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ABSTRACT

When a child is born premature it will be taken care of by a pediatrician and a nurse. The child will be cared for in a high technology environment. The parents will be in an unexpected and unknown situation which they have to accept and adapt to. 

The purpose of this study was to describe parents’ experiences of being parent to a premature baby dependent on technology on a neonatal intensive care unit (NICU). The study had a qualitative, descriptive design. Six parents to premature babies were interviewed. The data was analyzed using content analysis. The study shows that parents have got feelings of limitation, when the technology creates longing, dependence and fear. But the parents also describe their period on the NICU as containing possibilities; consisting of nearness, security and independence. The parents describe by limitation and possibility their parenthood like a journey from chaos to control. 

Three conclusions with clinical implications were drawn. Firstly, the parents need to see and touch their child. Secondly, the parents should actively be invited to participate in the care of their child. And finally, the parental participation in the care should not be personnel dependent, but only a matter of the parents’ ability and willingness to participate.
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Introduktion

När ett barn föds prematurt så omhändertas barnet av barnläkare och barnsjuksköterska. Efter det akuta omhändertagandet placeras barnet ofta i en kuvös, på en neonatalavdelning, med övervakningsutrustning och andra medicintekniska produkter (MTP) (1). Att få barn prematurt innebär att den normala processen i den känslomässiga förberedelsen i föräldraskapet plötsligt avbryts. Det första mötet mellan barn och föräldrar sker i en teknisk miljö som kan vara skrämmande och barnet liknar inte ett friskt fullgånget barn utan är sårbart, litet och göms under en stor mängd medicinteknisk apparatur (2). Föräldrarna kan känna sig misslyckade som föräldrar eftersom de inte klarar att ta hand om sitt barn. Barnsjuksköterskan måste därför ge föräldrarna det känslomässiga stödet de behöver och inkludera dem i vården av deras nyfödda barn (3).  Kunskap om att barnet redan från starten söker kärlek och trygghet från vuxna för att utvecklas har gett oss en medvetenhet om vikten av att barn och mödrar får hjälp till att knyta an till varandra tidigt (4, 5). Föräldrarna beskriver även att det, i den kollektiva miljön som neonatalavdelningen utgör, är svårt att utveckla en egen relation till barnet (6). Dessutom upplever de att så länge barnet ligger i kuvös tillhör det personalen, vilket innebär att de känner sig som besökare till sitt eget barn (7, 8). Barnsjuksköterskan kan genom familjecentrerad omvårdnad och utvecklingsanpassad neonatalvård hjälpa föräldrarna att utvecklas i sin föräldraroll. 

Familjecentrerad omvårdnad (FCC) innebär ett sätt att ta hand om barn och deras familjer under vårdtiden som försäkrar att vården är planerad runt hela familjen (9). Enligt Harrison (10) utgörs familjecentrerad omvårdnad på en neonatalavdelning av ett antal principer som har som målsättning att öka föräldradelaktigheten i vården av det nyfödda barnet. 

Utvecklingsanpassad neonatalvård innefattar upprepade systematiska observationer av det prematurfödda barnet. Heidelise Als, utvecklingspsykolog vid Harvard Medical School, utvecklade ett interventionsprogram, Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP) (11). Genom att personalen tillsammans med föräldrarna observerar barnen och dess beteende kan föräldrarna utveckla sina möjligheter att lära sig att tolka sitt barns signaler (12). 

Syfte

Syftet med studien är att beskriva föräldrars upplevelser av att vara förälder till ett prematurfött barn som vårdas på neonatalavdelning och som är beroende av medicintekniska produkter.

Metod

Studien har en kvalitativ, deskriptiv, induktiv design. Studien genomfördes på ett länssjukhus i västra Sverige. Avdelningen har 12 platser. På avdelningen vårdas ca 400 barn årligen och vården bedrivs familjecentrerat. 

