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Lilla Bornsmértguiden riklar sig 1l dig
10m ger inpkhoner och voconaticner til barmn
| &ldrarna 0-6 4r Har finner du handfasta rdd,
aklvella och evidensbaserode metoder samt lips
£ hur du involverar virdnadshoneare f8r att gbra
dessa procedurer mindre smartsamma
tor alla inblandade,

Injektioner och vaccinationer ar nédvandiga.

Men de kan ocksd vara smdrtsamma. Fér ménga

barn och foraldrar ar sprutor férknippade med
dngslan och oro. Som vardgivare finns det
mycket du kan goéra for att upplevelsen ska bli
lattare for alla inblandade.

P& www.lillabarnsmartguiden.se har vi samlat
allt du behover veta for att minska upplevelsen
av smdrta hos barn i dldrarna 0-6 ér. Ta del av
aktuella och evidensbaserade metoder, hand-
fasta réd kring besdket och tips p& hur du
involverar vardnadshavarna.

Produktionen av Lilla Barnsmartguiden har
mojliggjorts genom stéd av AbbVie.

Barn

smartguiden

Orebro universitet, 701 82 Orebro. 019-30 30 00

Valkommen till
Riksforeningen for Barnsjukskoterskor

Riksforeningen for Barnsjukskoterskor ir 6ppen fér ALLA som ir
intresserade av Halso- och sjukvard for barn och ungdom. Du kan
vara ordinarie medlem som barnsjukskoterska, sjukskoterska el-
ler student. Ovriga vilkomnas som associerade medlemmar. Som
associerad medlem har du inte rostritt pd arsmoten och kan inte
heller soka stipendier, i 6vrigt har du samma forméner som ordi-
narie medlemmar.

Barnbladet ar vér uppskattade medlemstidning som skickas till alla
medlemmar sex ganger om édret. Besok garna Barnbladets webbsida
barnbladet.se

Medlemsavgiften &r 350 kr/ar, for pensionirer samt studerande
150kr/ar. Vid medlemskap i Riksféreningen fér Skolskoterskor el-
ler Distriktskoterskeforeningen ar avgiften reducerad till 300 kr/ar.
Medlemskap innebdr reducerat pris pd Barnveckan och andra utbild-
ningar, samt mojligheter att soka stipendium. Medlem blir du genom
attbetala till Swish-nummer: 1234226759 eller bankgiro 5831-6704
samt fylla i ett formulédr pa barnsjukskoterska.se/medlem/

Vidfragor maila: medl@barnsjukskoterska.se. Ange dven eventuellt
medlemskap i annan riksférening. Besok giarna Riksféreningen for

Barnsjukskoéterskor pa Facebook och Instagram.

For mer information om Riksféreningen for Barnsjukskdterskor
besok oss pa www.barnsjukskoterska.se.

Vi hdlsar dig varmt vilkommen!

Helena Wigert
Ordfirande

barnbladet.se
barnsjukskoterska.se
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Basta medlemmar

och prenumeranter!

Valkomna till ytterligare ett nummer med Barnbladets nya layout och jag
hoppas att den tilltalar er. Det kdnns fint att kunna férnya sig och dnda
kunna behélla igenkdnningsfaktorerna for tidningen som vackra omslag
och intressanta reportage.

Forra varen nér jag skrev ledaren i Barnbladet hade vi precis fétt stdlla
in Barnveckan i Véxjo. Just da fanns en forhoppning om att kunna halla
Barnveckan hosten 2020, men ack vad vi misstog oss. Inte trodde vil jag
och manga med mig att vi skulle fa vinta sa linge pa en ny Barnvecka, sa
nu héller vi tummarna att vi ses i Stockholm 27-30 september.

| detta nummer ar det fokus pa "Kost som behandling” och det tycks vara
ett dmne som stdndigt dr aktuellt. En rad olika sjukdomar kréver en strikt
diet och olika dieter sdgs forebygga en rad sjukdomar. Fragor om kosten
ar vanligt att foraldrar stéller till sjukskoterskor i barnhélsovarden och i
elevhélsan samtalar ofta skolskéterskan med eleverna om kost som halsa.

Hédromdagen hérde jag pa P1, radionyheterna, om att sjukdomar relate-
rade till 6vervikt och stillasittande 6kar bland barn och unga och att det nu
var viktigt att fa barnen att anamma sunda matvanor och fysisk aktivitet.
Det hir ar ingen ny kunskap for oss sjukskoterskor som arbetar med barn
och unga, men det som kan tyckas mérkligt ar att det fortfarande sker en
6kning. De sjukdomar som barnen nu drabbades av var tidigare mer rela-
terade till vuxna, alltsa utvecklades efter en langre tids intag av ohdlsosam
kost och inaktivitet. Kanske ar det dags att finna nya vagar och utmana oss
i var profession? Nagot att fundera pa i sommar liggandes i hingmattan.
Jag hoppas ni alla far en sommar med méjlighet till att ligga dar eller pa
stranden i varm sand, eller i husbilen eller i baten med vagor som kluckar
mot skrovet. Det dr nér vi vilar som nya tankar kan komma till oss, dom
har alltid funnits dar men nu ger vi dem chansen att komma fram i solljuset.

Med onskan om en fin sommar,

Helena Wigert
Ordforande
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. Kalendarium

27 april 2021: Webbinarium - Nya végar for att starka barn och unga

“Nya vdgar for att starka barn och unga — sexinsatser dar teori moter praktik”. Social Impact
Lab vid Orebro universitet hélsar varmt véilkommen. Information och anmalan via lanken:
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 dven annonsen pd Barnbladets baksida.
mkon.nu/barnveckan_ 2021

.....................................................................................
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Onskar du publicera i Barnbladet?

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

Nya redaktionsmedlemmar till Barnbladet

Varmt vilkomna Anette Johansson, Asa Sundin och Emma Westin
till redaktionen for Barnbladet, Riksforeningen for Barnsjukskdterskors
medlemstidning. Vi ser fram emot ert engagemang, ta del av era kreativa
idéer och ett gott samarbete. An en gang hjartligt vilkomna dnskar dvriga i
redaktionen och styrelsen for Riksforeningen for Barnsjukskoterskor genom
ordforande Helena Wigert.

Tack, Malin!

Tack, Malin Berghammer for din fina arbetsinsats i redaktionen
for Barnbladet. Det har varit sa trevligt att samarbeta med dig
och vi onskar dig allt gott och lycka till med nya utmaningar.
Redaktionen och styrelsen for Riksfdreningen for
Barnsjukskaterskor genom ordfdrande Helena Wigert
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Tygkassen som delas ut vid event kan
sedan anvindas som shoppingkasse.

Matkassen dr ett koncept som tagits
fram i Vastra Gotalandsregionen
for att fraimja hilsosamma matva-
nor och for att underlitta att fa bra
mat pa bordet. Konceptet ir fram-
taget av Tina Dahlberg och Julia
Backlund, dietister inom Central
barnhilsovard.

Konceptet Matkassen bestar av tva de-
lar. Dels webbsidan www.vgregion.se/
matkassen med fardigplaneradevecko-
menyer och tillhérande inkopslistor
liksom recept pa teman som exempel-
vis barnmat, vegetarisk mat, mellan-
mal, palagg, kalasmat m.fl. Webbsidan
ar tillgédnglig for alla. Den andra delen
bestar av matkasse-event pa familje-
centraler i Véstra Gétalandsregionen
med miniféreldsning och fragestund
med dietist samt provsmakning av
nagot ur Matkassen. Familjen far da

b
-

Dietisterna Julia Backlund och Tina Dahlberg hdller miniforelds-

ning om utflyktsmat pa matkasse-event pa familjecentralen.

Matkassen — ett satt att
ramja halsosamma matvanor

ocksd med sig en tygkasse med urval
av recepten.

Det som sérskiljer Matkassens re-
cept och veckomenyer fran andra ér
attde dr baserade pa Nordiska néarings-
rekommendationer och vara gillande
evidensbaserade kostrad. De tar dir-
med hinsyn till hdlsan genom hela li-
vet, liksom miljén. Aven prisméssigt
ligger Matkassen bra till genom att
recepten innehéller mycket gronsaker,
rotfrukter, bonor, linser och kikarter.

Matkassen som

halsoframjande metod

Vi vet idag genom forskning att hal-
sosamma matvanor ar en av de mest
avgorande faktorerna for att vi ska ha
hilsa och forebygga ohélsa. Sa mycket
som 90 % av all typ-2-diabetes, 80% av
all kranskarlssjukdom och stroke och
30 % av cancersjukdomar kan forebyg-

gas genom hélsosamma levnadsvanor.
Matvanorna dr dessutom den av lev-
nadsvanorna som har storst paverkan
pahilsan. Manga har alltsa mycket att
vinna pa mer hallbara matvanor.

Det positiva dr att den stora ohdlsa
vi ser idag kopplat till matvanor gir
attvianda, genom forebyggande arbete
och tidiga insatser och Matkassen ar
en metod att arbeta hilsofrimjande
och na familjer tidigt. For samhillet
som helhet skulle battre matvanor i
befolkningen ocksa vara en stor eko-
nomisk besparing.

Matkassen gir ocksa i linje med
Dietisternas Riksforbunds (DRF)
hélsoframjande arbete och DRF utsag
nyligen teamet bakom matkassen, Julia
Backlund och Tina Dahlberg, till arets
dietist.

Enutvdrderingavmatkasse-eventen
ar gjord som visar att Matkassen ar ett

Barnbladet juni 2021 | #3-2021

béade uppskattat och anvindbart kon-
cept. Utvdrderingen sammanfattar
bland annat att:

2 Trots, eller pa grund av, ett stort utbud
avinformation, fakta och receptisam-
hdllet sa fyller konceptet Matkassen en
viktigt och unik funktion”.

Och att det ar rétt tidpunkt i livet.
Foréldrar vill veta vilken mat de ska
ge sina barn. Fordldrar som intervjuats
sager:

? Man har stort ansvar som forilder,
men det dr svart att veta vad som dr
ritt och fel vad giller mat.”

2 Jag har fortroende och tid for att ta
emot ny kunskap i dessa forum.”

2 jag kunde inte laga mat alls innan
men nu med matkassen sd har jag
ldrt mig.”

Personal pa familjecentralen upplever
att de har nytta av konceptet eftersom
de far nagot att erbjuda familjerna och
far sjdlva fortbildning pa kopet, “Jag
ldr mig ocksda”. De kdnner sig mer
rustade att mota fragor om barns mat.

Manga har

anvandning av Matkassen

Ockséa personal pa BVC, barnmot-
tagningar, barnmorskemottagningar,
Halsocoach Online m.fl. tipsar om
Matkassen pa webben vid fragor om
bra mat och upplever att recepten i
Matkassen uppskattas av manga och
ar anvandbara. Ett enkelt sétt att tipsa
ar att dela ut infokort med webbadres-
sen eller satta upp en affisch pd mot-
tagningen.

I Vistra Gotalandsregionen kan
man bestilla infokort och affisch fran
Marknadsplatsen. Mer information
om hur konceptet kan anvindas finns
pa Vardgivarwebben som kan nas via
Matkassens webbsida.

Surfa gidrna in pa www.vgregion.se/
matkassen for att ta del av konceptet
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Matkassen innehaller veckomenyer och recept som dr snabblagade och
ndringsrika och bra for hélsa, miljé och planbok!

och f6r mer information. Dar finns dven
en film som sammanfattar Matkassen.
Sedan i hostas finns d4ven matkassen
pa Facebook www.facebook.com/
VGRMatkassen

Sprid girna Matkassen vidare i din
verksamhet. Da har du gjort dagens
hélsofrimjande insats! ®

Kristina Dahlberg, dietist
Central Barnhdlsovdrd Goteborg
och Sodra Bohuslan
tina.dahlberg@vgregion.se

Julia Backlund, dietist
Central Barnhalsovard Sodra Alvsborg
julia.backlund@vgregion.se

Familjecentralen bjuder pd smakprovning av ett smoothie-recept ur Matkassen.
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Dietisternas Riksféorbund och sek-
tionen for medfodda metabola
sjukdomar, DIMMS (dietister inom
medfédda metabola sjukdomar) har
skrivit en kokbok for patientgrup-
pen kostbehandlad betaoxidations-
defekt. Forfattare ar Erika Forssell,
dietist och kassor for DIMMS och
Tanja Schou som dr mamma till
Adeline med diagnosen LCHADD.
Denna diagnos kraver livslang kost-
behandling helt utan vanligt fett,
med fettfria livsmedel och tillskott
av specialprodukter med MCT-fett.
MCT-fett tal bara temperaturer upp
till 160°C och loser inte aromer pa
samma sitt som langa fettsyror vil-
ket utmanar i matlagningen.

