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Abstrakt

Bakgrund: Gastroesofageal refluxsjukdom (GERD) ar en sjukdom som kan drabba alla
oberoende aldrar. Sjukdomen innebér ofta forekommande uppstotningar av maginnehall
upp i matstrupen eller uppkastningar vilket orsakar smartor hos patienten. Sjukdomen ar
sarskilt vanligt forekommande i spadbarnsalder och symtomen varierar stort fran barn till
barn. Den gemensamma faktorn ar ett missnaojt, skrikigt och smartpaverkat barn som har
problem med matintaget. Bredvid star fortviviade fordldrar som forsoker allt for att hjalpa

och trosta sitt barn.

Syfte: Syftet var att lyfta fram mammors upplevelse av sjukdomen. Fokuset lag pa
upplevelser av symtom, diagnostisering, behandling, livskvalitet och stod fran varden.
Malet med studien &r att formedla djupare kunskap om GERD till sjukvardspersonal.
Avsikten ar att kunskapsokningen ska leda till snabbare vard, battre behandling samt 6kad

forstaelse av vikten att stéda den anhoérige som star hjalplost bredvid.

Metod och genomfdrande: Studien ar av kvalitativ metod med induktiv ansats.
Datainsamlingen gjordes via enkdt med 6ppna fragor for att fa en djupare forstaelse av

mammornas upplevelser.

Resultat: | studien framkommer det att sjukdomen leder till stort lidande for hela
familjen. Mammorna anser att det ar svart att fa hjalp fran sjukvarden i dagens lage samt
att bli tagen pa allvar. Mammorna Onskar o©kad kunskap om sjukdomen fran
vardpersonalen, mera information till fordldrarna om sjukdomen samt battre

stodatgarder till foraldrarna.

Sprak: svenska Nyckelord: Reflux, GERD, Spadbarn, Mammor, Lidande
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Tiivistelma

Tausta: Gastroesofageaalinen refluksitauti (GERD) on sairaus, joka voi vaikuttaa kaikkiin
ikdryhmiin. Sairaus aiheuttaa usein mahansisallon nousemista ruokatorveen tai
oksentelua, mika aiheuttaa kipua potilaalle. Sairaus on erityisen yleinen vastasyntyneiden
idssd, ja oireet vaihtelevat suuresti lapselta toiselle. Yhteinen tekija on tyytymattomat,
itkuiset ja kipua kokevat lapset, joilla on ongelmia ruoansulatuksessa. Vieressa ovat
epatoivoiset vanhemmat, jotka vyrittdvat kaikkensa auttaakseen ja lohduttaakseen
lastaan.

Tarkoitus: Tarkoituksena oli tuoda esille ditien kokemuksia GERD-sairaudesta. Painopiste
oli oireiden, diagnoosin, hoidon, eldmanlaadun ja hoidon tuen kokemuksissa.
Tutkimuksen tavoitteena oli valittaa syvempaa tietoa GERD:std terveydenhuollon
henkilokunnalle. Tarkoituksena on, etta lisdantynyt tietdmys johtaa nopeampaan hoitoon,
parempaan hoitoon ja parempaan ymmarrykseen siitd, kuinka tarkedaa on tukea omaista,
joka seisoo avuttomana vieressa.

Menetelma ja toteutus: Tutkimus on laadullinen induktiivisella Idhestymistavalla.
Aineistonkeruu tehtiin kyselylomakkeella, jossa oli avoimia kysymyksia ditien kokemusten
syvemman ymmartamisen saavuttamiseksi.

Tulokset: Tutkimuksessa ilmeni, ettd sairaus johtaa suureen karsimykseen koko perheelle.
Aidit katsovat, ettd sairaanhoidosta on vaikea saada apua nykytilanteessa ja ettd heita ei
oteta vakavasti. Aidit toivovat lisi4 tietoa sairaudesta terveydenhuollon henkilékunnalta,

enemman tietoa sairaudesta vanhemmille sekd parempia tukitoimia vanhemmille.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: Refluksi, GERD, Vastasyntyneet, Aidit, Karsimys
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Abstract

Background: Gastroesophageal reflux disease (GERD) is a condition that can affect people
of all ages. The disease often involves frequent regurgitation of stomach contents into the
esophagus or vomiting, which causes pain for the patient. The condition is particularly
common in infancy, and symptoms vary widely from child to child. The common factor is
a dissatisfied, screaming, and pain-affected child who has problems with food intake.
Beside them are desperate parents who try everything to help and comfort their child.
Purpose: The purpose was to highlight mothers' experiences of the disease. The focus
was on experiences of symptoms, diagnosis, treatment, quality of life, and support from
healthcare. The goal of the study is to convey deeper knowledge about GERD to
healthcare professionals. The intention is for the increased knowledge to lead to faster
care, better treatment, and increased understanding of the importance of supporting the
parent who stands helplessly by.

Method and implementation: The study is of qualitative method with an inductive
approach. Data collection was done through a survey with open-ended questions to gain
a deeper understanding of the mothers' experiences.

Results: The study shows that the disease leads to great suffering for the whole family.
Mothers believe that it is difficult to get help from healthcare in today's situation and to
be taken seriously. The mothers wish for increased knowledge about the disease from
healthcare professionals, more information to parents about the disease, and better

support measures for the parents.

Language: Swedish Key words: Reflux, infancy, GERD, Mothers, Suffering
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1 Inledning

Begreppet reflux definieras av att maginnehallet i magsacken stots upp till matstrupen.
Oregelbundna episoder av reflux, sarskilt hos spadbarn, ar helt normalt och hander ofta.
Vid normal reflux ar episoderna korta och orsakar inga storre symtom eller

komplikationer for spadbarnet. (Alexander KC Leung, 2019).

Gastroesofageal refluxsjukdom (GERD), definieras som en omvand passage av
maginnehallet upp i esofagus eller orofarynx. For att klassas som GERD skall
uppstotningarna ocksa orsaka symtom, exempelvis ofta forekommande och langa
episoder av uppstotningar, halsbranna, brostsmarta eller krdakningar. Orsaken till lackage
av maginnehallet hos spadbarn beror oftast pa att nedre esofagus finktern ar férsvagad
fram tills 1 — 2 ars aldern. Maginnehallet som kan aka upp i esofagus ar sur magsaft, mat,

galla och luft. (Jadcherla, 2002; Alexander KC Leung, 2019).

Tyst GERD innebar att spadbarnet lider av en reflux sjukdom utan tydliga symtom, men
dar sura uppstotningar forekommer. Det tydligaste symtomet for spadbarn ar matvagran.
En hypotetisk forklaring till detta ar att spadbarn lar sig att vagra mat for att det gor ont

att ata eller pa grund av radsla for att det eventuellt kommer att géra ont. (Hyman, 1994)

Att ett spadbarn lider av nagon form av reflux ar valdigt vanligt och det paverkar hela
familjens livskvalitet p3 ett eller annat sitt. Amnet ligger mig varmt om hjartat eftersom
min son led av tyst GERD under sina forsta manader i livet. Hans tysta GERD utvecklades
vid 4 manaders alder till GERD med uppkastningar vilket han dnnu idag lider av. Hans
forsta levnadsar var intensivt med mycket skrik och en hel del anpassningar. | samband
med sonens sjukdom upptackte vi fordldrar stora brister i vardarnas och
barnradgivningens kunskap om hur man upptacker GERD hos ett spdadbarn, hur man
behandlar sjukdomen samt hur man stoder familjen i spadbarnets sjukdom. Min egen
upplevelse vackte mitt intresse att géra en studie dver hur andra mammor med GERD-
barn upplevt vard och behandling av barnet, hur livskvaliteten paverkats for familjen samt

deras upplevelse av stod fran varden under sjukdomstiden.

| studien studerar jag mammors upplevelse av att ha eller nyligen ha haft ett spadbarn

med GERD. Spadbarn definieras som ett barn i aldern noll till tolv manader. Syftet med
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studien ar att 6ka kunskapen om varden av barn med GERD, att lyfta fram hur sjukdomen
paverkar familjens livskvalitet och uppméarksamma mammornas behov av stéd fran
varden under sjukdomstiden. Genom att lyfta fram dessa saker hoppas jag pa att arbetet
kan leda till ett battre stod fran vardpersonal till familjerna. ‘Sjukdomen ar bade fysiskt
och psykiskt pafrestande for vardnadshavarna. Det &r viktigt att vi som vardare forstar
innebdrden om vad sjukdomen innebar och kan stéda familjerna genom sjukdomstiden
samt genom rad om behandlingsmetoder, bade farmakologiska och icke-farmakologiska,
som kan underlatta sjukdomstiden och pa sa satt minska pa lidandet for bade spadbarnet

och dess vardnadshavare.

2 Bakgrund

| studiens bakgrund beskrivs begreppet gastroesofageal reflux sjukdom (GERD). Har tas
det upp om sjukdomens symtom samt fysiologiska orsaker som ligger bakom sjukdomen.
| bakgrunden tas dven riskfaktorer till insjuknande upp, diagnosticering och behandling,
eventuella komplikationer samt féljder sjukdomen kan orsaka. | sista stycket benamns
tidigare forskning pa foraldrars upplevelser av att ha ett barn med GERD. Litteraturen

bestar av internationella artiklar och forskningar.

2.1 Gastreosofageal refluxsjukdom (GERD)

Reflux ar en patologisk process som innebar lickage av maginnehallet fran magsacken
och tolvfingertarmen upp i matstrupen. Denna process ar normal och hdnder alla nagon
gang. (Leung, 2019). Ray, Secrest, Ch’ien & Corey (2002) beskriver att en korrekt
fungerande magmun har fysiska egenskaper som foérhindrar oOverdriven reflux. Ett
exempel pd detta ar att vara kortlar i matstrupen utséndra bikarbonat som neutraliserar
magsyran och skyddar matstrupen fran syran. Ray m.fl. (2002) namner dven i sin artikel
att experter hanvisar till en normal reflux da reflux episoderna sker med en frekvens pa

mindre dn 5,5% av tiden under ett dygn.

