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ABSTRACT

Background: When a newborn baby is in need of care in a neonatal intensive care
unit (NICU), the care is assumed to be carried out not only by personnel but also by
parents. To promote parental participation in this care, the parents are welcome to stay
with their child whenever they wish.

Aim: This thesis includes four papers and has the overall aim of contributing to the
understanding of the significance of parental participation in the care of their child
on the NICU, as well as the factors that influence, facilitate or obstruct that participa-
tion.

Methods: The thesis is based on participative observations and interviews with
parents and personnel at two NICUs. Paper | used a phenomenological hermeneutic
lifeworld approach, while Papers Il and 111 used a hermeneutic lifeworld approach,
and Paper 1V had a descriptive quantitative design.

Results: The results of this thesis show a general feeling of exclusion, with the mother
experiencing a lack of interaction with the personnel and a sense of not belonging on
the NICU. This has a negative impact on her maternal identity. However, when a con-
tinuous dialogue existed, and the mother was cared for as a unique person with unique
needs, she experienced that she was participating, and this strengthened her maternal
identity (1). The personnel on the NICU were ambivalent regarding the presence of
parents, and set limits that included dictating conditions for parental participation. In
the encounter with the parents they had difficulties in meeting worried parents and
sometimes manifested an evasive attitude (I1). Although the personnel had good ide-
als and intended to encourage parental participation, the care, including the terms of
parental participation, was determined by the conditions set by the personnel, routines
focusing on the care environment and medical technology, and budgetary constraints
(11). The nature and extent of parental presence on the NICUs varied depending on
the types of accommodations parents were offered. Those who stayed in parent rooms
on the units showed more of presence with their children than did parents who stayed
at a family hotel, at home or on the maternity ward. The main reason parents had for
being with their child was a wish to take parental responsibility. Good treatment by
the personnel was the primary factor facilitating parental presence, while parental ill
health was the primary obstructing factor (1V).

Conclusion: The results show a need to develop a family-friendly environment and
tangible strategies to provide optimal conditions for enabling parents to be present and
involved in the care of their child on a NICU. In addition, the personnel must be given
the resources needed to make this possible.

Keywords: health care professional, hermeneutics, lifeworld, mother-child, mothers’
experience, neonatal intensive care unit, newborn caring, parental participation, pa-
rental presence, phenomenology.
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FORORD

har jag vardat nyfodda sjuka barn och métt deras foraldrar. Foraldrarna uppmanas

av oss vardpersonal att narvara sa mycket som mojligt hos sitt barn och vara delak-
tiga i dess vard. Det finns dock inte alltid praktisk méjlighet for dem att vara och bo
pa NIVA trots att de garna vill. Mitt intresse véacktes 6ver hur foraldrar upplever det att
ha sitt barn vardat pa NIVA. Under arbetes gang med delstudierna har nya fragestall-
ningar dykt upp sasom, hur delaktiga och narvarande ar foraldrarna pa NIVA, vad
underlattar respektive hindrar dem att vara hos sitt barn?

I mitt arbete som barnsjukskoterska pa neonatal intensivvards avdelning (NIVA)

Denna avhandling kan ses som ett bidrag till kunskapsutvecklingen om forutsattnin-
gar for foraldrars delaktighet och néarvaro vid neonatal intensivvard, samt om faktorer
som underlattar respektive forsvarar detta. Det dvergripande malet ar att den profes-
sionella varden pa ett optimalt sétt skall framja nyblivna féraldrars behov av narvaro
och delaktighet, da deras barn vardas pa NIVA, oavsett barnets tillstand och hur lang
tid det vardas pa NIVA.

Da det finns en onskan att avhandlingen dven skall vara av intresse for en bredare
lasekrets har forsok gjorts att finna en balans i spraket for att tillgodose bade veten-
skaplig korrekthet och tillganglighet.



BAKGRUND

Att bli forélder &r en del av livet och ses ofta som lika sjalvklart som att barnet fods
valskapat och friskt. Nar ett barn fods for tidigt eller ar sjukt och behover vard pa
neonatal intensivvards avdelning (NI1VA) férandras denna bild.

| Sverige behover ca 10 000 barn varje ar neonatalvard (Socialstyrelsen 2007), vilket
innebar att foraldrar far uppleva hur de tillsammans med vardpersonal formodas varda
sitt barn. Foréldrarna informeras om att de ar valkomna att vara hos sitt barn dygnet
runt och delta i barnets vard, men det ar inte alltid majligt for dem att bo hos sitt
barn.

Svensk neonatalvards framvéaxt

Neonatalvard ar en ung specialitet som utvecklats starkt under de senaste decennierna.
Fram till 1930-talet foddes de flesta barn i Sverige i hemmen och forst i borjan av
1940-talet skedde en institutionalisering av forlossningsvarden. Kvinnan forlostes pa
sa kallat barnbordshus och vardades gemensamt med sitt barn, nagon specialiserad
nyfoddhetsvard fanns inte. | borjan av 1960-talet inrattades kvinnokliniker dar malet
var att 6ka 6verlevnaden for mor och barn. Pa speciella barnsalar vardade sjukskoter-
skor, barnskoterskor och barnlékare for tidigt fédda barn medan de barn som var i
behov av akut kvalificerad vard overfordes till barnsjukhus (Hedvall 1995).

Efterhand specialiserades neonatalvarden allt mer liksom obstetrisk vard och mor och
barn kom att vardas pa atskilda enheter. Pa 1970-talet inrattades neonatalavdelningar
pa barnsjukhusen. Fran att tonvikten i nyfoddhetsvarden hade varit pa prevention,
god omvardnad och nutrition kom den att utvecklas allt mer mot medicinsk teknisk
intensivvard (Wallin 2001, Milerad 2004). Det horde inte till rutinerna att foraldrar
fick vara med sina barn utan de fick komma pa bestamda besokstider och oftast bara se
barnet genom en glasruta. Forst vid barnets utskrivning fran sjukhuset fick foraldrarna
ta hand om sitt barn (Wallin 2001).

Studier visade emellertid vikten av tidig och ndra mor-barn relation fér barnets
utveckling (Bowlby 1969, Ainsworth 1973, Klaus & Kennell 1982, Bowlby 2003,
Adshead & Bluglass 2005). Socialstyrelsen tog fasta pa detta och utgav ar 1975 en
rapport om foraldrars ratt att narvara hos sitt barn nar det vardas pa sjukhus (SOU
1975:87). Sarskilda omvardnadsprogram utvecklades i syfte att starka foraldrars moj-
lighet till delaktighet i sitt barns vard (Costello & Chapman 1998, Van Riper 2001).
Neonatalvarden blev familjeinriktad med sjalvklar foraldranarvaro (Wallin 2001).
Manga sjukhus har organiserad samvard av mor och barn men det ar fortfarande van-
ligt att mor och barn vardas pa olika enheter.

Tidigare forskning har till stor del fokuserat pa modrars foraldraskap men under de se-
naste decennierna har aven faders foraldraskap uppmarksammats. Mojlighet att varda
och uppleva sig som foralder till sitt nyfodda barn vid neonatalvard &r fortfarande inte
latt da neonatalavdelningar ofta inte dr dimensionerade for att foraldrar ska kunna
vistas och bo tillsammans med sitt barn (Fenwick, Barclay & Schmied 2001a).



Begreppet delaktighet

Begreppet delaktighet ar ett centralt begrepp i avhandlingen och dess betydelse lig-
ger till grund for hur begreppet tolkats i delstudierna. Att vara delaktig innebér att
medverka aktivt i eller har vetskap om nagot samt att vara delaktig i beslut (Norstedts
Svenska Ordbok + Uppslagsbok 2001). Genom att medverka i nagot eller ha tillgang
till nagot kan en kansla av att vara behévd och upplevelse av delaktighet infinna sig
(Nationalencyklopedin & Sprakdata 2007). Delaktighet &r inte nagot som kan kravas,
fas eller ges. Daremot kan forutsattningar for delaktighet skapas. | denna avhandling
avgransas foraldrars delaktighet till fysisk narvaro och aktivt deltagande i det egna
barnets dagliga skotsel, inklusive information och delaktighet i beslut rérande barnets
vard och behandling. Da delaktighet 6versétts till engelska i detta avhandlingsarbete
anvands ordet participation.

Olika former av familjeinriktad neonatalvard

Foraldrars stress och oro Gver sitt barn da det vardas pa sjukhus minskar da de ar
delaktiga i dess vard (Roden 2005, Cooper m fl 2007). "Foréaldradelaktighet” ar ett
begrepp som anvands pa skiftande satt vid familjeinriktad neonatalvard. Inneborder
och definitioner &r ofta otydliga. Det talas bland annat om samvard av mor och barn
(integrated care of mother and child), familjecentrerad vard (family-centerd care),
partnerskap med foraldrar i varden (partnership with parents), foraldradelaktighet
i varden (parental participation) och foréaldrainvolverande vard (parental involve-
ment) (Hutchfield 1999).

Samvard innebéar att mor och barn vardas pa samma avdelning. Detta & en mycket
uppskattad vardform som 6kar modrars delaktighet i barnets vard och starker deras
kénsla av att vara foralder (Bruns & McCollum 2002, Erlandsson & Fagerberg 2005).
Aven i familjecentrerad vard ar foraldrarna i hog grad delaktiga. Varden utgar ifran
varje foralders behov och forutsatter dennes delaktighet i all vard och behandling
(Hutchfield 1999, Irlam & Bruce 2002). Barnet och dess familj garanteras en vard
som &r utformad runt familjen och dar alla familjemedlemmar ses som mottagare av
vard (Shields, Pratt & Hunter 2006). Vardpersonalens roll &r konsultativ da varden
inriktas pa partnerskap mellan foraldrar och vardpersonal. Foraldrar jamstélls da
med personalen. De valkomnas som partners och anses ha bade kunskap och skick-
lighet att vara delaktiga och beslutsfattande i sitt barns vard. Personalen ar radgi-
vare och underlattar fordldrarnas vistelse hos sitt barn (Hutchfield 1999, Heermann
& Wilson 2000, Griffin & Abraham 2006). Lagre grad av delaktighet har foraldrar da
foraldradelaktighet i varden praktiseras. Foraldrarna anses visserligen vara sjélvklara
vardare och resurser for sitt barn, men det ar personalen som bjuder in foraldern till
delaktighet i vardandet. Lag grad av delaktighet har aven féraldrainvolverande vard.
Personalen ger barnet vard och ses som familjens "advokat”. Foraldern ar ett stod for
barnet, men anses behdva personalens hjélp for att ge omsorgsinriktad vard till sitt
barn (Hutchfield 1999).

| borjan av 1980-talet introducerades familjecentrerad utvecklingsstodjande vard en-

ligt programmet, Newborn Individualized Development Care and Assessment Pro-
gram (NIDCAP) (Als 1982). Syftet med programmet &r att stodja det for tidigt fodda
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barnets neurologiska mognad, samt att anpassa vard och miljo till barnets kéanslighet
och mognadsgrad. | detta familjecentrerade program poangteras relationen mellan
vardaren och barnets foraldrar, familjen ses som barnets viktigaste vardare och skall
ges stod i denna roll (Kleberg 2001).

Foraldraroll och delaktighet

Foraldrar till barn som vardas pa NIVA befinner sig ofta i kristillstand efter en i de
flesta fall dramatisk forlossning. De upplever oro over sitt barns fysiska och emotio-
nella halsa, men ocksa 6ver hur detta paverkar deras roll som foraldrar (Magnusson,
Tedesand & Dahlberg 1998, Carmona & Baena de Moraes Lopes 2006).

Foraldraidentiteten ar inte nagot statiskt och fardigt vid barnets fodelse utan en
dynamisk process som utvecklas ¢ver tid i samspel med barnet (Mercer 2004). An-
knytningsprocessen ar individuell och paverkas av olika omstandigheter under ny-
foddhetsperioden. Det kan vara vardmiljé och vardkvalité, kommunikationen mel-
lan foralder och vardpersonal, foralderns formaga att kommunicera, samt barnets
och moderns hélsostatus (Bialoskurski, Cox & Hayes 1999, Nystrom & Axelsson
2002, Kennell & McGrath 2005). Tidig kontakt underléttar foralderns bindning till
barnet. Separation mellan mor och barn kan paverka anknytningen negativt och in-
nebar en stark emotionell anstrangning for modern (Klaus & Kennell 1982, Nystrom
& Axelsson 2002, Bowlby 2003, Brodén 2004, Shin & White-Traut 2007).

Barnets tillstand och hdogteknologisk vardmiljo kraver expertkunskaper (Social-
styrelsen 2004). Dessa underordnar féralderns omsorg om och ndra relation med sitt
barn. Den sjalvklara foraldrarollen sétts ur spel, professionella vardare tar latt ver.
Foraldrar kan fa kampa for att fa tillgang till och varda sitt barn, vilket gor att sjalv-
kéanslan undermineras och ett konkurrensforhallande med vardpersonalen kan uppsta.
Oklarheter uppstar ofta om var granser for ansvarsfordelning mellan vardpersonal och
foraldrar gar, samt om vem som “ager” barnet (Fegran 1996, Raines 1999, Fenwick,
Barclay & Schmied 2001b, Nystrom & Axelsson 2002, Brodén 2004). Foréldern blir
i sin delaktighet av sitt barns vard beroende av personalen, vars forhallningssétt till
foraldrarna paverkar deras identitet som foralder. Att motas av respekt, engagemang
och empati framjar foréldraidentiteten (Jackson 2005).

En forutsattning for foraldradelaktighet ar att en val fungerande och fortroende-
full kommunikation mellan féraldern och personalen upprattas. Viktigt ar ocksa att
foraldern upplever trygghet, vilket sker da personalen upplevs kunnig i vardandet
av barnet, samt ocksa nar foraldern sjalv kan kontrollera vad som sker med barnet.
Onskan om delaktighet varierar. Foraldrar som onskar vara mycket delaktiga tror att
deras aktiva deltagande i varden underlattar sjukhusvistelsen for barnet (Kristensson-
Hallstrom 1999).

