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Vad &r speciellt att ha sitt barn vardat
pa NIVA?

+ Oftast akut / dramatisk férlossning
+ Oférberedda féraldrar

+ Fokus pa barnet

* Intensivvardsmiljé

* Ingen privat sfar

"I barnsjukvérden &r det ju sjélvklart fér féréldrarna att inte
ldmna sina barn dverhuvudtaget och sa &r det ju inte pa
neonatal” (sjukskéterska) (Wigert m.fl. 2007)

Mamma till ett barn vardat pa en neonatal intensivvardssal

" Vi berdrdes av, det var ett barn pa salen som
inte klarade sig och det var sista gangen
féraldrarna var med sitt barn, tog avsked av sitt
barn bakom en skarm och vi stod pa andra sidan
och badade glada vart barn och visste inget
férrédn senare. Visst det ar sekretess, men vi
hade uppskattat att fa veta, sa vi hade dampat
oss och badat senare”.

(Wigertm. fl. 2009)

Sjalvklart med narvarande och
delaktiga foraldrar pa NIVA

» Familjecentrerat perspektiv

+ Foraldraférsékring (Férsakringskassan 2009)

« Foraldrabalken (1949:381)

» Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763)

» FN:s barnkonvention (UNICEF 1989)

» Nordisk standard fér barn- och ungdomar inom

halso- och sjukvard (NOBAB 2002)

Delaktighet

"Att vara delaktig innebér att aktivt medverka
i eller ha vetskap om nagot”

Nordstedts Svenska Ordbok 2001

"Genom att delta i nagot eller ha tillgang till
n&got kan en kénsla av att vara behdvd och

upplevelse av delaktighet kan infinna sig”
Nationalencyklopedin 2007

Ingen klar definition av delaktighet

inom neonatalvarden

» Fysisk narvaro

« Aktivt delta i omsorgsinriktade handlingar
* Information

* Medbestammande i beslut

" tilldtas g6ra s& mycket som mdjligt sa tidigt som majligt
och vara delaktiga i allting, da menar jag rent praktiskt
delaktiga att ta hand om sitt barn men &ven delaktiga i vad
vi pratar om. (Lakare) (Wigert m.fl. 2007)




Oklar definition av delaktighet

Svart att satta upp gemensamma mal hur
arbetet med att framja foraldrars delaktighet
ska utformas och utvecklas
"Sen sa star det i vdran verksamhetsplan att vi
ska arbeta fér en delaktighet, férdldrarna ska
vara och det kan man inte da stimulera genom att
personalen tar hand om barnen” (chef 2008)

Kliniskt perspektiv pa delaktighet

Delaktighet kan inte kravas, fas eller ges
men férutsattningar for delaktighet kan
skapas — vad innebér detta?

Delaktighet genom bemétande

» Gott bemdtande, inbjudande
forhallningssatt underlattar delaktighet

» Ejberoende av ekonomiska resurser

» Ansvar fér sitt bemétande

"Man kan undvika dgonkontakt, man kan stéllas infor fragor
som man inte riktigt vet hur man ska svara pa eller det tar
for lang tid och det ar en egenskap man inte borde ha pa
neonatal // Man ser ner nér féraldrar kommer for att slippa
mota dom...” (sjukskoterska) (Wigert m.fl. 2007)

"|deala” féraldern erhaller god vard

"Dom som klassas som kdcka, goa, glada,
dom far mer av personalens tid. Ja man
grubblar liksom éver allas lika varde. ... en

tyst férélder far inte lika mycket ”
(sjukskoterska) (Wigert m.fl. 2007)

Delaktighet genom kommunikation

+ Forutsattning for delaktighet &r en
fértroendefull kommunikation

Respektera de som inte kan eller dnskar
delta aktivt — ta reda pa orsak till franvaro

*Vi har nagon (forélder) som inte har barn innan, som bara kommer
till ett mal om dagen, men da far man kanske ta reda pa varfor,
om det &r radsla eller... Da kan man koppla in kurator sa man
Iéser det, han kan luska lite mer pa en annan niva ..."
(vardpersonal) (Wigert m.fl. 2008)

Brist pa kommunikation kan leda till att féraldrar funderar pa
vad personalen gor med deras barn nar de inte &ar
narvarande pa NIVA.

”... sen vet man ju inte vad de gjorde med henne ndr man inte
var dar. Om dom var hos henne eller inte” (mor) (Wigertm. fl.
2006).

God kommunikation kan upplevas da personal visar forstaelse
och kan se foraldrars behov, vad de behdver just i det
ogonblicket.

.. dom gjorde pa rétt satt. Visste hur dom skulle vara mot
mig, sa att jag skulle bli lugn” (mor) (Wigert m. fl. 2006).




Delaktighet genom aktivt
deltagande

» Beroendestallning kréaver nagon form av
inbjudan

+ Att bjuda in visar pa tillit

» Foréaldrars narvaro och delaktighet
paverkar personalens arbete

» Expertkunnande — vad ar barnets basta?

