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Abstrakt

Foraldrarna till barn som vardas pa en neonatal intensivvardsavdelning &r en nodvandig del av
teamet kring sitt barn. For att kunna utveckla en lyhordhet for familjernas behov och bli goda
stodjare sags behovet av studier som belyste fordldrars upplevelser. Syftet var att belysa
foraldrars upplevelser av kompetens hos vardpersonalen pa en NeolVA avseende
familjecentrerad vard, och hur den upplevda kompetensen paverkade foraldrarnas
vilbefinnande under barnets vardtid. Oppna intervjuer med intervjuomraden som stod
genomfordes med 7 foraldrapar. Hermeneutisk-fenomenologisk tolkning gav 5 teman:
Bekraftande bemdtande genom vagledning och finkénslighet; Delaktighet genom kénslighet
eller okanslighet; Information och kommunikation vid ratt tidpunkt och med 6msesidig
forstaelse; Professionellt individualiserat engagemang specifikt for varje foraldrapar och lika
for alla samt; Ansvar ges villkorligt eller ovillkorligt. Utdver tryggheten i varden handlade
den viktigaste kompetensen om ett bekréftande bemgtande.

Nyckelord

Hermeneutisk-fenemenologi, neonatal, intensivvard, féraldrar, upplevelser,
kompetens, vardpersonal

Avdelningen for omvardnad

Institutionen for halsa, vard och samhalle
Medicinska fakulteten

Lunds universitet, Box 157, 221 00 LUND



Innehallsférteckning

INNENANSTOITECKINING ...vvevie ittt e s e et e s teesse e e b e enseeereeesseeenseenneas 3
(e (0] o] L=Ta T o=ES] X1/ 11 o PP 4
2 F2 10 ] £V o SR 5
NEONALAl INTENSIVVAIT .......coiviiiiiiitiiitii ettt e et e e et e et e e et eeteebeesbe e saeesaeeentesnbeennas 5

[ Lo = g =Y = To R =V (o RS S R 5
MIlJON PA NEOIVA ...ttt ettt ettt a et e b e ste s e tesseeeesteeseesbeessesbesneenteseeaneeneeanen 6

Att vara fOralder PANEOIVA ..........ooi ettt sttt et e s teeseesteereesaesteeeesreenaenrenneas 7
Vardpersonalens Kompetens PA NEOIVA .......c..ocveceeiieeie e e eee et ete e s e e eesae e eteesteesreesreeaneean 8
)Y LSRR 10
1YL= (oo R 10
Urval av undersOKNINGSOIUDD ..cooeeeeeeeeeeeeee e 10
o 51 (a1 To F] 1 =T L1170 o PP 11
UNdersOKNINGSINSIIUMENT .. ..... e e et e e e et e e e e e e e e e e et e s e e e e e e e eanreanaas 11
Genomforande av dataiNnSAMIING ...........uuuueeeeeeieiiiiiiiiiieeieieee bbb eeeeeenaeeenne 12
Genomforande av databEarDENING ..........u.uuuiueeiiiiiiiiiiiiiiiiiieie bbb 13
FOMOISABISE ... .vveieeie ettt e et e e et e e st e e et e e e be e e e saeeeeaaseeeanaeaeas 14
ELISK @VVAGNING ... 14
LSS U = PR 15
YIS U r= L =T [0}/ IS o] o o [P 15
Bekréaftande bemoétande genom vagledning och finka&nslighet ..., 15
Delaktighet genom kanslighet eller oOKANSIGNEt ..........occueiiiiii e 17
Information och kommunikation vid ratt tidpunkt och med 6msesidig forstaelse ......................... 19
Professionellt individualiserat engagemang specifikt for varje féraldrapar och lika for alla ......... 21
Ansvar ges Villkorligt eller OVIlIKOITIGL .........oooi e 22

0111 (7] o o PR 23
Diskussion av vald Metod .........cooee i 23
Diskussion av framtaget reSUItat.............ccooii i e 25
00 124113 [ o TR 28
KIiNiska IMPIKAtIONET ........ouiiiiii e e e e e e e e s 29
= 1= (=T 1S T 30
21 = Vo = T A 2 PR 36
BIIBIJA 2 (4) -ttt 37
211 =T = NI ) S PPPTPTSRR 38
=1 F= o F= A 7 R TTRTRTRTRRRN 39



Problembeskrivning

Varden av nyfédda barn har genomgatt en omvélvande utveckling sedan termen neonatologi
forst introducerades pa 1960-talet. En kraftig medicinsk och omvardnadsmassig utveckling
har skett (Philip, 2005; Lagercrantz, Hellstrom-Westas & Norman, 2008). Idag ar en neonatal
intensivvardsavdelning (NeolVVA) en kunskapsintensiv, hogteknologisk miljo med avancerad
Overvakningsutrustning, respiratorer, infusionsutrustning, speciallékemedel,
specialistutbildade lakare och sjukskoterskor med mojligheter att diagnosticera och

medicinskt och kirurgiskt behandla nyfodda barn fran 22-23 veckors graviditetslangd (ibid.).

Tankarna om, och behandlingen av de nyfodda barnens foraldrar och familjer pa NeolVA har
utvecklats fran att de bara fick se sitt barn genom en glasruta till att de ar en naturlig och
nodvandig del av teamet kring sitt barn (Philip, 2005). Att fa barn och darmed bli foralder &r
en omvélvande upplevelse for alla manniskor. Att fa ett sjukt eller for tidigt fott barn som
behdver vardas pa NeolVA har beskrivits som en stor psykologisk borda och kanslomassig
stress for foraldrarna (Aagaard & Hall, 2008; Boxwell, 2000; Bruns & Klein, 2005; Fegran &
Helseth, 2009; Gavey, 2007; Hurst, 2001; Melnyk et al., 2006; Jackson, Ternestedt &
Schollin, 2003).

Wigert (2008) visade i sin avhandling kring foraldrars delaktighet i varden pa en NeolVA i
Sverige, att det fanns ett behov av att utveckla en familjevéanlig milj6, och konkreta strategier
for att ge familjerna optimala forutsattningar att kunna vara med sitt barn och vara
involverade i dess vard. Dessutom maste personalen fa de resurser som kravs for att géra detta
mojligt. Hedberg Nyqvist och Engvall (2009) har i en kvantitativ studie visat att foréldrar vill
ta Over i stort sett all vard/omvardnad/omsorg av sitt barn. Forfattarna anger i sin slutsats att
stodet till foraldrarna i deras roll som primar vardare skall bygga pa kanslighet for varje
foralders onskan och att vardpersonalen skall vara utbildare och stdjare och inte ta 6ver

foraldrarnas roller.

For att kunna utveckla en lyhordhet for familjernas behov och bli goda stodjare kravs studier
som belyser foraldrars tankar kring vardpersonalens kompetens inom familjecentrerad vard

och vad de genom sin kompetens kan gora for familjernas 6kade valbefinnande pa NeolVA.



Bakgrund

Neonatal intensivvard

Neonatal intensivvard eller intensivvard med fullstandiga resurser for vard av nyfodda bedrivs
pa 7 olika kliniker med regionsansvar i Sverige. Utover dessa kliniker finns det ytterligare 26
neonatalavdelningar som bedriver allméan neonatalvard. Varje ar vardas ungefar 10 000 barn
inom neonatalvarden i Sverige, det motsvarar 10 % av alla nyfodda barn, ungefar en tredjedel
av dessa barn vardas darfor att de ar for tidigt fodda (fore 37 graviditetsveckor). Om barnet
fods fore 28 graviditetsveckor kallas det for extremt for tidigt fott och vardas i de allra flesta
fall pa en NeolVA avdelning. Denna grupp omfattar ungefar 300 barn per ar i Sverige. Utdver
for tidig fodsel kan nyfodda till exempel behova vard for infektioner, syrebristskador vid
forlossningen, &mnesomséttningsrubbningar, hjartfel, medfodda missbildningar,
andningssvarigheter, gulsot och Iagt blodsocker (Perinatalt kvalitetsregister, neonatal [PNQn],
2012).