Deltagare

Inklusionskriterier för deltagande i studien var föräldrar till prematurfött barn som vårdats i CPAP (Continuous Positive Air Pressure) eller respirator och haft övervakningsutrustning. Det första föräldraparet till barn i graviditetsvecka 25-27, 28-30 och 31-33 som skrevs ut efter den 1 november 2008 tillfrågades om deltagande. Det var två familjer som avböjde deltagande vilket innebar att nästa familj som skrevs ut och uppfyllde inklusionskriterierna tillfrågades. Sex föräldrar intervjuades.

Genomförande

Vid utskrivning från neonatalavdelningen kontaktades familjerna av en barnsjuksköterska på länssjukhuset. Föräldrarna fick muntlig samt skriftlig information om studien. De föräldrar som var intresserade av att delta kontaktades av författaren för ytterligare information. De föräldrar som sedan samtyckte till deltagande lämnade sitt skriftliga samtycke. 

Samtliga föräldrar valde att genomföra intervjuerna i sina egna hem. Modern och fadern intervjuades var för sig. Intervjuerna gjordes först med modern för att sedan direkt fortsätta med intervju av fadern. Intervjuerna spelades in på band och transkriberades dagen efter intervjun. Intervjuerna varade mellan 20 och 60 min (median 34 min). Intervjuerna startade med att föräldern ombads att berätta om hur det var när deras barn föddes. När förälderns berättelse handlade om de medicintekniska produkterna uppmuntrades de att berätta mera utan att deras berättelse värderades. Övriga frågor ställdes i syfte att förtydliga informantens berättelse. Exempel på uppföljande frågor var: ”Hur kände du då?”, ”Vad tänkte du?”,  ”Vad hände sedan?”. 
Analys

Den insamlade datan är analyserad med hjälp av innehållsanalys enligt Graneheim och Lundman (13). Analysen ledde fram till nio subkategorier som sammanfördes i sex kategorier. Kategorierna utgörs av det manifesta innehållet i intervjuerna vilket är det som direkt utrycks i texten. Slutligen kunde författaren formulera ett tema som speglar det latenta innehållet i intervjuerna. Exempel på meningsbärande enheter, kondensering, koder, subkategorier, kategorier och tema framgår i tabell 1.

Tabell 1. Meningsbärande enheter, kondensering, koder, subkategorier, kategorier och tema.

	Meningsbärande enhet
	Kondensering
	Kod
	Subkategori
	Kategori
	Tema

	nu jobbar hon då vet man att då får vi sköta allt … andra som jobbade då får man stå tillbaka lite då så slapp man känna att det blev den här konflikten
	Nu jobbar hon vi får sköta allt 

då andra jobbade 

stå tillbaka 

slapp känna konflikt
	Stå tillbaka för att slippa känna en konflikt
	Beroende av personal


	Beroende av personal och MTP
	Ett förtidigt föräldraskap i tekniktät miljö - 

En resa från kaos till kontroll

	och när han kom ut ur kuvösen så var han ju tillgänglig..han kom närmare en på något vis...
	Kom ur kuvösen mer tillgänglig kom närmare
	Mer tillgänglig när han kom ur kuvösen
	Möjlighet till kontakt
	Närhet till barnet
	


Etiska övervägande

Studien genomfördes enligt Helsingforsdeklarationen (14) för att tillgodose etiska aspekter. Verksamhetschef på berörd enhet har informerats och tillfrågats muntligen och skriftligen samt gett sitt medgivande skriftligt. Tillstånd har sökts i etikprövningsnämnden, D-nr 624-08. Informanterna gav sitt medgivande skriftligen efter att de informerats om frivilligheten att deltaga och syftet med studien. Föräldrarna informerades också om att de när som helst under studiens genomförande kunde avbryta sitt deltagande utan att detta skulle påverka deras eget eller barnets framtida kontakter med vården. Föräldrarna erhöll också information om deras rättigheter som informanter och att uppgifterna skulle komma att behandlas konfidentiellt. 
Resultat