Interaktionen mellan vardpersonal och foraldrar vars barn vardas pa NIVA ar komplex
och kravande for bada parter. Ofta utvecklas ett mycket nara forhallande mellan per-
sonal och foraldern (Fegran 1996), men det ror sig inte om nagon jambordig kamrat-
relation (Espezel & Canam 2003). Om vardpersonal och foraldrar kan bilda ett team
runt barnet, verbalisera sina férvantningar pa varandra och ha en tydlig ansvarsfordel-
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ning, kan stress och frustration minska hos bada parter och foréldrars kéansla av att
vara foralder till sitt barn dka (Fegran 1996, Moehn & Rossetti 1996, Holditch-Davis
& Miles 2000, Cescutti-Butler & Galvin 2003, Ygge 2004). Forskning har visat att
aktivt foraldradeltagande, sasom matning och tvattning, framjar foraldrarnas anknyt-
ning till sitt barn, samt minskar psykologisk stress och oro for barnet (Levin 1994,
Fenwick m fl 2001a, Franck & Spencer 2003, Heerman, Wilson & Wilhelm 2005).

Foraldrars och barns ratt till varandra

Enligt den svenska foraldrabalken har foréldern ansvar for att barnets behov av en
god omsorg tillfredsstélls. De har ratt och skyldighet att foretrada, samt bestdmma i
fragor som ror barnet da han/hon vardas pa sjukhus (Foraldrabalken 1949:381). Enligt
hélso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ansvarar vardpersonal for att foraldern far
mojlighet att narvara och vara delaktig i sitt barns vard.

Varden pa NIVA baseras pa ett aktivt fordldradeltagande i barnets vard. | Sverige
underlattas detta genom svensk foraldraforsakring som ger bada foraldrarna ratt till
ekonomisk erséttning som kompensation for utebliven arbetsinkomst da barnet &r
inneliggande pa sjukhus. Finns hemmavarande barn utgar ekonomisk ersattning till
en av foraldrarna for att ta hand om detta, sa den andre foraldern har mojlighet att vara
hos det sjuka barnet pa sjukhuset (Férsakringskassan 2007).

I Nordisk standard for barn och ungdomar inom halso- och sjukvarden (NOBAB
2002) betonas ocksa att barn pa sjukhus, dven ett nyfott barn, skall ha ratt att ha en
foralder eller annan nérstaende hos sig under hela sjukhusvistelsen. Foraldrarna skall
fa information om avdelningens arbetssatt och rutiner och fa stod att ta aktiv del i
barnets vard. Aven Férenta Nationernas Barnkonvention (UNICEF 1989) framhaver
alla barns ratt oavsett alder till att ha sina foraldrar hos sig da de vardas pa sjukhus.

Ar 1991 startade Forenta Nationernas internationella barnfond (UNICEF), och Varlds-
halsoorganisationen (WHO) Baby Friendly Hospital Initiative (BFHI). Syftet var att
inom all modravard stédja amning och tillika framja att mor och barn kunde vara
tillsammans dygnet runt under sjukhusvistelsen (UNICEF 1991, WHO 1991). Manga
kvinnokliniker med BB-vard i Sverige kom att ansluta sig men inga NIVA. Som en
reaktion pa att inga NIVA ansl6t sig till BFHI och i syfte att forbéattra den psyko-
sociala neonatalvarden for barn och foraldrar, upprattades ar 1999 programmet ”"Hu-
man Neonatal Care Initiative” (HNCI) (Levin 1999). En programpunkt anger vikten
av att modrar med barn pa NIVA bor ha méjlighet att bo hos sitt sjuka barn dygnet
runt, som komplement till professionella vardare och hogteknologisk apparatur. HNCI
valkomnades av forskare inom nyfoddhetsvarden (Kennell 1999, Westrup, Kleberg &
Stjernqvist 1999) men fick inte den genomslagskraft som BFHI fick.

Problemformulering

Betydelsen av en néra foralder-barn relation for barnets utveckling ér val kand. Mod-
rar som samvardas med sina for tidigt fodda och sjuka barn erfar ofta en hog grad
av delaktighet vilket starker deras foraldraidentitet. Vardformen pa NIVA bor vara
fokuserad pé foraldrars delaktighet. Atskilliga sjukhus séger sig bedriva familje-
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centrerad vard, samt samvard av mor och barn, men forskning visar att denna vard-
form &r accepterad i teorin men troligen inte fullt ut praktiserad. Enligt svensk lagstift-
ning har foraldern ansvar for att barnets behov av god omsorg blir tillgodosedd, samt
ratt och skyldighet att bestamma i fragor som ror barnet da det vardas pa sjukhus. For
att kunna ta detta ansvar maste foraldern ges majlighet till narvaro och delaktighet i
sitt barns vard, vilket ocksa lyfts fram i gédllande styrdokument. Det behovs kunskap
om foraldrars delaktighet i sitt barns vard pa NIVA, samt vad som paverkar, underlat-
tar och forsvarar denna.
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SYFTE

Det 6vergripande syftet for avhandlingen ar att fa kunskap om innebérder i foraldrars
delaktighet i sitt barns vard pa NIVA, samt vad som paverkar, underlattar och for-
svarar deras delaktighet.

Delsyften

Avhandlingen innefattar fyra artiklar med féljande specifika syften:

Artikel I Att beskriva modrars upplevelser av att ha sitt barn vardat pa NIVA
under nyfoddhetsperioden.

Artikel II: Att beskriva vardpersonals upplevelser av att ha foraldrar narvarande
och delaktiga i sitt barns vard pa NIVA.

Artikel 111: Att belysa forutsattningar for foraldrars delaktighet i sitt barns vard
pa NIVA.

Artikel 1V: Att kartlagga foraldrars narvarotid hos sitt barn pa NIVA, samt under-
soka vad som paverkar, underlattar och forsvarar deras narvaro.

Delstudiernas fragestallningar var inte fullt ut definierade vid forskningsprojektets
start. Dessa kom tillsammans med design att bestdmmas successivt for en delstudie i
taget (11-1V) utifran foregaende delstudies resultat (jfr Dahlberg, Dahlberg & Nystrom
2008). Begreppet delaktighet fanns inte med i syftet i delstudie I utan var en del av
resultatet.
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VETENSKAPLIG ANSATS OCH METOD

Avhandlingens teoretiska perspektiv ar vardvetenskap. Metodologiska utgangspunk-
ter for respektive delstudie presenteras i Tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av delstudierna i avhandlingen

Delstudie ~ Huvudsakligt Datainsamling Urval Analysmetod
innehall

| Médrars upplevelse  Oppna intervjuer Tio mddrar Fenomenologisk-
av att ha sitt barn vars barn hermeneutisk
vardat pa NIVA vardats pa
under nyfoddhets NIVA
perioden

Il Vardares upplevelse  Oppna intervjuer 20 vérdarepd  Hermeneutisk
av att ha foraldrar tva NIVA:
nérvarande och lakare, sjuk-
delaktiga i sitt barns skoterskor,
vard pa NIVA barnskdterskor

1" Foraldrars Deltagande Vard- Hermeneutisk
forutséttningar for observationer med situationer pa
delaktighet i sitt Oppna intervjuer tva NIVA
barns vard pa NIVA

v Foréldrars nérvarotid ~ Narvaroregistrering och 67 foraldrar pd  Beskrivande statistik
hos sitt barn pa strukturerade intervjuer  tva NIVA

NIVA, samt vad som
paverkar, underlattar
och forsvérar deras
narvaro

Vardvetenskapliga antaganden

Vardvetenskapens grundantaganden berér manniskan, halsan, vardandet och miljon.
Ett centralt antagande &r att manniskan ses som en enhet dér kropp, sjal och ande
utgor aspekter av denna. Manniskans unikhet betonas, liksom att vardpersonalen ar
oppen och foljsam for varje patient och néarstdende (Dahlberg, Segesten, Nystrom,
Suserud & Fagerberg 2003). Att varda innebar etymologiskt att bry sig (National-
encyklopedin & Sprakdata 2007). Att bry sig ar en nddvandig aktivitet for mansklig
overlevnad som utgar fran att lindra lidande och med ansvar och respekt for den and-
res vardighet (Morse, Solberg, Neander, Bottorff & Johnson 1990, Eriksson 2002,
Leininger 2003). Varje manniska ar i grunden en vardare (Noddings 1984, Eriksson
1987, Watson 1988). Den som har vardandet som profession har speciell kompetens
i vardande och specifikt i den kontext som det sker. Detta professionella vardande
ar baserat pa yrkesspecifik etisk kod, vetenskaplig kunskap och erfarenhet. Centralt
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i det professionella vardandet &r att bevara patientens integritet och visa respekt
(Noddings 1984, Leddy & Pepper 1993, ICN 2005, Socialstyrelsen 2005). Grun-
den for vardandet ar vardrelationen, dvs relationen mellan personen som behéver
vard och den som ger den. I denna avhandling avses ocksa relationen mellan vard-
personal och foraldrarna. En nddvéandig forutsattning for relationen ar att vardaren
visar intresse for och ger mojligheter for den vardbehovande att uttrycka sina behov
(Eriksson 2000).

Foraldrar till barn som vardas pa NIVA &r inte patienter men behdéver ocksa vardper-
sonalens stdd och omsorg. Att stodja i foraldraskapet &r en viktig aktivitet for profes-
sionella vardare som finns belagd i svensk forfattning (SFS 1982:763). Det innebér att
vardpersonal pa NIVA forutom uppgiften att varda barnet som &r patient, skall stodja
barnets foréldrar i deras véxt in i fordldraskapet.

Livsvarldsansats

Avhandlingens tre forsta delarbeten har en livsvérldsansats. | denna ansats ar feno-
menologisk hermeneutisk kunskapsteori central och hjélper forskaren att analysera,
beskriva och tolka varlden sdsom manniskor upplever den. Detta har sin utgangs-
punkt i konkreta beskrivningar av levda vardagliga upplevelser (Dahlberg m fl 2008).
Ordet "fenomen” kommer fran grekiskan och betyder ”det som visar sig” och det ar
sa ordet anvands inom fenomenologisk forskning, “det som visar sig visar sig alltid
for nagon”. For att fa tillgang till ett fenomen och fa djupare forstaelse behdver fors-
karen ga via subjektet eller som Husserl (1970) uttryckte det, "ga till sakerna sjalva”,
och gora fenomenet full rattvisa genom att lata levd erfarenhet visa sig i alla dess
variationer. | denna avhandling studeras ett definierat fenomen i varje delstudie, I-111:
Madrars upplevelser av att ha sitt barn vardat pa NIVA under nyfoddhetsperioden (1),
Vardpersonals upplevelser av att ha foraldrar narvarande och delaktiga i sitt barns
vard pa NIVA (I1), samt Foréldrars delaktighet i sitt barns vard pa NIVA (111).

I fenomenologisk tradition betonas att upplevelser och fenomen férstds genom
beskrivning av innebdrder. Hermeneutisk tradition betonar att tolkningen har be-
tydelse och ar nodvandig for att na forstaelse (Bengtsson 2005). Det grekiska ordet
“hermeneuein” dversatts med att tolka” och syftar pa guden Hermes som 6verforde
och tolkade andra gudars budskap till ménniskorna. Hermeneutik handlar om att tolka
och forsta. Genom att utveckla sin forstaelse kan manniskan fa ett nytt perspektiv
pa tillvaron (Odman 2005). 1 savil fenomenologisk som i hermeneutisk filosofi har
spraket en central betydelse for forstaelsen da det ger tillgang till en annan manniskas
upplevelser (Gadamer 2004). Genom att anvanda en tolkande ansats i delstudie I-111
har avsikten varit att ge en forklaring och fa forstaelse for foraldrars forutsattningar
for delaktighet i sitt barns vard pa NIVA.

Livsvérldsbegreppet identifierades och introducerades av Husserl (tyska: “Lebens-
welt”) som centralt inom fenomenologisk filosofi. Livsvarlden beskrivs som den
verklighet ménniskan standigt befinner sig i och som hon aldrig kan stiga in i och
ut ur. Livsvarlden praglas av "naturlig hallning” till varlden dar verkligheten, om
an omedvetet, tas for given och méanniskan inte &r kritiskt reflektiv (Husserl 1970).
Livsvarldsbegreppet har vidareutvecklats av andra filosofer. Heidegger bendmner den
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som vara-i-varlden, Merleau-Ponty talar om livsvarlden som vara-till-vérlden, unik
for varje méanniska men delad med andra (Bengtsson 2005, Dahlberg m fl 2008). For
att fa kunskap om fenomenen &r det nédvandigt att ga via de som har levd erfarenhet
av fenomenet, i denna avhandling foraldrar och vardpersonal pa NIVA.

Att ha en livsvarldsansats innefattar att ha en dppenhet fér manniskors erfaren-
heter och upplevelser. Den betonar att manniskan ar mangfasetterad och maste forstas
utifran sitt sammanhang. Oppenheten ger maojlighet att analysera och forsoka forsta
levd vardag sa som manniskor upplever den utan att reducera den. Livsvarldsgrundad
forskning ar oppen. Oppenheten innebér att ha en upptickande attityd. Oppenheten
ar ett satt att vara och forhalla sig infor ett fenomen och intas genom en ékta vilja att
lyssna, se och forsta. Det innebar ocksa en ambition att visa respekt, kanslighet och
foljsamhet infor fenomenet (Dahlberg m fl 2008). Det finns inte nagon enhetlig me-
todologi med styrande regelverk inom livsvérldsforskning, varken for datainsamling
eller for analys (Bengtsson 2005). Det som krévs dr ett valdefinierat fenomen, samt att
datainsamlingsmetod valjs sa att innebordsrikedom om fenomenet kan fas. Detta gor
att olika datainsamlingsmetoder kan anvéndas och komplettera varandra, aven inom
samma studie (Bengtsson 2005, Dahlberg m fl 2008), vilket gjordes i delstudie I11.

Forforstaelse och tolkning

Inom hermeneutiken betonas att forforstaelse, historik och tolkning utgér nédvan-
diga komponenter for att na en forstaelse for tillvaron (Varat) och fenomen i vérlden
(Heidegger 1998). Varje tolkning forutsatter en forforstaelse och manniskan forsoker
begripa vérlden med hjélp av sina sinnen, intryck och erfarenheter och genom att an-
vanda sitt praktiska fornuft (Ricoeur 1991). Forstaelse innebar insikt och erfarenheter
och ses som en process, vi forstar och utvidgar var forstaelse, gar ytterligare ett varv
i den hermeneutiska cirkeln. Att bade forsta helheten ur det enskilda och det enskilda
ur helheten innebar att forsta (Gadamer 2000). Manniskan forstar dven en annan man-
niska genom erfarenhet, tidigare erfarenheter och upplevelser i nuet. En forutsattning
for att forstaelse skall ske ar 6ppenhet for den andra manniskans livsvarld. Det innebéar
att mota den sa forutsattningslost som mojligt, samtidigt medveten om att det som
manniska inte &r mojligt att bli fullstandigt forutsattningslos, forforstaelse finns alltid
med (Gadamar 2004).

