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Abstrakt

Bakgrund: Varje ar vardas 110 nyfodda barn pa barnkirurgiska center for en diagnos inom
nationell hogspecialiserad vard i Sverige. Anknytningen mellan barn och foréaldrar paborjas
redan under fostertiden och fortsatter efter forlossningen. Genom att vara delaktig i barnets
vard och att barnet vardas hud mot hud kan anknytning framjas nar barnet ar vardberoende.
Bowlbys anknytningsteori  beskriver hur  barnet anknyter till den priméra
anknytningspersonen. Familjecentrerad vard innebar att foraldrarna ska fa vara delaktiga, fa
information och vara med i beslut under vardtiden. Syfte: Belysa foraldrars upplevelser av hur
omvardnadspersonal framjar anknytning nar barn med kirurgiska diagnoser som faller inom
svensk nationell hogspecialiserad vard ar vardberoende under neonatalperioden. Metod: En
metasyntes kombinerat med en intervju genomférdes. Datainsamlingen for metasyntes
gjordes genom systematiska litteratursdkningar. Metasyntesen analyserades i enlighet med
SBU. Datainsamlingen for intervjun genomférdes med en semistrukturerad intervju vilken
analyserades utifran Graneheim och Lundmans kvalitativa innehallsanalys. Resultat:
Forutsattningar och barridrer for att vara den viktigaste i personen i sitt barns liv framkom
som ett Overgripande tema i metasyntesen med tre andra nivans; behov av stod och narhet for
foraldrar i en frammande miljo, betydelsen av att deltaga och barridrer och forutsattningar for
att skapa ett band. I intervjun framkom tre kategorier; narhet och hud mot hud, foréldraroll
och delaktighet och stod. Konklusion: Det framkommer ett behov av stdd och en énskan att fa
vara mer delaktig i sitt barns vard under vardtiden. Tillvagagangssattet for familjecentrerad
vard verkar stimma oOverens med det stod foraldrar behéver. Det finns en risk att
familjecentrerad vard inte ar optimalt implementerad idag och det finns darfor ett behov av att
vidta atgarder. Det behdvs ocksa ytterligare forskning om stod till anknytning inom nationell

hogspecialiserad vard inom barnkirurgi.
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Problemomrade

| Sverige agde cirka 114 600 forlossningar rum ar 2019. Vid en okomplicerad forlossning
brukar en tidig hemgang kunna ske efter cirka 6-12 timmar (Socialstyrelsen, 2020a;
Socialstyrelsen 2017a). Cirka tio procent av alla barn som fods i Sverige behdver daremot
neonatalvard, dar en tredjedel vardas for att de ar for tidigt fodda och tva tredjedelar behéver
vard relaterat till andra halsoproblem (Socialstyrelsen, 2020b). Nar modrar separeras fran sitt
barn direkt efter forlossningen pa grund av att barnet ar i behov av vard upplever de ofta en
kansla av skuld men dven en kénsla av chock och kris (Erlandsson & Fagerberg, 2004;
Obeidat et al., 2009). Aven andra negativa kanslor finns beskrivet av modern. Moderns
forvantningar pa moderskapet och samspelet med barnet blir stort nar barnet ar vardberoende
och hon kan latt kanna sig berévad pa sin roll att vara mamma (Nystrom & Axelsson, 2002). |
en studie av Fegran et al. (2009) framkom att bade maodrar och fader kunde kanna sig som en
borda for omvardnadspersonalen nar de inte kunde ta hand om sitt barn och darfor blev halso-
och sjukvardspersonalens kompetens samt uppmarksamhet gentemot barnet essentiell (Fegran
et al. 2007). Faderna upplevde dock ocksad att de fick ta en storre roll direkt efter
forlossningen vilket ledde till att de blev mer involverade i sitt barns vard vilket i sin tur ledde
till att faderna knét an till barnet mer jamfort med de som fatt friska barn (Lindberg et al.,
2008). Modrar med samre sjalvfortroende av att hantera varden av sitt barn utvecklar ofta ett
sdamre emotionellt band till sitt barn (Young, 2013). Vid ett samre emotionellt band visar
barnet en hogre niva av stress relaterat till en osaker anknytning (Brumariu, 2015). Foraldrar
kanner ett behov av att vara nara sitt barn och att fa vara delaktiga i sitt barns vard (Andérzen-
Carlsson et al. 2014; Fegran et al. 2007; Obeidat et al. 2009). Hud mot hud-kontakt har en
betydelsefull roll for foraldrar att kdnna sig involverade i sitt barns vard och att de lar kanna
sitt nyfodda barn och ger det skydd, men samtidigt finns en radsla for att réra barnet som &r
bade sjukt och skort. | varden finns inte alltid tid att gynna anknytningen mellan spadbarn och
foraldrar (Fennwick et al., 2008; Hedberg Nyqvist & Engvall, 2009). Brist pa sjukskaterskor
leder till svarigheter att uppna kontinuitet vilket kan leda till att sjukskoterskor inte involverar
foraldrar (Hedberg-Nyqvist & Engvall, 2009). Genom att varden endast fokuserar pa att varda
barnet och inte familjen resulterar det i att moédrar upplever sig som oOverflédiga och

oférmagna till att tillgodose sitt barns behov (Fennwick, 2008).



I litteraturen finns begransad forskning utanfor neonatal kontext kring hur hdgspecialiserade
vardavdelningar fokuserar pa att stodja anknytning mellan barnet och foraldern, nar barnet
kraver vard kort efter fodseln. Riksforeningen for barnsjukskoterskor och Svensk
sjukskoterskeforening (2016) belyser att barnsjukskoterskan ska inneha fardigheter och
kompetens om anknytningsprocessens betydelse for barnet. Genom att intervjua foréldrar vars
barn vardats pa en barnkirurgisk enhet kan kunskap inhamtas om hur foraldrarna upplever att
vardpersonalen beframjar anknytningen. Darutéver kan en metasyntes av kvalitativa studier
bidraga med att resultat fran flera olika studier sammanstalls, varpa dven nya fynd Over
studierna kan uppkomma utifran forfattarnas egna tolkningar (Polit & Beck, 2020).
Kunskapen kan leda till att ytterligare utveckla omvardnad syftande till att framja anknytning

mellan barnet och foraldern.

Bakgrund

Nationell hogspecialiserad vard

Varje ar vardas cirka 1 920 barn och ungdomar pa barnkirurgiska kliniker i Sverige, varav
110 av dem ar nyfodda barn som &r i behov av kirurgisk vard som utfors i Lund och
Stockholm dér nationell hogspecialiserad vard bedrivs. Inom nationell hogspecialiserad vard
for barnkirurgi fokuseras det pa fyra olika kategorier av sjukdomstillstand: diafragmabrack,
esofagusetresi, anorektala- och urogenitala missbildningar, dar &ven Hirschsprungs sjukdom
ingar (Socialstyrelsen, 2017b). Nar barnets medicinska och omvardnadsmassiga behov inte
kan tillgodoses pa en vardavdelning, men dar barnet inte &r i behov av intensivvard, vardas
barnet pd en intermediarvardsal. En intermediarvardsal kan vara placerad pa en
intensivvardsavdelning men aven pa en vanlig vardavdelning. Varden ska bedrivas i ett
multidisciplinart samarbete dar det ar viktigt att personalen har kompetens for den vard och
omvardnad som kravs (Svensk Forening for Anestesi och Intensivvard & Svenska
intensivvardssallskapet, 2015). Pa en intermedidrvardssal sker kontinuerlig monitorering av
patientens vitala funktioner och det ska vara specialutbildad personal som hanterar patienten
nar de vitala funktionerna inte fungerar. Det finns dven risker med intermedidrvarden,
patienter kan tvingas till intermediarvarden nar de fortfarande ar i behov av intensivvard pa

grund av platsbrist pa intensivvardsavdelningen (Dahl, 2019).
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Anknytning

Redan under fosterstadiet borjar anknytningsprocessen, dar féraldrarna binder sig till barnet,
vilket fortsatter genom hela barndomen. Anknytning har en stor betydelse for hur barnet
utvecklas fysiskt, psykiskt och emotionellt (Young, 2013). Hud mot hud-kontakt &r en
betydelsefull del av anknytningen men har d&ven manga halsoframjande fordelar (Crenshaw,
2007; Moore et al., 2012; Young, 2013). Hud mot hud-kontakt ger en mer 6msesidig kontakt
mellan spadbarnet och modern, dar kortare tid mellan fodsel och hud mot hud-kontakt 6kade
moderns kanslighet for barnets beteende och behov (Moore et al., 2012). Aven Crenshaw
(2007) belyser vikten av hud mot hud-kontakt dar modern snabbt larde sig identifiera sitt
barns behov och att det kansloméssiga och fysiska behovet av varandra fortsatte efter
forlossningen. Det &r bevisat att hud mot hud-kontakt framjar amning och dess varaktighet
samt minskar konsumtion av modersmjolkserséttning och tiden mellan fodseln tills dess att
hud mot hud-kontakt uppratthalls ar av vikt for att det ska fungera (Crenshaw, 2007; Moore et
al., 2012).

Hur anknytning framjas hos foralder

Foraldrar till nyfodda barn som vardas pa sjukhus vill ha en aktiv del i barnets vard
(Erlandsson & Fagerberg, 2004; Fenwick et al., 2008; Jackson et al., 2003). Tidigare studier
visar att genom delaktighet i barnets vard fick modrar en intim kunskap om sitt barn och
utvecklade sin identitet som moder (Fenwick et al., 2008). Genom att fa vara delaktig i sitt
barns vard utvecklades engagemang hos modrarna vilket framjade anknytningen mellan
spadbarnet och modern. Om modern fick ta hand om sitt barn gavs mojligheten till att lara
kdanna barnet och pa sa satt binder sig modern till barnet (Fenwick et al., 2008). Fader till
nyfodda barn som &r vardberoende beskrev svarigheter att fasta sig vid sitt barn, men nar
fysisk kontakt och 6égonkontakt var mojlig byggdes relationen med barnet och en anknytning
startades (Jackson et al., 2003). Hud mot hud-kontakt hjélpte ocksa fader att knyta an till sitt
barn (Garnica-Torres et al., 2021). Jackson et al. (2003) studie som fokuserade pa foraldrar till
for tidigt fodda barn beskriver dock att det var forst efter hemgang som foraldrarna och barnet

kunde kanna sig som en familj.



Barnsjukskoterskans betydelse for anknytning

Barnsjukskoterskan ansvarar for att stddja en hélsosam anknytning (Young, 2013). Bryant et
al. (2016) belyser att barnsjukskoterskans arbete paverkas av det kanslomassiga bandet till sin
profession vilket &r beroende av kunskap och utveckling. I sitt arbete ska barnsjukskoterskan
saval stodja som uppmuntra foraldrarna att interagera i sitt barns vard vilket framjar
anknytningen (Bryant et al., 2016; Erlandsson & Fagerberg, 2004; Fenwick et al., 2008;
Ghadery-Sefat et al., 2020; Hedberg Nyqvist & Engvall, 2009). Genom information,
kommunikation och emotionellt stod lar sig fordldrarna att bli sjalvstandiga i omvardnaden av
sitt barn (Ghadery-Sefat et al., 2020). Kelley-Quon et al. (2019) menar att det finns brist pa
kunskap om anknytning pa vardavdelningar som vardar nyfodda barn i behov av kirurgisk
behandling. Kelley-Quon et al. (2019) implementerade dérfor ett promemoria for hur hud mot
hud-kontakt skulle utféras efter en operation vilket 6kade sakerheten hos

barnsjukskdoterskorna att framja hud mot hud-kontakt mellan barnet och foréldrarna.

