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Sammanfattning

Bakgrund: Esofagusatresi dr en ovanlig medfédd missbildning som medfor 6kad risk for
langsiktig ohalsa, framst relaterat till matstrupen och luftvagsfunktioner. Barn med hdg
sjuklighet riskerar negativt paverkad halsorelaterad livskvalitet (HRQOL). Kunskap saknas om
stod i skolmiljon. Okad vetskap om vilket stod som barn fodda med esofagusatresi behdver i
sin skolsituation och barnens HRQOL kan hjalpa barnsjukskoterskan rikta omvardnadsinsatser
och forebyggande stérka barnets hélsa och vélbefinnande.

Syfte: Beskriva stod i skolmiljon till barn fédda med esofagusatresi avseende forekomst, typ av
stod samt associerad HRQOL i aldern 8-12 ar.

Metod: Kvantitativ tvarsnittsstudie dar 47 familjer till barn i aldern 8-12 ar inbjods till en
enkatstudie. Foraldrar beskrev sitt barns stodinsatser i skolan med egna ord, vilket analyserades
genom manifest innehallsanalys. Deskriptiv statistik anvandes for att beskriva typ av stod.
PedsQL™ 4.0 livskvalitetsenkat for barn 8-12 &r besvarades av barn och/eller foréldrar.
HRQOL hos barn med stdd i skolmiljon och de som ej behdvde stod jamfordes med Mann-
Whitney U-test. Signifikansniva var p <0,05.

Resultat: Fyrtiofyra familjer deltog (93,6%). Stod i skolmiljon anvéndes av 34,1%. StOdet
innefattade "stod i larande och social utveckling” (20,5%), “st6d i barnets maltids- och
naringssituation” (18,2%), stdd i barnets medicinska behandling” (9,1%) samt “att fysiskt
hjélpa barnet genomfdra en personlig aktivitet” (4,5%). Barn med stod i skolmiljon skattades
lagre HRQOL &n de utan stod (p <0,05) enligt bade barn och foréldrar.

Slutsats: Ungefar en tredjedel av barn fodda med esofagusatresi erhaller stod i skolmiljon vid
8-12 ars alder, stodet ar mangfacetterat. Resultatet 6kar forstaelsen for hur barn fodda med
esofagusatresi paverkas under sin barndom, och kan anvéandas for att uppticka och planera



stodbehov i skolmiljon, men &ven for att uppmarksamma att barn med stdd i skolmiljon behdver
hélsoriktade insatser for att forbattra deras HRQOL.

Nyckelord: Barn, esofagusatresi, stod i skolmiljo, HRQOL, PedsQL™ 4.0, pediatrisk
omvardnad.

Abstract

Background: Esophageal atresia (EA) is a rare congenital malformation. Children born with EA
may develop long-term morbidity, and their health-related quality of life (HRQOL) may
become negatively affected. Knowledge of their use of support in the school environment is
lacking. This and the understanding of HRQOL in children receiving school support could help
pediatric nurses to better design nursing interventions and thereby reinforce the child’s health
and well-being.

Aim: To describe the use of support in school environment to children born with EA,
-prevalence, type of support and HRQOL at 8-12 years of age.

Method: A quantitative cross-sectional questionnaire study. Families of 47 children 8-12 years
of age were invited. Parents described the children’s use of school support with their own
words, which was analyzed with manifest content analysis. Descriptive statistics was used to
estimate the type of school support. Children and/or parents answered PedsQL™ 4.0 HRQOL -
questionnaire for children 8-12 years old. HRQOL of children with support in the school
environment was compared to children without support using Mann-Whitney U-test with
p<0.05.

Results: Forty-four families participated (93.6%). School support was used by 34.1%, which
included;” support in learning and social development” (20.5%), “support with meals and
nutritional situations” (18.2%), “support with medical treatment” (9.1%) and “instrumental
support with personal daily activities” (4.5%). Children using support in the school
environment were rated lower HRQOL than children without support (child- and parent report),
p<0.05.

Conclusion: Approximately 30% of children born with EA use support in the school
environment when they are 8-12 years old, and the support is multifaceted. The study results
could help to detect and plan support in the school environment. They shed light on the fact that
additional nursing interventions may be needed to enhance these children’s HRQOL.

Key words: Children, EA, school support, HRQOL, PedsQL™ 4.0, pediatric nursing.
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Inledning

En specialistsjukskoterska inom héalso- och sjukvarden for barn och ungdomar méter barn och
deras familjer pa vardavdelningar, mottagningar och inom barn- och elevhéalsovard. En del av
barnen som specialistsjukskdterskan moter i sitt arbete kan ha fotts med esofagusatresi. Da
diagnosen ar ovanlig kan kunskapen kring barnets diagnos och dessa barns behov vara
begransad. En sadan specialiserad kunskap kan framst vara kand vid avdelningar och
mottagningar som ar knutna till barnkirurgisk specialistsjukvard. For barn som fods med
esofagusatresi, ar dock kunskap hos andra instanser som elevhalsovard viktig for att kunna fa
stod utifran sina behov. Barn och ungdomar fodda med esofagusatresi har under uppvaxten hog
risk att drabbas av bade kortsiktig och langsiktig ohalsa, framforallt relaterad till matstrupens
och luftvagarnas funktion. Intresset for magisterstudiens &mne kommer sig av att vi som skrivit
denna magisterstudie arbetar som sjukskaéterskor vid en barnkirurgisk vardavdelning som
erbjuder hogspecialiserad vard. Det innebér tidig kontakt med barn som fods med
esofagusatresi. Denna magisterstudie utgor en uppfoljningsstudie som kan bidra med en 6kad
forstaelse kring hur barn fodda med esofagusatresi kan paverkas under sin uppvaxt samt ge
specialistsjukskaterskan battre mojlighet att anpassa sin omvardnad efter dessa barns specifika
behov under skolgangen. Kunskapen &r ocksa relevant for patientféreningar, barnkirurgiska
Kliniker, inklusive andra yrkesgrupper som moter dessa barn sa som pedagoger, psykologer,
kuratorer och lakare.

Barnets vardnadshavare benamns som foralder/foraldrar i studien. Vidare i detta arbete
omnamns specialistsjukskoterska med inriktning mot halso- och sjukvard for barn och ungdom
som barnsjukskoterska.

Bakgrund

Definitionen av barn

Varje manniska under 18 ar definieras som ett barn i konventionen om barns réattigheter (1).
Denna magisterstudie handlar om barn i 8-12 ars alder.

Barnets utveckling vid 7-12 ars alder

Piaget indelar barns utveckling i fyra olika stadier. Nar barnet ar i 7-12 ars alder befinner sig
det sig i de konkreta operationernas stadium. | denna alder sker en forandring i barnets satt att
tanka och barnet har lattare att forsta logik och beskriva sitt eget tankande. Efter sju ars alder
borjar barnet utveckla sin formaga att samarbeta och blandar inte ihop sina egna synpunkter
med andras idéer. Barnet har nu en storre forstaelse for logiska sammanhang, blir mindre
egocentriskt och far en mer realistisk bild av sin omgivning, vilket medfor att de battre kan
forsta andra manniskors perspektiv. Barnet har utvecklat sin formaga till reflektion och tanker
saledes innan det handlar. Nar barnet kommer upp i skolaldern kréavs en storre sjalvstandighet
och barnet ingar i olika sociala sammanhang déar de forvantas kunna folja regler och umgas utan
vuxnas inblandning. Kamratrelationerna blir alltmer betydelsefulla och upptar en stor del av
barnets liv. | atta till nio ars alder borjar de allt mer jamfora sig med sina kamrater. Att vara
som alla andra och inte uppfattas som annorlunda blir viktigt (2).



Barnets ratt till utveckling i skolan

Enligt konventionen om barns réttigheter tillskrivs alla barn ratt till utbildning som avser att
utveckla barnets fulla mojlighet i fraga om personlighet, fysisk och psykisk formaga (1). Enligt
Skollagen (3) var svensk grundskola fram till 2018 obligatorisk fran hosten aret da barnet fyllde
sju ar. | undantagsfall kan skolstarten skjutas fram ett ar. En skoldag i grundskolan varar mellan
sex till atta timmar och innefattar bade lektioner, raster och skolmaltid. Rektorn har ansvar for
att elevers skoldag planeras utifran radande skollag, laroplan samt timplan. Undervisningen ska
utformas med hénsyn till elevers olika behov och strava efter att uppvéga skillnader i elevers
forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen. Alla elever har rétt att fa ledning och stimulans
sa att de kan utvecklas sa langt som majligt enligt utbildningens uppsatta mal. Grundskolan har
till uppgift bland annat att utforma utbildningen sa att barnets personliga utveckling framijas,
liksom utveckling av social gemenskap samt ge barnet en god grund for aktivt deltagande i
samhallet (3).

Stod i skolsituationen ges i forsta hand i form av extra anpassningar, vilka sker inom ramen for
den vanliga undervisningen. En extra anpassning kan vara att stodja eleven med extra tydliga
instruktioner. Ett sarskilt stéd ar en mer omfattande insats, exempelvis i form av anpassad
studiegéng, enskild undervisning eller elevassistent under hela dagen. Ar 2015/2016 hade 5,6%
av eleverna i grundskolan ett atgardsprogram, det vill saga sarskilt stod. Antalet elever som
2016 gick i grundsérskola motsvarade nastan 1% av de elever som deltar i grundskolan (4).

Elevhalsans arbete for barnets utveckling i skolmiljo

Skolhélsovard har sedan 1944 varit lagstadgad att finnas och verka i alla svenska skolor. Da
halsa och valbefinnande ar grundforutsattningar for larandet har elevhélsoteamet en sjalvklar
del i arbetet med att skapa en positiv larande miljé som frdmjar barnets utveckling och hélsa.
Vid beddmning av extra anpassningar och sérskilt stod i skolan kan elevhélsoteamet bidra till
en helhetssyn av barnets behov (3, 5). De insatser som omfattas av elevhalsoteamet &r:
medicinska, psykosociala, specialpedagogiska och psykologiska. Barnsjukskoterskan har
tillsammans med skolldkaren ansvar for elevhélsans medicinska insats (6).

Halsorelaterad livskvalitet

Definition hélsa

WHO beskriver hélsa som ett tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande
och inte bara franvaro av sjukdom och funktionsnedsattning (7, s. 1). Vidare bekriver WHO att
atnjuta basta mojliga halsa ar en réattighet varje manniska har (7, s. 1). Att mata halsa kan vara
en viktig aspekt for att planera och utvardera halsoframjande omvardnad (8).

Definition livskvalitet

Livskvalitet &r enligt World Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL)
manniskans/individens egen upplevelse av livet, de forvantningar och mal hen har jamfort med
den kulturella miljon hen lever och befinner sig i (9). Halsorelaterad livskvalitet &r ett snavare
begrepp an livskvalitet och asyftar individens subjektiva uppfattning betraffande sitt
valbefinnande och deltagande i vardagen utifran paverkan av ohalsa, sjukdom och behandling.
Det ar en multidimensionell upplevelse mellan av hur ohédlsa paverkar maendet ur ett
psykologiskt, socialt och fysiskt perspektiv (10).



