékerhet. Internationellt &r den mest

vilkinda och inflytelserika etiska plattformen Helsingforsdeklarationen (2008).

5.2 Resultatdiskussion

Berittelserna fran de analyserade artiklarna belyses frdn 1142 modrar samt 205 fader. Det ar darfor
rimligt att anta att foreliggande studies resultat i hogre utstrackning speglar modrarnas upplevelse.
Forfattarnas huvudresultat fokuserar pd hur normer och vérderingar baserat pa kultur, skapar
stigmatisering, isolering och skuld. Ytterligare delar som har en central roll i resultatet ar
fordldrarnas hantering av sorg, métet med barnet samt hur motet 1 varden har paverkat deras

upplevelser.

5.2.1 Fordldrarnas coping samt hur normer och virderingar skapar stigma, isolering, skuld

En skillnad 1 hantering av sorg observerades mellan mddrar och fader 1 vér studie. Moderns sorg
uppmdrksammades mer dn faderns. Vidare presenteras ett resultat som tyder pa att pappor 1 stor del
sOrjer 1 ensamhet for att vara ett gott stod for sin partner. Martinez-Serrano (2018) och Samuelsson
et al. (2001) bekriftar dessa resultat 1 sin forskning. Vidare beskriver Samuelsson et al. (2001) att
modrarna upplevde faderna i studien som mer tysta och grubblande i sin sorg. Studien frdn Burden

et al. (2016) menar pa att fordldrar har svérigheter att hantera sin egen sorg och att samtidigt kunna
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vara en god fordlder till sina kvarlevande barn. Detta dr ndgot som inte har blivit belyst 1 de artiklar
forfattarna har analyserat.

Foreliggande studie beskriver hur mammorna upplever negativa kénslor vid motet med andra
gravida kvinnor. Kersting & Wagner (2012) askadliggdr dessa kénslor och beskriver vidare en
avundsjuka gentemot andra familjer och deras barn. Burden et al. (2016) patalar hur modrar ofta

lade skulden pa sig sjdlva for sin bebis dod. Detta ar 1 linje med fOrfattarnas resultat.

Resultatet redogor for upplevelser fran fordldrar med flera olika religioner; kristendom, islam,
buddhism. Det framgar att religionen har en positiv paverkan pa fordldrarnas acceptans av doden
och deras hantering av sorgen. Detta dr ocksd nagot som bekréftas av Burden et al. (2016). Vidare
skriver Sutan & Miskam (2012) att kvinnorna 1 deras forskning var tacksamma att ha religionen att
vénda sig till 1 sin sorg. De beskriver dven att kvinnorna trots sin tro, &ndé upplevde skuldkénslor
for barnets dod vilket bekriftades 1 resultaten av var analys, med eller utan religios anknytning.
Cheer (2016) bekriftar ocksa forfattarnas resultat att ritualer och religion gav kvinnorna en trést och
trygghet genom att barnet da uppfattades vara pa en god plats och 1 goda hander. Foreliggande
studie presenterar vidare att forédldrar 1 stillet for att uppleva acceptans och trygghet, blev himmade
1 sin sorgeprocess, om de inte fick utfora normala ritualer kopplat till barnets bortgdng, nagot som
ocksa beskrivs av Fernandez-Basanta et al. (2020).

I resultatet var det tydligt att kvinnor kunde uppleva sig bli hammade och stigmatiserade i sin
sorgeprocess. Detta bekréftas av Cheer (2016) som beskriver att kvinnor fir en nedsatt social status
ndr de har fott ett dodfott barn och ddarmed inte uppfyllt sitt ansvar i enlighet med deras kultur.
Fernandez-Basanta et al. (2020) beskriver ocksé hur vissa fordldrar upplevde sig isolerade och
undvek att tala om sin sorg pa grund av befintliga tabun 1 deras kultur dé det rér deras dodfodda

barn.

Stigmatiseringen som framkom i denna dversikt skapade ett utanforskap hos fordldrarna. Detta
stdds 1 en kvantitativ studie genomford av Pollock et al. (2021) dér 889 modrar fran Australien,
Storbritannien, USA och Nya Zeeland deltog. Totalt rapporterade 54 procent att de upplevt eller
upplever stigmatisering av olika slag efter IUFD. Till f6ljd av att déden ar ett betungande dmne,
upplever flertalet fordldrar ensamhet och isolering, eftersom de inte kan uttrycka sin sorg om det

forlorade barnet. Fordldrars upplevelser av att bli stigmatiserad och isolerad av sin omgivning
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beskrivs 1 tidigare forskning (Burden et al., 2016). En del av isoleringen dr orsakad av obehaget som
omgivningen utstralar och fordldrarna kimpar med tystnaden och tabun kring IUFD (Ellis et al.,
2016). Vidare beskrivs hur modrar kénde sig beskyllda for barnets dod av sin omgivning eller néra
familj (Murphy, 2012) ndgot den foreliggande studien ocksd pavisar.