Perspektiv och utgangspunkter

Bowlbys anknytningsteori (1969) ar betydelsefull for barnsjukskéterskans arbete vid
omvardnad av ett barn som fods med nagot hélsoproblem och som behdver slutenvard da
barnet inte alltid visar de signaler som inbjuder till anknytning som friska barn visar. Bowlbys
anknytningsteori utgar fran modern, men en primér anknytningsperson kan aven vara fadern
eller annan anhdrig till barnet. | texten nedan belyses moderns roll i anknytningsprocessen,
men samma sak géaller &ven for en annan anknytningsperson. Foréldrarna hamnar i en
situation dar de kan fa svart att lasa barnets signaler och ar i behov av stod fran vardpersonal
for att lara kdnna sitt barn och se signaler pa behov av narhet (Socialstyrelsen, 2020b). For att
fa forstaelse kring varfor det ar viktigt att framja anknytningen kommer John Bowlbys
anknytningsteori vara av varde for att fa insikt i hur anknytningsprocessen fungerar. Bowlby
beskriver vikten av forhallandet mellan spadbarnet och modern vilket bidrar till den sociala

utvecklingen men dven den mentala halsan.

Anknytningsteori

Bowlby (1969) beskriver att ett nyfott barn redan vid fédseln ar utrustat med beteenden som
ar redo att aktiveras. Varje beteende ar redan influerade och aktiveras av olika stimuli

beroende pa vilket intervall som beteendet faller inom, vilket sedan ligger som grund for



senare utveckling av anknytning. Medfodda beteenden ar till exempel grat, ”snutta”, att vilja
klamra sig fast och orientering. Efter nagra veckor kan barnet aven le och jollra. Vidare
redogor Bowlby for fyra olika faser i anknytningen hos ett barn. | forsta fasen syftar barnets
beteende till att soka kontakt med manniskor i sin omgivning men kan inte sarskilja personer
ifrdn varandra. Forsta fasen varar mellan fodseln och atta till tolv veckors alder. | den andra
fasen, som varar upp till sex manader, fortsatter barnet att ha samma beteende som under
forsta fasen, men uppmarksamheten riktas mer mot modersfiguren an mot andra personer. |
den tredje fasen borjar barnet dra sig undan okanda personer och blir samtidigt mer fokuserad
pa modersfiguren. Barnet blir ledset nar modern lamnar och glad nar hon kommer tillbaka.
Barnet har modern som utgangspunkt i sitt utforskande av varlden. Den tredje fasen borjar
vanligtvis nar barnet ar mellan sex till sju manader gammalt men kan bli fordréjd tills dess att
barnet har fyllt ett ar om barnet inte varit nara och haft kontakt till en primar
anknytningsperson. | den fjarde fasen bérjar barnet fa forstaelse for moderns kanslor och
motiv, vilket ligger till grunden for att barnet och modern ska kunna utveckla en mer

mangsidig relation med varandra, ett partnerskap (Bowlby, 1969).

Bowlby (1969) beskriver olika typer av moderliga beteenden som fradmjar en trygg
anknytning. Det ar viktigt att frekvent uppratthalla en fysisk narhet mellan spadbarnet och
modern, speciellt de forsta sex manaderna av barnets liv. Modern ska kunna trosta och lugna
barnet genom att halla barnet nara sig. Modern ska kunna kanna sitt barns signaler och kunna
anpassa sig val till barnets dygnsrytm. Aven miljon runt omkring modern och barnet har
betydelse for anknytningen. Dessutom ska det finnas en émsesidig gléadje for modern och
barnet att vara tillsammans. Om endast nagra fa av det ovanstaende forutsattningarna uppfylls
kan det bli friktion och avhallsamhet mellan modern och barnet och en otrygg anknytning kan
da uppsta (Bowlby, 1969).

Familjecentrerad vard

| barnsjukskdéterskans profession ingar att barnet och familjen ska vardas utifran
familjecentrerad  vard (Riksforeningen  for ~ Barnsjukskoterskor &  Svensk
sjukskaoterskeforening, 2016). | vardteamet ar familjen en betydelsefull samarbetspartner.
Genom ett gott samarbete mellan familjen och omvardnadspersonal kan god omvardnad
framjas. Karnbegreppen enligt Institute for patient and family centered care definition ar

vardighet och respekt, information, deltagande och samarbete. Familjen ska fa korrekt och



fullstandig information for att effektivt kunna delta i varden av sitt barn. Halso- och
sjukvardspersonalen ska uppmuntra familjen till att vara delaktiga i, och delta i, barnets vard
(IPFCC, u.a.). Att skapa en familjecentrerad miljé omfattar att gora en plats dar hela familjen
kanner sig valkomna och vérderade som viktiga bidragsgivare till barnets valbefinnande och
dar familjeenhetens behov stdds (Gooding et al., 2011). Allerman Beck et al. (2009) visade att
genom att mojliggora for foréldrarna att kunna vara tillsammans med sitt barn dygnet runt
blev de mer delaktiga i bade sitt barns vard och omvardnad . Vidare framkom i studien att
aktiviteter som framjade tillvagagangssatt utifran en familjecentrerad omvardnad var
mojligheten att fa halla sitt barn, fa information om vilka tester som gjordes och varfor,
badning, amning, byta blojor, kanguruvard, administrera mediciner, halla i nasogastrisk sond
under matning och att fd ge barnet utpumpad brostmjolk (Allerman Beck et al., 2009).
Obegransad fordldranarvaro starker foraldern i sin roll. Mojligheten for foraldern att vara nara
sitt barn alla timmar pa dygnet, fran intagning till utskrivning kan resultera i att vistelsetiden
pa intensivvarden och den totala sjukhusvistelsen minskas (Gooding et al., 2011). Nar
foraldrarna var med sitt barn dygnet runt blev en éppen kommunikation mellan féraldrarna
och vardpersonalen mer naturlig och samarbetet forbattrades mellan foraldrar och personal
dar foraldrarna sags som en resurs och kunde lattare hantera sin situation (Allerman Beck et
al., 2009). Ovanstaende stammer val Overens med hur IPFCC (u.d.) beskriver ett

familjecentrerat forhallningssatt.

Zero separation

For tidigt fodda barn eller barn som fods sjuka har saval behov som réttighet att inte separeras
fran sina foraldrar. Nar foraldrarna ar narvarande och delaktiga i varden blir det lattare att
tillgodose barnets grundldggande behov av trygghet och fysisk nérhet, men har &ven en
positiv inverkan pa foraldrarnas bindningsprocess och barnets mojlighet till en trygg
anknytning. Vardefulla effekter forstarks om barnet vardas hud mot hud med sina foraldrar
(Socialstyrelsen, 2020b). Barnsjukskoterskan maste darfor inneha kunskap om vilken
betydelsen olika omvérdnadsfenomen som stress, vardlidande, sarbarhet, Gvergangar,
samspel, milj6 samt vardhandlingar kan ha for barnets hélsa och livsvillkor (Riksféreningen
for Barnsjukskoterskor & Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Nar ett spadbarn kénner
avsaknad av narhet borjar barnet grata vilket i sin tur aven leder till hammad insondring av
tillvaxthormoner och 6kad inséndring av kortisol. Om modern i stallet ger trygghet och nérhet

till sitt spadbarn gagnas barnets utveckling. Spadbarn som separeras fran sina foraldrar visar
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samma typer av autonoma maonster som hos de barn som farit illa. Ett spaddbarn som har sina
foraldrar nara anvander sig av grat for att kommunicera att det har kéanslan av att vara i fara,
medan ett barn som inte kdnner narvaro av sina foraldrar i stéllet blir apatiska for att skydda
sig mot det potentiella hotet. Ett spadbarn som ligger helt stilla, tysta och med dgonen stangda
kan tolkas av omgivningen som sovande nar barnet egentligen kanner en stor radsla. Om
tillstandet pagar under en langre tid inséndras kortisol som har en negativ inverkan och kan ge
bestdende men for resten av livet. Trots att det ar viktigt att 6ka Gverlevnaden, ar ocksa
kvaliteten pa det liv som raddas av vérde. Zero Separation med hud mot hud-kontakt ar i
sérklass den intervention for nyfodda spadbarn med hélsoproblem som kan forbattra
chanserna for 6verlevnad (Bergman, 2014).

Syfte

Belysa foraldrars upplevelser av hur omvardnadspersonal framjar anknytning nar barn med
kirurgiska diagnoser som faller inom svensk nationell hogspecialiserad vard ar vardberoende

under neonatalperioden.

Metod

Foreliggande studie genomfordes som en systematisk litteraturstudie med inriktning
metasyntes med tillagg en intervju med en kvalitativ metodik. Metasyntes innebar att ny
kunskap utvecklas fran redan befintlig kvalitativ forskning (Polit & Beck, 2020).
Metasyntesen analyserades enligt statens beredning for medicinsk och social utvardering
([SBU], 2017). Intervjun genomfordes utifran en semistrukturerad intervjuguide (bilaga 1)
for att fanga foralderns levda upplevelser. Datamaterialet fran intervjun analyserades utifran
Graneheim och Lundmans (2004) kvalitativa innehallsanalys. Studien genomfordes med en
induktiv ansats dar observationer genererar en generaliserbar slutsats (Polit & Beck, 2020).
Resultatet fran metasyntesen och intervjun kommer att presenteras enskilt for att i metoden

diskutera likheter och skillnader.
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Urval

Metasyntes

Vid studier med kvalitativ metod &r SPICE-modellen (Setting, Perspective, Intervention,
Comparison och Evaluation) anvandbar for sokning av litteratur i databaser (SBU, 2017).
Med hjalp av SPICE-modellen strukturerades studiens syfte till en fragestéllning infor

litteratursokning (Tabell 1).

Tabell 1 SPICE-modellen

Setting Perspective | Intervention Comparison | Evaluation

Var? Forvem? | Vad? Nagot Vilket studeras?

annat?

Barnavdelningar | Foréldrar | Anknytning Inte aktuellt | Upplevelser av hur
mellan barn i vardpersonal framjar
neonatalperioden anknytning nér barn
och foréalder med kirurgiska

diagnoser som faller
inom svensk nationell
hogspecialiserad vard &r
vardberoende under

neonatalperioden

Inklusionskriterier var kvalitativa originalartiklar, publicerade under aren, 2011-2021, skrivna
pa svenska eller engelska och som fokuserade pa foréaldrars upplevelse nar deras barn var i

behov av hdgspecialiserad kirurgisk vard i neonatalperioden.

Intervju

Genom ett konsekutivt urval tillfragades atta foraldrar genom en e-platta tillhérande
barnkirurgisk mottagning, varav endast en inkluderas i studien. Inklusionskriterier var
foraldrar till barn dar det har gatt upp till tva ar sedan sjukhusvistelsen agde rum. Familjer
exkluderades som hade vardats pa intermediarvardsal kortare tid &n fem dagar eller som

tidigare vardats pa en neonatalavdelning. Barnet till foraldern som ingar i studien hade vardats
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pa barnkirurgisk avdelning samt pa intermediarvardssal och var diagnostiserat med en diagnos

inom ramen for nationell hogspecialiserad vard.

Datainsamling

Metasyntes

Litteraturen som soktes inneholl foraldrars upplevelse nér deras nyfodda barn vardades pa en
barnavdelning. Specifika sékningar inriktat pa diagnoser som faller inom ramen for nationell
hogspecialiserad vard inom barnkirurgi genomfordes. Systematiska litteratursokningar har
genomforts i databaserna Medline, CINAHL och PsycINFO i enlighet med statens beredning
for medicinsk och social utvardering (2017). Medline innehaller forskning inom omradet
medicin och omvardnad. CINAHL innehaller forskning inom omvardnad, fysioterapi och
arbetsterapi. PsycINFO innehaller forskning inom beteendevetenskap och psykologi
(Karlsson, 2017). Sokstrategi utvecklades i samarbete med bibliotekarie dér de forsta
nyckelorden identifierades fran relevanta artiklar och titlar. Vid sokning av befintlig litteratur
anvandes blocksokning dar varje block sokts separat och kombineras for ett slutgiltigt
sOkresultat (SBU, 2017).

