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Sammanfattning

Bakgrund: Av 10000 fodda barn &r det 4-5 som fods med gastroschisis, en bukvaggsdefekt dar
delar av eller hela tunntarmen ligger utanfor bukhalan. Barnen opereras vanligen inom de forsta
levnadsdygnen. Omvardnaden av dessa barn fokuserar mycket kring barnets mat och
naringstillforsel Foraldrars delaktighet i omvardnad och matsituationer kring sitt barn ar viktig,
dels for att hitta sin roll som foralder men &ven for att ges moéjlighet att knyta an till sitt nyfédda
barn. Kunskap om foraldrars upplevelser av mat och néringssituationen kring barn med denna
diagnos saknas.

Syfte: Att beskriva foraldrars upplevelse av mat- och naringssituationen hos barn som féds med
gastroschisis under den forsta tiden pa sjukhus

Metod: En kvalitativ metod anvandes. Deltagare rekryterades fran ett studiecenter inom Véstra
Gotalandsregionen. Urvalet inramades av inklusions- och exklusionskriterier. Sex foréldrar till
barn fodda med gastroschisis som vardats vid en barnkirurgisk vardavdelning mellan ar 2013-
2016, tackade ja till medverkan i studien. Semistrukturerade intervjuer genomfordes vilka
transkriberades och analyserades enligt en manifest innehallsanalys.

Resultat: Fem foraldrar intervjuades. Fem kategorier identifierades, En tid av med- och
motgangar, Kanslomassig pafrestning i matsituationer, Att lara barnet ata sjalv, Foralderns roll
och sétt att hantera sin situation, och Stéd av personal. Foraldrar upplevde framgang och
bakslag med barnets matning. Amningen upplevdes ofta som svar och foraldrar beskrev kanslor
av osékerhet, oro och stress i samband med barnets mat- och ndringssituationer. De beskrev



olika strategier for att hantera barnets mat- och néringssituation och att personalen var stottande
och gav dem god information om barnets matsituation.

Diskussion och Slutsats: Foraldrarna till barn med gastroschisis upplever barnets mat- och
naringssituation den forsta sjukhustiden vara kantad av framgang och motgang. Personalens
narvaro, arbetssatt och vardmiljon verkar vara viktiga for att ge stod och trygghet till foraldrar
i matsituationer, och kan férbattras och goras mer familjecentrerad.

Nyckelord: Forsta sjukhustiden, foréldrar, gastroschisis, matsituation, spadbarn, upplevelse



Abstract

Background: Out of 10’000 newborn children, 4-5 suffer from gastroschisis, which is an
abdominal wall defect with parts of or the entire small intestines located outside the abdominal
cavity. Following surgery, a great focus on the initial care of the newborn child, relate to food
and nutritional aspects. Parent’s participation of the child’s care is important, partly to allow
them to establish their roles as parents but also to establish an emotional bonding with their
newborn. Knowledge of parents” experiences of the feeding and nurturing situation during their
child’s first hospital stay is lacking.

Purpose: To describe parents” experiences of feeding and nurturing situations in the context of
children born with gastroschisis during their first stay in the hospital.

Method: A qualitative method was used. Participants were recruited from a study center. The
selection was implemented by applying inclusion and exclusion criteria. Six parents of children
born with gastroschisis, who had received care between 2013-2016 agreed to participate in the
study. Semistructured interviews were conducted and later transcribed and analyzed according
to a manifest content analysis.

Result: Five parents were interviewed. Five themes were identified: “A time of success and
disappointments “, “Emotional strains in feeding situations”, “Teaching their infants to eat

independently”, “Parents’ role and coping strategies” and “Support from the health care
personnel”.

Discussion and Conclusion: Parents’ experiences of feeding and nurturing situations in the
context of children born with gastroschisis, reveal the initial hospital stay to be influenced by
success and failures. Present health care personnel, care environment and working methods
seem to be important to give parents support and security in the child’s feeding situation. The
family centered care can be improved by allowing the parents to be present full-time.

Keywords: Experience, feeding situation, first hospital period, gastroschisis, infant, parents
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Inledning

Gastroschisis &r en medfédd missbildning som innebar att delar av barnets tarmar ligger utanfor
bukhalan. Av 10000 fodda barn &r det 4-5 som fods med gastroschisis och de kommer att
behova kirurgisk behandling under sin forsta levnadstid. Det gor att barnet och barnets foraldrar
kommer att spendera den forsta tiden i barnets liv pa sjukhus. Barnets mat och
naringsforsorjning ar en mycket central del i den omvardnad som barnet beh6ver och dar
foraldrarna har en betydelsefull roll. For att pa basta satt kunna hjélpa familjen genom
sjukhustiden, under omstéllningen till foraldraskapet, kravs det att de vardprofessioner som
moter barnet och familjen har tillracklig kunskap och kompetens om hur foréldrar upplever
mat- och naringssituationerna da deras barn fotts med gastroschisis. Sadan kunskap ar viktig
for att kunna utveckla och forbattra omvardnaden av barnet och dennes foraldrar under barnets
forsta tid i livet, vilket skulle kunna ha betydelse for barnets och foraldrarnas framtida maende.



Bakgrund
Att bli foralder

Att fa bli foralder ar en 6nskan som manga manniskor upplever nagon gang i livet. Barnets
fodelse kan vara den lyckligaste och mest gladjande stunden i livet. Hos de flesta foraldrar finns
en 6nskan om att deras barn ska vara friska, utvecklas, bli lyckliga och sjalvstandiga (1). Att bli
foralder innebar en stor forandring dar en anpassning maste ske till den nya familjemedlemmen
som har behov och staller sina krav pa omsorg och omvardnad. Foraldrar vill att deras barn har
den basta mojliga starten i livet. Fordldrarna ar viktiga och betydelsefulla for den nyfodda
individen (2). Att bli foralder innebdr ett ansvar for barnet som varar till dess att barnet fyller
arton ar.

Vidare innebér foraldraskapet en 6vergang till en ny fas i livet och det kan finnas olika faktorer
som paverkar hur 6vergangen till foraldraskapet kommer att bli. Ar de blivande foraldrarna
forberedda, har kunskap och har uppfattningen att foraldraskapet &r en naturlig del av livet kan
overgangen upplevas lattare for dem. Ett valfungerande socialt och professionellt stod ses dven
som en viktig del for en valfungerande évergang. Vissa foraldrar kan uppleva 6vergangen till
att bli foralder som mer angestfyllt, da det kan finnas kénslor av ensamhet och stress for det
ansvar som de nu har fatt for sitt barn (3).

Att bli foralder till ett for tidigt fott eller sjukt barn

Att bli foralder till ett for tidigt fott eller ett sjukt nyfétt barn innebér en ytterligare pafrestning
i omstéllning till foraldraskapet (4). For vissa foraldrar ser starten for det blivande
foraldraskapet annorlunda ut da de redan vid ultraljudet far reda pa att fostret har en
misshildning som kan komma att paverka barnet vid fodseln och aven en tid efter fodseln. Att
redan under graviditeten fa veta att det vantade barnet har en misshildning utgér en chock for
manga blivande foraldrar. Det kan vara svart att ta emot information om en diagnos hos ett barn
som annu inte ar fott. Att fa korrekt och tydlig information &r viktigt for att foraldrarna ska
kanna trygghet i sitt beslut att fortsatta graviditeten (5).

De foraldrar som valt att fortsétta sin graviditet kan kénna rédsla och osékerhet, vilket gor det
svart att uppratthalla en positiv attityd och gladjas at sin graviditet. | en sadan situation ar det
av stor vikt for vardpersonalen att kunna ge familjen det stod och den information som behovs
for att ge svar pa de fragor som kan orsaka tvivel och réadsla (5).

Att fa ett sjukt eller for tidigt fott barn innebér att tiden efter att barnet ar fott kommer att se
annorlunda ut an hos manga andra nyblivna foraldrar. Ett barn med en prenatalt kand diagnos
kommer att behdva vard pa en neonatalvardsavdelning under den forsta tiden i livet. Att som
fordlder komma in pa en sadan vardavdelning kan vara en bade smartsam och skrammande
upplevelse som vécker kanslor av radsla och hjalploshet da ens barns liv ar beroende av varden.
Att se sitt barn for forsta gangen pa en neonatal vardavdelning med teknisk utrustning som &r
kopplad till barnet, kan innebéra en stor stress hos foréldern (6). Stress hos foraldrarna kan
ocksa komma ur oro och angslan 6ver sitt barns tillstand. (7), liksom ur att barnet behover en
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lang sjukhusvistelse. Mammor har visats uppvisa en hogre stress an pappor (8). En jamforande
studie visade att en prenatalt kdnd diagnos skapade mer stress hos féraldrarna &n hos dom som
blivit foréldrar till ett barn dér diagnosen stallts forst efter det att barnet var fott (8). Genom att
visa forstaelse, ge tydlig information och uppmuntra foraldrarna att vara delaktiga i barnets vard
kan sjukskoterskan skapa goda forutsdttningar for att minska stressen hos de nyblivna
foraldrarna (6).

Ett barn som fods for tidigt eller &r sjukt vid fodseln & manga ganger i behov av ett omedelbart
omhéndertagande vilket gor att foraldrarna inte har mojlighet att se sitt barn den forsta tiden
efter forlossningen. Kanslan av att bli frantagen sitt barn kan leda till att bandet mellan mor och
barn inte utvecklas pa det satt som mamman forvantat sig att det skulle. Aven den medicinska
utrustningen som barnet ar kopplat till ses som ett hinder for att kunna vara ndra sitt barn och
skapa kanslomassiga och fysiska band och forsvarar darfor 6vergangen till rollen som mamma

(9).
Barnets ratt i varden

Enligt FN:s konvention for barns rattigheter har varje barn réatt till sjukvard och en bra hélsa.
Barnets basta ska komma i forsta rummet i alla atgarder om ror barnet (10). Barn har enligt
foraldrabalken ratt till trygghet, god fostran och omvardnad och det &r vardnadshavarens ansvar
att se till att dessa behov tillgodoses (11).