Halsorelaterad livskvalitet hos barn

Det har under de senaste aren blivit alltmer viktigt inom halso- och sjukvard att utvardera sina
insatser utifran barns livskvalitet. Enligt internationell standard finns det sarskilda aspekter i
barns halsorelaterade livskvalitet som skiljer dem fran vuxna, sasom relation till familjen, skola
och jamnariga barn (11). Flera olika langvariga sjukdomar har visats paverka barns
halsorelaterade livskvalitet negativt. Barn med exempelvis diabetes, hjartsjukdom, epilepsi
eller cancer har en samre hélsorelaterad livskvalitet i jamforelse med jamnariga barn utan dessa
sjukdomar (12). Till f6ljd av det 6kade intresset har det utvecklats flera instrument for att méta
halsorelaterad livskvalitet (10). Det har debatterats om vid vilken alder barnet ar kapabel till att
sjalvskatta sin livskvalitet, med sju till atta ars alder som en grans da barn sjalvstandigt kan
skatta sin upplevelse pa en fem-gradig svarsskala (10, 11). Enligt internationell standard &r det
viktigt att matinstrumentet ar aldersanpassat, mater det innehall som &r intressant och viktigt
for barn samt anvénder sig av ett anpassat sprak avsett for malgruppen (11). Barn utgor den
priméra informationskallan avseende sin uppfattning om hélsorelaterad livskvalitet. Nar barns
halsorelaterade livskvalitet méts &r det av fordel att foraldrar och barn gor var sin skattning, da
det ger en kompletterande bild av hur barnet mar. Nar foraldrar skattar sina barns
halsorelaterade livskvalitet finns dock risk att skattningen paverkas av deras eget maende (13).
Forutom sjalvskattningsinstrument kan fokusgrupper och intervjuer &ven fanga
livskvalitetserfarenheter (11).

Esofagusatresi

Esofagusatresi & en medfodd missbildning som innebadr ett avbrott i matstrupssegmentet med
eller utan forekomst av fistelforbindelse till luftstrupen. Esofagusatresi forekommer i olika
former och i olika omfattning och beskrivs vanligast enligt Gross klassifikationssystem A-E
(14).

e Gross A -avbrott i matstrupen utan fistel till luftstrupen (7%)
e Gross B -avbrott med fistel fran 6vre segmentet (2%)

e Gross C -avbrott med fistel fran nedre segmentet (86%)

e Gross D -avbrott med fistel fran bada segmenten (<1%)

e Gross E -forekomst av fistel utan avbrott pa matstrupen (4%)

En eller flera associerade misshildningar férekommer hos mer &n hélften av de barn som fods
med esofagusatresi. Vanligast forekommande missbildningar enligt Pedersen et al. (15) ar hjart-
karlrelaterade (29,4%), genitala-uretrala (16,4%), mag-/tarmrelaterade (15,5%) samt
extremitetsrelaterade (13,1%). Esofagusatresi forekommer hos ett barn pa 2500-4500 fodslar.
Diagnosen drabbar fler pojkar an flickor i en europeisk population och nd&rmare 40% fods innan
vecka 37, det vill sdga som for tidigt fodda barn (15).

Kirurgisk behandling

Majoriteten av barn som fods med esofagusatresi diagnostiseras efter sin fodelse. Efter att
diagnos faststallts behdver barnet snabbt opereras. | regel atgardas misshildningen kirurgiskt
inom de forsta levnadsdygnen vid en barnkirurgisk specialistklinik. Under operationen sluts
fistelgangen (om det finns en) och de bada matstrupsandarna sys samman i en direktanastomos.
| de fall ett langt gap mellan matstrupens andar forekommer, sa kallat "long-gap”, planeras en
operation forst efter 8-12 veckor, i hopp om att &ndarna ska hinna vdxa narmare varandra (14).
Forst 1939 utfordes de forsta lyckade operationerna med 6verlevande patienter av Ladd och



Leven oberoende av varandra. Idag nar Overlevnadschansen over 90%. Svara hjartfel i
kombination med fodelsevikt under 1500 g ar idag den frdmsta orsaken bakom dddligheten hos
spadbarn med esofagusatresi (14, 16-18).

Sjuklighet och ohalsa hos barn och ungdomar fédda med esofagusatresi

Kortsiktig och langsiktig sjuklighet till foljd av esofagusatresi & sammansatt, men framst
relaterade till matstrupens dysfunktion samt till luftvagsrelaterade problem (19, 20). Barn fédda
med esofagusatresi rekommenderas regelbunden uppféljning vid specialistklinik avseende
sjukligheten i matstrupe och luftvdgar (21).

Dysmolitet i matstrupen férekommer i varierande grad hos de flesta, vilket kan innebéra
langsiktig svaljproblematik, aspirationsrisk samt tillvaxtproblem. Barnet kan ha behov av
matrestriktioner samt behdva inta rikligt med dryck i samband med maltider for att undvika
satta i halsen. | en europeisk studie beskrevs mer an 50% under fem ars alder besvaras av
svaljsvarigheter. Besvaren minskade dock med stigande alder och i 12-18 ars alder
rapporterade ungefar 20% fortsatta problem. Likasa visade studien att gastroesofageal reflux
forekom hos 90% av barn yngre &n ett ar. Besvaren minskade ocksa med stigande alder och vid
18-ars alder hade 33% besvar (19). Gastroesofageal reflux kan ge halsbranna, upprepade
krakningar och leda till fortrangning i matstrupen, utveckling av kronisk hosta eller andra
andningsproblem till f6ljd av aspiration (20).

Vanligt férekommande luftvagsrelaterad sjuklighet hos barn fodda med esofagusatresi &r
kronisk hosta, skallande hosta (tecken pa trakeomalaci), dyspné vid utandning, vasande
andningsljud samt Ovre luftvdgsinfektioner (20, 22). Luftvagsinfektioner forekommer
framforallt i hog utstrackning under barnets tre forsta levnadsar. Den luftvagsrelaterade
sjukligheten kan minska i svarighet och frekvens nar barnet narmar sig slutet av tonaren (23).
Dock har en studie visat att diagnostiserad astma forekom hos 22% av tonaringar fodda med
esofagusatresi (22).

| en litteraturdversikt av 1lJsselstijn et al. (24) sammanstalldes studier som publicerats mellan
ar 1983-2015. | Oversikten konstaterades att upp mot hélften av de barn som fétts med
esofagusatresi hade en skral viktutveckling under de forsta fem levnadsaren, men i takt med
barnets uppvéxt forbattrades den. Tillvéxtproblematiken anses hédnga samman med den
sjuklighet som relateras till matstrupens funktion och andningsrelaterad sjuklighet som barnet
besvéras av, men ocksa av aterkommande operationer, sjukdomsassocierade missbildningar
och syndrom. Aven langdutvecklingen hos barn fodda med esofagusatresi riskerar att paverkas
negativt (23, 25).

Det finns fa studier gjorda kring neurokognitiv sjuklighet hos barn fédda med esofagusatresi.
Tva studier har visat att barn fodda med esofagusatresi och andra medfédda missbildningar har
normal kognitiv utveckling de forsta tva levnadsaren (26, 27). Hogre risk for forsenad
sprakutveckling pavisades i studien av Walker et al. (28). | studien av Bouman et al. (29) fann
forskarna att barn fodda med esofagusatresi generellt hade lagre 1Q jamfort med friska barn och
att storst risk for lagre intelligens fanns hos de barn som samtidigt hade associerade
missbildningar. Aven Kubota et al. (30) fann risk for ldgre 1Q hos dessa barn samt att
koncentrationssvarigheter foreligger i hogre grad hos dessa barn jamfort med en
normalpopulation. Harmsen et al. (16) fann daremot normala 1Q-nivaer hos 46 av 49 barn fodda
med esofagusatresi.
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Tidigare forskning om barn och ungdomar fédda med esofagusatresi

Skolsituation

Hur skolsituationen ser ut for barn fodda med esofagusatresi &r inte ett val utforskat omrade.
Bara ett fatal studier har hittills utforts. En amerikansk studie har gjorts kring forekomst av
specialundervisning hos barn foddda med isolerade eller multipla kongenitala gastrointestinala
missbildningar, esofagusatresi inrédknat. | studien framkom en generellt 6kad risk att behdva
specialundervisning hos barn med isolerad gastrointestinal missbildning, samt en signifikant
Okad risk hos dem med flera samtidiga gastrointestinala missbildningar i jamférelse med en
normalpopulation (31). Bouman et. al (29) visade att barn fédda med esofagusatresi behdvde
specialundervisning fem ganger oftare &n normalpopulationen. Harmsen et al. (16) fann att 10%
av de barn som fotts med esofagusatresi hade behov av specialundervisning jamfort med 5%
hos normal-populationen. Férekomst av extra stod i normalundervisningen var 20% bade i
kontrollgruppen och hos barn foddda med esofagusatresi. En norsk studie har visat att den
akademiska kompetensen hos tonaringar fodda med esofagusatresi som tidigare under sin
uppvaxt behovt stdd av specialundervisning inte skiljde sig i jamférelse med
normalpopulationen. Av studiepopulationen hade dock 33% tidigare haft stdd av
specialundervisning i skolan, vilket visar pa en okad risk for inlarningsproblem (32). Legrand
et al. (20) fann forsdmrad skolrelaterad funktion hos barn fédda med esofagusatresi jamfort
med friska barn.

Halsorelaterad livskvalitet

I och med att 6verlevnadsprognosen for esofagusatresi ar god har mer forskningsfokus borjat
agnas at livskvaliteten hos patientgruppen. Forsta studien kring livskvalitet hos barn fodda med
esofagusatresi utfordes 2003, dock utifran ett modifierat livskvalitetsinstrument utvecklat for
att mata livskvalitet hos vuxna. Studien jamforde tva grupper av barn och unga som genomgatt
transposition av magsécken (33). Forskarna i studien fann ingen signifikant skillnad i skattad
livskvalitet mellan grupperna. Daremot skattades barn som opererades for forsta gangen farre
sjukdomsrelaterade symtom jamfort med gruppen som opererats pa grund av tidigare
misslyckat resultat. Studierna av Bal et al. (25), Peetsold et al. (34), Lepeytre et al. (35) och
Legrand et al. (20) har daremot anvant generiska instrument for métning av halsorelaterad
livskvalitet hos barn fédda med esofagusatresi.

| den indiska studien av Bal et al. sags ingen skillnad i halsorelaterad livskvalitet mellan barn
fodda med esofagusatresi och friska barn (25). | en fransk studie av Legrand et al. (20) framkom
daremot att den halsorelaterade livskvaliteten hos barn foédda med esofagusatresi var signifikant
lagre jamfort med friska barn, men samtidigt anda hogre an hos barn med forvarvad sjukdom
sa som diabetes eller astma. Forekomst av dyspné och skallande hosta var tva faktorer som
paverkade den halsorelaterade livskvaliteten negativt (20). I en internationell patientledd studie
av Svoboda et al. (23) sags 17% barn och vuxna fodda med esofagusatresi uppleva mycket
negativ paverkan pa sin halsorelaterade livskvalitet, samtidigt som 20-25% inte upplevde
nagon paverkan alls. Peetsold et al. (34) fann att barn fédda med esofagusatresi, med
gastroesofageal reflux och associerade missbildningar skattade lagre generell halsa. Bade
Legrand et al. (20) och Peetsold et al. (34) fann forsamrad livskvalitet hos barn fédda med
esofagusatresi inom dimensionerna fysisk funktion och psykosocial funktion, nagot som varken
Dingemann et al. (36) eller Lepeytre et al. (35) kunde se. Medan Dingemann et al. (36) fann att
barn med komplicerad esofagusatresi hade samre social funktion an friska barn, sag Lepeytre
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et al. (35) att barn fodda med esofagusatresi i aldern fem till atta ar, upplevde béttre social
funktion jamfért med friska barn. Studien visade vidare att astma, pneumoni, gastrostomi-
procedurer samt sjukhusvistelse relaterat till sjuklighet i luftvégar eller matstrupe var faktorer
som paverkade livskvaliteten negativt (35). | en svensk fokusgruppsstudie med barn fodda med
esofagusatresi och deras foréldrar av Dellenmark-Blom et al. (37) framkom att &tande och
drickande var viktiga aspekter i barnens liv ur perspektivet av sin halsorelaterade livskvalitet
och att de kunde paverkas negativt i sadana situationer, aven i skolmatsalen och pa barnkalas.
Vidare framkom att sociala relationer till jamnariga, foraldrar och larare ocksa var viktigt for
deras hélsorelaterade livskvalitet, medan en del barn var retade och mobbade, uttryckte andra
forstaelse och stod omkring sig.