Sokningarna inneholl indexeringsord samt fritext da booleska operatorer med AND och OR
anvéandes. Booleska operatoren NOT anvéndes for att utesluta neonatalvard, sokningen gav
dock inget resultat som var anvandbart for att svara pa studiens syfte. Under
sOkningsprocessen noterade forfattarna andra artiklars keywords for inspiration av sékord.
Blocksokning gjordes i samtliga databaser och totalt sex sokblock utformades. Soktermer som
anvandes var parents experience, pediatric intensive care, family centered care, qualitative
study, congenital diaphragmatic hernia, mother-infant relation, nursing, VACTERL
(Vertebral defects, Anal atresia, Cardiac defects, Tracheo-Esophageal fistula, Renal
anomalies, Limb abnormalities), newborn OR infant, esophageal atresia och mother-child
relations OR parents. Resultatet av sokningarna redovisas i bilaga 2. S6kningen i PsycINFO
gav inget resultat som svarade pa studiens syfte. Sékning med pediatric surgery gav endast

resultat pa kvantitativa artiklar samt kvalitativa artiklar utanfér neonatalperioden.

Totalt resulterade sokningen i 118 artiklar fran samtliga databaser, var god se figur 1.
Forfattarna fann totalt 29 artiklar, baserat pa abstrakt i sékningen, av de tre databaserna, varav

sjutton artiklar i Medline och tolv artiklar i CINAHL kunde vara relevanta for foreliggande
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studie, inga relevanta artiklar hittades i PsycINFO. Elva artiklar l&stes i fulltext efter att
forfattarna har last abstrakt till samtliga 29 artiklar och beddmdes i relation till relevans och
kvalitet. Fyra artiklar exkluderades da artiklarna inte belyste anknytning mellan barn och
foraldrar och att de inte behandlade nationell hogspecialiserad vard. Totalt blev det sju artiklar
som var relevanta for foreliggande studie, fem artiklar fran Medline och tva artiklar fran
CINAHL. En av de sju artiklarna (Dahav & Sjostrom, 2018) fokuserar barn inom pediatrisk
intensivvard men da det ingick foraldrar till barn med barnkirurgisk diagnos inkluderades den.
| artikeln av Kassa et al. (2019) fokuserades barn med VACTERL men da samtliga barn hade
barnkirurgiska diagnoser enskilt eller i kombination med andra kongenitala missbildningar
inkluderades dven den. Forfattarna har aven gatt igenom referenserna i de inkluderade

artiklarna, dock fanns inget som var relevant eller svarade pa syftet i féreliggande studie.

SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier (2012) (bilaga 3) anvéndes vid
kvalitetsbeddmningen av urvalets artiklar. En artikel kan bedémas som hdg, medelhog eller
lag och forfattarna ansag att hog kvalitet var 6ver 70 procent och medelhdg var 6ver 50
procent. Kvalitetsgranskningen gjordes av forfattarna enskilt och diskuterades sedan
gemensamt for att komma 6verens om artiklarnas kvalitet. FOrfattarna var inte alltid 6verens
om artiklarnas kvalitet i artiklarnas etiska resonemang samt dverforbarheten och diskuterades
tills bada forfattarna var eniga om kvaliteten. Artiklarnas kvalitet bedomdes som hdg pa sju av
artiklarna respektive medelhog pa en artikel. Artikeln som bedémdes som medelhdg hade dels
ingen teori eller etiskt resonemang och hade inte beskrivit relationen mellan forskare och
urval. Forfattarna ansag att artikeln kunde inkluderas pa grund av att forfattarna antar att etiskt
resonemang har forts pa grund av att den ar etiskt godkand. Artikeloversikt presenteras i

bilaga 4.
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Artiklar identifierade i
databassékning

Sékning av 3 databaser fn = 118

Totol N =118

Screenade titlar far relevans

N=118

Artiklar screenade abstract for
relevans (n=23)

Fulltextartiklor bedéms far
behdrighet

(n=11}

Artikiar exkiuderade efter att ha
fast titlar pga. kvantitativa
artiklar, inte foraldraupplevelser,
utanfor neonatalperioden

{n=83)

Artikiar exkluderade efter att ha
last abstract pga. kvantitativa
artiklar, inte fordldraupplevelser,
utanfdér necnatalperioden

{n=18]

Artiklar exkluderade efter
granskade i fullfext pga. belyste
inte anknytning och inte

behandlade nationelf
hogspecialiserad barnkirurgisk
vard
{n=4)

Artiklar inkluderade | metasyntes

Figur 1 Flédesschema

Intervju

Vi kontaktade verksamhetschefen for omradet barnkirurgi och neonatalvard via mail med
informationsbrev (bilaga 5) for godkannande av studien. Efter samtycke av verksamhetschef
tillfragades mellanhanden, lakare pa barn- och ungdomskirurgisk mottagning, muntligt och
skriftligt (bilaga 5). Mellanhanden tillfragade foraldrar via en e-platta, om forfattarna i
foreliggande studie fick lov att kontakta dem. Fordldrarna som gav sitt godkannande
kontaktades per telefon och informerades om studien. Informationsbrev och
samtyckesblankett skickades till de fordldrar som var intresserade av studien och de svarade
per mail om onskat deltagande. Tva foraldrar visade intresse, men efter att ha mottagit
informationsbrev var det endast en foralder som aterkom till forfattarna om att hon énskade
vara med i studien. P4 grund av begransad tid var det inte mojligt for forfattarna att forsoka
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rekrytera fler deltagare. Tid och tillvdgagangssatt for intervjun planerades tillsammans med
foraldern som dnskade delta i studien.

Intervjun genomfordes under oktober manad 2021 per telefon efter deltagarens énskemal.
Intervjun genomférdes tillsammans av forfattarna. Den kvalitativa intervjun utifran
Graneheim och Lundman (2004) genomfordes utifran en semistrukturerad intervjuguide
(bilaga 1) dar forélderns upplevelse var i fokus. Forfattarna utvecklade intervjuguiden med
hjalp av Bowlbys anknytningsteori (1969) samt tidigare artiklar skrivna om &amnet
anknytning. Fragorna utgick fran storre frageomraden dar samtalet blev mer naturligt och
studiedeltagaren kunde sjélv styra i vilken ordning de olika omradena togs upp, vilket gjorde
att deltagarens upplevelser fangades. Intervjuguiden utgick fran 6ppna fragor dar foljdfragor
stélldes vilket gav ett mer utvecklat svar. Innan intervjun startade presenterade forfattarna sig,
syftet med studien samt om deltagaren hade nagra fragor innan intervju borjade. Information
gavs till deltagaren om att intervjun spelades in, vem av forfattarna som kommer leda
intervjun och vem som kommer att lyssna. Deltagaren blev informerad om att hon har rétt att
avbryta sitt deltagande nar hon vill och att deltagandet var frivilligt. En 6ppen fraga stalldes,
och intervjun anpassades efter deltagaren. Nar forfattarna var i behov av ett mer utforligt svar
stalldes en foljdfraga. Intervjun transkriberades darefter ordagrant tillsammans av bada

forfattarna.

Analys av data

Metasyntes

Metasyntesen genomfdrdes enligt statens beredning for medicinsk och social utvérdering
([SBU], 2017). Analysen borjade med att forfattarna laste artiklarnas resultat ett flertal ganger
enskilt for att identifiera resultat som svarar pa foreliggande studies syfte. Den identifierade
datan forfattarna fick fram enskilt, bestdende av citat och text fran artiklarnas resultat,
diskuterades tillsammans for att sékerstalla att all relevant data har lyfts. Datan som har
identifierats fran varje artikel skrevs ned ordagrant och kondenserades. Ur den kondenserade
texten gjordes en sammanstallning av innehallet vilken sedan utvecklades till forsta nivans
teman. Forsta nivans teman granskades for att urskilja likheter och skillnader dar liknande
teman syntetiserades till andra nivans teman. Fran de likartade andra nivans teman déar

forfattarna sag monster och samband framstalldes 6évergripande tredje nivans teman. |
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resultatet redovisas text och citat fran artiklarna som har legat till grund for utvecklandet av
foreliggande studies teman.

Tabell 2 Exempel pa utvecklandet av teman

Meningsenhet Forsta niva tema Andra niva tema | Tredje niva tema
“As soon as I saw her for Hud mot hud skapade | Barridrer och Forutsattningar och
the first time, we did skin ett band forutsattningar for att | barriérer for att vara
to-skin and she just melts skapa ett band den viktigaste

on you. Like now, I can’t personen i sitt barns
imagine now ... not being liv

able to hold her for a whole
month ... it may have
affected our bonding ... I
can tell she is really
connected to me ... at first
you think, oh six weeks,
that’s such a long time to
wait (for surgery), but it
turned out to be the best
thing.”

Intervju

Dataanalysen genomfordes enligt Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av kvalitativ
innehallsanalys. Analysen borjade med en naiv lasning dar materialet lastes enskilt av bada
forfattarna upprepade ganger vilket skapade en helhetshild av innehallet enskilt.
Meningsbérande enheter som svarade mot syftet identifierades och antecknades enskilt for att
sedan jamforas och diskuteras tillsammans for att komma 6verens om vilka meningsbérande
enheter som svarade mot syftet. Utifran de meningsbarande enheterna kondenserades texten
kortfattat vilket gjorde det mer lattoverskadligt men samtidigt bevarades det centrala
innehallet. Koder skapades sedan gemensamt som beskrev den kondenserade textens innehall
och koderna sorterades till olika underkategorier. De underkategorier som hade liknande

kontext grupperades i olika kategorier vilket sedan resulterade i tre kategorier.
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Forforstaelse

Graneheim och Lundmark (2017) beskriver forforstaelse som tidigare erfarenheter, teoretisk
kunskap och forutfattade meningar. Genom att forfattarna & medvetna om sin forforstaelse
minskar risken for att paverka studiens resultat. Bada forfattarna har tidigare erfarenhet av att
arbeta pa barn- och ungdomskirurgiavdelning och pa intermediarvardssal sedan 1,5 respektive
2,5 ar tillbaka och kommer ha en forforstaelse med sig under hela forskningsprocessen. Bada
forfattarna har som forforstaelse att anknytningen praktiskt pa barn- och
ungdomskirurgiavdelning inte har ett fokus i den vard som bedrivs. Det foreligger ett
uppgiftscentrerat arbetssatt pa avdelningen och att stddja anknytning ar nagot som inte
prioriteras. Forfattarna har diskuterat sin forforstaelse under hela arbetsprocessen och har
forsokt att undvika att den paverkat resultatet. Vidare har forfattarna varit 6ppna med att bade
data som visar pa nar anknytning fungerat och nar den inte har fungerat inkluderats i

resultatet.