I resultatet framgar det vidare att kulturella normer paverkade synen péd det dodfodda barnet. Det
speglar dirmed ett barns status 1 samhéllet vilket det finns stdd for 1 Burden et al. (2016), som
beskriver hur en nedvirderande syn pé barnet fordjupar fordldrarnas lidande. Enligt Shakespeare et
al. (2019) onskade fordldrar fran l14g- och medelinkomstldnder ett erkdnnande av barnet samt av sin

forlust och sorg oavsett kulturell bakgrund.

Forfattarna forstar det som att sorgen uttrycks pa olika sitt. Vidare beskrivs att modrars sorg
tydligare synliggdrs framfor faderns. Forfattarna anser att detta dr ndgot som ocksé kan orsaka
skillnad i fordldrars sorgehantering och copingstrategier. Detta behdver uppmérksammas via
utbildning 1 krishantering for barnmorskor.

Forfattarna tolkar ovanstaende stycken som att kultur och religion bade kan vara hammande,
stigmatiserande men dven underlitta fordldrarnas sorgeprocess. I Sverige utgors ca 20 procent av
befolkningen av individer med utlindsk bakgrund (Statistiska centralbyréan, [SCB], 2021).
Resultatet 1 foreliggande studie har pavisat flera likheter 1 fordldrars upplevelser oavsett kulturell
bakgrund, samtidigt som ménga skillnader konstateras. Dessa skillnader indikerar att barnmorskor
behover utveckla en kulturell kompetens och forstéelse. Henderson et al. (2018) beskriver 1 sin
forskning inneborden av den kulturella kompetensens forstdelse och menar pa att den tvirkulturella
kommunikationen kan forbéttras genom kunskap, instdllningar och fardigheter. En betydande del av
den kulturella kompetensen innebér att vardpersonalen dr forstdende, skapar sig en inblick 1
individens tankar, beteenden, varderingar, kulturella normer och upplevelser for att i linje med
dessa erbjuda en betydelsefull och individanpassad vérd, utifran individens kulturella behov. Detta
patalas ocksé i barnmorskans kompetensbeskrivning (Svenska Barnmorskeférbundet, 2018). Om
ovanstdende kompetens inte besitts kan missforstand uppsta nér en kulturkrock sker. Detta styrks i
forskning fran Fair et al. (2020) samt frdn Henderson et al. (2018).

Stigmatisering verkar ske oavsett kultur och religion virlden 6ver. For att motsétta stigmatisering
kravs att information om IUFD uppmaérksammas 1 samhillet och att sjukvarden inte bidrar till

stigmatisering genom att undvika samtalsdmnet.
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5.2.2 Motet med barnet och barnmorskans roll

Fordldrarna uppskattade mojligheten att skapa minnen med barnet. Kénslor av skuld och dngest
uppkom vid tillfdllen d& fordldrar avbojde, nekades eller inte erbjods denna mojlighet.

I studien Samuelsson et al. (2001) framgar det att minnesgavor i form av foton och
identifieringsarmband klassades som ovirderliga. Vidare beskriver sistndmnda studie att fa av de
modrar som valt att se och hélla sitt barn upplevde anger 6ver det. Omkring 80 procent av fordldrar
som valt bort mojligheten att halla sitt barn upplevde ddremot anger over sitt beslut. Denna
forskning &r 1 likhet med forfattarnas resultat.

Att bli erbjuden ett val att f4 moéta sitt barn varderades hogt av fordldrarna. Erlandsson et al. (2013)
beskriver emellertid att denna forfragan kunde fé forédldrar att uppleva situationen som onaturlig.
Hade barnet varit levande hade en forfragan aldrig stéllts, att mdota sitt barn hade varit en
sjdlvklarhet. Detta framgar inte 1 forfattarnas litteraturoversikt.

Att fa spendera tid med barnet ansdgs viktigt och for vissa fanns mdjligheten att ta med barnet hem
och skapa minnen med resterande familj. I Sverige implementerades 2013 till 2014 ‘cubitus baby’
pa 47 olika forlossningsavdelningar i Sverige, detta dr en barnsing med kylklampar som haller
bebisen nedkyld. Kylblocken byts ut tva till tre gdnger per dag och detta innebér att barnet inte
behover foras bort fran fordldrarnas rum under sjukhustiden. Férdldrarna kan dven ta med barnet
och barnsidngen hem om sé onskas. Detta medfor att fordldrarna far mer tid med barnet (Listermar

et al. 2020).