Alla barn har rétt att uttrycka sin asikt och mening och fa den respekterad i alla fragor som ror
barnet, med hansyn tagen till barnets alder och mognad. Sma barn har inte mognad eller
mojlighet att uttrycka sina asikter och da ar det barnets foraldrar/vardnadshavare som foretrader
barnet. De ska da ges utrymme och majlighet att formedla sina asikter (10).

NOBAB (Nordiskt natverk for barn och ungas ratt och behov inom hélso-och sjukvard) har
utarbetat en standard for barn och ungdomar i enlighet med FN:s barnkonvention (12). Enligt
NOBAB har barn som ligger pa sjukhus ratt att ha en foralder hos sig under hela
sjukhusvistelsen. Barnet och féraldern skall fa information om sjukdom, tillstdnd och
behandling pa en anpassad niva som de kan forsta (12). Barn och féraldrar skall efter grundlig
information fa vara delaktiga i beslutet vad géller behandlingar och vard. Alla barn skall
skyddas mot onddiga medicinska behandlingar och undersékningar (12).

Teoretiska utgangspunkter

Anknytningsteori enligt John Bowlby

John Bowlby, -psykoanalytiker och barnpsykiater var upphovsman till anknytningsteorin, som
harrér ur hans forskning kring hur barnet blev psykiskt paverkad av att inte ha nagon vuxen
narvarande nar de lag pa sjukhus. Enligt Bowlbys anknytningsteori, har det nyfoédda spadbarnet
ett 6verlevnadsbeteende som skyddar barnet mot faror. N&r barnet upplever fara dkar barnet sin
motoriska aktivitet och skriker. Barnet vet inte varfor den skriker, da det annu inte har nagon
minneskapacitet eller erfarenhet av just denna upplevelse. Barnet vet inte under denna tid att de
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kan fa mat, varme eller en torr blja av en vuxen, som da undanrdjer deras upplevda obehag.
Barnet ar dock programmerat att uppméarksamma nagon som kan hjalpa det med obehaget. Den
som oftast hjalper till ar en foralder eller en vuxen person, som bade uppméarksammar och
besvarar barnets behov samt hjalper barnet att Overleva. Den vuxen som tillgodoser barnets
primara behov av omvardnad blir den person som barnet kommer att knyta an till, och blir
barnets trygga bas. Om barnet inte har en trygg bas kan det ge konsekvenser i form av
svarigheter att lita pa manniskor och radsla for att bli 6vergiven senare i barnets vuxna liv (13).

| Bowlbys forskning framkom att den primara vardgivaren, oftast foraldern, har en valdigt
central roll for barnets psykiska utveckling. Barn under tre ar kan vara sarskilt sarbara infor en
negativ paverkan till foljd av separation fran foraldern. For att ett barn skall fa den basta
forutsattningen under sin uppvéxt kravs det att barnet redan efter fodelsen far narhet och varme.
Pa det viset kan barnet och foraldern bygga upp en trygg relation med varandra (14).

Familjecentrerad omvardnad

Bowlbys forskning har haft betydelse i utvecklingen och den praktiska tillampningen av
familjecentrerad omvardnad (15). Grunden i den familjecentrerade omvardnaden handlar om
att satta fokus inte bara pa barnet utan pa hela familjen. Genom att involvera foraldrar och aven
andra familjemedlemmar att vara delaktiga i varden far barnet stod i sin utveckling och aven ett
socialt och kanslomassigt stod. Foréldrar ar en viktig och stor del i barnets liv samt for barnets
vard. | familjecentrerad omvardnad laggs fokus inte bara pa barnets sjukdom utan dven pa
barnets omgivning. Vidare innebar familjecentrerad vard att foraldrar ges mojlighet att narvara
hos sitt barn dygnet runt (16). Narvaro i barnets vard ses ha bade for- och nackdelar. Férdelarna
med att foréldrarna ar nérvarande och att ge dem uppgifter som att byta bldja, ge barnet ett bad
eller att vagleda foréldrarna vid olika undersokningar gor att foraldrar kan kénna en viss kontroll
over situationen och ka&nner sig som foralder. Nackdelen med att ha foraldrar narvarande i
omvardnaden av barnet kan vara att sjukskoterskan kanner sig dvervakad av foraldrarna, eller
blir storda i sitt arbete da foraldrarna staller fragor som forsvarar sjukskoterskans koncentration
i sitt arbete kring barnet (17).

En god kommunikation mellan sjukskdterska och familj ar viktig, genom att kontinuerligt fa
information och kunskap om sitt barns situation och sjukdom skapas en mdjlighet for
foraldrarna att kanna sig mer delaktiga i omvardnaden av sitt barn (18). | den familjefokuserade
omvardnaden ses alla som jamlika experter, dvs, sjukskdterskan med sina kunskaper och
fardigheter och familjen med sina styrkor, resurser och tidigare erfarenheter. Sjukskoterskans
forhallningssatt till detta kan komma att paverka agerandet i métet med familjen och paverka
den fortsatta relationen med familjen (19). En &rlig och 6ppen kommunikation, respekt, och
delaktighet i den dagliga planeringen ses som viktiga utgangspunkter i den familjecentrerade
omvardnaden (15). Sjukskoterskan behdéver visa respekt och vara tillmotesgaende for att skapa
en bra relation till familjen (19). Personalbrist, dalig kontinuitet bland personalen som vardar
patienten och stress kan paverka kommunikationen mellan familj och vardpersonal. Detta
forsvarar for familjen att skapa en god relation och ett fortroende for vardpersonalen (15).



Gastroschisis

Forekomst och patofysiologi

Gastroschisis ar en typ av bukvaggs-defekt dar hela eller delar av tunntarmen ligger utanfor
bukhalan. Gastroschisis upptacks vanligen prenatalt vid rutinultraljudet som gors i
graviditetsvecka 18 (20). Forekomsten av gastroschisis har de senaste decennierna 6kat och
forekommer hos 4 - 5 pa 10 000 levande fodda barn. Studier har visat att det framforallt &r unga
modrar som I6per risk att foda ett barn med gastroschisis, och att det fanns en sju ganger sa hog
risk att foda ett barn med gastroschisis om modern var under 20 ar, jamfért med modrar i andra
aldersgrupper. Nagon séaker forklaring till varfor det ar sa finns inte i nulaget. Det &r lika vanligt
med gastroschis bland pojkar som flickor (20, 21). Overlevnadschansen for barn med
gastroschis nar idag 90% (22, 23).

Barn som fods med gastroschisis har vanligtvis en underutvecklad bukhala da tarmen legat
extraabdominellt under hela graviditeten. Att tarmen ligger i bukhalan under fostertiden kan
aven orsaka tarmskada, vilket kan leda till nedsatt motilitet och nedsatt kapacitet fér absorption
i tarmen efter fodseln (20).

Vard och behandling

Vid en prenatalt upptackt gastroschis forloses modern vanligtvis med planerat kejsarsnitt i
graviditetsvecka 36. Studier har inte pavisat att ett planerat kejsarsnitt ger en forbattrad
Overlevnad vid gastroschisis jamfort med barn som fods vaginalt eller med kejsarsnitt efter
vecka 36. Barn som forloses med kejsarsnitt uppvisar daremot en tidigare start och en hogre
tolerans av enteral nutrition, farre komplikationer sasom infektioner, samt hégre forekomst av
att kunna genomga en primar slutning av bukvaggsdefekten (24, 25). Ett barn som fods med
gastroschisis opereras akut. Tarmen reponeras in i bukhalan genom defekten. 1 80 % av fallen
kan en primar slutning av bukvéaggen goras. | andra fall dar det uppstar ett forhojt buktryck och
barnets ventilation paverkas kan det istallet innebara en fordrojd slutning dar tarmen omsluts
av en syntetisk silo (pase). Tarmen reponeras sedan succesivt ner i bukhalan. | vissa fall kan
storre delen av tarmen reponeras ner i bukhalan men ett forhojt buktryck gor att bukvéaggen inte
gar att sluta helt, i dessa fall anvands en patch (26).

Postoperativt ar barn med gastroschisis i behov av TPN (total parenteral nutrition) under de
forsta veckorna fram till dess att barnet tolererar full enteral nutrition. Barnets tarm behdver
langsamt vanjas vid enteral nutrition, till en bérjan via nasogastrisk sond for att sedan kunna
overga till amning eller mat via flaska. Den genomsnittliga tiden for initiering av oral nutrition
ar i genomsnitt 13 - 18 dagar och tiden for behov av TPN postoperativt for barn som opererats
for gastroschisis ar 38 - 56 dagar. Tidig start av enteral nutrition har setts minska tiden fér behov
av TPN och forkortar tiden pa sjukhus. Ett langvarigt behov av TPN har setts ge komplikationer
som infektioner och leverpaverkan, vilket kan leda till forlangd vardtid for barnet (25, 27).



Nutrition hos nyfodda barn

Amning &r det enklaste och mest naturliga sattet att ge barnet det naring som den behdéver under
den forsta tiden i livet. FOr barnets hédlsa rekommenderar Varldshalsoorganisationen (WHO)
amning de forsta sex manaderna (28). Ramjolken som produceras de forsta tre till fem dagarna
efter forlossningen &r naringsrik och proteinrik. Den innehaller aven fett, mineraler, vitaminer
och ar rik pa antikroppar som skyddar barnet mot infektioner och bygger upp barnets
immunforsvar (29). For att amningen skall komma igang &r det viktigt att barnet ligger hud
mot hud med mamman. Nér barnet ligger hud mot hud far den varme, néarhet och ett tillfalle att
fa ett samspel med sin mor (30).

Under den forsta tiden & amningen inte alltid en positiv upplevelse for mamman. Amningen
kan féra med sig problem, krav och férvantningar. Modern behdver hjélp och stdd vid
svarigheter for att inte ge upp amningen (30). De flesta kvinnor kan amma, men det finns
faktorer sdsom den nyblivna mammans hoga férvantningar och installning till amning som kan
paverka amningen negativt. Vidare kan separation mellan mamman och barnet till f6ljd av en
komplicerad forlossning ha en negativ inverkan pa amningen (31).

En del kvinnor vill eller kan ej amma sitt barn av olika anledningar. Istallet kan da barnet fa
mat via kopp eller pa flaska. Barn som ges mat pa flaska har lika stor méjlighet att fa narhet
och anknytning till sin mamma som de barn som ammas. Vissa foraldrar ser fordelar med att
ge mat pa flaska da de ger foraldrarna maéjligheten att dela pa matningarna av barnet (32).