Gastroesofageal reflux sjukdom (GERD) innebar att maginnehallet ur magsacken aker upp

i magmunnen eller mellansvalget och samtidigt orsakar besvéarliga symtom och



komplikationer for spadbarnet. Symtomen som uppstar kommer fran matstrupe,
munhala eller luftvdgar. Hos spadbarn &r GERD det vanligaste gastrointestinala

problemet. (Leung, 2019; Arguin & Swartz, 2014).

2.2 Symtom pa GERD

Symtomen vid GERD &r individuella och skiljer sig fran person till person. Frekvensen pa
reflux episoderna samt hur smartsamma symtom man har ar ocksa individuellt.
Symtomens karaktar indikeras av hur frekventa reflux episoderna &r, hur langt upp
maginnehallet refluxerar, surhetsgraden pa uppstétningarna som spddbarnet far samt

hur 6verkanslig barnets magmun ar. (Gyawali m.fl., 2018).

GERD éar en patologisk process hos spadbarn som manifesteras av symtom som dalig
viktokning, esofagit, ihallande andningssymtom eller komplikationer och forandringar i
neurobeteendet. Andningssymtomen som sjukdomen orsakar kan bero pa apné eller
ocksa samtidig forekomst av astma eller pneumoni. De vanligaste symtomen pa GERD hos
spadbarn ar dock uppstotningar efter intagen maltid. Uppstotningarna varierar fran enkla
uppstotningar till kraftiga krakningar. Andra symtom som raknas till de vanligaste ar
Overdrivet gratande, kolikliknande icke trostlig grat under langa perioder samt problem

relaterat till matintag. (Leung, 2019; Lala, 2008).

2.3 Orsak och prevalens

Det finns manga olika orsaker till GERD, men den framsta orsaken ar att nedre esofagus
finktern ar omogen eller férsvagad vilket leder till lackage av maginnehadllet. Andra
faktorer som ligger bakom &r ett 6kat abdominaltryck, hiatusbrack, esofageal dysmotilitet
eller ventrikeldistension. Orsaker till krdkningar under det forsta levnadsaret kan ocksa

bero pa att barnet lider av komjolksproteinallergi. (Nager, 2020).

Anledningen att framst spadbarn drabbas av GERD beror pa en stor vatskevolym i
magtarmkanalen da spadbarnet framsta foda bestar av flytande kost. Att krdkningarna
minskar vartefter att spdadbarnet vaxer beror pa mognad i kontroll av esofagus finktern
samt en anatomisk utveckling i bade magsack och matstrupe. Manga som lever med
GERD anser dven att viss typ av mat triggar uppstotningarna, vilken typ av mat som

triggar ar dock valdigt individuellt. (Ray SW m.fl. 2002).
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Epidemiologiska studier visar en prevalens pa att ca. 50% av alla barn under tva manaders
alder, ca. 60-70% av spadbarn under tre till fyra manaders alder och ca. 5% av barn i tolv
manaders aldern lider av nagon form av reflux. Konsfordelningen pojke-flicka ligger pa
2:1. Orsaken till oregelbundna episoder av reflux ar oftast fysiologiska och har en tendens
att vaxa bort med tiden. Om symtomen forvérras eller inte har forbattrats nar barnet ar
mellan 18 - 24 manader rekommenderas ytterligare en utredning av en pediatriker.

(Leung, 2019; Arguin & Swartz, 2014; Lala, 2008).

Prevalensen inom alla dldersgrupper och konsindelningar ligger kring ca. 8-33% globalt. |
USA raknar man med att GERD orsakar kostnader upp till 9—10 miljarder dollar arligen.
Priset ar framst relaterat till anvdandningen av protonpumpshdammande ldkemedel at

GERD patienter. (Gyawali m.fl., 2018).

2.4 Riskfaktorer

Det finns flera riskfaktorer for att drabbas av sjukdomen GERD. Foértidigt fédda barn har
storre risk att drabbas av reflux sjukdom an andra spadbarn, pa grund av en fysiologisk
omogenhet i nedre delen av esofagus finktern. Incidensen hos barn fodda innan
graviditetsvecka 34 ligger pd 22%. (Leung, 2019). Speciellt prematurer med svara
neurologiska utvecklingsstérningar drabbas av reflux. Spadbarn med nagon form av
utvecklingsstérning, medfédd hjarnskada eller barn med daligt utvecklad motorik har

Okad risk att drabbas. (Nager, 2020; Min Doktor, 2022).

| en annan studie gjorda pa spadbarn identifierade man tva riskfaktorer hos spadbarn
som var en manad gammal. Familjehistoria av GERD var den forsta riskfaktorn. Spadbarn i
familjer som tidigare haft GERD-problematik hade o©kad risk att drabbas innan tre
manaders alder. Den andra riskfaktorn var exponering for tobaksrok via foraldrarna.
Tobaksrokens inverkan dr att nedre esofagus finktern relaxeras ytterligare. Curien-
Chotard & Jantchou (2020) skriver i sin studie att de inte hittat nagot samband med att
ett visst kon skulle innebara hogre risk att drabbas av GERD. Inte heller samband mellan
ammande barn och icke-ammande barn hittades och de drog saledes slutsatsen att
amningen inte har en skyddande effekt mot GERD. | andra studier har det dock
framkommit att amning reducerar frekvensen av uppstétningar jamfért med barn som

ater ersattning. (Curien-Chotard & Jantchou, 2020; Nager, 2020).



Det finns dven andra riskfaktorer som 6kar risken att drabbas av GERD. Dessa riskfaktorer
ar okad syrasekretion, ryggmargsskada, gastropares och intag av vissa ldkemedel. En del
sjukdomar okar risken att drabbas, exempelvis Zollinger-Ellison syndrom, diabetes och
skoldkortelsjukdom. Utover riskfaktorer och sjukdomar kan man tillfalligt fa GERD under
vissa livsskeden nar man lider av ett hogre buktryck. Det hogre buktrycket kan orsakas av

exempelvis graviditet, fetma eller kronisk férstoppning. (Ray, m.fl., 2002).

| en relativt ny studie kan man se ett samband mellan mammors psykiska halsa och barns
GERD diagnos. For de mammor som lider av en psykisk sjukdom var sannolikheten att bli
inlagd med sitt barn for GERD problematik inom barnet forsta ar fem ganger hogre &n hos
andra mammor. Sambandet visade sig genom att mammors psykopatologi spelade roll i
barnets matproblematik. Man kunde ocksa konstatera att depression hos mammor
associerades med matningsproblem och 6verdrivet gratande fran barnet. | studien
framkom ocksa ett samband mellan mammors psykiska ohdlsa och anknytningen till

spadbarnet. (De Krujiff, m.fl., 2020).

2.5 Diagnostisering av GERD

Vid diagnostisering av GERD gors en somatisk undersokning pa spadbarnet. | den
somatiska undersokningen ingar undersékning av av munhala, buk, hud, lungor och
neurologiska bortfall. En viktig del i den somatiska undersdkningen ar att ocksa undersoka
barnets tillvaxtkurva. Barn med GERD tenderar att ha en avvikande tillvaxtkurva, framst

viktmassigt. (Nager, 2020).

For att utesluta eventuella allvarliga bakomliggande sjukdomar behdver spdadbarnets
urinstatus, kreatinin, syra-bas-status, elektrolyter och metabola prover kontrolleras.
Dessa undersoékningar gors bland annat nar spadbarnet lider av kaskadkrakningar, nedsatt
allmantillstand, paverkan pa tillvdxten eller en kombination av allt detta. Man kan ocksa
ta ett RAST-prov for att upptacka bakomliggande fodoamnesallergi, exempelvis
komjolkproteinallergi. Om komjoélkproteinallergi missténks ligga bakom refluxen kan man
infora strikt komjolkproteinfri diet i fyra veckor. Om mamman ammar barnet ar det

mamman som ater komjolkproteinfritt. (Nager, 2020).

For att diagnostisera GERD kan dven biopsier av esofagus goras via en endoskopisk

undersokning. Undersékningen utfors i narkos och gors bland annat om barnet lider av
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blodiga krakningar, onormal tillvaxtkurva dar inga andra underliggande sjukdomar hittats
och dar inte heller fyra veckors komjolkproteinfri diet har forbattrat spadbarnets symtom.
Via denna undersékning far man reda pa om spaddbarnet lider av esofagit, striktur,
permanent hiatusbrack eller metaplasi och med hjalp av biopsierna kan man utesluta

tarmsjukdomen Mb Chrons. (Nager, 2020).

Esofageal pH-matning ar en matning dar man anvander sig av endera en sond via nasan
eller en kapsel som fasts vid slemhinnan i matstrupen som mater pH-vardet via ett
endoskop. Matningen gors under ett till tvad dygn. En liknande undersokning ar Esofageal
impedensmatning, har mater man forutom pH ocksa hur vatska och gas forflyttar sig i
matstrupen. Undersdkningen ger svar pa om en eventuell fundoplikationsoperation ar
aktuell. (Nager, 2020). Fundoplikation dr den vanligaste antirefluxoperationen som gors
idag. Operationen innebar att man skapar en krage runt distala magmunnen av
fundusdelen. Kragen fungerar som en envags ventil vilket hindrar maginnehall att
refluxera upp fran magsacken. Operationen gors endera med en 360 graders krage eller
en 270 graders krage. Operationen kombineras ofta med en forvarvning av hiatus.
(Franzén, 2022). Vid misstanke om eventuella forvarvade eller medfédda orsaker till
spadbarnets krakningar har man ocksa nytta av att gora en Ovre passagerontgen i

diagnostiskt syfte. (Nager, 2020).