Resultatet visar att en negativ upplevelse 1 motet med varden hade en stor effekt pa fordldrarna.
Fordldrarna upplevde ett kyligt bemétande av vardpersonal vid diagnosdgonblicket. Vardpersonal
som upplevdes obekvima 1 situationen eller som hade ett olampligt uppforande, resulterade 1
kdnslor som maktloshet och forminskning. I linje med resultatet menar Trulsson & Rédestad (2004)
pa att den vardkvalitet som erhdlls av virdpersonal har en avgdrande roll 1 kvinnans 14ngsiktiga
vélbefinnande. I studien av Erlandsson et al. (2011) beskrivs upplevelser av forstielse fran
vardpersonal samt ett informativt och ldmpligt bemdtande 1 diagnosdgonblicket. I jimforelse med
forfattarnas oversikt visar Erlandsson et al. (2011) pa en variation av upplevelser hos kvinnor i
bemotandet av personal. Vid diagnosbesked presenteras det i studien att 76 procent upplevde ett

gott bemotande medan 24 procent inte haft samma upplevelse. Detta bekréiftas dven av Radestad et
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al. (1996) som har uppvisat siffror pa upp till 90 procent dir mddrar har upplevt ett gott bemdtande
1 varden. Beauchamp & Childress (2009) menar pa att varda utefter familjens forutséttningar, det
innebdr att tillgodose kvinnan och partnerns sjalvbestimmande och deras medverkan i varden. Med
en personcentrerad vard beskriver Pelzang (2010) att patientens perspektiv integreras, pa sé sétt kan
det sdkerhetsstéllas att varden ar patientinriktad. Patientens behov av information forses for att fatta
egna beslut. Enligt International Confederation of Midwives (ICM) internationella etiska koder, har
barnmorskan dven ett professionellt ansvar for att upprétthélla sjdlvrespekten och integriteten i
varden.

I resultatet ansags det att varden skulle utdvas av erfaren och kunnig personal. Foréldrar saknade en
god kommunikation, information och tillrdckligt med tid fran vérden. I likhet med resultatet betonar
Trulsson & Radestad (2004) vikten av lugn och palitlig vardpersonal, som kan ge ett bemdtande dar
tid och tydlig information kan erhéllas. Enligt Barnmorskans kompetensbeskrivning (2018) ar det
barnmorskans ansvar att ge tydlig information och delge kunskap till fordldrarna. I foreliggande

studie beskriver foraldrarna att denna form av vard saknas.

Ovanstaende text tolkas som att fordldrar behdver skapa minnen och fa méta sitt barn for att béttre
hantera och forkorta sin sorgeprocess. Detta maste emellertid individualiseras till den familj man
moter. Att familjen 1 dessa situationer behdver fa mota lyhord och empatisk personal dr essentiellt.
Att varda familjer utifran psykiska och emotionella behov samt att agera lyhort beskrivs 1
International Confederation of Midwives (ICM) och ar en grundsten i Barnmorskans
kompetensbeskrivning (Svenska Barnmorskeférbundet, 2018).

Foraldrar beskriver att information och tid fran personalen var en bristande faktor. Detta skulle
kunna grundas pa organisatoriska problem. Att detta kan vara en orsak styrks i forskning frdn
Fernandez-Basanta et al., (2021).

Foréldrar uppfattar ibland att vardpersonalen dr obekvim 1 situationen. Forfattarna tolkar det som
att vardpersonalen inte upplever sig ha kontroll Gver sin situation, da de inte vet hur de ska hantera
situationen. Denna tolkning stérks via forskning av Martinez-Serrano et al. (2018). I den studien
beskriver barnmorskor hur de har bristande kunskaper 1 kommunikation med fordldrar som forlorat
ett barn, och dirmed upplever svérigheter. Aven Fernandez-Basanta et al. (2021) belyser att den
utbildning som erbjuds inte skapade tillrackligt med fardigheter for att méta denna form av lidande.

Detta medfor att forfattarna till aktuell Gversikt anser att barnmorskor behdver ytterligare och
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specificerad utbildning inom intrauterin fosterdod, for att battre kunna varda dessa familjer. Denna
tolkning bekriftas av forskning fran Ellis et al. (2016) dér det framgér att barnmorskor &r 1 behov av

utbildning i krishantering och vid formedling av negativa besked.

6. Slutsats

Denna studie ger en oversikt av fordldrarnas upplevelser av intrauterin fosterddd och perinatal dod
frén forskning som publicerats de senaste fem aren. Resultatet visar stora variationer kopplat till
fordldrarnas kultur och religion samt erfarenheter av virdmoten som upplevs respektlost. Trots de
stora variationerna har forfattarna kunnat se monster och likheter i1 samtliga granskade studier. En
tydlig 6nskan om att f se sitt barn och skapa minnen med barnet efter fédseln fanns hos majoriteten
av fordldrarna, oavsett kultur och religion. Att méta sitt barn forefaller gynna sorgeprocessen. Ett
erbjudande om detta bor ddrmed alltid finnas men behdver anpassas finkénsligt. Det blir tydligt for
forfattarna att kulturella och religiosa aspekter behdver bemotas och respekteras av vardpersonal for
att missforstdnd inte ska ske och normer och vérderingar ska uppmérksammas. Det dr viktigt att
barnmorskan besitter en kulturell kompetens och dirmed arbetar utifran en personcentrerad vérd.
Studien visar likvil pé fordldrars upplevelser av stigmatisering och isolering oberoende av kultur. 1
flera fall tenderar moderns sorg att uppmérksammas framf6r faderns. Att utbilda barnmorskor om
sorgens olika uttryck och psykologiska aspekter av trauma ar visentligt.