Forskningsetiska avvagningar

I sin profession ska barnsjukskoterskan utveckla sitt yrkeskunnande inom specialomradet
pediatrik, genom att initiera och medverka i forskningsprojekt om barn- och ungdomar
(Riksforeningen for barnsjukskoterskor & Svensk sjukskoterskeforening, 2016). World
Medical Association (2018) har tagit fram Helsingforsdeklaration med etiska riktlinjer vid
forskning som bedrivs pa manniskor och forfattarna har tagit hansyn till de forskningsetiska
principerna. Studien hanterades enligt fyra allmanna huvudkrav for forskning pa manniskor;
informationskravet, = samtyckeskravet,  konfidentialitetskravet och  nyttjandekravet.
Informationskravet innebér att deltagarna fick information om studien och deras villkor.
Deltagandet i studien var frivilligt och deltagaren fick lov att avbryta sin medverkan nar som
under studiens gang. De potentiella deltagarna till studien fick ett informationsbrev om
studien men dven om vilka rattigheter deltagaren hade, vilket &ven upprepades infor intervjun
Samtyckeskravet innebér att forfattarna erholl samtycke fran studiedeltagaren om medverkan
i studien, om studiedeltagaren hade onskat att avbryta hade ingen paverkan eller negativa
foljder skett. Deltagaren fick en samtyckesblankett som skrevs under. Studiedeltagaren var
inte i beroendestallning till forfattarna. Konfidentialitetskravet innebar att forfattarna
forvarade datamaterialet sa inga obehdriga fick tillgang till det och materialet holls inlast.
Resultatet presenterades pa ett satt som inte kunde héarledas till nagon individuell person.

Nyttjandekravet innebdr att insamlad data endast anvénds i foreliggande studie
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(Vetenskapsradet, 2002). Studien ar godkand av vardvetenskapliga etiknamnden vid

Institutionen for halsovetenskaper.

Forfattarna ska ha ett etiskt forhallningssatt under arbetsprocessen, undvika att skada
studiedeltagaren fysiskt och psykiskt (Polit & Beck, 2020). Forfattarna har forhallit sig etiskt,
studiedeltagaren har erbjudits ett uppfoljningssamtal hos kuratorn efter intervjun. Forfattarna
har dven belyst deltagarens autonomi att hon far lov att avbryta deltagandet nar hon sjalv
onskar, under telefonsamtal ndr information om studien l&mnades samt innan start av
intervjun. Samtyckesblankett har skickats till deltagare och mottagits av forfattarna. Vi har
dven sakrat anonymitet i framstallningen sa informanten inte kan igenkénnas. Inkluderade
artiklar i metasyntes ska ha varit etiskt godkanda och all relevant data som svarar mot syftet

redovisas.

Resultat metasyntes

I analysen framkom ett tredje nivans teman: Forutsattningar och barriarer for att vara den
viktigaste personen i sitt barns liv med tre andra nivans tema som resultatet kommer redovisas
utifran: Behov av stod och narhet for foraldrar i en frammande miljo; Betydelsen av att

deltaga och Barriarer och forutsattningar for att skapa ett band.

Figur 2 Schema Gver tredje nivans och andra nivans teman
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Forutsattningar och barriarer for att vara den viktigaste personen i sitt barns liv

Behov av stdd och narhet for féraldrar i en frammande miljo

Miljon runt barnet var fylld av maskiner och slangar och féraldrarna fick av vardpersonalen
lara sig att vara foralder i en utmanande miljo. Den frammande miljon gjorde det sarskilt svart
for foraldrarna att ta upp eller réra vid sitt barn (Dahav & Sjéstrom-Strand, 2018; Fleck et al.,
2017).

“All the beeping and the flashing lights distressed me greatly.
It was hard to concentrate on my child” (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018, s. 367).

Under borjan av vardforloppet kunde foraldrarna inte halla sina barn i famnen (Fleck et al.,
2017; Hinton et al., 2018; Kassa et al., 2019) Men vardpersonalen stéttade modrarna att tolka
barnets signaler och pa sa vis dven utveckla modersinstinkt (Fleck et al., 2017).

Foraldrarna upplevde att efter forlossningen fokuserade vardpersonalen pa diagnostisering
och behandling utan att ge foraldrarna mojlighet till att vara néra sitt barn. Efter operationen
var det direkt omgjligt att fa narhet till sitt barn, dven fast foraldrarna uppmuntrades visste
inte foraldrarna hur de skulle ga till vaga (Fleck at al., 2017; Kassa et al., 2019). Mdjligheten
att bo nara sitt barn nattetid varierade for foraldrarna. Ibland forsokte vardpersonal ordna ett
rum pa avdelningen for att foraldrarna skulle kunna vara nara sitt barn, annars fick foraldrarna
bo i nara anslutning till avdelningen vilket &ndd kandes som mer distanserat fran
barnet (Kassa et al., 2019; Petit-Steeghs et al., 2018). Mdgjligheten att kunna vara néra sitt
barn hade stor inverkan pa foraldrarnas upplevelse av att det var deras barn. Nar foraldrar inte
hade mojlighet att vara néra sitt barn upplevdes det frammande for dem, och de visste inte hur
de skulle hantera foraldrarollen. Det rackte inte med att vara fysiskt ndra barnet pa
avdelningen — foraldrarna behovde stod av vardpersonalen i det intensiva skedet i vad de
kunde gora for att behalla sin foraldraroll till sitt barn (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Fleck
et al., 2017; Froh et al., 2015; Hinton et al., 2018; Kassa et al., 2019; Petit-Steeghs et al.,
2018). Nar barnet blev mer stabilt och barnet kunde bo néra foréldrarna i samma rum kunde
de for forsta gangen kéanna att det var deras barn. Nar inte endast behandlingarna var i
centrum kunde foréaldrarna i stallet fokusera pa barnet och kénna sig som en familj (Fleck et
al., 2017).
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“She feels more like my child, | know she is ... now | can put her in

the stroller and go outside.” (Fleck et al., 2017, s. 7).

Foraldrar upplevde att de fick stod, bade emotionellt och praktiskt av vardpersonalen i att ta
hand om sitt barn och se det friska i stéllet for att fokusera pa det sjuka (Dahav & Sjostrom-
Strand, 2018; Fleck et al., 2017; Froh et al., 2015; Hinton et al., 2018; Kassa et al., 2019;
Petit-Steeghs et al., 2018). Under vardtiden upplevde foraldrarna stod fran vardpersonalen
genom att de uppmuntrades och gavs praktiskt stod i att ta hand om sitt barn. Foraldrarna
uppskattade nar vardpersonalen visade hur deras barn kunde lyftas pa basta satt, samt hur
barnet skulle badas, klas pd och gora omlaggningar. Foraldrarna uppmuntrades aven att
sjunga och prata for sitt barn (Dahav & Sjostrém-Strand, 2018; Hinton et al., 2018).
Vardpersonalen stéttade modrarna i att pumpa ut brostmjolk och foraldrarna i att ge mjolk till
sitt barn, vilket var ett satt for foraldrarna att knyta an till sitt barn (Hinton et al., 2018; Froh et
al., 2015; Froh et al., 2017). Stodet fran vardpersonalen i att ge mat fick foraldrarna att kanna

framsteg hos bade sig sjalva och sitt barn (Froh et al., 2015).

“And you feel like you’re feeding your baby for the first time. . . . It makes a world of
difference because you feel like you’re accomplishing something. And the baby . . . oh look

my mom or my dad! You know, somebody’s here.” (Froh et al., 2015, s. 447).

Betydelsen av att deltaga

Alla foraldrar 6nskade att fa vara delaktiga i sitt barns omvardnad men méjligheten att fa vara
delaktiga var beroende av vardpersonalen (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Hinton et al.,
2018; Kassa et al., 2019; Petit-Steeghs et al., 2018). Forédldrarna beskrev hur viktigt deras
deltagandet i barnets omvardnad var for dem och uppskattade nar vardpersonalen bjod in dem

i barnets vardagliga omvardnad (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Froh et al., 2015).

“We could deal with the usual care and it felt so good to hold on to something ordinary.”

(Dahav & Sjostrom-Strand, 2018, s. 365).

Foraldrarna upplevde att vardpersonalen sag dem som en del av teamet och kénde dven att det

fanns ett fungerande samarbete. Foraldrarna involverades av vardpersonalen att tillsammans
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utfora foréldrauppgifter som att byta bldja och bada sitt barn (Dahav & Sjostrom-Strand,
2018).

“The nurse was waiting for us, we washed her together, and it felt great.”

(Dahav & Sjostrom-Strand, 2018, s. 367).

Foraldrar kdnde gladje nér de fick mojlighet att vara delaktiga och ansvariga 6ver att mata sitt
barn (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Petit-Steeghs et al., 2018). Aven om foraldrarna kande
gladje i att vara delaktiga i matning kunde de dock uppleva utmaningar vid matning, dels
respekterade vardpersonalen inte alltid mammans 6nskningar om att fA amma och dven om
vardpersonalen gav fullt ansvar till foraldrarna att ge mat till sitt barn upplevdes matningen

manga ganger som svart (Hinton et al., 2018; Kassa et al., 2019).

“Another thing that was a bit difficult, was this thing with the feeding. It was important all the
time that he got food through the syringe, into his mouth . . . they ... wantedustodo it . ..

and that was to give us better contact, but . . . it was mostly really hard.”

(Kassa et al., 2019, s. 6).

Det fanns omraden dar foraldrarna beskrev att de hade 6nskat att kunna vara mer delaktiga i
sitt barns behandling, framfor allt i det som paverkade barnets livskvalitet (Petit-Steeghs et
al., 2018). Att fa fragan om att vara delaktig och att vardpersonalen sedan respekterade
foraldrarnas beslut i hur mycket de 6nskade att delta 6kade valmaendet (Dahav & Sjostrom-
Strand, 2018).

Barridrer och forutsattningar for att skapa ett band

Under forsta tiden av vardforloppet upplevde foréaldrar det svart att skapa ett band till sitt
barn. | det tidiga vardforloppet verkade det som att det utlostes en forsvarsmekanism hos
foraldrarna pa grund av att de hade en radsla av att forlora sitt barn. Foraldrarna distanserade
sig fran sitt barn och vagade inte skapa en relation for att det inte skulle bli svart for
foraldrarna att hantera situationen om det skulle ske nagot ovantat med deras barn.
Foraldrarna upplevde ocksa i forsta stund att forestallningarna av hur deras familj skulle vara
forandrades nar deras barn foddes sjukt. Foraldrarna kunde uppleva att de hade fatt en
sjukdom i stallet for ett barn, vilket gjorde det svart for foraldrarna att binda sig till barnet
(Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Kassa et al., 2019; Petit-Steeghs et al., 2018).
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“Because [ was afraid of losing her, I found that distance comforting. Unconsciously I thought
that if she won’t get closer, it will be less painful when it will go wrong. Quite weird actually

but I did not dare to build a relationship with her.” (Petit-Steeghs et al., 2018, s. 6).

Det verkade som om kénslan av att vara foralder kunde stirkas eller forsvagas av olika
faktorer. Foraldrarna forlorade sin roll nar de kénde att barnet mer tillhorde sjukhuset, dels
genom att forsta tiden bestod av behandling dels att féraldrarna upplevde sig exkluderade.
Foraldrarna upplevde att under vardtiden fokuserade de sjalva enbart pa det medicinska och
hade svart att se att barnet hade andra behov av betydelse utéver behandlingen av sjukdomen.
Med fokus endast pa barnets sjukdom glémde foraldrarna bort att utféra foraldrauppgifter och
ge omvardnad till sitt barn. Vid omvardnad av deras barn fick foraldrarna manga ganger sta
bredvid som askadare och titta pa nar vardpersonalen féredrog att ta hand om barnet sjalva
och inte inkluderade foraldrarna. Foraldrarollen starktes ocksa av nar allt ansvar av deras barn
inte endast lag hos vardpersonalen utan dven hos foraldrarna (Dahav & Sjostrom-Strand,
2018; Fleck at al., 2017; Hinton et al., 2018).

“I think you’re so wrapped up in the medical needs of your baby and hoping that they’re
going to be alive at the end of it that I just... hadn’t anticipated that the little things would be
the things that matter, it would be the ‘mummy’ things that had been so easy to do with my
other children, they would be the things that would matter that [ missed out on.”
(Hinton et al., 2018, s. 6).