Familjecentrerad vard

Familjecentrerad vard (FCC) ar ett uttryck for den allmanna attityden att foraldrar skall vara
med sitt sjuka barn pa sjukhuset (Shields & Nixon, 2004). FCC introducerades pa 1970-talet
(Shelton, Smith & Stepanek, 1995) tillsammans med liknande forhallningssatt, det vill séaga
familjeorienterad vard, foraldraengagemang, foraldradelaktighet, partnerskap med foraldrar
som uttryck for ett nytt paradigm inom neonatal och pediatrisk vard (Hutchfield, 1999).
Forhallningssattet bygger pa principer som respekt, integritet och autonomi vilka helt
overensstammer med halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763, 28). FCC ar ett
forhallningssatt till medicinsk vard dar optimal halsa uppnas da patientens familjemedlemmar

har en aktiv roll i att ge kdnslomassigt, socialt och utvecklande stdd (Gooding et al., 2011).

| Férenta nationernas (FN, 1989) barnkonvention artikel 9 pabjuds att: barnet inte ska hallas
atskilt fran sina foraldrar mot sin vilja, utom nar det ar for barnets basta. Barn som inte bor
med bada foraldrarna ska ha rtt att traffa bada tva regelbundet (ibid.). Barn pa sjukhus skall
ha mojlighet att ha sina foraldrar eller annan narstaende hos sig hela tiden (Artikel 2,
NOBAB:s rattigheter for barn pa sjukhus, 1998).
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Foraldrar vars barn vardas pa NeolVA maste kunna uppleva fortroende for halso-och
sjukvardspersonalens kompetens och foljsamhet till etiska och kliniska normer (SSF, 2010).
De behdver ocksa en exceptionellt positiv upplevelse av varden och omvardnaden avseende
forhallningssattet gentemot dem. Detta eftersom det finns bevis for att vissa NeolVA
upplevelser formar bade foraldrars interaktioner med professionella, familjerelationen samt
relationen till barnet och barnets utveckling och mognad under manga ar in i framtiden
(Martin, 2000).

Miljon pa NeolVA

| en meta-syntes av 14 kvalitativa studier kring modrars upplevelser av att ha sitt barn pa
NeolVA fann Aagaard och Hall (2008) att miljon pa NeolVA initialt upplevdes som
skrammande. Mddrarna blev 6vervéldigade av den stressiga, tranga och hogljudda miljén. De
overvaldigades ocksa av teknologin, vardpersonalens expertis och sprak. Synintrycken, ljudet
och lukten av miljon kunde géra modrar vettskramda och avvaktande. Med tiden vande sig

modrarna vid miljon och sin roll och ndrmade sig och sag sitt eget barn.

Wigert, Berg och Hellstrom (2009) fann i intervjuer med foraldrar tva centrala aspekter i
vardmiljon pa en NeolVA i Sverige som béade hjalpte och hindrade foraldrarna fran att delta i
varden av sina barn. Det var utformningen av rummen med sin medicinsk-tekniska apparatur
och specialiseringen av varden. Till exempel var det svart for en nyforlost mamma att vara
néra sitt barn da en vuxensang inte fick plats nara barnet. Narvaro och delaktighet av
foraldrarna visades ofta vara viktigt men vardmiljon forsvarade detta. Den medicinska
tekniken hade en mer sjalvklar plats an foraldrarna (ibid.). Miljon pa NeolVA beskrivs ocksa
som en kontext dar tva vérldar méttes (Fegran & Helseth, 2009). Vardpersonalens
professionella varld med behov av effektivitet, dverskadlighet och tillganglighet kontra
foraldrarnas och barnens behov av privatliv och individualiserad vard (ibid.). Cleveland
(2008) drog slutsatsen att en valkomnande miljo och instéllning fran vardpersonalen ar
mycket viktigt for att stodja foraldrar pa NeolVA. Restriktiva besoksregler och andra
begransande avdelningsregler kan orsaka stora hinder for foraldrarna.



Att vara foralder pa NeolVA

Merenstein och Gardner (2006) beskriver hur nédvéndig foraldrarnas anknytning till sitt barn
ar och hur viktig foraldrarnas omhéandertagande formaga ar for ett barns fysiska, psykiska och
kanslomassiga hélsa och éverlevnad. | forlangningen ar det detta som paverkar barnets
valmaende som vuxen och i resten av livet och betonar vikten av att upptécka, beméta och

tillfredsstélla foraldrars behov pa NeolVA.

Foraldrar som far ett for tidigt fott barn blir introducerade in i en frammande vérld, deras barn
ar annorlunda, deras foraldraroll ar annorlunda och vardmiljon ar annorlunda utifran vad de
har trott och forberett sig for (Fegran & Helseth, 2009; Hall, 2007). Nar en foralder stalls
infor faktumet att deras barn behéver vard pa NeolVA har de manga behov som behdver
tillgodoses for att underlétta i deras situation och 6ka deras vélbefinnande, Cleveland (2008)
har efter en genomgang av 60 studier inom omradet sett foljande behov: Behov av tillforlitlig
information och behov av att vara en del i beslut som tas kring barnet, behov av att vara aktivt
involverad i sitt barns vard, behov av att 6vervaka och beskydda sitt barn, behov av att vara
nara och ha fysisk kontakt med sitt barn, behov av att bli positivt sedda av vardpersonalen,
behov av individualiserad vard samt behov av en terapeutisk relation med vardpersonalen som

inte hammar foraldrarna utan pa basta satt starker relationen mellan barn och foralder.

Wigert et al. (2006) har visat att nar mammor inte ses som viktiga i sitt barns vard 6kade
deras kénsla av utanforskap. Nar mamman istallet var ndra och ammade och tog hand om sitt
barn, kande hon sig delaktig och det paverkade moderskénslorna. Lindberg, Axelsson och
Ohrling (2007) beskriver hur papporna upplevde att de hamnade mitt i ndgot som de aldrig
tidigare reflekterat 6ver. Information och att veta vad som pagick var viktigt for dem, men det
var trots det svart att forsta vad som hande. Papporna var beskyddande 6ver mamman och
barnet och ville helst vara med bada sa mycket som majligt. De ville ses som en naturlig del i
varden av barnet men hade ocksa egna behov som behdvde tillgodoses av vardpersonalen.
Arockiasamy, Holsti och Albersheim (2008) beskriver pappors erfarenheter av NeolVA som

ett sbkande efter kontroll.

Forskare har funnit att behovet av information till foraldrar pa NeolVA om deras barns
tillstand &r starkt och grundlaggande (Gavey, 2007; Mundy, 2010). Bruns och Klein (2005)

beskriver att foraldrar pa NeolVVA var frustrerade Gver att de hade svart att fa information och



svar pa sina fragor om sitt barn och att informationen ibland var svar att forsta. Foraldrarna
onskade att personalen skulle ta sig mer tid att ingaende forklara och diskutera med
foraldrarna om deras barns tillstand sa att de kunde bli mer delaktiga i dagliga beslut kring

barnets vard.

Wigert, Hellstrom & Berg (2008) har vid observationer och intervjuer av personal pa tva
NeolVA i Sverige visat att bade ledningen for avdelningen och personalen hade hoga
ambitioner att utveckla idealisk vard som underlattade foraldrarnas deltagande i sitt barns
vard. Intentionen visade sig inte stamma med verkligheten da resultatet visade att foraldrarna
hade begransad méjlighet att ta initiativ och vara aktiva i varden da enskild vardpersonal med
sin professionella roll bestamde om eller nar foraldrarna kunde delta i varden. Bristen pa
utrymme, for lite personal och 6verbelaggning gjorde det ocksa svarare for personalen att

inbjuda foraldrarna att delta i varden av sina barn.

Vardpersonalens kompetens pa NeolVA

Kompetens kan definieras som ett specifikt beteende, eller att inneha kunskaper och
fardigheter, alternativt att ha en mer holistisk tolkning inkluderande att ha bade kunskaper,
fardigheter, attityder och formaga att utfora en foreskriven standard (Buckingham, 2000;
Cutler, 2000; Fraser, Murphy & Worth-Butler, 1996; Fearon, 1998; Girot, 1993; Jeffrey,
2000). Enligt kompetensbeskrivningen for intensivvardssjukskoterskor bor kompetensen
ocksa spegla problemlésningsférmagan och den flexibilitet som kravs for att kunna anpassa
sig till forandrade omstandigheter. Majoriteten av definitioner &r variationer pa beskrivningar
av arbetsuppgifter eller arbetsresultat, och beskrivningar av beteende. Definitionerna
forefaller ha ett professionellt perspektiv mer an ett patientcentrerat perspektiv (Fosbinder,
1994).

| kompetensheskrivning for specialistsjukskoterska inom intensivvard (Svensk
Sjukskaterskeforening, 2012) skall intensivvardssjukskoterskans kompetenser for den
patientcentrerade varden omfatta ett professionellt och etiskt forhallningssétt mot patienter
och narstaende, respekt for patientens och narstaendes integritet och vardighet samt rétt till
sjalvbestammande och ge stod till narstdende. Kompetensen omfattar ocksa att informera och

undervisa patienter och narstaende om atgarder, monitorering och medicinskteknisk



utrustning samt formaga att bemota och hantera kris och sorgereaktioner inkluderande att
stodja copingstrategier hos patient och narstaende.

Cescutti-Butler och Galvin, (2003) fann i sin kvalitativa studie omfattande atta foraldrar att
foraldrarna upplevde att Neol VA personalen var kompetent nar personalen var hansynsfull
mot bade foraldrarna och deras barn. Fyra nyckelbegrepp framkom inkluderande att vara
integrerad pa avdelningen och inte kénna sig som en belastning, att inges en kansla av att ha
kontroll éver den situation foraldrarna och deras barn befann sig i, att sjalv kunna vélja att
vara narvarande eller inte narvarande i samband med barnets omvardnad och vard samt god

kommunikation mellan foraldrarna och det professionella teamet som vardade deras barn.