Det manifesta innehållet i analysenheterna resulterade i nio subkategorier fördelade i sex kategorier Det latenta innehållet i studien beskrivs med temat ”Ett förtidigt föräldraskap i tekniktät miljö- En resa från kaos till kontroll”. Resultatet presenteras i sex kategorier uppdelade i två domäner vilka är Begränsningar och Möjligheter. Tema, kategorier, subkategorier och domäner framgår av tabell 2. Resultatet förtydligas med citat från intervjuerna.

Tabell 2. Domäner, subkategorier, kategorier och tema. 

	Domän
	Subkategori
	Kategori
	Tema

	Begränsningar


	Längtan efter barnet

Inte se barnet
	Längtan efter att se barnet
	Ett förtidigt föräldraskap i tekniktät miljö  –  En resa från kaos till kontroll

	
	Beroende av personal

Beroende av MTP
	Beroende av personal och MTP
	

	
	Oro
	Rädsla för det okända
	

	Möjligheter


	Möjlighet till kontakt
	Närhet till barnet
	

	
	Kunskap

MTP som hjälpmedel
	Trygghet via kunskap och förståelse
	

	
	Eget ansvar
	Självständighet i föräldraskap
	


Ett förtidigt föräldraskap i tekniktät miljö - En resa från kaos till kontroll

Föräldrarna beskriver genom begränsningar och möjligheter sitt föräldraskap som en resa från kaos till kontroll, vilket utgör det latenta innehållet i analysenheten. Det är en resa som har inneburit påtvingade stopp och returresor men som till slut har lett fram till resans mål, att ha återfått kontroll. Föräldrarna beskriver känslor och upplevelser där deras barns behov av medicintekniska produkterna skapat längtan efter att se barnet, beroende och rädsla för det okända. De ställdes inför en situation som de var helt oförberedda på. Graviditeten avbröts förtidigt och deras barn hade behov av intensivvård. Detta innebar att det var barnsjuksköterskan som ansvarade för den specifika men också den mer allmänna omvårdnaden av barnet den första tiden. Men tiden på neonatalavdelningen beskriver föräldrarna även innehållande möjligheter vilka består av närhet, trygghet och självständighet i föräldraskapet. Föräldrarna beskriver att de genom delaktighet i vården av sitt barn och erhållande av kunskap kunde växa in i sin föräldraroll och överta ansvaret för barnets omvårdnadsbehov. Först den allmänna omvårdnaden som att mata, byta blöja och trösta sitt barn. Men med tiden har de även kunnat ta ansvar för den mer specifika omvårdnaden som innefattar de medicintekniska produkterna. Det har inte framkommit någon skillnad på mödrarnas och fädernas upplevelser. 

Längtan efter att se barnet
Längtan efter barnet

Föräldrarna uttryckte en längtan efter sitt barn i de situationer då de inte kunde vara tillsammans med barnet. När barnet tvingades utstå stick och annan behandling som var smärtsam upplevde föräldrarna sig otillräckliga. Barnets behov av medicintekniska produkter omöjliggjorde förflyttningen till famnen. Kuvösen upplevdes som ett hinder. Föräldrarna beskrev att de slog pannan i kuvösen när de försökte komma nära sitt barn. Sladdar och slangar var också ett hinder när föräldrarna skulle ta i sitt barn med sina händer. 

