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För färre 
tårar och fl er 
leenden.

Injektioner och vaccinationer är nödvändiga. 

Men de kan också vara smärtsamma. För många 

barn och föräldrar är sprutor förknippade med 

ängslan och oro. Som vårdgivare fi nns det 

mycket du kan göra för att upplevelsen ska bli 

lättare för alla inblandade. 

På www.lillabarnsmartguiden.se har vi samlat 

allt du behöver veta för att minska upplevelsen 

av smärta hos barn i åldrarna 0-6 år. Ta del av 

aktuella och evidensbaserade metoder, hand-

fasta råd kring besöket och tips på hur du 

involverar vårdnadshavarna.

Produktionen av Lilla Barnsmärtguiden har 

möjliggjorts genom stöd av AbbVie.
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Välkommen till  
Riksföreningen för Barnsjuksköterskor

Riksföreningen för Barnsjuksköterskor är öppen för ALLA som är 
intresserade av Hälso- och sjukvård för barn och ungdom. Du kan 
vara ordinarie medlem som barnsjuksköterska, sjuksköterska el-
ler student. Övriga välkomnas som associerade medlemmar. Som 
associerad medlem har du inte rösträtt på årsmöten och kan inte 
heller söka stipendier, i övrigt har du samma förmåner som ordi-
narie medlemmar.

Barnbladet är vår uppskattade medlemstidning som skickas till alla 
medlemmar sex gånger om året. Besök gärna Barnbladets webbsida 
barnbladet.se

Medlemsavgiften är 350 kr/år, för pensionärer samt studerande 
150kr/år. Vid medlemskap i Riksföreningen för Skolsköterskor el-
ler Distriktsköterskeföreningen är avgiften reducerad till 300 kr/år. 
Medlemskap innebär reducerat pris på Barnveckan och andra utbild-
ningar, samt möjligheter att söka stipendium. Medlem blir du genom 
att betala till Swish-nummer: 1234226759 eller bankgiro 5831-6704 
samt fylla i ett formulär på barnsjukskoterska.se/medlem/

Vid frågor maila: medl@barnsjukskoterska.se. Ange även eventuellt 
medlemskap i annan riksförening. Besök gärna Riksföreningen för 
Barnsjuksköterskor på Facebook och Instagram.

För mer information om Riksföreningen för Barnsjuksköterskor 
besök oss på www.barnsjukskoterska.se.

Vi hälsar dig varmt välkommen!

Helena Wigert
Ordförande
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Ledare: Ordföranden har ordet Ledare: Ordföranden har ordet

Bästa medlemmar  
och prenumeranter!
Välkomna till ytterligare ett nummer med Barnbladets nya layout och jag 
hoppas att den tilltalar er. Det känns fint att kunna förnya sig och ändå 
kunna behålla igenkänningsfaktorerna för tidningen som vackra omslag 
och intressanta reportage. 

Förra våren när jag skrev ledaren i Barnbladet hade vi precis fått ställa 
in Barnveckan i Växjö. Just då fanns en förhoppning om att kunna hålla 
Barnveckan hösten 2020, men ack vad vi misstog oss. Inte trodde väl jag 
och många med mig att vi skulle få vänta så länge på en ny Barnvecka, så 
nu håller vi tummarna att vi ses i Stockholm 27–30 september. 

I detta nummer är det fokus på ”Kost som behandling” och det tycks vara 
ett ämne som ständigt är aktuellt. En rad olika sjukdomar kräver en strikt 
diet och olika dieter sägs förebygga en rad sjukdomar. Frågor om kosten 
är vanligt att föräldrar ställer till sjuksköterskor i barnhälsovården och i 
elevhälsan samtalar ofta skolsköterskan med eleverna om kost som hälsa.

Häromdagen hörde jag på P1, radionyheterna, om att sjukdomar relate-
rade till övervikt och stillasittande ökar bland barn och unga och att det nu 
var viktigt att få barnen att anamma sunda matvanor och fysisk aktivitet. 
Det här är ingen ny kunskap för oss sjuksköterskor som arbetar med barn 
och unga, men det som kan tyckas märkligt är att det fortfarande sker en 
ökning. De sjukdomar som barnen nu drabbades av var tidigare mer rela-
terade till vuxna, alltså utvecklades efter en längre tids intag av ohälsosam 
kost och inaktivitet. Kanske är det dags att finna nya vägar och utmana oss 
i vår profession? Något att fundera på i sommar liggandes i hängmattan. 
Jag hoppas ni alla får en sommar med möjlighet till att ligga där eller på 
stranden i varm sand, eller i husbilen eller i båten med vågor som kluckar 
mot skrovet. Det är när vi vilar som nya tankar kan komma till oss, dom 
har alltid funnits där men nu ger vi dem chansen att komma fram i solljuset. 

Tack, Malin!

Tack, Malin Berghammer för din fina arbetsinsats i redaktionen 
för Barnbladet. Det har varit så trevligt att samarbeta med dig 
och vi önskar dig allt gott och lycka till med nya utmaningar.
Redaktionen och styrelsen för Riksföreningen för 
Barnsjuksköterskor genom ordförande Helena Wigert

Med önskan om en fin sommar, 

Helena Wigert
Ordförande
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Kalendarium

27 april 2021: Webbinarium – Nya vägar för att stärka barn och unga
”Nya vägar för att stärka barn och unga – sex insatser där teori möter praktik”. Social Impact 
Lab vid Örebro universitet hälsar varmt välkommen. Information och anmälan via länken:
www.oru.se/samverkan/innovation-och-ideutveckling/social-impact-lab/nya-vagar-for-
att-starka-barn-och-unga/ 

26–27 augusti 2021: 8th Nordic Conference on Feeding Disorders in 
Infancy and early Childhood
www.srat.se/Logopederna/Kalender/2021/8th-conference-on-feeding-disorders/

27–30 september 2021: Barnveckan 27-30 september 
Se även annonsen på Barnbladets baksida.
mkon.nu/barnveckan_2021

Önskar du publicera i Barnbladet?

Har du skrivit en magisteruppsats, masteruppsats eller har en idé till en artikel? 
Ta då kontakt med redaktionen!  Hör av dig till Beatrice Olsson Duse på e-post:
ansvarig.utgivare.barnbladet@barnsjukskoterska.se

Nya redaktionsmedlemmar till Barnbladet

Varmt välkomna Anette Johansson, Åsa Sundin och Emma Westin 
till redaktionen för Barnbladet, Riksföreningen för Barnsjuksköterskors 
medlemstidning. Vi ser fram emot ert engagemang, ta del av era kreativa 
idéer och ett gott samarbete. Än en gång hjärtligt välkomna önskar övriga i 
redaktionen och styrelsen för Riksföreningen för Barnsjuksköterskor genom 
ordförande Helena Wigert.

Illustration av bakgrund: Alma Jönsén
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Matkassen – ett sätt att 
främja hälsosamma matvanor

Dietisterna Julia Backlund och Tina Dahlberg håller miniföreläs-
ning om utflyktsmat på matkasse-event på familjecentralen.

Matkassen är ett koncept som tagits 
fram i Västra Götalandsregionen 
för att främja hälsosamma matva-
nor och för att underlätta att få bra 
mat på bordet. Konceptet är fram-
taget av Tina Dahlberg och Julia 
Backlund, dietister inom Central 
barnhälsovård.

Konceptet Matkassen består av två de-
lar. Dels webbsidan www.vgregion.se/
matkassen med färdigplanerade vecko
menyer och tillhörande inköpslistor 
liksom recept på teman som exempel-
vis barnmat, vegetarisk mat, mellan-
mål, pålägg, kalasmat m.fl. Webbsidan 
är tillgänglig för alla. Den andra delen 
består av matkasse-event på familje-
centraler i Västra Götalandsregionen 
med miniföreläsning och frågestund 
med dietist samt provsmakning av 
något ur Matkassen. Familjen får då 

också med sig en tygkasse med urval 
av recepten. 

Det som särskiljer Matkassens re-
cept och veckomenyer från andra är 
att de är baserade på Nordiska närings-
rekommendationer och våra gällande 
evidensbaserade kostråd. De tar där-
med hänsyn till hälsan genom hela li-
vet, liksom miljön. Även prismässigt 
ligger Matkassen bra till genom att 
recepten innehåller mycket grönsaker, 
rotfrukter, bönor, linser och kikärter.

Matkassen som  
hälsofrämjande metod
Vi vet idag genom forskning att häl-
sosamma matvanor är en av de mest 
avgörande faktorerna för att vi ska ha 
hälsa och förebygga ohälsa. Så mycket 
som 90 % av all typ-2-diabetes, 80% av 
all kranskärlssjukdom och stroke och 
30 % av cancersjukdomar kan förebyg-

gas genom hälsosamma levnadsvanor. 
Matvanorna är dessutom den av lev-
nadsvanorna som har störst påverkan 
på hälsan. Många har alltså mycket att 
vinna på mer hållbara matvanor. 

Det positiva är att den stora ohälsa 
vi ser idag kopplat till matvanor går 
att vända, genom förebyggande arbete 
och tidiga insatser och Matkassen är 
en metod att arbeta hälsofrämjande 
och nå familjer tidigt. För samhället 
som helhet skulle bättre matvanor i 
befolkningen också vara en stor eko-
nomisk besparing. 

Matkassen går också i linje med 
Dietisternas Riksförbunds (DRF) 
hälsofrämjande arbete och DRF utsåg 
nyligen teamet bakom matkassen, Julia 
Backlund och Tina Dahlberg, till årets 
dietist.

En utvärdering av matkasse-eventen 
är gjord som visar att Matkassen är ett 

både uppskattat och användbart kon-
cept. Utvärderingen sammanfattar 
bland annat att: 

	” Trots, eller på grund av, ett stort utbud 
av information, fakta och recept i sam­
hället så fyller konceptet Matkassen en 
viktigt och unik funktion”. 

Och att det är rätt tidpunkt i livet. 
Föräldrar vill veta vilken mat de ska 
ge sina barn. Föräldrar som intervjuats 
säger:

	” Man har stort ansvar som förälder, 
men det är svårt att veta vad som är 
rätt och fel vad gäller mat.”

	” Jag har förtroende och tid för att ta 
emot ny kunskap i dessa forum.”

	” Jag kunde inte laga mat alls innan 
men nu med matkassen så har jag 
lärt mig.”

Personal på familjecentralen upplever 
att de har nytta av konceptet eftersom 
de får något att erbjuda familjerna och 
får själva fortbildning på köpet, ”Jag 
lär mig också”. De känner sig mer 
rustade att möta frågor om barns mat.

Många har  
användning av Matkassen
Också personal på BVC, barnmot-
tagningar, barnmorskemottagningar, 
Hälsocoach Online m.fl. tipsar om 
Matkassen på webben vid frågor om 
bra mat och upplever att recepten i 
Matkassen uppskattas av många och 
är användbara. Ett enkelt sätt att tipsa 
är att dela ut infokort med webbadres-
sen eller sätta upp en affisch på mot-
tagningen. 

I Västra Götalandsregionen kan 
man beställa infokort och affisch från 
Marknadsplatsen. Mer information 
om hur konceptet kan användas finns 
på Vårdgivarwebben som kan nås via 
Matkassens webbsida. 

Surfa gärna in på www.vgregion.se/
matkassen för att ta del av konceptet 

och för mer information. Där finns även 
en film som sammanfattar Matkassen. 
Sedan i höstas finns även matkassen 
på Facebook www.facebook.com/
VGRMatkassen 

Sprid gärna Matkassen vidare i din 
verksamhet. Då har du gjort dagens 
hälsofrämjande insats! •

MATKASSEN FÖR HELA FAMILJEN

vgregion.se/matkasse

Kokt torsk med äggsås  och pressad potatis

Snabblagade och näringsrika rätter som är bra för hälsa, miljö och plånbok. 

Kokosfisk
Ärtsoppa med pannkaka Lyxig tacopaj

Kycklingklubbor på rotfrukts-bädd med mangosalsa

MÅNDAG

ONSDAG
TORSDAG

FREDAG

TISDAG

Kycklingklubbor på  rotfruktsbädd med mangosalsa

TISDAG

4 PORTIONER 
8–10 potatisar, ca 800 g 400 g torskfilé 

2 hårdkokta hackade ägg 2 dl lättmjölk 
2 dl vatten 
3 msk vetemjöl 
1–2 msk flytande matfett Hackad dill 

Smaksätt med peppar och lite salt Gröna ärtor

GÖR SÅ HÄR:
Koka ägg och potatis. Skär torsken i kuber. Vispa ut 

mjölet i vatten i en låg, vid kastrull. Tillsätt mjölk och 

matfett. Låt koka upp under omrörning. Koka några minuter tills såsen blir lagom tjock. Lägg 

ner fiskbitarna i såsen och låt sjuda ca 5 minuter. 
Hacka äggen och strö över. Smaka av med dill,  
peppar och lite salt. Servera med pressad, kokt  
potatis och gröna ärtor.

4 PORTIONER
4 kycklingklubbor2 msk rapsolja 

2 vitlöksklyftor 
½ tsk malen ingefära1 msk honung (ej till barn under 1 år)2 msk limejuice 

1–1,2 kg potatis, morot, palsternacka,  
rotselleri, kålrot
Smaksätt med peppar och lite saltMangosalsa:

1 finhackad mango eller 1 paket frusen
1 tärnad avokado
1 bit finhackad röd chili 1 bit hackad gurka½ finhackad rödlök, mynta och lite olivolja 

Pressa över generöst med lime
GÖR SÅ HÄR:
Lägg kycklingklubborna i en plastpåse tillsammans med 

rapsolja, pressade vitlöksklyftor, ingefära, honung och 

limejuice. Marinera kycklingklubborna. Sätt ugnen på 

200°C. 
Skölj och dela potatis och rotfrukter i lika stora bitar och 

lägg på en plåt. Lägg de marinerade kycklingklubborna 

på rotfruktsbädden. Häll över marinaden och tillaga ca 

30 minuter. Gör mangosalsa och servera till.

För att undvika utfiskning och skadliga 
fiskemetoder, välj KRAV eller MSC- 

märkt fisk. Läs mer om KRAV och MSC 
på Naturskyddsföreningens hemsida, ”Grön guide”.

VECKOMENY

Kokt torsk med äggsås  och pressad potatis

MÅNDAG
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vgregion.se/matkasse

Rotfruktslasagne

Snabblagade och näringsrika rätter som är bra för hälsa, miljö och plånbok. 

Köttfärssås Smakrik fisksoppa med 

räkor eller musslor
Kycklingfilé i tomatsås

Lax i ugn med pestotäcke

MÅNDAG

ONSDAG
TORSDAG

FREDAG

TISDAG

Lax i ugn  
med pestotäcke

TISDAG

4 PORTIONER 

2 gula lökar 

3 morötter 

1 palsternacka 

1 bit rotselleri 

1 msk olja 

1 förp krossade tomater (ca 400 g) 

½ dl tomatpuré 

1 buljongtärning 

2 dl vatten

1 tsk oregano 

1 tsk basilika 

½ tsk salt 

2 krm svartpeppar 

1 burk naturell keso (250 g) 

2 dl mjölk 

8-10 lasagneplattor 

2 dl riven ost, nyckelhålsmärkt (17 %) 

Sallad eller tomat

GÖR SÅ HÄR:

Skala och hacka löken. Skala morötter, palsternacka och 

rotselleri och skär i tärningar eller riv grovt. Fräs lök och 

rotsaker i olja i en stekpanna. Tillsätt krossade tomater, 

tomatpuré, buljongtärning, vatten, oregano, basilika, salt 

och svartpeppar. Låt koka ca 5 minuter. 