2.6 Behandling av GERD

Malet med behandlingen ar symtomlindring for att forhindra att spadbarnet utvecklar
komplikationer. At barn med GERD som kriaks mycket men annars mar bra och har en
normal tillvaxtkurva rekommenderas ingen behandling. Om spadbarnet daremot har
mattliga symtom boérjar man behandlingen med konservativa atgarder innan man beaktar

farmakologisk behandling. (Nager, 2020)

| varden av reflux finns det en hel del icke-farmakologiska behandlingsmetoder att préva
pa, alltsd egenvard utan ldkemedel. Icke-farmakologiska behandlingsmetoder
rekommenderas alltid som forsta atgard. Som icke-farmakologisk behandling
rekommenderas att spadbarnets dverkropp ar i upphojt lage vid sémn. Upphdjningen bor
ligga pa 30-40 graders lutning. | Lala (2008) studie pa spadbarn dar man hojt sdngen i 40

graders upphdjning kunde man se en signifikant minskning av bade symtomgrad och
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reflux episoder. Spadbarnen som studien gjordes pa hade inte haft nagon framgang i
tidigare behandlingsmetoder. Att begrdnsa intaget per maltid har ocksa visat sig vara
framgangsrik, att alltsa inféra sma portioner men oftare. For ett spadbarn innebar detta
en maltidsvolym som ligger pa max 120 ml. Nar barnet kommer upp till en alder 6ver 6
manader kan man ocksa testa pa mat med fastare konsistens, exempelvis att man testar
ge grot i stallet for valling. Fortjockningsmedel kan anvandas nar spadbarnet dricker
ersattning i forebyggande syfte mot uppkastningar. Som tidigare namndes kan man ocksa
testa pa en komjolkproteinfri kost for att se om symtomen lattar och reflux episoderna

minskar. (Nager, 2020; Lala, 2008).

Som ldakemedelsbehandling kan man anvdnda sig av protonpumpshammare och H2-
blockerare. Protonpumpshammare rekommenderas som forsta behandlingsmetod och
H2-blockerare forst darefter ifall protonpumpshammare inte kan anvandas. Effekt av
dessa lakemedel har dock endast setts hos spadbarn vars reflux beror pa erosiv esofagit. |
vissa andra studier har man inte sett nagon skillnad hos barn som anvant
protonpumpshammare och placebo. Gaviscon ar ett ldkemedel som anvands for att lindra
sura uppstotningar och halsbranna, dock endast pa lakarordination och om barnet inte
behover ha saltfattig kost (Pharmacafennica, 2020). Hos vuxna kan man anvanda sig av
antacida och motilitetsstimulerande lakemedel, men hos barn saknas det dokumentation
som stddjer anvandning av dessa lakemedel. Vid en okomplicerad typ av GERD finns det
inga bevis pa fordelar av att anvanda sig av en farmakologisk behandling. Pa spadbarn
med konstaterad GERD kunde man se att endast 40% av spadbarnen behandlades med en
farmakologisk behandlingsmetod. At de barn som inte uppfyllde kriterierna for att fa
diagnosen GERD anvandes farmakologiska behandlingsmetoder at 60% av alla barnen.

(Nager, 2020; Lala, 2008; Curien-Chotard & Jontchou, 2020).

Kirurgisk behandling kan vara lampligt ndr man inte nar tillracklig effekt av andra
behandlingsmetoder. Denna behandlingsform ar vanligas hos de barn vars reflux orsakas
av neurologiska sjukdomar. Det man atgardar med det kirurgiska ingreppet ar att man tar
den dverste delen av magsacken och syr den som en manschett runt den nedre delen av
matstrupen for att forhindra reflux. Behandlingen har god effekt och minskar GERD
symtomen, men tyvarr aterkommer symtomen sa smaningom hos en del av barnen.

(Nager, 2020).



2.7 Foljder och komplikationer av GERD

GERD innebér en samling av manga otrevliga symtom som paverkar patientens héalsa och
livskvalitet negativt. | en studie konstaterade man till och med att GERD paverkar
livskvaliteten mera an duodenalsar, hogt blodtryck eller mild hjartsvikt. Konsekvenserna
for patienterna ar bade fysiska och psykiska. Den psykiska paverkan ger spddbarnet
angest i matsituationer vilket kan leda till att barnet borjar dta mindre, undvika sociala
sammanhang dar mat ingar eller undvika stressande situationer, eftersom stress ocksa
paverkar refluxen negativt. Spadbarnet pdverkas framst av sin sjukdom i liggande stallning

vilket paverkar somnen. (Ray m.fl. 2002).

Komplikationerna fran GERD ar manga. Patienterna har hogre risk att drabbas av
strikturbildning och esofagus sar. Patienterna kan ocksa drabbas av nagot som kallas
extraesofageal GERD, vilket innebar att man drabbas av skador i esofagus till f6ljd av den

kroniska exponeringen av syra pa vavnaderna. (Ray m.fl. 2002).

En obehandlad sjukdom kan leda till alvarliga komplikationer om man inte forsoker
minska pa symtomen och behandla sjukdomen. En allvarlig komplikation som kan
tilkomma &r Barretts matstrupe. Denna sjukdom orsakas av den kroniska syra
exponeringen. Exponeringen leder till att skivepitelet i matstrupen omvandlas till ett mera
taligt epitel, sa kallad metaplast kolumnéart epitel. Detta ar ett forstadium till
adenocarsinom som senare kan leda till cancer. Lider man av Barretts matstrupe kan det
hdanda att ens vanliga GERD behandling inte férhindrar en progression till cancer. (Ray

m.fl. 2002).

2.8 Foraldrars upplevelser av att ha ett barn med GERD

En studie gjord av Acierno m.fl. (2010) pa en grupp foréldrar och deras barn som lider/led
av GERD fragade man dom bland annat om vad reflux ar, vilka symtom det orsakar,
matpaverkan, sémnpaverkan, hygienpaverkan, inverkan pa tillvaxt och utveckling,
paverkan pa den sociala kvaliteten, hur man hanterade situationen, hur man tréstande,
hjalp av andra, paverkan pa familjekvaliteten samt anvandning av halsovard. (Acierno,

Chilocote, & Edwards, 2010)
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GERD beskrevs som en mekanism dar man spyr upp slemmig mat eller att magsyran
bréanner i halsen. Andra beskrev GERD utgaende fran symtomen det orsakar, speciellt
smartan. Manga beskrev GERD som att det ar det som deras liv kretsar kring, att det ar
forodande och en riktig plaga. Symtomen som beskrevs var illamaende och krakningar,
halsbranna, uppstotningar och smarta. Uppstotningar och krdkningar rapporterades
framst av foraldrar till yngre barn. Symtomen visade sig vara varre hos barn som ocksa led
av exempelvis astma och stambandsinflammation. Foraldrarna beskrev spadbarnen som
irriterade, gratande och skrikande under episoderna tillsammans med bakatb6jning och

sparkningar. (Acierno m.fl., 2010).

Foradldrarna upplevde att refluxen framst paverkade matintaget. Barnen behdvde i vissa
fall ha speciella dieter och begrénsa vissa livsmedel. Sma maltider ofta fungerade battre
for majoriteten av barnen. Vissa av barnen som deltog i studien var dven helt beroende
av deras magsond. Nagra spadbarn behovde special ersattning eller fortjockningspulver i
mjolken, medan andra barn kunde vagra oralt matintag totalt dd matintag endast var

kopplade till upplevelser av smarta hos barnen i fraga. (Acierno m.fl., 2010).

Refluxens inverkan pa somnen utgor flera uppvakningar nattetid, sémre somnkvalitet och
mindre mangd total sdmn. Barnen vaknar for att kasta upp. Somnkvaliteten férsamras
ocksa pa grund av positionen barnen ska sova i vilket forsamrar chansen att hitta en
bekvam sovstallning. Refluxen kan ocksa orsaka andndd och beskrevs som flamtande,
hosta och gurglingar. Den forsamrade sémnen ledde till att barnen dagtid inte orkade

halla sig vakna eller bry sig i aktiviteter. (Acierno m.fl., 2010).

Hur barnet paverkas socialt av GERD varierar i aldrarna. Foraldrar till en grupp spadbarn
konstaterade att refluxen hindrade deras barn fran att “/dra sig att bara vara ett barn”.
Med detta syftade de pa att barnet borde fa fokusera endast pa anknytning, att fasta sig,
kdnna sig trygg och bekvam. Manga av foraldrarna beskrev att deras barn inte kunde
fokusera pa dessa saker pa grund av obehag eller energibrist. Vissa av barnen med GERD
behéver nasmagsond till foljd av dalig tillvaxt. Foraldrarna ansag dock att sonden
hindrade barnet fran att kunna leka i badet, forsvarade mojligheten att hitta barnvakt till

barnet och vissa kdnde att de isolerade barnet fran omvarlden. (Acierno m.fl., 2010).
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Tillvaxtstorningar som féraldrarna markte av pa sina barn var framst frdga om att barnet
hamnade utanfor den normala vaxtkurvan, vilket resulterade i magsonder. Foraldrarna
namnde ocksa att barnet vikt sviktade fran och till beroende pa symtomperioden. Den
kognitiva eller sprakliga utvecklingen paverkades inte av sjukdomen, daremot
rapporterade vissa foradldrar en forsening i den motoriska utvecklingen. Detta troddes
bero pa att barnet inte kunde ligga pa mage pa grund av magsonden eller orsakat av

behovet att vara i en uppratt position. (Acierno, m.fl., 2010).

Familjerna hade olika satt att hantera sjukdomen. Manga av fordldrarna ansag att
sjukdomen ledde till att extra forberedelser och planering krdavdes varje gang man skulle
ldmna huset med barnet. Extra klader skulle packas, handdukar, plastpasar samt
mediciner skulle ocksa finnas nara till hands. For just nyfodda med GERD beskrevs det
framst som att man skulle lugna barnet konstant. Metoderna som anvadndes var att ga
och vagga barnet, halla barnet i uppratt position, sitta i ett moérkt rum med barnet i
famnen och gunga pa en gymnastikboll samtidigt som man hade pa en hartork, massera

magen samt att mata barnet ofta. (Acierno, m.fl., 2010)

Familjekvaliteten paverkades negativt. Fordldrarna beskrev sjukdomstiden som valdigt
stressfull, framst upplevde de frustation Over diagnostiseringstiden och brist pa
behandling. Stressen 6kade ocksa da nar de stotte pa vardpersonal som inte tog barnets
sjukdom pa allvar. Foéraldrarna rapporterade ocksa en konstant oro for sitt barn. | de fall
da barnet varit med om en aspirationshandelse, rapporterade fordldrarna att de kollade
till barnet minst tva till tre ganger per natt for att sakerstalla att barnet dnnu andades. En
oro om framtida &tstorningar hos dottrar framkom pa grund av den storda
matsituationen redan fran spadbarnsaldern, da barnet hade inlarda atmonster som gick
ut pa att undvika att dta i perioder ndr symtomen var som varst for att sedan ata for
mycket vid ndsta period av mindre symtom. En annan mamma hade alarm varannan
timme for att kunna mata sin son via magsonden tillrackligt ofta. Valdigt manga mammor
upplevde ocksa en stor sorg Over att de inte kunnat amma sitt barn till foljd av

sjukdomen, vissa tog detta hardare an andra. (Acierno, m.fl., 2010).