Brister inom vérden uppfattas frdn majoriteten och fridmst informationsbrister och bemétandet har
lamnat fordldrarna med ett storre lidande 4n nddvéndigt. Det ér patagligt att barnmorskor och
vardpersonal har bristande kunskap 1 krishantering och kommunikation till dessa familjer.
Forfattarna till foreliggande studie anser att endast barnmorskor och vardpersonal med specifik
utbildning inom handhavande och kommunikation inom dmnet, bor varda dessa familjer, sa langt
det dr mojligt. Darav bor specifik utbildning inom detta implementeras for alla barnmorskor som

involveras 1 denna vard.
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6.1 Kliniska implikationer

Fran den sammanstéllning som gjorts ser forfattarna utvecklingsomraden. Foljande punkter ar

forslag pa vad som behover bittras samt implementeras 1 varden.

Utbildning:
Forfattarna anser att barnmorskor behover utbildas inom féljande omraden:

o Krishantering

o Psykologiska aspekter inom sorgeprocessen, dess likheter och skillnader

e Kommunikation
Denna utbildning behdver vara specificerad pa handhavande vid intrauterin fosterdod. Vidare
behover alla delar &ven behandla kulturella och religiosa aspekter da forfattarna upplever att det ar
betydelsefullt att barnmorskor uppmérksammas pa essensen 1 att bejaka kultur, religion och dess
eventuella ritualer.
Utbildningen bor delvis inforas redan pa barnmorskeutbildningen, men behover likvil uppdateras

och fornyas di och da pa arbetsplatsen. Utbildningen kan exempelvis erbjudas via:

e Rollspel

o Foreldsningar och teoretiskt ldrande
o Kurser

e Webbutbildningar

e  Workshop

Vidare anser forfattarna att tydliga PM/riktlinjer behover infras pa alla arbetsplatser dér dessa inte
redan finns. Forfattarnas uppfattning ar emellertid riktlinjer utan djupare utbildning inom &mnet,
inte ger sd mycket att erbjuda fordldrarna da denna typ av vérd kraver stor finkénslighet och

kunskap inom kommunikation och krishantering.

Organisation och arbetsplats:

Bristen pé tid medfor ocksa brister 1 handhavandet for dessa familjer. Forfattarna menar pé att
ansvaret ligger hos arbetsgivaren och pa en organisatorisk och politisk niva och att det &r dir
forandringen behdver ske. En barnmorska bor heller inte varda fler familjer utéver den familj som

genomlevt [UFD.
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7. Forslag pa vidare forskning
Denna litteraturdversikt redovisar for de upplevelser fordldrar erfar i samband med en intrauterin
fosterdod samt perinatal dod. Forfattarna har hittat mycket information och flera vinklar pa

forskning inom d@mnet men anser att foljande punkter behdver utforskas ytterligare:

e Barnmorskors upplevelser av stod frdn arbetsgivaren och arbetsplatsen vid vard av familjer

vid intrauterin fosterdod.
e Foréldrars upplevelser av vardens uppfdljning efter intrauterin fosterdod

e En kohortstudie med Implementering av individuell vérd 1 verksamheten for att hoja den

vardkvaliteten som erbjuds.
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“perinatal loss” OR “intrauterine
fetal death” OR “intrauterine fetal
demise” OR stillborn OR stillbirth
OR intrauterine OR “fetal death”
OR “perinatal death” )

AND

(experience OR perspective OR
perception OR narrative® OR
feelings OR cope OR view JAND
(parents OR mother OR father)

Engelska

journals

Peer reviewed

2017 - current

39

39

Pubmed
2021-09-
21

(("intrauterine death" OR "perinatal
loss" OR "intrauterine fetal death"
OR "intrauterine fetal demise" OR
stillborn OR stillbirth OR
intrauterine OR "fetal death" OR
"perinatal death") AND (experience
OR perspective OR perception OR
feelings OR cope OR view)) AND
(parents OR mother OR father))
AND bereavement)

Engelska
2017-2021

144

144

40

3
(8 dubbletter)
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Bilaga 2. SBU granskningsmall

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik
— patientupplevelser

VERSION 2012:1.4

SBU:s granskningsmall bygger pa tidigare publicerat material [1,2], men har bearbetats
och kompletterats for att passa SBU:s arbete.

Forfattare: Ar Artikel

Total bedémning av studiekvalitet:

Hog Medelhog Lig

Anvisningar:
*  Alternativet "oklart” anviinds nir uppgiften inte gar ate fa fram fran texten.
*  Alternativet "¢j tillimplige” viljs niir frigan inte ir relevant.