Som forskare &r det viktigt att medvetandegora sin forforstaelse. Det kan handla om
att ha ett emotionellt forhallande till fenomenet, eller att vara van vid fenomenet sa att
det inte ger upphov till att nagot nytt visar sig. Forforstaelsen innefattar dven forska-
rens teoretiska kunskap. All forskning, sa vél fenomenologisk som hermeneutisk livs-
varldsforskning, fordrar att forskaren har en ppen och féljsam instéllning till det stu-
derade fenomenet. Detta sker genom "tyglande” av egen forforstaelse, da en pendling
mellan nérhet och distans sker och ett reflekterande forhallningssatt till fenomenet
intas (Dahlberg m fl 2008).

Né&r insamlad data om ett fenomen omformuleras till text och analyseras lyfts
fenomenets inneborder fram. Det &r svart att gora neutrala beskrivningar, oftast an-
vands metaforer eller symboler. Genom tolkning utvecklas intentionala forklaringar
vilka syftar till att reda ut sambandet mellan, erfarande, forstaelse och motivation a
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ena sidan, samt kanslor, tankar och handlingar & andra sidan. Tolkningen majliggor
ocksa utveckling av tillganglig data till nya monster som inte var helt uppenbara fran
borjan (Ricoeur 1991, Nystrom 2003, sidor 88-89). Som tolkare galler det att forsta
mer &n beréattaren sjalv och att forsta annorlunda i den man det gar att forsta nagonting
alls (Gadamer 2004).

Egen forforstaelse

I livsvérldsforskning betonas vikten av att forskaren medvetandegor sin egen for-
forstaelse till det studerade fenomenet da denna paverkar forskningsprocessen. Hur
sag da min forforstaelse ut? | mitt arbete som barnsjukskéterska pa NIVA hade jag
ofta varit narvarande nar modrar med ofta traumatiska forlossningar for forsta gangen
motte sitt barn.

Jag & medveten om att min yrkeserfarenhet fran NIVA praglar min forstaelse liksom
mina fordomar och att denna kan hindra mig att hdra och se fenomen som de visar sig.
Men jag vet ocksa att den kanda vardmiljon hjalper mig att forsta vad och hur nagot
sker. Genom hela forskningsprocessen har min intention varit att ha ett 6ppet sinne,
aven for det ovantade, samt att tolka och forsta pa ett nytt satt (jfr Gadamer 2004).
Viktigt i denna process har varit att forsoka vara medveten om mig sjalv i forhallande
till de fenomen som har studerats, samt att reflektera 6ver egen forforstaelse (jfr Dahl-
berg m fl 2008). Tyglandet av min forforstaelse gjordes genom att forstaelseprocessen
saktades ner och fragor som stalldes var: Vad &r det jag ser, hor och kanner? Finns det
en annan forstaelse av fenomenet an den som just nu framkommer? Forsok gjordes
att finna det osynliga och gora det synligt och halla tillbaka det omedelbara som for
ogonblicket var synligt.

Deltagande neonatalavdelningar delstudie II-1V

Datainsamling i delstudie 11-1V genomférdes pa tva utvalda NIVA, varav ett univer-
sitetssjukhus och ett lanssjukhus. Bada sjukhusen var lokaliserade i samma svenska
region och hade liknande politiskt och finansiellt styre. De vanligaste orsakerna till
vard pa NIVA var prematuritet, andningsproblem och infektion. Vardtiden varierade
fran nagra fa timmar till flera manader, med ett medelvarde pa 13 varddygn pa univer-
sitetssjukhuset och 8,2 varddygn pa lanssjukhuset. Personalen bestod av barnskoters-
kor, sjukskéterskor, lakare och administratorer, sasom vardenhetschef, bitradande
vardenhetschef och verksamhetschef. Dessa benamns synonymt i avhandlingsarbetet
som personal, vardpersonal och vardare da de ar personer som &r anstéllda som per-
sonal och utfor och/eller ar ansvarig for varden pa NIVA.

Universitetssjukhusets NIVA hade 22 vardplatser och en personalstyrka pa 120
personer (hel och deltidsanstéllda). Lanssjukhusets NIVA hade 15 vardplatser och
personalantalet uppgick till 60. NIVA pa universitetssjukhuset vardade allvarligt sjuka
barn fran andra sjukhus i regionen, den hade en hog genomstromning av patienter och
ofta hog arbetsbelastning. Sa fort ett barns medicinska tillstand var stabilt 6verflytta-
des det till sitt hemsjukhus eller till avdelning med latt neonatalvard. Bada avdelnin-
garna hade tva intensivvardssalar, en avdelning hade tva lattvardsrum och den andra
avdelningen hade ett. Barnen kunde flyttas mellan dessa tva typer av salar beroende pa
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medicinskt tillstand. Pa bada NIVA fanns foraldrarum dar foraldrar antingen kunde bo
sjalva eller tillsammans med sitt barn om det medicinska tillstandet tillat det. P4 uni-
versitetssjukhusets NIVA fanns tva foraldrarum. Dessutom fanns familjehotell beléaget
inom sjukhusomradet. Nyforlosta modrar vardades pa BB-avdelningar lokaliserade
i samma byggnad som NIVA. Pa lanssjukhusets NIVA fanns fyra féraldrarum med
vardera tva sangplatser for i forsta hand maodrar, inte foraldrapar. Dessutom fanns
ett foraldraparsrum. Overnattningsrum pa angransande avdelning erbjods ocksa, men
inget familjehotell fanns att tillga. BB-avdelningarna var lokaliserade i en annan
sjukhusbyggnad. Inga av avdelningarna erbjod samvard av mor och barn.

Oppna intervjuer och deltagande observationer delstudie I-llI

For att fa kunskap om foraldrars och vardpersonals upplevelser utfordes datainsam-
ling i form av Gppna intervjuer. | 6ppna intervjuer framstaller manniskan sig sjalv da
hon berattar, aterupplever det forflutna och delar med sig upplevelser till andra utifran
sin livsvarld (Dahlberg m fl 2008). I intervjuerna kom min egen kunskap i amnet
till anvandning och okade majligheten att fa fram specifik, detaljrik information (jfr
Ricoeur 1991). Intervjuerna skedde i form av samtal men skiljde sig fran ett vardagligt
samtal genom att hela tiden vara fokuserad mot fenomenet. En stravan fanns att vara
oppen och foljsam for att forsoka fanga det ovéantade, inte bara det efterfragade (jfr
Dahlberg m fl 2008). Forskarrollen innebar ocksa att vara metodologisk medveten om
frageformerna och reflektivt uppmarksam mot det som sades (jfr Kvale 1997).

Som livsvérldsforskare ar det oftast otillrackligt att samtala med manniskor om deras
upplevelser och handlingar, det &r viktigt att sjalv ta sig till platsen dar upplevelserna
och handlingarna utspelar sig (Bengtsson 2005). Detta gjordes genom deltagande
observationer pa NIVA. Pa sa satt kom jag nara fenomenet, fick tilltrade till person-
liga moten, samt kunde samtala pé& plats med foraldrar och vardpersonal. Aven i ob-
servationerna bidrog forforstaelsen till mojligheten att fanga fenomenet. Samtidigt
stravades mot en oppenhet for att det ovéantade skulle visa sig. For att fa en djupare
forstaelse och da observationerna gav upphov till fragor om hur det férholl sig, kom-
pletterades observationerna med intervjuer.

Kartlaggning av narvarotid och strukturerade intervjuer delstudie IV

Resultaten i delstudie I-111 gav behov av att i en fjarde delstudie samla in uppgifter
om hur foraldrarnas narvarotid sag ut i kvantitativa termer. Beskrivande studier utfors
oftast i sin naturliga miljo da syftet med beskrivande forskning &r att forsoka ge en
bild av situationen sa som den verkligen forhaller sig. Den 6kade kunskap som erhalls
om forskningsfaltet kan ge en bas att bygga vidare forskning pa (Burns & Grove
2001). | detta fall kan kvalitetsarbeten inom NIVA utvecklas i syfte att utforma vard-
strategier som framjar féralderns delaktighet och narvaro.

Ett protokoll konstruerades for Kkartlaggning av nérvarotiden och strukturerade
intervjuer utvecklades for att fa besvarat hur- och varfor-fragor. Intervjuerna styrdes
av en frageguide for att fa sa 6ppna och forutsattningslosa svar som majligt fran de in-
tervjuade. Intervjuerna var samtidigt standardiserande sa att likalydande fragor stall-
des i samma ordning och pa samma sétt till varje informant. Detta for att underlatta
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analysen som syftade till att belysa och undersoka likheter och skillnader. Férdelen
med en intervju dar intervjuaren staller fragorna utifran frageformular jamfort med att
lamna ut en enkat, ar att det da ar majligt att forklara fragornas innebord eller modi-
fiera fragor svara att forsta. Det finns dven majlighet att be om fortydligande av svaret
(Burns & Grove 2001, Patel & Davidsson 2003). En Gppen intervju ansags i denna
delstudie inte vara en lamplig metod eftersom fragestallningen var sa specificerad.

Deltagare och datainsamling

Delstudie I: For att beskriva modrars upplevelser av att ha sitt barn vardat pa NIVA
under nyfoddhetsperioden togs personlig kontakt med samordnande sjukskoterska pa
en barnavardscentral (BVC), som formedlade kontakten med maédrarna. Inklusions-
kriterier for deltagande var: modrar till barn vardade pa NIVA fodda i graviditetsvecka
37 eller senare, barn utan misshildningar, forst- eller omfoderskor med férmaga att
uttrycka sig pa svenska spraket. Barnen skulle vara i alder fran sex manader till sex
ar vid tid for intervjun. En aldersspridning av barnen 6nskades for att ocksa ta del av
modrars upplevelser da de fatt distans till handelsen. Gransen sex ars sattes for att
BVC har ansvar for hélsovarden till sex ars alder. Darefter Gverflyttas ansvaret till
skolhélsovarden.

Tio modrar med erfarenhet av att ha sitt barn vardat pa NIVA fick skriftlig information
av BVC-sjukskoterskan och kontaktades dérefter via telefon av intervjuarna (HW,
RJ). Samtliga tackade ja till att delta i studien. Kvinnornas alder var mellan 27-45 ar
(md=34), en kvinna var ensamstaende och nio levde tillsammans med barnets far. Sex
av kvinnorna hade fott sitt forsta barn och fyra hade fott barn tidigare. De NIVA som
dessa modrar haft sina barn pa var antingen det universitetssjukhus dar delstudie 11-1V
gjordes eller ett lanssjukhus i regionen, dock ej samma som i delstudie I1-1V. Tva av
modrarna hade tidigare haft barn pa NIVA. Vid intervjutillfallet var fem barn mellan
6-18 manader, tre var mellan 3-4 ar och tva var mellan 5-6 ar. Intervjuerna spelades
in pa band, genomférdes under januari-mars 2002 i mddrarnas hem och varade mel-
lan 60 till 90 minuter. Oppen samtalsform hélls i intervjuerna dar inledningsfragan
var: Kan du beskriva hur du upplevde det nar ditt nyfodda barn vardades pa NIVA?
Foljdfragor var av karaktaren: Hur menar du? Kan du beratta mer? Hur kandes det?
Intervjuerna transkriberades till text av intervjuarna.

Delstudie I1: Delstudie 11 utvecklades fran studie | dar begreppet delaktighet och inte
minst dess motsats utanforskap var centrala resultat. Fragan uppstod hur vardpersonal
upplevde det att ha foraldrar narvarande och delaktiga i sitt barns vard pa NIVA. For
att studera detta kontaktades ansvariga vid tva NIVA som samtyckte till att delta i
studien. All vardpersonal pa respektive avdelning informerades om studien for att fa
jamforbar representation fran samtliga vardpersonalkategorier: lékare, sjukskoters-
kor och barnskéterskor. Elva personer anmalde sitt intresse till deltagande och nio
personer inkluderades genom forslag fran personalen. Totalt deltog 20 personer: fyra
lakare varav tre man och en kvinna, nio sjukskoterskor och sju barnskdterskor dér
samtliga var kvinnor. Konsfordelningen aterspeglade befintlig fordelning pa de tva
avdelningarna vid tidpunkten for intervjuerna. Intervjupersonernas alder varierade
mellan 31-63 ar (md=44) och deras arbetslivserfarenhet inom NIVA varierade mellan
2-32 ar (md=14). Samtliga lakare var specialister inom neonatologi, atta sjukskoters-
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kor var specialistutbildade barnsjukskoterskor, en sjukskoterska var grundutbildad
och samtliga barnskoterskor hade barnsjukskotarexamen.

Intervjuerna genomfordes under mars-juli 2004 av H.W. pa ostord plats utvald av in-
formanten, i dennes hem eller pa sjukhuset. | form av ett 6ppet samtal uppmuntrades
den intervjuade beskriva sina upplevelser sa levande och djupt som mojligt. Tva
huvudfragor styrde intervjuerna: 1) Hur upplever du det att ha foraldrarna delaktiga
i sitt barns vard pa NIVA? 2) Vad gor du for att underlatta foraldrars delaktighet? De
foljdes av fragor som: Hur menar du da? Kan du beratta mer om det? Intervjuerna
varade mellan 45 till 90 minuter och transkriberades ordagrant till text av H.W.

Delstudie I11: Delstudie I11 utvecklades fran resultaten i studierna I och Il. En kénsla
av delaktighet uppstod hos modrarna nér en kontinuerlig dialog med vardpersonalen
existerade. Samtidigt dominerade en kénsla av utanférskap hos modrarna (1). Vard-
personalen uttryckte hog grad av medvetenhet om vikten av att fa foraldrar delaktiga
i sitt barns vard (I1). Dessa resultat var darigenom till viss del motsagelsefulla. Varfor
uttryckte modrarna sa stark grad av utanforskap nar vardpersonalen betonade sin stra-
van efter att gora foraldrar delaktiga? Resultatet gav ett behov av att studera hur inter-
aktion mellan foraldrar och vardpersonal skedde i konkreta vardsituationer.