Foraldrar som har barn med reflux rapporterade att till foljd av sjukdomen kravdes det
frekventa besok till barnlakare samt ett o©kat antal besok till sjukhus- och

akutmottagningar. Sjukhus- och akutbesdken var oftast till foljd av att barnet aspirerat,
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barnet var uttorkat, hade problem med matintaget eller sa till féljd av akut livshotande
orsaker. Vissa barn behdvde aka in for intravenodst dropp till foljld av en vérre
uppkastningsperiod. Manga av barnen behoévde flertal diagnostiska undersoékningar,
exempelvis utredning av svaljformagan, O©vre gastrointestinala undersokningar,
bronkoskopi och pH-registreringar. Utover alla dessa diagnostiska undersdkningar
genomgick flera av barnen i studien ocksa operationer, s3 som tandoperationer och

nasogastrisk- eller gastrostomisondinsattning. (Acierno, m.fl., 2010)

2.9 Foraldrars upplevelser av vard och behandling

Fordldrarna i Acierno, m.fl. (2010) studie sager att barnet med GERD intar minst en
medicin for refluxen men allra vanligaste var tva olika mediciner. Medicinerna som
barnen hade var protonpumpshdmmare, icke-protonpumpshammande antacida samt
medicin mot illamdende. For att hitta den ratta medicinen och dosen behévde barnen
ofta testa flera olika mediciner. Manga av barnen led ocksd av astma, som féréldrarna

antog horde till refluxsjukdomen. (Acierno, m.fl. 2010).

Utover detta rapporterade fordldrarna i studien att deras upplevelse av varden fér barnet
med GERD var positiv och valdigt bra. Nagra ansag dock att ldkarna de stott pa hade
misstrott barnets symtom. Andra lade fram missndje om att det tog sa lang tid att fa

diagnos. (Acierno, m.fl., 2010).

3 Teoretisk utgangspunkt

Som utgangspunkt i studiens anvands Eriksson (2015) teori om lidande. Det &r svart att
beskriva begreppet lidande, lidande har darfor borjat ersdttas av andra termer sa som
angest, smarta och sjukdom. Eriksson (2015) skriver sjalv att lidande ar som en upplevelse
av att en enhet eller helhet hotas. En kamp mellan det goda och det onda. Lidandet i sig
ar enbart ont och utan mening. En manniska som ar lidande upplever oftast situationen
som hopplds, men genom att ta sig igenom ett lidande kan man som manniska ge
lidandet en mening i sitt liv. Om lidandet ar uthardligt kan man samtidigt som lidandet

pagar uppleva att man har héalsa. Talesattet lyder att man som manniska inte kan
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uppskatta den egna hédlsan innan man stott pa sjukdom. (Bidstrup Jorgensen &

Ostergaard Steenfeldt, 2012; Eriksson, 2015, s. 26).

Enligt Eriksson ar lidandet grundmotivet till all vard och det som motiverar all vard. For att
lindra lidandet ar bekraftelsen en viktig forutsattning. Fornekar man lidandet fortranger
man ocksa undan den utveckling som lidandet skulle kunna leda till. (Bidstrup Jérgensen

& Ostergaard Steenfeldt, 2012).

3.1 Lidandetivarden

Inom varden moter man tre olika typer av lidande: Sjukdomslidande, Vardlidande och
Livslidande. Sjukdomslidande innebar det lidande man upplever i relation till den sjukdom
och behandling man genomgar. Vardlidande innebér det lidande man upplever i relation
till den vardsituation man befinner sig i. Livslidande innebar det lidande man upplever i
det egna unika livet. (Eriksson, 2015, s. 77). | kapitlen nedanfor beskrivs dessa tre

begrepp lite djupare.

3.1.1 Sjukdomslidande

Sjukdom och behandling kan orsaka lidande at patienten. Lidandet kan exempelvis handla
om kroppsligt lidande till foljd av sjukdomen eller den behandlingsform som ges. Det ar
viktigt att minnas att nar manniskan upplever kroppsligt lidande koncentreras storsta

delen av uppmarksamheten till detta lidande. (Eriksson, 2015, s. 77).

Lidandet i relation till sjukdom och behandling kan ocksa handla om andligt och sjalsligt
lidande. Andligt och sjalsligt lidande orsakas av upplevelser av skam, skuld och férnedring.
Ett sddant lidande kan exempelvis orsakas av férdomande attityd fran vardpersonal, av
ett specifikt socialt sammanhang eller erfaras av patienten sjalv. Lazare (1992) havdar
(enligt, Eriksson, 2015, s. 77) att upplevelsen av skam dr mera an kdnsla och férnedring
kopplat till en upplevelse dar hon gestaltas som samre och mindre an hon sjalv hoppats
pa. | Eriksson (2015, s 78) kan man ocksa lasa att Lazare (1992) papekar att man ofta som
patient inom varden utsatts for skuld, skam och férnedring. Nar kampen mot lidandet ar
som mest intensiv saknar manniskan oftast ocksa formagan att kunna férmedla lidandet
man genomgar till en annan manniska eftersom lidandets kamp kantas av kanslor sa som

fornedring och skam (Eriksson, 2015, s. 78 - 79).
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Manga situationer inom varden orsakar ocksa lidande for anhoriga. Den anhérigas lidande
kan i vissa fall vara svarare an patientens lidande. Enligt Eriksson (2015) ar dven anhoriga
patienter som har behov av hjalp och vard. Formagan till medlidande kan hammas av ens
egna lidande, exempelvis kan det handla om fordldrar som sjdlva lider sa mycket av
barnet lidande att de inte har formagan att visa medlidande till barnet. Nar en anhorig &r
ofdrmogen att lida med patienten skapar detta kdnslor av skuld, skam, fortvivlan och

aggression. (Eriksson, 2015, s. 26 & 80).

3.1.2 Vardlidande

Det finns flera olika former av vardlidande. Eriksson (2015) kategoriserar de olika
formerna i fyra olika kategorier: krankning av patientens vardighet, maktutévning,

fordomande och straff samt utebliven vard. (Eriksson, 2015, s. 81 — 82).

Krankning av patientens vardighet dr den vanligaste formen av vardlidande. Det innebar
att man som vardare kranker patientens vardighet vilket minskar patientens formaga att
anvanda sina innersta héalsoresurser. Krankningarna kan exempelvis vara nonchalans vid
tilltal, slarv med att skydda patienten under vardatgarder och fragor som berér det intima
omradet samt brist i den etiska hallningen. Man kan bevara patientens vardighet inom
varden genom att ge varje patient individuell vard. Alla ménniskor behoéver inte likadan

vard, man maste vaga bemota patienternas olikheter olika. (Eriksson, 2015, s. 85 — 85).

Maktutovning kan ske genom att man inte tar patienten pa allvar vilket ger patienten en
kdnsla av maktloshet. Det kan ocksa innebédra att man med tvang har patienter att utfora

handlingar som patienten egentligen inte har ork till. (Eriksson, 2015, s. 86 — 87).

Fordomande innebar att man som vardare har den uppfattningen att det ar vardarens
uppgift att avgodra vad som ar ratt eller fel utan att ge patienten friheten att valja sjalv.
Straff kan innebara att man inte ger den vard som behovs eller att man nonchalera

patienten. (Eriksson, 2015, s. 86).

Utebliven vard kan bero pa att vardaren har bristande férmaga att bedéma och se
patientens behov. Det kan réra sig om slarv och sma forseelser eller direkt medveten
vanvard. Utebliven vard leder till krdnkning av vardigheten hos méanniskan och ar dven ett

satt att utéva makt mot en som ar maktlos. (Eriksson, 2015, s. 88).
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3.1.3 Livslidande

Hela manniskan berdrs nar man drabbas av sjukdom eller ohélsa. Patienten kan kdnna att
de forintas exempelvis om de vet om att de ska d6 men inte nar. Det kan ocksa handla om
en plotsligt patvingad livsférandring som strider mot det normala livet. Patienten behover

tid for att finna ett nytt meningssammanhang. (Eriksson, 2015, s. 88).

Patienten kan uppleva situationen sa hoppl6s att de kanner att enda I6sningen ar att ge
upp. De kan sakna en uppgift i livet eller ett varde att leva. Livslidande drabbar framst
patienter som far obotliga sjukdomsbesked och kdnner att de inte har orken att kimpa

och ta sig igenom det som star framfér dem. (Eriksson, 2015, s. 89).

3.2 Attlindra lidandet

For att minska lidandet hos patienterna bér malet vara att eliminera allt onédigt lidande.
For att lyckas med elimineringen behéver man skapa en vardkultur dar patienten kdnner

sig vdalkomnad, vardad och respekterad av vardarna. (Eriksson, 2015, s. 90).

En vanlig blick, en smekning, ett ord eller nagot annat som uttrycker arligt medlidande
kan lindra det svaraste lidandet. En lidande manniska behdver fa uppleva upprepade
karlekshandlingar om och om igen. Nagra andra exempel pa hur man som vardare lindrar
en patients lidande ar genom att ha en god grundinstillning att lindra, att vara
narvarande, samtala och dela med sig, uppmuntra, stéda, trosta, formedla hopp i
hopplésheten samt att vara arlig. Det allra viktigaste man som vardare kan gora for att
lindra onddigt lidande ar att man vagar méta lidandet och den lidande patienten. Man
behover ocksa kunna uppmuntra patienten att vaga mota det svara de star infor i livet. Da
patienten vagar mota lidandet kan de lattare anvanda sina inre halsoresurser, acceptera
och forsonas med lidandet och pa sa satt fa ett gott liv trots lidandet. (Eriksson, 2015, s.