Orems omvardnadsteori om egenvard

Dorothea Orems teori belyser egenvard och egenvardsbrist samt vikten av varje manniskas ratt
till utveckling, héalsa och normal mansklig funktion —egenvardsbehov. Teorin lyfter fram
omvardnad som stod samt att individens formaga till egenvard paverkar hélsa och
valbefinnande (38). Som tidigare namnts paverkar upplevelsen av hélsa och valbefinnande den
halsorelaterade livskvaliteten (10). Orems teori kan darfor anvandas som referensram at
magisterstudiens dmne, om stod i skolmiljon till barn fédda med esofagusatresi och deras
halsorelaterade livskvalitet.

Individens egenvardskapacitet varierar utifran alder, halsotillstand, kunskap och utbildning och
begransas av kunskapsbrist, formaga att bedéma och fatta beslut samt formaga att utfora
egenvardshandlingar. Sarskillt barn anses vara begransade i att kunna tillgodose de behov som
ar nodvandiga for att uppna hélsa och valbefinnande beroende pa att de &nnu inte ar tillrackligt
utvecklade att sjalva hantera sina egenvardsbehov. Egenvardsbrist uppstar nar individens
egenvardskapacitet ar mindre an egenvardskravet. Universella egenvardsbehov kan enligt
Orem vara att uppratthalla adekvat syreupptag, fodointag samt framja utveckling och funktion
inom en social gemenskap. Utvecklingsmassiga egenvardsbehov paverkas av de
utvecklingsprocesser som individen befinner sig i, halsorelaterade egenvardsbehov kan handla
om att tillforsakra sig adekvat medicinsk hjalp vid sjukdom eller att pa ett effektivt satt
genomfora medicinskt ordinerade diagnostiska och rehabiliterande atgarder. Enligt Orem
handlar omvardnad om att identifiera egenvardsbrist och ge anpassat och kompletterande stod
nar individen eller narstaende sjalva inte kan utféra nédvandiga halsoframjande atgarder. Stodet
kan vara helt kompensatoriskt -att utféra handlingen, delvis kompensatoriskt -att vagleda, eller
stddja och undervisa, -att fysiskt eller psykiskt stodja, skapa en utvecklande miljé eller
undervisa. Omvardnadshandlingarna ska syfta till att sa langt som mojligt starka individen till
sjalvstandighet i dessa aktiviteter samt att framja en normal utveckling, hédlsa och valbefinnande
(38).

Barnsjukskéterskans kompetens

I kompetensbeskrivningen for specialistsjukskaterskor med inriktning barn och ungdom har det
beskrivits att barnsjukskoterskor har en fordjupad kunskap om hur halsa och ohélsa paverkar
barnets fysiska, psykiska och sociala behov. Barnsjukskoterskan ska vara ett stod for bade
barnet och dess foraldrar samt ge en trygg och saker vard som bygger pa beprévad erfarenhet
och evidensbaserad vetenskap (39). Genom sin dkade kunskap inom omvardnadsvetenskap och
medicinsk vetenskap kan barnsjukskoterskan starka barnet och dess narstaendes halsa och
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valbefinnande. Barnsjukskoterskan ska arbeta halsoframjande och férebyggande samt kunna se
och bedéma barns olika vardbehov i de olika utvecklingsstadierna (40). Barnsjukskoterskan har
fordjupad kunskap inom forskning, utveckling, praktik, ledarskap och utbildning vilket betyder
att barnsjukskoterskan kan foretrdda barnet och mojliggéra en mer optimal delaktighet for
barnet i dess omvardnad (39).

Problemformulering

Barn som fods med esofagusatresi I6per risk for ohdlsa och sjuklighet, framforallt relaterat till
luftvags- och matstrupsdysfunktion. | 8-12 ars alder spenderar barn en stor del av sin vardag i
skolmiljo, for att lara sig, utvecklas och spendera tid tillsammans med sina kamrater. N&r barnet
kommer upp i skolaldern stélls storre krav pa barnet att klara sig sjalvstandigt, utan sina
foraldrar, saval fysiskt, socialt, som emotionellt. Detta skulle kunna vara svarare for barn med
esofagusatresi att hantera pa grund av den diagnosrelaterade sjukligheten. Trots att forskning
kring hur barnet mar under sin uppvaxt finns, ar fa studier gjorda kring hur skolsituationen som
helhet ser ut for dessa barn. Studierna har hittills fokuserat vid pedagogiskt stod i skolan hos
barn med esofagusatresi. Det &r saledes inte kant i svensk population, om barn med
esofagusatresi behover stod i skolmiljon, hur det stodet ser ut i 8—12 ar alder, och huruvida detta
ar forenat med en samre fysisk, social, emotionell hédlsa hos barnen. For att barnsjukskoterskan
inom barnkirurgisk vard, barn- eller elevhalsovard ska kunna hjalpa barn fodda med
esofagusatresi pa basta satt, behdvs mer kunskap om hur dessa barns dagliga liv paverkas av
diagnosen och dess relaterade sjuklighet.

Syfte

Magisterstudiens syfte var att beskriva forekomst och typ av stéd i skolmiljon till barn som
foddes med esofagusatresi samt beskriva deras associerade halsorelaterade livskvalitet vid 8—
12 ars alder.

Metod

Design

Magisterstudien ingick i ett storre forskningsprojekt vid en barnkirurgisk specialistklinik i
Sverige. | forskningsprojektet anvandes bade kvalitativa och kvantitativa metoder for att 6ka
kunskapen om hélsorelaterad livskvalitet hos barn fodda med esofagusatresi och deras familjer,
barnens halsobehov och copingstrategier ur barnets och foralderns perspektiv. Magisterstudien
startade hosten 2017 och dess genomgripande specifika studiedesign var en kvantitativ empirisk
enkatstudie utford som en tvéarsnittsstudie. Vid val av en kvantitativ studiedesign avses
forskningsfragan besvaras genom matningar eller strukturerade observationer (41).
Magisterstudien anvande sig aven av information given i en 6ppen fraga i enkétstudien, vars
initiala analys grundade sig i kvalitativ metodik.
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Urval

Urvalsmetoden som anvéndes utgjordes av ett konsekutivt urval, vilket innebar att samtliga som
motte uppsatta inklusionskriterier under ett specifikt tidsintervall bildade studiepopulationen
(41). Magisterstudiens inklusionskriterier var familjer vars barn var fédd med diagnosen
esofagusatresi (subtyper enligt Gross A-E), bade pojkar och flickor, som hade vardats vid ett
tertiart barnkirurgiskt center i Vastra Gotaland, samt att barnet var i aldern 8-12 ar. En foralder
till varje barn inbjods som deltagare i studien for att ge kompletterande bild av barnets
skolsituation och hélsorelaterade livskvalitet. Enligt ovanstaende inklusionskriterier inbdds
totalt 47 barn och 47 forédldrar att delta i studien. Exklusionskriterium for den vidare analysen,
var barn som i enk&tundersokningen ej uppgavs att delta i skolan.

Datainsamling

Efter att etiskt godk&nnande for forskningsprojektet givits av regional etikprovningsnamnd
(DNR 958-13), familjerna tackat ja till deltagande i studien, och givit informerat samtycke
insamlades data genom barnets journal samt via enké&ter. Barnets journal anvandes for att samla
Klinisk information om barnet i relation till fodelsekaraktéristika, typ av esofagusatresi,
férekomst av associerade missbildningar och lakemedel. Insamlingen av journaldata skedde
mellan ar 2014 till 2016. Enkatinsamlingen &dgde rum under hostterminen 2016. Enkéterna
skickades ut till studiedeltagarna via brev tillsammans med ett frankerat svarskuvert.
Deltagarna fick pAminnelser med cirka tre veckors mellanrum. De familjer som inte svarat efter
tre veckor fick forst ett telefonsamtal med en fraga om enkatutskicket natt fram till dem. For de
som inte fatt enkaterna skickades de ut pa nytt. Efter ytterligare cirka tre veckor sandes en
skriftlig paminnelse ut tillsammans med nya enkéater och frankerat svarskuvert. Sista
paminnelsen gjordes via telefonsamtal efter ytterligare tre veckor. Magisterstudien tog del av
redan insamlad data relevant for studien under hdsten 2017.