Blanda keso och mjölk. Smörj en ugnssäker form. Varva 

rotfruktssås, lasagneplattor, keso-mjölk-blandningen och 

riven ost i två omgångar. Avsluta med riven ost överst. 

Grädda mitt i ugnen i 225°C, ca 30 min. 

4 PORTIONER

400–500 g lax

½ dl pesto

GÖR SÅ HÄR:

Sätt ugnen på 175°C. Lägg fisken på ett ugnsfast fat. 

Fördela peston över. Tillaga i ugnen i 15–20 minuter.  

Servera med potatismos, pasta eller ris och grönsaker,  

t ex gröna ärter.

Välj salt berikat med jod. 

Var försiktig med salt till både barn 

och vuxna.  

Välj gärna nyckelhålsmärkt mat  

som innehåller mindre salt. 

Om du har barn under 1 år, ta undan  

det lilla barnets portion innan du saltar eller 

salta din egen mat vid bordet.

KOM IHÅG!

VECKOMENY

Rotfruktslasagne

MÅNDAG

2

Tygkassen som delas ut vid event kan 
sedan användas som shoppingkasse. 

Matkassen innehåller veckomenyer och recept som är snabblagade och 
näringsrika och bra för hälsa, miljö och plånbok!

Familjecentralen bjuder på smakprovning av ett smoothie-recept ur Matkassen.

Kristina Dahlberg, dietist
Central Barnhälsovård Göteborg  
och Södra Bohuslän
tina.dahlberg@vgregion.se

Julia Backlund, dietist
Central Barnhälsovård Södra Älvsborg
julia.backlund@vgregion.se
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Dietisternas Riksförbund och sek-
tionen för medfödda metabola 
sjukdomar, DIMMS (dietister inom 
medfödda metabola sjukdomar) har 
skrivit en kokbok för patientgrup-
pen kostbehandlad betaoxidations-
defekt. Författare är Erika Forssell, 
dietist och kassör för DIMMS och 
Tanja Schou som är mamma till 
Adeline med diagnosen LCHADD. 
Denna diagnos kräver livslång kost-
behandling helt utan vanligt fett, 
med fettfria livsmedel och tillskott 
av specialprodukter med MCT-fett. 
MCT-fett tål bara temperaturer upp 
till 160°C och löser inte aromer på 
samma sätt som långa fettsyror vil-
ket utmanar i matlagningen.

Tanja har konstruerat nästan alla re-
cept hemma i sitt välutrustade kök, och 
haft sin familj som smakpanel. Hon 
har även tagit alla foton på rätterna 
som lagats. Tanja har många sträng-
ar på sin lyra, bland annat ett genuint 
intresse för matlagning, även experi-
mentell sådan. Hon har tidigare bott 
och studerat i bland annat Singapore 
och recepten är därför influerade av 
de asiatiska köken men också de latin-
amerikanska och indiska, som inte an-
vänder fett som smakbärare i samma 
utsträckning som de skandinaviska. 
Recepten är näringsberäknade och ett 
kapitel med fakta beskriver diagnoser-
na som utgör målgruppen. Kokboken 
finns även digitalt på DRF:s hemsida 
under fliken för sektioner. Där finns 
även länkar med instruktionsfilmer 
till några av recepten. Dietist Fredrik 
Karlsson från Navamedic medverkar 
i filmerna, och Nutricia har sponsrat 
med de MCT-produkter som används 
i alla recept.

2008 skrev Elisabeth Sjöqvist och 
Carina Ingman (tidigare Heidenborg) 
boken Mycket gott med lite prote­
in  –  en kokbok för alla med PKU eller 
andra medfödda ämnesomsättnings­
sjukdomar med en proteinreducerad 
kost. Elisabeth och Carina var då sty-
relseledamöter i DIMMS. Redan då 
hade diskussionerna påbörjats om att 
gruppen också borde skriva en kok-
bok för patienter med behov av kraftigt 
fettreducerad kost. 

En ansökan om projektmedel gjor-
des till Allmänna Arvsfonden vå-
ren 2017, och ett helt år senare kom 
besked om att ansökan beviljats. 
Projektarbetet bedrevs framför allt 
under 2019, och kokboken färdigställ-
des våren 2020 med viss fördröjning, 
framför allt på grund av pandemin. 

1965 inleddes PKU-screeningen 
av alla nyfödda i Sverige, i form av 
det blodprov som tas vid 48–72 tim-
mars ålder. I november 2010 utökades 

Mycket gott med lite fettMycket gott med lite fett
Kokbok för dig med LCHADD och andra betaoxidationsdefekter

screeningen till att innefatta 24 olika 
diagnoser, däribland betaoxidations-
defekterna. Före 2010 ställdes diagno-
serna för betaoxidationsdefekt oftast i 
samband med den första feberinfek-
tionen, runt 1 års ålder. Fram till dess 
hade barnet som regel först helammats 
och sedan börjat med normalkost, och 
därigenom ätit en hel del vanligt fett. 
De äldsta patienterna med LCHADD 
är idag runt 30 år vilket säger något 
om allvaret i denna diagnos. De som 
är födda det senaste decenniet med 
LCHADD har därför helt andra för-
utsättningar för ett långt och friskt liv 
då de fått kostbehandling redan från 
start. I och med detta kommer ock-
så önskemål och möjligheter till ett 
normalt och mer varierat ätande. Det 
hoppas vi att den här kokboken ska 
kunna hjälpa till med.

Personer med medfödda ämnes-
omsättningssjukdomar behöver ofta 
en extrem kostbehandling där hel- 

och halvfabrikat inte är ett alternativ. 
Restaurangbesök kanske bara fung-
erar på vissa ställen, och med viss 
förberedelse av önskemål. Ständig 
förberedelse och framförhållning blir 
därför nödvändiga, och kokboken gui-
dar patienter och anhöriga till smidiga 
och bra rutiner för detta.

I Sverige föds bara en till två per-
soner om året med betaoxidationsde-
fekter som kräver strikt fettreducerad 
kost. Intresse för kokboken har redan 
kommit från övriga nordiska länder 
och för att översätta den till andra 
språk. •

Foto: Tanja Schou

Erika Forsell, dietist

Erika Forssell
dietist 
Barn- och ungdomscentrum
Norrlands Universitetssjukhus

erika.m.forssell@regionvasterbotten.se
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Sverige har den äldsta medellivs-
längden i världen för personer med 
Cystisk fibros (CF), mer än två 
tredjedelar av patienterna är nu-
mera vuxna till skillnad mot flera 
östeuropeiska länder där de flesta 
fortfarande inte når vuxen ålder. 
Att växa och gå upp i vikt är en för-
utsättning för att må bra med sin 
sjukdom och därför får alla med 
diagnosen en dietistkontakt.

Cystisk fibros är den vanligaste auto-
somalt recessivt ärftliga sjukdomen i 
vit befolkning och i Sverige är inci-
densen cirka en per 5 000 födda barn 

(cirka 20 per år), cirka 700 patienter 
finns totalt i Sverige. Sjukdomen på-
verkar många organ i kroppen vilket 
förklaras av mutationer i den gen som 
kodar för ett protein, Cystic Fibrosis 
Transmembrane Regulator (CFTR), 
som finns i alla organ. Det bildas slem 
och sekret hos alla, men har man CF 
så blir det segare. Patienten märker det 
själv av att slemmet i lungorna blir job-
bigare att lossa på och hosta upp. Man 
brukar ofta kalla CF en lungsjukdom, 
men det är för att det är det tydligaste 
symtomet. 

Den nyaste medicinen Kaftrio® kor-
rigerar så att CFTR-proteinet bildas 

igen, men kostnaden för läkemedlet 
är oerhört dyrt och det har ännu inte 
blivit godkänt i Sverige. Som dietist 
ligger fokus på att genom kosten hjäl-
pa barnet att korrigera sjukdomens 
negativa påverkan på kroppen. 

Energi
Sverige har fortfarande inte nyfödd-
hetsscreening för CF vilket den största 
delen av Europa har. Detta gör att det 
vanligaste symtomet att upptäcka CF 
hos barn födda i Sverige är avplaning 
på viktkurvan hos ett barn som ofta 
äter mer än andra barn. Energibehovet 
är generellt högre vid CF, men väldigt 

sällan högre hos spädbarn eftersom 
lungorna inte har hunnit bli så påver-
kade än. Kroppen försöker däremot 
kompensera för en pankreasinsuffi-
ciens och då ökar aptiten. Glupsk ap-
tit hos ett litet spädbarn som ändå 
inte går upp i vikt kan därför vara 
ett symtom på CF. 

Energibehovet per kg kroppsvikt 
hos friska är som störst när man föds 
och sedan sjunker det genom hela livet. 
Hos de som har CF sjunker det inte 
lika mycket p.g.a. att lungfunktionen 
påverkas mer och mer i takt med att 
lungorna blir fibrösa och tyngre att 
andas med. Därför kan det bli svåra-
re att matcha energibehovet ju äldre 
personen blir.

Långkedjiga fettsyror
En av de första avvikande parame-
trar man såg när man upptäckte CF 
var att dessa patienter låg lågt i blod-
prov för fettsyran linolsyra, som van-
ligtvis brukar kallas omega-6. Denna 
brist kan rättas till genom att berika 
kosten med majs- eller solrosolja. 
En del CF-patienter kan ligga lågt i 
EPA (Eicosapentaensyra) och DHA 
(Docosahexaensyra) som är omega-3 
och brukar kallas fiskoljor eftersom 
det är där dessa två finns.

Saltbalans
CFTR-proteinet fungerar som en 
jonkanal för salttransporten genom 
cellväggarna. När man svettas ska klo-
ridjonen absorberas tillbaka igen med 
hjälp av CFTR, men vid CF fungerar 
inte denna funktion. Tydliga tecken 
på detta kan man se när någon med 
CF svettas då det ibland syns vita 
streck av salt och många föräldrar 
berättar att de känner saltsmak när 
de pussar sitt barn. Det är viktigt att 
ersätta salterna igen, Natrium är ett es-
sentiellt ämne för kroppen och även 
en viktig tillväxtfaktor under små-
barnsåren. Under första levnadsåret 
tillsätts det som Addex® Natriumklorid 
och efter det rekommenderas föräldrar 

och patient att ha för vana att salta ex-
tra på maten. Extra viktigt är det om 
personen är fysiskt aktiv eller det är 
varmt väder. 

Pankreasinsufficiens
Nutritionsmässigt kan man grovt 
dela upp gruppen i de som är pan-
kreassufficienta och de som är pan-
kreasinsufficienta. Den sistnämnda 
gruppen saknar helt eller delvis mat-
spjälkningsenzymer från pankreas 
och denna grupp utgör cirka 85 % av 
de svenska patienterna. Saknar man 
dessa enzymer kan inte fett och pro-
tein brytas ner till mindre delar för att 
sedan absorberas i tunntarmen. Man 
kan se detta i avföringen av att den blir 
oljig och svår att spola ner och det är 
svårt att torka barnet rent p.g.a. fettet. 

Det finns läkemedel (Creon® eller 
Pertzye®) som ersätter kroppens eget 
enzym och doseringen är individuell 
och påverkas av hur mycket fett det 
är i måltiden. Justeringar görs med 
hjälp av anamnes på hur avföringen 
och tillväxten är, t.ex. om avföring-
en är fettglänsande så är det dags att 
öka dosen. Många är oroliga för att 
öka enzymerna eftersom att de tror 
att barnet ska bli förstoppat, men det 
finns ingen koppling mellan dosen 
av enzymer och förstoppning. Det är 
mycket vanligt att bli förstoppad vid 
CF, men det är oftast en annan typ av 
allvarlig förstoppning, DIOS (Distal 
Intestinal Obstruction Syndrom), och 
den orsakas av att det blir slempluggar 
i tarmen. Det är mycket vanligare att 
ett barn med CF föds med mekoniu-
mileus än andra barn och orsaken är 
att en slemplugg stoppar upp.

Fettlösliga vitaminer
Fettlösliga vitaminer (A, D, E och K) 
tas upp i tarmen genom att lösa upp 
sig i fettet från maten och när fettet 
absorberas följer vitaminerna auto-
matiskt med. Behoven av de fettlös-
liga vitaminerna är betydligt högre 
än hos ett friskt barn, delvis p.g.a. att 

den nedsatta fettabsorptionen gör att 
upptaget inte är normalt, men en stor 
anledning är att vitaminerna är delar 
av immunförsvaret eller fungerar som 
antioxidanter och det skapas en låg-
gradig inflammation i kroppen när 
man har CF som gör att behovet ökar. 
Därför får barn med CF specialprepa-
rat som är framtagna för CF, DEKAs 
plus, som innehåller höga doser av fett-
lösliga vitaminer, men de har gjorts om 
till en vattenlöslig form så att de ska 
absorberas bättre.

Andra gastrointestinala problem
CFTR-proteinet finns i alla inre or-
gan och de som påverkas mest är bl.a. 
magsäck och tarmar. I magsäcken 
blir det ofta lägre pH och ett vanligt 
problem är reflux vilket gör att många 
får protonpumpshämmare insatt. När 
magsäcken tömmer sig i tarmen ska 
normalt sett bikarbonat frisättas för 
att höja upp pH i tarmen, men p.g.a. 
att CFTR inte fungerar fortsätter det 
att vara för lågt pH långt ner i tarmen 
och detta tar då även död på våra 
goda tarmbakterier. Studier har visat 
på klart färre tarmbakterier och färre 
typer av tarmbakterier. Det används 
även betydligt mer antibiotika till 
patienter med CF för att få bort olika 
patogena bakterier i övre och nedre 
luftvägar, antibiotikan dödar tyvärr 
även våra tarmbakterier.

Osteoporos
Hos barn med CF finns en risk att 
skelettet inte byggs upp lika bra under 
uppväxten och sedan bryts ner snabb-
are än hos friska. Vid tio års ålder star-
tar därför screening av skelettets ben-
täthet med DEXA (Dual-energy X-ray 
absorptiometry). 

Utomlands är det ett stort problem 
med frakturer, medan det problemet är 
mycket mindre i Sverige, förklaringen 
är högst troligen att Sverige sedan flera 
decennier tillbaka har fysisk aktivitet 
som basbehandling. Dessutom ser 
dietisten till att kalcium, genom mjölk 

Kost är en del av  
behandlingen vid Cystisk Fibros

(Royaltyfri arkivbild. Barnet på bilden har inget med artikelns innehåll att göra.)