Det sjuka eller fortidigt fodda barnets nutrition

Barn som fods innan 37 fullbordade graviditetsveckor definieras enligt WHO som for tidigt
fodda eller prematurt fodda barn (33). For barn som fods sjuka eller prematurt kan etablering
av amning och &ven annan oral nutrition forsenas till foljd av barnets halsotillstand. Hos for
tidigt fodda barn &r inte heller sug- och svéljformagan fullt utvecklad (34). Nutritions
svarigheter ar vanliga hos barn som fods prematurt, da deras formaga att koordinera sugandet
med att andas och svalja ar omoget (35). Barn som fods prematurt eller ar sjuka vid fodseln ar
i de allra flesta fall i behov av en sond genom nésa, svalg och ner till magsacken under den
forsta tiden innan de kan 6verga helt till oral nutrition. Barnet ges vanligen en avsedd mangd
brostmjolk eller ersattning i denna ventrikelsond under ca 20-30 minuter, var annan till var
tredje timme under dygnet. Barn som har svarigheter att tolerera dessa bolusmal kan istéllet fa
kontinuerlig infusion av brostmjolk eller erséttning i sin ventrikelsond med hjalp av en
infusionspump (36).

Mammor som 6nskar amma eller ge brostmjalk till sitt barn behéver fa igang och uppratthalla
sin mjolkproduktion pa annat satt innan barnet sjalv kan borja ata fran mammans brost. Att
anvanda en brostpump &r ett alternativ som anvands vid manga vardavdelningar. I en stressfull
situation som det kan vara da ens barn befinner sig pa sjukhus ar det viktigt att vardpersonal
kan ge foraldrar god information, stéttning och uppmuntran till pumpning (37). For att kunna
ké&nna sig trygga med amningen behéver foréldern till ett for tidigt fott barn tid att lara kdnna
sitt barn eftersom barnets signaler inte &r lika tydliga och mer svartolkade &n barn som ar fodda
fullgangna (38).



Tidigare forskning

Betydelsen av enteral nutrition vid gastroschisis

Flera studier har visat att tidig start av enteral nutrition har betydelse for hur lang tid barnet
kommer att behova vardas pa sjukhus, vara beroende av naringsforsorjning via blodbanan
(Parenteral nutrition) och att de kan minska risken for barnet att drabbas av infektion (27, 39).
Att tidigt ge en liten mangd brostmjolk till nyfodda barn som genomgatt kirurgi har setts
fungera val. Tiden tills att barnets mage kommer igang och kan forsorja sig helt via oral
nutrition &r kortare an hos barn som varit fastande en langre tid efter operation (40).

| en studie (27) fran Canada sags fordelar med att starta tidig enteral nutrition hos barn som
fods med gastroschisis. Dessa fordelar var kortare tid for barnet att behdva TPN, farre
komplikationer i form av infektioner och en tidigare utskrivning fran sjukhuset till hemmet. |
Samma studie (27) visade att barn som féds med gastroschisis behdver vara mer an sju dagar
gamla nar den enterala nutritionen paborjas for att sadana fordelar ska pavisas. En annan studie
fran 2018 (41), dar 105 barn fédda med gastrochisis inkluderats, visade att barnets kén kan ha
betydelse for att en tidig start av enteral nutrition ska lyckas. | studien sags flickor ha en viss
fordel. Det framkom &ven att barn fodda efter vecka 36, de som opererats inom tio timmar efter
fodseln, var extuberade fran respirator efter fyra dagar och enteral nutrition som pabdrjats inom
tio dagar efter operationen hade betydelse for att den tidiga starten av enteral nutrition ska ge
ett bra resultat (41).

Foraldrars upplevelser av mat och naringssituationen hos ett sjukt barn i
neonatalforloppet

Omvardnaden av ett nyfott barn som ar fott prematurt, eller av barn med en missbildning som
kraver kirurgisk behandling, handlar mycket om barnets mat- och naringsforsorjning. Det
saknas studier om hur foréldrar till barn med gastroschisis upplever mat- och néringssituationen
i neonatalforloppet. Daremot finns det studier som inkluderat foraldrar till prematura barn eller
barn med andra missbildningar. I en kvalitativ studie déar totalt 22 foréaldrar till prematurt fodda
barn deltog, framkom att foraldrar kanner sig osakra i vissa omvardnadsaktiviteter kring sitt
barn, som att ge mat eller halla barnet i famnen, nar deras nyfodda barn vardades pa en neonatal
vardavdelning (42). | samma studie (42) beskrev foraldrar hur de under den forsta tiden enbart
utférde omvardnad av sitt barn da vardpersonalen var narvarande eller sade till dem. Detta
avsag till exempel nar foraldrarna skulle mata sitt barn, pumpa ur bréstmjolk eller byta bl6ja pa
barnet. Anledningen till detta var att de kande en radsla av att omvardnaden de gav sitt barn
skulle innebéra att de utsatte sitt barn for onddiga halsorisker som kunde forvarra dess tillstand.
Studien (42) visade dven att mammor hade en stark tro pa att brostmjolk var viktigt for deras
barn, och mammorna kande en lycka nér barnet kunde bérja amma eftersom det gav dem en
narmare kontakt med sitt barn.

Foraldrar till barn som fods med en prenatalt kdnd missbildning kan redan under graviditeten
ké&nna oro dver barnets nutrition, framférallt 6ver hur amningen kommer att fungera. I en studie
fran Norge (32) beskrev mammor till barn fodda med lapp/kak/gom-spalt stress och forvirring
nar vardpersonal hade olika tankar och idéer om hur de som mamma ska mata sitt barn. | samma
studie (32) beskrevs dessa mammor ha en positiv instéllning till att ge sitt barn bréstmjolk.
Detta resulterade i att de pumpade ofta for att halla igang mjolkproduktionen da barnet inte
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kunde amma. Att forsoka halla igang mjolkproduktionen genom att pumpa var stressigt for
dessa mammor och sjalva pumpningen var tidskrdvande, tuff och mekanisk (32). Liknande
resultat rapporterades aven i en studie fran USA (43), dar elva mammor till barn fodda med
diafragmabrack intervjuades. Dessa mammor hade inte méjlighet att amma sitt barn fran borjan,
utan behdvde anvanda  brostmjolkspump  regelbundet for att  halla  igang
brostmjolksproduktionen. Vetskapen om att barnet en dag forhoppningsvis skulle amma
motiverade dessa mammor till fortsatt pumpning. Det framkom i studien att den viktigaste
faktorn for mammorna var att deras barn skulle fa sa mycket brostmjélk som méjligt. Det var
inte av lika stor betydelse hur barnet fick brostmjolken. De flesta barn i studien hade en
nasogastrisk sond under den forsta tiden, vilket inte sags som nagot hinder for mammorna. Den
nasogastriska sonden beskrevs snarare féra med sig positiva aspekter sasom att den hjélpte
barnet att optimera sin tillvaxt och nd malet for den enterala nutritionen. De sags dven positivt
att sonden minskade kraven pa att barnet behdvde vara fullmatad via amning eller flaska vid
utskrivning, eftersom mammorna kunde fortsétta att anvédnda sonden &ven hemma (43).

| en studie (44) fran Australien dar nio foraldrar deltog framkom att mammor till barn som
vardas pa en neonatalvardavdelning upplevde matsituationerna och  framforallt
amningssituationerna frustrerande. Orsakerna beskrevs vara att de fatt olika information och
tips om tillvagagangssatt om amning fran olika vardpersonal. En sadan frustration kunde leda
till att mammor Overvagde att ge upp amningen. Narvaron av vardpersonal vid
amningssituationerna upplevdes manga ganger vara till hjalp, men det kunde &ven kannas
pafrestande att inte fa vara ifred och fa mojlighet att knyta an till sitt barn pa egen hand (44).

Barnsjukskoterskans kompetensbeskrivning

Enligt kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska med specialistsjukskoterskeexamen
med inriktning mot hélso- och sjukvard for barn och ungdomar skall barnsjukskéterskan kunna
uppvisa fordjupade kunskaper, fardigheter samt kompetens genom att foretrada barnet i halso-
och sjukvardsrelaterade fragor. Barnsjukskoterskan skall vara ett stod for barnet och familjen
for att skapa en trygg relation sa att barnet och familjen kan kéanna fortroende till
barnsjukskoterskan. Barnsjukskoterskan ska dven arbeta for att mojliggora optimal delaktighet
for familjen i omvardnaden av sitt barn. Vidare skall barnsjukskéterskan tillse att alla beslut
som fattas kring barnet utgar ifran att det ar till barnets basta och samverka med andra
yrkeskategorier i vardkedjan for att uppna kontinuitet till familjen. Vidare skall
barnsjukskoterskan ha fordjupade kunskaper och fardigheter i samband med omvardnad av
barnets naringsbehov och uppfddning (45).

Problemformulering

Barn som fods med gastroschisis spenderar den forsta tiden av sitt liv pa sjukhus. Barnet kan
opereras under samma levnadsdygn och/eller under sin ndrmaste neonatalperiod. En stor del av
sjukhustiden &r fokuserad kring barnets mat och ndringssituation. For de nyblivna foraldrarna
kan det vara en stor pafrestning att hantera foraldraskapets omstallning och de vardsituationer
som uppstar till foljd av barnets missbildning. De nyblivna foraldrarna har dels fatt ett barn med
gastroschisis som behdver kirurgisk behandling och dels har de fatt ett barn dar det kan ta tid
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for barnet att vanja tarmarna vid mat. Férutom att stodja barnets nutrition och tillvéaxt, ska
barnsjukskoterskan ge foraldrar maojlighet till delaktighet i omvardnaden av sitt barn, stodja
anknytning mellan barn och foralder samt ge det stod och den respekt som familjen behéver for
att hantera sin situation. Tidigare forskning om foraldrars upplevelser av mat och
naringssituationen hos barn som fods med gastroschisis har inte patraffats. Genom okad
kunskap kring detta omrade kan barnsjukskéterskan forbattra och utveckla omvardnaden for
barn som fods med gastroschisis och deras foraldrar under den forsta sjukhustiden.