Tanja har konstruerat nastan alla re-
cepthemmaisitt vilutrustade kok, och
haft sin familj som smakpanel. Hon
har dven tagit alla foton pa ritterna
som lagats. Tanja har ménga string-
ar pa sin lyra, bland annat ett genuint
intresse for matlagning, dven experi-
mentell sadan. Hon har tidigare bott
och studerat i bland annat Singapore
och recepten ar darfor influerade av
de asiatiska koken men ocksé de latin-
amerikanska och indiska, som inte an-
vander fett som smakbiérare i samma
utstrackning som de skandinaviska.
Recepten dr ndringsberaknade och ett
kapitel med fakta beskriver diagnoser-
na som utgér malgruppen. Kokboken
finns dven digitalt pa DRF:s hemsida
under fliken for sektioner. Ddr finns
dven linkar med instruktionsfilmer
till nagra av recepten. Dietist Fredrik
Karlsson fran Navamedic medverkar
i filmerna, och Nutricia har sponsrat
med de MCT-produkter som anvéands
i alla recept.
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2008 skrev Elisabeth Sjoqvist och
Carina Ingman (tidigare Heidenborg)
boken Mycket gott med lite prote-
in — en kokbok for alla med PKU eller
andra medfodda dmnesomsdttnings-
sjukdomar med en proteinreducerad
kost. Elisabeth och Carina var da sty-
relseledaméter i DIMMS. Redan da
hade diskussionerna pabdrjats om att
gruppen ocksé borde skriva en kok-
bok for patienter med behov av kraftigt
fettreducerad kost.

En ansokan om projektmedel gjor-
des till Allmdnna Arvsfonden va-
ren 2017, och ett helt ar senare kom
besked om att ansdkan beviljats.
Projektarbetet bedrevs framfor allt
under 2019, och kokboken fardigstall-
des varen 2020 med viss férdrojning,
framfor allt pa grund av pandemin.

1965 inleddes PKU-screeningen
av alla nyfodda i Sverige, i form av
det blodprov som tas vid 48-72 tim-
mars dlder. I november 2010 utokades
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screeningen till att innefatta 24 olika
diagnoser, daribland betaoxidations-
defekterna. Fore 2010 stdlldes diagno-
serna for betaoxidationsdefekt oftast i
samband med den forsta feberinfek-
tionen, runt 1 ars alder. Fram till dess
hade barnet som regel forst helammats
och sedan borjat med normalkost, och
dérigenom itit en hel del vanligt fett.
De dldsta patienterna med LCHADD
ar idag runt 30 ar vilket sdger nagot
om allvaret i denna diagnos. De som
ar fodda det senaste decenniet med
LCHADD har darfor helt andra for-
utsdttningar for ett langt och friskt liv
da de fatt kostbehandling redan fran
start. I och med detta kommer ock-
sa onskemal och maojligheter till ett
normalt och mer varierat dtande. Det
hoppas vi att den hir kokboken ska
kunna hjdlpa till med.

Personer med medfodda dmnes-
omsittningssjukdomar behover ofta
en extrem kostbehandling dar hel-

Foto: Tanja Schou

och halvfabrikat inte ar ett alternativ.
Restaurangbesok kanske bara fung-
erar pa vissa stillen, och med viss
forberedelse av onskemal. Stindig
torberedelse och framférhallning blir
darfor nodvandiga, och kokboken gui-
dar patienter och anhoériga till smidiga
och bra rutiner for detta.

I Sverige fods bara en till tva per-
soner om aret med betaoxidationsde-
fekter som kraver strikt fettreducerad
kost. Intresse for kokboken har redan
kommit fran 6vriga nordiska linder
och for att oversitta den till andra
sprak. ®

Erika Forssell
dietist
Barn- och ungdomscentrum

Norrlands Universitetssjukhus

erika.m.forssell@regionvasterbotten.se
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Problem med frakturer

ar mycket mindre i

Sverige an utomlands.
‘Sverige har sedan flera

i [

dietisten
att kalcium, genom

mjolk och ost, och
D-vitamin ar insatt som
extra tillskott.

Kost 5r en del av
behandlingen vid Cystisk Fibros

Sverige har den dldsta medellivs-
lingden i virlden for personer med
Cystisk fibros (CF), mer dn tva
tredjedelar av patienterna dr nu-
mera vuxna till skillnad mot flera
osteuropeiska linder dir de flesta
fortfarande inte nar vuxen alder.
Att vixa och ga upp i vikt ir en for-
utsittning for att ma bra med sin
sjukdom och dirfor far alla med
diagnosen en dietistkontakt.

Cystisk fibros dr den vanligaste auto-
somalt recessivt drftliga sjukdomen i
vit befolkning och i Sverige ar inci-
densen cirka en per 5000 fodda barn

10

(cirka 20 per ar), cirka 700 patienter
finns totalt i Sverige. Sjukdomen pa-
verkar manga organ i kroppen vilket
forklaras av mutationer i den gen som
kodar for ett protein, Cystic Fibrosis
Transmembrane Regulator (CFTR),
som finns i alla organ. Det bildas slem
och sekret hos alla, men har man CF
sa blir det segare. Patienten marker det
sjalvavatt slemmet i lungorna blir job-
bigare att lossa pa och hosta upp. Man
brukar ofta kalla CF en lungsjukdom,
men det dr fOr att det dr det tydligaste
symtomet.

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

o ——,

L

7
(Royaltyfri arkivbild. Earnet pa bilden har inget med arttkean

igen, men kostnaden for lakemedlet
ar oerhort dyrt och det har annu inte
blivit godkant i Sverige. Som dietist
ligger fokus pa att genom kosten hjal-
pa barnet att korrigera sjukdomens
negativa paverkan pa kroppen.

Energi

Sverige har fortfarande inte nyfodd-
hetsscreening for CF vilket den storsta
delen av Europa har. Detta gor att det
vanligaste symtomet att uppticka CF
hos barn fodda i Sverige ar avplaning
pé viktkurvan hos ett barn som ofta
dter mer anandrabarn. Energibehovet
ar generellt hogre vid CF, men vildigt
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sillan hogre hos spadbarn eftersom
lungorna inte har hunnit bli sa paver-
kade dn. Kroppen forsoker daremot
kompensera for en pankreasinsuffi-
ciens och da okar aptiten. Glupsk ap-
tit hos ett litet spadbarn som dnda
inte gar upp i vikt kan ddrfor vara
ett symtom pa CF.

Energibehovet per kg kroppsvikt
hos friska dr som storst nar man fods
och sedan sjunker det genom hela livet.
Hos de som har CF sjunker det inte
lika mycket p.g.a. att lungfunktionen
paverkas mer och mer i takt med att
lungorna blir fibrosa och tyngre att
andas med. Darfér kan det bli svara-
re att matcha energibehovet ju édldre
personen blir.

Langkedjiga fettsyror

En av de forsta avvikande parame-
trar man sag ndr man upptiackte CF
var att dessa patienter lag lagt i blod-
prov {or fettsyran linolsyra, som van-
ligtvis brukar kallas omega-6. Denna
brist kan rattas till genom att berika
kosten med majs- eller solrosolja.
En del CF-patienter kan ligga lagt i
EPA (Eicosapentaensyra) och DHA
(Docosahexaensyra) som ar omega-3
och brukar kallas fiskoljor eftersom
det dr dédr dessa tva finns.

Saltbalans

CFTR-proteinet fungerar som en
jonkanal for salttransporten genom
cellviggarna. Nar man svettas ska klo-
ridjonen absorberas tillbaka igen med
hjalp av CFTR, men vid CF fungerar
inte denna funktion. Tydliga tecken
pa detta kan man se ndr nagon med
CF svettas da det ibland syns vita
streck av salt och manga forildrar
berittar att de kinner saltsmak nir
de pussar sitt barn. Det dr viktigt att
ersitta salterna igen, Natrium ar ett es-
sentiellt amne for kroppen och dven
en viktig tillvaxtfaktor under sma-
barnsaren. Under forsta levnadséaret
tillsatts det som Addex® Natriumklorid
och efter det rekommenderas foraldrar
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och patient att ha for vana att salta ex-
tra pa maten. Extra viktigt 4r det om
personen ar fysiskt aktiv eller det ar
varmt vader.

Pankreasinsufficiens
Nutritionsmdssigt kan man grovt
dela upp gruppen i de som ar pan-
kreassufficienta och de som &r pan-
kreasinsufficienta. Den sistnimnda
gruppen saknar helt eller delvis mat-
spjalkningsenzymer frdn pankreas
och denna grupp utgor cirka 85% av
de svenska patienterna. Saknar man
dessa enzymer kan inte fett och pro-
tein brytas ner till mindre delar for att
sedan absorberas i tunntarmen. Man
kan se dettaiavforingen avatt den blir
oljig och svar att spola ner och det ar
svart att torka barnet rent p.g.a. fettet.

Det finns lakemedel (Creon® eller
Pertzye®) som ersdtter kroppens eget
enzym och doseringen ar individuell
och péaverkas av hur mycket fett det
ar i maltiden. Justeringar gors med
hjdlp av anamnes pa hur avféringen
och tillvaxten &r, t.ex. om avforing-
en ar fettglansande sa dr det dags att
oka dosen. Manga dr oroliga for att
oka enzymerna eftersom att de tror
att barnet ska bli forstoppat, men det
finns ingen koppling mellan dosen
av enzymer och forstoppning. Det ar
mycket vanligt att bli forstoppad vid
CF, men det dr oftast en annan typ av
allvarlig forstoppning, DIOS (Distal
Intestinal Obstruction Syndrom), och
den orsakas avatt det blir slempluggar
i tarmen. Det dr mycket vanligare att
ett barn med CF f6ds med mekoniu-
mileus dn andra barn och orsaken ar
att en slemplugg stoppar upp.

Fettlosliga vitaminer

Fettlosliga vitaminer (A, D, E och K)
tas upp i tarmen genom att l6sa upp
sig i fettet fran maten och nir fettet
absorberas foljer vitaminerna auto-
matiskt med. Behoven av de fettlos-
liga vitaminerna dr betydligt hogre
an hos ett friskt barn, delvis p.g.a. att

Tema: Kost som behandling

den nedsatta fettabsorptionen gor att
upptaget inte 4r normalt, men en stor
anledning ér att vitaminerna dr delar
avimmunforsvaret eller fungerar som
antioxidanter och det skapas en lag-
gradig inflammation i kroppen nér
man har CF som gor att behovet okar.
Dirfor far barn med CF specialprepa-
rat som dr framtagna for CF, DEKAs
plus, som innehéller hoga doser av fett-
16sliga vitaminer, men de har gjorts om
till en vattenloslig form sa att de ska
absorberas battre.

Andra gastrointestinala problem
CFTR-proteinet finns i alla inre or-
gan och de som paverkas mest ar bl.a.
magsack och tarmar. I magsiacken
blir det ofta lagre pH och ett vanligt
problem ar reflux vilket gor att manga
far protonpumpshdmmare insatt. Nar
magsdcken tommer sig i tarmen ska
normalt sett bikarbonat frisattas for
att hoja upp pH i tarmen, men p.g.a.
att CFTR inte fungerar fortsétter det
att vara for lagt pH langt ner i tarmen
och detta tar da dven dod pa vara
goda tarmbakterier. Studier har visat
pa klart firre tarmbakterier och farre
typer av tarmbakterier. Det anvands
dven betydligt mer antibiotika till
patienter med CF for att fa bort olika
patogena bakterier i 6vre och nedre
luftvégar, antibiotikan dédar tyvérr
dven vara tarmbakterier.

Osteoporos

Hos barn med CF finns en risk att
skelettet inte byggs upp lika bra under
uppvéxten och sedan bryts ner snabb-
aredn hos friska. Vid tio ars alder star-
tar darfor screening av skelettets ben-
tithet med DEXA (Dual-energy X-ray
absorptiometry).