[ 1a [ Neij [ owtare | Ej tittampt

1. Syfee
a) Utgir studien frin en vildefinierad
blemformulering/fra illning?
P g/irag g
K (syfte, problemformulering, fragestillning etc):
2. Urval

a) Ar urvalet relevant?

b) Ar urvalsforfarandet tydlige beskrivet?

¢) Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

¢) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Kommentarer (urval, patientkarakteristika, kontext etc):

52

| Ja | Nej | Owdart | Ej titampt

3. Datainsamling

a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

b) Ar datainsamlingen relevane?

<) Rader datamittnad?

d) Har forsk ) sin egen forfo
i relation till datainsamlingen?

K (datai

g, datamittnad etc):

4. Analys

a) Ar analysen tydligt beskriven?

b) Ar analysforfarandet relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

<} Rader analysmittnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen
forforstaelse i relation till analysen?

K (analys, 1 3 d etc):

5. Resultat

a) Ar resultatet logiske?

b) Ar resultatet begripligt?

¢} Ar resultatet tydlige beskrivet?

d) Redovisas resultatet i forhallande

till en teoretisk referensram?

¢) Genereras hypotes/teori/modell?

f) Ar resultatet éverforbare till ete
liknande sammanhang (kontext)?

g) Ar resultatet éverforbart till ett
annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillricklighet etc):
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Bilaga 3. PRISMA

Identifiering

Screening

Inkluderas

Antal identifierade artiklar genom
databassokning: (n = 483)

CINAHL (n=295)
PuMed (n=149)
PsycINFO (n=39)

!

Antal abstracter lasta i
databaser (n=74)

CINAHL (n=30)
PubMed (n=40)
PsycINFO (n=4)

!

Hela artiklar lasta (n=21)

CINAHL (n=17)
PubMed (n=3)
PsycINFO (n=1)

!

Artiklar inkluderade for
kvalitetsgranskning:
(n=19)

CINAHL (n=15)
PubMed (n=3)
PsycINFO (n=1)

!

Artiklar inkluderade i analys
(n=16)

PRISMA for artikels6kning

Exkluderade artiklar efter lasta
titlar (n=409)

CINAHL (n=265)
PuMed (n=109)
PsycINFO (n=35)

Exkluderade artiklar efter
granskning av abstrakt (n=53)

CINAHL (n=13)
PubMed (n=37)
PsycINFO (n=3)

Exkluderade innan
kvalitetsgranskningen,
Svarade ej pa syfte (n=2)

CINAHL (n=2)
PubMed (n=0)
PsycINFO (n=0)

Artiklar exkluderade efter
kvalitetsgranskning, ej etiskt
godkand eller lag kvalitet (n=3)

CINAHL (n=2)
PubMed (n=1)
PsycINFO (n=0)
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Bilaga 4. Artikelmatris

Titel Studiens syfte Typ av studie Deltagare Datainsamling Slutsats Kvalitet
Artal (bortfall) Analys
Land
Forfattare
Bereaved parents’ Att identifiera vilka Mixad metod 103 (67) Datainsamling Fynden beskriver flera Medel
experience of care and | strategier som vérderas n=36 Tvérsnittsundersokning. | komponenter i varden och (15p)
follow-up after mest av fordldrar nar det mammor Enkitstudie med Gppna dess uppfoljning av stod,
stillbirth in Sydney giller vard efter dodfodda fragor. utbildning och milj6 som
hospitals for att forbattra stod och anses viktiga av forédldrar
hantering av sérjande Analys som upplevt intrauterin
2018 familj er. Tematisk analys fosterdod.
Foraldrars upplevelser av
Australien varden kan forbattras
genom att utfora
Diana Bond, Camille forandringar i eftervarden
Raynes-Greenow & Aven langsiktiga
Adrienne Gordon. hilsoeffekter hos
fordldrarna kan bli
visentlig.
Experience of parents | Att beskriva och forsta En kvalitativ n=21 Datainsamling Fynden beskriver Hog
who have suffered a erfarenheter och studie baserad pad | 13 mammor Oppna djupintervjuer sorgeprocessen och (20p)
perinatal death in two | uppfattningar hos modrar | Gadamers 8 pappor upplevelser hos fordldrar
Spanish hospitals: a och pappor som har hermeneutiska Analys som erfarit intrauterin
qualitative study drabbats av en dod fenomenologi Tematisk analys fosterddd. Sorgeritualer och
perinatal. stottning frén varden i detta
2019 kan lindra forédldrarnas

54




CA I
ECPREN

Institutet

S g»% Karolinska
32975

TWing 18

Spanien

Marcos Camacho-Avila,
Cayetano Fernandez-
Sola , Francisca Rosa
Jiménez-Lopez , José
Granero-Molina, Isabel
Maria Fernandez-
Medina , Laura
Martinez-Artero and
José Manuel Hernandez-
Padilla.

smarta och gynna deras
lakande. Vikten att
véardpersonalen har empati
och ger tydlig information
framhalls.