” slog huvudet i plexiglaset varje gång man ville komma närmre…. Ja det var lite skrämmande, eftersom huden var så skör fick man inte klappa henne utan bara hålla handen på och alla slangar och sånt som var i vägen”

Inte se barnet

De medicintekniska produkterna påverkade föräldrarnas möjlighet att se sitt barn. CPAPen förändrade barnets utseende samt täckte större delen av ansiktet. Föräldrarna upplevde att det tog lång tid innan de fick se sina barn i ansiktet ordentligt. Vid fototerapi upplevdes ögonbindeln och det starka ljuset som besvärande men föräldrarna vågade inte be personalen stänga av fototerapilampan och ta av ögonbindeln en stund. I början upplevde föräldrarna att de var mer fokuserade på de medicintekniska produkterna än på sitt barn. Det var genom de medicintekniska produkterna som föräldrarna uppfattade hur deras barn mådde. När sedan övervakningsutrustningen togs bort hade föräldrarna svårt att veta vad de skulle titta på. De hade inte längre några siffror som talade om för dem hur barnet mådde. 
” vi gjorde inget annat än att titta på apparaterna vi kollade inte så mycket på våra barn.”

Beroende av personal och MTP

Beroende av personal

Föräldrarna upplevde att personalen ofta sa att det var föräldrarnas barn och att det var föräldrarna som bestämde men de kände det inte så. Föräldrarna upplevde även att de ibland kunde apparaturen bättre än personalen, åtminstone i förhållande till sitt eget barn och barnets behov. De kände sig då inte inbjudna av personalen att diskutera hur de och personalen skulle förhålla sig till barnets behov trots att de kände att de hade erhållit den kunskapen. De upplevde att det var personalen som satte upp nivån för föräldrarnas möjlighet att delta i vården.

”Faktiskt så upplevde inte jag så mycket att apparaturen runt omkring så jobbig utan det  var.. så det var mer en del personal, om jag ska vara ärlig som gjorde att man fick stå tillbaka..”
Beroende av medicinteknisk produkt

Föräldrarna tvingades även anpassa sig till att deras prematurfödda barn var beroende av medicintekniska produkter. Föräldrarna förstod att det var för barnets bästa men hade ändå en önskan om att de hade kunnat ta med sitt barn och åka hem. 

Föräldrarna upplevde det även jobbigt när barnet skakade då det låg i högfrekvensrespirator eller var helt stilla och tillsynes livlös i konventionell respirator. CPAPen gav kallsupar och var ofta svår att få helt tät vilket kändes frustrerande. Barnen protesterade också då de åter lades i CPAP vilket föräldrarna upplevde som jobbigt. Föräldrarna hade fått kunskap om varför barnet behövde andningshjälp men upplevde det ändå svårt att tvinga barnet i CPAP. Föräldrarna upplevde frustration över alla signaler och ljud som de medicintekniska produkterna gav. Signalerna upplevdes också stressande även om de bara berodde på dålig kontakt. De kände att den höga ljudnivån stred mot barnets behov av en tyst miljö.

”Mycket ljud som man tycker är onödiga..men det är ju för säkerheten vad jag förstår men det är ändå motsägelsefullt att dom ska ha det så lugnt så plingar det i apparater överallt....”

Rädsla för det okända

Oro

Trots att föräldrarna fått information och varit på studiebesök på avdelningen kände de sig osäkra på vad de skulle göra och vad de skulle titta på när de mötte sina barn första gången. De var oroliga för att det skulle hända deras barn något och hur barnet skulle utvecklas. Denna känsla överbryggade glädjen av att ha blivit förälder. Föräldrarna vågade knappt röra sitt barn den första tiden och tyckte att situationen kändes kaotisk. De upplevde oro när det pep i apparaterna, framför allt i början av vårdtiden då föräldrarna inte hade fått så mycket kunskap om vad de medicintekniska produkterna användes till och vad det larmade för. De kände sig rädda för att barnet skulle dö. 

”ingen koll på någonting som hände dom han ju inte prata med en så man stod ju bara där å det pep i maskinerna hela tiden å jag trodde dom dog konstant man trodde dom kämpade för livet”

Föräldrarna beskrev att de även kände oro den första tiden när barnet vistades hos dem i familjerum. Föräldrarna uttryckte att de kände oro när övervakningsapparaturen togs bort. De berättade att de var glada över att barnet blivit stabilare men hade svårt att slappna av utan den.