Utomlands dr det ett stort problem
med frakturer, medan det problemet dr
mycket mindre i Sverige, forklaringen
ar hogst troligen att Sverige sedan flera
decennier tillbaka har fysisk aktivitet
som basbehandling. Dessutom ser

dietisten till att kalcium, genom mjélk P>
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Cystic Fibrosis
Related Diabetes (CFRD)
De som har vissa mutationer (framfér
alltklass IT och III) kan éven fa en spe-
ciell form av diabetes som ar helt kopp-
lad till CE. Denna diabetes har likheter
savidl som olikheter med bade typ-1-
och typ-2-diabetes. Likheten med typ-
2 dr att den kommer smygande utan
symtom, men det dr mycket viktigt
att den upptdcks. Pa grund av detta
sager radande riktlinjer att man ska
borja screening vid tio ars alder med
oralt glukostoleranstest, d.v.s. samma
som vid graviditetsdiabetes. Testet ar
inte utvecklad for denna typ av dia-
betes men det dr en indikator for om
blodsockret borjar ligga for hogt. Hogt
blodsocker dr en riskfaktor for att bak-
terier (som anvander socker som ener-
gikdlla) kroniskt ska kunna kolonisera
lungorna, att héalla blodsockret inom
normalaintervall ar ddrmed viktig for
att motverka att detta sker.
Kostbehandlingen vid CFRD ér
mindre strikt d4n for andra typer av
diabetes. Da kostbehandling vid CF
i grunden handlar om vanlig halso-
sam mat med frukt, gronsaker och fib-
rer, kréavs inte sa stora férandringar.
Manga patienter behover fortfarande
mer energi dn friska s det handlar
inte om viktnedgang vilket ar vanligt
vid typ-2-diabetes och det finns fort-
farande insulin i kroppen till skillnad
fran typ-1-diabetes. Det dr troligen

. Referenser/lankar:

www.rfcf.se

. slem-i-luftvagarna/cystisk-fibros/
. o www.cfsource.se/
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multifaktoriellt hur CFRD uppstar,
det handlar dels om en partiell in-
sulinbrist och att kroppen reagerar
langsamt med insulinutsondring,
men det finns dven en fluktuerande
insulinresistens p.g.a. inflammation.
Insulinbehandlingen fungerar framst
som ett tillskott till kroppens eget in-
sulin och det &r lag risk for hypogly-
kemi hos dessa patienter. Patienterna
informeras om kolhydratrakning och
rekommenderas att byta ut de snab-
baste kolhydratkallorna som t.ex. saft
och lask till produkter som ar sétade
med sotningsmedel.

Komplexa behov

Som dietist i ett CF-team som jobbar
med barn handlar det mycket om in-
formation och behandling av ovansta-
ende problem, men dven om att hjdlpa
familjen att skapa forutsattning for en
bra maltidsmiljo utan tjat och krav.
Vid allakroniska allvarliga sjukdomar
dér maten blir en del av behandlingen
skapas det létt en oro hos foraldrarna
som paverkar maltiderna. Fordldrarna
hittar snabbt information pa internet,
men det kan vara svart for foraldrar-
na att gallra vilken information som
giller dem, till exempel att barn med
CF behover mycket mer energi, men
det giller ju inte de yngsta barnen.
Dirfor ar det viktigt att ha tillgang
till kurator och psykolog i teamet for
att kunna ha gemensamma besok och
hjalpa foraldrarna sétta ord pa sin oro
och éngest kring sjukdomen, annars
kommer den oron och dngesten paver-

www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/cystisk-fibros/

www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/lungmedicin/cystisk-fibros/
www.1177.se/Skane/sjukdomar--besvar/lungor-och-luftvagar/hosta-och- '
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Nir maten dr en del av behandlingen
skapas oro litt hos fordldrarna.

ka hela familjen. Maktkampen mellan
barn och fordlder tar sig latt uttryck i
just maltid och dtande eftersom det ar
dar som barnet verkligen kan styra ge-
nom att vigra dta. Ibland kan ett barn
behova en knapp for att det ar sa sjukt
att det blir svart for barnet att fa i sig
det barnet behover, men det kan dven
vara sd att man lugnar ner situationen
genom att sitta en knapp pa magen
och ger sondmat som komplement
istdllet. ®

Mikael Nilsson
Leg dietist

Skanes universitets-
sjukhus

= A

e

Mikael.R.Nilsson@
skane.se
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Parenteral nutrition i hemmet:

Ett stort ansvar som kraver stod

Barn med tarmsvikt ir en liten men
viaxande population som har behov
av parenteral nutrition (PN). Da be-
hovet ir langvarigt administreras
PN i hemmet (HPN), av familje-
medlemmar som utbildats i han-
tering av PN och barnets centrala
infart. Regimen ar komplex och
forenad med risk for allvarliga och
akuta komplikationer.

Med 14 ars erfarenhet av att ha vardat
familjer med HPN pé barnkliniken
i Malmo har jag bevittnat hur bade
den medicinska varden och nutritio-
nen liksom hanteringen av infarter,
foraldrautbildningen och pumpmo-
deller utvecklats. Trots dessa fram-
gangar innebdr HPN fortfarande ett
stort ansvar och arbete for familjerna,
framfor allt for de familjer som lever
med regimen i manga ar. Som sjuk-
skoterska upplevdes det frustrerande
attinte kunna erbjuda mer stod for att
underlitta familjernas vardag, varfor
jag 2018 genomforde en masterupp-
sats med syfte att utforska HPN fran
familjernas perspektiv. Fokus lag vid
barns- och den omgivande familjens
upplevelser av ett vardagligt liv med
HPN.

Bakgrund

Tarmsvikt ér ett paraplybegrepp som
innefattar flera olika diagnoser med
skilda orsaker, symptombild och prog-
nos, mensom har gemensamtattbarnen
behover PN for tillvaxt och utveckling.

PN kréver en central infart och ér for-
knippat med risk for allvarliga kompli-
kationer sdsom sepsis, tromboser och
embolier. Da langvarigt behov av PN
identifierats, utbildas fordldrarna i pa-
och avkoppling av niringsdroppet och
i hantering av barnets centrala infart.
Dirtill anpassas hemmet for att moj-
liggora saker hantering och forvaring
av material och dropp. HPN har visat
sig vara den regim som leder till minst
antal komplikationer, ldgre kostnader
an om detta skulle skett pd sjukvardsin-
rattning samt mojliggor for familjen att
vara tillsammans. HPN foregas oftast
av en lang vardtid dér naringsdroppet
administrerats ver de flestaav dygnets
timmar vilketinnebdr sma mojligheter
till permissioner. Infér hemgang ad-
ministreras droppet oftast 6ver 10-14
timmar.

Kunskapsluckor

ledde till mastersuppsats

Forskning inom omradet har framst
fokuserat pa medicinsk behandling,
nutrition och komplikationer relatera-
de till den centrala infarten. Befintlig
forskning besvarade saledes inte fragan
om hur vi kan erbjuda stod i vardagen,
da ytterst lite finns beskrivet kring hur
regimen upplevs av familjerna. Darfor
fokuserade min masteruppsats “An
Exploratory Study of the Everyday Life of
Swedish Children on Home Parenteral
Nutrition and Their Families” pa HPN
ur familjemedlemmarnas perspektiv.
Studien &r en kvalitativ intervjustudie
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som involverade 13 familjemedlemmar
(tre barn, en moster, resterande forald-
rar) fran sex familjer fran tva regioner
i Sverige. Barnen i familjerna var 4-14
ar, varav barn 6ver sju ar intervjuades.
Mediantid som barnen haft HPN var
7,5 ar, median for infusionstid 11,5 h/
dygn, 6-7 dagar/vecka. En innehalls-
analys av intervjuerna resulterade i ett
overgripande tema Having to take on
a fulltime (nursing) responsibility
och tre subkategorier Family restric-
tion, Family adjustment och Family
uncertainty. Studien finansierades av
Riksféreningen f6r Barnsjukskoterskors
forbattringsstipendium.

Ett stort ansvar
som kraver planering
Familjemedlemmarna upplevde HPN
som ett mangfacetterat ansvar som
pagick dygnet runt, utan nagot slut i
sikte. Bade géllande inforskaffande av
allt n6dvandigt material men dven en
stindig oro for den centrala infarten.
Da HPN dr en sa ovanlig behandlings-
form kréavdes det dven att familjemed-
lemmarna sjdlva fick soka information
och hitta l6sningar for att mojliggora
fritidsaktiviteter eller semesterresor.
Aven om familjerna skapade ’sitt
normala liv” kdnde de sig mycket be-
gransade, vilket upplevdes stressande
och aven ledsamt. Den tid droppet pé-
gick (kvills och nattetid) fanns ingen
mojlighet till barnpassning, eller for
barnen att ha aktiviteter pa egen hand
eller sova 6ver hos en kompis eller slak-
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ngransna- ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta diagnoser och en unik
motesplats for barn, ungdomar, vuxna med funktionsnedsattningar och deras familjer.

ting. Aven utan dropp kiinde barnen sig
begransade da de vid lek var tvungna
attvaravaksamma pésin centralainfart

de bedrevavancerad sjukvard och nar
det uppstod problem blev det tydligt
att de var foraldrar och inte utbildad

kurator, sjukgymnast, sjukskoterska
och ldkare. Resultatet fran studien har
implementerats genom att den speci-

Vi presenterar familje- och vuxenvistelser som arrangeras hdsten 2021 och varen 2022.

For mer information och anmalan se agrenska.se/familjevistelser, agrenska.se/vuxenvistelser ”P

Vecka Diagnos
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Vecka Diagnos ”[

35 Svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedséattning 3 Kabukisyndromet
och inte kunde delta i alla aktiviteter. ~ sjukvardspersonal. Komplikationer fika familjens situation inventeras i 36 Rubinstein-Taybis syndrom 4  Blasexstrofi I”SPI”
Regimen innebar for familjenattde = med infarten upplevdes som person- samband med HPN-utbildning. Detta i » 6 Fragilt X-syndromet [”4’
var tvungnaattstrikt planeravarjedag  liga nederlag, for vilka de upplevde  syfteatt utformaen regim anpassad ef- 37 Transpositioner , )
utan mjlighet till spontanitet. Behovet  sig misstinkliggjorda och kritiserade  ter familjen och dirigenom minska in- 38 Neuroblastom* 8 2?q1 ! —deltlatlonss.%/ndromet
av strikt planering inverkade bidde pA  av virdpersonal. Relationen till vard- ~ verkanav HPN pé familjens vardagliga 39 Williams syndrom 9 Diagnos ej faststalld

10 CDG-syndrom

deras mojligheter till sociala kontak-  personalen var ddirmed komplicerad. liv. I syfte att minska de begrasningar 40 Noonans syndrom
ter, liksom om och hur de kunde resa  Fordldrarna upplevde sig som jimn-  som regimen innebér och hjélpa famil- 41 Potocki-Lupskis syndrom, Duplikation 17p11.2-syndromet 11 Hjamtumor barn under 13 ar*
hemifran. Den avancerade sjukvard vardiga vardpersonalen nir de skotte jerna finna mojligheter for avlastning 42  Nemalinmyopati 12 Epidermolysis bullosa
som foraldrarna bedrev innebar att regimen i hemmet, men pa sjukhuset  erbjudes Bas-HPN. Bas-HPN innebér 43 Fenylketonuri, PKU 13 Diagnos ej faststalld
d? i.I'lte kunde eller Vill?'t'a emot.hjéilp. kéionde de sig ifragasatta. Vidare att de  att familj.erna uppmanas identiﬁera 43 Mastocytos 14 Retts syndrom
Foral.drarnas enda rr:oﬂlghet t11.1 av-  frantogs ansvaret och blev underor'd- personer i deras narl'let, som efb]uds 45  Hiamtumor, bam fran 13 ar* 17 Vi som mist ett barn i en cancersjukdom*
lastning var att dela pad ansvaret sinse-  nade personalen, trots att de oftast vis- ~ grundliaggande utbildning for att o

T - N a1 . ) . 46  Coffin-Siris syndrom 18 Sotos syndrom
mellan, vilket inte var en mojlighet for ~ ste mer om bade sjukdom och regim.  kunna vara barnvakt dven da droppet _ o 19 Sicklecell ,
singelhushall. Fordldrar som inte hade pagar. Fortsatta planer finns pa screen- 48 16p11.2 kromosomdeletion och -duplikation icKiecetianem! '
nigon att delaansvaret med var darfor ~ Arbetet gar vidare ingav familjemedlemmarnas maende i 49 Coffin-Siris syndrom 20 Duchennes muskeldystrofi
ytterligare belastade, pa gransentillut-  Pa Skanes Universitetssjukhus finns ~ samband med arskontroll liksom fort- 50  22q13-deletionssyndromet, 22q13.3-deletionssyndromet, 23 Diagnos ej faststalld

mattade. Familjerna anpassade sitt liv
helt efter HPN-regimens rytm. Bade
gillande planering av alla aktiviteter
och genom att alltid vara stand-by och
beredda pé ovintade komplikationer.

Den komplexa

relationen till sjukvarden

Trots den stora pafrestningen det
innebar att taansvar for HPN-regimen
péa egen hand upplevdes stod fran sjuk-
varden iform av tex hemsjukvard eller
ASIH (Avancerad sjukvard i hemmet)
som oonskat. Dessa insatser skulle
innebdra 6verlimning av kontroll 6ver
den centrala infarten liksom ytterliga-
rebegransning pa grund avanpassning
till sjukvérdens tider. Familjerna upp-
levde barnets infart som en livlina som
var nédvéandig for barnets 6verlevnad,
men oroade sig samtidigt for alla ris-
ker. Fordldrarna var medvetna om att

Samuelsson, M., & Wennick,
A. (2020). An Exploratory Study
of the Everyday Life of Swedish
Children on Home Parenteral
Nutrition and Their Families.