Hall (2007) har i en avhandling visat att samspelet mellan familjerna och vardpersonalen i den
neonatala och pediatriska omvardnaden var komplicerat. Ett samspel som byggde pa omsorg,
kunskap, 6msesidighet och vanlig ton hade mojlighet att skapa vélbefinnande dar parterna
madde val, men motsatsen: bristande omsorg, okunskap, isolering och ovénlig ton kunde
skapa brist pa vélbefinnande. Studiens resultat pekade pa att samspelet standigt pagar i en

verklighet mellan dessa tva motpoler, det ideala och det oacceptabla.

Latour, Hazelnet, Duivenvoorden och van Goudoever (2010) visade i en 3 stegs Delphi metod
studie for vardpersonal och en foraldraenkaét att det fanns skillnader mellan vardpersonalens
och foraldrarnas upplevelser av vilka fragor kring vard och omsorg pa NeolVA som var
viktigast for dem. Foréaldrarna skattade 25 av 92 exempel som viktigare for dem i jamforelse
med vardpersonalens skattning. De omraden som var signifikant mer viktiga for foraldrarna
var inom kategorierna information, vard och behandling, speciellt information om effekter
och sidoeffekter av ldkemedel och att ratt Iakemedel var givet pa ratt tid. Personalen skattade
7 omraden viktigare for dem an vad foraldrarna gjorde. Det rorde sig om vikten av att utse en
ansvarig lakare och sjukskoterska for familjerna vid forlangd vardtid samt inom omradet
mangkulturell vard och praktisk utformning av utrymmen for foraldrarna pa avdelningen.
Carlsander och Odell (2011) genomforde en enkétstudie vid samma enhet for NeolVA som
denna studie avser. De undersokte foraldrars tillfredstallelse med varden och sag att
foraldrarna var minst tillfredstallda med organisationen av varden, det vill sdga de saknade
kontinuiteten av en omvardnadsansvarig sjukskoterska och en patientansvarig lakare.
Foraldrarna uppfattade att de i stor utstrackning fatt motsagelsefull information fran olika
personal.



Syfte

Syftet med studien var att belysa foraldrars upplevelser av vardpersonalens kompetens
avseende familjecentrerad vard pa en NeolVA. Samt att belysa hur den upplevda

kompetensen paverkade foraldrarnas valbefinnande under barnets vardtid.

Metod

For att belysa foraldrarnas upplevelser sa levande och rikt s mojligt valdes fenomenologiska
intervjuer som datainsamlingsmetod for denna studie.

Datainsamling i fenomenologiska studier kan ske med hjalp av sjalvrapporter, intervjuer eller
en kombination av dessa tva metoder (Giorgi, 1997). Semistrukturerade intervjuer eller
ostrukturerade intervjuer rekommenderas, innefattande 6ppna fragor, aktivt lyssnande och ett

stimulerande samspel med informanten (Kvale & Brinkman, 2009).

Urval av undersékningsgrupp

Till studien rekryterades foraldrar med ett malmedvetet urval (’purposeful”), vilket innebar
informanter som var villiga att dskadliggéra och markera vad som upplevts (Fejes &
Thornberg, 2009) under vardtiden med sitt barn pa en NeolVA i mer an tio dygn under
perioden januari 2012 till juni 2012. Exklusionskriterier var foraldrar till barn som avlidit,
eller barn som hade svara medfédda missbildningar eller obotliga sjukdomar da detta mest
troligt 6verskuggar upplevelserna av vardtiden. Dessutom exkluderades foraldrar som inte
behérskade det svenska spraket och foraldrar till barn dar forfattaren varit delaktig i varden.
Urvalet gjordes i samrad med Neonatalavdelningens mottagningssjukskoterska. Forfattaren
till studien har inte tagit del av de i studien ingaende barnens omvardnads- eller medicinska

journal.

Totalt tillfragades sju familjer om deltagande och alla valde att delta i studien. Ett av barnen

var definitionsmassigt for tidigt fott, de dvriga var extremt for tidigt fodda. | fem av
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familjerna fanns det aldre syskon till barnet som vardtiden avsag. Medelvardtiden pa NeolVA
for barnen var 5 veckor. Kortaste vardtiden var 10 dagar och langsta var 8 veckor.

Forskningstradition

Den kvalitativa forskningsansatsen i foreliggande studie & hermeneutiskt fenomenologisk
som den beskrivs av Max van Manen (1990, 1997, 1999, 2007). Hermeneutik kan beskrivas
som forstaelselara eller tolkningslara. Fenomenologin intresserar sig for manniskors levda
erfarenheter och forskaren forsoker se och beskriva hur méanniskors upplevelser ter sig (Polit
& Beck, 2004). Fenomenologin ar empirisk och har en forstaelseinriktning och ett induktivt
forhallningssatt. Forstaelsen av den subjektiva betydelsen eller meningen nas med hjélp av
kontextuell tolkning dar meningsinnehallet i manskliga upplevelser utforskas (Fejes &
Thornberg, 2009). Max van Manen (1990, 1997,1999, 2007) beskriver fenomenologin som en
inriktning dar meningen av en identifierbar levd erfarenhet, ett fenomen utforskas. Fokus ar
inte pa asikter, vad man sett eller beddmningar av upplevelser, utan istallet pa en direkt
beskrivning av manniskors levda erfarenheter i olika situationer i livet. Fenomenologiska
undersokningar leder inte till ndgot generaliserbart resultat. De leder heller inte till bildandet

av nagon teori utan de vill bilda meningsfull insikt i olika ménskliga upplevelser.

Undersodkningsinstrument

Datainsamlingen gjordes med 6ppna intervjuer med forutbestamda intervjuomraden som stod.
Enligt van Manen (1990) ska intervjun genomféras i form av ett samtal mellan informanten
och intervjuaren. Detta for att kunna fa ta del av intervjupersonernas egna beréattelser av sin
levda erfarenhet. Intervjuerna genomférdes med stod av en intervjuguide (Bilaga 1).
Oppningsfragan var utformad utifran studiens syfte och de teman som finns i intervjuguiden

baserades pa definitionen av pediatrisk familjecentrerad vard (Gooding et al., 2011).
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Genomforande av datainsamling

| denna studie anvéandes dppna intervjuer med intervjuomraden som stod. For att intervjun
skulle kunna genomféras som ett stimulerande samtal mellan intervjuare och
foralder/fordldrar inleddes intervjutillfallet med ett allméant samtal i motet med varje
foralder/foraldrapar och ndr intervjun hade avslutats avrundades den med ett allmént samtal
igen (Kvale och Brinkman, 2009).

Intervjuerna genomfordes cirka tre till sju manader efter att barnet hade lamnat NeolVA.
Namn, adresser och telefonnummer till foréldrar som passade in i urvalet for studien
inhdmtades med hjalp av Neonatalavdelningens mottagningssjukskoterska. Ett
informationsbrev (Bilaga 2) skickades till utvalda foréldrar och forfattaren kontaktade sedan
dem via telefon efter cirka sju dagar for att inhdmta muntligt samtycke for studien, samt gav
ytterligare information vid behov. Foraldrarna avgjorde sjalva var och nér intervjun skulle

genomforas samt om en eller bada foraldrar skulle delta.

Alla foraldrar i respektive familj valde att bli intervjuade gemensamt dvs. med bade mamman
och pappan nérvarande. Vid ett av intervjutillfallena hade dock bara mamman mdjlighet att
delta. Fyra av intervjuerna skedde i familjernas egna hem och de évriga tre i olika samtalsrum
pa Neonatalavdelningens mottagning. Vid alla intervjutillfallen utom ett fanns barnet som
vardtiden avsag med i rummet. Skriftligt informerat samtycke for deltagandet i studien
inhdmtades via sarskild samtyckesblankett (Bilaga 3) innan intervjun paborjades.

Initialt tillfragades foraldrarna om langden pa barnets vardtid pa NeolVA. Sjalva intervjuerna
inleddes med en dppningsfraga baserad pa studiens syfte och foljdes efterhand upp med
fragor baserade pa teman enligt intervjuguiden (Bilaga 1) om inte foraldrarna sjalva spontant
beratta om temat. Foljdfragor stélldes for fordjupning och klargéranden utifran foraldrarnas
berattelser. Intervjuerna pagick mellan 18 och 52 minuter. | denna tid &r inte det allmanna
samtalet fore och efter intervjuerna medraknat. Intervjuerna spelades in via digital

ljudupptagning efter medgivande fran foraldrarna.
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Genomforande av databearbetning

De inspelade ljudfilerna av intervjuerna dverfordes till en personlig dator och transkriberades

ordagrant av forfattaren.

Det forsta steget i analysfasen bestod i att l4sa igenom alla intervjuutskrifter i sin helhet flera
ganger. Den sa kallade naiva lasningen. Den syftar till att narma sig karnan eller meningen i

materialet pa ett holistiskt satt (van Manen, 1990).