Närhet till barnet

Möjlighet till kontakt

Under lugna stunder uppmanades föräldrarna att stoppa in händerna i kuvösen för att hålla om sitt barn. Dessutom gav personalen föräldrarna möjlighet att vara delaktiga i barnets vård vilket ökade deras möjlighet för kontakt. Föräldrarna upplevde också ökad kontakt med sitt barn då de fick ut barnet hud-mot-hud i famnen. Dessa stunder innebar även möjlighet för samspel med hjälp av andra sinnen såsom syn och hörsel. De beskrev att de upplevde det positivt att höra sitt barn skrika. Att få uppleva att barnet hade kompetens och kraft att skrika kändes friskt. När barnet inte längre behövde vårdas i kuvös upplevde föräldrarna en större närhet till sitt barn. Barnet upplevdes då inte lika sjuk. 

” att man kom nära, hon kändes inte lika sjuk”
Föräldrarna upplevde även en större närhet och sin roll som förälder mer tydlig då barnet vistades hos dem på föräldrarummet oavsett om det var med eller utan medicinteknisk produkt.

Trygghet via kunskap och förståelse

Kunskap 

Föräldrarna upplevde att genom att ställa frågor och få information att de fick en kunskap som gav dem ökad trygghet. De frågor som ställdes gällde naturligtvis barnets tillstånd men även i hög grad de medicintekniska produkterna som barnet var beroende av. Föräldrarna ville få kunskap om hur de medicintekniska produkterna fungerade och på vilket sätt deras barn hade hjälp av dem. Föräldrarna lärde sig att också förstå och tolka värden från apparaturen. Genom denna kunskap kunde de tidigare bli barnets primära vårdare.

”Det har känts som en trygghet..ja för mig har det gjort det..att man visste vad som stod..mycket med att i och med att hon blev så dålig när man matade henne så var man tvungen att ha koll på alla apparater” 

Medicinteknisk produkt som hjälpmedel

De kände även trygghet genom att de visste att apparaturen skulle larma om något hände med deras barn. De litade på de medicintekniska produkterna vilket gjorde att de lättare kunde slappna av. Även ett minskat behov av medicintekniska produkter gav föräldrarna trygghet genom att barnet klarade sig med mindre hjälp.

”det blev någonting som lyftes av en från axlarna Nu kan man vara lite gladare, nu känns det lite bättre, nu är han lite starkare...så det var något väldigt positivt” 

Föräldrarna sökte bekräftelse på tillfrisknande hos sitt barn genom att kontrollera de medicintekniska produkterna. De medicintekniska produkterna utgjorde en tillgång genom att föräldrarna kunde se att barnets värden blev bättre och stabilare. 

Självständighet i föräldraskap

Eget ansvar 

Föräldrarna upplevde att det var positivt att få eget ansvar även om barnet hade behov av medicintekniska produkter. De uttryckte att de tyckte det var skönt att de fick ta ansvar för de medicintekniska produkterna barnet hade behov av. 
”skönt när dom gav oss fria händer att kunna flytta dom själva när dom väl kom över från kuvös till säng då vi kunde fixa med syrgasen oh slangar oh grimmor oh allting oh fixa det helt själva det var underbar känsla” 
De upplevde att det var då de fick in barnet på eget rum som de kände att det var de som bestämde över sitt barn. Genom sin tidigare delaktighet i vården kunde de nu överta ansvaret för den allmänna omvårdnaden. De kunde hantera sitt barn mer som de själva ville och det blev också lugnare på rummet. De kände att det var då de fick med sig barnet på eget rum som de kände att de blev föräldrar och att de blivit en familj. 

”vi hade turen att ligga på ett eget rum, det var också väldigt skönt för då kunde vi vara där inne vi tre som en lite familj..det..var också skönt..man kunde stänga in sig där lite åh vara där för sig själv..” 