Enkaten om "barnets hdlsa och familjekaraktéristiska" utvecklades av en multidisciplinar
forskargrupp i forskningsprojektet och besvarades endast av foraldrar/vardnadshavare. Enkaten
var uppdelad i tva delar: | del A fick vardnadshavaren/féraldern besvara sociodemografiska
fragor och i del B besvarades fragor barnets halsa och skolsituation. Som en del i barnets
skolsituation besvarades fragor om barnet gick i skolan (JA/NEJ), om barnet behovde extra
stodinsatser i skolan (JA/NEJ) med efterfoljande mojlighet for foraldern som svarade ja pa
dessa fragor att utifran en Gppen fraga beskriva vilken typ och vad barnet behdvde for
stodinsatser i skolan med egna ord. Efter att verksamhetschefen vid den barnkirurgiska
specialistkliniken godkéant magisterstudien kompletterades datainsamling via telefonkontakt
med fyra foraldrar. Orsaken var att berika de 0ppna svaren (som givits hosten 2016) och for att
ur validitetsaspekt forsakra sig om att de forstatts pa ratt satt. Telefonsamtalen utfordes under
tva manader hosten 2017,

Barnet och dess forlder besvarade parallellt var sin version av livskvalitetsenkiten PedsQL ™
4.0, som utvecklats for att mata generisk halsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar
mellan 2-18 ars alder, utifran WHO:s beskrivning om hélsa. PedsQL™ 4.0 valdes for att den
innehaller aldersspecifika sjalvskattningsenkater for barn- (5-7 ar, 8-12 ar och ungdomar 13—
18 ar) och foraldrarapport (barn 2—4 ar, 5-7 ar, 8-12 ar och ungdomar 13-18 ar). Dessutom
mater PedsQL™4.0 skolrelaterad livskvalitet. Instrumentet har uppvisat validitet och
reliabilitet for barnrapport fran 5 ar, bade for friska barn, barn med akut eller kronisk sjukdom
samt for foraldrarapporterna. PedsQL ™ 4.0 kan anvéndas for jamforelse i upplevd livskvalitet
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mellan friska barn och barn med sjukdom (42). | Sverige har PedsQL ™ 4.0 Generic Core Scale
visats ha validitet och reliabilitet i studier gjorda med skolbarn 8-14 &r och med barn som har
diabetes (43, 44). | magisterstudien anvandes "barnrapport 8-12 ar" samt "“foraldrarapport for
barn 8-12 ar". Da instrumentet ar copyright-skyddat far det inte bifogas som bilaga, utan
beskrivs hér: Rapporterna for barn och foralder inneholl samma fragor, men med skillnad att
texten var aldersanpassad i barnrapporten. Enkaten bestod av totalt 23 fragor inom fyra
livskvalitetsomraden: fysisk funktion, emotionell funktion, social funktion samt skolrelaterad
livskvalitet. Varje omrade inneholl fem till atta fragor. Fragorna besvarades pa en svarsskala
som graderades med "aldrig”, "nastan aldrig”, "ibland”, "ofta” eller "nastan alltid” utifran hur
barnet har haft det den senaste manaden. Exempel pa fragorna som stélldes kunde vara: “jag
kanner mig ledsen eller deppig”, ”jag kan inte géra saker som andra jamnariga barn kan “och
"jag missar skolan pa grund av att jag inte mar bra” (42).

Dataanalys

Manifest innehallsanalys

Den 6ppna fragan i vilken foraldrarna med egna ord beskrev vilken typ av stédjande insatser
barnet behovde i skolan, analyserades genom manifest innehallsanalys. Stegen i hur
innehallsanalysen utfors kan vara samma oberoende av om analysen har latent eller manifest
inriktning. Den frdmsta skillnaden mellan dessa inriktningar i analysen beror graden av
tolkningsdjup. | den manifesta innehallsanalysen tolkas inte meningen bakom texten, istallet
analyseras texten utifran vad den faktiskt sager (45). Den manifesta innehallsanalysen i
magisterstudien genomférdes av flera personer och syftade till att identifiera kategorier som
beskrev typ av stdd i skolmiljon samt att statistiskt kunna presentera hur vanligt forekommande
stdd i skolmiljon var i perspektiv av de framkommande kategorierna. Analysen utférdes enligt
foljande beskrivning.

| forsta steget i analysen identifierades all text som gav svar pa forskningsfragan och texterna
bildade meningsbarande enheter. De meningsbérande enheterna kondenserades sedan ner, med
samtidig avsikt att inte forlora textens innehall. Darefter fick de kondenserade
meningsenheterna koder for att beskriva vilket typ av stod texten beskrev. Koden bestod av ett
eller ett par ord och syftade till att vara ett arbetsverktyg att tdnka med. For att minska risken
for texttolkning anvandes informanternas egna ord i hdg utstrdckning for att bilda koden.
Kodernas likheter och olikheter jamfordes och delades in i mindre grupper beroende pa vad
koderna talade om for typ av stdd. Gruppernas gemensamma namnare identifierades och blev
till namn pa underkategorier. Underkategorierna ordnades darefter in under bredare kategorier,
vilka syftade till att identifiera kodernas likheter och gemensamheter samt ge svar pa fragan om
vad for typ av stod som texterna beskrev (Se Fig. 1). Kategorierna utformades sa att ingen data
passade in under olika tva kategorier och att ingen relevant data utelamnades pa grund av att
det inte fanns nagon passande kategori (45). Antal barn (antal) som representerade vilket stod
som forekom i de olika kategorierna réknades samman for att kunna visa hur vanligt
forekommande stodkategorin var i relation till hela studiepopulationen (%) (se Tabell 2).

I det induktiva forhallningsséttet som magisterstudien applicerade, utgick analysen fran
foraldrars beskrivningar (observationer), inte fordefinierat ramverk eller hypoteser (41), vilket
reflekterades i kategoriseringen. Varje steg i analysen genomarbetades flera ganger med avsikt
att uppratthalla kvalitet och tillforlitlighet till analysen.
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Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategori Kategori
meningsenhet

det sitter alltid en froken Froken med barnet | Maltidsresurs | Resursperson Stdd i barnets

vid min dotters bord for under maltid for r/t risk att nérvarande vid maltids- och

sakerhets skull om ndgon om mat skulle sétta i maltid naringssituation

mat skulle fastna fastna halsen

min son har slépat i Haft en talpedagog | Talpedagog Stod i Stdd i barnets

talutvecklingen och aveni | arskurs ett och sprakutveckling | larande och sociala

matematik sa han har haft | tva av talpedagog utveckling

en talpedagog i arskurs ett

och tva och har numera lite | Har stod i Stod i Stod i

stod i matematik- matematik- matematik- undervisning

undervisningen undervisningen undervisning

Fig. 1: exempel pa hur analysprocessen utforts.

Statistisk analys

Journaldata och enkatdata registrerades i Excel 2010. Som tidigare namnts bestar
svarsalternativen i PedsQL™ 4.0 for barn 8-12 ar av en fem-gradig skattningsskala, fran
0 ="aldrig" till 4 = "nastan alltid", och registrerades sa i Excel. Vid analysen omvandlades
variablerna omvant till en skala motsvarande 0-100 i enlighet med metodbeskrivningen for
PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales. Variabeln 0=100, 1= 75, 2=50, 3=25, 4=0 vilket gav att en
hogre poangsumma innebar en battre livskvalitet. Medelvérdet rédknades ut for de olika
skattningsomradena, utifran att mer an 50% av svarsalternativen var ifyllda. Om mer an 50%
av svaren i ett skattningsomrade saknades analyserades det inte (42).

En deskriptiv dataanalys genomférdes med hjalp av SPSS 22.0 for att beskriva
studiepopulationen (antal, %, medelvarde, median) och typ av stdd i skolmiljon (antal, %), som
framkommit i tidigare kategorisering. PedsQL™ poéng i relation till total, fysisk, emotionell,
social och skolrelaterad livskvalitet beskrevs med medelvarde, median, max/min-varde och
standardavvikelse (SD). For att undersoka om barn som hade stdd i skolmiljon hade samre
halsorelaterad livskvalitet jamfordes total, fysisk, emotionell, social och skolrelaterad
livskvalitet (barn- och foraldrarapport) med de barn som inte uppgetts ha detta, det vill sdga
som deras referens/jamférelsegrupp. Analysmetoden Mann-Whitney U-test (41) for ett mindre
stickprov, med data som ej var normalfordelad och dar variablerna som avsags analyseras var
av ordinalskala (46). O-hypotesen sattes till "ingen skillnad i associerad halsorelaterad
livskvalitet foreligger mellan grupperna™ och mothypotesen till "skillnad i den associerade
hélsorelaterade livskvaliteten mellan grupperna”. Signifikansnivan sattes till p <0,05.

Forskningsetiska dvervaganden

Forskningsetik syftar till att skydda manniskans integritet, varde och rattigheter samt vérna om
tilltron till vetenskapssamhallet (47). Etiska Overvaganden for studien har gjorts utifran
perspektivet av foljande etiska principer: Principen om “respekt for personer”, “goéra-gott
principen” och “réttviseprincipen” (48).

16



Principen om "respekt for personer" belyser att barnet som forskningsperson behover fa
tillracklig och anpassad information, sa att barnet sjalvt kan fatta ett beslut och forsta dess
konsekvenser. | studien fick foraldrarna bade muntlig och skriftlig information i form av en
forskningspersonsinformation (FP1), se bilaga 1. Barn i studien fick muntlig information om
studien av sina foréldrar (men alltid med erbjudande om att forskaren kunde informera). En
individ ska inte bli foremal for forskning utan att informerat samtycke inhamtats och forskning
pa barn far inte utféras mot barnets vilja &ven om foraldern lamnat samtycke (49, 50). | studien
informerades foréldrarna om att barnen skulle ge ett muntligt medgivande att delta i studien.
Bada foraldrarna lamnade skriftligt samtycke for deltagande bade for sig sjalv, samt for sitt
barn. Bade foréaldrar och barn informerades om att deras deltagande i projektet var frivilligt och
att de hade ratt att avbryta sitt deltagande utan risk for paverkan i barnets fortsatta vard.

Att “gbra gott” innefattar att minimera risken for skada och att skydda deltagarnas
konfidentialitet (48). Nar det géller forskning med barndeltagare finns risk att makt utfvas. En
foralder kan ha Gvertag gentemot sitt barn om de svarar pa fragorna i enkéaten tillsammans och
styra svaret i en viss riktning (11). For att minska denna risk fick foraldrarna information om
att enkaterna skulle fyllas i separat fran varandra, och om vikten att lata barnet svara oberoende
av foraldern aven om foréldern kan behdva stotta de yngsta barnen med enkatinstruktioner.
Eftersom det skulle kunna finnas risk att foraldern/barnet kdnde sig skyldiga att delta i studien
da barnet tidigare vardats vid det barnkirurgiska centrat och eventuellt skulle kunna behova
fortsatt vard i framtiden, rekryterade en icke klinisk forskare studiedeltagarna for att minska
beroenderelationen och istéllet starka frivilligheten i deras deltagande. Enké&terna fylldes i
hemma hos familjerna, vilket ocksa var for att minska beroenderelationen till sjukvarden.
Dartill kodades alla enkater, sa att familjerna var avidentifierade och deras information var
konfidentiell infér de Kkliniskt aktiva personerna i forskningsprojektet. Resultatet i studien har
redovisats pa gruppniva sa att ingen individdata kan sparas. Patientdata forvaras i ett brand- och
stoldsakert utrymme och sparas i tio ar. Personuppgifter skyddades i enlighet med
Personuppgiftslagen (51) och Offentlighets- och sekretesslagen (52).

Ett annat etiskt perspektiv &r nyttan med forskningen. Barnkonventionen §23-24 tydliggor att
alla barn har rétt till basta méjliga hélsa, samt att barn med funktionsnedsattning har ratt till
hjalp for att kunna delta i samhallet pa lika villkor (1). Denna forskning ger rost at barns och
foraldrars perspektiv om barnets villkor under dess uppvaxt inom ett tidigare bristfalligt
beforskat omrade. Okad kunskap kring hur anvandning av stodjande insatser i skolmiljon for
barn fodda med esofagusatresi ser ut i aldern 8-12 ar kan leda till att battre forstaelse for dessa
barns forutsattningar. Det i sin tur kan bidra till utveckling och forstarkning av héalsoframjande
omvardnadsinsatser till barnen och familjerna (8). Pa detta sétt kan genomférandet av studien
motiveras bade utifran "gora-gott principen” och “rattviseprincipen”.