Problem med frakturer 
är mycket mindre i 
Sverige än utomlands. 
Sverige har sedan flera 
decennier tillbaka 
fysisk aktivitet som 
basbehandling. 
Dessutom ser dietisten 
till att kalcium, genom 
mjölk och ost, och 
D-vitamin är insatt som 
extra tillskott.
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En bra 
magkänsla
är vår 
viktigaste
ingrediens

För bättre tolerans med mindre 
kolik och färre förstoppningar 3-6

• för en hälsosam tarm� ora och färre infektioner1,2

• klimatneutral*, ekologisk och utan GMO

• med en unik kombination av pre- och probiotika

1Maldonado J et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2012; 54(1): 55–61. 2Gil-Campos M et al. Pharmacol Res 2012; 65(2): 
231–238. 3Sierra C et al. Eur J Nutr 2015; 54(1): 89–99. 4Fanaro S et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2009; 48: 82–88. 
5Ben XM et al. World J Gastroenterol 2008; 14(42): 6564–6568. 6Ashley C et al. 2012 Nutrition Journal 2012; 11: 38.
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och ost, och D-vitamin är insatt som 
extra tillskott.

Cystic Fibrosis  
Related Diabetes (CFRD)
De som har vissa mutationer (framför 
allt klass II och III) kan även få en spe-
ciell form av diabetes som är helt kopp-
lad till CF. Denna diabetes har likheter 
såväl som olikheter med både typ-1- 
och typ-2-diabetes. Likheten med typ-
2 är att den kommer smygande utan 
symtom, men det är mycket viktigt 
att den upptäcks. På grund av detta 
säger rådande riktlinjer att man ska 
börja screening vid tio års ålder med 
oralt glukostoleranstest, d.v.s. samma 
som vid graviditetsdiabetes. Testet är 
inte utvecklad för denna typ av dia-
betes men det är en indikator för om 
blodsockret börjar ligga för högt. Högt 
blodsocker är en riskfaktor för att bak-
terier (som använder socker som ener-
gikälla) kroniskt ska kunna kolonisera 
lungorna, att hålla blodsockret inom 
normala intervall är därmed viktig för 
att motverka att detta sker.

Kostbehandlingen vid CFRD är 
mindre strikt än för andra typer av 
diabetes. Då kostbehandling vid CF 
i grunden handlar om vanlig hälso-
sam mat med frukt, grönsaker och fib-
rer, krävs inte så stora förändringar. 
Många patienter behöver fortfarande 
mer energi än friska så det handlar 
inte om viktnedgång vilket är vanligt 
vid typ-2-diabetes och det finns fort-
farande insulin i kroppen till skillnad 
från typ-1-diabetes. Det är troligen 

multifaktoriellt hur CFRD uppstår, 
det handlar dels om en partiell in-
sulinbrist och att kroppen reagerar 
långsamt med insulinutsöndring, 
men det finns även en fluktuerande 
insulinresistens p.g.a. inflammation. 
Insulinbehandlingen fungerar främst 
som ett tillskott till kroppens eget in-
sulin och det är låg risk för hypogly-
kemi hos dessa patienter. Patienterna 
informeras om kolhydraträkning och 
rekommenderas att byta ut de snab-
baste kolhydratkällorna som t.ex. saft 
och läsk till produkter som är sötade 
med sötningsmedel.

Komplexa behov
Som dietist i ett CF-team som jobbar 
med barn handlar det mycket om in-
formation och behandling av ovanstå-
ende problem, men även om att hjälpa 
familjen att skapa förutsättning för en 
bra måltidsmiljö utan tjat och krav. 
Vid alla kroniska allvarliga sjukdomar 
där maten blir en del av behandlingen 
skapas det lätt en oro hos föräldrarna 
som påverkar måltiderna. Föräldrarna 
hittar snabbt information på internet, 
men det kan vara svårt för föräldrar-
na att gallra vilken information som 
gäller dem, till exempel att barn med 
CF behöver mycket mer energi, men 
det gäller ju inte de yngsta barnen. 
Därför är det viktigt att ha tillgång 
till kurator och psykolog i teamet för 
att kunna ha gemensamma besök och 
hjälpa föräldrarna sätta ord på sin oro 
och ångest kring sjukdomen, annars 
kommer den oron och ångesten påver-

ka hela familjen. Maktkampen mellan 
barn och förälder tar sig lätt uttryck i 
just måltid och ätande eftersom det är 
där som barnet verkligen kan styra ge-
nom att vägra äta. Ibland kan ett barn 
behöva en knapp för att det är så sjukt 
att det blir svårt för barnet att få i sig 
det barnet behöver, men det kan även 
vara så att man lugnar ner situationen 
genom att sätta en knapp på magen 
och ger sondmat som komplement 
istället. •

Mikael Nilsson
Leg dietist
Skånes universitets-
sjukhus

Mikael.R.Nilsson@
skane.se

Referenser/länkar:
 

•	 www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/cystisk-fibros/
•	 www.rfcf.se
•	 www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/lungmedicin/cystisk-fibros/
•	 www.1177.se/Skane/sjukdomar--besvar/lungor-och-luftvagar/hosta-och-

slem-i-luftvagarna/cystisk-fibros/
•	 www.cfsource.se/

När maten är en del av behandlingen 
skapas oro lätt hos föräldrarna.

(Royaltyfri arkivbild)
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Barn med tarmsvikt är en liten men 
växande population som har behov 
av parenteral nutrition (PN). Då be-
hovet är långvarigt administreras 
PN i hemmet (HPN), av familje-
medlemmar som utbildats i han-
tering av PN och barnets centrala 
infart. Regimen är komplex och 
förenad med risk för allvarliga och 
akuta komplikationer. 

Med 14 års erfarenhet av att ha vårdat 
familjer med HPN på barnkliniken 
i Malmö har jag bevittnat hur både 
den medicinska vården och nutritio-
nen liksom hanteringen av infarter, 
föräldrautbildningen och pumpmo-
deller utvecklats. Trots dessa fram-
gångar innebär HPN fortfarande ett 
stort ansvar och arbete för familjerna, 
framför allt för de familjer som lever 
med regimen i många år. Som sjuk-
sköterska upplevdes det frustrerande 
att inte kunna erbjuda mer stöd för att 
underlätta familjernas vardag, varför 
jag 2018 genomförde en masterupp-
sats med syfte att utforska HPN från 
familjernas perspektiv. Fokus låg vid 
barns- och den omgivande familjens 
upplevelser av ett vardagligt liv med 
HPN. 

Bakgrund 
Tarmsvikt är ett paraplybegrepp som 
innefattar flera olika diagnoser med 
skilda orsaker, symptombild och prog-
nos, men som har gemensamt att barnen 
behöver PN för tillväxt och utveckling. 

PN kräver en central infart och är för-
knippat med risk för allvarliga kompli-
kationer såsom sepsis, tromboser och 
embolier. Då långvarigt behov av PN 
identifierats, utbildas föräldrarna i på- 
och avkoppling av näringsdroppet och 
i hantering av barnets centrala infart. 
Därtill anpassas hemmet för att möj-
liggöra säker hantering och förvaring 
av material och dropp. HPN har visat 
sig vara den regim som leder till minst 
antal komplikationer, lägre kostnader 
än om detta skulle skett på sjukvårdsin-
rättning samt möjliggör för familjen att 
vara tillsammans. HPN föregås oftast 
av en lång vårdtid där näringsdroppet 
administrerats över de flesta av dygnets 
timmar vilket innebär små möjligheter 
till permissioner. Inför hemgång ad-
ministreras droppet oftast över 10–14 
timmar. 

Kunskapsluckor  
ledde till mastersuppsats
Forskning inom området har främst 
fokuserat på medicinsk behandling, 
nutrition och komplikationer relatera-
de till den centrala infarten. Befintlig 
forskning besvarade således inte frågan 
om hur vi kan erbjuda stöd i vardagen, 
då ytterst lite finns beskrivet kring hur 
regimen upplevs av familjerna. Därför 
fokuserade min masteruppsats ”An 
Exploratory Study of the Everyday Life of 
Swedish Children on Home Parenteral 
Nutrition and Their Families” på HPN 
ur familjemedlemmarnas perspektiv. 
Studien är en kvalitativ intervjustudie 

som involverade 13 familjemedlemmar 
(tre barn, en moster, resterande föräld-
rar) från sex familjer från två regioner 
i Sverige. Barnen i familjerna var 4–14 
år, varav barn över sju år intervjuades. 
Mediantid som barnen haft HPN var 
7,5 år, median för infusionstid 11,5 h/
dygn, 6–7 dagar/vecka. En innehålls-
analys av intervjuerna resulterade i ett 
övergripande tema Having to take on 
a fulltime (nursing) responsibility 
och tre subkategorier Family restric-
tion, Family adjustment och Family 
uncertainty. Studien finansierades av 
Riksföreningen för Barnsjuksköterskors 
förbättringsstipendium.

Ett stort ansvar  
som kräver planering
Familjemedlemmarna upplevde HPN 
som ett mångfacetterat ansvar som 
pågick dygnet runt, utan något slut i 
sikte. Både gällande införskaffande av 
allt nödvändigt material men även en 
ständig oro för den centrala infarten. 
Då HPN är en så ovanlig behandlings-
form krävdes det även att familjemed-
lemmarna själva fick söka information 
och hitta lösningar för att möjliggöra 
fritidsaktiviteter eller semesterresor. 

Även om familjerna skapade ”sitt 
normala liv” kände de sig mycket be-
gränsade, vilket upplevdes stressande 
och även ledsamt. Den tid droppet på-
gick (kvälls och nattetid) fanns ingen 
möjlighet till barnpassning, eller för 
barnen att ha aktiviteter på egen hand 
eller sova över hos en kompis eller släk-

Parenteral nutrition i hemmet: 
Ett stort ansvar som kräver stödHAR DU EN PEDIATRISK PATIENT MED SYMTOM PÅ 
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www.agrenska.se
031-750 91 00

Ågrenska ett nationellt kompetens  centrum för 
sällsynta diagnoser och en unik mötesplats för barn, 
ungdomar och vuxna med funktionsnedsättninar och deras familjer.www.agrenska.se  agrenska@agrenska.se  031-750 91 00

35 Svårbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedsättning
36 Rubinstein-Taybis syndrom
37 Transpositioner
38 Neuroblastom*
39 Williams syndrom
40 Noonans syndrom
41 Potocki-Lupskis syndrom, Duplikation 17p11.2-syndromet
42 Nemalinmyopati
43 Fenylketonuri, PKU
43 Mastocytos
45 Hjärntumör, barn från 13 år*
46 Coffin-Siris syndrom
48 16p11.2 kromosomdeletion och -duplikation
49 Coffin-Siris syndrom
50 22q13-deletionssyndromet, 22q13.3-deletionssyndromet, 

Phelan-McDermids syndrom

Ågrenska- ett nationellt kompetenscentrum för sällsynta diagnoser och en unik  
mötesplats för barn, ungdomar, vuxna med funktionsnedsättningar och deras familjer.

3 Kabukisyndromet
4 Blåsexstrofi
6 Fragilt X-syndromet
8 22q11-deletionssyndromet
9 Diagnos ej fastställd
10 CDG-syndrom
11 Hjärntumör barn under 13 år*
12 Epidermolysis bullosa
13 Diagnos ej fastställd

14 Retts syndrom
17 Vi som mist ett barn i en cancersjukdom*
18 Sotos syndrom
19 Sicklecellanemi
20 Duchennes muskeldystrofi
23 Diagnos ej fastställd

           * I samarbete med Barncancerfonden
            Familjevistelser
            Vuxenvistelser, från 18 år

Vi presenterar familje- och vuxenvistelser som arrangeras hösten 2021 och våren 2022. 
För mer information och anmälan se agrenska.se/familjevistelser, agrenska.se/vuxenvistelser
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ting. Även utan dropp kände barnen sig 
begränsade då de vid lek var tvungna 
att vara vaksamma på sin centrala infart 
och inte kunde delta i alla aktiviteter. 

Regimen innebar för familjen att de 
var tvungna att strikt planera varje dag 
utan möjlighet till spontanitet. Behovet 
av strikt planering inverkade både på 
deras möjligheter till sociala kontak-
ter, liksom om och hur de kunde resa 
hemifrån. Den avancerade sjukvård 
som föräldrarna bedrev innebar att 
de inte kunde eller ville ta emot hjälp. 
Föräldrarnas enda möjlighet till av-
lastning var att dela på ansvaret sinse-
mellan, vilket inte var en möjlighet för 
singelhushåll. Föräldrar som inte hade 
någon att dela ansvaret med var därför 
ytterligare belastade, på gränsen till ut-
mattade. Familjerna anpassade sitt liv 
helt efter HPN-regimens rytm. Både 
gällande planering av alla aktiviteter 
och genom att alltid vara stand-by och 
beredda på oväntade komplikationer. 

Den komplexa  
relationen till sjukvården
Trots den stora påfrestningen det 
innebar att ta ansvar för HPN-regimen 
på egen hand upplevdes stöd från sjuk-
vården i form av tex hemsjukvård eller 
ASIH (Avancerad sjukvård i hemmet) 
som oönskat. Dessa insatser skulle 
innebära överlämning av kontroll över 
den centrala infarten liksom ytterliga-
re begränsning på grund av anpassning 
till sjukvårdens tider. Familjerna upp-
levde barnets infart som en livlina som 
var nödvändig för barnets överlevnad, 
men oroade sig samtidigt för alla ris-
ker. Föräldrarna var medvetna om att 

de bedrev avancerad sjukvård och när 
det uppstod problem blev det tydligt 
att de var föräldrar och inte utbildad 
sjukvårdspersonal. Komplikationer 
med infarten upplevdes som person-
liga nederlag, för vilka de upplevde 
sig misstänkliggjorda och kritiserade 
av vårdpersonal. Relationen till vård-
personalen var därmed komplicerad. 
Föräldrarna upplevde sig som jämn-
värdiga vårdpersonalen när de skötte 
regimen i hemmet, men på sjukhuset 
kände de sig ifrågasatta. Vidare att de 
fråntogs ansvaret och blev underord-
nade personalen, trots att de oftast vis-
ste mer om både sjukdom och regim.  

Arbetet går vidare
På Skånes Universitetssjukhus finns 
ett multidisciplinärt tarmsviktsteam. 
I teamet ingår dietist, arbetsterapeut, 

kurator, sjukgymnast, sjuksköterska 
och läkare. Resultatet från studien har 
implementerats genom att den speci-
fika familjens situation inventeras i 
samband med HPN-utbildning. Detta i 
syfte att utforma en regim anpassad ef-
ter familjen och därigenom minska in-
verkan av HPN på familjens vardagliga 
liv. I syfte att minska de begräsningar 
som regimen innebär och hjälpa famil-
jerna finna möjligheter för avlastning 
erbjudes Bas-HPN. Bas-HPN innebär 
att familjerna uppmanas identifiera 
personer i deras närhet, som erbjuds 
grundläggande utbildning för att 
kunna vara barnvakt även då droppet 
pågår. Fortsatta planer finns på screen-
ing av familjemedlemmarnas mående i 
samband med årskontroll liksom fort-
satt utbildning av personal som möter 
barn med HPN och deras familjer. •

Tips till dig som möter familjer med HPN:
 

•	 Behandlingen innebär oändliga sjukhusbesök i tid och otid, och för vissa 
barn många långa inläggningar. Ha förståelse för att barn och syskon 
upplever detta som jobbigt och uppmärksamma de som blir nedstämda 
i samband med inläggningar. Försök minimera besöken och samordna 
vården runt familjen.

•	 Sjukhusvistelserna kan även inverka negativt på barnets skolgång. Om 
barn och föräldrar samtycker, etablera kontakt mellan sjukhusskola och 
ordinarie lärare. 