Foraldrarna hade olika erfarenheter i hur kontakt skapades med sitt barn. Ett band kunde
etableras dels genom mojligheten av att vara tillsammans som en familj innan operation vilket
gav chansen for foréldrarna att knyta an till sitt barn innan operation. Framjandet av hud mot
hud-kontakt innan operation fick foraldrarna att uppleva en relation till sitt barn &ven efter
operation da mojligheten for narhet var svarare. Nar foraldrarna inte hade mojlighet for nagon
form av nérhet till sitt barn kunde en kontakt dnda skapas genom att foraldrarna kande att de
fick gora en betydelsefull handling, som munvard i form av att ge brostmjélk pa en liten
kompress (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Fleck at al., 2017; Froh et al., 2015; Petit-Steeghs
etal., 2018).
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“I mean, it’s [doing oral care] definitely, for me, it’s a connection that I have with him.
Especially because I’'m the one that’s producing, you know, the milk, so it’s . . . it’s definitely
uh, a connection. It’s kind of waiting, or anticipating, you know, I can’t wait until I can
actually hold you and do this, umm, with you too. So, it’s a difficult feeling. There’s not one
feeling, I guess, that I can describe it as. But it is umm . . . it’s [oral care] definitely intimate

and special.” (Froh et al., 2015, s. 445).

Resultat intervju

| resultatet redovisas upplevelserna fran en foralder. Utvecklandet av resultatet ledde till

foreliggande kategorier: Narhet och hud mot hud; Féraldraroll och delaktighet och Stéd.

Figur 3 schema Over kategorier

Néarhet och hud mot hud

Modern uttryckte olika upplevelser innan och efter operationen i hur vardpersonalen framjade
narhet mellan barn och forédlder. Foréldrarna anlande till avdelningen mitt i natten och for att
fa vara nara sitt barn efter att de varit separerade under transporten ordnades ett rum intill
salen barnet var inlagt pa. PA morgonen innan operationen tillgodosag vardpersonalen att
modern skulle fa ha sitt barn i famnen sa mycket som hon énskade. Efter operationen hade
modern lika stort behov som innan operation att fa vara nara sitt barn, men det tillgodosags
inte i samma utstrackning. Det fanns hinder for modern att halla sitt barn eftersom det kravdes
flertal vardpersonal for att forflytta barnet till mammans famn och det kunde darfor ta tid
innan modern fick hjalp av vardpersonalen. Under helgen var det dessutom lagre bemanning

vilket gjorde att tiden innan modern fick hjalp med forflyttningen var &nnu langre.

“Infor operationen fick jag halla honom s& mycket som jag ville, jag fick halla honom hela

morgonen liksom, men jag ska séga att det var lite svarare efter operationen.”
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Modern upplevde att det fanns hinder i att utféra hud mot hud-kontakt bade fysiskt for att
modern var nyforlost och pa grund av miljon. Det var mycket personal, och &ven obehorig
personal, som sprang ut och in i receptionen vilket hade fonster rakt mot den platsen
dar moderns barn vardades. Det verkade som en obehaglig miljé och modern kunde kénna sig
exponerad vid hud mot hud-kontakt. Omgivningen paverkade bade modern och barnet. Det
fanns inte nagra bekvama mobler for att sitta med sitt barn i famnen under en langre tid och
dorren in pa salen smallde varje gang den stangdes vilket sdg ut att skapa ett obehag hos

barnet.

“Det var lite svért att sitta hud mot hud, jag menar det ar inte som att man har s& mycket
vardighet kvar sa det &r inte det att jag kande att jag inte ville kla av mig, min man satt ju hud
mot hud néstan hela tiden, jag upplevde det fysiskt svért ... Vi hade den platsen precis utanfor
dem hér fonstren sa det fanns ju, det var ganska mycket personal dar hela tiden som rorde sig

in och ut”

Foraldraroll och delaktighet

Modern forsokte vara hos sitt barn under alla vakna timmar, men hade inte fatt tillrackligt
med information om vad som forvantades av henne i en ny, fraimmande och overklig
situation. Dessutom fick inte bada foraldrarna vara pa avdelningen samtidigt hos sitt barn pa
grund av Covid-19 och kunde inte fa hjalp av varandra. Det tog nagra dagar innan modern
fick utfora vardagliga foraldrauppgifter. Modern upplevde inte méjligheten att vara med i
planering for sitt barns omvardnad, hon fick bland annat inte byta bl6ja forran efter nagra
dagar da letandet efter en brostmjélkspump och pumpa var prioriterat de forsta dagarna efter
operation. Att se sitt barn genomga svara dygn, samt att modern befann sig i en situation som
var helt ny gjorde att hon upplevde det svart att knyta an till sitt barn. Modern upplevde en
osakerhet i vad hon kunde bidra med till sitt barn da hon uppfattade att den karlek och omsorg

hon har inte rackte sa langt just da.
“Jag har blivit mamma tidigare och min kiinsla har alltid varit da: jag ar den som, jag ar den

viktigaste personen i mitt barns liv och jag har allting som det h&r barnet behover. Jag har
karlek, jag har mat, jag har varme, nérhet, allting som det har barnet behéver finns hos mig,
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jag kan ge det. Det var en valdigt annorlunda situation att hamna i en fullstandig
beroendestallning till sjukvarden.”

Modern gav uttryck for att det verkade som att det var en hierarki pa avdelningen under
borjan av vardtiden for vem som var viktigast for hennes barn. Kirurgen var viktigast for att
bota hennes barn, eftersom operationen var livsviktig och sedan var sjukskoterskor och
underskoterskor den andra i ledet for att dels dvervaka och behandla hennes barn samt ge
omvardnad. Modern fick aldrig uppleva sig som den viktigaste personen for sitt barn de forsta

veckorna.

“Anknytningsmaissigt skulle jag sdga att det var just det hir oerhort ofattbara i att jag, det
kanns som att pa listan 6ver vad mitt barn behover sa star jag inte forst utan har var det
kirurgen som stod nastan éverst pa listan och sen kom sjukvardspersonalen med all
overvakning och injektioner av olika saker, syrgas och sant dar, det kdndes som att jag var

inte viktigast 1 mitt barns liv de forsta veckorna egentligen, det var en jobbig kénsla.”

Stod

Modern upplevde det skont att fa& komma ut fran intermediarvardssalen och ut pa eget rum
tillsammans med sitt barn med vetskapen om att vardpersonal fanns i narheten. Modern hade
ingen tidigare erfarenhet av intermediarvard, det var helt ny situation for modern vilket gjorde
att hon hade 6nskat mer hjalp an vad som gavs. Modern hade behdvt mer stod bade praktiskt i
att ta hand om sitt barn samt emotionellt i att ta hand om sig sjélv. Modern upplevde en
extrem utsatthet, mer an vad hon nagonsin gjort tidigare, och var darfor i behov av mycket
stod. Modern upplevde sig omringad av kunnig vardpersonal men att de samtidigt inte hade
tid att hjalpa henne med allt hon behdvde stéttning i. Framfor allt under de forsta dygnen da
modern behdvde mer stéttning i att kunna ta hand om sitt barn.

“Jag behover stod i1 ndstan allt, om det behdver bytas en bldja sa behover jag liksom, jag
behdver hjalp med allt, jag ar i en ny situation. Sa nej, jag hade behévt mer, alltsa nagon

personal som var dédr mer.”

Aven pa det emotionella planet hade modern behovt mer stottning. Dels upplevde mamman

sig sargad efter forlossningen men &ven i chock Gver att ha fatt ett barn som var sjukt. Allt
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fokus fran vardpersonalen lag pa barnet och modern upplevde att ingen stéttade henne i att
hitta sin roll for barnet hon ska vara foralder for resten av livet.

“Daér hade jag kanske behovt mer hjilp att kdnna att, ‘jo men vénta du ar faktiskt viktigast, det
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hér andra behdvs ocksé men eran relation dr den som ska béra pa ldng sikt.

Diskussion

Metoddiskussion

Intervju

Forfattarna i foreliggande studie planerade att genomfora en kvalitativ innehallsanalys med en
induktiv ansats. Polit och Beck (2020) beskriver induktiv ansats som enskilda erfarenheter
som generaliseras till en slutsats. Med endast en intervju var det inte mojligt att generalisera
enskilda erfarenheter i en slutsats. Med fler intervjuer hade resultatet kunnat se annorlunda ut,
fler perspektiv och nyanser hade kunnat fangas och forfattarna hade kunnat fa fram teman i

sin analysprocess i stéllet for enbart kategorier.

Intervjun genomfordes per telefon utifran deltagarens 6nskemal. Forfattarna & medvetna om
att langa och emotionella intervjuer inte ska genomforas 6ver telefon da kroppsspraket latt
kan missas och aven hur val informanten forstar vad forfattarna efterfragat (Polit & Beck,
2020). | planeringen ingick att genomféra en pilotintervju for att préva intervjuguiden samt
den tekniska utrustningen. Pilotintervjun kom endast att innehalla den insamlade datan. Under
pilotintervjun fungerade den tekniska utrustningen och intervjuguiden ansags vara relevant for
att svara mot syftet enligt forfattarna. Finjustering av intervjuguiden hade kunnat goras for
framtida intervjuer, for att inte fa irrelevant data fran informanten. Enligt Polit och Beck
(2020) ar en semistrukturerad intervju fordelaktigt om forfattarna vill att deltagaren ska halla

sig till vissa amnen men samtidigt fa prata fritt och beratta om sina upplevelser.

Forskarens forforstaelse under arbetsprocessen kan paverka trovardigheten och palitligheten.
Vi var darfor under hela arbetsprocessen uppmarksamma pa om det var deltagarens ord eller

forskarens tolkning (Graneheim & Lundman, 2017). Genom att undvika att stalla ledande
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fragor under intervjun samt att forfattarna var medvetna om och diskuterat sin forforstaelse

kontinuerligt har trovéardigheten och palitligheten starkts.

Forfattarna har haft en handledare med kompetens inom kvalitativ forskning som
kontinuerligt har granskat arbetsprocessen av bade analys och resultat vilket ocksa kan anses
oka studiens trovardighet och palitlighet (Henricson, 2017). Dataanalysen har utforts av bada
forfattarna tillsammans vilket enligt Henricson (2017) ocksa starker trovardigheten och
palitligheten. Resultatet presenteras i form av text med stod av citat fran studiedeltagaren for
att oka trovardigheten genom att lasaren har mojligheten att bedéma resultatets tolkning i
relation till citaten (Graneheim & Lundman, 2017). Polit och Beck (2020) beskriver
overforbarhet i hur stor utstrackning resultat fran kvalitativ forskning kan foras over till andra
sammanhang eller populationer. Forfattarna anser att resultatet fran intervjun inte &r
overforbar till andra sammanhang pa grund av att det endast & en intervju. Dock é&r
metasyntesens teman jamforbara med intervjuns kategorier vilket kan framja 6verforbarhet.
Endast en foralder av atta tillfragade var intresserad av att delta i studien och pa grund av
begransat med tid gick det inte att rekrytera fler deltagare. Hade forfattarna haft langre tid for
rekrytering av deltagare hade fler intervjuer kunnat genomforas for att svara pa syftet, vilket
hade paverkat palitligheten av intervjuns studieresultat. Férfattarna valde darfor att genomfora

en kvalitativ systematisk litteraturstudie for att studera foraldrars levda erfarenheter.