Efter denna fas exkluderades i samrad med handledaren de delar av intervjuerna som

handlade om upplevelser av dverflyttningen fran NeolVA till eftervard och sjélva
eftervardstiden. Detta da dessa delar inte ingick i studiens syfte. Sedan genomfordes
ytterligare en lasning av hela materialet dar forfattaren systematiskt forsokte urskilja meningar
eller stycken som kunde visa pa huvudmeningen eller den grundlaggande meningen i texten.
Dessa meningar eller stycken stroks under. Utifran dessa understrukna meningar eller stycken

formulerades en kortare text som sammanfattning av varje intervju (van Manen, 1997).

Det andra steget var ett selektivt eller belysande narmande av texten. Har lastes texten ater
igen igenom med en inriktning att hitta det for det undersdkta fenomenet speciellt essentiella
eller avslojande fraserna eller pastaendena. Dessa markerades med Gverstrykningspenna.
Utifran dessa éverstrukna pastaenden eller fraser och de nedskrivna sammanfattningarna av
intervjuerna formulerades teman som en beskrivning av fenomenet. Dessa teman visar pa
delar av fenomenet, anspelar pa fenomenet eller ger en vink om en aspekt i fenomenet.

Sedan intradde den hermeneutiska processen eller tolkningen dér varje tema analyserades och
tolkades och sammanférdes med en beskrivning av den kompetens som temat enligt
forfattarens tolkning berdrdes av (ibid.). Se bilaga 4 for schematisk beskrivning av

analysprocessen.

Ovanstaende steg genomfordes av forfattaren, darefter diskuterades teman och texter med
handledaren som last alla intervjuerna. Den gemensamma tolkningen genomférdes genom
diskussioner dar delarna testades gentemot helheten och den underliggande meningen eller

fenomenet soktes ur alla aspekter av materialet (van Manen, 1997).
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Forforstaelse

Forfattaren till foreliggande studie har arbetat som sjukskaterska pa NeolVA under 11 ar och
har darmed en stor forforstaelse i amnet. Fenomenologisk ansats kraver forutséttningsloshet
som innebér att inga externa referensramar bor anvéndas i analysprocessen. Tidigare kunskap
om fenomenet hos forskarna bor till storsta del sattas inom parentes (Giorgi, 1997). Att totalt
ignorera sin forforstaelse ar enligt van Manen (1990) omojligt och inte heller fruktbart. Dock
ar det av stor vikt att tydliggora denna forforstaelse for sig sjalv sa att den inte paverkar
intervjuerna eller tolkningen av dem. Forforstaelse kan sta i vagen for 6ppenhet. Det ar darfor
viktigt att forforstaelsen blir medvetandegjord, reflekteras éver och tyglas under studiens gang
(Dahlberg, Dahlberg & Nystrém, 2008). Forfattaren har med upprepad reflektion dver
forforstaelsen samt stod fran handledaren latit detta tankesatt genomsyra arbetssattet genom

bade intervju- och analysfasen.

Etisk avvagning

Ansvarig verksamhetschef har gett skriftligt medgivande for studien. Enligt lag (2003:460, 8§
16,17) om etikprévning om forskning som avser manniskor skall deltagarna informeras
skriftligt och muntlig om syftet med forskningen och metoden for datainsamling vilket
gjordes da deltagarna via post fick ett skriftligt informationsbrev och muntlig information i
samband med att forfattaren telefonkontaktade dem fér forfragan om de ville delta i studien.
Frivilligheten att delta i studien informerades om skriftligt och muntligt, samt rattigheten att
avbryta deltagandet nar som helst utan att ange orsak och utan konsekvenser for eventuell
fortsatt vard pa NeolVA. Skriftligt informerat samtycket inhdmtades i samband med
intervjutillfallet.

Konfidentialitet garanterades genom information om att intervjuutskrifterna avidentifierades
och kodades varefter kodlistan forvaras pa annan plats an bandinspelningar och
intervjuutskrifter. Information gavs om att all datainsamling forvarades oatkomligt for
utomstaende och i last utrymme och att det insamlade materialet forstors efter studiens
examination och anvands inte i nagot annat syfte. Information om nyttan med studien och
risker gavs. En risk med intervjun kunde vara att den véckte obehagliga minnen som kunde
vara svara att hantera. Neonatalavdelningens psykolog var vidtalad om att foraldrarna kunde

kontakta henne om de upplevde behov av att tala med nagon efter intervjun. Forfattaren till
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studien har vid behov varit behjalplig med att formedla kontakten. Nagot sadant behov har
annu inte framkommit.

Vardvetenskapliga etiknamnden gav radgivande yttrande innan studiens genomforande (VEN
115-12).

Resultat

Resultatredovisning

Resultatet bygger pa en tolkning av féréldrarnas upplevelser sammankopplat med en tolkning
av den kompetens hos vardpersonalen upplevelserna belyser. Fenomenet beskrivs utifran fem
teman: Bekraftande bemotande genom véagledning och finkanslighet; Delaktighet genom
kanslighet eller okéanslighet; Information och kommunikation vid ratt tidpunkt och med
omsesidig forstaelse; Professionellt individualiserat engagemang specifikt for varje

foraldrapar och lika for alla samt; Ansvar ges villkorligt eller ovillkorligt.

Bekraftande bemoétande genom vagledning och finkanslighet

Att bli sedd och bekraftad i sin skorhet, utsatthet och okunskap som alldeles nybliven forélder
till ett for tidigt fott barn var av stor vikt. Det lade en grund for den 6msesidiga
fortroenderelation som alla foraldrar énskade fa med personalen. Alla foraldrarna beskrev det
forsta motet med sitt nyfodda barn och vardpersonalens bemétande pa liknande sétt.
Upplevelsen var att det var jobbigt att ha fatt ett for tidigt fott barn, tillvaron var upp och ner
samt turbulent. Peronalen slussade in foraldrarna i varden direkt sa de kénde sig aldrig
utanfor. Detta bemotande gjorde att fordldrarna inte upplevde radsla men énda en kéansla av att
inte vaga rora vid sitt barn. Genom personalens finkansliga vagledning med att samtala med
foraldrarna, visa hur de tog hand om barnet och samtidigt berédtta om vad de gjorde med
barnet, ingav de trygghet i kaoset. Mammor hade ibland behov av att fa beréatta for personalen
om sina kanslor och da var personalen lyssnande, svarade pa fragor och gav tid. Detta var till
ovarderlig hjalp. Nagon pappa hade direkt fran det att det nyfédda barnet lamnade

operationsalen dar det foddes upplevt trygghet och professionalitet fran personalen. Réadslan
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underlattades nér personalen lotsade och pysslade om néar det var sa mycket nytt som snurrade

I huvudet.
”Sd ompysslad som man blev néir man vdl kom pa plats,(...) man hade ju tusen fragor
och det var liksom inte, dar markte man ju liksom hur proffsig personalen var pa att ta
hand om just foraldern dar, och man blev lotsad, det var nastan sa de puttade en fram
liksom: - har ska du gora det och sa dar. Dar var ju forsta intrycket jag sa till dig
(mamman), jag var aldrig orolig fér sonen, utan dar kéndes det tryggt, nar jag liksom
hade sett allting och de hade presenterat sig och sa dar va“, sa var det ju liksom mer
fokus pd mamman, just tryggheten for sonens skull, just att jag inte var orolig dar, det

var vildigt skont”. (I:3,P)

Personalen upplevdes varda barnet lugnt och metodiskt och gav foraldrarna den tid de
behdvde for att de skulle vaga hjalpa till med varden av barnet. Trots att forsta tiden ibland
upplevdes traumatisk kande sig foraldrarna alltid valkomna att vara med i vardandet av
barnet. Personalen verkade sa trygg i sin profession sa foraldrarnas oro for barnet blev lattare

att hantera. Kénslan var att personalen var vana vid att méta foréldrar i kris.

Att praktiska saker som boende och ekonomi lostes av vardpersonalen per automatik

upplevdes av flera foréldrar som positivt.

“De hjdlpte ju till med, alltsa att komma till Ronald McDonald huset och sd, de fixar
allt sant direkt. Det var ju bra, sen likadant med korerséattning alltsa de, den har vad
hette hon, eh... kuratorn, hon hogg ju oss tror jag forsta dan va’? Andra dan? Liksom

vad vi skall tinka pad och sant, de hade ju koll dt en, det kan man ju sdga”. (1:1,P)

Foraldrarna hade en kansla av att vara i goda, trygga hénder i en upplevelse av tillit till
vardpersonalens medicinska kompetens. Den tryggheten i varden var det som var det allra
viktigaste. Alla foréldrar betonade att de befann sig i en beroendestallning till personalen.
Foraldrarna var beroende av att vardpersonalen visade foraldrarna uppmarksamhet och av
deras medicinska kompetens for sitt barns 6verlevnad. Detta formade relationen och

samspelet mellan personal och foraldrar.

Att bli sedd och bekréftad som foralder i sin skdrhet och kroppsliga och sociala utsatthet i
situationen samt fa hjalp med praktiska ting var det som foraldrarna menade var personalens
omsorgskompetens. Att bli bekréaftad som foralder och trots sin okunskap av varden vaga visa
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sin vilja att paverka varden och efterhand ta mer och mer ansvar for sitt barns vard ingav mod.