•	 Var medveten om den belastning HPN innebär för personer som inte har 
någon att dela ansvaret med. 

•	 Hantering av centrala infarter hos barn med HPN skiljer sig från 
Vårdhandboken. Lyssna till familjens beskrivning av hur deras barns 
infart ska hanteras.  

•	 Och framför allt! Familjen är verkligen experter  –  inte bara på sitt barn utan 
även på behandlingen! Ta tillvara deras kunskap och involvera dem i vården.

Samuelsson, M., & Wennick, 
A. (2020). An Exploratory Study 
of the Everyday Life of Swedish 
Children on Home Parenteral 
Nutrition and Their Families. 
J Pediatr Nurs, 52, e84e89. 
doi:10.1016/j.pedn.2020.01.010

Maria Samuelsson
Barnsjuksköterska,  
Skånes Universitetssjukhus

Doktorand i Vårdvetenskap,  
Malmö Universitet

maria.samuelsson@mau.se

Ebba Danelius stiftelse
Stipendiets syfte är att minska ohälsa genom att bidra 
till ökad forskning om barn och ungas sjukdom, livs-
miljö och hälsa. Kan sökas av legitimerade sjuksköter-
skor som bedriver forsknings- eller utvecklingsarbeten 
kring hur ohälsa kan förebyggas och hur stöd kan ges till 
barn och unga. Observera: Får inte gälla studier rörande 
barnens föräldrar eller andra närstående vuxna. Sista 
ansökningsdag är den 15 oktober 2021. Endast de som 
tilldelats bidrag meddelas.

Ansökningsblanketter finns på Svensk sjuksköterskefören-
ings webbsida www.swenurse.se alternativt kan beställas på 
telefon 08-412 24 00. Var vänlig skicka in ansökningsblan-
kett med bilagor per post samt mejla blanketten digitalt till 
Lina Hammarbäck, lina.hammarback@swenurse.se

Stipendium/projektmedel från  
Synskadades Riksförbund; Barnets Lyckopenning
Behöriga sökande är sjuksköterskor/barnmorskor. 
Medlemskap i Svensk sjuksköterskeförening alternativt 

Svenska barnmorskeförbundet krävs. Bidrag kan sökas 
för utbildning, projekt- utvecklingsarbeten:
•	 som rör vårdkedjan mödravård  –  förlossning  –  efter-

vård  –  neonatalavdelning  –  barnavårdscentral eller
•	 som syftar till att utveckla relationerna mellan mor, 

barn och övrig familj.

Det är viktigt att syftet med ansökan framgår tydligt, 
samt att en kostnadskalkyl bifogas. Bidrag ges inte för 
lönebortfall, för redan genomförda aktiviteter, högsko-
leutbildningar eller andra längre utbildningar. 30 000 
kronor delas ut totalt, fördelat över utvalda ansökningar. 
Endast de som tilldelats stipendium meddelas. Original 
samt tre kopior på ansökningshandlingarna ska bifogas. 
Sista ansökningsdag är den 27 augusti 2021.

Ansökningsblanketter finns på Svensk sjuksköterskeför-
enings webbsida www.swenurse.se alternativt kan bestäl-
las på telefon 08-412 24 00. Alternativt kontakta Svenska 
barnmorskeförbundet, telefon 08-10 70 88.

Aktuella stipendier och projektmedel
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Nyligen reviderade Livsmedels
verket sina råd gällande intag av 
gluten för barn upp till tre års ål-
der. Några uppdateringar är gjorda 
men ett antal frågetecken finns kvar 
och mycket forskning återstår för 
att vi ska med säkerhet kan ge råd 
om glutenintroduktion och säker 
konsumtion under småbarnsåren, 
speciellt i familjer med nära släk-
tingar med celiaki. Studier som just 
nu bedrivs vid Lunds universitet och 
Skånes universitetssjukhus kommer 
förhoppningsvis att fylla dessa kun-
skapsluckor i framtiden. 

Celiaki
Celiaki (glutenintolerans) är en av 
de vanligaste kroniska sjukdomar-
na bland barn i Sverige. Det är en 
autoimmun sjukdom där kroppens 

immunförsvar reagerar på gluten. 
Förekomsten av celiaki varierar mel-
lan olika världsdelar (1). I Sverige lig-
ger prevalensen på upp mot 3%, det vill 
säga nästan ett barn i varje skolklass. 
I och med detta är Sverige ett av de 
länder i världen med den högsta före-
komsten av celiaki och man ställer sig 
ofta frågan vad det beror på. Framför 
allt har genetiken en stor betydelse för 
förekomsten av sjukdomen. 

För att utveckla celiaki måste man 
vara bärare av vissa vävnadsfaktorer 
(HLA; Human Leucocyte Antigen), 
HLA DQ2 och/eller HLA DQ8, som 
sitter på kromosom nr 6 och påverkar 
t.ex. immunologiska sjukdomar. Dessa 
HLA-typer finns hos cirka 30–40 % av 
befolkningen i Europa. Om man inte har 
någon av dessa genotyper kan man inte 
heller utveckla celiaki. Utöver den gene-

tiska uppsättningen så måste man även 
äta livsmedel som innehåller gluten. 

Gluten är ett protein som finns i 
vete, råg och korn. Gluteninnehållande 
spannmål utgör traditionellt en stor del 
av den svenska kosten. Konsumtion av 
gluteninnehållande livsmedel visade 
sig vara mer vanligt förekommande 
hos till exempel fyraåringar jämfört 
med vuxna, baserat på uppgifter från 
Riksmaten, de nationella matvaneun-
dersökningar som genomförs regel-
bundet på barn och vuxna. I en små-
barnskost där båda huvudmålen kan 
vara baserade på gluteninnehållande 
spannmål (t.ex. pasta, pannkakor) 
med mellanmål och frukost som del-
vis utgörs av bröd, gröt, eller välling så 
blir innehållet av gluten snabbt mycket 
högt jämfört med en kost där enbart 
ett huvudmål innehåller gluten.

Tidigare forskning
TEDDY-studien (The Environmental 
Determinants of Diabetes in the 
Young), är en multicenterstudie med 
barn med genetisk predisposition för 
typ-1-diabetes och celiaki som inklude-
rats från fyra länder. Studien omfattar 
totalt 8 600 barn från USA (Colorado, 
Georgia, Washington), Finland, 
Tyskland och Sverige. Barnen följs 
från fyra månaders ålder med regel-
bundna besök på de olika forsknings-
mottagningarna. Vid varje besök på 
mottagningen tas venösa blodprover, 
man gör intervjuer (mediciner, kost-
tillskott, sjukdomar, stress, barnom-
sorg mm) samt en tredagars matdag-
bok fylls i. Baserat på data från TEDDY 
har vi kunnat visa att barn som bär på 
någon av de HLA-genotyper som är 
associerade med celiaki, särskilt barn 
homozygota HLA-DQ2 (HLA DQ2/
DQ2), har en kraftigt ökad risk för att 
utveckla sjukdomen. Efter att vi i de 
statistiska analyserna tagit hänsyn till 
HLA-genotyp, kvinnligt kön och nära 
släkting (mor, far eller syskon) med 
celiaki, så löpte svenska barn fortfa-
rande en högre risk för celiaki, vilket 
pekar på att miljöfaktorer kan vara 
viktiga riskfaktorer för utvecklingen 
av celiaki (2). Länge trodde man att 
tidpunkten för glutenintroduktion till 
spädbarnets kost var det som trigga-
de i gång sjukdomen men för några år 
sedan publicerades ett flertal studier, 
både randomiserade kliniska studier 
och observationsstudier, vilka inte 
kunde påvisa något samband mellan 
ålder vid glutenintroduktion och risk 
för celiaki (3–6). 

European Society for Pediatric 
Gastroenterology, Hepatology and 
Nutrition (ESPGHAN) gjorde för någ-
ra år sedan en genomlysning av kun-
skapsläget och man sammanställde 
följande råd (7): att gluten kan intro-
duceras när som helst mellan 4–12 må-
naders ålder, att amning inte påverkar 
risken för utvecklingen av celiaki, och 
att inga specifika rekommendationer 
kan ges till barn med nära släktingar 

med celiaki. Man nämner även att det 
inte finns någon kunskap om optimal 
mängd gluten under tillvänjnings-
perioden. Dock lägger man till att 
konsumtion av stora mängder gluten 
under de första månaderna efter glu-
tenintroduktion ska undvikas.

I december 2020 publicerades Livs
medelsverkets nya reviderade råd om 
intag av gluten för barn upp till tre år 
(8). Detta är en gedigen rapport vilken 
innehåller dels en riskhanteringsrap-
port som beskriver Livsmedelsverkets 
ställningstagande vad gäller råd och 
information, men även en genomgång 
av det vetenskapliga underlaget som 
fanns tillgängligt fram till och med 
2020. Råden delas upp i spädbarn 
(upp till 12 månader) och småbarn 
(1–3 år). Livsmedelsverket följer nu 
ESPGHANs råd om att glutenintro-
duktion kan ske när som helst, men 
helst före 1 års ålder. Man anger även 
att mängderna i början bör vara små 
(tesked, matsked) och ökas långsamt. 
Det är även en fördel att välja spann-
målsprodukter med mindre mängd 
vete, råg och korn i. Man har även 
lagt till att sammanlagt bör välling- 
och grötmålen inte bli fler än tre per 
dag. Fokus ligger då inte på risken för 
celiaki utan snarare att barnen bör lära 
sig att äta mat med olika sorters konsis-
tens. Efter genomlysningen av befintlig 
forskning kan Livsmedelsverket inte 
ge specifika råd angående glutenintag 
hos barn i åldern 1–3 år. Man anser 
att det i dagsläget inte finns tillräcklig 
evidens för att ge särskilda kostråd till 
småbarn med fokus på att minska ris-
ken för utvecklingen av celiaki. 

Spelar mängden gluten i små
barnets kost verkligen någon roll?
Redan i början av 2000-talet publicer-
ades den första artikeln som indikera-
de att mängden gluten i spädbarnskos-
ten skulle kunna vara associerat med 
en ökad risk för celiaki. I en svensk 
retrospektiv studie baserad på infor-
mation som lämnats av föräldrar till 
barn som utvecklat celiaki, uppskat-

tade föräldrarna hur mycket spann-
målsprodukter barnet åt under första 
levnadsåret. Man såg att risken ökade 
om barnet fått äta stora portioner, både 
två veckor efter första introduktion 
samt vid sju månaders ålder (9). Dock 
anses retrospektiva studier ha en säm-
re evidens än till exempel prospektiva 
studier och framför allt kontrollerade 
kliniska prövningar. 

I mitt avhandlingsarbete fick jag 
möjligheten att studera om gluten-
mängden hos svenska barn under de 
två första levnadsåren ökade risken 
för celiaki (10). Studien utformades 
som en fallkontrollstudie där 146 
TEDDY-barn med biopsiverifierad 
celiaki kopplades ihop med tre friska 
kontroller (matchade för HLA-typ, 
kön, och födelseår). Vi såg att barn 
som utvecklat celiaki hade rapporte-
rat ett signifikant högre glutenintag än 
de friska kontrollerna vid det besök då 
de för första gången screenades posi-
tivt för tTGA (autoantikroppar mot 
vävnadstransglutaminas, serologisk 
markör för celiaki) via blodprov. Barn 
som före två års ålder åt mer än 5 gram 
gluten per dag hade dubbelt så hög risk 
att utveckla celiaki jämfört med barn 
som åt mindre mängd (mindre än 3 
gram). Några år senare fick jag även 
möjligheten att studera glutenintaget 
hos barn från alla länder i TEDDY-
studien. I denna studie hade vi en 
längre uppföljningstid och kostdata 
upp till fem års ålder. Vi såg att hos 
6 605 barn var risken att utveckla celia-
ki associerat med ett högre glutenintag 
under de fem första levnadsåren (11). 
Vi såg också att ett högt glutenintag 
vid två års ålder var särskilt associerat 
med risk för sjukdom. 

Några år tidigare publicerades en 
uppföljning av en europeisk multi-
centerstudie som ursprungligen star-
tade som en interventionsstudie där 
högriskbarn som mellan 3,5–5,5 må-
naders ålder fick äta en mycket liten 
mängd gluten och därefter en stegvis, 
kontrollerad upptrappning av glu-
tenintag under fyra månader, till att 

Glutenråd och forskning
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från tio månaders ålder äta gluten utan 
restriktioner (6). När man följt denna 
grupp upp till sex års ålder, såg man 
inget samband mellan glutenintag un-
der småbarnsåren och risk för celiaki 
(12). Därefter har resultat från ytter-
ligare två observationsstudier visat 
på ett samband mellan höga nivåer av 
glutenintag och risk att utveckla celia-
ki (13, 14). Kan det kontrollerade och 
långsamt upptrappande av glutenintag 
under första levnadsåret vara orsaken 
till att man inte ser samma samband 
som i de tre observationsstudier som 
rapporterat ett samband?

Som nutritionsforskare inom celia-
kiområdet är det frustrerande att inte 
kunna ge råd, då vi har sett i både 
egna studier och i andra populationer 
att mängden gluten i småbarnsåldern 
ökar risken för celiaki. Tyvärr finns det 
ingen konsensus mellan dessa studier 
när det gäller ett säkert intag eller om 
någon specifik ålder är särskilt känslig. 
Dessutom, i de studier som studerat 
glutenintag och celiaki, skiljer sig både 
kostmetodik (matdagbok, frekvens-
formulär), ålder på studiedeltagare, 
uppföljningstid och typ av population 
(barn med ärftlig risk för celiaki, popu-

lationsbaserad) åt. Ett säkert intag har 
ej heller testats i randomiserade kon-
trollerade kliniska studier. Dessutom 
är tillgången till resultat från studier 
rörande glutenkonsumtion i samband 
med glutenintroduktion och risk för 
celiaki väldigt begränsat, och en even-
tuell optimal mängd vid glutenintro-
duktionen är ännu okänd.

Praktisk tillämpning  
av kostråd i framtiden
Många nyblivna föräldrar ställer sä-
kert ofta frågan hur tillvänjningen ska 
ske och hur mycket gluten är för myck-
et? Det är dessutom rådet om optimal 
mängd gluten under tillvänjningspe-
rioden som inte har utvärderats till-
räckligt. Är det så att det handlar om 
i vilken hastighet/frekvens och mängd 
(vid varje tillfälle) som gluten intro-
duceras? 

En norsk studie utförde explorativa 
analyser och såg att barn som introdu-
cerades till gluten efter sex månaders 
ålder i kombination med ett högt glu-
tenintag vid 18 månaders ålder hade 
en något ökad risk att senare utveck-
la celiaki (13). I TEDDY-studien kan 
vi se att svenska barns glutenintag 

ökar snabbare före två års ålder för 
att därefter planar ut på samma sätt 
som barnen från de andra länderna, 
fast på en något högre nivå (se dia-
grammet nedan). Att enbart fokuse-
ra på glutenmängden i samband med 
glutenintroduktion (som oftast ligger 
runt fem månaders ålder) är kanske 
inte det optimala då vi i våra studier ser 
en drastisk ökning i glutenkonsumtion 
några månader senare, vid 9–18 må-
naders ålder. 