Information om studien har lamnats skriftligen till verksamhetschef for den bertrda kliniken
for att fa godkannande om att genomfora studien (bilaga 2). | det Gvergripande projektet i vilket
magisterstudien utgor en del, finns godkannande fran regional etikprovningsnamnd (DNR 958-
13).
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Resultat

Studiepopulation

Studiedeltagandet var 93,6% (44/47) familjer. Bortfallet utgjordes av en familj som
exkluderades eftersom enkatfragan om barnet deltog i skolundervisning inte besvarats, samt tva
familjer som inte besvarat och returnerat enkaterna. Studiepopulationen beskrivs i tabell 1.

Tabell 1. Studiepopulation (44 barn och 44 foréldrar)

Antal % Medelvéarde Median
(SD) (min/max)

Barnkaraktéaristiska
Pojke 20 45,5
Flicka 24 54,5
Barnets alder 9,5 9,0 (8/12)
Fodelsevecka 36,8 (3,1) 37,5 (28/43)
Fodelsevikt (gram) 2618,9 (632,1) 2645,0 (1160/3750)
Klassifikation enligt Gross

Gross A 4 9,1

Gross B 5 11,4

Gross C 32 72,7

Gross E 3 6,8
Associerad misshildning 25 56,8

Kardiovaskular 15 34,1

Anorektal 5 11,4

Gastrointestinal 2 4.7

Urogenital 5 11,4

Extremitet 3 6,8

Kot-/skelett 7 15,9

Choanalatresi 1 2,3

Ogon 3 6,8

Oron 1 2,3

CNS 1 2,3

Luftvag 2 4,5

Annan missbildning 1 2,3
Lakemedel 19 43,2

Antireflux 11 25,0

Inhalationssteroid 9 20,5

Ovriga 13 29,5
Foraldrakaraktaristiska
Mor 37 84,1
Far 7 15,9
Foralders alder 41,6 41,5 (33/50)
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Forekomst och typ av stdd i skolmiljon

| studien uppgavs 15/44 (34,1%) barn anvanda stod i skolmiljon. En forélder svarade i enkaten
att barnet hade stdd i skolan, men beskrev inte vilken typ av stdd, varvid endast 14 svar kunde
analyseras i fragan om forekomst och typ av stod i skolmiljo (tabell 2).

Stod i skolmiljon innefattade ”stdd i larande och social utveckling”, ”stéd i barnets maltids- och

naringssituation”, ’stdd i barnets medicinska behandling” samt ”stéd att fysiskt hjélpa barnet
att genomfora en personlig aktivitet”.

Vanligast forekommande var kategorin stdd i barnets larande och sociala utveckling” vilka
anvandes av 9/44 (20,5%). Foraldrar beskrev stéd 1 undervisning, anpassad skolform eller
material samt stod i talutveckling och social interaktion. Ett exempel pa stod i undervisningen
var att ha egen lasplatta. En annan foralder beskrev exempelvis att:

En extralarare finns i narheten i klassen som stéd och hjalper barnet med
koncentration och instruktioner (Foralder ett)

Vanligt forekommande var dven”stod i barnets maltids- och naringssituation”, vilket anvandes
av 8/44 (18,2%). Foraldrar beskrev stdd i form av miljéanpassning och stéd av en vuxen vid
maltid samt uppfoljning hos elevhalsan vad avsag viktutveckling pa grund av for lagt
naringsintag. En foralder skrev att barnet at i avskilt rum, en annan foralder atergav:

Det sitter alltid en froken vid min dotters bord for sakerhets skull om nagon mat
skulle fastna i halsen (Foralder tva)

Foraldrar till fyra barn (9,1%) beskrev att barn med esofagusatresi hade ”stdd i barnets
medicinska behandling” i skolan, sa som hjalp att fa mediciner eller stod att uppratthalla god
andningsfunktion. En foréalder beskrev att barnet hade:

En egen assistent som hjélper till med inhalationer (Foralder tre)

Foraldrar till tva barn (4,5%) beskrev i kategorin ”stod att fysiskt hjdlpa barnet att genomfora
personlig daglig aktivitet” ett fysiskt stdd att hjalpa barnet. Exempelvis beskrev en forélder att
ett barn med esofagusatresi och associerad urologisk sjukdom behévde hjalp att kissa vid
toalettbesok.

En del av foréldrarna listade flera typer av stdd, och dessa barns stdd i skolmiljon férekommer
saledes i flera kategorier respektive underkategorier.
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Tabell 2. Férekomst och typ av stod i skolmiljon hos 8-12-ariga barn som fétts med esofagusatresi

Kategori Underkategori Antal barn %
Stod i barnets larande och e Stdd i undervisning 9 20,5
sociala utveckling e Anpassad skolform

e Stod i sprakutveckling av talpedagog

e  Stdd av vuxen vid rast inklusive i

social interaktion

Stod i barnets maltids- och e Anpassning av maltidsmiljo 8 18,2
naringssituation e Resursperson narvarande vid maltid

e  Uppfdljningsstdd for 6kad
viktutveckling

Stod i barnets medicinska e Hijélp med att administrera 4 91
behandling lakemedel

e Stod att uppratthalla god
andningsfunktion
Assistens vid toalettbesok 2 4,5
Assistens vid pakladning

Stdd att fysiskt hjalpa barnet
genomfora personlig daglig
aktivitet

Presentation av kategorier samt underkategorier som framkom genom manifest innehallsanalys. Férekomsten av
stod presenteras i antal barn och ar procentuellt beraknat pa samtliga 44 barn i studien.

Halsorelaterad livskvalitet

| tabell 3 och 4 presenteras barnets skattade halsorelaterade livskvalitet genom PedsQL™ 4.0
barn- respektive foraldrarapport. Dessa visar hur manga barn- respektive foraldrasvar som
inkluderats i analysen, uppdelat mellan barn som har stéd i skolmiljon (JA) och barn som inte
har stod i skolmiljon (NEJ). Delar av bortfallet beror pa att mer dn 50% av svaren i ett
skattningsomrade saknades och darfor inte kunde analyseras. I de fall som barnet inte ville delta
eller hade kognitiv funktionsnedséttning besvarade endast foraldern livskvalitetsenkéten
PedsQL™ 4.0. Analysen visade en signifikant skillnad (p <0,05) i skattad halsorelaterad
livskvalitet mellan de barn som hade stéd i skolmiljon, och de barn som inte hade stod i
skolmiljon, inom samtliga dimensionerna fysisk, emotionell, social och skolrelaterad av
halsorelaterad livskvalitet, samt den totala hélsorelaterade livskvaliteten (barn- och
foraldrarapport).
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Tabell 3. Livskvalitetsskattning hos barn fodda med esofagusatresi i aldern 8-12 ar genom “PedsQL™ 4.0
barnrapport (8-12 ar)”

STOD | SKOLMILJON

PedsQL™ 4.0 JA NEJ Mann-Whitney
livskvalitetsenkat U-test
Antal Medel Median Antal Medel Median P-varde
(bortfall)  (SD) (min/max)  (bortfall) (SD) (min/max)
Fysisk funktion 14 (1) 71,7 73,4 26 (3) 95,2 100 0,003
(255)  (28,1/100) (5,9) (81,3/100)
Emotionell 13 (2) 75,0 80,0 26 (3) 90,8 95 0,011
funktion (24,4) (5/100) (13,4) (55/100)
Social funktion 13 (2) 74,1 80 26 (3) 95,4 100 0,001
(21,5) (33,3/100) (8,4) (65/100)
Skolfunktion 14 (1) 64,0 61,3 26 (3) 91,8 95 <0,001
(20) (35/100) (10,8) (60/100)
Total funktion 12 (3) 71,3 67,4 25 (4) 93,4 96,7 0,001
(18,4) (44,6/100) (8,6) (69,6/100)

En hogre podngsumma inom medel- och medianvarde indikerar en battre halsorelaterad livskvalitet hos barnet.

Tabell 4. Foraldrars livskvalitetsskattning av barn fodda med esofagusatresi i aldern 8-12 ar genom ”PedsQL™

4.0 Foraldrarapport (8-12 ar)”

STOD | SKOLMILJON

PedsQL™ 4.0 JA NEJ Mann-Whitney
livskvalitetsenkét U-test
Antal Medel Median Antal Medel Median P-vérde
(bortfall)  (SD) (min/max)  (bortfall) (SD) (min/max)
Fysisk funktion 14 (1) 71,7 73,4 26 (3) 95,2 100 0,003
(255)  (28,1/100) (5,9) (81,3/100)
Emotionell 13 (2) 75,0 80 26 (3) 90,8 95 0,011
funktion (24,4) (5/100) (13,4) (55/100)
Social funktion 13 (2) 74,1 80 26 (3) 95,4 100 0,001
(21,5) (33,3/100) (8,4) (65/100)
Skolfunktion 14 (1) 64,0 61,3 26 (3) 91,7 95 <0,001
(20,2) (35/100) (10,8) (60/100)
Total funktion 14 (1) 71,1 76,7 26 (3) 93,5 95,7 <0,001
(19,5) (33,7/100) (6,3) (81,5/100)

En hogre podngsumma inom medel- och medianvarde indikerar att fordldern skattat battre halsorelaterad
livskvalitet hos barnet.
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Diskussion

Magisterstudiens resultat visade att 34,1% av barn fédda med esofagusatresi hade extra stod i
skolmiljon vid 8-12 ars alder, vilket innefattade stod i barnets larande och sociala utveckling,
stod i barnets maltids- och naringssituation, stod i barnets medicinska behandling, samt stod att
fysiskt hjalpa barnet att genomféra personlig daglig aktivitet. Vanligast forekommande stod i
skolmiljon var i ”behov av stod i barnets larande och sociala utveckling” 20,5% liksom ”stod i
barnets maltids och néaringssituation” 18,2%. Barn med stod i skolmiljon hade samre
halsorelaterad livskvalitet jamfort med barn som inte hade stod i skolmiljon.

Metoddiskussion

Magisterstudien besvarade en kvantitativ fragestallning och studiedesignen utgjordes av en
enkatstudie med métning vid en tidpunkt (tvarsnittsstudie). Barn och foréaldrar ar bada viktiga
informationskallor om barnets dagliga liv (11, 13). Darfor ar det en styrka att magisterstudien
anvande sig av bade barns och foraldrars perspektiv och pa sa sétt har magisterstudien bidragit
till ny kunskap. Fordelen med enkatstudier att de r tids- och kostnadseffektiva samt lampar sig
val vid insamling av information kring ett specifikt fenomen ifran en stérre population (41).
Enkatstudier kan dka mojligheten till generalisering av studieresultat och generaliserbarheten i
magisterstudien har ocksa starkts av att studiepopulationen var representativ med avseende pa
centrala variabler sa som Gross subtyper, associerade missbildningar samt matstrups- och
luftvagssjuklighet (14, 15).