Hér provades personalens kompetens i individualiserat bemétande.

“Vissa dr ju battre pa att halla en glad ton om man sager, och skoja. Det &r klart att
man har olika personkemi med olika personer. Men en del &r en frojd att vara i samma
rum som och andra dr lite jobbigare att vara i samma rum som.(...) det var egentligen
flera situationer med en del skdterskor och flera situationer som var valdigt bra med
andra skéterskor, men det handlade nog ganska mycket om personkemi ocksa, hur man
ar som person. En del ar lite uppatnasta och vet bast och talar garna om det och snaser
ifran litegrann (...) medan andra dir lite mer littsinniga och har litt for att skoja och

prata”. (1:7,P)
Delaktighet genom kénslighet eller okanslighet

Foraldrarna upplevde att de tidigt blev involverade i att ndrma sig sitt barn och omvardnaden
av det. Kanslan var att de i tidigt skede gjordes delaktiga i omvardnaden. De fordes in i en
varld som de inte kande till och som var bade otack och samtidigt spannande. Flera foraldrar
ville bara titta pa i borjan nar personalen vardade barnet for de var radda att skada det om de
hjalpte till. Foraldrarna hade aldrig upplevt ndgon press pa sig att vara delaktiga i varden utan
personalen var sa lyhord och stodjande sa att det trots allt kandes naturligt att bli delaktig i

omvardnaden.

”Jag vdgade inte riktigt, for jag menar han var ju inte sa stor, han var ju jatteliten till
de har sma blojorna och bara: - jaha, hur haller man i honom da? Sa det kandes lite

otdickt och samtidigt spdnnande eftersom man inte var van vid det”. (1:1,M)

“Ja, jag fick ju mata honom, ja vad var det tvd, tre timmar efter han var fédd. Och det
liksom, man fattade ju inte: -Ah, pappan kom hér, ja sétt dig har sa skall du f& mata.
—Va, nu? Alltsa det blev ju liksom, men det gjorde att man inte blev radd for det, alltsa
radd for kuvosen alltsd. For i borjan var man ju nervos alltsa, usch, det piper, huvudet
snurrar ju liksom. Sen i och med att man blev involverad direkt sa var man inte radd
for det. (...) Det dr kanon det ddr alltsd att de hela tiden visade . (1:1,P)
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”Sd det var liksom ingenting som de visade en utan de, de ldt liksom en ta hand om
henne. S& markte man sjalv att de gick dit och tittade pa nagonting, och da ville man ju
sjalv ocksa, alltsa ren nyfikenhet. Sa det var nastan sa pedagogiskt som man gor med
barn, att de far vara med i kéket ndr man lagar mat och sen vill de ju vara med”.

(1:5,M)

Det fanns aven foraldrar som kéande sig utanfor och hade svart att visa att de ville vara mer
delaktiga i barnets omvardnad. Upplevelsen var att vardpersonalen i vissa ssmmanhang tog en

plats kring deras barn som de sjélva hade 6nskat att ha.

”Hon ville ju bara vil, men hon var ju nog en sdn alert person som skulle ha nanting
att gora hela tiden, (...) och dd kindes det sa hdr: -Nej, men det kunde jag ju gora, men

tankte jag: -Nej, jag sdger ingenting.” (I:2,M)

Andra foraldrar upplevde sig fatt vara mer delaktiga an de sjélva trodde att de skulle fa vara.
Alla foraldrar betonade vikten av frivilligheten i att delta i omvardnaden av sitt barn, att inte

bli tvingad att gora nagot de inte var redo for eller inte kande sig bekvama med.

“Men det var ocksd lite beroende pd vem det var som jobbade, en del liksom stormade
bara in och liksom gjorde det de skulle. Medan andra (...) lit en vara och fidgade
liksom: - Ndmen har du bytt bldja pa honom? (...) - Ja, det har jag. Och en del 1at en
gora det sjalv liksom néar vi, vi var ju ofta dar bada tva, och ibland fick vi ju, eller
ganska ofta fick vi ju gora det sjalva liksom bara vi tva och det betydde valdigt mycket
for oss, for da lar man ju anda kanna honom och vi far va som foraldrar. Sa att det
var bdade och”. (1:7,M)

Aven friheten att kunna lamna avdelningen och barnet utan en kénsla av déaligt samvete
upplevdes som underlattande i foraldrarnas pressade situation. Det var speciellt i familjer dar
aldre syskon till barnet fanns som foréldrarna behdvde egen tid fér det nyfédda barnets

syskon.

Vardpersonalens kompetens inom detta omrade tolkas som en balans mellan att ge foraldrarna
mojlighet till full delaktighet i och kring sitt barn samtidigt som den medicinska kontrollen
aldrig kan kompromissas med. En kompetens i att som vardpersonal individualisera och

anpassa graden av sitt standigt vakande 6ga med foréldrarnas kénsla av total delaktighet.
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Samtidigt handlar det om kompetensen att lyfta en fysisk och sjalslig borda fran foraldrarnas

axlar i deras svara situation och aldrig ge dem daligt samvete i sitt foraldraskap.

Information och kommunikation vid ratt tidpunkt och med émsesidig forstaelse

Behovet av information var stort men det fanns olika upplevelser om hur detta behov
tillfredstallts samt pa vilket satt foraldrarna hade kunnat ta till sig den information som gavs.
Att som foralder fa en kéansla av att vara valinformerad ingav lugn. Att vara valinformerad
innebar att fa svar pa sina fragor och att inges en kénsla av att all personal gav arlig

information.

Alla hade upplevt det som positivt att fa information av vardpersonal fran NeolVA innan
barnet var fott men riskerade att fodas for tidigt. Den informationen var svar att ta in pa grund
av en overklighetskansla i situationen men lindrade trots detta chocken nér fodseln blev ett
faktum. Hos flera familjer har bristande kontinuitet och arbetsbérdan hos vardpersonalen fatt

negativa konsekvenser for kommunikationen och informationen till dem.

”Sa det gick tre veckor en gdng tror jag, utan att vi fick ett likarsamtal (...) och dd var
det ju liksom bristande ddr att de inte hade hunnit prata med oss (...) dd hade de inte
tiden att satta sig ner med oss utan de fokuserade bara pa att titta pa barnet, medan vi,
dar brast det liksom. De var tvungna att kommunicera med varandra sa att de inte hade

tid att kommunicera med oss”. (1:5,M)

“Det dr ju vdldigt stor skillnad pa hur situationen dr for stunden, hur stressigt det dr
déar inne. Det kéndes som att nar vi kom in i borjan sa hade vi nog ett flyt att det var lite
lugnt just da ocksa sa att de tog sig tid da, senare sa fick man mer jaga nar man skulle

ha tag i eller fa ut ndgot resultat”. (1:7,P)

Andra familjer upplevde att informationen de behdvde alltid fanns tillganglig i ratt tid for dem
och att vardpersonalen hela tiden kénde av var foraldern befann sig kanslomassigt och
avvéagde om de var mottagliga for information eller inte. De upplevde &ven en samstdmmighet
i personalgruppens sétt att kommunicera och innehallet i den information de gav, som om
personalen kommunicerade mycket sinsemellan. Det innebar en kénsla av att foraldrarna fick
samma besked av alla och det var viktigt for dem. Nagra kande trygghet i att kunna lasa den

dagliga skriftliga dokumentationen kring barnets tillstand och omvardnad. Det 6kade kanslan

19



av kontroll. Generellt 6nskade pappor mer fullstandig information inkluderande risker med
vard och behandling medan mammor kunde uppfatta detta som skrammande och blockerande.
Mammor kunde inte ta in det positiva i informationen nar de fatt ndgot som handlade om
negativa aspekter och risker. Det basta var nar informationen var saklig och faktabaserad men

inte onddigt skrammande.

“Framforallt sa fanns de ju och lyssnade pa oss, och stéttade oss, och berattade for
0ss, och sa tog man ofta saker tre, fyra och fem ganger sa att man skulle vanja sig vid

det. Sa det dr ju en strategi man klart har nér man kommunicerar dér ju”. (1:4,P)

“Genomgdende var ju att medicinsk fakta det forklarades vdildigt noggrant av bdde
skoterskor och lakare, de var ju valdigt Gppna med det ocksa redan fran bérjan att:

— Frdga nu gdrna en gang extra om det dr nagonting som ni undrar éver”. (1:4,M)

Det fanns ocksa upplevelser av att inte ha fatt totalt arlig information om barnets tillstand, och

att informationen var svar att forsta.