Som hjälp till framför allt små-
barnsföräldrar med celiaki i släkten 
kan råd om begränsat intag av vete, 
råg och korn till förmån för havre i 
vällingar och grötar vara hjälpsamt. 
I TEDDY-studien såg vi att glutenin-
taget under första levnadsåret främst 
kom från vete (cirka 90 %) och res-
ten från råg. Att som det föreslås i 
Livsmedelsverkets nya rapport, att 
byta ut vetet till förmån för havre el-
ler majs kan vara en god start. Det är 
samtidigt viktigt att framhäva nyttan 
med ovan nämnda spannmål då alla 
sädesslag innehåller viktiga vitami-
ner och mineraler samt kostfiber. Det 
bör framhållas att det är viktigt att ge 
barnet en varierad kost där 1–2 por-
tioner av ett gluteninnehållande livs-
medel (t.ex. en portion gröt, en skiva 
bröd) ingår och resten av det dagliga 
intaget består av potatis, ris, kött, fisk, 
mejeriprodukter, frukt och grönsaker. 
Framtagning av redskap för handled-
ning till Barnhälsovården bör vara 
prioriterat för att hjälpa familjer om 
ämnet kommer upp. 

Forskning på gång
Baserat på den kunskap vi fått om 
att höga mängder gluten under små-
barnsåren verkar ökar risken för 
celiaki så startade vi PreCiSe-studien 
(Prevention Celiaki i Skåne) inom 
Centrum för Autoimmunitet och 
Prevention inom Lunds universitet. 
Syftet med studien är utvärdera hur 
man kan förhindra eller fördröja att 
barn med hög ärftlig risk utvecklar 

celiaki. Föräldrar till barn födda från 
september 2018 och som deltagit i en 
nyföddhetsscreening i Skåne infor-
merades om studien. Hos barn som 
screenas positivt som bärare av HLA-
genotypen DR3-DQ2/DR3-DQ2 är 
sannolikheten att 20% av dessa barn 
kommer att utveckla celiaki före tio 
års ålder. Barnen som inkluderas ran-
domiseras till en av tre studiearmar: 

•	 Hålla glutenfri kost fram till tre års 
ålder och därefter långsamt intro-
ducera gluten till kosten,

•	 äta familjens vanliga kost samt ett 
dagligt intag av ett kosttillskott 
som består av två olika probiotika
stammar, eller 

•	 äta familjens vanliga kost samt ett 
dagligt intag av ett placebotillskott. 

Genom att undvika gluten under de tre 
första levnadsåren då barn ofta utsätts 
för ständiga maginfektioner orsakade 
av virus som i sin tur ökar genomsläpp-
ligheten av gluten i tarmen, skulle kun-
na vara ett sätt minska risken för barn 
med särskilt ökad ärftlig risk för celia-
ki. I en tidigare studie från TEDDY såg 
man till exempel ett samband mellan 
glutenintag och upprepade enterovi-
rusinfektioner före två års ålder ökade 
risken för celiaki (15). Ett annat sätt är 
att minska tarmens genomsläpplighet 
och reglera immunförsvaret med hjälp 
av daglig tillförsel av probiotika (le-
vande mikroorganismer). 

Vi har tidigare visat i en studie att 
denna typ av probiotika kosttillskott 
hade en dämpande inverkan på nivåer 
hos barn redan utvecklat tTGA (16). 

Detta fynd ledde till idéen att studera 
om samma kosttillskott skulle kunna 
vara ett sätt att minska tarmgenom-
släppligheten och reglera immunför-
svaret hos barn med hög ärftlig risk 
redan innan de utvecklar dessa au-
toantikroppar. Barnen som är med 
i studien kommer till någon av våra 
forskningsmottagningar var tredje 
månad, från fyra månaders ålder fram 
till tre års ålder. 

Vid varje besök tas venösa blodprov 
som analyseras för tTGA, intervju 
(vaccinationer, sjukdomar, medicine-
ring, kosttillskott, amning, introduk-
tion av fast föda m.m.) samt tredagars 
matdagbok. Barnen som randomi-
seras till den glutenfria gruppen har 
en regelbunden kontakt med legiti-
merade dietister med erfarenhet av 

Många nyblivna föräldrar ställer säkert ofta frågan hur 
tillvänjningen ska ske och hur mycket gluten är för mycket?
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samtal och rådgivning runt glutenfri 
kost. Familjerna kommer även att få 
mycket stöd när barnen sedan lång-
samt och kontrollerat ska introduce-
ras till gluteninnehållande spannmål 
efter tre års ålder. Hittills har cirka 90 
barn inkluderats i studien. Det äldsta 
barnet blir tre år i augusti 2021 och 
kommer då att lämna interventionsfa-
sen och gå över till uppföljningsfasen 
med årliga besök fram till sju års ålder. 

Vi kommer under 2021 starta yt-
terligare en studie som heter GRAIN-
studien (Glutenreduktion till barn 
under fem år och risk för celiaki) där 
barn med ärftlig risk tillfrågas att från 
och med sex månaders ålder hålla en 
glutenreducerad kost upp till fem års 
ålder och därefter följas i ytterligare 
fem år. Då vi i våra tidigare observa-
tionsstudier identifierade nivåer av 
glutenintag som signifikant ökade 
risken att utveckla celiaki så vill vi 
testa dessa nivåer i en kontrollerad 
studie. 

Hypotesen är att genom att hål-
la en begränsad glutenkonsumtio-
nen under småbarnsåren kan vara 
ett sätt att minska risken hos dessa 
barn att utveckla de celiaki-associe-
rade autoantikropparna (tTGA) och 
i förlängningen även celiaki. Barnen 
kommer att randomiseras till en av 
två armar; en med glutenreducerad 
kost och en utan kostintervention. 
Barnen följs på forskningsmottag-
ningen med regelbundna besök (två 
gånger per år) med blodprovstagning, 
frågeformulär, frågor om celiaki-re-
laterade symtom, samt en tredagars 
matdagbok inför varje besök. Barn 
som randomiseras till den gluten-
reducerade kosten kommer få råd, 
stöd och material från legitimerade 
dietister.

Resultaten från dessa bägge studier 
kommer att ge oss bättre förståelse 
och kunskap om glutenkonsumtion 
under småbarnsåren hos barn med 
hög ärftlig risk. Finns det ett sätt att 
förhindra sjukdom alternativt skjuta 
upp en diagnos? •
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De flesta svenska kvinnokliniker 
har riktlinjer för kompletterande 
tillmatning till nyfödda barn, men 
med varierat innehåll. Nationella 
riktlinjer underlättar att vård-
personal ger likartade råd vilket 
förhoppningsvis ökar amningen, 
vilket gynnar både nyfödda barns 
och mammors hälsa. Vi föresprå-
kar flera nationella riktlinjer i hela 
landet, eftersom det är lättare att 
uppdatera en riktlinje utifrån evi-
dens än flera. Dessutom byter vård-
personal arbetsplatser, där gemen-
samma riktlinjer kan underlätta 
för att komma in i arbetet. Syftet 
med denna studie var att undersö-
ka utformningen av riktlinjer för 
kompletterande tillmatning av ny-
födda barn på svenska kvinnokli-
niker med förlossningsavdelningar. 
Denna studie är betydelsefull inte 
bara för kvinnokliniker, utan även 
för andra kontexter såsom barnhäl-
sovård och barnkliniker.

Bakgrund
WHO och United Nations Children’s 
Fund skapade 1991 konceptet Baby-
Friendly Hospital Initiative (BFHI) 
(World Health Organization, 2016). 
BFHI innefattar en utformad global 
amningsstrategi Tio steg som främ­
jar amning för att skydda och stödja 
samt öka förutsättningar för lyckad 
amning. Enligt amningsstrategin bör 
kvinnokliniker ha riktlinjer för hur 
kompletterande tillmatning av ny-
födda barn ska ske. Socialstyrelsen 
föreskriver dessutom att bröstmjölk-
sersättning endast ges på medicinska 
indikationer (Socialstyrelsen, 2017a). 

Av Socialstyrelsen definierar hel
amning såsom: amning, vitaminer 
samt eventuella läkemedel, och del-
vis amning som förutom bröstmjölk 
även extra tillägg med bröstmjölk-
sersättning, välling eller annan kost 
(Socialstyrelsen, 2017b). Amning har 
en gynnsam effekt för barn genom 
minskad risk för bakteriella infektio-
ner, fetma och plötslig spädbarnsdöd 
(Hansstein, 2016; Mosca & Giannì, 
2017; Victora m.fl., 2016) samt för 
den kognitiva utvecklingen (Horta 
m.fl., 2015; Strøm m.fl., 2019). Amning 
har också hälsoeffekter för ammande 
kvinnor genom minskad risk för bröst- 
och äggstockscancer (Chowdhury 
m.fl., 2015; Edelman & Milio, 1986; 
Victora m.fl., 2016).

Efter förlossningen producerar de 
flesta friska fullgångna barnen glukos 
till mammans bröstmjölkproduktio-
nen startar (Wackernagel m.fl., 2017). 
När detta inte sker finns risk för hy-
poglykemi. Riskfaktorer för hypogly-
kemi är för tidig födsel, låg födselvikt, 
stor för graviditetsåldern (LGA), peri-
natal asfyxi, andningsstörning, infek-
tion, hypotermi, tvillingfödsel och/el-
ler mammor med diabetes (Bromiker 
m.fl., 2019). Strategier för att förebygga 
hypoglykemi hos nyfödda barn inklu-
derar hud-mot-hudkontakt, uppmunt-
ran till tidig amning och frekventa 
blodsockermätningar (Dalsgaard 
m.fl., 2019). Kompletterande tillmat-
ning är en strategi för att förhindra hy-
poglykemi (Wackernagel m.fl., 2020). 
Symtom, prevention samt klinisk 
handläggning och behandling av hy-
poglykemi beskrivs i Nationellt vård­
program  –  Neonatal hypoglykemi hos 

nyfödda med gestationsålder ≥ 35 
veckor (Wackernagel m.fl., 2017). 
Obehandlad hypoglykemi kan orsaka 
hypotoni, hypotermi, nervositet, darr-
ningar och irritabilitet (Stomnaroska 
m.fl., 2017) och i värsta fall andnings-
besvär, kramper och hjärnskada 
(Harding m.fl., 2017). Ibland finns det 
brist på donerad bröstmjölk eftersom 
mammor i Sverige endast får donera 
bröstmjölk upp till tre månader efter 
födseln så prematura och/eller sju-
ka nyfödda barn prioriteras (Olsson 
m.fl., 2020). Kompletterande tillmat-
ning kan utföras med sked, kopp, flas-
ka eller sond med bröstmjölk och/eller 
modersmjölksersättning (Flint m.fl., 
2016). 

Vår studies resultat  
inkluderande diskussion
Riktlinjer från 38 av de 43 svenska 
kvinnoklinikerna analyserades med 
kvalitativ och kvantitativ innehålls-
analys (Elo & Kyngas, 2008). Tre 
kliniker hade inga riktlinjer och två 
kliniker besvarade inte vårt utskick. 
Antalet sidor för de 38 riktlinjerna 
varierade med ett genomsnitt på 19 
sidor, där 16 riktlinjer bestod av en 
till tre sidor. Författare till riktlin-
jerna presenterades i 31 riktlinjer där 
25 var läkare och 22 barnmorskor. 
Vi förespråkar ett tvärvetenskapligt 
författarteam med barnmorskor, 
barnläkare och barnsjuksköterskor 
som är delaktiga i utformningen av 
nationella riktlinjer gällande nyföd-
da barn. Detta för att säkerställa att 
både medicinska och omvårdnadsåt-
gärder inkluderas. Referenser fanns 
med i 19 riktlinjer där 18 refererade 

Stärks amning av  
en nationell riktlinje om  
tillmatning av nyfödda barn?

Nationella riktlinjer underlättar att vårdpersonal ger likartade  
råd vilket förhoppningsvis ökar amningen, vilket gynnar  
både nyfödda barns och mammors hälsa.



26 Barnbladet juni 2021 | #3-2021 Barnbladet juni 2021 | #3-2021 27

Tema: Kost som behandling Tema: Kost som behandling

till det Nationella vårdprogrammet 
för neonatal hypoglykemi hos nyfödda 
barn med graviditetsålder ≥ 35 veckor 
(Wackernagel m.fl., 2017). Fem av de 
38 riktlinjerna innehöll även andra re-
ferenser. Vi förespråkar att referenser 
inkluderas i riktlinjer, för att säkerstäl-
la ett evidensbaserat innehåll.

I 28 av de 38 riktlinjerna beskrevs hur 
nyfödda barn ska ges kompletterande 
tillmatning. Tillmatning med kopp 
rekommenderades i 25 riktlinjer och 
i 24 riktlinjer matningssond. Förslag 
på tillägg var modersmjölksersätt-
ning (n = 32) och bröstmjölk (n = 27). 
Sex riktlinjer presenterade inte något 
ersättningsförslag. Forskning betonar 
att mammans egen bröstmjölk bör an-
vändas om möjligt (Wackernagel m.fl., 
2017). 

Metoder för att stödja amning var 
hud-mot-hudkontakt (n = 25), fri am-
ning (n = 22), vårdplan/amningsplan 
(n = 18), extra stöd (n = 3), optimerad 
vårdmiljö (n = 2), pumpning (n = 3) och 
amningsobservation (n = 1). Tjugofyra 
riktlinjer beskrev att kompletterande 
tillmatning endast ska ske på medi-
cinska indikationer. Två riktlinjer 
beskrev vikten av att minska mam-
mans eventuella skuldkänslor vid 
kompletterande tillmatning. Tjugotvå 
riktlinjer innehöll information om 
varaktigheten av den kompletterande 

tillmatningen med förslag på gradvis 
avveckling. Fem riktlinjer rekommen-
derade återbesök för uppföljning på 
amningsmottagning. De flesta rikt-
linjerna inkluderade riskfaktorer så-
som mamma med diabetes, vilket är 
i enlighet med (Bromiker m.fl., 2019). 
Om mamman har typ 1 eller typ 2 
diabetes beskrevs sällan, vilket är an-
märkningsvärt eftersom detta påver-
kar eventuella insatser för barnet. För 
att förhindra hypoglykemi förespråkas 
att alla nyfödda barn och särskilt barn 
till mammor med diabetes får ligga 
hud-mot-hud (Dalsgaard m.fl., 2019). 
Tidig amning stimulerar bröstmjöl-
ken, vilket främjas av hud-mot-hud-
kontakt och möjligheten att suga för 
både fullgångna och prematurfödda 
barn (Widström m.fl., 2020). 

Föräldrastöd beskrevs sparsamt i 
riktlinjerna. Vi betonar vikten av att 
båda föräldrar får stöd under gravi-
ditet, förlossning och postpartum, 
då kommunikation och samhörig-
het hos föräldrarna ökar om de får 
professionellt stöd (Abbass-Dick & 
Dennis, 2018; Bäckström m.fl., 2017; 
Widarsson m.fl., 2015). Att inkludera 
partner/pappan är viktigt, då det ofta 
påverkar kvinnans beslut gällande 
amningen (deMontigny m.fl., 2018). 
Dessutom främjas amningen av pre-
natal utbildning, hud-mot-hudkon-
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takt och amningsutbildning till såväl 
föräldrar som vårdpersonal (McCoy 
& Heggie, 2020; Olsson m.fl., 2020). 
Kvinnor med komplikationer under 
förlossningen, såsom fosterpåverkan, 
kejsarsnitt eller postpartumblödning, 
ammar kortare tid än vid okomplice-
rade förlossningar (Häggkvist m.fl., 
2010). Dessutom får barn som föds 
med kejsarsnitt oftare kompletteran-
de tillmatning jämfört med barn som 
föds vaginalt (Zwedberg m.fl., 2015). 