Urvalet ar forhallandevis litet, vilket kan forklaras av att esofagusatresi &r en ovanlig diagnos.
For att darfor minska risken for bortfall gjordes tre pAminnelser om att besvara enkaten. Genom
att skicka ut mer &n tva paminnelser kan svarsfrekvensen oka med 30-50% (46).
Magisterstudiens generaliserbarhet har starkts av ett litet externt bortfall och av hog
svarsfrekvens. Eftersom barn med esofagusatresi opereras vid fyra specialistkliniker i Sverige
(53), motsvarar studiedeltagarna cirka en fjardedel av alla svenska barn fédda med
esofagusatresi i aldersgruppen 8-12 ar. Inga individer fran urvalsgruppen har exkluderats pa
grund av att de &ven hade associerade diagnoser/missbildningar. Om studiepopulationens
heterogenitet minskats genom att exkludera dessa, skulle néstan ingen undersékningsgrupp
kvarsta. Ur ett etiskt perspektiv kan det vara en styrka, att studieresultatet reflekterar hela
diagnosspektrat i esofagusatresi, eftersom cirka 50% av barnen faktiskt lever med associerade
missbildningar (15). Barn som i enkéten ej uppgivits delta i skolundervisningen exkluderades i
analysen. Eftersom skolplikten galler alla barn i Sverige (3) borde detta exklusionskriterium
inte inneburit att ndgon exkluderades, men enkatsvaret skulle kunna bero pa att barnet har en
problematisk skolfranvaro, en missuppfattning av enkétfragan eller nagon annan orsak.
Magisterstudien utgér en single-centerstudie och ska forsts utifran detta. Aven om skollagen
(3) reglerar barnets rétt till stod i skolan, kan det finnas variationer i Sverige avseende stod i
skolmiljén som ges till barn fodda med esofagusatresi.

Innehallsanalys kan anvéandas bade i kvalitativa och kvantitativa studier (41). Den manifesta
innehallsanalysen i magisterstudien hade forvisso en kvalitativ referensram, men syftade till att
statistiskt definiera forekomst och typ av stdd i skolmiljon i studiepopulationen. Den éppna
fragan i enkaten var standardiserad och stalldes till samtliga deltagare. En fordel med manifest
innehallsanalys &r att tolkningen haller sig nara informantens egna ord. Dock kan viss tolkning
forekomma dven i manifest innehallsanalys, eftersom text kan uppfattas pa olika satt av olika
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personer (45). Innehallsanalysen har utforts av flera personer och granskats upprepat for att 6ka
dess trovérdighet. | syfte att tillforsékra analysen ytterligare trovérdighet gavs transparent
exempel pa analyssteg och citat fran foraldrars beskrivningar i den 6ppna fragan om stod i
skolan. Var forforstaelse om barn med esofagusatresi har hanterats genom oppna diskussioner
och gemensamma stallningstaganden for att analysen inte skulle paverkas negativt av detta. De
flesta av foraldrarnas svar pa den Oppna enkéatfragan var kortfattade och kompletterande
information hamtades fran nagra studiedeltagare via telefon. Att komplettera information som
studiedeltagarna uppgivit ett ar tidigare skulle kunna vara en nackdel, eftersom deras
minnesbild av situationen skulle kunna ha forandrats, men ocksa en styrka da mer noggranna
och fullédiga svar har kunnat ge en mer valid bild av stéd i skolmiljén hos barn fédda med
esofagusatresi. Aven om denna kvantitativa magisterstudie understoddes av kvalitativ
analysmetod, har den inte uppfyllt den hdga integration av studiedesign, datainsamling,
dataanalys och tolkning av resultatet som kréavs for att betraktas som mixed methods enligt
Creswell (54). Magisterstudien har inte fangat barns upplevelse av att anvanda stod i
skolmiljon, ej heller givit svar pa hur foraldrarna upplevde stoédet som gavs i skolmiljon, eller
om det fanns barn som behdvde stod, men inte hade det. En kvalitativ studie hade b&ttre kunnat
ge svar pa detta.

Studiens material har uppfyllt ett tillforlitligt statistiskt resultat med ett deltagarantal som
dversteg 30 personer (46). Magisterstudiens resultat var representativt pa gruppniva, men
statistiska undersokningar besvarar inte hur det ar for den enskilda individen. Ur statistisk
synpunkt bor studiepopulationens heterogenitet beaktas i forhallande till resultatet.
Analysmetoden Mann-Whitney U-test ar en icke-parametrisk metod, som var lamplig vid
magisterstudiens analys, dar tva oberoende grupper (barn med och utan stod i skolmiljon) i ett
mindre stickprov jamforts utifran data som ej var normalférdelad samt dar variablerna som
analyserats var av ordinalskala (41). Bortfall i analysen av PedsQL "™-enkéterna presenterades
for barn- respektive forédldrarapport (se tabell 3 och 4). Att vissa svar saknades utgdr en brist
och orsaken till varfor vissa svar saknas &r inte kand. Bortfallet kan ha berott pa att enkaten inte
returnerats helt ifylld. Nar deltagare besvarat minde &n 50% av frdgorna inom de olika
funktionerna, kunde svaren inte analyseras, i enlighet med metodbeskrivningen foér PedsQL ™
4.0 Generic Core Scales (42).

Barn i 8-12 ars alder har natt en utvecklingsniva som majliggor studier dar de sjalva kan skatta
sin halsorelaterade livskvalitet, da de utvecklat battre forstaelse for halsorelaterade uttryck,
formaga att vardera fragor i forhallande till sig sjalv samt kan valja ett svarsalternativ som
passar bast in pa dem. Att fanga upp barnets upplevelse pa detta satt ar viktigt, eftersom barnet
kan uppleva effekter av sin sjukdom som foraldrar inte kénner till, exempelvis i skolan eller i
olika sociala relationer (11). Anledningen till att barn endast besvarade enkaten PedsQL™ 4.0
var att bespara dem belastning. PedsQL™ 4.0 valdes eftersom det &r en generisk enkéat som
mater halsorelaterad livskvalitet med utgangspunkt for aspekter som ar gemensamma for friska
barn och barn som &r sjuka. Den har visat validitet och reliabilitet, och har med fordel matt
multidimensionella aspekter som ar viktiga for barn sa som skolfunktion. Dessutom var
PedsQL™ 4.0 enkat &ldersanpassad for barn i 8—12 ars &lder, samt stéller samma fragor till
barn respektive deras foraldrar (42-44). Ett generiskt méatinstrument kan méjliggora jamforelse
i utfallet med friska barn, men en sadan jamforelse hade inte tydligt besvarat magisterstudiens
syfte. Det beddmdes att den egna diagnosgruppen utgjorde en béttre referensgrupp, an en frisk
normgrupp barn. Ett specifikt livskvalitetsinstrument for barn med esofagusatresi (55) skulle
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kunna tillféra adderande information, men magisterstudiens omfattning och tidsram var
begrénsande for att inkludera dven det i detta arbete.

Det bor beaktas i forstaelsen av resultaten att majoriteten av de foraldrar som besvarat enkaterna
ar mammor, vilket &r i linje med tidigare studier. Mammor och pappor kan skatta barnens hélsa
och halsorelaterade livskvalitet olika, men oftast besvaras enkaten av den foralder som varit
mest involverad i barnets omvardnad (13).

Resultatdiskussion

Denna magisterstudie &r den forsta svenska studien att undersdka och beskriva férekomst och
typ av stod samt associerad livskvalitet for barn fodda med esofagusatresi nar de ar 8-12 ar.
Magisterstudien har beskrivit stod ur ett helhetsperspektiv, vilket innefattar hur barnets hela
skoldag ser ut; bestdende av lektioner, raster och skolmaltider (3). Detta resultat kan oka
forstaelsen for att stod i skolmiljon hos barn som fétts med esofagusatresi ar vanligt
forekommande vid denna alder. Magisterstudien har ocksa tillfort ett holistiskt perspektiv som
pavisar olika former av stod i skolmiljon, vilket inte gjorts i tidigare litteratur. Tidigare
forskning har framfor allt belyst stdd i skolan genom att beskriva férekomst och behov av
specialundervisning (29, 31, 32) och extra stdd i undervisningen (16) hos barn och ungdomar
fodda med esofagusatresi. Behovet av pedagogiskt stdd har enligt tidigare studier varierat
mellan 22-33% (29, 32), vilket pekar pa att resultatet i aldersgruppen 8-12 ar kan vara nagot
lagre, men definitionerna for pedagogiskt stod kan skilja sig at i dessa studier och var
magisterstudie. Den svenska nationella statistik som finns om férekomst av stod i skolan hos
normalpopulationen har endast presenterat sarskilt stod, det vill saga, i de fall da en atgardsplan
uppréttats kring den specifika eleven (4). | underrubriker till kategorin om stéd i larande och
social utveckling hos barn fodda med esofagusatresi, kan en antydan ses om att bade anpassat
stod respektive sarskilt stod forekommer. Eftersom magisterstudien inte urskilde anpassat stod
eller sarskilt stod forsvarades dock mojligheten att satta magisterstudiens resultat i perspektiv
till hur det sett ut i allménhet hos svenska elever i grundskolan. Esofagusatresi har visats vara
associerat till en 6kad risk for lagre intelligensniva an normalpopulationen (29), vilket skulle
kunna forklara anvandningen av pedagogiskt stod i skolan. Studien av Dellenmark et al. (56)
var den forsta att pavisa samband mellan skolfranvaro och pedagogiskt stod i skolan, vilket
skulle kunna vara en annan forklaring. Skolfranvaro kan bero pa barnets behov av sjukhusbesok
och pa sjukdom, sa som frekventa luftvagsinfektioner (56). Drygt 60% barn har aterkommande
respiratoriska problem sa som bronkit, kronisk hosta eller andndd vid anstrangning (20).

Skolmaltidens syfte ar att ge elever god forutsattning for larandet (3), eftersom det ar svart for
ett hungrigt barn att sitta stilla, koncentrera sig och ta till sig ny kunskap (57). | magisterstudien
behdvde nastan en femtedel av barn fodda med esofagusatresi stod i sin maltids- och
naringssituation vid 8-12 ars alder, vilket kan peka pa fortsatta besvar fran matstrupen (19).
Tidigare studier har pekat pa att barn fodda med esofagusatresi har matrelaterade problem sa
som att satta i halsen, att det tar lang tid att 4ta en maltid, behov av anpassad matkonsistens,
krakningsrisk vid maltid (58) eller 6kat behov av vatskeintag vid maltid (19, 59). En del barn
fodda med esofagusatresi anvander egna strategier for att hantera mat- och maltidsproblem (60).
Magisterstudien beskrev inte de barn som sjalva, utan stod i skolmiljon, bemastrar sina
matrelaterade behov, exempelvis genom matrestriktioner eller annan anpassning i samband
med maltid. Stod genom en anpassad maltidsmiljo, sa som att sitta avskilt, skulle kunna spegla
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en 6nskan om inte behdva visa sina svarigheter i skolmatsalen, da skolmatsalen kan uppfattas
som en stressig miljo eller att 6nskan om att inte vara annorlunda (37), vilket i denna alder kan
vara en mycket viktig aspekt for barnet (2).