For att studera forutsattningar for foraldrars delaktighet i sitt barns vard pa NIVA
kontaktades ansvariga vid tva NIVA som samtyckte till att delta i studien. Datain-
samlingen kom att ske under 8 manader under ar 2006 genom deltagande observa-
tioner och intervjuer med personal och foéraldrar. Observationerna riktade sig mot
fenomenet, dvs forutsattningar for foraldrar att vara delaktighet i sitt barns vard pa
NIVA och inkluderade att identifiera bade underlattande och férsvarande faktorer.
Faltarbetet gjordes under sammanlagt 64 timmar under 22 arbetspass, savél dags-,
kvalls- och nattpass. Under observationerna var fokus pa personalens forhallningssatt
avseende att inbjuda eller inte bjuda in foraldrarna att delta i sitt barns vard. Datain-
samlarens roll var att bli en av personalen, men samtidigt delta i verksamheten sa lite
som mojligt under observationstillfallena, t ex skedde inget aktivt deltagande i samtal
mellan personal och foralder om inte en direkt fraga stalldes. Omsorgsfulla faltan-
teckningar gjordes, som nar det var mojligt transkriberades under den aktuella obser-
vationen, annars direkt efterat. Darefter genomléstes anteckningarna och personliga
reflektioner antecknades.

Observationerna kompletterades med intervjuer nar behov uppstod av att fa en dju-
pare forstaelse eller fa klarhet i uppkomna fragor. Totalt genomfdrdes 39 intervjuer,
tio med foraldrar, sex med barnskoterskor, atta med sjukskoterskor och 15 med per-
sonal i arbetsledande stallning. Motivet till att intervjua arbetsledande personal var att
de utifran sin arbetsledande stallning hade ansvar och majlighet att fatta beslut som
paverkar foraldrars delaktighet. Den arbetsledande personalen bestod av tva verksam-
hetschefer, tre vardenhetschefer, tva bitradande vardenhetschefer, tva chefslékare och
sex sektionsledare, med mellan 0,5 till 19 ars erfarenhet av arbetsledning pa NIVA
(md=6). Intervjuer med foraldrar, barnskdterskor och sjukskéterskor som uppstod
efter att en vardsituation hade blivit observerad inleddes med en 6ppen fraga: Hur upp-
levde du situationen pé vardsalen? Oppningsfragan i intervjuerna med arbetsledande

20



personal var: | egenskap av arbetsledare vilka strategier anvander du for att underlatta
foraldrars delaktighet i sitt barns vard pa denna avdeling? Uppfdljande fragar kunde
vara: Kan du forklara vad du menar? Kan du beskriva mer utforligt? Syftet med dessa
oppna fragor var att uppmuntra deltagarna att prata mer och reflektera 6ver sina up-
plevelser (jfr Gadamer 2004). Nagra av intervjuerna med foraldrar, barnskoterskor
och sjukskaterskor bandinspelades och transkriberade ord for ord, andra var noggrant
beskrivna i faltanteckningar. Samtliga intervjuer med arbetsledande personal bandin-
spelades och transkriberades ordagrant till en text.

Delstudie IV: Delstudie IV utvecklades fran resultat i studie 111 som visade en rad
forutsattningar for fordldrars delaktighet. En viktig forutsattning for delaktighet
var foralderns fysiska narvaro. For att kartlagga foréldrars narvarotid hos sitt barn
pa NIVA och undersoka vad som paverkar, underlattar och forsvarar deras narvaro
anvandes beskrivande statistik. Ett narvaroformuléar och en frageguide utvecklades
genom att testas pa annan neonatal avdelning. Narvaroformularet innefattade regist-
rering av antal timmar som varje foralder var hos sitt barn. Frageguiden bestod av tre
huvudfragor: 1) Vad var orsaken till att du var narvarande hos ditt barn pa NIVA? 2)
Vad underlattade for dig att narvara hos ditt barn pa NIVA? 3) Vad férsvarade for dig
att narvara hos ditt barn pa NIVA?

Datainsamlingen kom att ske under fyra veckor, en tvaveckorsperiod pa vardera
avdelningen mellan augusti och september 2007. Under denna period var 43 barn
inneliggande pa NIVA. Foraldrarna till dessa barn (n=72) tillfragades om deltagande i
studien, med undantag for ett foraldrapar vars barns livsuppehallande behandling pre-
cis skulle avslutas. Av de tillfragade avbojde en foralder deltagande. Fyra foréaldrar var
inte tillgangliga under den aktuella perioden men samtliga av deras partners deltog.
Totalt gav 67 foraldrar sitt samtycke till att delta, 36 modrar (tva ensamstaende) och
31 fader. Modrarnas alder varierade mellan 19-44 ar (mean=30,7) och fadernas alder
varierade mellan 22-52 ar (mean= 33,9). Forstagangsforaldrar var 22 utav modrarna
och 20 utav faderna. Fjorton forédldrar hade invandrarbakgrund och bott i Sverige mel-
lan 1 manad-12 ar. Samtliga talade svenska och/eller engelska.

Av de 42 barnen var fem tvillingpar. Medelvérdet for barnens fodelsevikt var 2234
(450-4390) gram och medelvardet for gestationsaldern vid fodelse var 34 (25-41)
veckor. Barnen hade vid tid for intervjun varit inneliggande mellan 1-144 dygn (md=8)
och de tre vanligaste medicinska diagnoserna var prematuritet, tillvaxthdmning och
infektion. Narvaroformularet fylldes i av varje forélder under en veckas tid eller under
den tid barnet var inskrivet pa NIVA under studieveckan. Efterfoljande vecka genom-
fordes en individuell intervju med varije foréalder utifran frageguiden pa en ostord plats
pa sjukhuset (n=60) eller via telefon (n=7). Svaren antecknades av intervjuaren.

Etiska aspekter

Studierna genomfordes i Overensstimmelse med forskningsetiska riktlinjer (World
Medical Association’s Helsinki Declaration 2004). Godkannande fran Goteborgs
universitet etikprovningsnamnd erholls for delstudie I, Dnr O 333-01, delstudie 11
och 111, Dnr O 591-03 och Regional etikprévningsnamd i Géteborg delstudie 1V, Dnr
192-07.
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Tilltrade till forskningsfaltet gavs av verksamhetschefer och vardenhetschefer pa
berérda NIVA. Samtliga deltagande informanter gav muntligen (I-111) respektive
skriftligen (1V) sitt samtycke efter att de informerats om frivilligheten att delta. De in-
formerades om rétten att avbryta deltagandet oavsett tidpunkt och 16fte gavs om kon-
fidentiellitet dar allt material skulle avidentifieras och kodas. Intervjupersonernas in-
tegritet och autonomi har respekterats genom att férsoka vara lyhérd med och foljsam
infor hur mycket och vad de 6nskade beratta om sina upplevelser. Resultatredovisning
har skett sa att ingen enskild individ kan identifieras. Som intervjuare ar mina intryck
att deltagarna hade behov av att samtala om sina kénslor och erfarenheter med en
person som de inte har nagon betydelsefull relation till och som stod utanfor vard-
verksamheten. | delstudie | fanns en handlingsberedskap for de intervjuade mddrarna
om de 6nskade vidare samtal med en psykolog. Ingen av mddrarna énskade detta. |
delstudie 1V gavs mojlighet till foraldrar med behov att framfara fragor till vardperso-
nalen som uppstod i samband med intervjun.

Analys

Delstudie I: En fenomenologisk hermeneutisk textanalys gjordes inspirerad av
Ricoeurs filosofi (1991) och metod beskriven av Lindseth och Norberg (2004). Analy-
sen genomfordes av samtliga forfattare. Intervjuerna lastes igenom ett flertal ganger
for att fa en helhetsbild och forsta berattelsens innehall. Darefter foljde en struktur-
analys dar all text pa nytt lastes igenom och meningsbarande enheter som beskrev
fenomenet identifierades. De utdragna meningsbarande enheterna lastes igenom som
en helhet, grupperades och strukturerades i tre bestandsdelar (konstituenter). 1 analy-
sen vaxlades mellan forklaring och forstaelse av texten med en standig pendling mel-
lan delar och helhet. Slutligen beskrevs en tolkad helhet av fenomenet.

Analysprocessen kan forstds genom bearbetning av féljande citat, "Jag hade ingen
aning om var mitt barn var eller vem som vardade honom. N4, ingen talade om det for
mig och kanske hade det varit battre om jag hade vetat”. Citatet placerades in i grup-
pen Information, har som uttryck for brist pa information. Grupperna Information,
Kommunikation och Tillit bildade konstituenten ”Kansla av samspel”. P4 samma satt
bildades konstituenterna ”Kénsla av tillhérighet och icke tillhérighet” och ”Kénsla av
att vara mor” (Tabell 2).

Tabell 2. Oversikt 6ver fenomenets konstiuenter med
grupper, delstudie |

Konstituenter Grupper

Kansla av samspel Information
Kommunikation
Tillit

Kaénsla av tillhérighet Tillhérighet

och icke tillhdrighet Tilltrade
Bemotande

Kénsla av att vara mor Identitet som mor

Modersrollen
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Delstudie 1l: Analysen foljde principer beskrivna av Dahlberg, Drew & Nystrom
(2001) som betonar att det i en hermeneutisk livsvarldsansats inte far finnas nagra
forutbestdmda hypoteser, teorier eller andra tolkningskéallor. Forst lastes all text
igenom ett flertal ganger for att fa en helhetskénsla. Déarefter foljde en strukturerad
genomlésning dar meningsbarande enheter som beskrev fenomenet, identifierades.
Dessa meningsbérande enheter kondenserades, jamfoérdes och sorterades i kluster, vil-
ka blev 57 stycken, som sorterades vidare i sammanlagt 12 subteman. Dessa jamférdes
och kontrasterades med varandra och sorterades in i fyra teman (Tabell 3). Darefter
tolkades innehallet i respektive tema i syfte att identifiera underliggande forutsatt-
ningar for fenomenet. | denna fas genomfordes bade ett 6ppet lasande av texten och en
kritisk tolkande lasning for att finna forklaringar. Oppenheten och féljsamheten kom-
pletterades salunda med ett distanserande, reflekterande och kritisk forhallningsstt.
Tolkningen av delar jamfordes hela tiden med tolkningen av helheten for att avgora
om det fanns diskrepans mellan forstaelse av delar och den slutliga tolkande helheten.
Slutligen jamfordes alla giltiga tolkningar for att uppna en helhetstolkning av hur
vardpersonal upplevde foraldrars narvaro och delaktighet pa NIVA.

Tabell 3. Oversikt 6ver fenomenets teman med subteman, delstudie Il

Teman Subteman

Tréna fordldrarna in i foréldraskapet Guida fordldrarna
Ge foraldrara tillatelse att varda sitt barn
Som en expert visa vigen

Att anvénda sig sjalv Se det unika
Balans mellan nérhet och distans
Méta oro
Ge stod

Delaktiga foréldrar bade underlattar och forsvérar vardarbete Underlattande och berikande
Forsvarande

Vérdmiljon bade underlattar och forsvarar Forutséttningar
Personalen
Vérdorganisationen

Delstudie I11: Analysen baseras pa observationerna och intervjuerna vilket behand-
lades som en text enligt Dahlberg m fl (2001). Det var viktigt att inte anta nagra
forutbestdmda hypoteser eller teorier. | analysprocessen férdes en dialog med textens
budskap. All text lastes 6ppet och kritiskt ett flertal ganger i syfte att finna innebdrden
av fenomenet, saval det som tydligt visade sig som det inte direkt uppenbara. Den ana-
lytiska fasen var genom detta 6ppen och foljsam med ett distanserande, reflektivt och
kritiskt forhallningssatt. De tolkande delarna var konstant jamforda med den tolkande
helheten i syfte att bestimma om det var nagon skillnad mellan forstaelsen av delar
respektive helhet (jfr Dahlberg m fl 2001, Gadamer 2004). Fyra tolkade teman av
forutsattningar for foraldrars delaktighet i sitt barns vard framstod. Dessa jamfordes
och sattes samman pa ett nytt satt i en huvudtolkning i syfte att fa en 6kad forstaelse
for fenomenets innebdrd.
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Delstudie 1V: En analys gjordes med hjalp av beskrivande statistik i avsikt att belysa
likheter och skillnader i narvarotid utifran boendeform (Tabell 4, sidan 27). Signifi-
kans-test genomférdes med One-way Anovametoden (Tukey post hoc test) (Pallant
2005). Foraldrarnas svar i intervjun grupperades utifran varje fraga i fem till atta fak-
torer (Tabell 5, sidan 28).
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RESULTAT

Resultaten av studierna i artiklarna (1-1V) har syftat till att belysa inneborden av for-
aldrars delaktighet vid neonatal intensivvard. | presentationen av resultaten i delstudie
I-111 skrivs teman med kursiv stil da det forsta gangen namns i texten.

Delstudie I: Essensen av modrars upplevelse av att ha sitt nyfodda barn vardat pa
NIVA under nyfoddhetsperioden kan férstas som pendling mellan utanforskap och
delaktighet med tonvikt pa utanforskap. Fenomenet uttrycks i tre konstituenter: Kéans-
la av samspel, Kéansla av tillhdrighet och icke tillhdrighet, samt Kénsla av att vara
mor. Kénsla av samspel uttryckte moderns behov av kommunikation, information och
tillit. En kénsla av utanforskap dominerade da det saknades en kontinuerlig dialog
med vardpersonalen och médrarna upplevde sig varken tillhéra BB-avdelningen eller
NIVA. Detta paverkade modersidentiteten negativt.

Pa BB-avdelningen kande modrarna ingen samhorighet med de 6vriga modrarna da
de inte hade sitt barn hos sig. Modrarna 6nskade vara kvar pa sjukhuset sa lange deras
barn vardades pa NIVA, men upplevde sig uppta en sangplats for en annan moder som
battre behévde den pa en dverbelagd BB-avdelning. Pa NIVA fanns det ingen sang-
plats for modrarna och det var svart att fa vara privat med sitt barn. Daremot domine-
rade en kansla av delaktighet nar en kontinuerlig dialog mellan modern och vardper-
sonalen existerade och modern vardades som en unik person med unika behov, vilket
aven upplevdes starka hennes identitet som mor pa ett positivt satt. Mddrarna hade
stor forstaelse for att de och barnet inte alltid kunde komma i férsta hand da det fanns
andra sjuka barn pa NIVA. De var tacksamma for den vard barnet fick. Nar modrarna
talade negativt och kritiserade vardpersonalen hade de samtidigt en forklaring och
forstaelse for deras handlande.

Resultatet visar pa behovet av att minska modrars upplevelse av utanforskap saval
pa BB-avdelning som NIVA och 6ka deras kansla av delaktighet nar barnet vardas pa
NIVA.