Syfte

Syftet med studien var att beskriva foraldrars upplevelse av mat- och ndringssituationen hos
barn som fods med gastroschisis under den forsta tiden pa sjukhus.

Metod

En kvalitativ forskningsmetod anvandes i magisterstudien. Denna metod lampar sig bra da
studien avser att studera individers upplevelser, erfarenheter samt kénslor av ett specifikt
omrade(46). Med upplevelse avses hur individer uppfattar varlden runt omkring sig, att vara
med om nagot pa ett mer anmarkningsvart satt, samt att uppfatta och vardera nagot pa ett
kénslomassigt plan (47, 48).

Urval

| magisterstudien var malsattningen att rekrytera tio foraldrar till barn fodda med gastroschisis,
vars barn vid tiden for magisterstudien var mellan 2-5 ar. Studiedeltagare rekryterades fran ett
studiecenter inom Vastra Gatalandsregionen under december 2018 till januari 2019. Da
magisterstudien genomfdrdes under en begrénsad tidsram och med rekrytering av
studiedeltagare fran ett studiecenter praglades den forst av ett bekvamlighetsurval, det vill siga
det utgick fran vilka studiedeltagare som ligger narmast till hands for forskaren att ha mojlighet
att bjuda in (49). Utifran dessa premisser anvandes dock ett strategiskt urval, dar syftet var att
inkludera informanter som kunde ge innehallsrika beskrivningar av det specifika
undersokningsomradet och skapa ett gediget material for att svara upp till syftet med studien.
Avsikten var att rekrytera studiedeltagare med sa varierande erfarenheter av
undersokningsomradet som majligt (46, 50).

Urvalet inramades av inklusions- och exklusionskriterier. For att erhalla lamplig spridning i
relation till syftet att beskriva foréldrars upplevelser kring mat- och néringssituationen i bérjan
av vardtiden, rekryterades bade mammor och pappor till magisterstudien. Dérutéver, inbjods
foraldrar till magisterstudien utifran spridning i barnets alder mellan 2 till 5 ars alder. Under
2013-2016 vardades 21 barn fodda med gastroschisis vid barnkirurgiska kliniken som
matchade inklusionskriterierna, men det saknades kontaktuppgifter och tillgdngliga journaler
till tva barn.

Ett fordefinierat exklusionskriterium for magisterstudien var barn som vid tiden for studien
hade tarmsvikt och inte hade nagon enteral nutrition alls, eftersom de har en mat- och
néringssituation som skulle kunna vara valdigt olikt de barn som kan naringsforsorjas enteralt.
Dock exkluderades inga foraldrar pa basen av detta kriterium. Daremot exkluderades foraldrar
till barn med gastroschisis som hade tolkbehov, eftersom det da finns risk for feltolkningar
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under intervjuerna och en tids- och ekonomisk begransning for tolkanvéndning (n=2).
Darutover, exkluderades foraldrar fran magisterstudien om forfattarna till magisterstudien hade
varit involverade i deras barns vard (n=2). Saledes var det mgjligt att kontakta och bjuda in 15
familjer till barn fodda med gastroschisis.

Tabell 1. Flédesschema for urval

2 Saknade journal

2 Tolkbehov

2 Vardade av forfattarna

9 Svarade €j

Datainsamling

Samtliga foraldrar kontaktades via telefon av forfattarna till magisterstudien, efter att
verksamhetschefen och handledare givit sitt godkannande till magisterstudien, men hos tva
foraldrar stamde ej kontaktuppgifterna och sju foraldrar svarade ej pa telefon inom
magisterstudiens tidsram. Saledes gavs sex foraldrar muntlig och skriftlig information om
studiens syfte, inbjods till att delta i intervjustudien och tackade ja till att medverka i
magisterstudien.

For att fa ett adekvat dataunderlag till magisterstudiens syfte ansags en intervjustudie som mest
lamplig. En forskningsintervju med oppna fragor kan ge information om manniskors
upplevelser, uppfattningar och erfarenheter. Malsattningen under intervjusituationerna var att
stddja studiedeltagaren att rikta sin uppmarksamhet mot det fenomen som var av intresse for
magisterstudien och uppmuntra henne/honom att ge detaljerade beskrivningar om detta (46,
49). For att deltagarna skulle kanna sig trygga och kunna ge en sa innehallsrik intervju som
mojligt fick deltagarna mojlighet att sjalva valja plats for intervjun (46). Forfattarna valde att
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genomfora intervjuerna individuellt, for att utjamna maktrelationen mellan intervjuare och
informant (51).

Intervjusituationen inleddes med att intervjuaren gav en bakgrund om magisterstudien och dess
syfte. Intervjuaren upplyste darefter studiedeltagaren om att denna kan vélja att avbryta nar som
helst om de 6nskar. Studiedeltagaren informerades om att intervjuaren skulle stélla 6ppna fragor
och att studiedeltagaren skulle fa mgjlighet att beratta det han/hon vill utifran dessa.
Intervjuaren berattade ocksa att det inte finns ndgot som ar rétt eller fel i ndgons upplevelse (46,
51). Darefter stalldes, tre Oppna fragor utifran en semistrukturerad intervjumanual.
Intervjufragorna utvecklades av forfattarna utifran syftet med magisterstudien. Vid intervjuerna
stalldes ~ foljdfragor for att fa en s&  detaljerad  beskrivning  av
matsituationen/naringsforsorjningen som mojligt (46).

Studiedeltagaren fick forst ta sig tillbaka till den forsta sjukhustiden och Gppet beratta om sina
upplevelser kring det. Den andra fragan var formad sa att den mer direkt svarade an mot syftet
med studien. “Under den hir tiden, hur upplevde du ditt barns mat- och maltidssituationer?
Beroende pa hur detaljrika beréattelser deltagaren gav kunde forfattarna stélla foljdfragor som
exempelvis ”Vad kidnde du?” eller ”Kan du beritta mer om?”. Den avslutande fragan gav
deltagaren mojlighet att ge en beskrivning av sina upplevelser kring bemétandet fran lakare och
omvardnadspersonal i samband med mat- och maltidssituationer under den férsta sjukhustiden.

Dataanalys

| magisterstudien anvandes en manifest innehallsanalys enligt beskrivning av Granheim och
Lundman (52), eftersom den fokuserar det pa vad som framtrader i texten, medan det i den
latenta innehallsanalysen fokuseras mer pa den underliggande meningen i texten. De inspelade
intervjuerna transkriberades i sin helhet till text ord for ord, och lastes igenom flera ganger av
bada forfattarna for att skapa sig en helhetsbild av texten (46). Nar texterna lasts igenom valdes
meningsbarande enheter ut som svarade an mot syftet med magisterstudien. En meningsbarande
enhet kunde vara meningar eller ord som var relaterade till varandra genom sitt innehall. I nasta
steg minskades texten i de meningsbédrande enheterna till kondenserande meningsbérande
enheter, utan att kdrnan i texten gick forlorad.

De kondenserade enheterna arbetades sedan ner till koder. Koden kunde besta av ett ord eller
en kortare mening och sdgs som en etikett till en meningsbarande enhet. Koder med liknande
innehdll sammanfordes i grupper och bildade subkategorier, vilka i sin tur sammanfdrdes och
blev del av en kategori. En kategori svarar pa fragan “vad” och det ger en beskrivning av vad
texten innehaller. Om forfattarna fann data som inte passade in under nagon kategori togs inte
denna bort, utan en ny kategori skapades (52).
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Tabell 2. Exempel pd manifest innehallsanalys

Meningsbérande Kondenserade Subkategori Kategori
enhet meningsbarande

enhet

Amningen var inte  Inte lika naturligt Amningen inte lika  Svart vid amning Att lara barnet ata

lika naturlig som med amningen naturlig sjéalv

vid tidigare barn denna géng

Jag tror att det tog Efter en vecka fick  Tas till bristet efter ~ Véntan att ge mat En tid av med- och
en vecka efter att jag ta honom till en vecka till sitt barn motgangar

han foddes som jag  brostet forsta

fick ta honom till gangen

brostet forsta

gangen

Etiska Overvaganden

Forskningsetik syftar till att skydda manniskors integritet och rattigheter samt att varna om
méanniskors lika vérde och tilltron till vetenskapssamhallet (53). Nyttan med denna
magisterstudie var att generera en O6kad kunskap om féraldrars upplevelser av mat- och
naringssituationen hos barn fodda med gastroschisis under den forsta tiden pa sjukhus, vilket ar
ett kunskapseftersatt omrade. Kunskapen som framkom genom magisterstudien skulle kunna
vara vardefull for att forbattra omvardnaden och med detta kunna bidra till att utveckla
arbetssatt inom den barnkirurgiska varden (54).

Innan studien paborjades lamnades information om studien till berord verksamhetschef for att
fa ett godkannande om att fa soka efter maéjliga studiedeltagare i ett sjukhuslokalt system, se
Bilaga 1. Deltagare som valts ut till studien informerades bade muntligt och skriftlig om
studiens syfte och metod. Den skriftliga informationen presenterades genom en
forskningspersonsinformation (FPI) se Bilaga 2. Enligt Kvale (51), Cdster (53) ska ingen
manniska vara till foremal for forskning utan deras informerade samtycke. Med detta menas att
studiedeltagarna informerats om studiens syfte, hur studien ar upplagd och vilka férdelar och
risker som kan vara forenade med ett deltagande i studien. Deltagarna informerades dven om
konfidentialitet vilket innebar att insamlad data och personuppgifter hanterades pa ett sadant
satt att inga obehdriga kunde fa tillgang till materialet och deltagaren i studien kunde inte heller
identifieras (51, 54).

Vidare beaktades etiska aspekter i magisterstudien genom att studiedeltagarna informerats om
deras frivillighet att delta i studien och att de nar som helst kunde valja att avbryta sin
medverkan utan att beh6va uppge skél och utan nagra konsekvenser for deltagaren eller barnets
eventuellt fortsatta vard. Darutover fick studiedeltagaren mojlighet att paverka val av plats och
tid for intervjun, for att skapa sa goda forutsattningar som mojligt till en god atmosfar som
kunde skapa trygghet och majlighet till att ge en mer innehallsrik intervju. Risken for att
deltagarens privatliv kunde paverkas minskas nar de fick vara delaktiga i val av tid och plats.
Nar deltagarna kontaktades beaktades risken for paverkan pa deltagarnas integritet, da
forfattarna pa forhand valt att begransa antalet kontaktforsok (46, 54).