Tidigare studier har visat att barn med esofagusatresi behdvt fortsatt lakemedels- och kirurgisk
behandling under sin uppvaxt (14, 23, 60). | magisterstudien framkom att barn fédda med
esofagusatresi kunde behdva stdd i sin medicinska behandling under sin skolvardag. En del
barn behovde ocksa fysisk hjalp att genomfora personlig daglig aktivitet. Det kan spegla ett mer
universellt stod kring handlingar som varije barn i skolmiljon stalls infor sa som att kunna ga pa
toaletten eller ta pa/av sig klader innan och efter raster. Detta stod har tidigare inte rapporterats
géllande stdd i skolan. Dessa stod var de mindre forekommande stdden i magisterstudien, men
antyder att det finns barn esofagusatresi och associerad svar sjuklighet, som kan paverka vilken
typ av stod barnen har i sin skolgang.

Foraldrarnas beskrivning om vilket stdd som deras barn hade i skolmiljon visade, sett i ljuset
av Orems teori, att barn fodda med esofagusatresi hade stod bade for universella,
utvecklingsmassiga samt medicinska egenvardsbehov i skolmiljon. Tydligast framtradde
stodinsatser i form av delvis kompensatoriska, stddjande och undervisande omsorgshandlingar,
sd som stod i undervisningen, en resursperson narvarande vid maltid och assistens vid
toalettbesok och pakladning. Orem skiljer omsorgshandlingar fran omvardnadshandlingar
genom att beskriva omsorgshandlingar som handlingar vilka utfors av icke professionella
personer, exempelvis foraldrar eller en assistent, medan omvardnadshandlingar utfors av
sjukskoterskor (38). Da barn fodda med esofagusatresi paverkas olika av sin diagnosrelaterade
sjuklighet i olika aldrar (19, 23), och barnens egenvardskapacitet kan paverkas av dess
utvecklingsniva (38), kan det vara viktigt att kontinuerligt utvardera barnets stodinsatser, sa att
stddet som ges ar anpassat till barnets specifika halsobehov. Dérutéver utvérdera att stodet kan
hjalpa barnet att pa sikt klarar av att hantera sina egenvardsbehov. | detta har
barnsjukskoterskan ett viktigt helhetsansvar da hen med sin fordjupade kunskap om barnets
fysiska, psykiska- och utvecklingsméssiga behov (39) ar sarskilt skicklig pa att identifiera
barnets egenvardsbrist och egenvardsformaga liksom att planera for specifika insatser for att
framja barnets hélsa (38).

Att barn som f6tts med esofagusatresi vid 8-12 ars alder med stod i skolmiljon ocksa har samre
halsorelaterad livskvalitet ur ett fysiskt, emotionellt, socialt och skolfunktionsperspektiv
behdver inte bero pa sjédlva stodet i skolmiljon, utan snarare om orsaken bakom att stodbehovet
finns; det vill séga ohdlsa och sjuklighet som ar vanlig i denna population (15, 19). Tidigare
studier har visat att riskfaktorer till en negativt paverkad generisk livskvalitet hos dessa barn ar
skallande hosta, gastroesofageal reflux, dyspné vid anstrangning (20), gastrostomioperation,
lunginflammation, astma och sjukhusvard pa grund av matstrups- eller luftvagssjuklighet (35).
Barn med svaljsvarigheter upplever samre emotionell livskvalitet (20), och barn med svar
esofagusatresi samre social livskvalitet (36). En hogre skolfranvaro, vilket associerats till stod
i skolmiljon i aldern 2-17 ar, kan paverka kamratrelationer och den sociala interaktionen mellan
barnen (56), men ocksa paverka barnets mojlighet att na sina mal i skolan negativt. Detta skulle
kunna hjalpa till att forsta varfor barn fodda med esofagusatresi som har stod i skolmiljon vid
8-12 ars alder har forsamrad halsorelaterad livskvalitet. Kanske &r de barn som anvénder stod
i sin skolvardag, bland de svarast drabbade, och ett stod i skolmiljon kan forstas som en signal
pa detta.
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Bara tva tidigare studier har undersokt skolrelaterad livskvalitet hos barn fédda med
esofagusatresi och ocksd genom PedsQL™ 4.0 (20, 35). En av dessa studier visade att den
skolrelaterade livskvaliteten ar sdmre hos barn med associerad missbildning (20), vilka
samtidigt har 6kad risk for behov av pedagogiskt stéd i skolan (31, 56). Denna magisterstudie
visade att barn med stdd i skolmiljon hade lagst hélsorelaterad livskvalitet avseende
dimensionen skolfunktion. | PedsQL™ 4.0 enkét besvarades fragor som &r direkt knutna till
den pedagogiska skolundervisningen, vilket kan forklara en del av detta resultat.

Specialiserad kunskap om barn fédda med esofagusatresi riskerar att framst vara lokaliserad till
avdelningar och mottagningar knutna till barnkirurgisk specialistsjukvard. Kunskap om stod i
skolmiljon som barn fédda med esofagusatresi har, samt deras hélsorelaterade livskvalitet ar
relevant for barnsjukskoterskor och 6vrig personal inom bade barnsjukvard och elevhalsan.
Uppmarksamhet hos dessa professioner, om olika former av stdd och 6kad risk for forsamrad
livskvalitet hos barn fodda med esofagusatresi, kan ge mojlighet till riktade insatser och Oka
barnens mojlighet battre hélsa och utveckling. Barnsjukskoterskan har ansvar att tillse att
aktorer kring barnet far adekvat information och kunskap om hur barnets sjukdom kan paverka
barnet samt ansvar att framja samverkan mellan dessa sa att barnet och dess familj far det stod
som de behover (39). Studiens resultat kan dven anvandas for att lattare identifiera stodbehov
som kan forekomma hos dessa barn inom det specifika aldersintervallet, vilket i sin tur kan
bidra till att stod tidigt satts in. Skollagen &r tydlig i att stod skall ges skyndsamt (3). Trots
skollagen har nationell statistik visat att sérskilt std satts in sent i Sverige och att alla barn med
svarighet i sin skolsituation inte fatt det stod som de behovt. Nar skolan inte lyckats mota elever
med behov av stddinsatser i skolan, kan det riskera att leda till konsekvenser for elevens
fortsatta studier, kommande arbete och halsa dven i vuxen alder (4). Halsa utgor en forutsattning
for barnets larande (3) och att ges majlighet att uppleva basta maéjliga hélsa dr ocksa barnets
rattighet (1, 7). Barnsjukskoterskan i elevhadlsans multidisciplindra team kan med sin férdjupade
kunskap om utvecklings-, sjukdoms- och halsorelaterade behov (39) bidra till att barnets
fysiska, psykiska och sociala hédlsobehov i skolmiljon tidigt identifieras. Tillsammans med
elevhalsoteamet kan barnsjukskoterskan planera insatser utifran barnets olika behov i skolan,
sa att barnets halsa och vélbefinnande framjas och barnet ges battre forutsattningar att na
utbildningens uppsatta larandemal (3).

Barnsjukskaterskan inom den barnkirurgiska specialistsjukvarden kan anvanda kunskapen fran
magisterstudiens resultat i sitt mote med dessa barn och deras familjer i borjan av barnets liv
och vid uppféljningsbestk pa sjukhuset. | dagslaget foljs barnets sjuklighet upp gallande
matstrupe/luftstrupe av ett multidisciplinart team enligt ett nationellt vardprogram (53), men
barnets sociala eller skolrelaterade halsa foljs idag inte upp pa ett standardiserat sétt, vilket
skulle kunna vara viktigt enligt magisterstudiens resultat. Barnet skulle da kunna bli hjélpt av
insatser riktade mot den bakomliggande sjukligheten som foranleder stod i skolan, till exempel
svaljningssvarigheter vid mat- och maltidsrelaterade problem eller uppméarksammade pa om
barnet behéver, men inte fatt stod i skolan. Det ingar i barnsjukskoterskans uppdrag att utbilda
barnet och dess narstaende om hur barnets sjukdom kan paverka barnet i sitt dagliga liv (39).
Det skulle exempelvis kunna ske genom anpassad muntlig- och skriftlig information till barnet
och dess familj i samband med uppféljningsbesoken vid barnkirurgiska kliniken. Vidare skulle
barnsjukskoterskan i samband med dessa besok kunna stélla fragor om hur barnet har det i
skolan, samt utveckla ett forberedelseprogram infor skolstart och ge anpassad information till
aven till skolpersonal. Ett samarbete mellan barnsjukskdterskan inom barnkirurgisk
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specialistsjukvard och elevhalsovarden skulle kunna ge barnet och dess familj béattre stod kring
barnets specifika halsobehov.

Framtida forskning inom omradet skulle med fordel kunna undersoka upplevelsen hos barn
fodda med esofagusatresi av att ha stod i skolmiljon, foraldrarnas perspektiv pa hur stodet
fungerar eller om det finns barn i behov av stdd i skolmiljén men inte har det. En intervjustudie
skulle kunna tydliggora fler nyanser av stodbehov kring barnets maltidssituation liksom
generellt i skolmiljon for dessa barn. En studie kring varfor den upplevda livskvalitén &r lagre
hos de som anvénder stod i skolmiljon skulle kunna ge béttre majlighet till riktade insatser i
syfte att forbattra dessa barns situation. Kunskap om stdd i skolmiljon samt skoltrivsel i olika
aldrar och over tid vore viktiga utgangspunkter i fortsatta studier. Det skulle dven vara intressant
att undersoka hur barnsjukskéterskan inom elevhalsovarden kan hjalpa dessa barn med ratt typ
av stod i ratt tid. Vidare forskning ar viktig for att hjalpa dem uppna basta mojliga hélsa.

Slutsats

Genom att inkludera bade barn- och foraldrarespondenter har denna kvantitativa magisterstudie
pa ett nytt sétt visat att 34,1% barn fodda med esofagusatresi anvander stod i skolmiljon vid 8-
12 ars alder, samt att de barn som anvander stod har en samre hélsorelaterad livskvalitet jamfort
med de barn som ej anvander stod i skolmiljon. Att belysa barnets stédbehov ur ett
helhetsperspektiv tydliggdr att dessa barn har behov av stdd i fler avseenden som &r viktiga i
barnets liv, sa som mat- och maltidsituationer, an specifikt i skolundervisning, vilken tidigare
forskning inte fokuserat pa.

Magisterstudien bidrar till 6kad kunskap kring hur barnet paverkas av sin diagnos och dess
relaterade sjuklighet under sin uppvéxt. Resultatet om att barn fddda med esofagusatresi skattar
samre livskvalitet bor anvandas av halso- och sjukvarden for att rikta insatser mot att forsta
bakomliggande problematik och arbeta vidare for att forbattra barnets livs- och skolsituation.
Resultatet ger barnsjukskaoterskan inom elevhalsan och specialistsjukvarden mojlighet att tidigt
identifiera specifika behov av stod under skolgangen hos barn fodda med esofagusatresi, 6ka
dialogen om hur barnet mar i ett holistiskt perspektiv samt att ge individuellt anpassad
omvardnad for att starka dessa barns hélsa och halsorelaterade livskvalitet.
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SAHLGRENSKA AKADEMIN

; INSTITUTIONEN FOR
GOTEBORGS VARDVETENSKAP OCH
UNIVERSITET HALSA

Bilaga 1: Forskningspersonsinformation

Baste foralder!