] Pediatr Nurs, 52, e84e809.
doi:10.1016/j.pedn.2020.01.010
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ett multidisciplinart tarmsviktsteam.
I teamet ingdr dietist, arbetsterapeut,

satt utbildning av personal som moéter
barn med HPN och deras familjer. ®

Tips till dig som moter familjer med HPN:

. o Behandlingen innebir oindliga sjukhusbesoki tid och otid, och fér vissa
- barn manga langa inliggningar. Ha forstelse for att barn och syskon
upplever detta som jobbigt och uppmirksamma de som blir nedstimda
i samband med inldggningar. Forsok minimera beséken och samordna :

varden runt familjen.

e Sjukhusvistelserna kan dven inverka negativt pa barnets skolgang. Om
barn och forildrar samtycker, etablera kontakt mellan sjukhusskola och

ordinarie larare.

. o Varmedveten omden belastning HPN innebér for personer som inte har

nagon att dela ansvaret med.

e Hantering av centrala infarter hos barn med HPN skiljer sig fran
- Vardhandboken. Lyssna till familjens beskrivning av hur deras barns

infart ska hanteras.

e Och framforallt! Familjen drverkligen experter - inte bara pésittbarn utan
dven p behandlingen! Tatillvara deras kunskap och involvera demivérden. :

Maria Samuelsson
Barnsjukskaterska,
Skanes Universitetssjukhus

Doktorand i Vardvetenskap,

Malmo Universitet

maria.samuelsson@mau.se
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Aktuella stipendier och projektmedel

Ebba Danelius stiftelse

Stipendiets syfte dr att minska ohilsa genom att bidra
till okad forskning om barn och ungas sjukdom, livs-
miljo och hilsa. Kan sokas av legitimerade sjukskoter-
skor som bedriver forsknings- eller utvecklingsarbeten
kring hur ohilsa kan foérebyggas och hur stod kan ges till
barn och unga. Observera: Fér inte gélla studier rérande
barnens foréldrar eller andra nérstaende vuxna. Sista
ansokningsdag ir den 15 oktober 2021. Endast de som
tilldelats bidrag meddelas.

Ansokningsblanketter finns pa Svensk sjukskoterskeforen-
ings webbsida www.swenurse.se alternativt kan bestillas pa
telefon 08-4122400. Var vénlig skicka in ansokningsblan-
kett med bilagor per post samt mejla blanketten digitalt till
Lina Hammarback, lina.hammarback@swenurse.se

Stipendium/projektmedel fran

Synskadades Riksforbund; Barnets Lyckopenning
Behoriga sokande &dr sjukskoterskor/barnmorskor.
Medlemskap i Svensk sjukskoterskeforening alternativt

Svenska barnmorskeférbundet krévs. Bidrag kan sokas

for utbildning, projekt- utvecklingsarbeten:

e som ror vardkedjan modravard - forlossning — efter-
vard - neonatalavdelning — barnavardscentral eller

e som syftar till att utveckla relationerna mellan mor,
barn och 6vrig familj.

Det ar viktigt att syftet med ansokan framgar tydligt,
samt att en kostnadskalkyl bifogas. Bidrag ges inte for
lonebortfall, f6r redan genomforda aktiviteter, hogsko-
leutbildningar eller andra lingre utbildningar. 30000
kronor delas ut totalt, fordelat 6ver utvalda ansokningar.
Endast de som tilldelats stipendium meddelas. Original
samt tre kopior pa ansokningshandlingarna ska bifogas.
Sista ansokningsdag dr den 27 augusti 2021.

Ansokningsblanketter finns pa Svensk sjukskoterskefor-
enings webbsida www.swenurse.se alternativt kan bestal-
las pa telefon 08-41224 00. Alternativt kontakta Svenska
barnmorskeférbundet, telefon 08-1070 88.




Glutenrad och forskning

Nyligen reviderade Livsmedels-
verket sina rad gillande intag av
gluten for barn upp till tre ars al-
der. Nagra uppdateringar dr gjorda
men ett antal fragetecken finns kvar
och mycket forskning aterstar for
att vi ska med sdkerhet kan ge rad
om glutenintroduktion och séiker
konsumtion under smabarnsaren,
speciellt i familjer med nira slik-
tingar med celiaki. Studier som just
nu bedrivs vid Lunds universitet och
Skanes universitetssjukhus kommer
forhoppningsvis att fylla dessa kun-
skapsluckor i framtiden.

Celiaki

Celiaki (glutenintolerans) ar en av
de vanligaste kroniska sjukdomar-
na bland barn i Sverige. Det ar en
autoimmun sjukdom dir kroppens
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immunforsvar reagerar pa gluten.
Forekomsten av celiaki varierar mel-
lan olika vérldsdelar (1). I Sverige lig-
ger prevalensen pa upp mot 3%, det vill
sdga ndstan ett barn i varje skolklass.
I och med detta dr Sverige ett av de
lander i viarlden med den hogsta fore-
komsten av celiaki och man stiller sig
ofta fragan vad det beror pa. Framfor
allt har genetiken en stor betydelse for
forekomsten av sjukdomen.

For att utveckla celiaki maste man
vara bérare av vissa vavnadsfaktorer
(HLA; Human Leucocyte Antigen),
HLADQ2 och/eller HLADQS8, som
sitter pd kromosom nr 6 och paverkar
t.ex. immunologiska sjukdomar. Dessa
HLA-typer finns hos cirka 30-40% av
befolkningeniEuropa. Om maninte har
nagon av dessa genotyper kan man inte
heller utveckla celiaki. Utdver den gene-

tiska uppsdttningen sa maste man dven
ata livsmedel som innehaller gluten.

Gluten ar ett protein som finns i
vete, rag och korn. Gluteninnehallande
spannmal utgor traditionellt en stor del
av den svenska kosten. Konsumtion av
gluteninnehallande livsmedel visade
sig vara mer vanligt forekommande
hos till exempel fyradringar jamfort
med vuxna, baserat pa uppgifter fran
Riksmaten, de nationella matvaneun-
dersokningar som genomfors regel-
bundet pa barn och vuxna. I en sma-
barnskost ddr bada huvudmalen kan
vara baserade pé gluteninnehallande
spannmal (t.ex. pasta, pannkakor)
med mellanmal och frukost som del-
vis utgors av brod, grot, eller vélling sa
blir innehallet av gluten snabbt mycket
hogt jamfort med en kost ddr enbart
ett huvudmal innehaller gluten.
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Tidigare forskning

TEDDY-studien (The Environmental
Determinants of Diabetes in the
Young), ar en multicenterstudie med
barn med genetisk predisposition for
typ-1-diabetesoch celiakisominklude-
rats fran fyraldnder. Studien omfattar
totalt 8 600 barn fran USA (Colorado,
Georgia, Washington), Finland,
Tyskland och Sverige. Barnen f6ljs
fran fyra ménaders dlder med regel-
bundna besok pa de olika forsknings-
mottagningarna. Vid varje besok pa
mottagningen tas vendsa blodprover,
man gor intervjuer (mediciner, kost-
tillskott, sjukdomar, stress, barnom-
sorg mm) samt en tredagars matdag-
bok fyllsi. Baserat pa data frain TEDDY
har vi kunnat visa att barn som bar pé
nagon av de HLA-genotyper som ar
associerade med celiaki, sarskilt barn
homozygota HLA-DQ2 (HLA DQ2/
DQ2), har en kraftigt 6kad risk for att
utveckla sjukdomen. Efter att vi i de
statistiska analyserna tagit hansyn till
HLA-genotyp, kvinnligt kon och ndra
slakting (mor, far eller syskon) med
celiaki, si 16pte svenska barn fortfa-
rande en hogre risk for celiaki, vilket
pekar pa att miljofaktorer kan vara
viktiga riskfaktorer for utvecklingen
av celiaki (2). Lange trodde man att
tidpunkten for glutenintroduktion till
spadbarnets kost var det som trigga-
deigang sjukdomen men for nagra ar
sedan publicerades ett flertal studier,
bade randomiserade kliniska studier
och observationsstudier, vilka inte
kunde péavisa ndgot samband mellan
alder vid glutenintroduktion och risk
for celiaki (3-6).

European Society for Pediatric
Gastroenterology, Hepatology and
Nutrition (ESPGHAN) gjorde for nag-
ra ar sedan en genomlysning av kun-
skapslaget och man sammanstillde
foljande rad (7): att gluten kan intro-
duceras nar som helst mellan 4-12 ma-
naders alder, att amning inte paverkar
risken for utvecklingen av celiaki, och
att inga specifika rekommendationer
kan ges till barn med néra sldktingar
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med celiaki. Man namner dven att det
inte finns ndgon kunskap om optimal
miéngd gluten under tillvdnjnings-
perioden. Dock lagger man till att
konsumtion av stora mangder gluten
under de forsta manaderna efter glu-
tenintroduktion ska undvikas.

I december 2020 publicerades Livs-
medelsverkets nya reviderade rad om
intag av gluten for barn upp till tre ar
(8). Detta dr en gedigen rapport vilken
innehéller dels en riskhanteringsrap-
port som beskriver Livsmedelsverkets
stallningstagande vad giéller rad och
information, men dven en genomgang
av det vetenskapliga underlaget som
fanns tillgangligt fram till och med
2020. Raden delas upp i spadbarn
(upp till 12 manader) och smabarn
(1-3 ar). Livsmedelsverket foljer nu
ESPGHANS rad om att glutenintro-
duktion kan ske nir som helst, men
helst fore 1 ars dlder. Man anger dven
att mingderna i borjan bor vara sma
(tesked, matsked) och okas langsamt.
Det ar dven en fordel att vdlja spann-
malsprodukter med mindre méngd
vete, rag och korn i. Man har édven
lagt till att ssmmanlagt bor vélling-
och grétmalen inte bli fler dn tre per
dag. Fokus ligger da inte pa risken for
celiakiutan snarare attbarnen borldra
sigatt dta mat med olika sorters konsis-
tens. Efter genomlysningen av befintlig
forskning kan Livsmedelsverket inte
ge specifika rad angaende glutenintag
hos barn i aldern 1-3 ar. Man anser
att det i dagslaget inte finns tillracklig
evidens for att ge sdrskilda kostrad till
smédbarn med fokus pa att minska ris-
ken for utvecklingen av celiaki.

Spelar mangden gluten i sma-
barnets kost verkligen nagon roll?
Redan iborjan av2000-talet publicer-
ades den forsta artikeln som indikera-
de att mangden gluten i spadbarnskos-
ten skulle kunna vara associerat med
en Okad risk for celiaki. I en svensk
retrospektiv studie baserad pé infor-
mation som lamnats av fordldrar till
barn som utvecklat celiaki, uppskat-
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tade fordldrarna hur mycket spann-
mélsprodukter barnet dt under forsta
levnadsaret. Man sag att risken dkade
om barnet fatt dta stora portioner, bade
tva veckor efter forsta introduktion
samt vid sju manaders élder (9). Dock
anses retrospektiva studier ha en sim-
re evidens 4n till exempel prospektiva
studier och framfor allt kontrollerade
kliniska prévningar.

I mitt avhandlingsarbete fick jag
mdjligheten att studera om gluten-
miéngden hos svenska barn under de
tva forsta levnadsaren ckade risken
for celiaki (10). Studien utformades
som en fallkontrollstudie dir 146
TEDDY-barn med biopsiverifierad
celiaki kopplades ihop med tre friska
kontroller (matchade fér HLA-typ,
kon, och fodelsear). Vi sag att barn
som utvecklat celiaki hade rapporte-
rat ett signifikant hogre glutenintag dn
de friska kontrollerna vid det besok da
de for forsta gangen screenades posi-
tivt for tTGA (autoantikroppar mot
vdvnadstransglutaminas, serologisk
markor for celiaki) via blodprov. Barn
som fore tva arsalder at merédn 5 gram
gluten per dag hade dubbelt sa hog risk
att utveckla celiaki jamfort med barn
som dt mindre méngd (mindre dn 3
gram). Négra ar senare fick jag dven
mojligheten att studera glutenintaget
hos barn fran alla lander i TEDDY-
studien. I denna studie hade vi en
langre uppfoljningstid och kostdata
upp till fem ars alder. Vi sag att hos
6605 barn var risken att utveckla celia-
kiassocierat med ett hogre glutenintag
under de fem forsta levnadséren (11).
Vi sag ocksa att ett hogt glutenintag
vid tvé ars alder var sarskilt associerat
med risk for sjukdom.