Ett annat viktigt etiskt perspektiv var maktrelationen mellan studiedeltagare och forskaren.
Malsattningen med magisterstudien var att minska risken for att studiedeltagarna skulle uppleva
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en beroenderelation till sjukvarden. For att minska denna risk bestamdes att barnen skulle varit
utskrivna fran vardavdelningen i minst ett ar. Risken att foraldrarna skulle kanna skyldighet att
medverka i intervjun minskades da barnet vid intervjutillfallet inte var inskriven pa sjukhus. De
ansvariga for magisterstudien kunde ha varit delaktiga i barnets vard inom den rekryterade
verksamheten, vilket undveks i rekryteringen eftersom den tidigare relationen skulle kunna
paverka foralderns svar under intervjun (49).

En annan etisk risk med den valda metoden till magistestudien var att intervjuerna skulle kunna
vacka minnen och tankar fran vardtiden som paverkar studiedeltagaren negativt. Skulle
studiedeltagaren formedla att saddana tankar och kanslor véckts kunde de ansvariga for
magisterstudien tillhandahalla stodkontakt inom ordinarie halso- och sjukvard. Information om
detta gavs till studiedeltagaren innan studien pabdrjades (53).

Resultat

Totalt intervjuades tre mammor och tva pappor fran olika familjer, median 28,6 ar (range 26-
34 ar), da det vid det inbokade intervjutillfallet uteblev en foralder. Tre av intervjuerna skedde
hemma hos studiedeltagaren, en intervju skedde i ett grupprum pa sjukhuset och en interviju
skedde i ett avskilt rum pa en arbetsplats och de varade i median 26 minuter (range 20-30
minuter). | de intervjuade familjerna var tre av barnen pojkar och tva av barnen flickor. Samtliga
barn var prematurt fodda mellan vecka 32-36 samt genomgick primérslutning av
bukvéaggsbracket inom de forsta levnadsdygnen. Alla fordldrar kande till att barnet hade
gastroschisis under graviditeten. Barnets forsta sjukhustid pa vardavdelning varade i median 36
dagar (range 23-407 dagar). Barnen var i median 3,5 ar vid tiden for intervjun (range 3-4 ar).

I innehallsanalysen identifierades fem kategorier, ”En tid av med- och motgangar”, ”Forildrars
roll och sitt att hantera sin situation”, ” Att ldra barnet éta sjalv”, Kdnsloméssiga péfrestningar

i matsituationer”, ”’Stod av personalen”. Varje kategori hade tva till tre subkategorier, Se Tabell
3.

Tabell 3. Foraldrars upplevelser av mat- och ndringssituationen hos barn fédda med gastroschisis

En tid av Foraldrars roll Att ldra barnet ~ Kansloméssig Stdd av personal
Kategori med — och och sétt att ata sjalv pafrestning i

motgangar hantera sin matsituationer
situation

Subkategori Véntan att Att bara eget Svart med Osdkerhet och oro | Vélinformerad om
ge mat till ansvar amning i matsituationer matsituationen
sitt barn
Framgéng Behov av Fordelar med | Stress i Fortroende for
och strategier for att | flaskmatning matsituationer personal i mat- och
medgang hantera barnets naringssituationer
med mat- och
matningen naringssituation
Bakslag med Hjalp av personal i
matningen matsituationer
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En tid av med- och motgang

Vantan att ge mat till sitt barn

Manga foraldrar beskrev hur de upplevde att de tog lang tid och att det fick véanta pa att barnet
fick borja ata. De beskrev att det drojde nagra dagar, upp till en vecka innan matningen
paborjades och da med endast nagon milliliter mat till barnet. En foralder berattade hur hans
barn till en borjan inte fick ndgonting férutom dropp. Det ingav anda lugn da han visste att
barnet fick den naring som behdvdes trots att han inte fick ge barnet nagonting i munnen. Flera
foraldrar beskrev aven en vantan da det tog lang tid innan barnet raknades som fullmatad via
mat till tarmen. En pappa beréattade att hans barn fick borja ata nagra droppar efter nagon vecka
och att det sedan tog en och en halv manad innan uppmatningen var helt klar.

Sa matningen sjalv borjade ju efter nagon vecka och var helt klara efter en och en halv
manad kanske. Sa det var en ganska lang period (Foralder 1).

Framgang och medgang vid matning

Flera foraldrar beskrev framgang och medgang i samband med barnets matning. En foralder
berattade hur hela sjukhustiden upplevdes positiv eftersom allt gick bra med maten och de
kunde bli utskrivna efter nagra veckor. Andra foraldrar beskrev hur det var skont att se en daglig
forbattring vid matning och att matningen fortsatte i ratt riktning.

Flera foraldrar beskrev att barnets sond var en viktig framgang i barnets matning. En foralder
berattade att det kandes som en framgang nar barnet kunde bli av med sitt TPN, da barnet kunde
borja amma lite och fa resten av sin mat i sonden. En annan foralder beskrev hur sondmatningen
gav kansla av att nastan vara framme och kunna lyckas mata barnet fullstandigt. Att lyckas
amma beskrevs som en framgang. En fungerande mjolkproduktion beskrevs ge kansla av gladje
och tacksamhet, trots att det var kampigt att behalla mj6lkproduktionen nar barnet inte &t sa
mycket.

Nar vi borjade mata henne med sond sa kéndes det nastan som att man ar nastan framme, att
man nastan har lyckats att mata henne fullstandigt (Forélder 1).

Bakslag med matningen

Att genomga bakslag med matningen var nagot som beskrevs av flera fordldrar. En foralder
berattade hur det alltid var steg tillbaka nar barnet kom upp till en viss nivd med mat och sedan
fick backa tillbaka, eftersom tarmarna inte var igang som de skulle. Foraldrarna beskrev det
som en jobbig kansla att nastan vara framme, och att genomga bakslag, behdva stanna upp och
forsoka 6ka upp maten igen. En foralder upplevde tillbakagang nar de fick backa med maten
vid overflytt till ett annat sjukhus, da lakarna inte gjorde samma bedomning. En annan foréalder
beskrev upplevelser av att vara spand hela tiden och invanta bakslag.

Sa vi vantade ju val hela tiden liksom pa bakslag och var valdigt sa har spanda pa att sa har
men nu gar det lite for bra (Foralder 3).
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Foraldrars roll och satt att hantera sin situation

Att bara eget ansvar

Flera fordldrar beskrev att de fick bédra eget ansvar. De berattade hur de behdvde lara sig satta
sond infor utskrivning, da barnen forst inte orkade &ta allt via munnen. En foralder beskrev hur
hon kénde sig radd och tyckte att det kandes otéckt att satta sond sjélv, men att hon till slut bara
gjorde det for att kunna komma hem. En mamma beskrev det som stressande att sluta
amningsvaga, da hon sjalv skulle bara ansvaret éver att uppskatta barnets matintag. Hon vagde
istallet blojorna for att veta att barnet fatt i sig tillrackligt med vétska.

Det var valdigt skont men samtidigt lag det ju mer pa mig da att jag skulle forsoka uppskatta
vad han hade fatt i sig (Foralder 3).

Behov av strategier for att hantera barnets mat och naringssituation

Foraldrarna beskrev hur de behdvde anvanda olika strategier for att hantera barnets mat- och
naringssituation den forsta sjukhustiden. De beskrev till exempel hur bada foraldrarna hjalptes
at och stottade varandra under barnets forsta sjukhustid. En mamma beskrev hur hon ofta var
orolig i samband med amningsvéagning och att det da var skont nar pappan var med och kunde
lugna ner situationen. Foraldrarna beskrev dven hur det var skont att hjalpas at nar det skulle
uppskatta matintag da det var svart att gora sjalv. En pappa beskrev hur han och hans fru
samarbetade och till och med hade roligt nar de matade i sond och amningsvégde.

Det fungerade bra att ge mat i sond. Ibland hade vi till och med roligt och fick samarbeta jag
och min fru (Forélder 5).

Att dela rum med andra foréaldrar pa sjukhuset forde med sig tankar, sdsom att det skulle vara
jobbigt att amma tillsammans med andra. For vissa foraldrar fungerade det bra da de beskrev
hur det snabbt blev till en vana och att det till slut inte spelade nagon roll var amningen agde
rum. Andra foraldrar beskrev istallet en dnskan om att kunna fa ett rum, dar amning kunde ske
i enskildhet utan andra foraldrar eller vardpersonal narvarande.

Att lara barnet ata sjalv

Svart med amning

Flera av mammorna beskrev att det fanns en vilja att amma, men det var svart da barnet blev
trétt fort och mjolkproduktionen inte kom igang ordentligt. Amningen var svar i bérjan nar
barnet inte forstod vad hen skulle gora. En mamma beskrev amningen som en lang och tuff
kamp. Det var kampigt att forsoka halla barnet vaket for att orka amma. En pappa beskrev hur
hans fru upplevde amningen som nagot jobbigt och att det blev en pressad situation for henne.
Amningen var sa svar att hon till slut inte ville amma langre. Flera mammor beskrev att
amningen var svar och jobbig, pa grund av behovet av att amningsvéga sitt barn. Det beskrevs
exempelvis som svart att uppskatta hur mycket barnet ammat nér vagen inte fungerade, och
jobbigt att bara fa amma korta stunder med avbrott for att behova vaga.
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En foralder beskrev hur anknytningen till barnet inte blev som hon tankt pa grund av att
amningen krdvde amningsvégning och att det gjorde henne mindre trygg i amningen.

Det var sadan press pa att det skall vara x antal ml sa jag kénde att det inte riktigt blev den
anknytningen med amningen som jag kanske tanker man har da (Foralder 4).

Att se andra mammor lyckas béattre beskrevs som jobbigt, vilket beskrevs i situationer kring
amning och pumpning. Att amma och handmjolka flera ganger per natt var svart da det var
tidskravande och paverkade foralderns somn negativt.

Fordelar med flaskmatning

En foralder beskrev att det var positivt att ge barnet mat pa flaska, och att det var skont att vanja
barnet att ta bade flaska och brostet direkt. Denna pappa berattade att flaskmatning gav honom
en béttre relation till sitt barn och att han kunde ge mamman till barnet lite mer frihet.