Metasyntes

Forfattarna valde att genomfora en kvalitativ metasyntes vilket ansags vara en lamplig design
for att svara pa syftet i foreliggande studie. For att undersoka syftet om foraldrars upplevelser
valde forfattarna att endast inkludera kvalitativa artiklar. Metasyntes framstélls ur kvalitativ
forskning, for att understka upplevelser av meningar, kanslor, erfarenheter och processer
(Polit & Beck, 2020). | sokning av artiklar insag forfattarna att det var begransad forskning
inom omradet pa en barnkirurgisk avdelning. Forfattarna valde darfor att fokusera pa artiklar
som innehdll barnkirurgiska diagnoser tillnérande nationell hégspecialiserad vard samt
miljoer med avancerad medicinteknisk utrustning som foréldrar har erfarenhet av nér deras
barn med en kirurgisk diagnos har varit inneliggande. Forskning inom omradet ar begransat
och endast sju artiklar ansdgs vara relevanta for studiens syfte. Aven om de inkluderade

artiklarna omfattar ett bredare spektrum &n enbart hogspecialiserad barnkirurgisk vard anser
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vi att syntesen av resultatet i de inkluderade artiklarna ar Overforbara till den
hogspecialiserade barnkirurgiska varden.

Att anvéanda sig av flera olika databaser som inriktar sig inom omvardnad 6kar mdjligheten att
finna flera artiklar och vilket kan paverka studiens trovardighet positivt (Henricson, 2017).
Forfattarna anvande sig av databaserna Medline och CINAHL, forfattarna gjorde &ven
sokning pa PsycINFO utan nagot resultat.

Dataanalysen kan sakras om den genomforts bade individuellt och gemensamt (Henricson,
2017). Forfattarna har last de inkluderade artiklarna enskilt samt har bada forfattarna enskilt
sokt efter text och citat ur artiklarnas resultat som besvarade foreliggande studies syfte.
Utvalda textstycken och citat fran vardera forfattaren jamfordes och diskuterades for att sakra
att forfattarna hade uppfattat det lika samt att allt resultat inkluderats. Den resterande delen i
arbetsprocessen av analysen har forfattarna gjort gemensamt. Analysprocessen har stamts av
kontinuerligt och styrkts av handledare vilken utmanat forfattarna till att reflektera och

analysera resultatet ytterligare.

Av alla sju artiklar ar det tva artiklar som har genomforts i Sverige, resterande ar genomforda
i USA och Europa. Samtliga inkluderade artiklar skriver att resultatet ar dverforbart till

liknande eller andra sammanhang.

| artikeln av Dahav och Sjéstrom-Strand (2018), deltar foraldrar vars barn har varit
inneliggande pa en barnintensivvardsavdelning, varav ett av barnen diagnostiserats med
diafragmabrack. Barn i neonatalperioden med nationellt hdgspecialiserade diagnoser vardas i
regel nagra dagar pa barnintensivvardsavdelning (Socialstyrelsen, 2017b). Forfattarna har av
den anledning valt att inkludera artikeln med foréldrars upplevelser av att deras barn har blivit
inlagda pa barnintensivvardsavdelningen. Kassa et al. (2019) beskriver foraldrars upplevelse
till barn med VACTERL syndrom dér fler diagnoser an nationell hogspecialiserad vard inom
barnkirurgi ingar. Dock hade alla barn i artikeln antingen esofagusatresi, analatresi eller bada.
Dérfor har forfattarna valt att inkludera dven den artikeln trots att barnen kunde ha fler

missbildningar.
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Resultatdiskussion

Fynd i foreliggande metasyntes belyser foraldrarnas upplevelser av hur vardpersonal framjar
anknytning. Teman som framkom var: Behov av stdd och narhet for foraldrar i en frammande
miljo, Betydelsen av att delta samt Barridrer och forutsattningar med att skapa ett band.
Dessa tre teman blev samlat i ett dvergripande tema: Forutsattningar och barridrer for att
vara den viktigaste i sitt barns liv. Fynd i den kvalitativa innehallsanalysen av intervjun med
en foralder beskriver upplevelsen hos en foralder vars barn har varit vardberoende under
neonatalperioden och hur hen upplevde att vardpersonalen genom handlingar framjade
anknytning. Kategorier som framkom var: Néarhet och hud mot hud, Foraldraroll och
delaktighet samt Stdd. Det framkom likheter mellan fynden i metasyntesen och fynden i
intervjun. | bada analyserna framkom att foraldrarollen paverkades negativt och att
delaktighet, narhet och stéd fran vardpersonal var nodvandigt for att de skulle kénna sig som
foraldrar.

Det framkom att foraldrarna inte kande sig som foraldrar under den forsta vardtiden. Néar ett
barn fods sjukt berévas foraldrarna det normala forhallandet efter férlossning och kénslan av
att ha blivit foralder forsvinner (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Fleck et al., 2017; Hinton et
al., 2018). Foraldern fran intervjun upplevde att allt fokus fran vardpersonalen lag pa hennes
barn som var sjukt och hon 6nskade att vardpersonalen &ven hade stottat henne, da hon var
sargad pa manga plan. Kanslan av att ha blivit foralder forsvarades ocksa av att det var manga
personer involverade i hennes barns vard, vilka hon ansag var viktigare for barnet an hon sjalv
var. Moderns maende kan bli bekymmersamt, for enligt Bowlby (1969) paverkas
anknytningen av bade barnets men dven moderns maende. Om det inte finns en gladje for
modern att vara nara sitt barn uppstar en avhallsamhet till barnet, och det finns en risk for att
en otrygg anknytning uppstar (Bowlby, 1969). Ovanstdende bekréftas i en studie av
Bonacquisti (2020) dar anknytningen mellan modern och spadbarn paverkas negativt om
modern hade angest eller kande sig stressad under sjukhusinldggningen. | resultatet av
metasyntesen beskriver fordldrarna att de upplevde att barnet tillhdrde sjukhuset och att
fordldrarna k&nde sig exkluderade och forlorade darfor kanslan av att ha blivit foralder.
Studien av Aberg Petersson et al. (2021) beskriver faders upplevelser nar deras barns har varit
inneliggande pa sjukhus samt efter hemgang. Fader kande sig osynliga eftersom de inte blivit

inkluderade av vardpersonalen i deras barns vard pa grund att fokuset lag hos modern. Genom
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en ny typ av stdd, sa kallad “family health conversations”, kunde faderna kénna sig bdde som

en forélder och som en del av foraldraskapet.

Resultatet fran metasyntesen visar att foraldrar vill vara nara och delaktiga i deras barns vard
och omvardnad men de &r i behov av stéd och involvering fran vardpersonalen for att kunna
uppna deras behov. Modern fran intervjun upplevde under vardtiden brist pa stod bade
praktiskt och emotionellt, samt brist pa information fran vardpersonalen i bade vad som
forvantades av henne som foralder samt i hur hon skulle tackla sin roll i en ny situation.
Moderns upplevelser visar pa att familjecentrerad forhallningssatt inte tillampats géllande
delaktighet, respekt och individanpassad information enligt IPFCC (u.a.) grundlaggande
principer for familjecentrerad vard. | intervjun framkom det att modern inte fick utfora
vardagliga foraldrauppgifter forran efter ett par dagar. Alla foraldrar i bade metasyntes och
intervjun har upplevt nagon form av stod under vardtiden men majoriteten hade onskat mer.
Familjecentrerad vard utgar fran véardighet och respekt for familjen, att ge anpassad
information till familjen for att de ska kunna vara med i beslut, géra foraldrarna delaktiga i sitt
barns vard och att se familjen som en del av teamet (IPFCC, u.d.). Genom att foraldern far
vara delaktig i sitt barns vard och far méjligheten till att fa vara nara hjalper familjecentrerad
vard till att framja anknytning. Resultatet fran bade metasyntes och intervjun belyser hur
viktig roll vardpersonalen har for att gora foraldrarna delaktiga i deras barns omvardnad. En
studie av Heo och Oh (2019) visar pa att en intervention for att 6ka delaktigheten hos
foraldrar i vard av sitt barn forbattrar samspelet mellan barn och foralder samt framjar
anknytning.

| savél intervjun som metasyntes namndes narhet som en faktor som framjade anknytning
men att det samtidigt var svart att uppna. Foraldrarna upplevde att nagon form av narhet med
barnet gav dem mojligheten att skapa ett kansloméssigt band till barnet. Resultatet visade
vidare att narhet kunde vara att dels halla barnet i sin famn men dven att utféra vardagliga
omvardnadsatgarder. Bowlby (1969) menar att narhet ar viktigt for ett nyfott barn, barnet fods
darfor med instinkter for att fa den narhet den behdver, och narhet ar ocksa vad foraldrarna
vill ha. Miljon var en faktor som namndes som ett hinder for narhet i resultatet fran bade
metasyntes och intervjun, men foraldrarna beskrev olika element. Modern fran intervjun
upplevde miljon pa den barnkirurgiska avdelningen som en svarighet i att vara nara sitt barn
sa mycket som hon 6nskade. Det som upplevdes svart var att den inte var anpassad for att en

nyforlést mamma skulle kunna halla sitt barn. Det verkade som att komfort saknades for att
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gora narhet optimal. Resultatet i metasyntesen belyser den medicintekniska utrustningen med
alla sladdar och ljud fran olika maskiner som en svarighet till att vdga narma sig sitt barn.
Bowlby (1969) menar att miljon aven spelar en stor roll i anknytningen, och att anpassa
miljon runt om barnet och familjen kan paverka anknytningen positivt. Hud mot hud-kontakt
var nagot som var svart att fa till for majoriteten av foraldrarna vilket framkom i bade
metasyntesen och i intervjun vilket kan ses som problematiskt, Zero Separation med hud mot
hud-kontakt for nyfédda spadbarn med hélsoproblem kan forbattra chanserna for 6verlevnad
avsevart (Bergman, 2014). Maastrup et al. (2017) belyser dven hur foréldrarna till prematura

barn som vardas hud mot hud kan utveckla sin foraldraroll och tar mer ansvar over sitt barn.

Vara resultat visade att ett familjecentrerat tillvagagangssatt kan vara en tillgang som kan
framja anknytning. Vardpersonalen ska stodja foraldern i att observera och forsta sitt barns
beteende samt mojliggora for hud mot hud-kontakt (Socialstyrelsen, 2020b). Samtidigt &r det
viktigt att foraldrarna har ett val i hur mycket de 6nskar att delta. Familjecentrerad vard kan
stalla orealistiska forvantningar pa en foralder som dven har ett ansvar utanfor sjukhuset som
familjedtagande, arbetsansvar samt syskonomsorg (Coyne, 2015). Genom personcentrerad
kommunikation kan god familjecentrerad vard uppnas (Weis et al., 2013). For foraldrarna att
fa avsatt tid dar de i lugn och ro kunde prata med en sjukskéterska gav en djupare
kommunikation och upplevdes som starkande. Kommunikationen mellan sjukskdterskan och
foraldrarna hade betydelse for hur foraldrarna hanterade sin situation och hjélpte dven
foraldrarna att se sina egna behov och inte endast barnets (Weis et al., 2013). Genom att ha en
personcentrerad kommunikation kan fordldrarnas delaktighet frdmjas och underléttas nar

deras barn &r svart sjuk och vistas i en medicinteknisk miljo.