Nagra ar tidigare publicerades en
uppf6ljning av en europeisk multi-
centerstudie som ursprungligen star-
tade som en interventionsstudie dar
hogriskbarn som mellan 3,5-5,5 ma-
naders alder fick dta en mycket liten
maéngd gluten och dérefter en stegyvis,
kontrollerad upptrappning av glu-
tenintag under fyra manader, till att

19

>



Tema: Kost som behandling

fran tio manaders dlder dta gluten utan
restriktioner (6). Ndr man foljt denna
grupp upp till sex ars alder, saig man
inget samband mellan glutenintag un-
der smébarnsaren och risk for celiaki
(12). Direfter har resultat fran ytter-
ligare tva observationsstudier visat
pa ett samband mellan hoga nivaer av
glutenintag och risk att utveckla celia-
ki (13, 14). Kan det kontrollerade och
langsamt upptrappande av glutenintag
under forsta levnadséaret vara orsaken
till att man inte ser samma samband
som i de tre observationsstudier som
rapporterat ett samband?

Som nutritionsforskare inom celia-
kiomradet dr det frustrerande att inte
kunna ge rdd, da vi har sett i bade
egna studier och i andra populationer
att mangden gluten i smabarnsaldern
okar risken for celiaki. Tyvarr finns det
ingen konsensus mellan dessa studier
ndr det géller ett sékert intag eller om
nagon specifik alder ar sarskilt kanslig.
Dessutom, i de studier som studerat
glutenintag och celiaki, skiljer sigbade
kostmetodik (matdagbok, frekvens-
formuldr), dlder pa studiedeltagare,
uppfoljningstid och typ av population
(barn med arftlig risk for celiaki, popu-

lationsbaserad) at. Ett sdkert intag har
¢j heller testats i randomiserade kon-
trollerade kliniska studier. Dessutom
ar tillgdngen till resultat fran studier
rorande glutenkonsumtion i samband
med glutenintroduktion och risk for
celiakivildigt begrinsat, och en even-
tuell optimal mangd vid glutenintro-
duktionen ar dnnu okédnd.

Praktisk tillampning

av kostrad i framtiden

Manga nyblivna foréldrar stéller si-
kert ofta fragan hur tillvinjningen ska
ske och hur mycket gluten ar for myck-
et? Det dr dessutom radet om optimal
méngd gluten under tillvinjningspe-
rioden som inte har utvdrderats till-
rickligt. Ar det s3 att det handlar om
ivilken hastighet/frekvens och mangd
(vid varje tillfalle) som gluten intro-
duceras?

En norsk studie utférde explorativa
analyser och sagatt barn som introdu-
cerades till gluten efter sex manaders
alder i kombination med ett hogt glu-
tenintag vid 18 manaders alder hade
en nagot okad risk att senare utveck-
la celiaki (13). I TEDDY-studien kan
vi se att svenska barns glutenintag

)
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okar snabbare fore tva ars alder for
att darefter planar ut pa samma sétt
som barnen fran de andra linderna,
fast pa en nagot hogre niva (se dia-
grammet nedan). Att enbart fokuse-
ra pa glutenmingden i samband med
glutenintroduktion (som oftast ligger
runt fem manaders alder) dr kanske
inte det optimala da viivéra studier ser
en drastisk 6kning i glutenkonsumtion
ndgra manader senare, vid 9-18 ma-
naders alder.

Som hjdlp till framfor allt smé-
barnsforidldrar med celiaki i slikten
kan rad om begrdnsat intag av vete,
rag och korn till formén for havre i
villingar och grotar vara hjilpsamt.
I TEDDY-studien sag vi att glutenin-
taget under forsta levnadséret framst
kom fran vete (cirka 90%) och res-
ten fran rag. Att som det foreslas i
Livsmedelsverkets nya rapport, att
byta ut vetet till formén for havre el-
ler majs kan vara en god start. Det ar
samtidigt viktigt att framhéva nyttan
med ovan nimnda spannmal da alla
sddesslag innehaller viktiga vitami-
ner och mineraler samt kostfiber. Det
bor framhallas att det ar viktigt att ge
barnet en varierad kost dar 1-2 por-
tioner av ett gluteninnehéllande livs-
medel (t.ex. en portion grot, en skiva
brod) ingar och resten av det dagliga
intaget bestar av potatis, ris, kott, fisk,
mejeriprodukter, frukt och gronsaker.
Framtagning av redskap foér handled-
ning till Barnhélsovarden bor vara
prioriterat for att hjilpa familjer om
amnet kommer upp.

Forskning pa gang

Baserat pad den kunskap vi fatt om
att hoga méangder gluten under sma-
barnsaren verkar Okar risken for
celiaki sé startade vi PreCiSe-studien
(Prevention Celiaki i Skdne) inom
Centrum foér Autoimmunitet och
Prevention inom Lunds universitet.
Syftet med studien ar utvédrdera hur
man kan forhindra eller fordroja att
barn med hog arftlig risk utvecklar
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celiaki. Foréldrar till barn fodda fran
september 2018 och som deltagit i en
nyfoéddhetsscreening i Skane infor-
merades om studien. Hos barn som
screenas positivt som barare av HLA-
genotypen DR3-DQ2/DR3-DQ2 ar
sannolikheten att 20% av dessa barn
kommer att utveckla celiaki fore tio
ars alder. Barnen som inkluderas ran-
domiseras till en av tre studiearmar:

e Halla glutenfri kost fram till tre ars
alder och direfter laingsamt intro-
ducera gluten till kosten,

e ita familjens vanliga kost samt ett
dagligt intag av ett kosttillskott
som bestar av tva olika probiotika-
stammar, eller

e ita familjens vanliga kost samt ett
dagligt intag av ett placebotillskott.

Genom att undvika gluten under de tre
forstalevnadsaren dd barn ofta utsitts
for stindiga maginfektioner orsakade
avvirus somisin tur okar genomslapp-
ligheten av gluten i tarmen, skulle kun-
navara ett satt minska risken for barn
med sdrskilt 6kad arftlig risk for celia-
ki. I entidigare studie fran TEDDY sédg
man till exempel ett samband mellan
glutenintag och upprepade enterovi-
rusinfektioner fore tva ars dlder 6kade
risken for celiaki (15). Ett annat satt ar
att minska tarmens genomslapplighet
och regleraimmunférsvaret med hjdlp
av daglig tillforsel av probiotika (le-
vande mikroorganismer).

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

F .
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Detta fynd ledde till idéen att studera
om samma kosttillskott skulle kunna
vara ett sitt att minska tarmgenom-
slappligheten och reglera immunfor-
svaret hos barn med hog arftlig risk
redan innan de utvecklar dessa au-
toantikroppar. Barnen som dr med
i studien kommer till ndgon av vara
forskningsmottagningar var tredje
manad, fran fyra manaders alder fram
till tre drs dlder.

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

.‘l'

. 3 [ ﬁ"g nyblivna foraldrar staller sikert ofta fragan hur
“tillvanjningen ska ske och hur mycket gluten ar for mycket?
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samtal och radgivning runt glutenfri
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tionsstudier identifierade nivaer av
glutenintag som signifikant 6kade
risken att utveckla celiaki sa vill vi
testa dessa nivaer i en kontrollerad
studie.

Hypotesen dr att genom att hal-
la en begransad glutenkonsumtio-
nen under smabarnsaren kan vara
ett sitt att minska risken hos dessa
barn att utveckla de celiaki-associe-
rade autoantikropparna (tTGA) och
i forlingningen dven celiaki. Barnen
kommer att randomiseras till en av
tvd armar; en med glutenreducerad
kost och en utan kostintervention.
Barnen foljs pa forskningsmottag-
ningen med regelbundna besok (tva
ganger per ar) med blodprovstagning,
frageformuldr, fragor om celiaki-re-
laterade symtom, samt en tredagars
matdagbok infor varje besok. Barn
som randomiseras till den gluten-
reducerade kosten kommer fa rad,
stod och material fran legitimerade
dietister.

Resultaten fran dessa bagge studier
kommer att ge oss bdttre forstaelse
och kunskap om glutenkonsumtion
under smabarnsaren hos barn med
hog arftlig risk. Finns det ett sdtt att
forhindra sjukdom alternativt skjuta
upp en diagnos? ®
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rad vilket forhoppningsvis okar amningen, vilket gynnar:
bade nyfodda barns och mammors hilsa. |

Starks amning av
en nationell riktlinje om
tillmatning av nyfodda barn?

De flesta svenska kvinnokliniker
har riktlinjer for kompletterande
tillmatning till nyfédda barn, men
med varierat innehall. Nationella
riktlinjer underlittar att vard-
personal ger likartade rad vilket
forhoppningsvis 6kar amningen,
vilket gynnar bade nyféodda barns
och mammors hilsa. Vi forespra-
kar flera nationella riktlinjer i hela
landet, eftersom det ar lattare att
uppdatera en riktlinje utifran evi-
dens dn flera. Dessutom byter vard-
personal arbetsplatser, dir gemen-
samma riktlinjer kan underlitta
for att komma in i arbetet. Syftet
med denna studie var att underso-
ka utformningen av riktlinjer for
kompletterande tillmatning av ny-
fodda barn pa svenska kvinnokli-
niker med forlossningsavdelningar.
Denna studie dr betydelsefull inte
bara for kvinnokliniker, utan aven
for andra kontexter sasom barnhil-
sovard 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 frim-
jar amning for att skydda och stodja
samt oka forutsdttningar for lyckad
amning. Enligt amningsstrategin bor
kvinnokliniker ha riktlinjer f6r hur
kompletterande tillmatning av ny-
fodda barn ska ske. Socialstyrelsen
foreskriver dessutom att brostmjolk-
sersittning endast ges pd medicinska
indikationer (Socialstyrelsen, 2017a).
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Av Socialstyrelsen definierar hel-
amning sdsom: amning, vitaminer
samt eventuella lakemedel, och del-
vis amning som forutom brostmjolk
dven extra tilligg med brostm;jolk-
sersattning, villing eller annan kost
(Socialstyrelsen, 2017b). Amning har
en gynnsam effekt for barn genom
minskad risk for bakteriella infektio-
ner, fetma och plotslig spadbarnsdod
(Hansstein, 2016; Mosca & Gianni,
2017; Victora m.fl., 2016) samt for
den kognitiva utvecklingen (Horta
m.fl,, 2015; Strom m.fl., 2019). Amning
har ocksa hilsoeftekter for ammande
kvinnor genom minskad risk for brost-
och dggstockscancer (Chowdhury
m.fl., 2015; Edelman & Milio, 1986;
Victora m.fl., 2016).

Efter forlossningen producerar de
flesta friska fullgangna barnen glukos
till mammans brostmjolkproduktio-
nen startar (Wackernagel m.fl., 2017).
Nir detta inte sker finns risk for hy-
poglykemi. Riskfaktorer for hypogly-
kemi ar for tidig fodsel, lag fodselvikt,
stor for graviditetsaldern (LGA), peri-
natal asfyxi, andningsstorning, infek-
tion, hypotermi, tvillingfédsel och/el-
ler mammor med diabetes (Bromiker
m.fl.,2019). Strategier for att forebygga
hypoglykemihos nyféddabarn inklu-
derar hud-mot-hudkontakt, uppmunt-
ran till tidig amning och frekventa
blodsockermédtningar (Dalsgaard
m.fl., 2019). Kompletterande tillmat-
ning dr en strategi for att forhindra hy-
poglykemi (Wackernagel m.fl., 2020).
Symtom, prevention samt klinisk
handldggning och behandling av hy-
poglykemi beskrivs i Nationellt vird-
program — Neonatal hypoglykemi hos

Tema: Kost som behandling

nyfodda med gestationsdlder > 35
veckor (Wackernagel m.fl., 2017).
Obehandlad hypoglykemikan orsaka
hypotoni, hypotermi, nervositet, darr-
ningar och irritabilitet (Stomnaroska
m.fl., 2017) och i vérsta fall andnings-
besvdr, kramper och hjiarnskada
(Harding m.fl.,2017).Ibland finns det
brist pa donerad brostmjolk eftersom
mammor i Sverige endast far donera
brostmjolk upp till tre manader efter
fodseln sa prematura och/eller sju-
ka nyfédda barn prioriteras (Olsson
m.fl., 2020). Kompletterande tillmat-
ning kan utféras med sked, kopp, flas-
ka eller sond med bréstmjolk och/eller
modersmjolksersattning (Flint m.fl.,
2016).