90 - 92).
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4 Syfte och fragestallningar

| borjan av ett arbete behdver man tydliggora och definiera syftet med den studie man
tanker genomfora (Fejes & Thornberg, 2016, s. 29). Syftet med mitt examensarbete ar att
belysa mammors upplevelse av att ha ett barn med gastroesofagel reflux sjukdom.
Studien gors for att oka forstaelsen for sjukdomen, hur sjukdomen och sjukdomstiden
upplevs av.mammorna samt hur man kan stéda mammorna och familjen genom

sjukdomstiden.

Malsattningen ar att kunna formedla vidare kunskap till vardpersonal pa vilket sdatt man
effektivast diagnostiserar GERD, hur man kan varda och behandla ett barn med GERD
bade farmakologiskt och genom icke farmakologiska metoder samt vilket stod
mammorna upplever att de behéver fran varden genom sjukdomstiden. Avsikten ar alltsa
att fa en okad kunskap om gastroesofageal reflux och pa sa satt minska pa lidandet for
spadbarnen som drabbats av GERD genom att ge ratt behandlingsform och fa en diagnos
snabbare. Avsikten ar ocksa att minska pa lidandet for fordldrarna som star bredvid och

ser pa sitt lidande barn genom att fa fram mera kunskap om hur man kan stoda dem.
Fragestallningar jag anvander mig av ar dessa tre:

1. Hur upplever mammor varden, behandlingen och diagnostiseringen av deras

spadbarn med gastroesofageal reflux sjukdom?

2. Hur paverkas familjen och livskvaliteten av att ha ett spadbarn med

gastroesofageal reflux sjukdom?

3. Hur upplever mammorna stodet fran varden genom sjukdomstiden?

5 Metod

| detta kapitel beskrivs arbetets metod. Jag har valt att gora en kvalitativ enkatstudie med
Oppna fragor. Enkdten har en induktiv ansats. Enligt Jakobsen (2012) beskrivs en kvalitativ
metod som en flexibel och 6ppen metod dar man far en djupare forstaelse for det man

vill undersdka och man har dven mojlighet att utveckla ny kunskap. Enligt Danielson
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(2012) anvands ocksa kvalitativa studier da man genom en helhetssynvinkel vill studera
personers erfarenheter och upplevelser, vilket ar passande for min studie dar mammors

upplevelser studeras.

| forskningen kommer jag att anvdnda mig av enkat fér nd att nd ut till mdnga. Oppna
fragor mojliggor att jag samtidigt fa ett brett perspektiv pa amnet genom att mammorna
kan formulera sina upplevelser fritt. En 0ppen ansats ar passande nar man vill fa en sa
komplett forstaelse som mojligt mellan en person och en situation som personen
befinner sig i (Jacobsen, 2012). En induktiv ansats innebér att man som forskare studerar
en mangd enskilda fall for att sedan kunna dra en Overgripande slutsats (Fejes &

Thornberg, 2019, s. 24).

5.1 Urval av respondenter

Infor urval av respondenter behéver man forst fundera ut vilken typ av population som ar
av intresse for ens egna arbete (Trost & Hultaker, 2016, s. 25). | detta arbete ar
populationen “mammor” av intresse. For att fa tag pa de mammor som passar till min
studie anvander jag mig av ett strategiskt urval. Trost & Hultaker (2016, s. 32) beskriver
strategiskt urval som en metod dar man valjer ut vissa variabler som har en teoretisk
betydelse for den studien man utfér. De variabler som valdes for denna studie ar
mammor, spadbarn och reflux. | detta fall innebdar mamma en kvinna som f6tt barn eller
adopterat ett barn som hon ar vardnadshavare till. Variabeln spadbarn innebar ett barn i
aldern noll till tolv manader. Variabeln reflux innebar i denna studie att spadbarnet fatt

en diagnostiserad gastroesofageal refluxsjukdom innan tolv manaders alder.

For att nd sa manga passande mammor som mojligt med min enkat anvander jag mig av
Facebookgruppen ”“Reflux (GERD) — foraldragrupp”. Medlemmarna i denna grupp ar
framst fran Sverige men dven en del fran Norge och Svenskfinland vilket ger studien ett
nordiskt perspektiv. Respondenterna séks genom ett inldagg dar den tilltdnkta studien kort
presenteras (Bilaga 1). | inlagget beskrivs studien, studiens syfte, kriterierna for att delta,
var examensarbetet kommer att publiceras samt en lank till enkdten i slutet av inlagget.
Tanken var forst att be de intresserade att ta kontakt med mig, men genom att direkt

lanka enkaten kan anonymiteten battre forverkligas da ingen vet vem som svarat.



17
5.2 Enkat som datainsamlingsmetod

Som forskare behdver man valja ut och samla in datamaterial genom en metod som ar
passande for den tilltdnkta studien och sedan analysera det material man far in (Frejes &
Thornsberg, 2019, s. 33). For detta arbete ar populationen mammor av intresse och
darfor anvands gruppenkat. Trost & Hultaker (2016) beskriver gruppenkdt som en enkat
som delas ut till en grupp av manniskor samlade pa en viss plats, i detta fall i en Facebook
grupp. Tack vare tillgdngen till en Facebook grupp dar enbart foraldrar till barn med reflux
ar medlemmar l|dampar sig gruppenkat fér min studie. | studien anvdnds Oppna
enkatfragor dar mammorna fritt kan formulera sina egna upplevelser i svarsfalten. En
Oppen ansats ar passande nar man vill fa en sa komplett forstaelse som mojligt mellan en
person och en situation som personen befinner sig i (Jacobsen, 2012). Enkadten ar

utformad i Office forms.

Att genomfora en enkat tar lang tid. Forst behover fragorna konstrueras. Fragorna skall
ocksa vara relevanta till studiens syfte. (Trost & Hultdker, 2016, s. 12). Fragorna till denna
studie grundades utgdende fran mina fragestallningar. Enkatfragorna finns som bilaga
(Bilaga 2) i slutet av arbetet. Enkdtens avslut ar baserat pa tips fran Trost & Hultberg

(2016, s. 75) om att alltid avsluta en 6ppen enkat med fragan “Nagot mer ni vill tillagga?”.

Nar frageformularet skickats ut galler det som forskare att svara pa fragor fran
respondenterna och skicka ut paminnelser om att fylla i enkaten. Vartefter
respondenternas svar inkommer behdver man se igenom svarsalternativen och
kontrollera om man behover géra nagot mera for att fa in flera svarsalternativ och ifall

fragorna besvaras pa det satt man 6nskat. (Trost & Hultaker, 2016, s. 13).

5.2.1 Enkatens utformning efter test pa testperson

I min studie borjade jag med att sianda ut enkdten till en objektiv testperson.
Testpersonen uppfyller inte kriteriet “mamma” och svaren fran testpersonen anvands
inte i studien. Tack vare anvdandning av en objektiv testperson kunde nya perspektiv om
enkaten och fragorna tas emot. Testpersonen ombads att ta tid pa hur lange det tog att
svara pa enkaten for att jag skulle kunna uppskatta enkatens langd. Som feedback fran
testpersonen Onskades ocksa asikter om fragorna, fragornas lattforstaelighet, om nagon

fraga upplevdes som Overlopps eller icke relevant, asikter om antalet fragor samt
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enkatens uppbyggnad. Testpersonens svarstid tog 17 minuter. Som forskare och mamma
med erfarenheter om d@mnet valde jag att testa enkaten sjalv ocksd och ta tid pa
genomforandet. Min tid blev 25 minuter. Detta gjorde att tiden for att svara pa enkéaten
uppskattades till cirka 20 minuter. Mina egna svar raderades och anvdndes inte i

resultatet.

Som feedback fran testpersonen till den forsta fragan "Hur manga barn har du? Om du
har flera barn, hur manga av dem lider av reflux” lyftes det fram att fragan var valdigt kort
och pa sa satt kanske blir svar att analysera kvalitativt. Under handledningstillfdlle med
handledande larare |0stes detta genom ett forslag att i stallet for att analysera de forsta
fragorna kvalitativt kan man boérja resultatkapitlet med en kort bakgrundsbeskrivning,
exempelvis med fakta om antalet respondenter och hur manga barn respondenterna har

for att ge en battre 6verblick 6ver den gjorda studien.

Fragorna dndrades ocksa om i ordningen och vissa sammanslogs efter att testpersonen
svarat pa enkaten. | den forsta enkaten var fraga tva utformad pa detta satt: “"Hur gammal
var ditt barn nar Du borjade misstdnka att nagot var fel? Hur gammal var barnet nar hen
fick sin diagnos”. Efter att enkaten gjorts om blev fraga tva “Hur gammal var ditt barn nér
Du borjade misstanka reflux?” och resterande del av fragan ”...Hur gammal var barnet nar

hen fick sin diagnos” flyttades langre ner i enkdten dar de andra diagnostiseringsfragorna

kom.

Som fraga tre i enkatens borjan fanns till en bérjan fragan ”Vad var det som gjorde att Du
borjade misstdanka reflux?”. Efter att ha svarat pa enkaten sjalv och fatt in testpersonens
svar konstaterades det att denna fraga var for lik fragan ”Vilka symtom har ditt barn?”
som fanns langre fram i enkaten. Fragan raderades darfor eftersom den sistnamnda

fragan var mera tydlig och lattforstaelig.

En av mina fragestallningar var mammors upplevelse av stéd fran varden. Efter att ha last
igenom och analyserat enkaten ett flertal ganger upptacktes det att endast en fraga var
stalld for att besvara denna fragestallning. Fragan |6d “Har Du fatt stéd fran varden under
jobbiga perioder under sjukdomstiden? Onskar du att du skulle ha fatt ndgon annan typ
av stod fran varden som ej erbjudits?”. Fragan dndrades om till “Har Du fatt stdd fran

varden under jobbiga perioder under sjukdomstiden? Upplevde Du att det var latt eller
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svart att f stod?” foljt av fragan “Onskar Du att du skulle ha fatt ndgon annan typ av stéd
fran varden som ej erbjudits”. Detta gjordes for att fa ett bredare perspektiv om just

denna fragestallning.

Innan enkaten skickades ut skickade jag dven ut enkaten till annu en testperson.
Testpersonen uppfyllde alla kriterier for att delta i studien och hens svar analyseras och
anvands ocksa i det slutgiltiga resultatet. Som feedback fick jag dven har att tva fragor var
valdigt lik varandra och ena fragan togs bort och den andra formulerades om sa att den

blev tydligare i stallet.