“Det enda var vdl att de var vdl inte riktigt hundraprocentigt drliga, hur, for det har ju
gatt upp for oss hur pass daligt barnet var (...) ett tag var det lite sd hdir, lite luckor

mellan meningarna, (...) det kom liksom inte fram redigt”. (1:1,P)

“Férklara ldttare, forklara som ett barn skall forstd det. (...) det hade varit ldttare om
man hade ritat upp det, sa hade man liksom forstdtt att, aha, det dir sd det ser ut”.
(1:1,P)

Manga foraldrar beskrev upplevelsen av att det var forst nar de tillsammans hade lyssnat och
diskuterat med varandra som informationen kunde tas in och forstas fullt ut. Att inte bli
informerad av vardpersonalen omgaende om vilka regler som gallde kring
sekretess/konfidentialitet i forhallande till andra barn och deras familjer upplevde flera

foraldrar som frustrerande. En viss rédsla att kanslig information skulle spridas forekom.
Vardpersonalens kompetens kring detta omrade tolkas som viktig och mangfacetterad. Den

sakliga, faktabaserade informationen ar grundldggande men den stora utmaningen ligger i att

gora informationen forstaelig och tillganglig for alla individer utifran deras situation och
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forutsattningar. Detta kraver bade kommunikativ och pedagogisk kompetens. Battre

kontinuitet hos personalen staller krav pa organisatorisk kompetens hos avdelningens ledning.

Professionellt individualiserat engagemang specifikt for varje foraldrapar och lika for

alla

Flera familjer hade kant att vardpersonalen sag en individ i varje barn och bemétte familjen
som om de var ett eget unikt fall. Vardpersonalen svarade med sadan inlevelse pa de fragor
foraldrarna stéllde att det kdndes som om det var forsta gangen de hade fatt just den fragan.
Detta forundrades forédldrarna 6ver och uppskattade, men ju langre tiden gick och ju fler andra
familjer foraldrarna motte sa insag de att alla foraldrar stallde samma fragor och att

personalen med samma engagemang besvarade fragorna infor varje foraldrapar.

"Gud, sa manga dr vildigt proffsiga pd det hdr att fd det att ldta som om att nu dr det
bara ert barn som &r har, och nu ar det hans problematik, och sen kommer det nya och
vi hade varit dar langre, sa borjar de ju om med samma fidgor igen (...) iindd sd
svarade personalen pa fragorna som om vi var de forsta som hade stallt den fragan
(...) vi var liksom ett eget fall, och alla var ju likadana och alla hade samma

Sfunderingar och dndd sd kindes man vildigt unik”. (1:3,M)

”... men nar man hade vart dar ett tag och sett ett antal andra familjer komma och ga
sa forundras man litegrann 6ver hur man med en sadan inlevelse kan beratta liksom

som att det dr for forsta gangen ndstan, sd var det”. (1:7,P)

Manga foraldrar upplevde dock att det var véldigt mycket personal och att de inte fick behalla
den personal de hade lart kénna, att det var brist pa kontinuitet. Nagon familj upplevde att de
sjalva upprattholl kontinuiteten for sitt barn och att de blev lyssnade pa av all personal just av
den anledningen. Alla 6nskade en kontinuitet i kontakten med l&karen. Inte nédvandigtvis i

det dagliga men som en sammanhallande enhet for storre fragor och beslut.

Vardpersonalens kompetens i detta tolkas som ett outtrottligt talamod och engagemang i
motet med varje enskilt barn och varje familj, ett professionellt engagemang som upplevs
individualiserat men som i sjalva verket &r lika for alla och trots detta fyller ett behov hos

familjerna.
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Ansvar ges villkorligt eller ovillkorligt

Foraldrarna upplevde att det medicinska ansvaret 1ag utanfor foraldrakompetensen och det
ville de inte ha nagot ansvar for. Andra ville ta ansvar och paverka varden mer och vissa
gjorde detta genom att medvetet valja ut vilka sjukskoterskor de diskuterade med. De
diskuterade med den utvalda sjukskéterskan som i sin tur kunde paverka lakaren. Pappor
upplevde generellt en stérre 6nskan om att ta ansvar. En annan upplevelse var att personalen
var lyhord for foraldrarnas synpunkter i det lilla”. Om foraldrarna tyckte nagot sa rattade
vardpersonalen sig efter det, nar de lart kdnna foraldrarna. Nagon foralder hade sett en strategi
i hur vardpersonalen byggde upp foraldrarelationen genom att ratta sig efter foraldrarnas

onskemal sa lange det inte paverkade den medicinska sakerheten.

“Jag tycker att de var ganska tydliga med att uttala sig om att det var de som hade
ansvar dar inne [pa salen], och att vi inte skulle lagga oss i mer an nodvandigt, sa det
var bara for oss att halla oss till kontakten med barnet. Medan allt praktiskt, allt
medicinskt det sag de nog helst att vi inte lade oss i alls. (...) Men i slutdndan fick de ju
lyssna i alla fall (...) men man kan ju inte gora sa mycket heller, det gar ju inte heller
att sta och titta pa om man kanner att man kan hjalpa till, det &r ju det enda du kan
gora.(...) nej, jag tycker nog inte man far ta riktigt det ansvaret som man vill . (1:7,P)

Det fanns ocksa foraldrar som kande det som om vardpersonalen ldt dem styra allting nér de
samarbetade i omvardnaden kring barnet, att vardpersonalen alltid fragade vad foraldrarna
ville gora.

”De fragade ju: -Vill du ta dar uppe, eller vill du ta hofterna, eller? Sa de lat en styra

allting ndstan kdndes det som”. (1:6,M)

Kompetensen hos vardpersonalen inom detta omrade bestod i att individualisera och méta
varje forélders 6nskan om och kapacitet att ta ansvar. Den vagledande kompetensen var viktig
for att foraldrarna skulle kunna lara kanna sitt barn och omvardnaden och kunna ta mer och
mer ansvar. Samtidigt som vardpersonalen som tidigare beskrivits har ett ansvar som

professionella for den medicinska sékerheten.
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Den kvalitativa forskningsansatsen i studien har varit hermeneutiskt fenomenologisk som den
beskrivits av Max van Manen. Hermeneutisk fenomenologi kraver mycket eftertanke och tid
(van Manen, 1990, 1997, 1999, 2007). Resultatet i kvalitativa intervjustudier har oftast lag
generaliserbarhet da det i hog grad bygger pa det som informanterna kande i det 6gonblick
som intervjun gjordes dar eftertanken hos foraldrarna ger dem nya perspektiv pa sina
upplevelser (Kvale & Brinkmann, 2009). Styrkan i den fenomenologiska ansatsen &r
mojligheterna att forsta det subjektiva i de manskliga upplevelserna och erfarenheterna
(Granskar & Hoglund-Nielsen, 2012). Ansatsen ger inga givna ramar for hur den
vetenskapliga processen skall genomfdras men den beskrivs som en dynamisk interaktion
(van Manen, 1990).

Svensson och Ahrne (2011) beskriver hur forskaren kommer nara ménniskorna och de miljoer
som ska studeras genom kvalitativa studier. Genom att forskaren anvander intervjuer ges de
som deltar i en kvalitativ studie frihet att svara fritt pa fragor och nagra begréansningar hur en
fraga ska besvaras foreligger inte sasom i en enkatstudie. Pa sa satt erhalls intervjuer som ar
djupa och genererar uttdmmande svar. Intervju som metod for denna studie visar sig uppfylla
detta da foraldrarna beréttar livligt och inlevelsefullt om sina upplevelser. Intervjuguiden med
en oppningsfraga och intervjuomraden upplevs fungera tillfredstallande och har hjalpt till att
halla intervjuerna sa nara studiens syfte det var mojligt utan att styra informanterna for
mycket (Kvale och Brinkman, 2009).

Kvale och Brinkman (2009) lyfter ocksa fram maktassymmetrin i intervjusituationen da det ar
intervjuaren som avgor amnet som skall samtalas kring och stéller foljdfragor. For att gora
maktassymmetrin sa liten som majligt har miljon dar intervjun gors stor betydelse (ibid.).
Hansyn till detta visas i studien genom att familjerna sjélva avgor var intervjun skall ske. Alla
intervjuer inleds med ett allmént samtal for att intervjuaren och foraldrarna skulle lara kdnna
varandra och intervjun avrundades med samtal utifran nagot som féraldrarna styr in pa. Att

det anda finns en maktassymmetri i intervjusituationen eftersom det &r intervjuaren som styr

23



samtalet &r nagot som inte gar att undvika helt (ibid.). Vid alla intervjuer utom en &r barnet
som vardtiden avsag med i rummet. Det kan ha distraherat foraldrarna i deras tankar och
berattelser men att be familjerna att ordna barnvakt till s sma spadbarn ar dock inget

alternativ.

Max van Manen (1990) menar att problemet vid fenomenologiska studier inte alltid &r att vi
vet for lite om fenomenet vi 6nskar undersdka utan snarare att vi vet for mycket om det.
Problemet ar att vart sunda fornuft, var forforstaelse, vara antagningar och den redan
existerande vetenskapliga kunskapen kring fenomenet dkar var benagenhet att tolka
fenomenets natur redan innan vi har kommit till k&rnan av hur det upplevs av de manniskor
som deltar i just denna studie. Trovérdigheten i denna studie starks genom att forfattaren
innan studien genomfors satter ord pa och tydliggéra sin forforstaelse vilket van Manen
(1990) menar ar ett satt att lagga forforstaelsen at sidan for att den inte skall styra intervjun
och analysen nar det géller det fenomen som undersoks. Att helt utesluta att forfattarens

forforstaelse har paverkat resultatet ar omajligt.