Var studies resultat

inkluderande diskussion

Riktlinjer fran 38 av de 43 svenska
kvinnoklinikerna analyserades med
kvalitativ och kvantitativ innehalls-
analys (Elo & Kyngas, 2008). Tre
kliniker hade inga riktlinjer och tva
kliniker besvarade inte véart utskick.
Antalet sidor for de 38 riktlinjerna
varierade med ett genomsnitt pa 19
sidor, dér 16 riktlinjer bestod av en
till tre sidor. Forfattare till riktlin-
jerna presenterades i 31 riktlinjer dar
25 var likare och 22 barnmorskor.
Vi foresprakar ett tvirvetenskapligt
forfattarteam med barnmorskor,
barnldakare och barnsjukskoterskor
som ér delaktiga i utformningen av
nationella riktlinjer gallande nyféd-
da barn. Detta for att sdkerstélla att
bédde medicinska och omvardnadsat-
garder inkluderas. Referenser fanns
med i 19 riktlinjer dér 18 refererade
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till det Nationella vardprogrammet
forneonatal hypoglykemi hos nyfodda
barn med graviditetsdlder > 35 veckor
(Wackernagel m.fl., 2017). Fem av de
38 riktlinjerna inneholl dven andra re-
ferenser. Vi foresprikar att referenser
inkluderas i riktlinjer, for att sakerstal-
la ett evidensbaserat innehall.

128 avde38riktlinjernabeskrevshur
nyfédda barn ska ges kompletterande
tillmatning. Tillmatning med kopp
rekommenderades i 25 riktlinjer och
i 24 riktlinjer matningssond. Forslag
pa tilligg var modersmjolksersatt-
ning (n=32) och brostmjolk (n=27).
Sex riktlinjer presenterade inte nagot
ersattningsforslag. Forskning betonar
att mammans egen brostmjolk bor an-
vandas om mojligt (Wackernagel m.fl,
2017).

Metoder for att stodja amning var
hud-mot-hudkontakt (n=25), fri am-
ning (n=22), vardplan/amningsplan
(n=18), extra stod (n=3), optimerad
vardmilj6 (n=2), pumpning (n=3) och
amningsobservation (n=1). Tjugofyra
riktlinjer beskrev att kompletterande
tillmatning endast ska ske pad medi-
cinska indikationer. Tva riktlinjer
beskrev vikten av att minska mam-
mans eventuella skuldkédnslor vid
kompletterande tillmatning. Tjugotva
riktlinjer inneholl information om
varaktigheten av den kompletterande

Birgitta Kerstis
Barnsjukskoterska & universitetslektor
Malardalens hdgskola, Vésteras

tillmatningen med forslag pa gradvis
avveckling. Fem riktlinjer rekommen-
derade aterbesok for uppfoljning pa
amningsmottagning. De flesta rikt-
linjerna inkluderade riskfaktorer sa-
som mamma med diabetes, vilket ar
i enlighet med (Bromiker m.fl., 2019).
Om mamman har typ 1 eller typ 2
diabetes beskrevs sillan, vilket ar an-
markningsvért eftersom detta paver-
kar eventuella insatser for barnet. For
att forhindra hypoglykemi foresprakas
attallanyfoddabarn och sérskiltbarn
till mammor med diabetes far ligga
hud-mot-hud (Dalsgaard m.fl., 2019).
Tidig amning stimulerar brostmjol-
ken, vilket framjas av hud-mot-hud-
kontakt och mojligheten att suga for
bade fullgangna och prematurfodda
barn (Widstrom m.fl., 2020).
Foraldrastod beskrevs sparsamt i
riktlinjerna. Vi betonar vikten av att
bada foraldrar far stod under gravi-
ditet, forlossning och postpartum,
da kommunikation och samhorig-
het hos fordldrarna okar om de far
professionellt stod (Abbass-Dick &
Dennis, 2018; Backstrom m.fl., 2017;
Widarsson m.fl., 2015). Att inkludera
partner/pappan ar viktigt, da det ofta
paverkar kvinnans beslut géllande
amningen (deMontigny m.fl., 2018).
Dessutom frimjas amningen av pre-
natal utbildning, hud-mot-hudkon-
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takt och amningsutbildning till saval
fordldrar som vardpersonal (VcCoy
& Heggie, 2020; Olsson m.fl., 2020).
Kvinnor med komplikationer under
forlossningen, sasom fosterpaverkan,
kejsarsnitt eller postpartumblédning,
ammar kortare tid an vid okomplice-
rade forlossningar (Higglkvist m.fl,
2010). Dessutom far barn som fods
med kejsarsnitt oftare kompletteran-
de tillmatning jamfort med barn som
fods vaginalt (Zwedberg m.fl., 2015).

Slutsatser

I flertalet av riktlinjerna beskrivs
amningsfrimjande atgiarder, sasom
hud-mot-hudkontakt samt att barnet
ska ges mojlighet att amma fritt. De
amningsfraimjande atgirderna staim-
mer vil overens med rekommendatio-
nerna i Tio steg som framjar amning.
Det dr dn viktigare med instruktio-
ner, praktisk hjilp, uppmuntran och
stod till foraldrarna, for att stimulera
mjolkproduktionen om barnet och
mamman maste separeras (Olsson
m.fl., 2020), vilket ska undvikas om
mojligt.

Vi betonar att det ska finnas en ge-
mensam nationell riktlinje med én
mer fokus pa omvardnadsétgarder sa-
som forédldra- och amningsstod. Detta
eftersom alla har ratt till jamlik och
evidensbaserad vard. ®
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Aktuell forskare

Empowering young
persons on their way to adulthood

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
chronicillness, 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
achange 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.

Froman early age, | 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, ifThad had the sup-
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port to become more involved in care
froman 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 needsand
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 variableleading 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 verylimited.
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).
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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
mkEdical 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
athorough 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
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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
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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 P>
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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

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. ®
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Tack for mojligheten att gastskriva
for er! Jag heter Niclas Wennerlund
och dr Grundare till foreningen
Bara Vanlig.

Det var faktiskt en ren slump att Bara
Vanligkom till. Anda sedan min dotter
Melina var liten har hon alltid tyckt om
att rora sig pa de mest omojliga stall-
en. Trots hennes funktionsnedsatt-
ningar/-variation, inget tal och dalig
motorik, sa tar hon sig fram pé sitt sitt.
Detir inte det forsta man tanker, att
Melina dr en l6pare som springer varje
tisdag pa Hellasgérden, utan mer den
hér tjejen behover assistans och stéd
hela tiden for att kunna gora saker.
Men det ar precis det vi gor. Vi la-
ter Melina och andra personer som
sambhillet inte ser som idrottare fa
bestimma sin egen traning tillsam-
mans med sitt sociala stod. Det sociala
stodet kan vara en anhorig, personlig
assistent, kompis, partner eller nagon
annan som kidnner personen vil. De
sociala stoden mojliggor att de Gver-
huvudtaget kan ta sig till traningen,
att de far mojligheten att komma ut-
anfor dorren och chansen att triffa

Barnbladet juni 2021 | #3-2021

kompisar pa sina villkor. Vi har ingen
aldersgrans utan alla dr vdlkomna pa
var traning: spring, rulla eller ga, du
viljer sjdlv. Vissa ldser ordagrant vara
inbjudningar och tar med sig cykel for
att testa ifall man verkligen far rulla
men det dr precis sa det ska vara.
Manga av vara deltagare har inte
upplevt rorelsegladje och gemenskap,
de har provat pa sporter iandra foren-

Gastskribent

ingar men kanske inte riktigtklaratav
att delta 100 % pa grund av begréns-
ningar. Pa Bara Vanlig finns inga be-
gransningar eftersom det dr deltagaren
sjalv som sdtter sitt eget mal.

Efter traningen samlas de som vill
och tar en fika med andra deltagare.
Man tar sjalv med sig valfri fika och det
brukar bli hérliga interaktioner bland
vara deltagare. Det dr valdigt kul att




Gastskribent

se hur dven det sociala interagerandet
gar framat.

Vi jobbar enligt Bara Vanlig-
metoden som &r en metod dar fokus
ligger pa bemoétande och kommuni-
kation. I manga situationer ar det det
sociala stodet, assistenter, anhoriga el-
ler samhadllet som bestimmer at vara
deltagare.

Hos oss ér det deltagaren som ar i
centrum. En viktig sak som kan tyckas
varaliten men som dr otroligt viktig ar
att vi alltid halsar pa deltagaren forst.
En annan sak dr att vi alltid staller
Oppna fragor:

- Hej Kalle, vad vill du gora idag?

Sen far man vénta in svaret.

- Niclas jag vill springa med min
pappa sjilv i dag!

Niclas med sin dotter Melina.
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- Ok, harligt va kul da ses vi pa fika
efterat?

- Ja, det gor vi!

Vi jobbar med nagot som manga
inom idrotten anvander: MI (Moti-
vational Interviewing) dir man just
jobbar med 6ppna fragor och positiv
forstarkning. En annan viktig ingre-
diens i var metod dr en evidensba-
serad studie fran Kanada som heter
Self-Determination-Theory. SDT
bygger pa tre hornstenar: autonomi,
tillhorighet och att man far gora
nagot man dr bra pa. Det forstirker
bade inre motivation och yttre mo-
tivation for deltagaren. Sist men inte
minst handlar Bara Vanlig-metoden
om enklare neurovetenskap; vad som
hidnder med kropp och knopp nar man

tranar? Allting bottnar i situationsba-
serade handelser fran vara tranings-
tillfallen.

Dennaledarskapsmodell utbildar vi
samtliga avvara volontdrer i for att del-
tagaren ska kunna trana fran Kiruna
till Ystad och dndé kdnna igen sig. Vi
vill sprida Bara Vanlig-metoden till
kommuner inom verksamheter som
daglig verksambhet, skolor, gruppboen-
den och daglig verksamhet. Vi har en
kommun som vi kommer bérja jobba
med under 2022, fler star pa tur.

Vihar stod fran Kronprinsessparets
stiftelse, Radiohjalpen och Skandia. I
januari 2021 vann vi Arets Peppare
pa Idrottsgalan, ett pris som de-
las ut av Generation Pep och Riks-
idrottsforbundet. Det kdnns otroligt
roligt! Det visar att samhillet borjar
se personer med funktionsnedsitt-
ning/-variation och inse att alla kan
bidra efter sin férmaga. Det dr verkli-
gen ett viktigt steg for oss att ta.

Det kdnns fantastiskt att de far
skina och synas for de personer de ar
och man ser bakom funktionsnedsatt-
ningen/-variation istdllet f6r hindren.
Nu finns vi pa sju stéllen i Sverige och
vart langsiktiga mal ar att vi ska bli
nationella och ett komplement till
parasporten.

Bara Vanligs motto dr "Rorelse-
glidje och gemenskap dr for alla
oavsett formaga”. ®

Mer information om
Bara Vanlig finns pa:

www.baravanlig.se

Vi finns ocksa pa Facebook,
Instagram och Linkedin.

Niclas Wennerlund
Verksamhetsansvarig

Bara Vanlig Halsa
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Samverkan mellan
barnhalsovard och socialtjanst

Familjer har olika forutsittning-
ar, svarigheter och magjligheter att
tillse att barn uppnar en god hilsa.
Nir ett barn misstankts faraillahar
sjukskoterskan en skyldighet att
orosanmila detta till socialtjans-
ten och nir ett barn eller familj har
behov av insatser, bade fran hilso-
och sjukvirden och socialtjinst,
ska mojligheten till en Samordnad
Individuell Plan (SIP) erbjudas fa-
miljen. Tidigare forskning visar pa
olika hinder for orosanmilan och
tvirprofessionell samverkan anga-
ende barn och deras familjer.

I ett masterarbete i omvardnad
av Anne-Sofie Johansson, barnsjuk-
skoterska, intervjuades nio sjuksko-
terskor pa barnavardscentraler om
sin erfarenhet av orosanmilan och
samverka med andra professionel-
la och med familjerna i SIP-méte.
Trots barnens behov och familjens
rittigheter till samverkan som ar
reglerade i bade Socialtjinstlagen
och Hilso-och sjukvardslagen,
belyser sjukskoterskorna inom
barnhilsovarden att det finns fle-
ra utmaningar i samverkan bade
tvirprofessionellt och i motet med
familjerna.

Det som framkom i intervjuerna med
sjukskoterskorna var att de upplevde
sighabade formell och reell kompetens
som behovs for att uppticka de barn
som riskerar att fara illa och samver-
ka med socialtjansten om familjerna.
Relationerna mellan de professionella
paverkade samverkan och att ha av-
satt tid for samverkan var en forut-
sattning menade sjukskoterskorna.
Sjukskoterskorna identifierade samver-
kan som en omvardnadshandling och
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forsokte fa till en relation och tillit mel-
lan familjen och sig. Sjukskoterskorna
berdttade dven om olika strukturella
hinder f6r samverkan, som innebar
att sjukskoterskorna inte samverkade
i den grad som barnen och familjer-
na har ritt till. De berittade dven att
deras tidigare erfarenheter av samver-
kan péverkade fortroendet de hade for
socialtjansten. Det skiljde sig dven at
gillande vilket stod och handledning
sjukskoterskorna fick i sitt arbete.