Slutsatser
I flertalet av riktlinjerna beskrivs 
amningsfrämjande åtgärder, såsom 
hud-mot-hudkontakt samt att barnet 
ska ges möjlighet att amma fritt. De 
amningsfrämjande åtgärderna stäm-
mer väl överens med rekommendatio-
nerna i Tio steg som främjar amning. 
Det är än viktigare med instruktio-
ner, praktisk hjälp, uppmuntran och 
stöd till föräldrarna, för att stimulera 
mjölkproduktionen om barnet och 
mamman måste separeras (Olsson 
m.fl., 2020), vilket ska undvikas om 
möjligt. 

Vi betonar att det ska finnas en ge-
mensam nationell riktlinje med än 
mer fokus på omvårdnadsåtgärder så-
som föräldra- och amningsstöd. Detta 
eftersom alla har rätt till jämlik och 
evidensbaserad vård. •
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During adolescence, young persons 
go through a series of changes. It is 
a time for them to identify whom 
they are, to build relationships 
outside of their family and become 
autonomous. Besides this, it is also 
the stage during which they learn 
and develop the skills they will need 
to manage the transition to adult-
hood. For young persons with a 
chronic illness, this period includes 
the extra responsibility for manag-
ing their illness. To facilitate this 
process, patient empowerment has 
been suggested as a way young per-
sons can develop the skills to man-
age adolescence and their illness 
and be prepared for adulthood.  
  The transition to adulthood and 
adult care can be facilitated through 
patient empowerment. This entails 
a change in the caring relationship, 
where the young person gets and ac-
cepts the opportunity to take a more 
active role in care. By empowering 
young persons, their communi-
cation skills are improved. These 
skills are essential especially during 
adulthood, when young persons are 
meant to fend for themselves and 
express their needs.  

From an early age, I was diagnosed with 
asthma, this means that I have been 
through my childhood,  adolescence 
and now adulthood, with this chronic 
illness. As a young person, my expe-
rience was characterized by struggling 
with the boundaries imposed by my 
illness, the amount of responsibility 
I was allowed to take and finding my 
own way of dealing with it. Now, as a 
30-year-old adult, I know how to cope 
with my illness. However, I am certain 
that this process would have been faster 
and more effective, if I had had the sup-

port to become more involved in care 
from an early age. My experience is sim-
ilar to that described by young persons 
with chronic conditions in recent years. 
Studies have found that young persons 
have insufficient knowledge to manage 
their illness, feel anxious about the re-
sponsibility shift, have difficulty com-
municating with the healthcare pro-
vider and do not manage the transition 
to adult care very well [1, 2]. 

Patient empowerment  
and chronic conditions
Patient empowerment has been sug-
gested as a relevant approach in the 
care of persons with chronic condi-
tions for several decades. It is relevant 
in this context, since it allows persons 
to develop the skills they need to be-
come actively involved in care, man-
age their illness and assist others who 
are experiencing a similar situation. 
Patient empowerment is the process 
or outcome that results from com-
municating with the healthcare pro-
fessional and sharing resources, that 
leads to enhanced feelings of control, 
self-efficacy and coping abilities [3]. 
Patient empowerment is based on a 
mutually respectful relationship with 
the healthcare provider, where both 
individuals are working towards a 
common goal, based on the needs and 
resources of the patient. 

Empowered persons can make in-
formed decisions about their health, 
participate in the decision-making 
process and fend for themselves when 
treated unfairly. Moreover, they are 
aware of how their illness influences 
their lives and know how to accom-
modate to their needs. Overall, pa-
tient empowerment facilitates going 
through life with a chronic illness. 
However, despite its relevance, there 

is still several gaps in the evidence of 
patient empowerment. For instance, 
available instruments have question-
able theoretical foundations or are of 
low quality [4, 5].  Additionally, con-
ceptual maps have suggested how this 
construct relates with other outcomes, 
both immediate and long-term. Yet, it 
is still not possible to conclude if patient 
empowerment is the variable leading to 
improvements over another one. 

Patient empowerment  
and the transition to adulthood
While research on empowerment has 
included persons from all ages, the 
number of articles that include chil-
dren and young persons, is very limited. 
Considering the benefits of patient em-
powerment and the different develop-
mental stages and the tasks associated 
with them, it is questionable why pre-
vious research has not focused on this 
construct within the context of adoles-
cence and the transition to adulthood. 

Adolescence is a stage characterized 
by a series of physical, cognitive and 
social changes. It is also a time when 
young persons start to experience dif-
ferent transitions, among them, the 
transition to adulthood. Additionally, 
those living with a chronic illness will 
also start to prepare for the eventual 
transition to adult care. Both the tran-
sition to adulthood and to adult care 
are referred to in the literature as a 
healthcare transition and can be de-
fined as a process that prepares young 
persons to take charge of their lives 
and health [6]. Even when transition 
is an essential component of adoles-
cent medicine, research on this did not 
flourish until after 2011 [7]. Available 
research has attempted to evaluate 
transition programs (i.e. interventions 
that facilitate the transition process). 

However, methodological limitations 
of current studies and the focus on dis-
ease-specific interventions, are some 
of the reasons that has limited the im-
plementation of transition programs 
as usual care. Additionally, most in-
terventions focus on disease-specific 
outcomes and do not take into con-
sideration that transition addresses 
medical, psychosocial and vocational 
issues. Hence, research that focuses on 
psychosocial outcomes, such as patient 
empowerment is needed. 

Ongoing research: STEPSTONES 
Project CHD and Diabetes
As mentioned previously, there is a 
gap in evidence on the effectiveness of 
transition programs for persons with 
chronic conditions. To this, we have 
to add that research has focused on 
disease-specific outcomes. To address 
this gap the STEPSTONES project 
(Swedish Transition Effects Project 
Supporting Teenagers with chrONic 
mEdical conditionS) was established. 
The project’s overall aim is to develop 
and evaluate the effectiveness of tran-
sition programs for young persons 
with chronic illnesses. STEPSTONES 
involves researchers from different 
countries (e.g. Sweden, Belgium) 
and all seven-university hospitals in 
Sweden. Moreover, the project ini-
tially started with young persons with 
congenital heart defects [8] and it now 
includes patients with diabetes [9]. 

The project involves a series of qual-
itative [10, 11] and quantitative studies 
[12, 13], which have help in the devel-
opment and evaluation of a transition 
program that aims to empower young 
persons. In order to develop the transi-
tion program, the group has followed 
a thorough process called intervention 
mapping. This involved individual and 
focus group interviews with young 
persons and their parents, a review of 
the literature and the development of 
a measurement for patient empower-
ment [13]. The intervention’s effective-
ness is evaluated in two different stud-
ies, one that involves young persons 

with congenital heart defects and the 
other one includes young persons with 
diabetes. Participants with congenital 
heart defects are part of a hybrid study 
design that involves a randomized 
controlled trial embedded in a longitu-
dinal observational study. Participants 
are followed-up for a period of two 
and a half years and are asked to an-
swer a set of questionnaires in three 
different occasions. The intervention 
involves amongst other things, eight 
key elements: 1) a trained transition 
coordinator; 2) a written person-cen-
tered transition plan; 3) information 
and education about their illness, 
treatment and health behaviors; 4) 
telephone and email availability; 
5) information about their clinic in 

adult care; 6) guidance of parents; 7) 
meeting with peers; and 8) transfer to 
adult care [8]. Additionally, to be able 
to capture how the transition program 
leads to change and how the outcomes 
are created, based on the different el-
ements of the intervention, a process 
evaluation is being simultaneously 
undertaken along with the effective-
ness study [14]. This study started in 
2016 and data collection will be done 
by the end of the spring of 2021. Given 
that the key elements of the transition 
program are generic, this same inter-
vention is being tested in young per-
sons with diabetes in a randomized 
controlled trial [9]. This study started 
last year and participants will have the 
same follow-up period as those from 
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the congenital heart disease study. The 
primary outcome for both studies is 
patient empowerment. Additionally, 
other outcomes such as transition 
readiness, quality of life, patient-re-
ported health and disease-specific 
outcomes are also measured [8, 9]. 

Doctoral thesis and research focus 
The research for my doctoral thesis was 
part of the STEPSTONES project. The 
overall aim of my thesis was to explore 
patient empowerment during the tran-
sition to adulthood of young persons 
with chronic conditions. To achieve 
this aim, I undertook four different 
studies that helped me understand 
how the concept of empowerment is 
used in the care of persons with chron-
ic illnesses, available instruments to 
measure it and how does this construct 
relates to other transition-related var-
iables. The majority of my studies in-
cluded young persons between the ages 
of 14–18 years and with either congen-
ital heart defects or diabetes. 

The results of my research indicate 
that there is no consensus on a defi-
nition of patient empowerment and 
that available studies use a range of 
instruments that operationalize patient 
empowerment in different ways. This 
heterogeneity in the evidence makes 
the comparison across studies more 
difficult, since different researchers 
understand and measure patient em-
powerment in different ways. Since 
none of the available instruments had 
been tested in young persons, part of 
my doctoral research involved devel-
oping the Gothenburg Young Persons 
Empowerment Scale (GYPES). The 
scale is based on the theoretical work 
from Small and colleagues [3], it in-
cludes 15 items measured on a five-
point Likert scale, with higher scores 
denoting a higher level of patient em-
powerment [12]. The scale is generic, 
meaning it can be used in different 
chronic conditions and its meant to be 
used in both clinical and research set-
tings. GYPES is currently being used in 
different research studies and has been 
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translated to over five languages. There 
is also a modified version that can be 
used in adults with chronic conditions. 

While there is plenty of research 
on patient empowerment, there is 
little evidence on how this construct 
relates to other variables and espe-
cially to those variables that are also 
important during the transition to 
adulthood and adult care. Findings 
from my thesis show that, when as-
sessed cross-sectionally, patient em-
powerment is associated with tran-
sition readiness and communication 
skills. When assessed longitudinally, 
we found there is preliminary evidence 
that patient empowerment leads to 
improvements in communicating 

with the healthcare providers. This 
study is one of the few that have use 
longitudinal data and statistical tests 
that attempt to assess the direction of 
effects between patient empowerment 
and other variables. Communication 
skills are fundamental during the 
transition to adulthood and adult 
care; since it helps young persons ex-
press their needs, ask questions and 
be capable of participating in the 
decision-making process. Improved 
communication skills can potentially 
mean that young persons can discuss 
aspects related to adulthood, educa-
tion, sexuality, health behaviors and 
relationships, all which are important 
during transition. •

Tack för möjligheten att gästskriva 
för er! Jag heter Niclas Wennerlund 
och är Grundare till föreningen 
Bara Vanlig. 

Det var faktiskt en ren slump att Bara 
Vanlig kom till. Ända sedan min dotter 
Melina var liten har hon alltid tyckt om 
att röra sig på de mest omöjliga ställ-
en. Trots hennes funktionsnedsätt-
ningar/-variation, inget tal och dålig 
motorik, så tar hon sig fram på sitt sätt. 

Det är inte det första man tänker, att 
Melina är en löpare som springer varje 
tisdag på Hellasgården, utan mer den 
här tjejen behöver assistans och stöd 
hela tiden för att kunna göra saker. 

Men det är precis det vi gör. Vi lå-
ter Melina och andra personer som 
samhället inte ser som idrottare få 
bestämma sin egen träning tillsam-
mans med sitt sociala stöd. Det sociala 
stödet kan vara en anhörig, personlig 
assistent, kompis, partner eller någon 
annan som känner personen väl. De 
sociala stöden möjliggör att de över-
huvudtaget kan ta sig till träningen, 
att de får möjligheten att komma ut-
anför dörren och chansen att träffa 

kompisar på sina villkor. Vi har ingen 
åldersgräns utan alla är välkomna på 
vår träning: spring, rulla eller gå, du 
väljer själv. Vissa läser ordagrant våra 
inbjudningar och tar med sig cykel för 
att testa ifall man verkligen får rulla 
men det är precis så det ska vara. 

Många av våra deltagare har inte 
upplevt rörelseglädje och gemenskap, 
de har provat på sporter i andra fören-

ingar men kanske inte riktigt klarat av 
att delta 100 % på grund av begräns-
ningar. På Bara Vanlig finns inga be-
gränsningar eftersom det är deltagaren 
själv som sätter sitt eget mål. 

Efter träningen samlas de som vill 
och tar en fika med andra deltagare. 
Man tar själv med sig valfri fika och det 
brukar bli härliga interaktioner bland 
våra deltagare. Det är väldigt kul att 

Bara VanligBara Vanlig

Rörelseglädje och gemenskap för alla!Rörelseglädje och gemenskap för alla!
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se hur även det sociala interagerandet 
går framåt. 

Vi jobbar enligt Bara Vanlig-
metoden som är en metod där fokus 
ligger på bemötande och kommuni-
kation. I många situationer är det det 
sociala stödet, assistenter, anhöriga el-
ler samhället som bestämmer åt våra 
deltagare. 

Hos oss är det deltagaren som är i 
centrum. En viktig sak som kan tyckas 
vara liten men som är otroligt viktig är 
att vi alltid hälsar på deltagaren först. 
En annan sak är att vi alltid ställer 
öppna frågor:

–  Hej Kalle, vad vill du göra idag? 
Sen får man vänta in svaret.
–  Niclas jag vill springa med min 

pappa själv i dag!

–  Ok, härligt va kul då ses vi på fika 
efteråt?

–  Ja, det gör vi!
Vi jobbar med något som många 

inom idrotten använder: MI (Moti-
vational Interviewing) där man just 
jobbar med öppna frågor och positiv 
förstärkning. En annan viktig ingre-
diens i vår metod är en evidensba-
serad studie från Kanada som heter 
Self-Determination-Theory. SDT 
bygger på tre hörnstenar: autonomi, 
tillhörighet och att man får göra 
något man är bra på. Det förstärker 
både inre motivation och yttre mo-
tivation för deltagaren. Sist men inte 
minst handlar Bara Vanlig-metoden 
om enklare neurovetenskap; vad som 
händer med kropp och knopp när man 

tränar? Allting bottnar i situationsba-
serade händelser från våra tränings-
tillfällen. 

Denna ledarskapsmodell utbildar vi 
samtliga av våra volontärer i för att del-
tagaren ska kunna träna från Kiruna 
till Ystad och ändå känna igen sig. Vi 
vill sprida Bara Vanlig-metoden till 
kommuner inom verksamheter som 
daglig verksamhet, skolor, gruppboen-
den och daglig verksamhet. Vi har en 
kommun som vi kommer börja jobba 
med under 2022, fler står på tur. 