Experience of
Perinatal Death From
the Father’s
Perspective

2019

Colombia

Lucero del Mar Lizcano
Pabon, Maria Elisa

Moreno Fergusson &
Ana Maria Palacios

Att forsta och beskriva
innebdrden av perinatal
dod 1 ett urval av fader

fran nordostra Colombia.

Kvalitativ.
Fenomenologisk
design

23 (8)
n = 15 pappor

Datainsamling:
Djupgaende,
semistrukturerade
intervjuer

Analys:
Tematisk analys

Resultaten visar att
papporna kanner sig
forsummade av varden.
Onskemal fanns att fi vara
nirvarande pa sjukhuset.
Resultatet beskriver en brist
pa information fran véarden.
Aven bemoétandet fran
vardpersonalen upplevdes
som olampligt.

Hog
(18p)
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Lived Experiences of Att utforska de upplevda | Kvalitativ. 8 mammor Datainsamling Fynden beskriver Medel
Mothers Following a erfarenheterna av en En tolkande semistrukturerade problematiska fragor i (16p)
Perinatal Loss perinatal forlust bland fenomenologisk intervjuer modrarnas upplevelse av

modrar pé landsbygdeni | studie perinatala forluster.
2021 Kenya. Analys Specifika, adekvata och

Tematisk analys professionella insatser
Kenya behovs for att hjélpa
modrarna i sorgeprocessen.

Kipkorir M. Kirui,
Onsongo N. Lister
Pain without reward: Syftet var att beskriva Kvalitativ 16 deltagare Datainsamling: Fynden beskriver positiva Hog
A phenomenological fordldrars individuella 8 mammor Semistrukturerade och negativa moten med (18p)
exploration of stillbirth | upplevelser av intrauterin 8 pappor intervjuer vardpersonal,
for couples and their fosterdod samt deras sorgeprocessen och
hospital encounter upplevelser av varden pa Analys forlusten. Relationen till

sjukhuset. Tematisk analys familjen belyses samt
2019 langtidspaverkan av

forlusten

USA
Michael Q. King,
Megan Oka & W. David
Robinson
Parents' Experiences Att beskriva och forsta Kwvalitativ studie 13 mammor Datainsamling: Studien beskriver hur Hog
About Support fordldrarnas erfarenheter | baserad pa och 8 pappor Semistrukturerade fordldrar till d6dfodda och (21p)

av professionellt och Gadamers intervjuer. perinatala forluster har
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Following Stillbirth socialt stod efter hermeneutiska specifika behov som inte
and Neonatal Death dodfodelse och neonatal fenomenologi. Analys: alltid uppfylls.
dod. Induktiv analys Upplevelserna och stdd fran
2020 vardpersonal samt
erfarenheter i sjukhusmiljon
Spanien paverkar sorgen.
Avsaknad av information
Marcos Camacho Avila, samt psykisk stéttning fran
MSc, RM; I[sabel Maria varden hammar
Fernandez Medina, PhD, sorgeprocessen. Stod fran
RN: vénner och familj beskrivs
Francisca Rosa Jiménez- som viktigt och minskar
Lopez, PhD, RN; José smartan.
Granero-Molina, PhD,
RN;
José Manuel Hernandez-
Padilla, PhD, RN;
Encarnacion Hernandez
Sanchez, PhD, MSc;
Cayetano Fernandez-
Sola, PhD, RN
Parents' experiences of | Att utforska fordldrarnas | Kvalitativ, n=134 Datainsamling: Studien beskriver hur Hog
care and support after | upplevelser av vard och tolkande, guidad | 75 mammor Fordjupade intervjuer, fordldrar inte alltid har (20p)
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stillbirth in rural and
urban maternity
facilities: a qualitative
study in Kenya and
Uganda

2020
Kenya och Uganda

TA Mills,a E Ayebare,b
R Mukhwana,c J
Mweteise,b A
Nabisere,b A Nendela,c
P Ndungu,d

M Okello,e G Omoni,f S
Wakasiaka,f R Wood,a
T Lavender

stod efter intrauterin
fosterddd 1 stads- och
landsbygds hilsovard

av Heideggerian
fenomenologi.

59 pappor

Analys:

Tematisk analys med stod
av Van Manens reflexiva
forhallningssatt

bemotts med medkénsla och
stottning saknades efter
intrauterin fosterdod.

Parents’ concerns
about future
pregnancy after
stillbirth: a qualitative
study

2017

Att fa insikt i
overvaganden och
planering av en
efterfoljande graviditet av
foréldrar under veckorna
efter dodfodsel.

Kwvalitativ studie.

n=15
10 kvinnor
5 min

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer

Analys:

Forildrarna beskriver behov
infor framtida graviditeter
som kraver att vardpersonal
individualiserar varden for
par med erfarenhet av
intrauterin fosterdod. Det
innebdr att ha ett

Medel
(16)
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interpretativ mangdimensionellt
Irland fenomenologisk analys tillvigagangssitt.
(IPA)
Sarah Meaney MA,
Claire M. Everard MSc,
Stephen Gallagher PhD,

Keelin O’Donoghue
PhD.