5.3 Dataanalysmetod

Genom anvandning av Webbenkat registreras data automatiskt av dem som besvarar
fragorna och som forskare behéver man da inte registrera svaren sjalv (Trost & Hultaker,
2016, s. 145). | denna studie anvands Office forms. Lanken till enkdten fanns med i
inlagget jag publicerade och respondenternas svar registrerades automatiskt under varje

fraga som citerade meningar.

Svaren fran respondenterna analyseras med en kvalitativ dataanalysmetod som grundar
sig pa en ansatsmetod som kallas grundad teori. Detta anvands for att jag skall kunna
hitta samband och likheter i mammornas svar och sedan presentera resultatet pa ett sa

omfattande satt som mojligt. (Trost & Hultaker, 2016).

Nar man som forskare analyserar ett resultat innebar det att man behover forsoker forsta
hur respondenten ser pa saker och ting samtidigt som man haller sig neutral och objektiv
till asikterna dven om man inte haller med. Man ska heller inte som forskare ta nagot av
respondenternas perspektiv for givet (Fejes & Thornberg, 2019, s. 47). Analysen inleds
genom att enkdtsvaren lases igenom var for sig och sedan sammanstalls alla svaren till en
sammanhangande text. Darefter kodas texten enligt Fejes & Thornbergs (2019, s. 48-63)
modell. Den utgar ifran att man inleder arbetet med en substantiv 6ppen kodning dar
texten lases rad for rad, ord for ord och mening fér mening. Likheterna och olikheterna
markeras genom fargkodning. Nar koderna hittats jamfors de med varandra for att hitta

koder som presenterar bade likheter och olikheter i mammornas upplevelser.



20

Nar den 6ppna kodningen ar klar 6vergar analysen till en selektiv kodning. Det innebar att
jag som forskare véljer ut de koder som jag anser vara viktigast och svarar bast pa mitt
syfte och anvander dessa. Har efter formas en karnkategori som ar den mest centrala och
framst forekommande i materialet. De koder som inte har nagot samband med
kdarnkategorin satt till sidan, darefter ar den substantiva kodningen klar och den

teoretiska kodningen kan borja. (Fejes & Thornberg, 2019, s. 47-63).

| den teoretiska kodningen skapar man olika kodfamiljer, exempelvis dimensioner,
strategier, kritiska punkter och process. Genom dessa kodfamiljer kan man darefter bilda
en teoretisk modell om ens egna kdrnkategori. | min studie blir den teoretiska modellen
till en teoretisk berattelse som beskriver mammornas egna upplevelser om deras barns
refluxsjukdom. En viktig aspekt for att lyckas fa en trovardig teoretisk modell ar att man
som forskare har sa fa egna hypoteser och forutbestamda idéer som mojligt. (Fejes &

Thornberg, 2019, s. 47-63).

5.4 Etiska 6vervaganden

Forskningsetik innebar att man varnar om alla former av levnadssatt samt varnar om
manniskornas rattigheter och varde genom forskningens gang. Forskningsetiken &r
grundat pa de moment man genomgar i ett vetenskapligt forskningsprojekt, bade infor,

under och efter projektets genomférande (Henricson, 2017).

Som forskare har man ett etiskt ansvar under forskningsprocessen. Forskaretiska fragor
handlar bland annat om studiens tillforlitlighet, arlighet, respekt och ansvar. Tillforlitlighet
innebér att studien uppratthaller en viss kvalitet. Arlighet innebar att man som forskare
tolkar materialet pa ett 6ppet, fullstandigt, rattvist och objektivt satt. Respekt innebar att
man genom studiens gang uppvisar respekt gentemot forskningsdeltagarna. Ansvar
innebdr att man har ett ansvar fran idé till publicering samt dess eventuella vidare

konsekvenser. (Vetenskapsradet, 2018).

Nar man utfor en studie innebéar det att man tranger in pa individers privatliv, vilket kan
satta forskaren i ett etiskt dilemma da man kan riskera att krdnka nagon av dem som man
undersoker. Som forskare berérs man av tre etiska krav om man utfér en undersékning

pa andra manniskor. Kraven innebar att man far ett informerat samtycke fran
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respondenten, ett krav pa att respondenten blir korrekt atergiven samt krav pa skydd av

respondentens privatliv. (Jacobsen, 2010, s. 31-32).

Informerat samtycke inkluderar flera delar, sa som kompetens, frivillighet, fullstandig
information, forstaelse samt skydd av privatliv. Kompetens innebar att respondenten har
formagan att sjalv bestimma om deltagandet i undersékningen. Frivilligheten innebar att
den som blir undersokt skall delta av egen vilja. Fullstandig information innebar att man
som forskare ger fullstandig information till deltagarna sa att de vet vad som undersoks
samt syftet med undersokningen. Dock sager Jacobsen (2010) att det i princip ar omajligt
att ge fullstandig information till respondenterna och om man skulle ge all information
skulle det dven kunna paverka resultatet negativt. Man kan som forskare da anvanda sig
av "tillracklig information” i stallet. Tillracklig information innebar att informationen
omfattar huvudsyftet med undersokningen samt att man redogor for hur resultatet
kommer att anvandas. Forstaelse innebar att man som forskare ocksa har en skyldighet
att sdkerstalla att respondenterna har forstatt den information som tillgivits och vet vad
undersokningen innebar. Skydd av respondentens privatliv innebar att man som forskare
tar hansyn till om informationen som samlas in kan anses vara kanslig information for
respondenten, att man tar hansyn till den privata sfaren, sa som respondentens
hemmaliv och det allra viktigaste, att man genom forskningen inte ska kunna identifiera
personer som deltagit i undersékningen eftersom det innebéar en risk att man kranker
deras privatliv. For att bast lyckas med detta bor man mojliggora att de som deltar kan
vara anonyma. Anonymitet innebar att det ska vara omojligt att koppla samman enskilda

individer och information i undersdkningen. (Jacobsen, 2010, s. 32—34; TENK, 2019).

Kravet pa korrekt atergivande av information fran respondenten innebar att man som
forskare har en skyldighet att man pa ett fullstandigt satt forsoker aterge resultatet samt
att man aterger det i sitt sammanhang. Detta innebar ocksa att man som forskare inte har
ratt att forfalska data eller resultat. For att kunna presentera ett sa sanningstroget
material som mojligt ar det darfor viktigt att man beskriver varje steg i

undersokningsprocessen. (Jacobsen, 2010, s. 37-38).

Regeringen i Finland forutsatter att examensarbeten inom hogskoleutbildningen bedrivs
pa ett sadant satt att risken for att skada manniskor fysiskt eller psykiskt inte uppstar

samt att man inte heller skadar dem integritetsmassigt. For att detta inte skall ske bor
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man ta i beaktande patientsakerhetslagen (SFS2010:659), patientdatalagen
(SKS1998:204) samt patientdatalagen (SFS2008:355) under forskningsprocessen. (Roda
Korsets Hogskola, 2022; TENK, 2019).

Utover de allmanna etiska principerna som namndes ovan bér man ocksa ta i beaktande
forskning som avser mansklig verksamhet samt humanforskning. Som forskare innebar
detta att man bemoter forskningsdeltagarna pd ett vardigt satt och tar i beaktande
forskningsdeltagarens rattigheter. Det viktigaste ar att man har ett informerat samtycke,
dar forskningsdeltagaren kan delta eller vélja att vagra delta samt valja att avsluta
deltagandet nar som helst under forskningens gang. Som forskare behéver man varna om
personuppgifter och behandla dem pa ett korrekt satt sa inga utomstaende kommer 3t
dessa och man behdver ocksa ta stallning till integritetsskydd i forskningspublikationer.

(Arene, 2019)

Studien inleds genom att ett informationsbrev sidnds ut till respondenterna. Har
godkdnner respondenterna en svarstid pa en vecka fran det att enkdten skickats ut.
Respondenterna far information om att det endast ar jag som forskare samt min
handledare som har tillgang till enkdterna. | informationsbrevet framkommer det att
respondenten har ratt att avbryta studien nar som helst under studiens gang utan nagon
sarskild anledning. Som forskare har jag skyldighet att respektera respondenternas
sjalvbestammande ratt samt att genomfdra undersdkningen pa ett sadant satt att det inte
medfor nagra skador eller risker for respondenterna. Svaren férvaras och analyseras i ett
Word dokument under studiens gang. Dokumentet forvaras pa en extern harddisk. Svaren
analyseras pa ett sa kallkritiskt och objektivt satt som mojligt for att fa ett sa palitligt
resultat som mojligt. Efter att studien har slutforts forstors enkaten och dokumentet
permanent. Studien kommer att publiceras pa Theseus.fi dar respondenterna kan lasa
den slutgiltiga studien. Respondenterna kan dven fa den slutgiltiga studien skickad at sig

av mig som forskare.
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6 Resultat

| detta kapitel redogors resultatet av den kvalitativa analys som gjorts pa de Gppna
enkatsvar som samlats in. Enkdten besvarades av 23 personer. Svaren jamfordes med
varandra for att hitta likheter och olikheter med varandra och presenteras som ett
sammanfattat resultat. Analysen svarar pa mina fragestallningar: Hur upplever mammor
varden, behandlingen och diagnostiseringen av ett spadbarn med gastroesofagel reflux?
Hur paverkas familjen och livskvaliteten av att ha ett spadbarn med gastroesofageal

refluxsjukdom? Hur upplever mammorna stédet fran varden genom sjukdomstiden?

Resultatet presenteras i olika kategorier med en egen rubrik for varje kategori. Forst
kommer en bakgrundskategori. Den finns till for att fa en djupare forstaelse for familjens
situation. De resterande fem kategorierna svarar pa studiens fragestallningar.
Omsorgsfullt utvalda citat fran respondenterna anvands i texten. Citaten finns med for att
man som ladsare ska fa en djupare forstaelse for respondenternas upplevelser och kanslor

kring amnet.