Diskussion

Metoddiskussion

Genom användning av en kvalitativ forskningsmetod har verkligheten observerats och slutsatser kunnats dras. Datan har analyserats med hjälp av innehållsanalys enligt Graneheim och Lundman (13). Giltigheten i de tolkningar som gjorts i föreliggande studie kan bl.a. styrkas av urvalet av informanter (13). Kvalitativ innehållsanalys syftar till att identifiera variationer med avseende på skillnader och likheter i en text (15), därför intervjuades både mamma och pappa i de tre familjerna. Dessa familjer hade en spridning i graviditetslängd genom att urval skedde från tre olika grupper. Denna spridning innebar ytterligare en möjlighet för variationer i informanternas upplevelser. Giltigheten kan även styrkas genom att analysprocessen har beskrivits så noggrant som möjligt och även förtydligats med hjälp av en tabell som redogör för hur analysarbetet gått till. För att ytterligare öka giltigheten för resultatet av denna studie återfinns citat hämtat från intervjuerna.  Dessa citat lyfter fram det som är representativt eller typiskt för föräldrarnas upplevelser utifrån syftet i studien (13).

Genom en noggrann beskrivning av analysarbetet stärks även tillförlitligheten för studien. Ett kritiskt moment under analysarbetet var då meningsenheter plockades ut. Författaren har under analysarbetet själv reflekterat över och tillsammans med andra diskuterat olika meningsenheter, abstraktioner, tolkningar av koder och kategorier för att slutligen nå stringenta kategorier och ett tema. 

Författaren har en förförståelse som skrevs ner före studiens början och som sedan reflekterades över. Denna förförståelse påverkar författaren. Graneheim och Lundman (13) menar dock att genom att förförståelsen tydliggörs innan studien påbörjas kan det leda till att trovärdigheten för studien ökas. För att inte styra informanterna under intervjun ställdes en öppen inledande fråga där informanten ombads berätta om hur det var när deras barn föddes. När berättelsen handlade om de medicintekniska produkterna ombads informanten berätta mer utan att författaren värderade deras berättelse. De informanter som tillfrågades stod inte i beroendeställning till författaren, vilket kan styrka att deras deltagande var helt frivilligt. Genom att författaren använde bandspelare under intervjuerna gick inte viktig information förlorad utan författaren kunde koncentrera sig på vad informanten sa och be om förtydliganden där det behövdes (15). Intervjuerna transkriberades dagen efter att de hade gjorts vilket innebar möjlighet att komplettera från minnet på de ställen där det var svårt att höra bandupptagningen. Det transkriberade materialet kompletterades även med de iakttagelser, som gjordes under intervjuerna, av tårar som faller eller att rösten bryts. Informanterna fick själva välja plats för intervjuerna vilket resulterade i att alla önskade göra den i sitt hem. 

Resultatdiskussion

Föräldrarna i denna studie upplevde den första tiden på neonatalavdelningen fylld av begränsningar. Holditch-Davis och Shandor Miles (16) har i en artikel beskrivit en studie där 31 mödrar till prematurfödda barn intervjuades. I resultatet framkom flera faktorer som orsakade stress hos mödrarna. Studien visade att mödrarna hade oro för barnet när det var fött. De kände sig oförberedda på vad som skulle möta dem när de träffade barnet för första gången. Mödrarna upplevde det stressande att se barnet med all utrustning runt sig och kände sig även stressade över alla ljud och signaler. Mödrarna upplevde att personalen var experter och sig själva som nybörjare. Deras resultat stämmer väl överens med resultatet av denna studie som presenterar föräldrarnas upplevelser av begränsningar i början av vårdtiden. 