Resultatet fran metasyntes och intervju visar pa att vissa delar av familjecentrerad vard
realiserades i praktiken men att det ocksa var en brist pa realisering av principerna
information, delaktighet, véardighet och respekt. Det finns tydliggjort pa neonatalavdelningar
genom nationella riktlinjer fran Socialstyrelsen samt utvarderingar fran Sveriges kommuner
och regioner hur vardpersonal ska arbeta familjecentrerat men det saknas information pa
barnkirurgiska avdelningar. Riksforeningen for Barnsjukskoterskor och  Svensk
sjukskoterskeforening (2016) har skrivit en kompetensbeskrivning for barnsjukskoterskor i
hur de ska arbeta familjecentrerat och framja anknytning. Trots kompetensbeskrivning verkar
det vara svart att uppna familjecentrerad vard pa vardavdelningar. Hinder for familjecentrerad

vard ar brist pa kommunikation och nar vardpersonal har for hog tilltro till foraldrar pa grund
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av lagre bemanning och stressig arbetsmiljo (Coyne, 2015). Riktlinjer om familjecentrerad
vard saknas pa en barnkirurgisk avdelningen och det finns darmed potential till att utvecklas.
Ett viktigt element i starkning av en familjecentrerad vard bade inom omvardnad och
behandling skulle kunna vara att utféra en systematisk insamling av foraldrars erfarenheter av
vardtiden. Insamling av erfarenheter fran foraldrar kan goras med hjélp av att anvanda ett
validerat frageformular. EMpowerment of PArents in THe Intensive Care (EMPATHIC-30)
ar ett frageformular till barnintensivvardsavdelningar innehéllande fem huvudkategorier om
kommunikation, organisationen, foraldrars delaktighet, vard och behandling samt
vardpersonalens attityder. Det finns dven kvalitativa svarsmaéjligheter i formularet vilket ger
foraldrarna mojlighet till att &ven ge all feedback de Onskar (Latour et al., 2013).
EMPATHIC-30 hade kunnat ligga till grund for ett formular anpassat till en barnkirurgisk
avdelning, for att anvanda det nya formuléret kommer det dock krévas att det valideras forst.
Genom att foraldrar far svara pa enkaten kan erfarenheter och behov pa en barnkirurgisk
avdelning identifieras och bekréaftas. Pa sa satt uppfylls delvis den familjecentrerade vardens
principer om att involvera patienter och anhdriga i utvecklingen av politik, vard och

behandling framover.

Konklusion och implikationer

Foreliggande metasyntes kombinerat med en intervju av en foralder belyser att foraldrar ar i
behov av stod samt att de dnskar att fa vara mer delaktig i sitt barns vard under vardtiden for
att kunna knyta an till sitt barn. Den medicintekniska miljon upplevdes som ett hinder till att
vaga vara nara sitt barn och det behovs aktiv uppmuntran fran vardpersonal i att gora
foraldrauppgifter och behalla sin foraldraroll. Majoriteten av familjerna behdvde dven aka till
andra regioner fér vard och foraldrarna fick da inte lov att bo tillsammans med sitt barn under
den forsta tiden vilket ocksa blev ett hinder i anknytningen. Det finns ett etiskt
forhallningssatt genom familjecentrerad vard for vardpersonal att arbeta utifran men resultatet
visar att det finns brister i hur val det familjecentrerade forhallningssattet uppfylls.
Familjecentrerad vard sag ut att stotta foraldrarnas anknytning till barnet. For att arbeta
systematiskt med implementering av principer for familjecentrerad vard i praktiken skulle ett
frageformular om foraldratillfredsstéllelse kunna vara en méjlighet for att utvardera varden
och identifiera omraden i behov av forbattring. Det finns otillrackligt med forskning om
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foraldrars upplevelser om anknytning till sitt barn med nationellt hogspecialiserade

barnkirurgiska diagnoser och vidare forskning inom omradet &r av vérde.
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Bilaga 1 (5)

Intervjuguide
Huvudfragor:

Kan du beskriva for mig hur du upplevde det nar du kom till den barnkirurgiska avdelningen

och ditt barn blev inlagt pa intermediérvardssalen?

Vilka kénslor uppstod nér du sag ditt barn ligga inne pa en intermediarvardssal?

Hur har du upplevt ditt deltagande i omvardnad av ditt barn inne pa intermediarvardssalen?

Vilken roll kéande du att du hade under vardtiden pa intermediarvardssalen?
Pa vilket satt fick ni mojlighet till att lara kanna ert barn inne pa
intermedidrvardssalen?

Hur upplevde du att du kunde tolka ditt barns signaler som vid att trosta vid missnoje,

ge mat ndr det var hungrigt?

Hur upplevde du att din roll att som mamma/pappa kunde framjas inne pa en

intermediarvardsal?
Né&r hade du mojlighet att ha ditt barn uppe i din famn?
| vilka situationer blev det ett hinder att halla ditt barn hud mot hud?

Hur upplevde du mojligheten med att vara avskild med ditt barn under tiden ditt barn

vardades inne paintermedidrvardssalen

Fanns dar situationer dar personal stottade er till att vara delaktiga i ert barn?

Foljdfraga: Fanns det nagot vardpersonalen hade kunnat géra mer av eller mindre av i denna

situation?

Kan du beskriva hur du kénde nar du och ditt barn kom ut till egen sal utan
Overvakningen?

Hur upplevde du det nar ditt barn blev utskrivet och fick aka hem?

Fanns dar nagra hinder till att knyta an/lara kanna ditt barn, nar ditt barn var

inneliggande pa avdelningen?
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Foljdfragor:

Kan du forklara mer?

Vill du ge nagot exempel?

Kan du beskriva ytterligare?

Om inte? Kan du ge ett exempel?

Vem var det som bestdmde om nér och hur?

Hur kéndes det for dig?

Pa vilket satt hjalpte vardpersonalen dig i denna situation?

Pa vilket satt hade vardpersonalen en betydelse i detta?
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Tabell 3 sokning i databasen MEDLINE

Bilaga 2 (5)

Sokning | Sokord Antal Lasta Léstai Granskade | Inkluderade i
traffar | abstrakts | fulltext resultat

#1 Congenital 7443

diaphragmatic hernia

[MeSH]
#2 mother-infant 24 373

relation
#3 Nursing 845

414
#4 #1 AND #2 AND 3# |1 1 1 1 1
Sokdatum 2021-10-18
Tabell 4 s6kning i databasen Medline
Sokning | Sokord Antal Lasta Lastai Granskade | Inkluderade i
traffar | abstrakts | fulltext resultat

#1 parents’ 39 464

experiences
#2 pediatric 74 659

intensive care
#3 family-centered 1186

care
#4 qualitative study | 251 428
#5 #1 AND #2 AND | 16 10 3 2 1

#3 AND #4
Sokdatum 2021-10-18
Tabell 5 s6kning i databasen Meldine
Sokning | Sékord Antal Lasta Lastai Granskade | Inkluderade i

traffar abstrakts fulltext resultat

#1 VACTERL 686
#2 Parents’ 39 464

experience
#3 #1 AND #2 3 3 3 1 1

Sokdatum 2021-10-18
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Tabell 6 sokning i databasen Medline

Sokning | Sokord Antal | Lé&sta Lastai | Granskade | Inkluderade i
traffar | abstrakts | fulltext resultat
#1 Parents experience 39 500
#2 newborn [MeSH] OR | 1 539
infant [MeSH] OR 538
neonate
#3 congenital 7 446
diaphragmatic hernia
[MeSH]
#4 #1 AND #2 AND #3 | 20 3 2 2 2

S6kdatum 2021-10-20

Tabell 7 s6kning i databasen CINAHL

Sokning | Sokord Antal Lasta Lasta i Granskade | Inkluderade i
traffar | abstrakts | fulltext resultat
#1 esophageal atresia | 588
[subject heading]
#2 mother-child 155 483
relations OR
parents
#3 #1 AND #2 39 8 1 1 1

Sokdatum 2021-10-18

Tabell 8 s6kning i databasen CINAHL

Sokning | S6kord Antal Léasta Lastai Granskade | Inkluderade i
traffar | abstrakts | fulltext resultat
#1 congenital 1730
diaphragmatic
hernia
#2 mother-child 155
relations OR 483
parents
#3 #1 AND #2 39 4 1 1 1

Sokdatum 2021-10-18
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Bilaga 3 (5)
Kvalitetsgranskningsmall fran SBU (2012) hamtad 2021-10-21

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik
— patientupplevelser

VERSION 2012:1.4

SBU:s granskningsmall bygger pa tidigare publicerat material [1,2], men har bearberats

och kompletterats for att passa SBU:s arbete.

Forfarrare: Ar: Artikelnummer:

Total bedémning av studiekvalitet:

Hog Medelhag Lag

Anvisningar:
*  Alternativet "oklart” anviinds niir uppgiften inte gar ace fa fram frin texten.

¢ Alternativet "¢j tillimplige” viljs nir frigan inte ir relevant.

| Ja l Mej l Oklart [ Ej tillampl

1. Syfte

a) Utgar studien frin en vildefinierad

problemformulering/frigestillning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, frigestillning etc):

2. Urval

a) Ar urvalet relevane?

b) Ar urvalsférfarander tydligt beskriver?

c) Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

¢) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Kommentarer (urval, patientkarakrerisrika, kontext etc):
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| Ja | Nej | Oklart | Ejtillimpl

3. Datainsamling

a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven? l_ [ |_ I_

b) Ar datainsamlingen relevant? | | | I

¢) Rider daramiirenad? |— = |— |_

d) Har forskaren hanterat sin egen forforstielse |_ [ |_ |_

i relation till datainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, datamirtnad etc):

4. Analys

a) Aranalysen tydligt beskriven?

b) Ar analysforfarander relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

¢) Rider analysmirtnad?

d) Har forskaren hanterar sin egen

HimgNin
|

L T

I

forforstielse i relation dill analysen?

Kommentarer (analys, analysmiittnad etc):

5. Resultat

a) Ar resultatet logiske?

b) Ar resultatet begripligt?

) Ar resultatet tydligt beskriver?

d) Redovisas resultaret i farhillande

till en teoretisk referensram?

L
|

]

]

e) Genereras hypotes/teori/modell?

=
|

—H

—I

f) Ar resulrarer dverférbarr rill etr

liknande sammanhang (kontext)?

g) Ar resultatet dverforbarr till erc

~

|
N
—

annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillrickligher etc):
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Artikeldversikt over de inkluderade artiklarna.

Bilaga 4 (5)

Forfattare | Analysmetod | Deltagare | Resultat Summering | Kvalitet
Ar Kommentarer
Land
Dahav & Kvalitativ 12 foraldrar Identifierade tva kategorier, | Foraldrarnas Hog
Sjéstrom- innehallsanalys “att vara involverad” och upplevelse av En utvérdering pa
Strand “bli informerad” med varden pa BIVA uppfoljningstjanst
2018 ytterligare sju var en kénsla av efter varden pa
Sverige underkategorier med ett overklighet pAen | BIVA visar pa hig
Overgripande tema “som att | frdmmande plats. | tillfredsstéllelse.
vara i en annan vérld” Foréldrarnas Sverige idag
omstandigheter erbjuder ingen
forandrades fran varduppfdljning och
normal till en studien belyser att
kaotisk och det finns behov av
obekant situation uppfdljningstjénster
och miljo, och det | efter tiden pa
kandes overkligt BIVA. Resultatet i
att deras barn studien &r
hamnat i allt detta. | 6verforbar till andra
patienter i liknande
situationer.
Fleck et al Hermeneutisk 3 modrar Fyra teman framkom: “de Mammors Hog
2017 fenomenologi manga faserna”, “den langa | upplevelser av att | Bidra till en storre
USA och slingriga vigen”, “ett foda ett barn med | forstaelse for
nytt jag, mitt syfte” och esofagusatresi modrars erfarenhet
“var nya gemenskap” med med long-gap dér | att vara mamma till
flera underteman. Ett de till en borjan ett spadbarn som
dvergripande tema som blir separerade fotts
sammanfattade hela studien | fréan sitt barn, de med esofagusatresi
var “att skapa kontakter dag | far inte méjlighet | med long-gap
for dag”. till att vara ndra
sitt barn innan
operation.
Mammor
upplevde att
vardpersonalen
hjalpte i att lara
kanna och ta hand
om sitt barn efter
kirurgin.
Froh et al Kvalitativ 11 mddrar Sex kategorier framkom: Intervjuerna Hog
2017 innehallsanalys “hoppfull for att amma”, skedde i olika Bidra till en storre
USA “att fasta sig... till faser av barnets forstaelse for
pumpen”, “vi har redan vard, tva foraldrarna
arbetat s& hart”, “fa klam pa | intervjuer i forsta | bréstmjolkens
det - det blir lattare”, “ett fasen nér betydelse for barnet

bra skyddsnét” och “hitta
ett satt som fungerar for
0ss”.

mamman forsokte
samla mjolk och
lara sig munvard.
Andra fasen
foraldrarna halla
sitt barn hud mot
hud och déar barnet
fick ligga mot
utpumpat brost.
Tredje fasen fick
amma. Mddrarna
upplevde det till

och att det viktiga
ar inte att amma
fullt vid utskrivning
utan att anvanda
hjalpmedel &r
vanligt vid en tuff
start.
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en bdrjan jobbigt
att inte kunna vara
nara och amma
sina barn men var
hoppfulla och
fortsatte for att de
ville det basta for
deras barn. De
kom fram till en
matningsstrategi
som fungerade for
familjen.