Studiens palitlighet ar ocksa beroende av hur intervjuerna genomfors. | intervjusituationen bor
informanterna ges tid att reflektera utan paverkan genom att tillata tystnad (van Manen,

1990). Detta integreras i intervjusituationen och visar att det kommer upp manga perspektiv
pa de olika upplevelserna hos foraldrarna genom tystnaden. Denna formaga forbattras av
intervjuaren efterhand som intervjuerna gors. Handledarens funktion att identifiera eventuell
forforstaelse i intervjuerna leder till en forbéattring i detta och storre foljsamhet i
intervjusituationen genom att i storre utstrackning stalla foljdfragor kring det som foraldrarna

beréttar om, efter de forsta intervjuerna.

Dahlberg, Dahlberg och Nystrom (2008) visar pa vikten av att analysen och resultatet
diskuteras mellan forskare som deltar i studien samt att &ven utomstaende forskare ges
mojlighet att granska resultatet for 6ka studiens trovérdighet (ibid.). Tolkningen kan aldrig bli
en given sanning utan blir forhoppningsvis nya, givande satt att se pa manniskors erfarenheter
av livet och vad de har lett till (Granskér & Hoéglund-Nielsen, 2012). Detta ar den fasen av
analysarbetet som ar mest kravande. Det genomfordes atskilliga genomlésningar av de
sammanfattande texterna kring varje intervju for att fanga fenomenets karaktar. Har sker
diskussioner med handledaren for att starka tolkningens trovardighet. Studien har dven

granskats av studenter och forskare i seminarier dar vardefulla kommentarer framkommit.
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Granskér och Hoglund-Nielsen (2012) beskriver en risk i att tolkningen av studiens data
tillrattalaggs av forfattaren for att passa in i en 6nskad mall. Har patalas darfor vikten av att
redovisa radata sasom citat fran intervjuer sa att lasarens mojlighet att bedoma den tolkning
som gjorts Okar. Trovardigheten stiarks genom att det forekommer citat i studiens resultat och

att alla familjer &r representerade genom minst ett citat.

En fenomenologisk beskrivning ar alltid en tolkning gjord av en individ eller flera, och ingen
ensamt staende tolkning av mansklig erfarenhet kan nagonsin utesluta majligheten av en
annan komplementerande eller till och med rikare eller djupare tolkning (van Manen, 1990).
Som beskrivits under genomférande av databearbetning sammanfattas intervjuerna i tre olika
steg dar det sista innebar formulering av fem teman som beskriver fenomenet i foraldrarnas

upplevelser.

Diskussion av framtaget resultat

Syftet var att belysa foraldrars upplevelser av kompetens hos vardpersonalen pa en NeolVA
avseende familjecentrerad vard, och hur den upplevda kompetensen paverkade foraldrarnas
valbefinnande under barnets vardtid. Resultatet visar att personalens kompetens inom
familjecentrerad vard ar bade befintlig och obefintlig. Det som foraldrarna upplever att det
finns mest kompetens inom ar bekréftande bemétande da alla har en positiv upplevelse av
bemotandet. Detta ar i Overensstammelse med Clevelands (2008) resultat om vilka behov
foraldrar har under vistelsen pa NeolVA dvs. en valkomnande milj6 ar viktig. Foraldrarna i
foreliggande studie kénner till stor del att de &r i trygga hander, att de inte behdver oroa sig
for barnets vard. Vardpersonalen med sin kompetens blir deras stallforetradare nar deras egna
mojligheter och kunskaper inte racker till pa grund av situationen de hamnat i med ett for
tidigt, sjukt barn. Liknande resultat visar Harbaugh, Tomlinson och Kirschbaum (2004) som
intervjuat foraldrar till barn som vardas pa en barnintensivvardavdelning om deras
upplevelser kring sjukskdaterskornas omvardande beteende. Foraldrarna upplever att de basta
vardande beteendena ar de som underlattar och kompletterar viktiga delar i foraldrarollen.
Dessa beteenden bestar av att vara vardande och 6vervakande sasom att visa tillgivenhet,
omsorg, uppsikt och beskydd.

Foraldrarna kanner sig delaktiga i stor utstrackning beroende pa att de tidigt av

vardpersonalen slussas och guidas in i varden av sina barn. Aven om de inte hela tiden kan
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finnas vid barnets sida domineras deras upplevelse av en kénsla av delaktighet samtidigt som
de inte tvingas in i en delaktighet som de inte kanner sig forberedda for. Delaktigheten
forildrarna kinner styrks ocksa av Carlsander och Odell’s (2011) studie dar 87 % av
foraldrarna kanner sig delaktiga i sitt barns vard. | bada studierna visas att det finns foraldrar
som vill vara med delaktiga i varden av sitt barn an de tillats vara och de upplever att
personalen tar 6ver i en kansla av att personalen vill ha nagot att gora istallet for att handleda
foraldrarna att skota sitt barn. Har antyds att det saknas pedagogisk kompetens hos en del av
personalen vilket visar att familjecentrerad vard inte slagit igenom som en del av personalens
uppdrag. Dessa studier kan ses som en viktig utvardering av personalens kompetens och visar
att det kravs fortsatt utbildning inom vad familjecentrerad vard innebar. Wigert et al.’s. (2006)
studie visar att flera mammor kanner utanforskap i varden av sitt barn pa NeolVA och det kan

bero pa att studien ar nagra ar aldre da resultatet i var studie forefaller forbattrat.

Nar det galler information och kommunikation finns det en diskrepans mellan de olika
familjernas upplevelser av denna kompetens. Fran att kanna sig valinformerad och lugn till att
vara frustrerad och irriterad och orolig da det gatt tre veckor sedan det senaste ldkarsamtalet.
Foréaldrarna antar att detta ar beroende pa den radande situationen och vardtyngden pa
NeolVA da respektive familj vistas dar och bristen pa eller den goda tillgangligheten och
kontinuiteten hos framforallt lakarna. Bruns och Klein (2005) visar motsvarande diskrepans i
upplevelserna av information och kommunikation nér de utvarderar familjecentrerad vard pa
en NeolVA genom en enkatstudie och pekar pa behovet av att méta varje familjs individuella
behov. Aven Jones, Woodhouse och Rowe (2007) som intervjuar foraldrar pd en NeolVA om
deras upplevelser av effektiv och ineffektiv kommunikation med vardpersonalen kommer
fram till att god kommunikation ar den dar kommunikationen anpassas efter foraldrarnas

specifika behov och radande situation.

Flera foréldrar 6nskar en varaktig kontakt med en lakare inte nédvandigtvis i det dagliga
arbetet men kring de stora fragorna. Latour et al. (2010) finner att personalen skattar behovet
av att utse en ansvarig lakare till varje barn vid forlangd vardtid hogre an vad foraldrarna gor.
Detta bestrids alltsé i var studie och dven av Carlsander och Odell (2011) som finner att
foraldrarna ar minst tillfredstallda med organisationen av varden darfor att kontinuiteten av en
patientansvarig lakare och en omvardnadsanavarig sjukskoterska saknas.

Det finns skillnader mellan mammor och pappor nér det géller behovet av heltdckande

information och viljan att ta mer ansvar. Papporna har ett tydligare behov i detta.
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Arockiasamy et al., (2008) beskriver pappors erfarenheter av NeolVA som ett sokande efter
kontroll vilket liknar pappornas upplevelser i foreliggande studie. Deeney, Lohan, Spence och
Parkes (2012) finner i en intervjustudie med pappor pa en NeolVA att papporna haller pa att
bygga upp nya kénsbundna identiteter kring fodseln av sina barn men att de 6ver tid ger
mammorna ansvaret som primér vardare och beskriver hur de méter motstand fran
vardpersonalen och sina partner nar de utmanar den traditionella rollen med kvinnan som
kompetent i omvardnaden av barnet. Forfattarna pekar pa att en forstaelse for dessa
konsbundna erfarenheter ar nodvandig for att leda varden framat mot en storre inklusion av
pappor som jamlika foraldrar inom varden. Hollywood och Hollywood (2011) pekar ocksa pa
behovet for vardpersonalen inom NeolVA att speciellt tdnka pa pappornas perspektiv i detta
sammanhang. Det ar en del av kompetensen i individualiseringen i omvardnaden utifran varje

foralders behov.

Det individualiserade professionella engagemanget upplevs som tillfredsstallande av
foraldrarna. Lyhort engagemang innebar att sjukskoterskan ger individualiserad omvardnad
till foraldrarna mot bakgrund av att vara kénslig for nyanser i foraldrarnas behov. Nér
foraldrarna upplever att sjukskoterskan &r totalt engagerad i deras behov blir de lattade och
kanner att de ar i centrum dven om de senare inser att engagemanget kanske inte ar sa starkt
da manga foraldrar upplevs ha samma fragor och sjukskéterskorna svarar talmodigt pa samma
fragor med ett outtrottligt engagemang. Liknande resultat finner Misty, Rempel, Scott, Brady-
Fryer och Van Aerde (2010) nar de utforskar foréldrarnas upplevelse och tillfredsstéllelse
med varden pa NeolVA dar det lyhérda engagemanget handlade om att sjukskoterskan laste

av foraldrarnas kansloméssiga stamning.