Vi har stöd från Kronprinsessparets 
stiftelse, Radiohjälpen och Skandia. I 
januari 2021 vann vi Årets Peppare 
på Idrottsgalan, ett pris som de-
las ut av Generation Pep och Riks
idrottsförbundet. Det känns otroligt 
roligt! Det visar att samhället börjar 
se personer med funktionsnedsätt-
ning/-variation och inse att alla kan 
bidra efter sin förmåga. Det är verkli-
gen ett viktigt steg för oss att ta. 

Det känns fantastiskt att de får 
skina och synas för de personer de är 
och man ser bakom funktionsnedsätt-
ningen/-variation istället för hindren. 
Nu finns vi på sju ställen i Sverige och 
vårt långsiktiga mål är att vi ska bli 
nationella och ett komplement till 
parasporten. 

Bara Vanligs motto är ”Rörelse
glädje och gemenskap är för alla 
oavsett förmåga”. •

Mer information om  
Bara Vanlig finns på:

www.baravanlig.se 

Vi finns också på Facebook, 
Instagram och Linkedin. 

Niclas med sin dotter Melina.

Niclas Wennerlund
Verksamhetsansvarig 
Bara Vanlig Hälsa

Familjer har olika förutsättning-
ar, svårigheter och möjligheter att 
tillse att barn uppnår en god hälsa. 
När ett barn misstänkts fara illa har 
sjuksköterskan en skyldighet att 
orosanmäla detta till socialtjäns-
ten och när ett barn eller familj har 
behov av insatser, både från hälso- 
och sjukvården och socialtjänst, 
ska möjligheten till en Samordnad 
Individuell Plan (SIP) erbjudas fa-
miljen. Tidigare forskning visar på 
olika hinder för orosanmälan och 
tvärprofessionell samverkan angå-
ende barn och deras familjer. 
  I ett masterarbete i omvårdnad 
av Anne-Sofie Johansson, barnsjuk-
sköterska, intervjuades nio sjukskö-
terskor på barnavårdscentraler om 
sin erfarenhet av orosanmälan och 
samverka med andra professionel-
la och med familjerna i SIP-möte. 
Trots barnens behov och familjens 
rättigheter till samverkan som är 
reglerade i både Socialtjänstlagen 
och Hälso-och sjukvårdslagen, 
belyser sjuksköterskorna inom 
barnhälsovården att det finns fle-
ra utmaningar i samverkan både 
tvärprofessionellt och i mötet med 
familjerna. 

Det som framkom i intervjuerna med 
sjuksköterskorna var att de upplevde 
sig ha både formell och reell kompetens 
som behövs för att upptäcka de barn 
som riskerar att fara illa och samver-
ka med socialtjänsten om familjerna. 
Relationerna mellan de professionella 
påverkade samverkan och att ha av-
satt tid för samverkan var en förut-
sättning menade sjuksköterskorna. 
Sjuksköterskorna identifierade samver-
kan som en omvårdnadshandling och 

försökte få till en relation och tillit mel-
lan familjen och sig. Sjuksköterskorna 
berättade även om olika strukturella 
hinder för samverkan, som innebar 
att sjuksköterskorna inte samverkade 
i den grad som barnen och familjer-
na har rätt till. De berättade även att 
deras tidigare erfarenheter av samver-
kan påverkade förtroendet de hade för 
socialtjänsten. Det skiljde sig även åt 
gällande vilket stöd och handledning 
sjuksköterskorna fick i sitt arbete. 

Förutsättningar för samverkan
Sjuksköterskorna upplevde att samver-
kan med socialtjänsten ofta var otill-
räcklig, ibland rentav dålig. De ansåg 
att om samverkan förbättras hade 
det kanske inneburit att socialtjäns-
ten kunnat kopplas in tidigare kring 
barn med olika riskfaktorer för ohälsa. 
De ansåg att symtomen på ohälsa hos 
barnet kunnat förebyggas genom att 
gemensamt kartlägga behovet av stöd 
och erbjuda tidiga hälsofrämjande in-

Samverkan mellan 
barnhälsovård och socialtjänst

Illustration: Hanna Stenman
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satser till föräldrarna. När samverkan 
saknades och familjens situation på-
verkade barnets hälsa negativt, upp-
levde sjuksköterskorna att familjens 
bekymmer i slutändan hamnade hos 
dem.

Sjuksköterskorna upplevde att syn-
sättet mellan socialtjänsten och sjuk-
sköterskan skilde sig åt och struktu-
ren för hur samverkan skedde skilde 
sig mellan sjuksköterskornas arbets-
platser, både hur samverkan skedde 
på ett professionellt plan inom olika 
kommuner och hur samverkan struk-
turerades på individuellt plan för fa-
miljerna. Sjuksköterskorna berättade 
att det hänt att barnmorskorna och/
eller socialtjänsten inte dykt upp på 
samverkansmötena mellan de profes-
sionella. Det påverkade både mötets 
funktion och relationen till de andra 
professionella negativt. 

Relationen mellan sjuksköterskorna 
och socialtjänsten upplevde de hade 
förbättrats efter att de hade börjat 
medverka i lokala strukturella samver-
kansarbeten. I några kommuner fanns 
det en väl utarbetad samverkan för de 
yngsta barnen i VIB (Very Important 
Baby) men att alla barn mellan 0 och 
6 år då inte inkluderades i samver-
kansformen för SIP (Samordnad In-
dividuell Plan). När sjuksköterskorna 
hade en god relation med personerna 
på socialtjänsten upplevdes det inte så 
jobbigt att ringa och rådgöra med so-
cialtjänstens personal. 

Sjuksköterskorna hade även erfa-
renhet av att föräldrarna inte godkän-
ner samverkan och inte förstår att de 
professionella agerar utifrån barnets 
bästa för att det ibland skiljer det sig åt 
vad de professionella och föräldrarna 
anser vara barnets bästa. Ibland upp-
levde sjuksköterskorna att föräldrarna 
spelade ut de professionella aktörerna 
mot varandra, när de inte samverkade. 
Sjuksköterskorna upplevde att föräld-
rarna hade nytta av att se och förstå de 
olika professionernas uppdrag under 
SIP-mötet, då föräldrarna ibland både 
saknade kunskap om barnets behov 

och motivation till att söka hjälp för 
sin situation av olika verksamheter. 

	” Man samlas vid en SIP alla de berör­
da runt barnet, att alla är med och 
hör samtidigt vad som bestäms vad 
som finns. Ja, att allting läggs på bor­
det och föräldrarna får ju också den 
möjligheten då, det är ju inte bara vi 
i våra olika yrkeskategorier om man 
säger så som samverkar, utan även 
barnets familj. Utan alla kommer 
ju till tals, och tillsammans kan vi 
hjälpas åt för att komma till en bra 
lösning och en fortsättning, så det är 
absolut en möjlighet.” 

Det upplevdes som en trygghet när de 
professionella kände varandra och var 
i samverkansgrupp, eller samverkat 
tidigare om familjer. När sjuksköter-
skorna kände trygghet med de andra 
professionella hade de modet att bju-
da in till samverkan oftare och även 
av förebyggande och hälsofrämjande 
karaktär. Sjuksköterskorna upplev-
de att samverkan med socialtjänsten 
genom SIP-möte fungerade bra, de 
upplevde att formen och strukturen i 
SIP-mötet var en styrka. Trots att am-
bitionen var att samverka mer, att de på 
samverkansmöten med socialtjänsten 
bestämt att de gemensamt skulle träffa 
familjerna, deltog inte sjuksköterskor-
na i SIP-möte särskilt ofta.

Sjuksköterskorna berättade att de 
nekats av socialtjänsten att delta i SIP-
möte och att socialtjänsten ibland upp-
levdes svår att få kontakt med och mot-
villig till samverkan. De upplevde att 
sjuksköterskan inte alltid har en själv-
klar roll i samverkan kring familjerna 
och att de ibland behövde strida för att 
bli delaktig i samverkan, det skedde 
att de fick redan på att samverkan i 
SIP skett utan att de varit inbjudna. En 
sjuksköterska berättade om att social-
tjänsten avstyrt samverkan med sjuk-
sköterskan trots föräldern önskemål 
och en annan sjuksköterska berättade 
att hon var inbjuden till VIB-möte inn-
an barnet föddes, men efter att barnet 

var fött inte blev inbjuden till SIP-möte 
trots att hon träffade familjen en till två 
gånger i veckan. 

En del sjuksköterskor upplevde 
sekretessen ojämlik mellan dem och 
socialtjänsten och beskrev sekretes-
sen som ett fysiskt hinder liknande 
en vägg. Sjuksköterskorna tyckte att 
det var viktigt att alla i SIP-mötet kan 
ta del av all information och att in-
formationen inte ägs av en part, utan 
dokumenteras i en samordnad indivi-
duell plan (SIP) som finns tillgänglig 
både för familjen och för de professi-
onella. SIP-mötet behövde ibland ske 
enbart för att belysa var och ens del 
i samverkan, för att försäkra sig om 
vilka insatser som pågår och att rätt 
stöd ges till familjen. Ibland hade för-
älderns behov fått styra och då hade 
de haft SIP-mötet på mödravården i 
samband med en graviditetskontroll 
eller på barnavårdscentralen i sam-
band med ett hälsobesök för barnet. 
Att använda sig av en moderator för 
SIP-mötet eller under mötet skriva upp 
problem, rädslor och möjliga lösningar 
på en Whiteboard påverkade familjens 
möjligheter till delaktighet positivt be-
rättade sjuksköterskorna. 

Behov av kunskap
Sjuksköterskorna upplevde det viktigt 
att agera för att identifiera och tillse 
barnets behov genom orosanmälan 
eller samverkan för att barnets bäs-
ta skulle kunna prioriteras. Att vara 
delaktig i samverkan beskrevs som att 
finnas som professionell för barnet och 
att i sin yrkesroll var opartisk mellan 
föräldrar och andra professionella. 

När sjuksköterskan kände oro för 
ett barn eller oro för föräldrarnas 
förmåga att ta hand om sitt barn, så 
avsattes mer tid för längre och tätare 
besök för familjen. Ibland var det inte 
konkreta saker som föräldern eller 
barnet gör som väcker deras oro, utan 
mer helheten av hela familjens situa-
tion tillsammans med sjuksköterskans 
kunskaper och erfarenhet. Att fatta 
beslutet om att orosanmäla upplevdes 

svårt och var en utmaning för sjuk-
sköterskornas relation med familjen. 
När sjuksköterskorna upplevde att det 
var något speciellt kring orosanmälan, 
så valde en del sjuksköterskor även att 
ringa eller lämna orosanmälan per-
sonligen som en strategi, för att skapa 
en dialog med socialtjänsten och ge 
orosanmälan mer tyngd. 

	” …jag kan ju inte skriva att jag känner 
mig hotad, jag är ju inte fysiskt hotad, 
men känslan är ju det. Det kan jag ju 
inte skriva i barnets journal, så då 
skulle ju det aldrig komma fram till 
socialtjänsten. Sedan om det är rätt 
eller fel det vet jag inte.”

Sjuksköterskorna hade kunskap och 
erfarenhet av att familjer med social 
problematik flyttar mellan kommuner 
för att undvika insyn i familjens situ-
ation av professionella och hade svårt 
att avgöra hur länge och ofta de ska 
fortsätta att kalla barnet till BHV, när 
de inte fick någon kontakt med famil-
jen och då riktlinjer för detta saknas. 

Hur sjuksköterskornas kompetens 
och omvårdnadsperspektiv togs tillva-
ra på av socialtjänsten upplevdes olika 
av sjuksköterskorna. Några sjukskö-
terskor upplevde att deras professio-
nella bedömning inte tillvaratogs, trots 
deras specialistkunskap i omvårdnad 
och deras unika insyn i familjen. De 
hade inte heller alltid tagits på allvar av 
socialtjänsten när de förmedlat enbart 
en känsla av oro för ett barn. Men en 
del upplevde att deras bedömning av 
förälderns kompetens vägde tungt i 
socialtjänstens bedömning. Det hade 
hänt att socialtjänsten inväntat oro-
sanmälan från sjuksköterskan som 
avgörande i socialtjänstens beslut om 
barnet. När sjuksköterskorna har gjort 
anmälningar på allvarliga grunder, 
och återkoppling sker att utredning ej 
startas av socialtjänsten, kände sjuk-
sköterskorna en misstro till social-
tjänstens bedömning. 
Sjuksköterskorna kände en oro för hur 
föräldrar med olika svårigheter som 

psykisk ohälsa, funktionshinder eller 
social utsatthet, med små marginaler 
skulle klara av sitt spädbarns behov av 
mat, närhet och sömn, samt i fram-
tiden klara av det växande barnets 
behov. De ansåg att dessa föräldrar 
skulle erbjudas olika insatser av soci-
altjänsten för att öka möjligheterna att 
lyckas i sitt föräldraskap. En viktig del 
i sjuksköterskornas arbete var att sam-
ordna vården för barnen och hänvisa 
föräldrar till andra verksamheter, spe-
ciellt föräldrar med språkbarriär eller 
social utsatthet var i behov av mer stöd 
av sjuksköterskan. Sjuksköterskorna 
agerade även för att stödja familjen 
när andra verksamheterna inte tog 
sitt ansvar.

När socialtjänsten lyssnade in 
sjuksköterskornas kunskap om bar-
nets omvårdnad utifrån aktuella 
råd och erfarenheter kunde social-
tjänstens personal ge stöd utifrån 
evidensbaserad kunskap till famil-
jen. Sjuksköterskorna berättade att 

det hänt att socialtjänstens personal 
tillfälligt tagit över omvårdnaden av 
barnet för att föräldern saknade för-
måga att komma vidare i situationen. 
De flesta sjuksköterskorna var ensam 
ansvarig sjuksköterska för barnen på 
BHV och beskrev att det gav dem en 
helhetsbild av familjen.  Familjerna 
med social utsatthet kunde kännas 
tunga att ta hand om och var resur-
skrävande för sjuksköterskorna. En 
sjuksköterska beskrev att en ensam-
stående förälder med psykisk sjukdom 
placerade henne i en roll som liknades 
vid förälderns mamma och det blev en 
ohållbar situation när föräldern inte 
beviljades stöd även från socialtjäns-
ten. Några sjuksköterskor beskrev att 
de delade på ansvaret med en annan 
sjuksköterska, de gjorde hembesök 
tillsammans och det kändes lättare att 
vara två som orosanmälde. Men även 
då var det svårt att ge en konkret an-
ledning till socialtjänsten om vad som 
orsakade deras oro för barnet.

Illustration: Hanna Stenman
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Vi vet att den omvårdnad barn och 
ungdomar får när de är på sjuk-
huset har stor betydelse för deras 
upplevelse och tillfrisknande. Men 
en ständig debatt är: hur mäter vi 
den omvårdnaden på bästa sätt? 
Så kallade kvalitetsindikatorer för 
att mäta omvårdnad generellt har 
funnits länge men för bara några 
år sedan fanns det inga sådana kva-
litetsindikatorer specifika för barn 
och ungdomar. 

År 2009 tillsattes därför en arbets-
grupp av Riksföreningen för Barn­
sjuksköterskor på initiativ av dåva-
rande ordförande, Britt-Marie Ygge. 
Arbetet resulterade i fem kvalitets
indikatorer för omvårdnad inom 
barnsjukvård. Indikatorerna täckte 
områdena amning, smärtlindring, 
venösa infarter, läkemedelshante-
ring och tillhandahållande av en 
barnorienterad sjukhusmiljö. Tre av 
dessa kvalitetsindikatorer är presen-
terade i Kvalitetsindikatorer inom 
Omvårdnad (Forsner, 2013; Forsner & 
Mörelius, 2013; Forsner & Ygge, 2013).