Froh et al Kvalitativ 11 modrar Fyra teman framkom: “Det | Foraldrarna fick Medelhdg
2015 innehallsanalys motiverar mig”, “Jag dren | l4ra sig munvard Munvard gjorde att
USA del av att min bebis blir av mammorna blev
bittre”, “vi gor det sjukskoterskorna. | motiverade for att
tillsammans” och “vi Att utfora uppréatthalla
kommer nigonstans”. munvard blev en pumpandet och att
rutin for familjen | barnet kunde fa
dar aven syskon brostmjélk som mat
och mor- och ndr det blir friskare.
farforéldrar kunde
bli delaktiga i
barnets vard,
vilket motiverade
mamman att
fortsatta pumpa.
mddrarna kunde
se barnets
framsteg.
Hinton et al Grounded theory | 44 foraldrar Fem teman framkom; Foréldrarna Hog
2018 Studien anvander Kommunikation, hantera upplever praktisk | Bourdieus
Storbritannien | sig av teoretiska information, och ké&nsloméssig | teoretiska begrepp

begrepp fran
franska sociologist
Pierre Bourdieu

informationséverbelastning,
uppmuntra foraldrar att
soka upp andra, Hjélp med
att hitta en roll, Forbereda
sig for att ga hem.

osakerhet har ett
informationsbehov
om deras barns
om
sjukdomstillstand
och framsteg, fore
och efter
operation. De
uppskattade nér de
blev involverade i
deras barns vard.

om habitus och
kapital &r ett
hjalpmedel for att fa
fram upplevelserna
hos foraldrar i dessa
tekniska miljoer.
Foraldrarna
vardesétter vikten
av kommunikation,
hitta sin roll som
foralder samt sdka

andra foralder.

Kassa et al
2019
Sverige

Kvalitativ
innehallsanalys

16 deltagare

Foraldrars upplevelser till
ett barn med VACTERL
beskrivs i kategorierna: Att
bli och vara foralder till ett
barn med en komplex
medfddd missbildning.
tion och erfarenheter av
hélso- och sjukvard i
samband med behandling
av barnet

Foraldrar beskrev
upptackten av
misshildning hos
deras nyfédda som
en kris. Efter en
tid var foréaldrar
aktiv deltagande i
deras barns vard,
och blev en
integrerad del i
vardagen.
Foraldrar
upplevde
skillnader
praktiskt och
medicinskt stod, i
professionalismen

Hdg

En vérdplan med
individanpassad
vard for varje barn
inklusive en
utbildnings- och
stddplan for
foraldrarna &r
Onskat hos
foraldrarna
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och
kommunikaitonen
hos
vardpersonalen pa
sjukhus respektive
hemmet.

Petit-Steeghs
et al

2019
Nederlanderna

En kvalitativ
studie dar data
analyseras genom
en diskursanalys.
Data analyserades
tematiskt och
strukturerades
genom att
anvanda modellen
av Lawoko
(2007)

17
webbloggar
skrivna av
foréldrar och
3 online
fokusgrupper
med 8-12
foraldrar per

grupp

Fem teman indentifierades;
foraldrarnas
tillfredsstallelse med den
vard som ges,
biopsykosociala utfall,
foraldrarnas psykosociala
resurser, foraldrarnas
perspektiv pd CDH, sociala
sammanhang, uppfattningar
om CDH, externa,
forvarrande variabler.

Foraldrar
upplevde
utmaningar i att
hantera
osakerheten under
hela
vardprocessen av
deras barn med
CDH.
Osakerheten
stérktes av
begransad
specialiserad
kunskap om
langsiktiga
konsekvenser,
logistiska problem
och icke-
transparent
kommunikation.
Nér forédldrarna
blev involverade i
beslutsprocessen
hjalpte det dem att
kénna mer

kontroll.

Hog
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Bilaga 5 (5)

Brev till verksamhetschef

Forfragan om tillstand att genomfora studien Foraldrars upplevelse av hur anknytning framjas inom
barnkirurgisk vard nar barnet ar vardberoende under forsta tiden i livet

Det finns mycket forskning om anknytning mellan spadbarn och féralder inom neonatalvard men
valdigt begréansat pa andra avdelningar dar intermediarvard bedrivs. Vi hoppas att med denna studie
kunna framja barns halsa genom att fa 6kad kunskap om foraldrars upplevelser av hur anknytning har
beframjats under tiden deras barn har varit inneliggande pa intermedidrvardssal pa barnkirurgisk
enhet. Syftet med studien ar att belysa foraldrars upplevelser av hur omvardnadspersonal beframjar
anknytning.

Semistrukturerade intervjuer kommer att genomféras med 1015 fordldrar som haft sitt barn inneliggande
pa en barnkirurgisk enhet och dess intermediarvardssal. Inklusionskriterier kommer vara foraldrar till barn
dar det har gatt upp till tva ar sedan sjukhusvistelsen agde rum. Barnet ska ha diagnostiserats med en
rikssjukvardsdiagnos och ska inte ha varit hemma mer &n tva dagar efter forlossningen innan inlaggning
pa barnkirurgisk enhet. Exklusionskriterier kommer vara att vardtiden pa barnkirurgisk avdelning skall ha
dverstiget en vecka, familjen ska inte ha vardats pa en neonatalavdelning mer an en vecka innan
overflyttning till barnkirugisk avdelning skett. Foraldrar till barn som forfattarna vardat tidigare ska
exkluderas. Materialet kommer sedan att analyseras genom kvalitativ innehallsanalys.

En mellanhand, dverlakare pa barnkirugen, kommer att anvandas for att beratta om studien och dela ut
kuvert till foraldrar som uppfyller inklusionskriterierna. | kuvertet finns det information om studien,
samtyckesblanket samt kontaktuppgifter till antingen Elin eller Alexandra som foraldrarna kan héra av
sig till om de 6nskar vara med. De som vill delta skriver under samtyckesblanketten som sedan postas
med ett frankerat svarskuvert och skickas till forfattarna. Allt material kommer att hallas inlast sa inga
obehoriga kommer att fa tillgang till det och i uppsatsen kommer resultatet presenteras pa ett satt som
inte kan harledas till nagon individuell person.

Ansokan har skickats till Vardvetenskapliga etiknamnden (VEN) for radgivande yttrande innan den
planerade studien genomfors.

Studien ingar som ett examensarbete i barnsjukskéterskeprogrammet.
Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, kontakta garna oss eller var handledare.

Brev till studiedeltagare

Vi skulle vilja héra om Ni vill vara med i en intervjustudie om Dina upplevelser av att vara foralder
till ett barn som vardats inne pa barnkirurgens intermediarvardssal forsta tiden i livet.

Foraldrars upplevelse av hur anknytning framjas inom barnkirurgisk vard nar barnet ar
vardberoende under forsta tiden i livet
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Studiens bakgrund

Syftet med studien ar att belysa foraldrars upplevelser av hur omvardnadspersonal beframjar
anknytning. Det finns mycket forskning om anknytning mellan spadbarn och forélder inom
neonatalvard men valdigt begransat pa andra avdelningar dar intermediarvard bedrivs. Vi hoppas att
med denna studie kunna framja barns halsa genom att fa 6kad kunskap om foraldrars upplevelser av
hur anknytning har beframjats under tiden ert barn har varit inneliggande pa intermediarvardssal pa en
barnkirurgisk enhet.

Intervjun beréknas ta cirka 40-60 minuter och genomférs av Alexandra och Elin. Vi erbjuder plats for
intervjun alternativt att Du sjalv foreslar plats. Det gar dven bra att intervjun sker digitalt eller via
telefon om sa onskas.

Med Din tillatelse vill vi garna spela in intervjun. Intervjuerna kommer att spelas in med en diktafon

och inspelningen kommer att forvaras inlast. Intervjun kommer sedan att skrivas ned ordagrant dar allt
insamlat material kommer att forvaras inlast. Efter studien &r fardig kommer allt material att forstoras.

Deltagandet &r helt frivilligt och Du kan avbryta nar som helst utan att Du behdver ange varfor. Den
information Du lamnar kommer att behandlas konfidentiellt, d.v.s. s att inte nagon obehdrig far
tillgang till den.

Om Du vill delta ber vi Dig underteckna samtyckesblanketten och skicka tillbaka den i bifogat
svarskuvert senast 15/9-21.

Studien ingar som ett examensarbete i barnsjukskaterskeprogrammet.

Brev till mellanhand

Foraldrars upplevelse av hur anknytning framjas inom barnkirurgisk vard nar barnet ar
vardberoende under forsta tiden i livet

Vi skulle uppskatta om du ville vara behjalplig med att ge information muntligt och dela ut
informationsbrev och samtyckesblankett till foraldrar som uppfyller inklusionskriterier i ovanstaende
studie.

Det finns mycket forskning om anknytning mellan spadbarn och foralder inom neonatalvard men
valdigt begransat pa andra avdelningar dér intermediarvard bedrivs. Vi hoppas att med denna studie
kunna framja barns halsa genom att fa 6kad kunskap om foraldrars upplevelser av hur anknytning har
beframjats under tiden deras barn har varit inneliggande pa intermediarvardssal pa barnkirurgisk
enhet. Syftet med studien ar att belysa foraldrars upplevelser av hur omvardnadspersonal beframjar
anknytning.

Semistrukturerade intervjuer kommer att genomforas med 1015 foraldrar som haft sitt barn inneliggande
pa en barnkirurgisk enhet och dess intermediarvardssal. Inklusionskriterier kommer vara foraldrar till barn
dar det har gatt upp till tva ar sedan sjukhusvistelsen agde rum. Barnet ska ha diagnostiserats med en
rikssjukvardsdiagnos och ska inte ha varit hemma mer &n tva dagar efter forlossningen innan inlaggning
pa barnkirurgisk enhet. Exklusionskriterier kommer vara att vardtiden pa barnkirurgisk avdelning skall ha
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overstiget en vecka, familjen ska inte ha vardats pa en neonatalavdelning mer dn en vecka innan
overflyttning till barnkirugisk avdelning skett. Foraldrar till barn som forfattarna vardat tidigare ska
exkluderas. Materialet kommer sedan att analyseras genom kvalitativ innehalls analys.

Vi hade uppskattat om du kunde ge information muntligt till féraldrar som uppfyller inklusionskriterier
och &ven ge informationsbrev och samtyckesblankett. Om féraldrarna vill vara med i studien far de skriva
under samtyckesblanketten vilket de sedan skickar till forfattarna med ett frankerat svarskuvert.

Det ska vara frivilligt att delta i studien vilket de foraldrar som tillfragas ska fa reda pa bade muntligt
och skriftligt genom informationsbrevet till deltagaren. Allt material kommer att hallas inlast sa inga

obehdriga kommer att fa tillgang till det och i uppsatsen kommer resultatet presenteras pa ett satt som
inte kan harledas till nagon individuell person.

Studien ingar som ett examensarbete i specialistsjukskoterskeprogrammet.
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