Delstudie 11: Vardpersonalen upplevde ett ansvar att trana foraldrarna in i féraldra-
skapet sa att de hade de basta forutsattningar for att orka med kommande péfrest-
ningar i hemmet efter barnets utskrivning. Foraldrarna involverades i sitt barns vard
av guidande personal. Darmed framstar personalens granssattning for foraldrarnas
delaktighet som centralt. VVardpersonalen sag sig sjalva som experter pa vardandet
och som sadana satte de granser for fordldrars delaktighet utifran bedomning av den
enskilda foralderns behov och resurser, samt avdelningarnas lokaler, personal och
organisation. Vardmiljon bade underlattar och forsvarar for personalen att erbjuda
foraldern att delta i sitt barns vard. Granssattningen praglades av en ambivalens da
delaktiga foraldrar bade underlattar och forsvarar vardarbetet. Vardpersonalen var
dels medveten om vikten av att féraldern ar narvarande och vardar sitt barn och dels
upplevde det pafrestande med narvarande foraldrar. D& vardpersonalen var underbe-
mannad kunde foraldrar som sjélva vardade sina barn minska personalens arbetsbor-
da. Att standigt vara observerad av narvarande foraldrar, som aven ibland ifragasatte
vardpersonalens arbete, var trottsamt.
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Vardpersonalen anvéande sig sjalva i métet med foraldern. Hur nara eller distanserad
relation till foraldern var avgjorde den enskilde vardaren utifran eget tyckande. Det
fanns en osakerhet i att kunna maéta foraldrar i kris pa ratt satt och ett undvikande
forhallningssatt forekom. Vardpersonalen sag sig sjalva som vanliga medmanniskor i
motet med foraldern och anlitade gérna andra specialister som i sin profession kunde
bemota dessa foraldrar. Personalens behov av feedback for den vard de bedriver fram-
tradde och aterkoppling fran barn och foréldrar fick ofta ersatta uteblivet stod fran
arbetsledning.

Resultatet visar att personalen upplevde det bade underlattande och forsvarande med
narvarande och delaktiga foraldrar, samt att det finns behov av att utveckla vard-
miljoer som ger optimala forutséttningar for vardpersonalen att mojliggéra foraldrars
delaktighet och narvaro pa NIVA.

Delstudie 11I: Resultatet visar hur foréldrar gavs mojlighet till delaktighet i sitt barns
vard pa NIVA och fyra tolkade teman framtradde: Vardmiljén domineras av medicinsk
teknik, Ronden fokuseras pa medicinska diagnoser och omvardnadsbehov asidosétts,
Delaktighet sker pa personalens och verksamhetens villkor, Delaktighet ar viktigt men
ekonomin ar den styrande faktorn. Ur de fyra temana framtradde en huvudtolkning
som forklarar hur forutsattningar skapas for foréldrars delaktighet samt uttrycker en
motségelsefullhet, mellan & ena sidan visioner och mal och & andra sidan radande
vardverklighet. Arbetsledning och personal hade hdga ambitioner att utveckla ett
idealt vardande som framjade foréaldrars delaktighet i sitt barns vard pa NIVA, men
medicinsk teknisk dominans i saval miljoé som vardrutiner och en styrande budget gav
uttryck fér andra ambitioner.

Brist pa foraldrautrymmen och pa personal, samt aterkommande 6verbelaggningar
pa den ena avdelningen, forsvarade for personalen att bjuda in féraldrar i varden av
sitt barn. "Medicinska” arbetsuppgifter prioriterades pa bekostnad av utvecklande av
tillitsfulla stodjande relationer med barnens foraldrar. Rondens utformning pa den
ena avdelningen hindrade mojligheten till delaktighet genom férbud mot foraldra-
narvaro och svarighet att fa till samtal med lakare, vilket motsager den inbjudan och
uppmuntran till delaktighet i barnets vard som personalen gav foraldrarna vid deras
ankomst till NIVA.

Avgorande for foraldrarnas mojlighet till delaktighet var personalens forhallningssatt.
Observationer och intervjuer med arbetsledning och annan personal visade pa skilda
uppfattningar till foraldrars delaktighet. Bade lyhdrda och respektlsa bemétanden
gestaltade sig, ofta avgjorde personalens individuella uppfattningar vad som var bést,
vilket gav uttryck for att en enhetlig vardegrund for vardandet saknades.

En annan aspekt som bidrog till motsagelsefullheten, var & ena sidan personalens
forvantningar pa att foraldern skulle vara narvarande och delaktig i sitt barns vard
och a andra sidan osédkerheten kring att ta reda pa orsaken till foralderns franvaro,
vilket darigenom indirekt ocksa hindrade foralderns delaktighet, da personalen varken
hade tid eller ork for att I6sa orsaken/problemet”. Personal i arbetsledande funk-
tion, allt ifran sektionsansvar till verksamhetsansvar pa 6vergripande niva, uttryckte

26



att verksamhetens mal var att framja foraldrars narvaro och delaktighet, vilket ocksa
behandlades i olika former s&som utvecklings- och utbildningsdagar. Aven detta blev
en motsagelsefullhet da det danda var de ekonomiska resurserna som var den styrande
kraften, vilken satte ramarna for enheternas vardutveckling, inklusive framjandet av
foraldrars delaktighet i allt fran att tillhandahalla lokaler till att lyssna in foraldrarnas
behov. Personalen visste i teorin hur de borde forhalla sig men verksamhetens behov
var styrande, vilket kan forstas som att barnen mer "tillhérde” verksamheten an for-
aldrarna.

Resultatet visar att konkreta strategier behdver utvecklas pa NIVA i syfte att forbattra
foraldrars forutsattningar for att vara narvarande och delaktiga i sitt barns vard.

Delstudie 1V: Resultatet visar att féraldrars narvarotid pa NIVA varierade beroende pa
foraldrarnas boendeform (Tabell 4). De foraldrar som bodde pa avdelningens foraldra-
rum hade signifikant hogre narvarotid hos sitt barn jamfort med foréldrar som hade
nagon av de andra tre boendeformerna: familjehotell, hemma eller pa BB-avdelning
(p<0,001). Lé&gst narvarotid hade foraldrar boende pa BB-avdelning.

Tabell 4. Foraldrars narvarotid hos sitt barn p& NIVA utifrdn boendeform, antal timmar/
dygn, delstudie IV

Boendeform Maodrar Mean, h  Median, h  Fader Mean, h Median, h
antal (SD) (Range) antal (SD) (Range)
Foréldrarum 13 23.1 24 6 22.1 22.6
(1.9) (17.2-24) (2.3) (18-24)
Familjehotell 3 6.8 6.7 3 6.8 6.2
(0.6) (6.6-7.4) (3.1) (4-10.2)
Hemma 11 5.9 5.6 18 4.9 4.2
(2) (3-9.1) (3.6) (0-11.8)
BB-avdelning 15 5.4 5 10 4.4 4.4
(2.2) (1.7-10.6) 1.7) (2.6-8.3)

Faktorer som paverkade foraldrarnas narvaro var vilja att ta foraldraansvar, barnets
tillstand kravde det, vilja ha kontroll, vilja vara delaktig och for fader att modern inte
kunde narvara (Tabell 5). Underlattande faktorer for narvaro var gott bemétande fran
personalen, en familjevanlig miljo, god vard, mojlighet att komma och ga nar man
vill, fa fortlopande information och inbjudan till delaktighet. Forsvarande faktorer
for nérvaro var egen ohélsa, en icke-familjevanlig miljo, skotsel av hemmet, hemma-
varande barn, bristfallig information, en anstrangd socio-ekonomisk situation, langt
avstand mellan NIVA och BB-avdelning och daligt bemotande fran personalen.

Resultatet visar att det finns behov av att utveckla en miljo dar optimala forutsatt-

ningar ges foraldrar att narvara hos sitt barn pa NIVVA och dar orsaker till att inte vara
nérvarande identifieras for att kunna undanrojas.

27



Tabell 5. Paverkande faktorer for féraldrars narvaro hos sitt barn pa NIVA, delstudie IV

Huvudfragorna Faktorer Antal Antal Antal
fordldrar ~ modrar fader
(n=67) (n=36) (n=31)

Orsaker till Vilja att ta foraldraansvar 47 24 23
foréldrars Barnets tillstand kravde det 21 1 10
nérvaro Vilja ha kontroll 20 7 13
Vilja vara delaktig 14 9 5
Modern kunde inte nérvara 1 0 1
Underléttar Gott bemdtande fran personalen 36 23 13
foraldrars En familjevénlig miljo 35 17 18
narvaro God vard 30 18 22
Komma och ga nar man vill 22 9 13
Fa fortlGpande information 18 11 7
Inbjudan till delaktighet 16 8 8
Frsvarar Egen ohalsa 39 22 17
foraldrars En icke-familjevénlig miljo 27 17 10
nérvaro Skotsel av hemmet 22 10 12
Hemmavarande barn 18 10 8
Bristfallig information 18 10 8
En anstréngd socio-ekonomisk situation 14 4 10
Langt avstand mellan NIVA och BB- 12 8 4
avdelning
Daligt bemétande fran personalen 9 8 1
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DISKUSSION

Metodreflektion

Drivkraften i avhandlingsarbetet har varit viljan att ge djupare kunskap kring
forutsattningar for foraldrars delaktighet i sitt barns vard p& NIVA. Onskan om att
vara en brobryggare mellan vardpersonal och foraldrar gjorde att val av metod for
att samla in data foll sig naturligt, kvalitativa intervjuer och fenomenologisk herme-
neutisk livsvarldsansats (I-111). Det har aven funnits en foljsamhet for varje férgaende
studies resultat som genererat nya fragestéllningar och som varit vagledande i val av
metod i uppféljande studie. Darfér kom valet av kvantitativ metod i delstudie 1V att
vara den metod som bast lampade sig for att fa svar pa de fragor som utvecklades fran
resultat i studie 1.

Intervjuer och observationer delstudie I-111

Kvalitativa intervjuer, da erfarenheter och upplevelser direkt lyfts fram av informan-
ten, kan ge innebordsrik och unik spegling av ménniskors vardagsvérld (Kvale 1997).
Datainsamlingen genom Oppna intervjuer, vilket gjordes i delstudie I-I1l, gav in-
nebordsrik data. Informanternas beréttelser var stundtals starkt kanslomassiga, nagra
grét, visade ilska eller uppgivenhet under intervjun. De aterberattade handelser av
det upplevda fenomenet med detaljrikedom och engagemang. Minnesbilderna var
klara och gripande upplevelser som berérde och forvanade mig som intervjuare, trots
lang yrkeserfarenhet. Livsvarldsansatsen som lag till grund gjorde att fokus fanns pa
forsok till forstaelse bade i intervju, observation och analys. Ett standigt forsok till att
medvetet forhalla sig till forforstaelsen och rikta fragorna mot det aktuella fenomenet
efterstravades. Hur viktigt detta var fick jag erfara under en av de forsta intervjuerna
i delstudie 1, da jag forlorade mig i informantens beréattelse. Berattelsen var starkt
gripande och informanten kom att berétta saker utanfor fenomenet. Av hansyn till
informanten ville jag inte avbryta. Da intervjuerna senare transkriberades, blev det
tydligt hur viktigt det &r att som intervjuare vara fokuserad pa fenomenet. Ansvaret
lag pa mig som intervjuare, att fa informanten att beratta sa detaljrikt och djupt” som
mojligt om fenomenet som studeras.

Samtliga intervjuer fullféljdes och efter varje intervju tillfragades informanten om
dennes upplevelse av intervjun. Manga upplevde att intervjutiden gatt valdigt fort och
det var skont att fa beratta om sina erfarenheter utan att bli avbruten. De var forvanade
over att de hade sa mycket att beratta och kunde uttrycka sig som “jag har inte tankt
sa mycket pa det, men nu forstar jag att det betyder mycket for mig”. Detta kan vara
ett uttryck for att intervjun har varit bra och resulterat i att bade intervjuaren och in-
formanten battre forstar fenomenet (Dahlberg m fl 2008). Det fanns en 6nskan hos
manga informanter att vilja bidra med sin erfarenhet for att forbattra forutsattningarna
for delaktighet hos kommande foréldrar pa NIVA.

| delstudie 111 under observationerna var jag som observator helt synlig pa vardsalen,
kladd i personalklader. Dock bar jag en namnskylt med namn, titel och tillnérande
institution for att tydliggora att jag inte var dar som personal. Pa salen var det oftast
fler personal som vardade barnen, samtalade med féraldrarna och antecknade pa 6ver-
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vakningslistor och i parmar. Detta gjorde att mina anteckningar under observationerna
inte vackte uppmarksamhet, da det var ett vanligt inslag av personalens arbetsupp-
gifter. Jag forsokte vara lyhord for omgivningen och om nagon personal eller foralder
verkade uppleva obehag av mitt antecknade sa avslutades detta. Detta gallde &ven
min nérvaro pa salen, jag avlagsnade mig om jag uppfattade att min narvaro var be-
svérande.

Det finns bade for- och nackdelar da forskaren har erfarenhet och ar expert inom det
falt som han/hon studerar. Det finns en risk att glémma sin roll som observator och i
stallet handla som aktor och darmed paverka det som skall studeras, alternativ brista
i sin uppgift som observator. | det motsatta, da forskaren kommer “utifran” och ar
obekant med omradet, kan det vara svarare att forstd vad det hela handlar om. Studien
kan paverkas av misstanksamhet, bristande tillit, alternativt att forskaren har svarighet
att se fenomenet som skall studeras (Dahlberg m fl 2008). | detta projekt var det en
fordel att ha erfarenhet av den speciella vard och komplexa miljo som finns pa NIVA.
Reflektioner hur detta paverkade tolkningen var nédvandiga under hela forsknings-
processen.

Analysreflektioner delstudie I-111

Under datainsamlingen konstaterades att den 6ppenhet och foljsamhet som betonas
i livsvarldsforskning ar viktig (Dahlberg m fl 2008). Att vara Oppen i intervjuerna
och under observationerna har inneburit att jag latit mig dverraskas och inte har tagit
nagot for sjalvklart. Detta har gallt framfor allt i analysarbetet. Vid transkribering och
genomlasning av textmaterial har sadant visat sig som inte fran borjan, under inter-
vjun eller observationen, varit uppenbart.