Professional practice in | Att forstd omvardnaden Kvalitativ 48 modrar: Datainsamling: Resultatet visar att behovet | Medel
caring for maternal vid sorg hos modern i explorations 30 fran Klinisk-kvalitativ metod. | av ett tvirprofessionellt (15)
grief in the face of eftervarden vid dodfodda | studie Brasilien Semistrukturerade stod- och god uppfoljning

barn. 18 fran Canada | intervjuer. for kvinnor som upplevt
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stillbirth in two

intrauterin fosterdéd var

countries - Ar limplig omvardnad viktigt. Studien beskriver att
vid fall av fosterdod Analys: likheter och skillnader finns
2021 samma mellan olika kvalitativ innehéllsanalys | mellan ldnder.
lander? med stdd av
Canada + Brasilien psykodynamisk grund.
- Ar hilso- och
sjukvardspersonalens roll
Paris GF Montigny F, for att hantera sorg for
Pelloso SM. modrar som haft en
fosterddd annorlunda
beroende for olika lander?
Social Support in 1. Att undersoka Kvalitativ 15 italienska Datainsamling: Studien beskriver perinatal | Hog
Perinatal Grief and relationen mellan det modrar. Semistrukturerade sorg och det fortsatta bandet | (19)
Mothers’ Continuing fortsatta bandet till barnet Intervjuer med barnet och médrarnas
Bonds: A Qualitative och perinatal sorg hos sorgeprocess. Stod fran
Study With Italian italienska mddrar som har Analys: anhdriga &r viktigt och
Mourners erfarenheter av denna typ interpretativ avsaknad av detta himmade
av forlust. fenomenologisk analys sorgeprocessen och ledde
2020 (IPA) till negativa upplevelser.
2. Att identifiera sociala
Italien strategier som psykologer

Ines Testoni, Jenni
Bregoli, Sara Pompele
and Andrea Maccarini

och socionomer kan
anvinda for att stodja
denna typ av sorjande.
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The experience of Att utforska bada Kvalitativ 11 foraldrar: Datainsamling: Fynden visar ett behov av Hog
mothers and fathers in | foréildrars upplevelse av hermeneutisk 7 mammor Semistrukturerade ett erkénnande av (20)
cases of stillbirth in varden som mottas under | fenomenologisk | 4 pappor. Intervjuer fordldrarnas forlust och att
Spain. A qualitative forlossningen vid studie se behovet hos bada
study dodfodda barn. Analys: fordldrarna och inte bara
Induktiv tematisk analys | mddrarna. Fynden visar

2019 ocksa pé vikten av

utbildning i kommunikation
Spanien och sorg till den

vardpersonal som befinner
Paloma Martinez- sig 1 processen.
Serrano, Azucena
Pedraz-Marcos,
Montserrat Solis-
Mufioz, Ana Maria
Palmar-Santos
The impact of cultural | Att undersdka paverkan En kvalitativ 134 foréldrar: | Datainsamling: Stdd frén socialt nétverk var | Hog
beliefs and practices on | av kulturella 6vertygelser | tolkande studie 75 kvinnor (44 | Semistrukturerade viktigt for fordldrarnas (20)
parents’ experiences of | och praxis pa i Kenya, 311 djupintervjuer hantering och sorgeprocess.
bereavement following | upplevelserna hos Uganda) Kulturella uppfattningar och
stillbirth: a qualitative | sorjande fordldrar och hos Analys: tillvigagangssitt kring
study in Uganda and vardpersonal efter 59 mén (411 Tematisk analys dodfodsel kunde ge upphov
Kenya intrauterin fosterdod 1 Kenya, 181 till kdnslor av stress, stigma,

stdder och landsbygd i Uganda) radsla och angest. Det fanns
2021 Kenya och Uganda. en konflikt mellan att folja
61 kulturella normer och
Uganda och Kenya vardpersonal fordldrarnas behov som
(Anvinds ej) hindrar sorgeprocessen.
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Elizabeth Ayebare, Tina
Lavender, Jonan
Mweteise, Allen
Nabisere, Anne
Nendela, Raheli
Mukhwana, Rebecca
Wood, Sabina
Wakasiaka, Grace
Omoni, Birungi Susan