Sa det var ratt skont att man da som pappa hade lite mer en béttre relation till sitt barn. Man
kunde da skaffa lite frihet fér mamman sa att hon kunde rora sig lite mer (Foralder 1).

Kanslomassig pafrestning i matsituationer

Osékerhet och oro i matsituationer

Manga foraldrar beskrev att de upplevde oro och réadsla éver att barnet var kopplad till sladdar
och slangar. Detta i sin tur gjorde att manga foraldrar upplevde sig radda och oroliga over att
hantera sitt barn, inklusive i matsituationer. En foralder vars barn blivit flyttad mellan olika
sjukhus beskrev en kénsla av osakerhet kring olika riktlinjer som fanns angaende matning av
sitt barn. Foraldrarna beskrev dven &ngslan att nagonting kommer att handa barnet, en
panikkansla Gver att barnet inte fatt i sig tillrackligt med mat, och att det kunde upplevas
skr&mmande att forst se barnet med sond i nésan.

Det var skrammande att ens barn har slang i ndsan (Foralder 5).

Stress i matsituationer

Upplevelser av stress beskrevs av flera foraldrar. Stress infann sig 6ver att amningsvéga sitt
barn, Gver att barnet inte fatt i sig tillrackligt med mat, dver att behdva amma en viss mangd,
och dver att amningen hela tiden behovde avbrytas da barnet skulle vagas. En mamma beskrev
hur hon hela tiden var stressad och att stressen ledde till att amningen laste sig.

Det ar klart maten ar en valdigt stor stress, man vill att barnet far i sig maten for att ga upp i
vikt, det ar en nyckel i det hela (Foralder 4).
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Stod av personal

Véalinformerad om matsituationen

Manga foraldrar beskrev att de hade fatt bra information om matsituationen och detta gjorde att
foraldrarna kénde sig trygga. De beskrev att de fick god information om maten och forbereddes
pa att bakslag kan komma i samband med uppmatningen av barnet.

Vi fick ju hora eller vi fick ju till oss ganska tidigt att det kan ga& bra och sen kommer vi
formodligen fa backa flera ganger (Foralder 3).

Fortroende for personal i mat- och naringssituationen

Flera foraldrar beskrev att de upplevde fortroende for personalen i mat- och naringssituationen.
Alla slangar och ljud gjorde att foréldrar k&nde sig oroliga, men tack vare personalen kénde de
sig trygga. En foralder beskrev hur hon inte kdnde sig otrygg nagon gang trots att manga
situationer, daribland matsituationer, kravde att hon behovde lita pa folk som hon inte kande.
Fortroende for personalen var en viktig del for foraldrar for att de ska kanna sig trygga.

Annars tycker jag att personalen 6verlag var helt underbara... det dr ju en jitte sarbar
situation, man ar ju jatte utlamnad och sa &nda maste lita sa mycket pa folk som man inte
kdnner... men jag kinde mig inte otrygg ndgon gang (Forélder 2).

Hjalp av personal i matsituationer

Flera foraldrar beskrev att personalen var radgivande och hjalpsamma under barnets maltider.
Stéttning och hjalp fran bade sjukskoterskor och lakare beskrevs vara viktiga. En foralder
berdttade att personalens nérvaro var viktig ndr mamman behovde stoéd i samband med
amningen, da allting var nytt och hon inte visste hur hon skulle gora.

FOr mig var det jatteviktigt att det fanns personal runtomkring (Foralder 4).

Diskussion

Denna magisterstudie visade att upplevelser hos foraldrar under den forsta sjukhustiden
kantades av med och motgangar. En lang véantan pa att fa ge mat till sitt barn och hur
uppmatningen fortskred kunde vara en kénslomassig berg- och dalbana for foraldrarna, gladje
over framgang kunde foljas av stress och spanning éver bakslag och en amning som inte
fungerade som onskat. Vardpersonal sags som ett viktigt stod, men flera foraldrar upplevde
aven stodet fran den andra vardnadshavaren som en viktig del.

Metoddiskussion

Syftet med magisterstudien var att beskriva foraldrars upplevelse av mat- och
néringssituationen hos barn fédda med gatroschisis under den forsta sjukhustiden. Syftet
uppfylldes med hjalp av intervjuer déar totalt fem forédldrar delade med sig av och beskrev sina
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upplevelser kring mat- och néringssituationen hos sitt barn som fotts med gastroschisis. En
kvalitativ metod var lamplig, da avsikten var att studera manniskors upplevelser (46).

Intervjuerna genomfordes i december 2018 - januari 2019. Det fanns en risk att foraldrarna inte
kom ihag exakt hur den forsta sjukhustiden var da det gatt 2 - 5 ar sedan barnet féddes.
Forfattarna beaktade detta men valde att rekrytera foraldrar till barn fédda 2013 - 2016 for att
fa storre antal mojliga deltagare till studien. Aven risken att forfattarna varit involverade i
barnets vard minskades genom detta val.

Vid intervjuerna anvandes tre 6ppna intervjufragor vars styrka sags i att deltagaren dppet fick
berdtta om sina upplevelser. En 6ppen intervju kan ses som en utmaning, dar intervjuaren ska
halla sig inom ramen for amnet sa att syftet med studien blir besvarat (51).

Auvsikten i studien var att vélja studiedeltagare dar bade mammor och pappor representerades
samt att det fanns en spridning i barnens kén och alder. Genom att gora ett strategiskt urval och
valja deltagare med varierande erfarenhet skapades majlighet att fa ett rikare material, vilket
okade giltigheten med studien (49). Med tanke pa magisterstudiens snava tidsram valdes aven
ett bekvamlighetsurval. Studiedeltagare rekryterades fran ett studiecenter, under en kort tid,
vilket begransade antalet moéjliga deltagare och skulle darmed kunna minska giltigheten med
studien (49). Forfattarna kontaktade de mdjliga deltagarna via telefon vid flertalet tillfallen och
lamnade meddelande om de ej fick svar, men valde att begransa antalet kontaktférsok med
respekt for personernas privatliv (54) samt att inte anvanda sig av ndgon annan
rekryteringsmetod sasom brev.

Att magisterstudiens resultat baseras pa intervjuer fran fem foraldrar kan ses som en brist,
eftersom ytterligare deltagare hade behovts for att fa en storre mangd data och béattre uppnadd
datasaturation. Inom kvalitativa studier finns dock inga regler for antalet studiedeltagare. Det
som raknas ar istallet kvalitéten pa informationen som framkommer under studien. Enligt
Granheim och Lundman kan mangden data som behévs for att svara an pa syftet med en
kvalitativ studie variera och beror delvis pa hur komplext fenomen som studeras och kvaliteten
pa den insamlade datan (52).

Nér ny vérdefull kunskap inte tillfors under datainsamlingen bendmns den som “vetenskapligt
mittad” (49). Fradgan om datasaturation uppnatts med magisterstudien kan vara svar att besvara,
da det ar svart att utesluta att en fortsatt datainsamling inte skulle tillfora nagot nytt (55).
Exempelvis fanns det i magisterstudien en subkategori (Férdelar med flaskmatning), dér endast
en av fordldrarnas beskrivningar infangades, och det skulle kunna vara ett tecken pa att
datasaturation inte & uppnadd. I tidigare kvalitativa intervjustudier med liknande syfte som
denna studie inkluderades sex intervjuer (6), respektive nio intervjuer (44). I ljuset av dessa kan
antalet studiedeltagare for magisterstudien ses som acceptabelt. Samtidigt var bortfallet av
mojliga studiedeltagare stort, och aldersspridning i barnets alder uppnaddes inte helt. Detta kan
paverka studiens resultat. Fler deltagare hade varit dnskvart for att hoja studiens kvalitet.

Forfattarnas forforstaelse inom omradet var stor, da de har erfarenhet av att varda barn fodda
med gastroschisis. Forforstaelsen har varit till hjalp for att utforma de 6ppna intervjufragorna
samt for forfattarna da de under intervjuerna inte varit fraimmande for de termer som
informanterna anvénde sig av for att beskriva sina upplevelser. Forfattarnas forforstaelse har
aven varit till hjalp vid intervjuerna for att stalla foljdfragor som kan hjélpa deltagaren till att
ge ett mer innehallsrikt svar. Vid en intervju ar det viktigt att vara medveten om sin forforstaelse
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for att inte styra informanterna och pa sa vis paverka resultatet (51). En utmaning for
intervjuaren ar att forsoka att halla intervjun inom ramen, sa att syftet besvarades. Sarskilt
utmanade var detta da det var forsta gangen som forfattarna genomforde intervjuer. Pa sa satt
var det synligt att var forforstaelse paverkat intervjuerna, och att vi under studiens gang blivit
mer medvetna om den och forbattrat var intervjuteknik. Enligt Polit och Beck (49) kan
forforstaelsen fora med sig en risk da det som star i texten kan évertolkas. | magisterstudien
hanterades denna risk, genom medvetenhet och ett kritiskt forhallningssatt gentemot var
forforstaelse.

Som analysmetod for magisterstudien anvandes innehallsanalys beskriven av Graneheim och
Lundman (52). En manifest innehallsanalys valdes for att kunna beskriva det foraldrarna
upplevt pa ett satt som ligger narmare deras egna ord och ge mindre utrymme for tolkning,
jamfort med den latenta innehallsanalysen. Viss tolkning kan dock forekomma aven i en
manifest innehallsanalys, eftersom text kan uppfattas pa olika satt av olika manniskor (52). Att
istallet anvanda en latent innehallsanalys hade kunnat ge en vidare tolkning och djupare
beskrivning av foraldrarnas upplevelser (56).

Trovardigheten inom den kvalitativa innehallsanalysen bedoms utifran begrepp som giltighet,
tillforlitlighet och 6verférbarhet (52).