Ovriga artiklar

Ilustration: Hanna Stenman

Forutsattningar for samverkan

Sjukskoterskorna upplevde att samver-
kan med socialtjansten ofta var otill-
racklig, ibland rentav dalig. De ansag
att om samverkan forbattras hade
det kanske inneburit att socialtjans-
ten kunnat kopplas in tidigare kring
barn med olika riskfaktorer f6r ohalsa.
De ansag att symtomen pa ohdlsa hos
barnet kunnat forebyggas genom att
gemensamt kartlagga behovet av stod
och erbjuda tidiga halsoframjande in-
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satser till fordldrarna. Nar samverkan
saknades och familjens situation pa-
verkade barnets hilsa negativt, upp-
levde sjukskoterskorna att familjens
bekymmer i slutindan hamnade hos
dem.

Sjukskoéterskorna upplevde att syn-
sittet mellan socialtjansten och sjuk-
skoterskan skilde sig &t och struktu-
ren for hur samverkan skedde skilde
sig mellan sjukskoterskornas arbets-
platser, bade hur samverkan skedde
pa ett professionellt plan inom olika
kommuner och hur samverkan struk-
turerades pa individuellt plan for fa-
miljerna. Sjukskéterskorna beréttade
att det hént att barnmorskorna och/
eller socialtjansten inte dykt upp pa
samverkansmoétena mellan de profes-
sionella. Det paverkade bide motets
funktion och relationen till de andra
professionella negativt.

Relationen mellan sjukskoterskorna
och socialtjansten upplevde de hade
forbattrats efter att de hade borjat
medverkailokala strukturella samver-
kansarbeten. I nagra kommuner fanns
det en vl utarbetad samverkan for de
yngsta barnen i VIB (Very Important
Baby) men att alla barn mellan 0 och
6 ar dé inte inkluderades i samver-
kansformen for SIP (Samordnad In-
dividuell Plan). Nér sjukskoterskorna
hade en god relation med personerna
pé socialtjansten upplevdes det inte s&
jobbigt att ringa och radgéra med so-
cialtjanstens personal.

Sjukskoterskorna hade dven erfa-
renhet av att fordldrarna inte godkén-
ner samverkan och inte forstar att de
professionella agerar utifran barnets
basta for att det ibland skiljer det sig &t
vad de professionella och fordldrarna
anser vara barnets basta. Ibland upp-
levde sjukskoterskorna att foraldrarna
spelade ut de professionella aktorerna
mot varandra, nar de inte samverkade.
Sjukskoterskorna upplevde att forald-
rarna hade nytta av att se och forsta de
olika professionernas uppdrag under
SIP-motet, da foraldrarna ibland bade
saknade kunskap om barnets behov
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och motivation till att soka hjalp for
sin situation av olika verksamheter.

2 Man samlas vid en SIP alla de beror-
da runt barnet, att alla dr med och
hor samtidigt vad som bestims vad
som finns. Ja, att allting liggs pa bor-
det och fordldrarna far ju ocksd den
mojligheten da, det dr ju inte bara vi
ivdra olika yrkeskategorier om man
sdger sd som samverkar, utan dven
barnets familj. Utan alla kommer
ju till tals, och tillsammans kan vi
hjdlpas at for att komma till en bra
losning och en fortsittning, sd det dr
absolut en majlighet.”

Det upplevdes som en trygghet néir de
professionella kinde varandra och var
i samverkansgrupp, eller samverkat
tidigare om familjer. Nar sjukskoter-
skorna kande trygghet med de andra
professionella hade de modet att bju-
da in till samverkan oftare och dven
av forebyggande och hilsoframjande
karaktér. Sjukskoterskorna upplev-
de att samverkan med socialtjansten
genom SIP-mote fungerade bra, de
upplevde att formen och strukturen i
SIP-métet var en styrka. Trots att am-
bitionen var att samverka mer, att de pa
samverkansméoten med socialtjansten
bestamt att de gemensamt skulle triffa
familjerna, deltog inte sjukskoterskor-
na i SIP-mote sdrskilt ofta.
Sjukskoterskorna beréttade att de
nekats av socialtjansten att delta i SIP-
mote och att socialtjansten ibland upp-
levdes svar att fa kontakt med och mot-
villig till samverkan. De upplevde att
sjukskoterskan inte alltid har en sjalv-
klar roll i samverkan kring familjerna
och att deibland behévde strida for att
bli delaktig i samverkan, det skedde
att de fick redan pa att samverkan i
SIP skett utan att de varitinbjudna. En
sjukskoterska berdttade om att social-
tjdnsten avstyrt samverkan med sjuk-
skoterskan trots fordldern 6nskemal
och en annan sjukskoterska berattade
atthonvar inbjuden till VIB-méte inn-
an barnet foddes, men efter att barnet

var fott inte blev inbjuden till SIP-méte
trotsatthon traffade familjen en till tva
ganger i veckan.

En del sjukskoterskor upplevde
sekretessen ojamlik mellan dem och
socialtjansten och beskrev sekretes-
sen som ett fysiskt hinder liknande
en vagg. Sjukskoterskorna tyckte att
det var viktigt att alla i SIP-métet kan
ta del av all information och att in-
formationen inte dgs av en part, utan
dokumenteras i en samordnad indivi-
duell plan (SIP) som finns tillgénglig
bade for familjen och for de professi-
onella. STP-moétet behévde ibland ske
enbart for att belysa var och ens del
i samverkan, for att forsakra sig om
vilka insatser som pagar och att ratt
stod ges till familjen. Ibland hade for-
alderns behov fétt styra och da hade
de haft SIP-moétet pa modravarden i
samband med en graviditetskontroll
eller pa barnavardscentralen i sam-
band med ett hidlsobesok for barnet.
Att anvéinda sig av en moderator for
SIP-métet eller under motet skriva upp
problem, ridslor och méjligalosningar
paen Whiteboard paverkade familjens
mojligheter till delaktighet positivt be-
rittade sjukskoterskorna.

Behov av kunskap
Sjukskoterskorna upplevde det viktigt
att agera for att identifiera och tillse
barnets behov genom orosanmélan
eller samverkan for att barnets bés-
ta skulle kunna prioriteras. Att vara
delaktig i samverkan beskrevs som att
finnas som professionell for barnet och
att i sin yrkesroll var opartisk mellan
fordldrar och andra professionella.
Nir sjukskoterskan kdnde oro for
ett barn eller oro for foridldrarnas
féormaga att ta hand om sitt barn, sa
avsattes mer tid for langre och tatare
besok for familjen. Ibland var det inte
konkreta saker som fordldern eller
barnet gor som vicker deras oro, utan
mer helheten av hela familjens situa-
tion tillsammans med sjukskéterskans
kunskaper och erfarenhet. Att fatta
beslutet om att orosanmila upplevdes
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svart och var en utmaning for sjuk-
skoterskornas relation med familjen.
Nir sjukskoterskorna upplevde att det
var nagot speciellt kring orosanmalan,
sa valde en del sjukskoterskor dven att
ringa eller lamna orosanmilan per-
sonligen som en strategi, for att skapa
en dialog med socialtjansten och ge
orosanmélan mer tyngd.

? . .jagkanjuinteskriva attjagkinner
mig hotad, jag dr ju inte fysiskt hotad,
men kdnslan dr ju det. Det kan jag ju
inte skriva i barnets journal, sd da
skulle ju det aldrig komma fram till
socialtjinsten. Sedan om det dr ritt
eller fel det vet jag inte.”

Sjukskoterskorna hade kunskap och
erfarenhet av att familjer med social
problematik flyttar mellan kommuner
for att undvika insyn i familjens situ-
ation av professionella och hade svart
att avgora hur linge och ofta de ska
fortsitta att kalla barnet till BHV, nar
de inte fick nagon kontakt med famil-
jen och da riktlinjer for detta saknas.
Hur sjukskoterskornas kompetens
och omvardnadsperspektiv togs tillva-
ra pa avsocialtjansten upplevdes olika
av sjukskoterskorna. Nagra sjuksko-
terskor upplevde att deras professio-
nellabedomning inte tillvaratogs, trots
deras specialistkunskap i omvéardnad
och deras unika insyn i familjen. De
hade inte heller alltid tagits pa allvar av
socialtjansten nar de formedlat enbart
en kinsla av oro for ett barn. Men en
del upplevde att deras bedémning av
foralderns kompetens vigde tungt i
socialtjanstens bedomning. Det hade
hént att socialtjansten invantat oro-
sanmdlan fran sjukskoterskan som
avgorande i socialtjanstens beslut om
barnet. Nar sjukskoterskorna har gjort
anmadlningar pa allvarliga grunder,
och aterkoppling sker att utredning ej
startas av socialtjansten, kdnde sjuk-
skoterskorna en misstro till social-
tjanstens bedomning.
Sjukskéterskorna kidnde en oro for hur
foraldrar med olika svarigheter som
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psykisk ohélsa, funktionshinder eller
social utsatthet, med sma marginaler
skulle klara av sitt spadbarns behov av
mat, niarhet och somn, samt i fram-
tiden klara av det vixande barnets
behov. De ansag att dessa foraldrar
skulle erbjudas olika insatser av soci-
altjansten for att 6ka mojligheterna att
lyckasisitt fordldraskap. En viktig del
isjukskoterskornas arbete var att sam-
ordna varden f6r barnen och hinvisa
foraldrar till andra verksamheter, spe-
ciellt foraldrar med sprakbarriér eller
social utsatthet varibehovav mer stod
av sjukskoterskan. Sjukskoterskorna
agerade dven for att stodja familjen
nar andra verksamheterna inte tog
sitt ansvar.

Nir socialtjansten lyssnade in
sjukskoterskornas kunskap om bar-
nets omvardnad utifran aktuella
rad och erfarenheter kunde social-
tjidnstens personal ge stod utifran
evidensbaserad kunskap till famil-
jen. Sjukskoterskorna berdttade att

-
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det hént att socialtjanstens personal
tillfalligt tagit 6ver omvardnaden av
barnet for att fordldern saknade for-
maga att komma vidare i situationen.
De flesta sjukskoterskorna var ensam
ansvarig sjukskoterska for barnen pa
BHYV och beskrev att det gav dem en
helhetsbild av familjen. Familjerna
med social utsatthet kunde kdnnas
tunga att ta hand om och var resur-
skravande for sjukskoterskorna. En
sjukskoterska beskrev att en ensam-
staende fordlder med psykisk sjukdom
placerade henneien roll som liknades
vid fordlderns mamma och det bleven
ohallbar situation niar foérdldern inte
beviljades stod dven fran socialtjans-
ten. Néagra sjukskoterskor beskrev att
de delade pa ansvaret med en annan
sjukskoterska, de gjorde hembesok
tillsammans och det kindes lattare att
vara tva som orosanmilde. Men dven
da var det svart att ge en konkret an-
ledning till socialtjansten om vad som
orsakade deras oro for barnet.

BN

Ilustration: Hanna Stenman
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Sjukskoterskorna forsokte fa forald-
rarna att forstd att de ville barnets
bésta och att familjen var i behov av
hjdlp. Flera av sjukskoterskorna hade
erfarenhet av att relationen med for-
aldrarna har forbattrats efter att de be-
rittat om sin oro for barnet och gjort
en orosanmalning till socialtjansten.
Nagra sjukskoterskor sag det som en
mojlighet att motivera foraldrarna att
tillsammans med sjukskoterskan skri-
va orosanmalan, som en ansokan om
stod fran socialtjansten. Syftet var da att
fordldrarna skulle uppleva sig delaktiga
och den negativaklang som orosanma-
lan har minskades nér férdldrarna och
sjukskoterskan skrev den tillsammans.
Négra sjukskoterskor hade erfarenhet
av att bjuda in socialtjansten till BHV
eller att ha varit med familjen i det for-
sta motet pa socialtjansten.
Fordldrarna visade ofta tacksamhet
till sjukskoterskan for det stod de fick i
samverkan och for att sjukskoterskan
stred for deras skull trots problemen i
familjen. Sjukskéterskorna bjod ibland
inforaldrarnainfor SIP-moétet for att fa
inblick i deras tankar och kunna upp-
muntra till mojligheten att deras rost
blir hord. Sjukskoterskorna menade att
de hjélpte fordldrarna att satta ord pa
sina kinslor och upplevelsen av sin si-
tuation, vilket bidrog till en fordjupad
relation mellan de professionella och
foraldern. Samverkan blev inte bara
da praktisk hjalp utan skapade dven
mojligheter att fa emotionell hjalp. Nar
foraldrarna kom till tals individuellt i
SIP-métet kunde deras versioner skilja
sig at eller aldrig tidigare blivit lyfta
sinsemellan om vad som ar problemet
och hur det kan l6sas. Det upplevdes

Anne-Sofie Johansson
Filosofie master,
Barnsjukskdterska

anne-sofie.johansson@
hotmail.com

36

ofta som en trygghet for fordldrarna
nér alla professioner fick insyn i hur
familjen fungerar under SIP-métet for
aven om ingen konkret 16sning kunde
ske sa var problemen synliggjorda.