I analysfasen, i delstudie I, sorterades meningsbédrande enheter i grupper som
bendmndes konstituenter. Hade studien gjorts idag hade jag istallet valt att anvan-
da mig av termerna subteman och teman, termer som ocksa anvands av Lindseth
och Norberg (2004), vars metodbeskrivning inspirerad av Ricoeur (1991) anvands
i studien. Konstituenterna Information, Kommunikation respektive Tillit innefattade
aven negativa dimensioner, dvs motsatsen i begreppet: avsaknad av eller brist pa in-
formation, kommunikation samt tillit. Konstituenten Kénsla av samspel hade battre
aterspeglat gruppens innehall om den benamnts Kansla av samspel och avsaknad av
samspel.

Validitet delstudie I-111

Nar det galler kvalitetskriterierna for det vetenskapliga vérdet i livsvérldsforskning
anvands termerna objektivitet och validitet. All forskning skall strdva mot syste-
matisk objektivitet, dvs resultaten skall komma fram genom noggrann datainsam-
ling och analys och inte genom forskarens gissningar (Dahlberg m fl 2008). Objekti-
viteten i denna forskning har efterstravats genom en medvetenhet hos forskargruppen
om forstaelseprocessen och forforstaelsens narvaro. Samtliga medforfattare har aktivt
deltagit i hela forskningsprocessen och har salunda haft egen forforstaelse att utga
ifran i analysfasen, samt resultatbeskrivningen. Medférfattare tillika handledare har
erfarenhet fran narliggande omraden, pediatrisk vard respektive forlossningsvard.
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Validiteten i vetenskaplig forskning innebér att dess resultat maste vara tillforlitliga.
De som anvander sig av resultatet maste kunna lita till resultaten, i detta fall vardper-
sonalen p& NIVA. Aven den som &r mottagare av den kunskap som tillampas, foréld-
rarna som bemots och involveras i sitt barns vard pa NIVA, har ratt att bemétas av
kunskap som ar trovardig ur ett vetenskapligt perspektiv. Validiteten i denna forskning
utgors av de principer som ar viktiga i livsvarldsforskning, tyglad forforstaelse, oppen-
het och foljsamhet mot fenomenet (jfr Dahlberg m fl 2008). Validiteten i delstudierna
I-111 belyses genom att noggrant beskriva och redovisa metod och analysprocess.

Validitet delstudie 1V

I kvantitativa studier innebar validitet att se om ratt foreteelse studeras, med andra
ord: Undersoks det som avses att undersokas? Reliabiliteten visar pa palitligheten av
resultatet, vid upprepade undersokningar blir resultatet detsamma (Patel & Davidsson
2003). Delstudie 1V innefattade en kartlaggning av foréaldrars narvarotid pa NIVA,
tillsammans med strukturerade intervjuer med foraldrar vars barn vardades pa NIVA.
De tva NIVA i studien hade begransat urval av boendeformer och foraldrarna hade
sma mojligheter att kunna vélja boendeform. Detta innebér att det var ojamn fordel-
ning i de fyra olika boendegrupperna, framforallt var det fa deltagare i gruppen forald-
rar boende pa familjehotell. En tidsstudie av narvarotid, enbart syftad till att jamféra
olika boendeformer hos foraldrar nar deras barn vardats pa NIVA, kunde ha gjorts
béttre med t ex lika stora grupper och stratifierat urval av deltagarna. Emellertid, stu-
diens utformning syftade till att ge oss kunskap om den faktiska tid just denna grupp
av foréaldrar var narvarande pa NIVA under studieveckan, samt belysa betydelsen av
tillgangliga boendeformer pa tva NIVA.

| delstudie IV antecknades foréaldrarnas svar under intervjuerna, vilket gav svarighet
da det & omajligt att anteckna allt som den intervjuade beréattar. Informantens svar
lastes upp av intervjuaren innan nasta fraga stalldes, vilket gav mojlighet for den
intervjuade att korrigera och fortydliga sitt svar. Fordelen med denna intervjume-
tod ar att det oftast kdnns bekvamare att beratta utan narvaro av bandspelare, da en
bandinspelad intervju kan upplevas “skrammande”, framforallt i bérjan for den som
skall intervjuas. Men for mig som intervjuare kunde det motsatta upplevas, det hade
kants tryggt att fa hela samtalet pa band och slippa tappa 6gonkontakten med den
intervjuade da svaren antecknades.

Resultatdiskussion

Resultatdiskussionen inleds med en sammanfattning. Darefter diskuteras forutsétt-
ningar for foréldrars delaktighet genom bemoétande, aktivt deltagande, kommunika-
tion, kontinuerlig information, férvantningar och neonatal vardmiljo.

Resultatsammanfattning

Den forsta delstudien visade pa den utsatta situation som det innebar, att vara mor
till ett nyfott barn som vardas pa NIVA. Studien gav inblick i och forstaelse for den
starka kénsla av utanforskap som dominerade modrarnas upplevelse. Studien visade
ocksa pa hur en kansla av att hora till och kénna sig delaktig i sitt barns vard uppstod
nar det fanns en kontinuerlig dialog med vardpersonalen och hur denna kénsla starkte
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identiteten som forélder pa ett positivt satt. Dessa forsta fynd visade véagen till det som
blev avhandlingens huvudsyfte: att fa kunskap om inneborder i foraldrars delaktighet
i sitt barns vard pa NIVA. De foljande studierna (11, 111) visade pa att vardpersonalen
forvantade sig att fordldrarna skulle vara fysiskt narvarande och det fanns en med-
vetenhet om betydelsen att fa dem delaktiga i sitt barns vard. De sag det ocksa som
sin uppgift att gora foraldrarna delaktiga och trana in dem in i foraldraskapet. Aven
arbetsledningen hade hdga ambitioner att utveckla ett idealt vardande som framjande
foraldrars delaktighet. Emellertid visade resultaten pa en motsagelsefullhet, genom
att vardpersonal som experter pa vardandet samtidigt satte granser for foraldrarnas
grad av delaktighet, utifran bedémning av den enskilde foralderns behov och resurser.
Denna granssattning syntes utga fran vardarens eget tyckande. Det fanns ocksa skilda
uppfattningar om nar, och genom vad, foraldrar skulle vara delaktiga. Det var alltsa
personalens forhallningssatt som avgjorde i vilken grad varje foréalder var delaktig (11,
).

Foraldrars fysiska narvaro och delaktighet i varden av sitt barn bade underlattade och
forsvarade vardarbetet for vardpersonalen. De var en tillgang vid personalbrist genom
att minska personalens arbetsbérda, men samtidigt var det tréttsamt att som personal
standigt vara observerad (I1). Ett gott bemdtande fran personalen gjorde det lattare
for foréldrar att vara narvarande, medan en icke foraldravanlig miljé satte hinder for
att vara narvarande och delaktiga i sitt barns vard. En viktig hindrande faktor for
foraldrarnas narvaro var det den stora bristen pa mojligheter att bo pa avdelningen
i foraldrarum (1V). Detta hindrade och forsvarade ocksa for personalen att bjuda in
foraldrarna (11, 111). Ett annat hinder for delaktighet var den medicinsk tekniska domi-
nansen i saval miljo som vardrutiner. Ett exempel var att foraldrar pa den ena avdel-
ningen inte fick vara med vid den dagliga ronden, eller ens hade tillfalle att stalla
fragor om sitt barns tillstand och vard (111).

Det visade sig tydligt att foraldrarna nar de gavs mojlighet att bo i foraldrarum ocksa
var fysiskt narvarande hos sitt barn néstan dygnet runt. Foraldrarna hade da mojlighet
att ta sitt foraldraansvar, stodja barnet och kontrollera vad som skedde med barnet,
vilket ofta var orsaken till att de 6nskade narvara hos sitt barn pa NIVA. Lagst nar-
varotid hos sitt barn hade de foraldrar som bodde pa BB-avdelning. Den egna ohalsan
var, bade for modrar och fader, den framsta forsvarande orsaken till att narvara hos sitt
barn (1V). Resultatet visade vidare hur vardpersonalen anvande sig sjalva i métet med
foraldrar samt den svarighet de upplevde att mota foréldrar i kris. De sag sig i dessa
mdoten mer som medmanniska an som professionella samtalspartner och anlitade gar-
na andra professioner, t ex kurator eller psykolog for att samtala med foréldrar (11).

Delaktighet genom bemétande

Den faktor som oftast ndmndes som underl&ttande for fordldrars nérvaro hos sitt barn
var personalens goda bemétande. Personalens omtanke om och bekréftelse av for-
aldrarna gjorde att de kande sig valkomna till NIVA (1V). Vardpersonal kan alltsa un-
derlatta foraldrars narvaro genom sitt bemétande, nagot som inte &r beroende av nagra
lokalmassiga, ekonomiska eller organisatoriska resurser. Att som personal varda barn
och deras foraldrar kraver respekt for mansklig vérdighet och ansvar for det egna och
andras liv (jfr Eriksson 2002), vilket i var studie innefattade att ta ansvar for sitt satt att
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bemota foraldrar. Gott bemotande ar ett viktigt varde i vardandet. Andra viktiga och
narbeslaktade varden ar bekréaftelse, inbjudan till kommunikation, moraliskt upptra-
dande och handlande efter den vardades behov och basta (Naden & Eriksson 2004).

Personalen hade svart att mota fordldrarna med deras oro (I, I11). De anvande
ordet medméanniska som beskrivning av dem sjalva i deras moten med foraldrar i
kris, vilket gav kansla av att de inte ansag sig kunna bemota pa ett professionellt sétt.
A andra sidan innebar ordet medmanniska att vara med den andre, vilket &r centralt
i motet med en manniska i kris. Aven tidigare studier visar att vardpersonal i moten
och samtal med patienter och anhoriga ofta utgar fran sig sjélva, egen erfarenhet och
medmansklighet (Strang, Strang & Ternestedt 2001, Quinn 2003). Resultaten visar
pé& en samstammighet i svarigheten i att méta foraldrar i kris pd NIVA. Aven annan
forskning i helt annan vardkontext visar pa hur vardpersonal som méter och later sig
berdras av andras livsvarld kan uppleva radsla for och hot om att egen angest vacks
upp (Kallerwald 2007). Ett satt att forhalla sig till en foralders oro var att undvika den,
dvs att inte mota den, eller som vardpersonalen uttryckte det, att inte méta foréaldrar-
nas blickar (I1). Detta undvikande forhallningssétt ar, menar filosofen Sartre (2003),
ett satt for oss manniskor att forsoka undvika en svar situation. Resultatet gav uttryck
for att vardpersonalen saknade strategier for att mota foraldrarna i kris. Det visade
ocksa att vardpersonalen inte fick det professionella stod de behdvde i denna uppgift.
Istallet delade de sina erfarenheter med arbetskamrater eller tog med sig tankarna hem,
precis som beskrivs i annan forskning (Quinn 2003). Personalens behov av organise-
rad, kontinuerlig handledning framkom tydligt, med mojlighet att reflektera 6ver och
konfronteras med det svara, ibland det egna tillkortakommandet och fa stéd att finna
strategier for att mota foraldrarna till de svart sjuka och/eller underburna barnen.

Delaktighet genom aktivt deltagande

Foraldrarna befinner sig i en beroendestallning till den personal som vardar deras
sjuka barn. Detta innebar att de inte bara kan narma sig och varda barnet, utan maste
fa nagon form av inbjudan till delaktighet i varden. Personalens inbjudan visar att
de har tillit till féralderns formaga att vara delaktig (1-1V). Kirkevold (2003) betonar
att foraldrar i egenskap av att vara manniskor har en grundlaggande vardkompetens,
ett omsorgsinriktat vardande som genom vardpersonalens stod och undervisning kan
utvecklas. Da varden blir allt mer styrd av avancerad teknik, dar de professionella
vardarna utvecklar sin kompetens, minskar foraldrarnas tillit till att utéva detta var-
dande och de behover bli ”godkanda” av personalen for att fullt ut anvénda denna
naturliga vardkompetens.

Studie IV visade att personalens inbjudande forhallningssatt gjorde det lattare for
foraldrarna att narvara pa NIVA. Studie | och 111 visade hur personalens stodjande,
uppmuntrande och icke tvingande forhallningssatt bidrog till att foraldrarna kunde
komma Over sin rédsla for att ta i och ta hand om sitt barn. Det &r en stor och viktig
utmaning for vardpersonal att finna lampliga satt och metoder for att starka foral-
drarnas tilltro till egna resurser och kunskaper, beskriven och diskuterad av atskilliga
fors-kare (Costello & Chapman 1998, Eriksson 2002, Hopia, Tomlinson, Paavilainen
& Astedt-Kurki 2005, Roden 2005, Schroeder & Pridham 2006). Att foraldrars nér-
varo och delaktighet i sitt barns vard pa NIVA var viktigt uttrycktes ocksa starkt av
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personalen i delstudie 11-111, men trots denna medvetenhet inbjéds foraldern inte alltid
till delaktighet (1, 111, 1V). En studie av Evagelou m fl (2003) visar att sjukskdterskor
upplever att foraldrars delaktighet i sitt barns vard ar viktig for barnets fysiska och
psykiska behov.

Vad innebar det konkret "att vara delaktig”? Resultaten visade att det var basala om-
sorgsinriktade handlingar som genomférs av alla nyblivna foréaldrar. Det var framst
foralderns aktiva deltagande i det egna barnets skotsel sasom blojbyte, tvattning och
matning som belystes bade av foraldrar och vardpersonal (I-1V). Huruvida delak-
tigheten innefattade att vara med i beslut rérande sitt barns vard och behandling fram-
kom inte i nagon av delstudierna. Detta kan tyda pa att foraldrarna inte begarde mer av
delaktighet och inflytande i varden &n vad de trodde var mojligt att fa. Det kan ocksa
vara sa att vardpersonalen inte heller bjod in foraldern till detta. Barnets medicin-
ska vard och behandling diskuterades och planerades framst pa ronden och eftersom
foraldrarna pa den ena avdelningen inte fick medverka vid denna, kunde det praktiskt
vara svart att fa till stunder da detta kunde tas upp (I11).