Vid analysarbetet har analysmaterialet granskats enskilt av forfattarna och innehallet har sedan
diskuterats tillsammans, bade mellan forfattarna och tillsammans med handledaren. |
analysarbetet har forforstielse hanterats genom Oppna diskussioner och genom att flera
personer har analyserat och ifrdgasatt data under studiens gang, vilket ses som en styrka med
studien. Att flera personer analyserat materialet sékerstéller att relevant data inkluderats och
kategoriserats samt att irrelevant data exkluderats. Analysprocessen tydliggors i tabell 2. Detta
har starkt tillforlitligheten med studien (52)

Resultatets Overforbarhet har starkts genom att forfattarna gett en noggrann och tydlig
beskrivning av studiens urval, deltagare, datainsamling och analys. Forfattarna har valt att
fortydliga resultatet med hjalp av citat, minst ett for varje subkategori, vilket dven kan forbéattra
overforbarheten och ge lasaren mojlighet att beddéma giltigheten med studien (52).

Resultatdiskussion

Denna magisterstudie belyser ett tidigare outforskat omrade, trots att tidigare studier inom
omradet saknas kan likheter i detta studieresultat ses med studier om upplevelser hos foraldrar
till ett nyfott barn med andra typer av medfédda missbildningar som kréver kirurgisk
behandling (32, 43). Daremot finns ett flertal studier med ett mer medicinskt perspektiv dar
betydelsen av en tidig start av enteral nutrition hos barn som opererats for gastroschisis studerats
(27, 40). Magisterstudiens resultat beskriver hur foréldrar upplevde tiden tills att barnet fick
borja dta som en lang véantan. Det kunde ta nagra dagar upp till en vecka innan foréaldrarna fick
borja ge mat till sitt barn. | en kanadensisk studie (27) sags fordelar med tidig start av enteral
nutrition, sasom farre komplikationer och kortare tid pa sjukhus om barnet var sju dagar
gammalt nér den enterala nutrition startade. Trots att fordldrarna i magisterstudien upplevde
vantan som lang var tiden tills att deras barn fick borja ges mat i likhet med det tidsintervall
som var fordelaktigt i den kanadensiska studien (27).
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Liksom i magisterstudien framkom det i en studie fran USA att foraldrar till barn som fétts med
den medfodda missbildningen diafragmabrack, upplevde sondmatning positivt. Det sags som
en framgang for barnet da full matning via tarmen lattare kunde uppnas och pa sa vis malet och
bli utskrivna fran avdelningen (43). Dartill minskade pressen pa foraldrarna nar de visste att de
inte behdvde na full matning via amning eller flaska innan de kunde skrivas hem. Liknande
upplevelser avspeglades 1 magisterstudiens resultat, exempelvis upplevdes det som
framgangsrikt nar barnet kunde vara utan dropp och foraldrarna kunde trana pa att amma och
ge barnet den resterande méngden mat i barnets sond.

Magisterstudiens resultat visade hur foraldrarna stottade varandra och hjélptes at for att hantera
barnets mat och naringssituation under den forsta sjukhustiden. 1 en studie fran Australien (44)
framkom liknande resultat. Foraldrar beskrev hur stodet fran varandra var viktigt, och mammor
upplevdes vara i behov av mer stdd fran sin partner &n pappan. | analogi, beskrev mammor i
magisterstudien hur stodet fran pappan var viktigt i matsituationerna, da han kunde ge lugn och
hjalp vid till exempel amningsvdgning och uppskattning av barnets matintag. Grunden i
familjecentrerade omvardnad handlar om att lagga fokus inte bara pa barnet utan pa hela
familjen och ge foraldrarna mojlighet att vara nérvarande hos barnet dygnet runt. Darfor &ar det
viktigt att ge foraldrarna majlighet att vara tillsammans under vardtiden och vara delaktiga i
omvardnaden av sitt barn (15).

| denna magisterstudie beskrevs foréldrars upplevelser kring att ldra barnet &ta sjalv, dar
svarigheter med amning var aterkommande hos flera foraldrar. | likhet med detta resultat visade
en studie dar nio foraldrar till prematurt fodda barn intervjuades (44), hur svarigheter med
amningen ledde till frustration. Mammorna 6vervagde att ge upp amningen och anvanda andra
matningsmetoder istallet, for att snabbare kunna bli utskrivna fran sjukhuset. Magisterstudiens
resultat visade aven hur amningsvagning skapade svarigheter och stress i amningen, och
beskrevs paverka anknytningen till barnet. Svarigheter med amning har &ven setts i andra
studier (32, 44) som ocksa visat att svarigheter vid amning forsvarat anknytning mellan barn
och forélder. Enligt Bowlbys anknytningsteori &r nérhet och varme under barnets forsta tid
viktig for barnets fortsatta utveckling och hjalper foréldern att bygga upp en trygg relation med
sitt barn (13). Amningssituationen skulle kunna betraktas som en viktig del for att framja
anknytningen mellan barn och forélder. | kompetensbeskrivningen for barnsjukskoterskor star
beskrivet hur de ska ha fordjupade kunskaper och fardigheter i samband med omvardnad av
barnets uppfodnings- och néringsbehov. Barnsjukskoterskan har en viktig roll genom att ge
foraldrar mojlighet och stod for att kunna amma sitt barn (45).

| magisterstudien delgav foraldrar sina upplevelser av att behdva amma nar andra foraldrar
befann sig i samma rum pa sjukhuset. Upplevelserna var delade, for en del mammor hade det
ingen betydelse, medan andra upplevde det svart att slappna av nar det var manga andra i
rummet. | en observationsstudie som gjorts pa neonatalvardsavdelningar i Sverige och England
(57) framkom i liket med detta att amningen inte kandes naturlig i en miljo dar det fanns manga
andra manniskor runtomkring. | studien noterades kulturella skillnader som relaterades till
normer i landet. Mammor fran Sverige tenderade att kanna sig tryggare i att visa sina kroppar
och brost, medan mammor fran England forefoll mer bekymrade och osakra éver att amma och
visa sina kroppar nar andra var i rummet. Omvardnadspersonal bor vara uppméarksamma pa att
framja avskildhet vid amning. Aven om eget rum pa sjukhuset inte alltid & maojligt att fa for
foréldrar och barnet, kan avskildhet skapas genom att anvanda skarmar. Lattillgangliga skarmar
kan vara av stor betydelse eftersom en del mammor kan kénna sig till besvar om de behdver
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stora personalen och be om hjalp varje gang de ska amma (57). Genom att vardpersonalen &r
Iyhord och har en god kommunikation med foraldern kan vardmiljon anpassas, sa att varje
mamma kanner sig bekvam och trygg i sin amning (58).

Liksom i magisterstudiens resultat har det i andra studier framkommit att foraldrar upplevde sig
osakra i omvardnaden av barnet nar det var mycket sladdar och slangar kring barnet (42),
inklusive i situationer dér barnet gavs mat. Kanslor som beskrevs var radsla, osakerhet, oro och
tanken pa att utsatta sitt barn for fara. | en svensk studie (59) framkom att foraldrar till prematurt
fodda barn beskrev att sjukhusmiljon och den medicinska utrustningen var ett hinder for dem
att komma néra sitt barn. Att bli foralder till ett barn som foédds prematurt och dessutom har en
missbildning kan gora att det blir svarare for foraldrarna att knyta an till barnet. Forsta tiden pa
sjukhuset for dessa fordldrar kan upplevas pafrestande och foraldrarna behover stod fran
sjukvardspersonalen (59). Positivt i magisterstudien var att foraldrarna upplevde personalen
som hjalpsamma och stéttande. Néarvaron av personal var viktig framférallt i matsituationer
som amning. | en annan studie fran 2014 (60) beskrev foraldrar hur det var viktigt att
sjukskaterskan visade hur det nyfodda barnet skulle matas, da det upplevdes skrammande att
ge barnet mat nar de var sa litet. Enligt kompetensheskrivningen ska barnsjukskoterskor ha
fordjupade kunskaper och kompetens inom omradet for att kunna vara ett stod at foraldrar och
andra narstaende (45). Da den medicinska utrustningen behovs for att ge barnet den vard som
krdvs ar personalens stdd och hjalp av extra vikt for att fordldrarna ska k&nna sig trygga i
omvardnaden och matsituationer kring sitt sjuka barn (42).

Enligt magisterstudien upplevde flera foraldrar informationen fran omvardnadspersonal som en
mycket viktig del. Féraldrarna upplevde information om matsituationen och eventuella bakslag
som en trygghet. | kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor (45) ingar i
sjukskoterskans kompetens att vara ett stod och en trygghet for barnet och familjen. Enligt
barnkonventionen och NOBAB har barn och foraldrar ratt till nivaanpassad information
(10,12). Det beskrivs aven i en studie fran Sverige (61) att foraldrar ar i behov av information,
upprepade ganger och pa samma satt. Med hjalp av information och stod fran sjukskoterskan
kan foraldrarna kénna sig trygga, och darmed ge sitt barn ett béattre stod. For att 6ka foraldrars
delaktighet kan barnsjukskoterskan skapa individuella vardplaner tillsammans med foraldrarna

(4).
Forslag pa vidare forskning

En upprepad studie om foraldrars upplevelse av mat- och néringssituationen under den forsta
sjukhustiden, déar ett bekvamlighetsurval inte anvindes skulle kunna ge mojlighet till fler
studiedeltagare och o©kad chans att inkludera barn dar bukvdggsdefekten inte kunnat
primarslutas. Detta kan ge ytterligare kunskap inom omradet.

Da det generellt ses en brist av studier kring upplevelser hos foraldrar till barn fodda med
gastroschis hade det varit intressant att genomfora en studie dar foraldrar kan foljas fran det att
deras vantade barn far en prenatal diagnos, och under barnets forsta tid i livet.

Manga av deltagarna papekade under intervjun vikten av miljon, dar mamman skulle amma sitt
barn for forsta gangen. Miljon var av betydelse, men aven stress i amningssituationen avgjorde
om mamman ville amma sitt barn eller inte. Det hade varit intressant att jamféra sjukhusmiljons
betydelse och hur detta paverkar om mamman valjer att amma sitt barn eller ej. Det hade dven
varit intressant att studera foraldrarnas upplevelser av mat- och néringssituationen vid tiden
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efter att barnen blivit utskrivna fran avdelningen. Manga av barnen har fortfarande behov av
sond vid utskrivning och foljs upp vid specialistmottagning.