Studien betonar vikten av bekréftelse, delaktighet, god information och kommunikation och
eget ansvar samt individualiserat engagemang, vilket ocksa framkommer i Cescutti-Butler
och Galvin (2003). De finner att foraldrar 6nskar integration pa avdelningen och inte kénna
sig som en belastning, att inges en kénsla av att ha kontroll 6ver den situation foraldrarna och
deras barn befinner sig i, att sjdlva kunna valja att vara narvarande eller inte nérvarande i
samband med barnets omvardnad och vard samt god kommunikation mellan féraldrarna och

det professionella teamet som vardade deras barn (ibid.).

Hall (2007) visar att samspelet mellan vardpersonalen standigt pagar i en verklighet mellan

tva motpoler, det ideala och det oacceptabla. Detta tangeras av att i stort sett alla foraldrar i
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foreliggande studie upplever att det finns situationer och personer i varden dar foraldrarna inte
kéanner att kemin i relationen stimmer. Aven om de betonar att det ideala samspelet

Overvager.

Syftet for studien skall styra innehallet i tolkningen och resultatredovisningen (Backman,
1998). Intervjuerna i denna studie genomfors nér de for tidigt fodda barnen ar utskrivna till
hemmet med sina foraldrar (3-7 manader efter vistelsen pa NeolVA). Alla familjerna har efter
vistelsen pa NeolVA vardats pa allman neonatalavdelning. Antingen i anslutning till NeolVA
eller pa sitt hemortssjukhus. Detta gor att den perioden ligger familjerna narmare i tiden och
aspekter kring den och kring 6verflyttningen tas upp av foréldrarna i alla intervjuer. Flera
familjer har negativa upplevelser fran denna tid. Detta kan ha paverkat foraldrarnas syn pa
tiden pa NeolVA sa att den i forhallande till det negativa som flera hade upplevt efterat kan
framsta som mer positiv for dem. Och darigenom paverkat resultatet i denna studie.
Ytterligare studier behovs kring foraldrars upplevelser av dverflyttning fran NeolVA till

neonatalavdelning.

Konklusion

I denna studie upplever foraldrarna att personalens kompetens att bedriva familjecentrerad
vard starkt paverkar deras erfarenhet av NeolVVA varden. Den viktigaste kompetensen handlar
om ett bekraftande bemdotande, det ar den mest inflytelserika faktorn som féraldrarna finner
tillfredsstéllande. Genom beskrivningarna av foréldrarnas interaktion med personalen visas att
vardpersonalen bor ha kompetens i att gora foraldrarna delaktiga i varden av barnet pa ett
naturligt satt utifran sin kanslighet for foraldrarnas situation och relationen med
vardpersonalen. Information och kommunikation bor ges med inlevelse i vad foraldrarna kan
ta emot och med 6msesidig forstaelse. Kompetensen i att ha ett engagerat och individualiserat
forhallningssatt uppmuntrar foraldrarna att kéanna sig unika och tagna pa allvar. Att fa ta eget
ansvar bor utga fran relationen mellan personal och vardpersonal dar foraldrarnas kapacitet

och 6nskemal &r véagledande.
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Kliniska implikationer

Foraldrarnas upplevelser av vardpersonalens kompetens inom FCC som de belyses i denna
studie har potentiella mojligheter att leda till en 6kad kompetens hos vardpersonalen kring
detta fenomen. Detta kan implementeras genom riktade utbildningsinsatser som betonar
vikten av personalens kompetens inom FCC som en faktor som starkt paverkar foraldrarnas

upplevelser och erfarenheter av NeolVVA varden.
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INTERVJUGUIDE

Bakgrundsfraga
Hur lange har ditt barn vardats pa NeolVA?

Oppningsfraga

Intervjun inleds med en dppen fraga: ”Jag skulle vilja att du/ni beréttar om vad personalen
gjorde for dig/er foraldrar som gjorde att du/ni kunde hantera tiden pa NeolVA och vilken
kompetens hos personalen som du/ni upplevde som viktig for att ni skulle ma bra/béttre och

lara k&nna ert barn under sjukhusvistelsen?

Vid behov pabarjas intervjun med ett samtal kring ordet kompetens.

Intervjuomraden

Vilken kompetens hos vardpersonalen upplever du/ni som viktig avseende:

Foréldrabemdotande
Foraldrainformation
Foraldrakommunikation
Foraldradelaktighet
Foréldraengagemang

Foraldraansvar
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INFORMATIONSBREV

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten
2012-09-26
Institutionen for halsa, vard och samhélle

Information till Foraldrar

”Vardpersonalens kompetens inom familjecentrerad vard pa NeolVA — ett fordldraperspektiv

Ni tillfragas om deltagande i ovanstaende studie.

Under de senaste artionden har det skett en snabb utveckling av neonatalvarden. Ni féraldrar &r en naturlig och
nodvéndig del av teamet kring Ert barn. Syftet med denna studie ar att beskriva Era upplevelser som foraldrar
av vardpersonalens kompetens pa NeolVA avseende familjecentrerad vard, och hur personalens kompetens
paverkade Ert valbefinnande under ert barns vardtid. Detta gors for att 6ka kunskapen kring Era upplevelser
och utveckla personalens kompetens kring familjerna.

Studien genomfors genom en intervju, av mig Kristina EK, som berdknas ta cirka en timme.
Ni avgor sjalva om en av Er foraldrar eller bada vill delta vid intervjun. Jag erbjuder plats for intervjun
alternativt att Ni sjalva foreslar plats.

Med Er tillatelse vill jag garna spela in intervjun pa band. Inspelningen kommer att forvaras inlast sa att ingen
obehdrig kan ta del av den. Efter att arbetet har slutforts forstérs det insamlade materialet.

Deltagandet ar helt frivilligt och Ni kan avbryta nar som helst utan att ange nagon orsak eller med nagra
konsekvenser for Er eventuella fortsatta kontakt med Neonatalavdelningen. Resultatet av studien kommer att
redovisas sa att Ni inte kan identifieras.

Om Ni vill delta ber jag er att underteckna talongen som sedan éverldamnas till mig i samband med intervjun.
Jag kommer att ringa upp Er inom en vecka for att fraiga om Ni vill delta i studien och besvara eventuella
fragor samt bestamma tid och plats for intervjun.

Studien ingar som ett examensarbete i specialistsjukskoterskeprogrammet inom intensivvard i samarbete med
Neonatalavdelningen i Lund.

Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv garna till mig, eller till min handledare.

Med vénlig halsning

Kristina Ek

Leg. Sjukskoterska, Student
070-177 68 16
kristina.ek.157 @student.lu.se

Anita Lundqvist

Handledare. Barnsjukskoterska,
Dr med vet.

Inst for halsa, vard och smh
Lunds Universitet

Box 157, 22100 Lund
046-2221813

anita.lundgvist@med.lu.se
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Samtyckesblankett

Jag har tagit del av informationen om: > Vardpersonalens kompetens inom familjecentrerad vard pa
NeolVA — ett fordldraperspektiv

Jag har ocksa tagit del av informationen att deltagandet &r frivilligt och att jag kan avbryta nar som
helst utan att ange nagon orsak eller att det ger nagra konsekvenser for mitt barns behandling.

Harmed ger jag mitt samtycke till att bli intervjuad och att intervjun spelas in pa band.

Underskrift av foralder Underskrift av student
Ort, datum Ort, datum
Underskrift Underskrift

Telefonnummer Telefonnummer
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Naiv Iasning med holistiskt synsatt

e o N e R

elektivt narmande av texten for ystematisk genomlasning av varje
att hitta de for fenomenet speciellt intervju for att urskilja meningar eller
essentiella eller avsl6jande stycken som visar pa huvudmeningen
fraserna. i texten.
Exempel: Exempel:
1: ” Forklara sd att ett barn skall forsta ”. 1: Svértolkad information.
2:” Ddr kinde de ju férst av, var finns 2: Tar inte informationen om inte féréldern

kjag idag?” dr redo. /

4 )

Formulering av teman som beskriver fenomenet

Exempel: Information och kommunikation vid rétt tidpunkt och med 6msesidig forstaelse

- J

/Den hermeneutiska processen med tolkning dar varje tema \
analyserades och sammanfordes med en beskrivning av den
kompetens som temat tolkades beroras av.

Exempel: Utmaningen ligger i att géra informationen férstdelig och tillgénglig
for alla individer utifran deras situation och férutséttningar. Detta krdver bade
kommunikativ och pedagogisk kompetens. /

-

Figur 1. Schematisk beskrivning av analysprocessen enligt van Manen
(1990).