Men kan sjuksköterskor ge 
bra omvårdnad och finns det 
förutsättningar för att göra det? 
Det är tänkt att kvalitetsindikatorer ska 
användas för att övervaka, mäta och 
jämföra vårdens kvalitet med syfte att 
kunna förbättra vårdkvaliteten. Men 
det räcker ju inte att mäta utfallet, till 
exempel hur många barn som ammas 
och får bra smärtlindring. Vi behöver 
också ta reda på om sjuksköterskor-
na ger god omvårdnad och om de har 
goda förutsättningar för det. Därför 

utarbetade vi, författarna till denna 
artikel, frågeformulär för att mäta 
vilka förutsättningar sjuksköterskor 
och vårdenhetschefer anser att de har 
på sin arbetsplats for att bedriva god 
omvårdnad inom de fem identifierade 
områdena för kvalitetsindikatorer.

Hur mäter man förutsättningar?
Förutsättningar kan mätas på struk-
tur- och processnivå. Struktur kan 
t.ex. vara organisation, utrustning, 
bemanning och riktlinjer. Process 
handlar mer om det som sker i mötet 
med barnet/familjen såsom kunskap 

Sjuksköterskors förutsättningar att bedriva 
god omvårdnad inom barnsjukvården kan 
studeras med nya frågeformulär 

Syfte 
Att i en pilotundersökning testa 
kvalitetsindikatorer ur 
vårdgivarperspektiv för venösa 
infarter, smärta och 
läkemedelshantering vid sjukhusvård 
av barn och ungdomar   

 

Slutsats 
Resultaten talar för att dessa kvalitetsindikatorer kan  
användas för uppföljning av barnsjukvården men  
enkätfrågorna kan behöva modifieras något innan  
nationellt bruk. Det återstår också att utforma instrument  
för resultatmål där patienter och vårdnadshavare kan  
utvärdera erhållen vård. 

Bakgrund  
Forskning om omvårdnad av sjukhusvårdade barn visar att: 
• Smärta är underbehandlat  
• Läkemedelshantering är riskfyllt 
• Venösa infarter är otillräckligt dokumenterat  
Därför har RfB tagit fram kvalitetsindikatorer för  
omvårdnad av sjukhusvårdade barn  
Se även  barnavsnitten i Kvalitetsindikatorer inom omvårdnad (2013)   
Forsner, Mörelius, Ygge, redaktör Idvall 
 
 

Metod 
Enkät till vårdenhetschefer (n=9) 
och sjuksköterskor(n=113)  
på två barnkliniker i 
Mellansverige. 
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Sjuksköterskors svar 
på frågan:  
Följer du de 
riktlinjer som finns 
för smärtbehandling 
på din enhet? 

Kvalitetsindikatorer inom  
omvårdnad i barnsjukvården  
en pilottest  Maria Forsner Leg ssk Med Dr Evalotte Mörelius Leg ssk Med Dr Lena Hanberger Leg ssk Med Dr  
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Vårdenhetschefers 
svar på frågan: Finns 
det förutsättningar 
att administrera 
läkemedel utan 
störning? 
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Sjuksköterskors svar på frågan:  
Tycker du att du har tillräckligt 
med kompetens om venösa 
infarter för arbetet på din enhet? 
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Sjuksköterskors svar på frågan:  
Följer du de riktlinjer som 
finns för venösa infarter på din 
enhet? 
 

Sjuksköterskors svar på 
frågan: Är du nöjd med 
de förutsättningar som 
finns på din enhet för 
säker och trygg 
läkemedelshantering? 

Resultat  
 

Riksföreningen för 
Barnsjuksköterskor, RfB 

Postern som presenterades på Barnveckan 2014.

Sjuksköterskorna försökte få föräld-
rarna att förstå att de ville barnets 
bästa och att familjen var i behov av 
hjälp. Flera av sjuksköterskorna hade 
erfarenhet av att relationen med för-
äldrarna har förbättrats efter att de be-
rättat om sin oro för barnet och gjort 
en orosanmälning till socialtjänsten. 
Några sjuksköterskor såg det som en 
möjlighet att motivera föräldrarna att 
tillsammans med sjuksköterskan skri-
va orosanmälan, som en ansökan om 
stöd från socialtjänsten. Syftet var då att 
föräldrarna skulle uppleva sig delaktiga 
och den negativa klang som orosanmä-
lan har minskades när föräldrarna och 
sjuksköterskan skrev den tillsammans. 
Några sjuksköterskor hade erfarenhet 
av att bjuda in socialtjänsten till BHV 
eller att ha varit med familjen i det för-
sta mötet på socialtjänsten. 

Föräldrarna visade ofta tacksamhet 
till sjuksköterskan för det stöd de fick i 
samverkan och för att sjuksköterskan 
stred för deras skull trots problemen i 
familjen. Sjuksköterskorna bjöd ibland 
in föräldrarna inför SIP-mötet för att få 
inblick i deras tankar och kunna upp-
muntra till möjligheten att deras röst 
blir hörd. Sjuksköterskorna menade att 
de hjälpte föräldrarna att sätta ord på 
sina känslor och upplevelsen av sin si-
tuation, vilket bidrog till en fördjupad 
relation mellan de professionella och 
föräldern. Samverkan blev inte bara 
då praktisk hjälp utan skapade även 
möjligheter att få emotionell hjälp. När 
föräldrarna kom till tals individuellt i 
SIP-mötet kunde deras versioner skilja 
sig åt eller aldrig tidigare blivit lyfta 
sinsemellan om vad som är problemet 
och hur det kan lösas. Det upplevdes 

Anne-Sofie Johansson
Filosofie master,  
Barnsjuksköterska

anne-sofie.johansson@ 
hotmail.com

Lästips: 
A. Johansson. Samverkan mellan 
barnhälsovård och socialtjänst. 
Sjuksköterskors upplevelse av sam-
verkan kring familjer med behov 
av stödjande och hälsofrämjande 
insatser. Göteborgs universitet 

ofta som en trygghet för föräldrarna 
när alla professioner fick insyn i hur 
familjen fungerar under SIP-mötet för 
även om ingen konkret lösning kunde 
ske så var problemen synliggjorda.

Behov av stöd och handledning 
Sjuksköterskorna berördes av relatio-
nen med barnet och familjerna och 
av de situationer de möter i sitt ar-
bete. Sjuksköterskorna berättade om 
den känslan, om att i sitt arbete möta 
barn de aldrig kommer glömma, för 
att barnens livssituation gjort ett stort 
intryck på dem. Trots att sjuksköter-
skorna gjort en orosanmälan kände de 
fortfarande en oro för barnet. Känslan 
av oro försvann inte enbart genom att 
underrätta socialtjänsten, för sjukskö-
terskan hade en relation med barnet 
och familjen. 

	” …man gör flera anmälningar och 
känner känslan av att det inte händer 
någonting, sedan kanske det händer 
jättemycket som jag inte vet om, men 
det är en liten maktlöshet liksom, att 
lämna det bara.” 

Samtliga sjuksköterskor uttryckte 
känslan av att inte veta som en utma-
ning i deras arbete. De kände även en 
oro för att missa barn som riskerar fara 
illa eller barn som far illa. Tillgången 
för stöd till sjuksköterskorna skilj-
de sig åt dem mellan i både frekvens 
och upplevelse av tillgänglighet. 
Sjuksköterskorna upplevde att det 
saknades strategier att använda i sitt 
arbete för att hantera de olika känslor 
som uppkom kring familjerna. De fles-
ta sjuksköterskorna upplevde stödet de 

fick av psykologen som bra, de kände 
sig stärkta i sin roll efter handledning 
och att de lärde sig av sina kollegors 
olika situationer när de hade handled-
ning i grupp. I samtalet med en annan 
sjuksköterska under intervjuerna om 
deras arbete, väcktes flera olika käns-
lor hos sjuksköterskorna, både glädje, 
sorg, besvikelse och maktlöshet.

Sjuksköterskorna kände en oro för 
att barns behov av samverkan och 
insatser från olika verksamheter inte 
tillgodoses i den utsträckning som fa-
miljerna behöver. En sjuksköterska be-
rättade om känslan efter ett SIP-möte 
som befriande, då att hon inte längre 
bar på sin oro för barnet ensamt. Det 
beskrevs även som en frihetskänsla 
hos sjuksköterskorna när de ingått i 
en strukturerad samverkan, då både de 
professionella och föräldrarna vet vad 
som förväntas av dem och vad de kan 
förvänta av andra i samverkan.

Slutsats
Barn i familjer med ett särskilt behov 
av stödjande och hälsofrämjande in-
satser påverkas av de professionel-
las förhållningsätt till samverkan. 
Sjuksköterskornas upplevelse av sam-
verkan med socialtjänsten angående 
barn och deras familjer, visar ett behov 
av tydlig styrning, struktur och samsyn 
på samverkan inom barnhälsovården. 

Genom en utveckling och förbätt-
ring av samverkan inom barnhälso-
vården, kan barns och deras familjers 
hälsa påverkas positivt vilket på lång 
sikt kan bidra till en förbättrad folk-
hälsa. Riktade insatser bör ske för att 
främja tvärprofessionell samverkan 
mellan olika verksamheter där lagstift-
ningen, tillämpningen och behovet för 
samverkan finns, men inte tillämpas. 
Detta kommer vara både till fördel för 
de professionella i deras arbete, men 
framför allt kan samverkan mellan 
barnhälsovård och socialtjänst öka 
möjligheten att upptäcka barn som far 
illa och minska skillnaderna i hälsa för 
barn i Sverige. •
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och användandet av de riktlinjer som 
finns det vill säga följsamhet.

Vi utvecklade separata frågeformu-
lär för sjuksköterskor respektive vård-
enhetschefer för att få kunskap om hur 
de utvärderade struktur och process 
gällande de fem kvalitetsindikatorer-
na. Nio vårdenhetschefer och 113 sjuk-
sköterskor från nio barnavdelningar/
mottagningar besvarade frågeformu-
lären. En poster om studien vann 
pris för bästa poster på Barnveckan i 
Jönköping i april 2014 (se bilden) och 
nu är en artikel om studien publicerad 
i Pediatric Quality and Safety (Forsner, 
Hanberger och Mörelius 2020). 

Vad säger sjuksköterskorna  
och vårdenhetscheferna  
om förutsättningarna?
Resultatet visar att lokala riktlinjer 
fanns tillgängliga för tre av fem kvali-

Referenser
Forsner M. (2013) Smärta hos barn. I Kvali-

tetsindikatorer inom omvårdnad. Idvall 
E (Red). Förlagshuset Gothia AB.

Forsner M., Mörelius E. (2013) Läkeme-
delshantering för barn. I Kvalitetsindi-
katorer inom omvårdnad. Idvall E (Red). 
Förlagshuset Gothia AB, 2013.

Forsner M., Ygge B-M. (2013) Venösa infar-
ter hos barn.  I Kvalitetsindikatorer inom 
omvårdnad. Idvall E (Red). Förlagshuset 
Gothia AB, 2013.

Forsner M, Mörelius E, Hanberger L. (2020) 
Questionnaires to measure process and 
structure of quality indicators for pedi-
atric nursing. Pediatric Quality and Sa-
fety, 2020 Dec 28;6(1):e381. doi: 10.1097/
pq9.0000000000000381. eCollection 2021 
Jan-Feb. PMID: 33409433

tetsindikatorer: smärtlindring, venös 
tillgång och läkemedelshantering. 

De deltagande sjuksköterskorna 
rapporterade olika nivåer av följsam-
het till riktlinjer; för smärtlindring 
(62 %) och för venösa infarter (72 %). 

Hela 90 % rapporterade tillfreds-
ställelse med villkoren för säker läke-
medelshantering.  

Cirka två tredjedelar (67 %) av sjuk-
sköterskorna rapporterade tillräcklig 
kunskap om effekterna av barnoriente-
rad miljö och mindre än hälften (44 %) 
angående hur man stöder amning. 

Vad kan man göra med resultaten?
För att kunna förstå omvårdnadskvali-
tet och vårdresultat är relevanta struk-
tur- och processmått en förutsättning. 
Den genomförda studien visar flera 
områden med behov av kvalitetsför-
bättring på berörda sjukhus, t.ex. loka-
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Leg ssk Med Dr

Lena Hanberger
Leg ssk Med Dr

la riktlinjer för amning, följsamhet till 
riktlinjer inom området smärtlindring 
och venösa infarter. Studien erbjuder 
även ett instrument för att jämföra 
struktur och process i omvårdnad 
inom barnsjukvård för att diskutera 
med barn, ungdomar och familjer i be-
hov av vård, chefer och medarbetare, 
ledare inom hälso-och sjukvård samt 
politiker.

Vilka förutsättningar  
finns på ditt sjukhus?
Om du önskar använda frågeformulä-
ren på din arbetsplats, kontakta Maria 
Forsner för att få den svenska versio-
nen. Den publicerade artikel, med frå-
geformulären på engelska, finns till-
gänglig gratis online: https://journals.
lww.com/pqs/Fulltext/2021/01000/
Questionnaires_to_Measure_Process_
and_Structure_of.15.aspx •
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Välkomna till Barnveckan 2021 – en vecka på barnens sida!
”Ge barnen kärlek, mera kärlek och ännu mera kärlek, så kommer folkvettet av sig själv”

Vi utlovar precis som tidigare Barnveckor, inspirerande föreläsningar, frågestunder och 
seminarier samt ett brett socialt program. Alla del- och intresseföreningar i BLF har sina 
delar i programmet, dessutom blir det omvårdnadsprogram två dagar, samt en heldag 
om uppföljningar av sjuka barn inom olika fält. Vi har också ett vetenskapligt program 
inkluderande presentationer och posters.

Vi ser fram emot att alla, som likt Astrid Lindgren som stod på barnens sida och var 
engagerad i barns och ungdomars hälsa, kommer samman i Karolinska Universitetssjukhuset 
och Karolinska Institutet nya fina lokaler.

På hemsidan www.barnveckan.se finns all information du behöver om program, 
abstractinlämning och anmälan. Vi kommer så småningom också att finnas på Facebook och 
Instagram. Har du några frågor? Kontakta oss på barnveckaN@mkon.se.  

Väl mött!
Organisationskommittén vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, 
Lena Hellström-Westas Ordförande Svenska Barnläkarföreningen   
Helena Wigert Ordförande Riksföreningen för Barnsjuksköterskor

Den 27-30 september 2021 är du välkommen till Stockholm och Astrid Lindgrens Barnsjukhus för att tillsammans 
med oss, Svenska Barnläkarföreningen och Riksföreningen för Barnsjuksköterskor, skapa och delta i 2021 års 
Barnvecka – den 16:e i ordningen! Efter det tuffa 2020 är Barnveckan viktigare än någonsin, vi är många som längtar 
efter att dela erfarenheter och lära nytt. En flytt till hösten gör att vi nu kan planera för ett fysiskt möte.

Var:  Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
När:  Den 27-30 september, 2021
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Välkomna till Stockholm!