Slutsats

| ett tidigare obeforskat omrade bidrar denna magisterstudie till ny kunskap om att foraldrar till
barn fédda med gastroschisis upplever mat- och néringssituationen den forsta sjukhustiden, som
kantad av med och motgangar. Resan startar med en upplevelse av lang vantan pa att fa ge mat
till sitt barn. Gladje 6ver framgang i matsituationerna kan atfoljas av stress dver bakslag,
osakerhet och radsla infor att vara delaktiga i sitt barns matsituation och att det kan vara svart
att etablera amning. Personalens arbetssatt, vardmiljon och barnets halsotillstand verkar spela
roll for foréldrarnas upplevelser. Narvarande personal, tidig samt arlig information om det
forvantade forloppet i barnets matning och stédet som bada foraldrarna kan ge varandra skapar
trygghet i foraldrarnas situation.

Magisterstudiens resultat belyser forbattringsmojligheter inom omradet, dar bade miljé och
arbetssatt i omvardnaden kan vidareutvecklas for att forbattra foraldrars upplevelser av
amningsetablering. Ur ett familjecentrerat vardperspektiv, beror forbattringsmojligheter aven
mojlighet for bada foraldrarna att kunna narvara hos sitt barn dygnet runt. Resultatet ger darmed
specialistsjukskaterskan en majlighet att utveckla varden for barn fédda med gastroschisis och
dennes familj.
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Information till verksamhetschef

Till verksamhetschef for barnkirurgiska kliniken, Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Vi ar tva legitimerade sjukskaterskor som studerar till specialistsjukskaterska med inriktning
mot hélso- och sjukvard for barn och ungdom vid Goteborgs universitet, institutionen for
vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska akademin. Inom ramen for denna utbildning genomfor
vi ett examensarbete pa magisterniva. Vi arbetar dven som sjukskoterskor vid en
specialistavdelning inom barnkirurgi. | arbetet pa vardavdelning méter vi regelbundet barn som
fods med gastroschisis. Gastroschisis innebdr att den forsta tiden for barnet och &ven for
foraldrarna kommer att spenderas pa sjukhus. En stor del av omvardnaden kring barnet som ges
av personalen kommer att handla om barnets mat och néringstillférsel. Det saknas kunskap om
foraldrars upplevelser kring barnets mat- och naringstillférsel under denna tid.

Vi vill darfor studera foréldrars upplevelser kring mat- och naringssituationen hos barn som
fods med gastroschisis under den forsta tiden pa sjukhus, och hoppas med denna kunskap kunna
forbattra omvardnaden av barn med gastroschis vid den barnkirurgiska vardavdelningen.

Studien 6nskar vi genomfdéra med hjalp av intervjuer dar vi kommer att anvanda oss av 6ppna
fragor. De som tillfragas att delta i studien kommer att vara mamma eller pappa till ett barn fott
med gastroschisis som vardats vid kliniken, men som vid studiens genomférande ar 1-5 ér.
Intervjuerna sker individuellt med foraldern, beraknas ta cirka 30-60 minuter, och dga rum pa
en plats som foraldern kénner trygghet i.

Foraldrarnas deltagande i studien &r frivilligt och de kan néar som helst vélja att avbryta sitt
deltagande. Om deltagaren véljer att avbryta sin medverkan kommer det insamlade materialet
att uteslutas fran studien. All data kommer att behandlas konfidentiellt. Det som berattats vid
intervjuerna kommer att avidentifieras. Enbart de ansvariga for studien kommer att ta del av
intervjuerna och inga obehdriga kommer at materialet.

Studiedeltagarna kommer att fa ta del av studiens resultat om énskemal finns. Studien kommer
senare presenteras som en examensuppsats pa magisterniva vid Goteborgs Universitet,
Institutionen for vardvetenskap och halsa.
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Vi hoppas pa att fa ditt skriftliga tillstand att fa intervjua foraldrar till barn som fotts med
gastroschis. Efter att tillstand givits till studien kommer kontakt att tas med mamman eller
pappan, som far vidare information om magisterstudien och en forfragan om att delta i denna.
Vi hoppas att information som framkommer under studien ska bidra till att omvardnaden kring
barn med gastroschisis kan forbattras samt utvecklas. Vid fragor eller funderingar gallande
studien kan kontakt tas med oss eller var handledare.

Med vanliga hélsningar

Sofia Blix Kusmark

Legitimerad sjukskoterska
Barnsjukskoterskestudent,

Institutionen for vardvetenskap och halsa
Goteborgs Universitet

Mail: sofia.blix@vgregion.se

Aven Hadzic

Legitimerad sjukskoterska
Barnsjukskoterskestudent

Institutionen for vardvetenskap och halsa
Goteborgs Universitet

Mail: aven.delawi@vgregion.se

Handledare

Michaela Dellenmark-Blom

Barnsjukskoterska, Verksamhetssamordnare, PhD

Akutsjukvard och barnkirurgi, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus

Mail: michaela.m.blom@vgregion.se

Intyg verksamhetschef

Jag godkanner att Sofia Blix Kusmark och Aven Hadzic far skriva sin examensuppsats pa
magisterniva inom verksamhetsomradet, far rekrytera studiematerial och samla data i
studiepopulationen, ta del av och analysera insamlad data som berdr uppsatsen om foraldrars
upplevelser kring mat- och néringssituationen hos barn som fods med gastroschisis under den
forsta tiden pa sjukhus.

Ort och datum:

Namnteckning:

Namnfortydligande:
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Basta Foralder!

Vi ar tva legitimerade sjukskaterskor som studerar till specialistsjukskaterska med inriktning
mot halso- och sjukvard for barn och ungdom. Vi studerar vid Goteborgs universitet och
genomfor vart examensarbete i omvardnad pa magisterniva vid institutionen for vardvetenskap
och hélsa.

Bakgrund och studiens syfte

Att bli foralder till ett barn med gastroschisis innebér att den forsta tiden for barnet och &ven
for foraldrarna kommer att spenderas pa sjukhus. En stor del av omvardnaden kring barnet som
ges av personalen kommer att handla om barnets mat och néaringstillforsel. Kunskapen om hur
foraldrarna upplever denna tid &r bristfallig.

Magisterstudiens syfte ar att beskriva foraldrars upplevelser kring mat- och néringssituationen
under den forsta tiden pa sjukhus hos barn som fods med gastroschisis. Genom djupare kunskap
inom detta omrade hoppas vi béttre kunna forsta foraldrars behov och darmed utveckla samt
forbattra omvardnaden kring barn med denna diagnos.

Forfragan om deltagande

Studien vander sig till Dig som mamma/pappa till ett barn fott med gastroschisis som har
vardats vid Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus och dar barnet vid studiens
genomforande ar mellan 1-5 ar. Vi har fatt tag i Dina kontaktuppgifter genom ett sjukhuslokalt
system efter verksamhetschefen godkannande att genomféra magisterstudien.

Hur gar studien till

Att delta i studien innebar att Du som forélder blir intervjuad av en forskare individuellt.
Forskaren staller éppna fragor kring dina upplevelser av mat och naringstillforseln till ditt barn
under den forsta tiden da ni var pa sjukhus. Vad Du berattar avgor Du sjalv. Fragorna skulle
exempelvis att komma att handla om hur Du upplevt barnets behov av och situationer kring
matning via sond, matdropp, amning eller mat pa flaska. Intervjuerna kommer att ske efter Ditt
samtycke och dverenskommelse pa en plats som passar Dig. Intervjun kommer att spelas in i
pa bandspelare, skrivas ned som text, pseudonymiseras och darefter analyseras pa gruppniva
dar det inte gar att spara nagon individ.
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Risker och fordelar

Vi som ansvarar for studien ser inga risker i att delta. Skulle oro eller funderingar uppkomma
hos Dig som deltagare kan kontakt med kurator férmedlas av ansvariga for studien. Ert
deltagande i studien bidrar till en 6kad kunskap om forédldrars upplevelse kring mat- och
néringssituationen hos barn som féds med gastroschisis. Denna kunskap kan anvéndas for att
forbattra och utveckla omvardnaden kring dessa barn.

Frivillighet

Att delta i studien &r helt frivilligt och Du som féralder kan nar som helst valja att avbryta Din
medverkan utan att motivera varfor. Det kommer inte att innebara nagra negativa konsekvenser
for Dig. Om Du vill delta i studien besvarar Du oss via telefon, nar vi ater kontaktar Dig pa
telefon.

Hantering av data och sekretess

Tillstand for studien har givits av verksamhetschef. Intervjun kommer att spelas in. All data i
studien kommer att behandlas konfidentiellt. Nar en foralder deltar i intervjuerna, far
intervjuerna en kodnyckel, som endast de ansvariga (nedan) har tillgang till. Din identitet
kommer inte att presenteras. Det ar endast de ansvariga for studien som kommer att ha tillgang
till och hantera materialet.

Hur far jag information om studiens resultat?

Studien kommer att leda fram till en examensuppsats pa magisterniva inom omvardnad som
handlar om foraldrars upplevelser av mat — och naringstillférsel under den forsta sjukhustiden
hos barn som fods med gastroschisis. Om Du vill ta del av den fardiga uppsatsen kan Du
kontakta ansvariga for magisterstudien.

Ansvariga for studien

Sofia Blix Kusmark

Legitimerad sjukskoterska
Barnsjukskoterskestudent,

Institutionen for vardvetenskap och halsa
Goteborgs Universitet

Mail: sofia.blix@vgregion.se

Aven Hadzic

Legitimerad sjukskoterska
Barnsjukskoterskestudent

Institutionen for vardvetenskap och hélsa
Goteborgs Universitet

Mail: aven.delawi@vgregion.se
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Handledare

Michaela Dellenmark-Blom

Barnsjukskoterska, Verksamhetssamordnare, PhD

Akutsjukvard och barnkirurgi, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus
Mail: michaela.m.blom@vaqregion.se

Skriftligt medgivande

Héarmed ger jag mitt medgivande till deltagande i studien om foréldrars upplevelser kring mat
och naringstillforsel av barn som fods med gastroschisis den forsta tiden pa sjukhus.

Jag har fatt muntlig och skriftlig information om studien. Jag ar inforstadd med att mitt
deltagande é&r frivilligt och kan avbrytas nar som helst utan att jag behover uppge nagra skal.

Namn: Datum: och Ort:

Namnfortydligande:
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