Det framkom att fordldrars fysiska narvaro och aktiva delaktighet i sitt barns vard
paverkade vardpersonalens arbete, bade genom att de hindrades fran att utfora sina
arbetsuppgifter och genom att det kunde ge kansla av obehag eller osékerhet bland
personalen, da de kande sig 6vervakade av foraldrarna (11, 111). Liknande resultat har
framkommit i atskilliga andra studier (O Haire & Blackford 2005, Reeves, Timmons
& Dampier 2006, Martinez, Fonseca & Scochi 2007). Vardarna ville barnets basta,
och sag sig ocksa genom kompetens och erfarenhet som experter pa att varda barnet
(I1). De sag sig som barnens beskyddare, nagot som ocksa beskrivits i andra stu-
dier (Lupton & Fenwick 2001, O Haire & Blackford 2005). En studie av Lupton &
Fenwick (2001) visade att modrar och vardpersonal hade skilda uppfattningar vad det
innebar att vara en "god mor” pa NIVA for sitt barn. Mddrarna ansag att det viktigaste
var att ha fysisk kontakt med sitt barn, medans vardpersonalen ansag att vilja lara sig
varda sitt barn var nagot som en ”god mor” skulle prioritera.

Vilket ansvar forédldern skall ta kan tydliggoras i en dialog mellan personal och
foralder. Varden av barn pa NIVA inkluderar stod till barnets foralder och vilket stod
foraldrarna behdver kan variera. Filosofen Logstrup (1997) menar att for att vi skall
kunna hjélpa en annan manniska maste vi lata manniskan sjalv avgora vad den ar mest
hjalpt av. Foraldern behdver darfér ges mojlighet att sjalv bestdimma vad den énskar
vara delaktig i. | motet med en annan manniska kan vi lata var egen tolkning ga emot
den andres forvantan och énskningar. Utifran den egna insikten om vad som gagnar
den andre bést, bestammer vi éver den andre om an i stérsta valmening.

Aven om malet ar att fordldrar skall vara s& delaktiga som majligt nar barnet vardas
pa NIVA, &r det viktigt att poangtera att det ocksa maste respekteras nar eller om
foraldrar inte kan eller 6nskar delta aktivt i sitt barns vard (Roden 2005). Framforallt
ar det viktigt att fraga varje enskild foralder vad de vill vara delaktiga i, att kommu-
nicera med féraldern hur hon/han tanker och kénner. Avhandlingsprojektet har inte
studerat foraldrars oformaga till att fysiskt narvara och delta i sitt barns vard pa NIVA.
Det ter sig viktigt att som personal ha forstaelse for och stétta foraldrar som har svart
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att narvara hos sitt barn. Dessa foraldrar behover ocksa kunna beredas majlighet till
delaktighet i sitt barns vard genom utarbetade strategier gallande information och
tillvagagangssatt i dialog.

Delaktighet genom kommunikation

En forutséttning for delaktighet ar kommunikation mellan personal och foréldrar. Det
ar latt att kénna sig oséker i den ovana miljon som NIVA utgér, men fordldrarna ut-
arbetade ofta strategier som kunde hjélpa dem att samarbeta med personalen (I, 111,
IV). En paverkande orsak till att férdldrarna var narvarande hos sitt barn pa NIVA,
var viljan att ha kontroll éver barnets vard och behandling, samt folja vad som skedde
(1V). Om foraldern inte upplever sig ha kontroll éver situationen eller om relationen
med personalen dr mindre bra, kan det leda till att han/hon upplever maktldshet
(Roden 2005).

Att bli inbjuden till delaktighet i barnets vard och omsorg underlattade foraldrar-
nas narvaro och de upplevde sig starkta i sin identitet som foralder (1V). Det géller
dock for vardpersonalen att vara lyhord for hur mycket ansvar en foralder onskar ta
i varden av sitt barn. En bristfallig kommunikation mellan foralder och personal kan
resultera i att foraldrar ges for stort ansvar (Reeves m fl 2006). Foraldrarna 6nskade
delta i sitt barns vard, men stundtals kunde vardpersonalen upplevas pusha pa nar
foraldern inte var riktigt redo. Att lara sig skota sitt barn ingav en forberedelse infor
barnets hemgang (1, I11, V), vilket aven andra studier visar (Van Riper 2001, Merritt,
Pillers & Prows 2003). Genom ¢kad delaktighet utvecklas férmagan att varda och
tolka sitt barns signaler (Costello, Bracht, Van Camp & Carmen 1996, Lawhon 2002,
Loo, Espinosa, Tyler & Howard 2003).

Delaktighet genom kontinuerlig information

Da foraldrarna upplevde sig ha mojlighet att fa information underlattade detta deras
narvaro pa NIVA, men forsvarades da informationen upplevdes som bristfallig (1V).
Ett tillfalle att fa information om sitt barn var vid ronden. Stundtals var det inte enbart
foraldrarna sjalva som fick information, utan vanligt var att det pratades om deras
barn infor andra foréldrar, eller att de fick lyssna till samtal om andra barn. Denna
brist pa konfidentiellitet kunde upplevas besvarande (1, 111, V). En studie fran Eng-
land visar pa liknande resultat, men dar forvantade sig manga foraldrar att det skulle
vara sa (Bramwell & Weindling 2005). Att fa informationen pa ronden var inte alltid
sjalvklart. Pa den ena avdelningen var det inte mojligt for foraldrarna att vara med pa
ronden, vilket innebar att foraldrarna fick hitta andra tillfallen for att fa information.
Det var dven svart att fa mojlighet till lakarsamtal och den mesta informationen fick
foraldrarna av sjukskoterskan (1, 111). Sjukskdterskan tog ofta kontakt med foéraldrarna
efter ronden och informerade om vad som beslutats, eller fortydligade vad lakaren
informerat om. Detta dverensstammer med tidigare studier, dér sjukskdterskan upp-
levs vara den bésta kallan for information (Espezel & Canam 2003, Kowalski, Leef,
Mackley, Spear & Paul 2006). Att vara delaktig som foralder innefattar att fa informa-
tion om sitt barn pa ett begripligt satt, vilket ar en viktig forutsattning for att aktivt
kunna delta i sitt barns vard och i beslut rérande barnet (Bialoskurski, Cox & Wiggins
2002, Ward 2005).
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Foraldrarna hade stor forstaelse for att de och barnet inte alltid prioriterades da det
fanns andra sjuka barn (I, 111). De gav aven har uttryck for att de inte kunde begara
mer av varden an vad de trodde var majligt att fa och var tacksamma foér den vard
barnet fick. Nar foraldrarna kritiserade vardpersonalen hade de samtidigt en forklaring
och forstaelse for deras agerande. Denna féljsamhet kan forklaras med att det tycks
vara svart att vara kritisk mot dem som man ar beroende av. Vardpersonalen kan ses
som de som har makten genom att de ar barare av de betydelsefulla beskeden och
den vardefulla informationen. Det finns &ven ett beroende till vardaren som innebéar
ett 16fte om vard. Om foraldern uppfyller kraven pa att vara den “ideala” foraldern sa
erhaller barnet god vard (jfr Kallerwald 2007).

Forvantningar pa foraldrars delaktighet

Vardpersonalens och foraldrarnas uppfattningar om vad som ingick i begreppet del-
aktighet skiljde sig at. Personalen hade forvantningar pa att foraldrarna skulle vara
delaktiga i sitt barns vard och det var den enskilda vardaren som, utifran egen bedém-
ning avgjorde fordlderns grad av delaktighet, samt ndr foraldern var redo att delta i
barnets vard och vad denne skulle delta i. Denna bild stamde inte alltid 6verens med
foralderns forvantningar pa delaktighet (11, I11), vilket &ven belaggs i tidigare studier
(Blower & Morgan 2000, Shields & Nixon 2004, Roden 2005, Corlett & Twycross
2006). Vardpersonalen tar ofta for givet att deras forvantningar pa foraldrars delak-
tighet och nérvaro skall accepteras av foraldrarna (Coyne 2007). Att personalen sam-
tidigt onskade starka foréldrarnas tillit till sig sjlva som foréldrar och uppmuntrade
utvecklandet av egna rutiner i varden, visade pa ett motstridigt budskap (11, 111). For-
aldrarna upplevde att personalens forvantningar pa deras narvaro och delaktighet ofta
var outtalade och de onskade tydligare riktlinjer pa vad som forvantades av dem (1V).
Foraldrarna hade emellertid svart att uttrycka sina énskningar om delaktighet (1, I11).
Genom att ha véldefinierade avdelningsrutiner, mal och strategier for foraldrars delak-
tighet kan personalens kommunikation med foraldrarna géllande deras delaktighet
forbéattras (Costello & Chapman 1998, Ygge 2004, Schroeder & Pridham 2006, Ygge,
Lindholm & Arnetz 2006).

Delaktighet i neonatal vardmiljo

Ett tydligt resultat, som framgar av samtliga delstudier, ar att varden pa NIVA bygger
pa att foraldrarna skall aktivt delta i omsorgsvarden av sina barn, men att tillrack-
liga forutsattningar for detta inte ges. Ett stort hinder ar den neonatala vardmiljon
som omojliggor att uppfylla saval Forenta Nationernas Barnkonvention (UNICEF
1989) som NOBAB (2002) mal, vilket &ven visas i en studie av Martinez m fl (2007).
Utrymmena pa NIVA upplevdes begransade och brist pa utrymmen minskade for-
aldrarnas mojlighet till avskildhet med sitt barn, vilket gav ytterligare lidande hos
foraldrarna (jfr Eriksson 1994). Trots detta hinder forsokte personalen skapa en privat
sfar for familjen, dven om det sa bara handlade om att ge dem en egen vra av rummet.
Vardmiljons brister gav ocksa vardarna ett onddigt lidande, da dven de hade behov
av att kunna dra sig undan och inte alltid vara utsatt for féraldrars blickar och kom-
mentarer.

Delstudie 1V lyfter fram ny information om féraldrars forutsattningar for narvaro pa
NIVA och resultatet visar pa att foraldrars narvarotid varierade beroende pa foraldrar-
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nas boendeform under barnets vardtid. Foraldrar boende i avdelningens foraldrarum
var tillsammans med sitt barn nastan dygnet runt, vilket de foraldrar som bodde pa
familjehotell, hemma eller pa BB inte hade majlighet till. Deras narvarotid var betyd-
ligt lagre. Vart att uppmarksamma ér att foraldrar boende pa BB hade lagst néarvarotid.
Foraldrar boende hemma var alltsd mer narvarande hos sitt barn an foraldrar boende
pa BB-avdelning. Orsaken till detta var oftast egen ohalsa, men aven miljon. Det
langa avstandet mellan NIVA och BB-avdelning orsakade svarigheter for modern att
transportera sig till sitt barn pa NIVA. Detta problem skulle latt kunna atgardas med
tillganglig transporthjalp.

Vardmiljon forsvarade mojligheten till foraldraansvar genom att inte kunna erbjuda
mojlighet att bo nara sitt barn pa sjukhuset. En paverkande orsak till att foraldern var
hos sitt barn var just att denne upplevde sig ansvarig for att se till att barnet fick god
vard och sina behov tillgodosedda, vilket &r helt i enlighet med foréaldrabalken (For-
aldrabalken 1949:381). Elander (1986) pavisar i sin avhandling att mddrar och barn
inte bor separeras i nyféddhetsperioden och aven tidigare forskning visar att samva-
ron mellan foéraldrar och barn bor prioriteras da detta framjar relationen dem emellan
(Bowlby 1969, Ainsworth 1973, Klaus & Kennell 1982). Denna kunskap bor vara
vdgledande vid planering och utformningen av NIVA. Styrande &r dock de ekono-
miska resurserna och en stravan mot att varden skall vara sa effektiv och rationell som
mojligt (111). Genom att erbjuda foraldrar foraldrarum pa NIVA oOkar deras fysiska
narvaro och delaktighet (IV). Tidigare forskning visar att 6kad foraldradelaktighet i
sitt barns vard minskar barnet vardtid (Levin 1994). Nagon halsoekonomisk studie,
dar betydelsen av foréldrars delaktighet i varden utvarderats, saknas hittills.

Stundtals upplevde foraldrarna miljén pa salarna som stokig med hog ljudvolym (11,
IV). Att NIVA har hog ljudvolym med larmande teknikapparatur &r ett miljoproblem
(Kuschel & Roy 2005) men ljudvolymen pa avdelningen minskar med fler foréldra-
rum (Brown & Taquino 2001). Genom att erbjuda foréldern ett foréldrarum kan denne
vila dér och pa sa satt vara mer narvarande hos sitt barn. En annan positiv vinst vore
att det skulle behovas farre gemensamma utrymmen for samtal, bréstpumpning, och
foraldrarna kunde dessutom vara mer néra sitt barn. En amerikansk studie (Brown &
Taquino 2001) visar att barn vardade pa enkelrum pa NIVA hade 6kad mojlighet att
ammas i komfortabel miljo, féraldrarna kunde samtala ostort med vardpersonalen och
de kunde ha hemmavarande syskon pa rummet utan att stéra andra familjer. For for-
aldrarna var just hemmavarande barn nagot som forsvarande deras narvaro pa NIVA
(IV). Har foraldrarna andra barn hemma ar de mindre frekvent hos sitt barn pa NIVA
(Franck & Spencer 2003).

Vardpersonalen sade sig bedriva familjecentrerad vard och beskrev ett partnerskap
mellan sig och foraldrarna (11, I11). Da resultat fran delstudierna 11-1V jamfors med
Hutchfields (1999) nivabestamning av foraldrars delaktighet, tycks avdelningarna mer
bedriva foraldradelaktighet som vardform, da det var pa personalens och organisa-
tionens villkor som foraldern bjods in till delaktighet. VVardpersonal och foraldrar hade
inte likvardig status, och personalens roll var mer expert an radgivande konsult. Att
som personal ha ett partnerskap med foraldrarna innebar att ha respekt, forstaelse och
en god och aktiv kommunikation med familjen. Saknas eller brister nagon av dessa
bitar kan det leda till ett ineffektivt partnerskap (Lee 2007). Hur kan personal och
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foraldrar bli ”partners”, nar forutsattningarna ser sa olika ut? Vardpersonal har ansvar
for att professionellt varda barnet och dess familj utifran sin formella specialkompe-
tens. Foraldern, som har ett juridiskt ansvar for att barnet far god vard och omsorg
nar det sa behdver (Foraldrabalken 1949:381), ar darmed i en beroendestéllning till
den professionelle vardaren. Att avdelningarna inte hade en valdefinierad vardform,
kan ha orsakat de fragor som nu stélldes av foréaldrar och personal, gallande foraldrars
delaktighet och narvaro: Vilka forvantningar har personalen pa mig, pa att jag skall
narvara och vara delaktiga i mitt barns vard? Vilka krav kan jag som personal stélla pa
foraldrarna, om huruvida de skall narvara och delta i sitt barns vard?