6.1 Analys av bakgrundsfakta

Barnantalet hos respondenterna varierade fran ett till fem barn. Barnantalet fragades upp
tillsammans med fragan om hur manga av barnen som led av reflux. Fragan stalldes for
att se om det fanns nagot samband med reflux och genetik som framkom i det empiriska
materialet. Tio av respondenterna hade ett barn och det barnet led av reflux. Atta
respondenter hade tva barn varav ett led av reflux. Resterande respondenter hade tva till
fem barn och i dessa familjer led majoriteten av barnen av reflux. | de familjer som hade

flera barn kunde man alltsa se ett klart genetiskt samband.

Av mammorna fragades det hur gammal barnet var nar de borjade marka att nagot var
fel. Fragan stalldes for att se sambandet mellan det empiriska materialet dar det framkom
en Okning av refluxdiagnoser vid tre-fyra manaders alder. Majoriteten av mammorna, 15
till antalet, upptackte att nagot var fel mellan det att barnet var pa bb och upp till en

manads alder.
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Som en sista bakgrundsfraga stalldes fragan om barnet samtidigt lider av andra sjukdomar
eller allergier och om dessa da paverkar barnets reflux. Fragan stalldes for att kunna
jamforas med tidigare studier dar det framkom att barn med reflux ofta ocksa lider av
komjolkproteinallergi eller har andra bakomliggande sjukdomar. Tio av respondenterna
svarade att barnet led av komjolksproteinallergi och tva misstankt mjolkproteinallergi.
Som andra svar framkom ocksa dggallergi, nagra andra matallergier, somnproblematik
och eksem. Inga av barnen hade nagon annan samtidig sjukdom. Ett av barnen led av

Sandifers syndrom.

“Han lider av matallergier, alltsa refluxen blir helvetisk nédr jag som hel ammar dter vissa

saker”

Citat ovan beskriver mammans frustration pa ett talande satt. Att ha ett barn med reflux
som samtidigt lider av matallergier eller nagra andra tillaggssjukdomar ar tungt for bade
mamman och barnet. Att barnet bade har reflux och en annan sjukdom ar ett lidande,

inte bara for babyn men ocksa for féraldrarna som hjalplost ser pa barnets lidande.

6.2 Symtom och sjukdomspaverkan.

Fran respondenterna framkom det sammanlagt 13 olika symtom som barnen led av.
Symtomen som ndamndes var: somnproblem, krdkningar, uppstotningar, orolighet,
missnojdhet, smarta, matrelaterade symtom, andningsproblem, hicka, obehag av

rygglage, magproblem, viktproblem och eksem.

Nedan presenteras en tabell av symtomen. Tabellen finns med for att ge en battra
overblick av antalet barn som led av ett visst symtom. Pa sa vis far man en battre
uppfattning av hur vanligt férekommande de olika symtomen ar. Siffrorna ovanfér den
blda stapeln visar hur manga av respondenternas barn som upplevde det specifika

symtomet.
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Tabell 1. Antal spadbarn som upplevt symtomet som namns under stapeln.

Respondenternas barn hade alla flera samtidigt forekommande symtom. Alla av
spadbarnen hade minst tre av de namnda symtomen. Nagra av spadbarnen hade upp till
sju av de tretton namnda symtomen. Vanligaste symtomen var krakningar och

uppstotningar foljt av somnproblem, missnojdhet och andningsproblem.

“Sov ddligt, kaskadspyor, ont i magen, matvdgran, gndllig 24/7, var som en mask i

famnen, aldrig i still”

Storsta delen av mammorna upplevde att spadbarnets symtom forbattrades med aldern.
Mammorna podngterade ut att det troligen var introduktionen av fastféda och
minskningen av flytande féda som gjorde refluxsymtomen battre. Aven hir fanns det
spadbarn med motsatt effekt, fem till antalet, dar aldrandet och introduktionen av
fastfoda forvarrade symtomen hos barnet. | det stora hela kan man dra slutsatsen att det
vanligen blir battre med aldern och efter introduktion av fastféda, men det kan variera

fran barn till barn.

“Ja, refluxsymtomen var vdrst i bérjan och avtog ju éldre han blev.”

“Svdrt att sdga, ndr barnet nu dr dldre sa hamnar fokus pd mycket annat. Utvecklingen,
motoriken osv. Nér barnet var spddbarn och férvintas sova och kunna ligga pd rygg men
endast skriker sa dr det problematiskt. Nu som dldre dr det fortsatt missnéje, ddlig s6mn

och aptit. Ett negativt ekorrhjul.”
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Mammorna upplevde att spadbarnets matintag paverkades till féljd av sjukdomen. Typ av
problem relaterat till matintag varierade fran fall till fall. Nagra av spadbarnen ville ata
oftare an friska barn och hade problem med att dta for mycket i perioder for att lindra
smartan fran uppstotningarna. For andra barn var det tvartom, mammorna behoévde
tvinga i barnen mat varje dag. De perioder da refluxen var simre at de dnnu mindre an
vanligt eller slutade &ta helt och hallet. En av mammorna som deltog i studien skrev att
hon endast kunde mata barnet med ersattning via sond eftersom barnet hade sa stora

problem med uppkastningar.

“Ville éta konstant (fér att dimpa smdrtan, enligt Icikare). Blev béttre med medicin

och sen bra vid fast féda...”

“Ja. Har fatt “tvinga” i henne mat, fér att fG henne att éita. Hon ville dta men kunde inte,

drack nagra klunkar @ sen gallskrek.”

Trots det stora antalet som hade problem med maten sa var det 4nda ett vasentligt
mindre antal barn som drabbades av tillvaxtpaverkan till foljd av detta. Nagra av de som
svarade att tillvaxten inte paverkades svarade i stéllet att deras barn har legat 6ver kurvan
eller varit knubbigare dn andra barn. Barnet hade atit mera an ett friskt barns normala

matbehov for att lindra smartan fran refluxen.

6.3 Diagnostisering

Tidpunkten nar barnet fick diagnos varierade. Av respondenterna svarade fjorton att
deras barn fatt sin diagnos vid en alder mellan noll och sex manader Resterande nio

svarade en alder mellan sju och elva manaders alder.

Mammorna upplevde det svart att fa hjalp for barnets symtom. Manga antydde pa att
vardarna inte hade tillracklig kunskap om sjukdomen och satte ofta symtomen pa nagot
annat sa som att barnet far for mycket mat eller kolik. Mammorna fick ocksa som svar att
det ar normalt att spadbarn kraks, sover daligt och skriker och att man bara ska vanta ut
det. Flera svarade ocksa att varden var villiga att hjdlpa men att kunskapen om sjukdomen

var for liten sa darav drojde diagnostiseringen och hjalpen. Flera av de mammor som
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tidigare haft barn med samma sjukdom svarade att de lattare fick hjalp med nasta barn
eftersom de sjalva hade kunskap om sjukdomen fran tidigare och genast kunde saga vad

spadbarnet led av.

Av 23 svar var det endas fyra mammor som svarade att de snabbt och latt fick hjalp,

resterande behovde kdmpa for att fa hjalp, diagnos och medicin at sitt barn.

“Jag sékte mig sjdlv till barnakuten efter att jag varit uppe med honom och inte sovit alls
pa ett par dygn. Fick hjdlp direkt for jag beskrev att jag kédnde igen symptomen fran mitt
dldsta barn. Jag upplever att jag fick hjdlp snabbt just p.g.a. att jag redan gatt igenom

detta en gang tidigare.”

Det vanligaste sattet som anvandes for diagnostisering var genom att mammorna gav en
symtombeskrivning av barnets symtom. Vanligaste undersokningarna som utférdes var
lakarobservation av barnets beteende, somatisk undersdkning utford av ldakare samt
ultraljud av magen. Andra undersokningar som namns i enkdtsvaren ar pH-registrering,
undersdkning av slemhinnor, olika roéntgenundersdkningar, blodprov, urinprov,

gastroskopi samt kontroll av lIapp- och tungband.

| enkaten fragades det upp varifran de fatt den basta hjalpen. De flesta mammor svarade
att de fick béast hjalp fran barnmottagningen, akuten eller av en barnldkare.
Barnradgivningen och den svenska motsvarigheten barnavardscentralen var den plats dar

mammorna hade svarast att fa hjalp for sitt barns symtom.

“Ja, tog ldng tid innan BVC lyssnade pa oss. Fick ligga pG massor. Fick till slut komma till

barnmottagningen och tréffa Iékare vid 8 manaders dlder.”

“Mycket svart. Ingen tog det riktigt pa allvar pd grund a att det dr ‘normalt” och ska inte

vara ‘farligt”.”
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| mammornas svar om varifran den basta hjilpen fatts kunde man samtidigt se att
mammorna var noggranna med att poangtera ut att det inte heller dar var Iatt att fa
hjalp, men att det gick ldttare och snabbare an pa andra stallen de sokt sig till. Det gick

exempelvis snabbare pa barnakuten an barnavardscentralen.

Att det ar svart att fa hjalp fran barnradgivningen och den svenska motsvarigheten
barnavardscentralen ar mycket problematiskt da det ar dit som mammorna forvantas
soka hjalp och radgivning i forsta hand da det ar fragor som berdr barnets hélsa och

valmaende.

6.4 Behandling

Alla respondenter hade blivit erbjuden farmakologisk behandling till sitt barn. Av 23
respondenter gav 21 respondenter medicin till sitt barn. De andra tva respondenterna
hade blivit erbjuden protonpumpshdammare till barnet men valt att inte pabdrja

medicinering av olika orsaker.

| den farmakologiska behandlingen av barnen var det olika protonpumpshammare som
dominerade som behandlingsform. Sexton respondenter anvidnde eller hade blivit
erbjuden protonpumpshammaren Nexium som behandlingsform till sitt barn. Andra
protonpumpshammare som framkom i svaren var Lanzoprazol, Omeprazol samt
Prepulsid. Andra ldakemedel utover protonpumpshammare som anvandes till

respondenternas barn for att lindra refluxen var Gaviscon och Zantac.

Flera av mammorna papekade vikten av att magen fungerade pa barnet och vikten av att
behandla och férebygga forstoppning. Trog mage och forstoppning gjorde att refluxen
forvarrades hos barnen. For att mjuka upp avforingen och behandla forstoppningen
anviande mammorna sig av magdroppar sa som Bifibaby plus samt de uppmjukande

[akemedlen Movicol och Lactulos.