Delaktighet genom information

» Pa begripligt satt
» Personalen barare av betydelsefulla
besked

« Tillfélle vid ronden
"Var det rond sa var det totalférbjudet att ga in pa salen och
da undrar man som foralder, varfor far man inte lyssna nar
det ar rond for ens eget barn..."(foralder) (Wigert m.fl. 2008)

Forvantningar pa delaktighet

« Skilda uppfattningar vad som ingar i
delaktighet

» Forvantas delta i barnets vard - outtalade
» Granssattning

"Foréldrarna ar givetvis i beroendestéllning och det &r bara
vi som vet hur vi skall skéta om barnet” (sjukskoterska) // Vi
kan barnens beteende. Det kan vi battre an foraldrarna”
(barnskoterska) (Wigert m.fl. 2008)

Delaktighet i neonatal vardmiljé

» Begransade utrymmen — trangt
* Brist pa privat sfar
» Hoégt arbetstempo

”...det tar véldigt lang tid att visa en foralder sa just den
gangen kanske man géra det ... t ex inte vantar pa en mamma
som kanske snart skall komma utan man matar barnet innan”
(sjukskdterska) (Wigert m.fl. 2007)

Miljén paverkar foraldrars delaktighet
och nérvaro

« 67 foréldrar till 42 barn (fem tvillingpar) pa tva
NIVA registrerade narvarotid under en vecka eller
under den tid barnet var inneliggande under
studieveckan

Féljande studievecka intervjuades foraldrarna

+ Barnen hade 1-144 varddygn vid intervjun

Wigert H, Berg M, Hellstrom A-L. Parental precence when their child is in neonatal
intensive care. Scand. J Caring Sci. 2009.

Narvarotid medel timmar/dygn

+ Boendeform moddrar fader

« Foraldrarum 23,1 221
+ Familiehotell 6,8 6,8
« Hemma 5,9 4,9
- BB 5,4 4.4




Orsak till narvaro n-er

« Vilja att ta féraldraansvar (47)
+ Barnets tillstand kravde det (21)
« Vilja ha kontroll (20)

"Vill ha kontroll p4 vad som hédnder, veta vad
personalen gér och varfor” (far)

« Vilja vara delaktig (14)
* Modern kunde inte nérvara (11 fader)

Underlattande faktorern-s7

» Gott bemétande fran personalen (36)

"Ké&nde mig vdlkommen ndr jag kom da jag sag att
mitt barn var glad och néjd med personalen, da
blev jag lugn” (mor).

» En familjevanlig miljoé (35)

"Férédldrarummet &r en landningsplats ddr man kan
fa vara f6r sig sjélv” (mor).

forts.

+ Komma och ga néar man vill (22)

. %%()i vard, bade medicinsk och omvéardnad

"Personalen sa, kom ndr ni vill, och jag far
inte daligt samvete dé jag vet barnen har
det bra, behéver inte oro mig, det &r en
skon kédnsla” (far).

+ Fa fortldpande information (18)
* Inbjudan till delaktighet (16)

Forsvarande faktorer n-s7

» Egen ohélsa modrar (22) fader (17)
+ Enicke familjevanlig miljé (27)

"Att pappan fatt en sdng och kunnat sova
har dr en forutséttning for att jag ska
kunna vara hér” (mor).

Forts.
Skotsel av hemmet (22)

Hemmavarande barn (18)

Bristfallig information (18)

"Jag var helt évertygad om att ndgon skulle sétta sig

ner pa neonatal och prata med mig om hur det hade

gatt och det gjorde ingen,... da hade jag inte behévt

ligga nere pa BB och undra vad &r det som hdnder

och hur mar han nu och 'ag)hade varit lugnare i det”
‘mor,

Forts.
En anstrangd socio-ekonomisk situation (14)

Langt avstand mellan NIVA och BB (12)

Daligt bemétande fran personalen (9)




Forutsattningar for delaktighet

Det rader en motségelsefullhet i
férutsattningarna for féréldrars méjlighet
till delaktighet.

Bade arbetsledare och vardpersonal har goda
ambitioner om att utveckla en ideal vard som
framjar foraldrars delaktighet, men det saknas
utvecklade strategier pa hur detta kan ske.

Forts.

Vardpersonal ar ambivalent till féraldrars narvaro.
De patalar vikten av foréldrars delaktighet och
narvaro samtidigt som de sétter granser och
dikterar villkoren for féréldrars delaktighet.

Den medicinsk- tekniska varden dominerar och
brist p& personal och féréldrautrymmen gér det
svart att involvera foréldrarna.

"Det finns inte plats fér dom pa nagot sétt for att hela tiden

sd har man sa fullt upp med att rddda barnet” (Sjukskéterska)
(Wigert m.fl.2007)

forts.

Malet att aktivt mojliggéra foraldrars
nérvaro och delaktighet ar underordnat
de ekonomiska resurserna som finns att
tillgd och personalens individuella
bedémning av vad som var praktiskt
mojligt

" Att ha en ekonomi i balans det &r det viktigaste sa ldnge
man kan garantera patientsékerhet. ...vi &r utférare och

sen politiker bestdmmer vad som ska géras med
skattepengarna, de féretrédder folket” (chef) (Wigert m.fl. 2008)

Slutsatser och fortsatt utveckling

Det krévs en arlighet och mod att anta utmaningen
att underlatta foréldrars narvaro och delaktighet
pa NIVA.

Behov finns att;

« definiera "féraldrars delaktighet” s& gemensamma mal om
hur detta skall frdmjas, utformas och utvecklas

« erbjuda processhandledning dar mdjlighet till reflektion dver
sitt forhallningssatt ges

+ utveckla en familjevanlig miljo som mojliggér foréldrars
delaktighet och narvaro

”... personalen &r experter pa ndgot sétt.
Man kénner sig latt 6verflédig, dom &r lite
grann duktigare, véldiga specialister, dom
ar ju det. Man kanske inte behdévs da som
mamma eftersom dom skéter om barnen
mycket béttre” (mor 2008)