Slutsatser och fortsatt utveckling

Det tycks finnas behov av att forsoka forsta och bringa klarhet i innebérden av be-
greppet “foraldrars delaktighet”. Studiernas resultat visar att fordldrars delaktighet
inte dr nagot klart definierat begrepp pa NIVA. Detta gor att det &r svart att satta upp
gemensamma mal om hur arbetet med att framja foraldrars delaktighet och nérvaro
skall utformas och utvecklas.

Delstudiernas resultat visar att det ar viktigt att minska foraldrars upplevelse av utan-
forskap och oka kanslan av delaktighet da deras barn vardas pa NIVA. Med kunskap
om foraldrarnas forutsattningar for delaktighet pa NIVA, dvs vad som underlattar
respektive forsvarar deras narvaro och delaktighet, kan konkreta forbattrande at-
géarder lattare identifieras och strategier utformas gemensamt for avdelningen. Genom
att foraldern far uppleva sig delaktig i sitt barns vard kan foréaldraidentiteten starkas
och ge 6kad kunskap och trygghet i att varda sitt barn, vilket darmed kan ge goda
forutsattningar for en fungerande foréalder-barn relation.

Faltstudierna visade pa att méten och inbjudan fran vardpersonalen till foraldrarna
att delta i sitt barns vard ofta misslyckades. Begreppet delaktighet visade sig i sin
motsatts: utanforskap. | en vardmiljo dar fokus framst ar pa det sjuka barnet och for-
aldrar stalls infor det faktum att deras barn behover vard pa NIVA, ar métena och rela-
tionerna med vardpersonalen en viktig bro mellan barn och féralder. Delstudierna har
gett okad kunskap om och forstaelse for foraldrars och vardpersonalens situation.
Detta pavisar behovet av att personalen erbjuds kontinuerlig processhandledning och
dar ges mojlighet till reflektion Gver sitt forhallningssatt till svart sjuka barn och de-
ras foraldrar. Aven foraldrar kan ges méjlighet till reflektion dver barnets vardtid pa
NIVA, genom ett inbokat aterbesok till ansvarig sjukskoterska.

Avhandlingen lyfter fram behovet av att utveckla en familjevanlig miljo som erbjuder
foraldrar boende i foraldrarum pa avdelningen, alternativt samvard féraldrar/barn. En
sadan vardmiljo ger forutsattningar for foraldrar att kunna vara narvarande och del-
aktiga i sitt barn vard, men tillgodoser ocksa vardpersonalens behov av att kunna be-
driva god vard. Arbetsledningen kan sakerstalla en vardkvalitet som majliggora detta
genom att anpassa lokalerna med andamalsenliga foraldrautrymmen, samt genom att
sakerstalla en god arbetsmiljo for vardpersonalen, med tillracklig bemanning.

Slutligen kan vardpersonalen underlatta for foraldrar som inte har mojlighet att nar-
vara hos sitt barn genom att identifiera hinder och om méjligt undanréja dessa hinder.
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Utvecklande kvalitetsarbete pa avdelningarna kan ocksa goras for att stodja foraldrar
som av olika anledningar inte fysiskt kan vara hos sina barn. Genom rutiner, inne-
fattande forslagsvis dagbok, foto- och videokommunikation, kan de &nda kanna sig
delaktig i sitt barns vard.
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SUMMARY IN ENGLISH

Parents’ participation in the care of their child in neonatal intensive care.

Introduction

When thinking of becoming a parent, people usually assume that the child will be
born healthy. However, due primarily to premature birth and infections, ten per cent of
all newborns in Sweden require neonatal care (National Board of Health and Welfare
2007).

The Nordic Association for Sick Children in Hospital (NOBAB 2002) and the United
Nations Children’s Convention (UNICEF 1989) provide that all children, regardless
of age, are entitled to have their parents with them throughout their stay in hospital.
Although the parents on a neonatal intensive care unit (NICU), are welcomed to stay
with and participate in the care of, their child at all times, this does not always pos-
sible.

The importance of an early, close relationship between mother and child to a child’s
development is well known (Bowlby 1969, Ainsworth 1973, Klaus & Kennell
1982, Kennell & McGrath 2005). To support this relationship, the NICU should be
family-centred with a focus on parent participation (Bruns & McCollum 2002, Irlam
& Bruce 2002, Erlandsson & Fagerberg 2005, Jackson, Ternestedt, Magnusson &
Schollin 2006). Many hospitals operate family-centred care such as an integrated part
of the care of the mother and child (Davis, Mohay & Edwards 2003). However, in
general, this type of care is accepted more in theory than in practice (Alsop-Shields
2002). Parents still do not participate fully in the care of their child on NICUs (Marti-
nez, Fonseca & Scochi 2007).

According to the Swedish Children and Parents Code, parents are responsible for their
child’s need for good care being met, and have a right and duty to decide on issues
concerning a child cared for in hospital (FOraldrabalken 1949:381). In order to assume
this responsibility, parents must be given the opportunity to be present and take part in
their child’s care. Health care personnel should see parents as partners in the care of
the child and invite them to participate (Heerman & Wilson 2000, Griffin & Abraham
2006).

Active participation by the parent in the care of the child promotes bonding, reduces
psychological stress and worries about the child (Fenwick, Barclay & Schemid 2001b,
Frank & Spencer 2003, Heerman, Wilsom & Wilhelm 2005), improves the ability
to parent to interpret the child’s signals and needs, (Costello, Bracht, Van Camp &
Carmen 1996, Lawhon 2002, Frank & Spencer 2003), and gradually prepares parent
and child for the day when the child goes home (Van Riper 2001, Merritt, Pillers &
Prows 2003). To promote participation by parents on a NICU, health professionals
need a better understanding of what facilitates and what obstructs parental participa-
tion.
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Aim

The overall aim of this thesis is to contribute to the understanding of the significance
of parental participation in the care of children on NICUs, as well as the factors that
influence, facilitate or obstruct that participation. This thesis includes four papers (I-
IV) with the following specific aims:

- To describe mothers’ experiences when their full-term newborn child was cared
for in a NICU during the postpartum maternity care period (1I).

- To describe health care professionals’ experiences of parents’ presence and par-
ticipation in the care of their child in the NICU (II).

- To elucidate conditions for parents’ participation in the care of their child in
NICUs (I11).

- To map the attendance of parents with their children at the NICU and to identify
factors that facilitated and obstructed their presence (1V).

Methods

The researchers’ pre-understanding of this area is based on clinical experience in ma-
ternity care and neonatal care obtained in their roles as midwife and paediatric nurse.
This experience served as a basis for these studies throughout the entire process, from
the definition of research question, and continuing through the selection of informants,
data collection, and analysis, to the description of the results.

Study I: A phenomenological hermeneutic interview study was performed to under-
stand the meaning of the phenomenon of mothers” experiences when their newborn
child needed care in a NICU. Ten mothers were interviewed once, six months to six
years after the experience. Tape-recorded open interviews were conducted. Each be-
gan with the request, “Please, describe your experiences when your newborn child
was cared for on a NICU during the postpartum period.” A phenomenological herme-
neutic method is based on a person’s experience of everyday life. The method chosen
for this study was inspired by Lindseth & Norberg (2004), and based on Ricoeur’s
philosophy (1991).

Study I1: The study was carried out with a lifeworld hermeneutics approach, which
offers the researcher a basis to analyse the world as people experience it and com-
municate that experience. The research began with descriptions of everyday life ex-
periences (Dahlberg, Drew & Nystrom 2001) in this study the everyday life of health
care professionals on NICU. The hermeneutic philosophy highlights the importance
of interpretation in understanding, and stresses existence in the world as the basis for
understanding, with language being an essential tool that provides access to the ex-
periences of others (Gadamer 2004). Twenty health care professionals on two NICUs
were interviewed, including physicians, nurses and paediatric nurse assistants. The
open interviews were tape-recorded, and two main questions served to structure them:
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“How do you feel about parents participating in the care of their child on NICU?”, and
“What do you do to facilitate that participation?” The analysis was based on principles
described by Dahlberg et al. (2001) who emphasize that the lifeworld hermeneutic
approach uses neither predetermined hypotheses, nor any predetermined theories or
other interpretive sources.

Study I1I: A field study with a hermeneutic lifeworld approach was used and data
were collected on two NICUs through participative observations and interviews with
management representatives, staff and parents. The observations were directed at the
phenomenon (i.e., conditions of parents’ participation in the care of their child on
NICUs), and were included to identify both facilitating and obstructing factors. The
observations viewed interpersonal interactions, and this combination of observations
and interviews provided an insider’s perspective on the phenomenon in its natural
setting (cf. Dahlberg et al. 2001). The fieldwork was carried out over 64 hours, and fo-
cused on the staff’s invitation (or lack thereof) to parents to participate in their child’s
care. The observations were carefully described in field notes and, where possible,
were transcribed during the actual observation or immediately following it. Some-
times, observations were supplemented with interviews in order to provide a more
in-depth understanding. A total of 39 interviews were performed. After a situation had
been observed, the parents, paediatric nurse assistants and nurses were asked an open
question: “What was your experience of the situation in the care room?” The initial
open question in the interviews with the management staff was: “Which strategies did
you use to facilitate parents’ participation in the care of their child on this unit?” The
analysis was based on texts from the observations and interviews, which were treated
as a single text, according to principles described by Dahlberg et al. (2001).

Study IV: In this study a descriptive quantitative design was used and 67 parents of
42 children from two NICUs participated. A form describing the extent and nature
of parental presence was filled out by each of the parents in the course of a week, or
the time the child was an inpatient on the NICU during the week of the study. The
following week, individual interviews were conducted with each parent, based on the
interview guide, and consisted of three main questions: 1) What was the reason for
your presence with your child at the NICU? 2) What facilitated your presence at the
NICU? 3) What obstructed your presence at the NICU? The analysis was carried out
with the aim of comparing and elucidating differences in parental presence, based
on accommodations provided. Significant tests were performed with the One-Way
Anova method (Tukey post hoc test) (Pallant 2005).

The context

The studies (11-1V) were conducted at two NICUs: one at a university hospital and
one at a county hospital in a smaller city. The NICU at the university hospital had 22
beds and a staff of 120, while the local NICU had 15 beds and a staff of 60. The staff
consisted of paediatric nurse assistants, nurses, physicians and administrators. The
NICU at the university hospital admitted seriously ill infants from other regional hos-
pitals, and had a high turnover of patients, often leading to a heavy workload. Once
an infant was in a more stable medical condition, he or she was transferred to another
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unit. The durations of hospital stays on these two units varied from a few hours to
several months, with a mean period of 13 and 8.2 days, respectively. Both of the
NICUs had two intensive-care rooms, with one and two rooms for less intensive care,
respectively. There were also parent rooms where parents could stay alone or together
with their child, provided the child’s condition allowed this. One of the NICUs had
two parent rooms and also offered accommodation at a family hotel on the hospital
grounds. Mothers were offered care on maternity wards in the same building as the
NICU. The other NICU had five parent rooms, each one with two beds. Four of these
rooms were generally occupied by mothers and one was intended for parent couples.
This NICU also offered rooms for parents to stay overnight in an adjoining unit, did
not offer a family hotel. In this hospital, the NICU and the maternity wards were not
in the same building.

In study I, the mothers’ children had been cared for on the NICU at the same uni-
versity hospital as in studies II-1V, or at a county hospital, which was not the case in
studies H-1V.

Ethical considerations

This thesis was guided by international principles of research ethics outlined in the
World Medical Association’s Helsinki Declaration (2004). Ethical approval and con-
sent to undertake the studies was obtained from the Research Ethics Committee (I-111)
and of the Ethical Committee of the Central Ethical Review Board in Gothenburg
(IV). All the participants were given verbal and written information about the study,
and were assured that participation was voluntary, that all information would be treat-
ed confidentially, and that tape-recorded and transcribed interviews would be locked
securely in a fireproof location.

Results

Study I: The essence of the experience is understood as an alternation between two
opposite concepts, exclusion and participation, with emphasis on exclusion. A feeling
of exclusion results when the new mother feels a lack of interaction with the personnel
and a sense of not belonging to either the maternity care unit or the NICU. This has
a negative effect on her maternal identity. On the other hand, when there is a greater
feeling of participation, a continuous dialogue exists and the mother is cared for as
a unique person with unique needs. This has a positive impact of her maternal feel-
ings.

Study I1: The interpretations of four themes indicate that the care personnel on NICUs
were ambivalent towards the presence of parents and set limits that included dictating
conditions for parental participation. In the encounter with the parents they attempted
to strike a balance between closeness and distance and had difficulty in their approach
to worried parents. They were often not able to correctly deal with parents in crisis,
and sometimes manifested an evasive attitude. The care environment obstructed the
efforts of personnel to involve the parents in the care of their child.
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Study H1l: The results point to a number of contradictions in the way parents were
offered the opportunity to participate in neonatal intensive care. Although both man-
agement and staff subscribed to good ideals, and intended to encourage parental par-
ticipation, the care, including the terms of parental participation, was determined by
the conditions set by the personnel, routines focusing on the care environment and
medical technology, and budgetary constraints.

Study 1V: Parental presence at NICUs varied depending on types of accommodations
offered. Those who stayed in parent rooms at the units showed significantly more
presence with their infants than did parents who stayed at family hotel, at home or on
a maternity ward. Factors that motivated parents to be present were primarily the will-
ingness to take parental responsibility required by the child’s condition, and the desire
to have some control. Good treatment by the staff, a family-friendly environment and
high quality of care were the main factors facilitating parental presence on the NICU.
Obstructing factors were primarily parental ill health, the lack of a family-friendly
environment, and care of the home and their other children.

Conclusions

This thesis demonstrates that there is a need to develop a family-friendly environment
and tangible strategies that provides optimal conditions for parents to be present and
involved in the care of their child on a NICU. In addition, the staff must be given
the resources to make this possible. The results have provided greater knowledge
and understanding of the conditions relating to parental participation on NICUs, as
well as of parental attendance and the factors that facilitate or obstruct this presence.
This knowledge and understanding can help the personnel to consider the parent’s
own reason for being or not being present. There is a need to train personnel in the
art of dealing with parents in crisis. This can be done in organised groups where the
participants can reflect over their own actions and attitudes to parents on their unit. In
addition, each parent whose child has been cared for on a NICU should be offered a
return visit to review their experiences of, and treatment received on, the NICU with
the nurse responsible for their child.
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