Kagodaand Tracey A.
Mills
The impact of stillbirth | Att utforska de levda Kvalitativ n=17 Datainsamling: Varden foréldrar erhaller Medel
on bereaved parents: A | erfarenheterna och 12 mammor Semistrukturerade vid intrauterin fosterdod 17)
qualitative study personliga paverkan 5 pappor. djupintervjuer eller perinatal dod har stor
av intrauterin fosterdod inverkan pa deras
2018 hos sorjande fordldrar Analys: sorgeprocess. Fynden visar
interpretativ pa betydelsen av att ha rétt
Irland fenomenologisk analys utbildad personal samt att
(IPA) tydligt stottande och
finkansligt
Daniel Nuzum, Sarah omhéndertagande
Meaney, Keelin postpartum &r viktigt.
O’Donoghuel
The meaning of rituals | Att utforska inneborden Kvalitativ 16 modrar. Dataanalys: Fynden visar att Medel
after a stillbirth: A av ritualer som kvinnor tolkande studie Djupinterv | Taiwanesiska modrar utfor | (16)
qualitative study of och deras familjer utfor juer ritualer som startar innan
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mothers with a
stillborn baby

2018
Taiwan
Ying-Fen Tseng Min-

Tao Hsu Yueh-Tzu
Hsieh Hsiu-Rong

efter en intrauterin
fosterdod

Analys:
Kuvalitativ innehéllsanalys

fodseln och fortsétter till
nistkommande graviditet.
Ritualerna utfors for att
barnets trygghet i
andevérlden ska sdkerstéillas
men dven for fordldrarnas
och deras familjers skull.
Ritualerna medforde att
modrarnas skuldkénslor
lattade.

Cheng
Voices of the unheard: | Att undersdka upplevelser | Mixad studie. n=_817 Datainsamling: Fynden visar att sorjande Medel
A qualitative survey av stigma hos sorjande Kvalitativ + 796 kvinnor, Online undersdkning med | fordldrar som erfarit a7
exploring bereaved fordldrar som har erfarit kvantitativ. 17 mén Oppna fragor intrauterin fosterdod utsétts
parents experiences of | intrauterin fosterddd. for stigma fran samhéllet
stillbirth stigma Analys: samt fran sjukvarden.

Tematisk analys Stigma leder till upplevelse
2020 av skam, skuld, separation

och isolering.

Australien (USA,
Irland, UK, Nya
Zeeland, Canada m.fl)
Danielle Pollock, Elissa
Pearson, Megan Cooper,
Tahereh Ziaian, Claire
Foord, Jane Warland
Women’s experiences | Att beskriva upplevelserna | Kvalitativ n =10 moédrar | Datainsamling: Studien beskriver Medel
of stillbirth in hos muslimska somaliska Intervjuer upplevelsen av 17)
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Somaliland: A
phenomenological
description

2017
Somalia

Hodan Mohamoud
Osman, Jama Ali Egal,
Jonah Kiruja, Fatumo
Osman, Ulrika Byrskog,
Kerstin Erlandsson

kvinnor som har forlorat
sitt barn till intrauterin
fosterdod.

Analys:

Giorgi’s metod av
fenomenologisk
beskrivning.

sorgeprocessen hos
muslimska kvinnor i ett
laginkomstland. Fynden
visar pa upplevelser fran
insikten av barnets dod i
livmodern, forlossningen
och livet efter.

64




CA I
ECPREN

A¢ G
3 i &
) ~

TWing 18

Karolinska
Institutet

Bilaga 5. Kategorisystem

All but three participants reported that the death of their
baby had impacted negatively on their relationship with
their partner. Most parents said that they found it hard

to communicate with their partner about their feelings of

unreality was accompanied with disbelief, denial of the
death and attempts to flee from the situation, or the
necessity to verify the death in the hope that there had
been a medical error

Mammorna gjorde férberedelser for barnet att
fa med sig i andevarlden for att hjalpa till med
reinkarnationen.

Kanslor av overklighet, misstro, férnekelse,

hopp om felaktig diagnos blandades med att

vilja undfly situationen, och en nédvandighet
att verifiera diagnosen.

Forberedelse infor
fodseln

Kanslor vid diagnos
ogonblicket

Forlustens boérjan

This couple spoke very vividly of the distress caused to
them when they received a telephone call ‘out of the
blue’ from the hospital to collect their baby’s organs.

| touched her, | kissed her, but | didn’t hold her . . . | just
didn’t feel like doing it. And this is one of the reasons
why | repent, because | didn’t think about it! Because |
didn’t hold her! And | kept asking myself: “Why didn’t |
hold her?” She was my daughter, so why didn’t | hold
her?

Stress som skapas nar sjukhuset ringer och
ber foraldrar hamta hem bebisens organ.

Kvinnan kande inte for att halla sitt barn men
angrar sig.

Obduktion kan skapa
stress

Anger nar man valt bort
att se /halla sitt barn.

Att ta farval

All but three participants reported that the death of their
baby had impacted negatively on their relationship with
their partner. Most parents said that they found it hard

to communicate with their partner about their feelings of

The necessity of a new pregnancy was a general
feeling, as although it was experienced with great fear
and even scepticism

Doden av barnet hade haft en negativ
upplevelse pa relationen till sin partner.

En ny graviditet upplevdes generellt som viktig
men upplevdes med radsla och skepsis

Relationen till partnern

Ny graviditet

En ny tillvaro

En tidslinje av
sorg
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