Vi &r tva legitimerade sjukskoterskor som studerar till specialistsjukskoterska med inriktning
mot halso- och sjukvard for barn och ungdom, vid Goteborgs Universitet och genomfor vart
examensarbete i omvardnad pa magisterniva. Vi arbetar ocksd pa en barnkirurgisk
vardavdelning som erbjuder hogspecialiserad vard.

Bakgrund och studiens syfte

Att vara fodd med och opererad pa grund av esofagusatresi kan for barn och ungdomar innebara
en oOkad risk for luftvagsbesvar och matstrupsbesvar som till exempel svart att svilja,
halsbrénna, krakningsproblem. VVad dessa besvér innebér for barnets dagliga situation och hur
barnets livskvalitet paverkas ar fortfarande inte helt kant och behdver utforskas vidare. En stor
del av barns liv sker i skolmiljon, dér barns larande, sociala, emotionella liv och utveckling
sker. Magisterstudiens specifika syfte ar att beskriva forekomst och typ av stod i skolmiljon,
till barn fodda med esofagusatresi och deras associerade halsorelaterade livskvalitet, vid 8-12
ars alder. Genom okad kunskap hoppas vi béattre kunna forsta de behov som barn fodda med
esofagusatresi har i sitt liv, sa att vi pa ett halsoframjande satt tidigt kan rikta
omvardnadsinsatser, sa som att starka barns tilltro till att hantera sin sjuklighet och de
utmaningar som sjukdomen innebdr samt att erbjuda stod och stérka barnets livskvalitet.

Forfragan om deltagande
Studien vander sig till Dig som ar foralder/vardnadshavare till ett barn i aldern 812 ar som
fotts med esofagusatresi, och Ditt barn som tidigare vardats vid XXXXXXXX.

Hur gar studien till

Att delta i studien innebdr att besvara de enkater som presenteras nedan. Dessa skickas hem
till familjen tillsammans med ett frankerat svarskuvert. Den forsta enkaten besvaras endast av
Dig som foralder/vardnadshavare. Enkaten ar uppdelad i tva delar; i den forsta delen besvarar
Du fragor som beror Dig och i den andra delen besvarar Du fragor om Ditt barns
familjesituation, halsotillstand samt skolsituation. | enkaten om barnets livskvalitet (PedsQL
4.0, barn- och foraldrarapport) ombeds Du och Ditt barn i varsin enkét skatta barnets
hélsorelaterade livskvalitet den senaste manaden. Samma fragor stélls till barnet och till
vardnadshavaren/foraldern, men Ditt barn far en aldersanpassad version av PedsQL-enkaten.
Fragorna som besvaras avser hur Ditt barn har haft det med fysiska- kdnslomassiga- och
sociala funktioner samt hur han/hon haft det i skolan. Enkéterna berdknas ta 15 minuter att
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besvara. For att ha en hog svarsfrekvens i enkatundersokningarna, kommer paminnelse att
skickas ut till familjerna med ny moéjlighet att besvara enkaten.

Frivillighet

Det ar helt frivilligt fér Dig och Ditt barn att delta i studien. Du och Ditt barn kan nar som helst
under studiens gang valja att avbryta Er medverkan utan att forklara varfor. Om Du eller Ditt
barn véljer att avbryta sker detta i kontakt med de ansvariga for studien. Ert val kommer inte
paverka varden av Ditt barn.

Risker och fordelar

Vi som ansvariga for studien ser inga risker i att delta for Dig och Ditt barn, men skulle
enkatfragorna vacka oro eller funderingar kan kontakt med kurator formedlas av ansvariga for
studien. Genom Ert deltagande i studien bidrar Ni till en 6kad forstaelse och kunskap kring hur
dagliga liv hos barn fodda med esofagusatresi ser ut, deras behov i skolmiljon i alder 8-12 ar
samt hur livskvaliteten ser ut.

Hantering av data och sekretess

All data ar konfidentiell. Nar fordlder och barn fyller i enkaterna, far enkaterna en kodnyckel,
som endast de ansvariga i studien har tillgang till. Dina personuppgifter kommer att skyddas
enligt personuppgiftslagen (PuL, 1998:204) samt offentlighets- och sekretesslagen (OSL
2009:400). Tillstand for studien har givits av ansvarig verksamhetschef och etikprévnings-
namnd. Materialet kommer endast hanteras av ansvariga i studien nedan och inga obehoriga
kommer att ha tillgang. Materialet kommer att analyseras och bearbetas digitalt. Resultatet av
studien redovisas endast pa gruppniva. Ingen enskild person kommer kunna identifieras i det
fardiga materialet.

Hur kan Du och Ditt barn fa information om studieresultatet

Uppsatsen kan bli publicerad pa internetportaler for examensarbeten. Studieresultatet kommer
att presenteras i var magisteruppsats vid Goteborgs Universitet. Om Du Onskar ta del av
studiens resultat, Iamna din mailadress i samtyckesformularet varvid Du erhaller en digital
kopia av var magisteruppsats efter att den godkants av Géteborgs Universitet. Om Du dnskar
mer information &r Du vadlkommen att kontakta ansvariga for studien.

Ansvariga

Sofia Drejenstam, Legitimerad sjukskoterska

Barnsjukskoterskestudent, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
Institutionen for vardvetenskap och halsa

Mail: sofia.drejenstam@vgregion.se

Elisabet Nilebdck, Legitimerad sjukskoterska

Barnsjukskoterskestudent, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
Institutionen for vardvetenskap och hélsa

Mail: elisabet.nileback@vgregion.se

Handledare

Michaela Dellenmark-Blom, Barnsjukskoterska, VVerksamhetssamordnare, PhD
Akutsjukvard och barnkirurgi, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Mail: michaela.m.blom@vgregion.se
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Informerat samtycke

Jag har tagit del av den skriftliga informationen kring magisterstudien. Jag har fatt mojlighet

att fa eventuella fragor besvarade samt vet att jag har ratt att avbryta mitt deltagande nar som

helst om jag sa énskar.

Jag samtycker till att jag och mitt barn medverkar i studien om att beskriva anvandningen av
stodjande insatser i skolmiljon hos barn i aldern 8-12 ar fédda med esofagusatresi, och den

associerade halsorelaterad livskvalitet hos dessa barn.

Ort och datum:

Namnteckning:

Namnfortydligande:

Jag onskar fa ta del av studiens resultat via mail:

Mailadress:

Ansvariga

Sofia Drejenstam

Barnsjukskoterskestudent, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
Institutionen for vardvetenskap och hélsa

Mail: sofia.drejenstam@vgregion.se

Elisabet Nileback

Barnsjukskoterskestudent, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
Institutionen for vardvetenskap och halsa

Mail: elisabet.nileback@vgregion.se

Handledare

Michaela Dellenmark-Blom

Barnsjukskoterska, Verksamhetssamordnare, PhD
Akutsjukvard och barnkirurgi

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
mail: michaela.m.blom@vgregion.se
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Bilaga 2: Information till verksamhetschef
Till verksamhetschef for tertidrt barnkirurgiskt center.

Vi &r tva legitimerade sjukskoterskor som studerar till specialistsjukskoterska med inriktning
mot hélso- och sjukvard for barn och ungdom, vid institutionen for vardvetenskap och hélsa,
Sahlgrenska Akademin, Goteborgs Universitet. Vi arbetar dven vid en barnkirurgisk
specialistavdelning. | vart arbete moter vi regelbundet barn fodda med esofagusatresi. Med var
bakgrund har vi fatt ett 0kat intresse for barn med denna diagnos och vi énskar att fordjupa var
kunskap kring dessa barn. Inom ramen for var utbildning, skriver vi vart examensarbete i
omvardnad till specialistsjukskoterska med inriktning mot halso- och sjukvard for barn och
ungdom. Kursen kommer att paga under 15 veckor med start vecka 45, 2017. Vi vill studera
hur barn fodda med esofagusatresi, i aldern 8-12 ar paverkas av sin sjuklighet. Detta vill vi géra
utifran att undersoka och beskriva anvandningen av stod i skolmiljon hos barn 812 ar och den
associerade livskvalitet hos dessa barn. Studien 6nskar vi utféra inom ramen for det pagaende
projektet "Livskvalitet hos barn och ungdomar fédda med esofagusatresi och hur familjen
paverkas av barnets sjuklighet till f6ljd av diagnosen™ med patienter som rekryterats inom den
barnkirurgiska kliniken.

Vi hoppas fa Ditt skriftliga tillstand om att fa delta i forskningsprojektet, samla data och att fa
anvanda befintligt datamaterial som beror var forskningsfraga. Materialet avser barnets
journaldata, en livskvalitetsenkat (PedsQL 4.0, barn- och foréldrarapport) samt en enkét om
barnets skolsituation. Dessa data kommer vi att bearbeta genom att géra en innehallsanalys,
samt en statistisk analys med hjalp av det statistiska analysprogrammet SPSS. Vi kan komma
behova kontakta nagra foraldrainformanter via telefon for att komplettera det svar de tidigare
ldmnat in via enkater. Samtalet med foraldern berdknas ta maximalt 15 minuter.

Vardnadshavare/foraldrarnas deltagande ar frivilligt och kan avbrytas nar som helst efter
onskemal av deltagaren. Materialet kommer i dessa fall ej inkluderas i studien. Samtliga
persondata kommer skyddas och hanteras i enlighet med personuppgiftslagen (PuL 1998:204).
Nar vardnadshavare/foralder och barn fyller i enkéaterna, far enkéaterna en kodnyckel, som
endast projektgruppen har tillgang till. All data ar saledes konfidentiell.

Vid fragor eller funderingar gallande studien kan kontakt tas med oss eller var handledare, var
god se kontaktinformation nedan.
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Med vénlig hélsning,

Sofia Drejenstam, Legitimerad sjukskoterska
Barnsjukskoterskestudent, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
Institutionen for vardvetenskap och halsa

sofia.drejenstam@vgregion.se

Elisabet Nilebdck, Legitimerad sjukskoterska
Barnsjukskoterskestudent, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
Institutionen for vardvetenskap och hélsa

elisabet.nileback@vgregion.se

Handledare

Michaela Dellenmark-Blom

Barnsjukskoterska, Verksamhetssamordnare, PhD
Akutsjukvard och barnkirurgi, DSBUS
michaela.m.blom@vgregion.se
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Intyg verksamhetschef

Jag godkanner att Sofia Drejenstam och Elisabet Nileback far skriva sin magisteruppsats inom
verksamhetsomradets pagaende projekt "Livskvalitet hos barn och ungdomar fédda med
esofagusatresi och hur familjen paverkas av barnets sjuklighet till f6ljd av diagnosen”, far samla
data i studiepopulationen, ta del av och analysera redan insamlad data som ber6r deras
forskningsfraga.

Ort och datum:

Namnteckning:

Namnfortydligande:
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