Behov av stod och handledning
Sjukskaoterskorna berordes av relatio-
nen med barnet och familjerna och
av de situationer de méter i sitt ar-
bete. Sjukskoterskorna berdttade om
den kidnslan, om att i sitt arbete mota
barn de aldrig kommer glomma, for
att barnens livssituation gjort ett stort
intryck pa dem. Trots att sjukskoter-
skorna gjort en orosanmalan kidnde de
fortfarande en oro f6r barnet. Kanslan
av oro forsvann inte enbart genom att
underritta socialtjansten, for sjuksko-
terskan hade en relation med barnet
och familjen.

? .man gor flera anmilningar och
kinner kinslan av att det inte hinder
ndgonting, sedan kanske det hinder
jéattemycket som jag inte vet om, men
det dir en liten maktloshet liksom, att
limna det bara.”

Samtliga sjukskoterskor uttryckte
kédnslan av att inte veta som en utma-
ning i deras arbete. De kdnde dven en
oro for att missa barn som riskerar fara
illa eller barn som far illa. Tillgangen
for stod till sjukskoterskorna skilj-
de sig &t dem mellan i bade frekvens
och upplevelse av tillgdnglighet.
Sjukskoterskorna upplevde att det
saknades strategier att anvdnda i sitt
arbete for att hantera de olika kanslor
som uppkom kring familjerna. De fles-
ta sjukskoterskorna upplevde stodet de

: Lastips:

. A. Johansson. Samverkan mellan

- barnhilsovard och socialtjénst.
Sjukskoterskors upplevelse av sam-
: verkan kring familjer med behov

: av stodjande och hilsofrimjande

: insatser. G6teborgs universitet

fick av psykologen som bra, de kdnde
sig starkta i sin roll efter handledning
och att de larde sig av sina kollegors
olika situationer nar de hade handled-
ningigrupp. I samtalet med en annan
sjukskoterska under intervjuerna om
deras arbete, vicktes flera olika kédns-
lor hos sjukskéterskorna, bade glidje,
sorg, besvikelse och maktloshet.
Sjukskéterskorna kdnde en oro for
att barns behov av samverkan och
insatser fran olika verksamheter inte
tillgodoses i den utstrackning som fa-
miljerna behover. En sjukskoterska be-
rittade om kinslan efter ett SIP-méte
som befriande, da att hon inte langre
bar pa sin oro for barnet ensamt. Det
beskrevs dven som en frihetskiansla
hos sjukskéterskorna nér de ingatt i
enstrukturerad samverkan, da bade de
professionella och foraldrarna vet vad
som forvintas av dem och vad de kan
forvanta av andra i samverkan.

Slutsats
Barn i familjer med ett sérskilt behov
av stodjande och hilsoframjande in-
satser paverkas av de professionel-
las forhallningsétt till samverkan.
Sjukskéterskornas upplevelse av sam-
verkan med socialtjinsten angaende
barn och deras familjer, visar ett behov
avtydligstyrning, struktur och samsyn
pé samverkan inom barnhalsovéarden.
Genom en utveckling och forbatt-
ring av samverkan inom barnhailso-
varden, kan barns och deras familjers
hilsa paverkas positivt vilket pa ling
sikt kan bidra till en forbattrad folk-
hélsa. Riktade insatser bor ske for att
framja tvarprofessionell samverkan
mellan olika verksamheter dar lagstift-
ningen, tillimpningen och behovet for
samverkan finns, men inte tillimpas.
Detta kommer vara béde till fordel for
de professionella i deras arbete, men
framfor allt kan samverkan mellan
barnhilsovard och socialtjanst oka
mojligheten att upptickabarn som far
illa och minska skillnadernaihalsa for
barn i Sverige. ®
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Sjukskoterskors forutsattningar att bedriva
god omvardnad inom barnsjukvarden kan
studeras med nya frageformular

Vivet att den omvardnad barn och
ungdomar far nir de dr pa sjuk-
huset har stor betydelse for deras
upplevelse och tillfrisknande. Men
en stindig debatt dr: hur miter vi
den omvardnaden pa bista sitt?
Sa kallade kvalitetsindikatorer for
att mita omvardnad generellt har
funnits linge men for bara nagra
ar sedan fanns det inga sadana kva-
litetsindikatorer specifika for barn
och ungdomar.

Ar 2009 tillsattes dirfor en arbets-
grupp av Riksforeningen for Barn-
sjukskoterskor pa initiativ av dava-
rande ordférande, Britt-Marie Ygge.
Arbetet resulterade i fem kvalitets-
indikatorer for omvardnad inom
barnsjukvard. Indikatorerna tdckte
omradena amning, smdrtlindring,
vendsa infarter, likemedelshante-
ring och tillhandahallande av en
barnorienterad sjukhusmiljo. Tre av
dessa kvalitetsindikatorer ar presen-
terade i Kvalitetsindikatorer inom
Omvirdnad (Forsner, 2013; Forsner &
Morelius, 2013; Forsner & Ygge, 2013).

Men kan sjukskdterskor ge

bra omvardnad och finns det
forutsattningar for att gora det?
Detéartanktattkvalitetsindikatorer ska
anvandas for att 6vervaka, mata och
jamfora vardens kvalitet med syfte att
kunna forbattra vardkvaliteten. Men
det racker ju inte att mita utfallet, till
exempel hur ménga barn som ammas
och far bra smartlindring. Vi behover
ocksa ta reda pa om sjukskaoterskor-
na ger god omvardnad och om de har
goda forutsittningar for det. Darfor
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utarbetade vi, forfattarna till denna
artikel, frageformular for att méta
vilka forutsattningar sjukskoterskor
och vardenhetschefer anser att de har
pa sin arbetsplats for att bedriva god
omvéardnad inom de fem identifierade
omradena for kvalitetsindikatorer.

Kvalitetsindikatorer inom
omvardnad i barnsjukvarden

Hur mater man forutsattningar?

Forutsittningar kan mitas pa struk-
tur- och processniva. Struktur kan
t.ex. vara organisation, utrustning,
bemanning och riktlinjer. Process
handlar mer om det som sker i moétet
med barnet/familjen sésom kunskap

en pllottest Maria Forsner tegsskved or Evalotte Morelius iegssvedor Lena Hanberger tegssmedor Riksfbreningen for

Syfte Slutsats
Att i en pilotundersokning testa
kvalitetsindikatorer ur
vardgivarperspektiv for vendsa
infarter, smarta och
lakemedelshantering vid sjukhusvard
av barn och ungdomar

Resultat

Barnsjukskoterskor, RfB

Resultaten talar for att dessa kvalitetsindikatorer kan
anvandas for uppfoljning av barnsjukvarden men
enkatfragorna kan behdva modifieras nagot innan
nationellt bruk. Det aterstar ocksa att utforma instrument
for resultatmal dar patienter och vardnadshavare kan
utvardera erhallen vard.
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Sjukskoterskors svar
pa fragan:

Foljer du de
riktlinjer som finns
for smartbehandling

pa din enhet? stérning?

Sjukskoterskors svar pa fragan:
Tycker du att du har tillrackligt
med kompetens om vendsa

infarter for arbetet pa din enhet?

Bakgrund

Vardenhetschefers
svar pa fragan: Finns
det forutsattningar
att administrera
lakemedel utan

Sjukskoterskors svar pa
fragan: Ar du nojd med
de forutsattningar som
finns pa din enhet for
saker och trygg
lakemedelshantering?

Sjukskoterskors svar pa fragan:
Foljer du de riktlinjer som
finns for vendsa infarter pa din
enhet?

Forskning om omvardnad av sjukhusvardade barn visar att:

* Smdrta ar underbehandlat

* Lakemedelshantering ar riskfyllt

* Venosa infarter ar otillrackligt dokumenterat
Darfor har RfB tagit fram kvalitetsindikatorer for
omvardnad av sjukhusvardade barn

Se dven barnavsnitten i Kvalitetsindikatorer inom omvardnad (2013)

Forsner, Morelius, Ygge, redaktor Idvall

Metod

Enkat till vardenhetschefer (n=9)
och sjukskoterskor(n=113)

pa tva barnkliniker i
Mellansverige.

Postern som presenterades pd Barnveckan 2014.
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och anviandandet av de riktlinjer som
finns det vill siga foljsamhet.
Viutvecklade separata frageformu-
lar for sjukskoterskor respektive vard-
enhetschefer for att fa kunskap om hur
de utvirderade struktur och process
gillande de fem kvalitetsindikatorer-
na. Nio vardenhetschefer och 113 sjuk-
skoterskor fran nio barnavdelningar/
mottagningar besvarade frageformu-
laren. En poster om studien vann
pris for basta poster pa Barnveckan i
Jonkoping i april 2014 (se bilden) och
nuér en artikel om studien publicerad
i Pediatric Quality and Safety (Forsner,
Hanberger och Mérelius 2020).

Vad sager sjukskoterskorna

och vardenhetscheferna

om forutsattningarna?

Resultatet visar att lokala riktlinjer
fanns tillgangliga for tre av fem kvali-

tetsindikatorer: smartlindring, vends
tillgang och likemedelshantering.

De deltagande sjukskoterskorna
rapporterade olika nivéer av foljsam-
het till riktlinjer; for smartlindring
(62 %) och for venosa infarter (72 %).

Hela 90 % rapporterade tillfreds-
stdllelse med villkoren for saker ldke-
medelshantering.

Cirka tvé tredjedelar (67 %) av sjuk-
skoterskorna rapporterade tillricklig
kunskap om effekterna av barnoriente-
rad miljo och mindre dn hélften (44 %)
angdende hur man stoder amning.

Vad kan man gora med resultaten?

Foratt kunna forsta omvardnadskvali-
tet och vardresultat ar relevanta struk-
tur- och processmatt en forutsattning.
Den genomfoérda studien visar flera
omraden med behov av kvalitetsfor-
battring pa berorda sjukhus, t.ex. loka-

lariktlinjer for amning, f6ljsamhet till
riktlinjer inom omradet smartlindring
och venosa infarter. Studien erbjuder
aven ett instrument for att jamfora
struktur och process i omvardnad
inom barnsjukvard for att diskutera
med barn, ungdomar och familjer i be-
hov av vard, chefer och medarbetare,
ledare inom hilso-och sjukvéard samt
politiker.

Vilka forutsattningar

finns pa ditt sjukhus?

Om du 6nskar anvinda frageformula-
ren pa din arbetsplats, kontakta Maria
Forsner for att f4 den svenska versio-
nen. Den publicerade artikel, med fra-
geformuléren pa engelska, finns till-
ginglig gratis online: https://journals.
Iww.com/pqs/Fulltext/2021/01000/
Questionnaires to_Measure_Process_
and_Structure_of.15.aspx @
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Den 27-30 september 2021 &r du vdlkommen till Stockholm och Astrid Lindgrens Barnsjukhus for att tillsammans
med oss, Svenska Barnlakarféreningen och Riksforeningen for Barnsjukskoterskor, skapa och delta i 2021 ars
Barnvecka - den 16:e i ordningen! Efter det tuffa 2020 ar Barnveckan viktigare an nagonsin, vi & manga som langtar
efter att dela erfarenheter och lara nytt. En flytt till hdsten gér att vi nu kan planera for ett fysiskt méte.

Vi utlovar precis som tidigare Barnveckor, inspirerande forelasningar, fragestunder och
seminarier samt ett brett socialt program. Alla del- och intresseféreningar i BLF har sina
delar i programmet, dessutom blir det omvardnadsprogram tva dagar, samt en heldag
om uppfdljningar av sjuka barn inom olika falt. Vi har ocksa ett vetenskapligt program
inkluderande presentationer och posters.

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

Pa hemsidan WWW.BARNUECKAN.SE finns all information du behéver om program,
abstractinlamning och anmalan. Vi kommer sa smaningom ocksa att finnas pa Facebook och
Instagram. Har du négra fragor? Kontakta oss p4 BARNUECKAN@MKON.SE.

Vi\l moH

Organisationskommittén vid Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Lena Hellstrom-Westas Ordférande Svenska Barnlakarforeningen
Helena Wigert Ordférande Riksféreningen for Barnsjukskoterskor

UAR: STOCKHOLM, ASTRID LINDGRENS BARNSJUKHUS
NAR: DEN 27-30 SEPTEMBER, 2021