Mammorna upplevde det svårt när barnet togs ifrån dem direkt efter förlossningen. Barnen var i behov av avancerad vård med hjälp av medicintekniska produkter vilket gjorde det omöjligt för barnet att få vara kvar hos mamma ens för en liten stund. Enligt Wigert m.fl. (17) får anknytningen underordnad betydelse eftersom barnet är skört. Förlossningen har ofta varit traumatisk och den tidiga hud-mot-hud kontakten blev aldrig av. Papporna i föreliggande studie berättade att de fick följa med barnet när det stabiliserades och las i kuvös med andningshjälp och övervakningsutrustning. Men det upplevdes som stressande eftersom personalen inte hade möjlighet att informera dem tillräckligt utan de fick vänta på information tills situationen blivit mer stabil. Enligt Lundqvist m.fl. (11) upplever papporna en känsla av distans vilket innebär att stå vid sidan av verkligheten, vara utomstående och känna oro.

Studien visar att det tog lång tid innan föräldrarna fick se sina barns ansikte och övriga kroppen eftersom de var täckta av medicintekniska produkter. Barnen hade förutom andningshjälp och slangar från infusioner och övervakningsutrustning även ögonbindel. All utrustning samt det besvärande ljuset som fototerapilampan ger påverkar föräldrarnas möjlighet att se sitt barn. Föräldrarna har beskrivit att deras önskan var att få se sitt barn i ansiktet men att det inte har varit möjligt eftersom personalen inte erbjudit sig att plocka av ögonbindeln och stänga av ljuset för en stund. Eftersom föräldrarna vid denna tidpunkt är osäkra på sin roll som föräldrar vågar de inte själva be om detta. Bialoskuski m.fl. (2) menar att barnet pga. prematuritet har svårt att ta ansvar för sin del av kontakten. Barnet kan inte ge modern ögonkontakt eller annan respons vilket då ytterligare försvåras av att barnets ansikte och kropp är täckt av medicintekniska produkter.

Det prematurfödda barnet som är beroende av många medicintekniska produkter kan inte lyftas ur kuvösen eller upp ur sängen av föräldrarna för att tröstas. Föräldrarna beskriver i denna studie att de kände sig otillräckliga då de bara kunde finnas med barnet och hålla om det med sina händer. Detta resultat stämmer överens med Boyd (3) som också påvisar att föräldrarna upplever det stressande att inte kunna trösta sitt barn.

Resultatet av studien visar att föräldrarna upplevde ett beroende av både personal och medicintekniska produkter vid vården av sitt barn. Föräldrarna berättade att de behövde komma överens med personalen om när de hade möjlighet att hjälpa dem lyfta ut barnet ur kuvösen. Det var en ”hel vetenskap”, som föräldrarna utryckte det, att förflytta barnet ut till famnen med alla medicintekniska produkter. Under en del av vårdtiden upplevde föräldrarna personalen som ett större hinder i kontakten med sitt barn än vad de medicintekniska produkterna utgjorde. Samtidigt som föräldrarna var mycket nöjda med personalen så kände de att det var personalen som satte upp nivån för föräldrarnas deltagande. Denna nivå var olika för olika personal vilket skapade en osäkerhet och frustration hos föräldrarna. De upplevde det svårt att nå en gällande överenskommelse med hela personalgruppen för hur ansvaret för barnet skulle fördelas mellan förälder och personal. Författaren anser att ansvarsfördelningen mellan föräldrar och personal behöver bli mer tydlig och underbyggd genom strukturell utbildning och information av föräldrarna samt noggrann dokumentation av de överenskommelser som görs mellan personal och föräldrar. De principer som utgör FCC på neonatalavdelning är Harrisons (10) principer för FCC. Dessa är skrivna utifrån hur vården av prematurfödda barn såg ut för mer än 15 år sedan. Det är dock dessa principer som ligger till grund för de dokument för implementering av FCC som Cisneros Moore m.fl. (18) presenterar. FCC bara meningsfull om den är förankrad som en tydlig vårdideologi på avdelningen. Utan denna vårdideologi och tro på FCC blir vården inkonsekvent och besluten runt familjen förvirrande. De skriver vidare att föräldrarna aldrig får ses som en besökare utan alltid som barnets primära vårdgivare.

När barnet blev mer medicinskt stabilt och fick ett minskat behov av medicintekniska produkter lämnade personalen över mer ansvar till föräldrarna vilket gav dem fler möjligheter. Enligt Boyd (3) ska personalen låta föräldrarna ta över mer och mer av barnets vård. Författaren anser att alla föräldrar har olika behov, vilja och möjlighet för att vara delaktig vilket endast kan tillfredsställas genom att tillämpa FCC. Enligt Shields m.fl. (9) är en överenskommelse mellan föräldrar och personal oftast nyckeln till framgång för interaktion mellan föräldrar och barn på neonatalavdelningen. Genom att klargöra ansvarsfördelningen mellan föräldrar och personal kontinuerligt kan föräldrarna få ha kontroll, vara delaktiga i beslut och successivt överta ansvaret från personalen för sitt barn (19).  Det är därför viktigt att personalen tillsammans med föräldrarna skriver en vårdplan för att klargöra föräldrarnas och personalens roll och ger dem stöd och tro på sig själva som de viktigaste personerna för deras barn. Det är viktigt att denna plan är individuellt skapad för att ge varje familj det bästa stödet utifrån deras situation (3). Enligt Reeves m.fl. (19) finns det dock fortfarande problem med FCC eftersom den överenskommelsen som görs mellan föräldrar och personal blir dåligt dokumenterad och förankrad i vården.

Föräldrarna upplever en större närhet till sitt barn när de får ha barnet på sitt eget rum. De känner sig då som föräldrar och att de blivit en familj. Enligt Wigert m.fl. (17) blir barnet då deras eget.  Föräldrarna kände sig trygga när de hittat sin roll som föräldrar samt fått kunskap om de medicintekniska produkterna som barnet har behov av. Genom denna kunskap och trygghet kan föräldrarna återfå kontrollen över sin situation. Deras självkänsla växer och de blir då barnets primära vårdare oavsett vilka behov barnet har. 

Konklusion och kliniska implikationer

Genom att göra en kvalitativ intervjustudie har värdefull kunskap erhållits av vad det innebär att vara förälder till ett prematurfött barn som vårdas på en neonatalavdelning och som är beroende av medicintekniska produkter. Föräldrarna har upplevt de medicintekniska produkterna som ett hinder i kontakten med sitt barn men det har ibland berott mer på deras möjligheter att få vara delaktig i vården än på de medicintekniska produkterna. 

Barnsjuksköterskan har en central och viktig uppgift i sin strävan efter att bedriva FCC. För det första måste föräldrarna beredas möjlighet att se och röra vid sitt barn så snart det är möjligt. Barnsjuksköterskan ska vara medveten om föräldrarnas behov av att få se sitt barns ansikte ordentligt. För det andra så ska barnsjuksköterskan bjuda in föräldrarna i vården av barnet. De får då en naturlig kontakt med sitt barn genom allmän omvårdnad såsom blöjbyte, tröst och matning. Slutligen skall barnsjuksköterskan vara lyhörd för när föräldrarna önskar ta över mer ansvar för barnets specifika omvårdnadsbehov, såsom de medicintekniska produkterna. Föräldrarnas möjlighet för delaktighet får aldrig bero på vilken personal som arbetar utan skall helt grunda sig på den enskilda familjens möjlighet och vilja att delta. Det är föräldrarna som är barnets primära vårdare. Genom väldokumenterad FCC kan barnsjuksköterskans ge dem det stöd de behöver.

Ett stort tack till Riksföreningen för Barnsjuksköterskor som för det stipendie jag fick 200? Förutom från RfB fick jag också bidrag från FoUcentrum SKAS och Skaraborgsinstitutet. 
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