Utover farmakologisk behandling var klippt tungband den vanligaste behandlingsformen.
Sex av 23 respondenter hade ocksa anvant sig av massage till sitt barn for att underlatta
magknip och forstoppning. Nagra hade ocksa tagit utomstaende hjalp till detta och

anvant sig av zonterapi, osteopat eller kiropraktor for att underlatta barnets symtom.
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For att underlatta vardagen hemma med spddbarnet uteslét dver halften av mammorna
vissa matratter at sitt barn som de upplevde triggade refluxen. Det var véldigt individuellt
vilka matratter mammorna hade uteslutit till sitt barn. Komjoélkprotein var det absolut
vanligaste som utesl6ts. Nagra andra matratter som namndes var syrliga saker, agg,

fullkorn och banan.

For att fa barnet att sova trots sjukdomen hade 17 respondenter testat hdja barnets
huvudande. Nagra hade ocksa haft barnet att sova i uppratt stallning pa sig sjalv eller i bar
sjal for att underldtta symtomen under sémnen. For tio fungerade det med hojd
huvuddnda medan sju av. mammorna inte hade markt nagon skillnad. Av dessa sju
mammor upplevde majoriteten i stillet att det hjalpte att sova pa foraldrarna i en uppratt
stillning eller i bar sjal. Att sova pa vanster sida eller mage framkom ocksa som en

fungerande |6sning for att underlatta somnen.

“Han har fatt Nexium som senare byttes ut mot Omeprazol och sedan Lanzo fér de férsta 2
hade ddlig effekt samt han fick otroligt ont i magen av dem. Jag blev tillsagd att sluta med
mjélkprotein samt upptdckte sjélv att han var kdnslig mot dgg, soja, baljvixter och

jordgubbar.”

“Hé6jd huvuddnda och mjélkfri kost. Men ingenting av det gjorde det bdttre.... medicinen ¢ér
det som hjdlper. Det som kunde géra det bdttre ibland var att ligga pa vdénster sida...
Troligtvis var det dven ddrfér han alltid skulle amma fran héger brést. Det var alltid krangel

vid vénster brost.”

Fran citaten far man en inblick i hur svart det kan vara att hitta en passande medicin for
barnet. En medicin passar at ett barn medan det inte alls passar at ett annat barn. Att
bade hitta medicin och kost som passar at barnet kan vara otroligt svart, bade for
mammorna och foér vardarna. Aven om man inom varden skulle ha haft mera kunskap om
sjukdomen hamnar i slutdndan anda en stor del av behandlingen pa mammorna, da det
mesta handlar om att testa sig fram till vad som funkar fér ens eget barn. Mammornas

motivation och ork till att testa sig fram for att hitta passande losningar skulle kunna
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hojas genom kontinuerlig kontakt och utvardering tillsammans med en lakare som

specialiserat sig pa gastroenterologiska sjukdomar.

6.5 Paverkan pa livskvaliteten

Mammorna upplevde att barnets sjukdom hade en negativ paverkan pa deras och
familjens livskvalitet. Att livskvaliteten paverkades negativt berodde enligt mammorna
framst pa daliga natter och sémnproblemen som barnen hade till foljd av sjukdomen.
Nagra beskrev det ocksa som att hela livet viants upp och ner da allt hela tiden kretsar
kring barnets sjukdom, sovande, dtande och skrikande vilket skapar stor stress hos
mammorna samt hela familjen. Barnets mdende gjorde ocksa att manga mammor kdnde

sig isolerade och oformogen att Iamna hemmet.

“Negativt enbart. Ndgon av oss fick ga runt och bdra pa ett skrikigt barn i sjal eller i famnen

dygnet runt. Kunde inte dta middag tillsammans en enda gang de férsta manaderna”

Majoriteten av mammorna tyckte dven att relationen till partnern férandrats negativt till
foljd av refluxen. Refluxen orsakade somnbrist, stress, oro och irritation hos féraldrarna
vilket hade en negativ effekt pa parforhallandet. Nagra svarade att refluxen forst paverkat
relationen negativt men for att sedan gora dem mycket starkare efter att de tagit sig
igenom den varsta perioden. Andra kdnde ingen paverkan alls pa relationen och nagra
enbart positiva paverkningar da de samarbetat sa bra och kommit varandra narmare tack

vare barnets sjukdom.

“Min partner var ett otroligt bra stéd och hjélpte till och stéttade sG mycket han kunde men

absolut pdverkades vdr relation av att bdde jag och bebis var sd trétta och ledsna.”

Mammorna var dverens om att det svaraste med att ha ett barn med reflux var

hjalplosheten de kdnde. Hjalplosheten av att ha ett skrikande och missndjt barn som lider
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av smarta och kanna att de inte kan hjalpa barnet annat an att trésta dag som natt. Det
uttrycktes ocksa hopploshetskanslor av att ha ett barn som har manga problem med
maten, vilket skapade angest och oro éver barnets vikt och néaringstillstand. Mammorna
kdnde ocksa en hjalploshet 6ver sjukvarden. Manga sokte vard for sitt barn men hade
svart att fa hjalp da kunskapen om sjukdomen var for liten, vilket 6kade pa hjalpléshets-

och hoppl6shetskanslorna.

“For oss var det skrikandet. Ett barn som skrek for sitt liv sé manga timmar om dygnet”

“Oron éver ndringsbrist dd barnet inte dter. Smnléshet. Att inte bli tagen pa allvar.”

Utover kanslan att varden inte forstod och tog dem pa allvar upplevde mammorna ocksa
att slakt och vanner inte forstod vad de gick igenom. Mammorna kunde fa kommentarer
“Men barn spyr ju, det forsvinner ska du se”. Nagra mammor upplevde att de nog fick bra
stod fran slakt och vanner men hade dnda kanslan av att de inte forstod hur pass mycket
bade barnet och de sjalva led av sjukdomstillstandet. D& mammorna papekar att varen
varden, slakt eller vanner forstar vad de sjalva och barnen gar igenom férstar man att
mammorna kanner hopploshet genom sjukdomstiden. Mammorna ar valdigt ensamma i

det de gar igenom och behoéver fa mera stod for att orka.

6.6 Stdd fran varden under sjukdomstiden

De flesta mammorna kande att de inte fatt stod fran varden eller att det stod de fatt inte
varit tillrackligt. Manga namnde att det oftast blev tjat och brak med ldkarna for att fa
hjalp, att mammorna sjalva behovde ta tag i saken. Framsta orsaken verkar vara att man
inom varden klassar tillstdndet som helt normalt att barn skriker och kraks. Mammorna
tas inte pa allvar i hur stor omfattning barnet och de sjdlva faktiskt paverkas, att det ar
mera dn normalt spadbarnsskrik de soker vard for. De mammor som fatt snabb hjalp fran

varden ndmnde att det varit via ndgon enstaka ldkare eller skotare som tagit dem pa
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allvar och att de darfor fatt den hjalp de behdver. De har da kunnat fa samtalsstod,

aterkoppling via samtal eller mediciner till sitt barn.

“Nej absolut inte. Dem ser inte svdrigheterna som uppkommer med barnets besvéir. De man
méter pa barnkliniken dr inte specialister i barn gastroenterologi utan oftast ST-Iékare och ser
ddrfér bara symptom och medicin. De har heller inga befogenheten att agera pd egen hand. S

man tréffar aldrig den ldkaren som har befogenhet.”

| enkaten fragades det upp av mammorna vilken typ av stdéd de onskat att de skulle ha
blivit erbjudna fran varden. Majoriteten svarade att de onskar att de skulle ha fatt hjalp
och tips om hur man underlattar for ett barn med reflux sa att besvaren minskar.
Mammorna skulle ocksa ha velat fa tips pa mat som kan vara triggande sa att de hade
kunnat undvika dessa matratter snabbare an att prova sig fram pa egen hand. Nagra hade
onskat hjalp i form av somnutredning eller sémncoachning och nagon annan hade 6nskat

att de fatt samtalsstod eller fatt traffa psykolog.

“Onskade att man kunde f& mer insikt om reflux av vérden. Vad det ér och varfér vissa fér det.

Information liksom. Vet én idag inte varfér min dotter har detta.”

“Tips pa mat som brukar trigga reflux, borde ju finnas ett ménster? Eller tips pd hur man kan

ga till vaga fér att upptdcka vad som orsakar refluxen, inte bara ge medicin.”

Mammorna 6nskade ocksa att man inom varden skulle fa mera kunskap om sjukdomen
allmint, inte bara inom specialsjukvarden, d& man sallan far remiss dit. Onskemal om ett
informationsblad som skulle innehalla vanliga symtom, orsaker till sjukdomen, hur det
paverkar barnet samt en lista pa mat som triggar fanns med som 6nskemal i fragan om
vad de Onskar att man i varden hade gjort battre. Den storsta 6nskan som majoriteten av

mammorna uttryckte, var att fa bli tagen pa allvar av sjukvarden.
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“Upplever att vdrden har ddlig erfarenhet och kompetens ndr det kommer till reflux. Onskar att
varden uppmdrksammar det mer dd man som férdlder inte far ndgon information alls. Allt

mdste man séka svar till via nét.”

Att man inom varden skulle kunna ge béattre information om sjukdomstillstandet vore
viktigt. Det ar mycket man inte vet om sjukdomen dannu daven om den ar valdigt vanlig.
Mera forskning om sjukdomen behdvs. Inom denna sjukdom ar det ju faktiskt foraldrarna
till barn som lider av refluxsjukdom som besitter den basta och framsta kunskapen och
som ar experter pa sjukdomen. Flera studier dar foraldrar deltar borde goras i framtiden

for att 6ka kunskapen inom varden.

7 Diskussion

| detta kapitel boérjar jag med en metoddiskussion dar jag kritiskt granskar min gjorda
studie samt tillvdgagangssattet som anvants. Har diskuteras ocksa mojligheten till

forandringar jag hade kunnat gora for att fa ett annorlunda resultat.

| resultatdiskussionen jamfor jag mitt resultat med tidigare forskning foér att se om
resultatet overensstammer med den tidigare forskning som gjorts. Har presenteras bade

likheter och olikheter med det empiriska materialet.

7.1 Metoddiskussion

| metoddiskussionen gar jag igenom min studie med ett kritiskt forhallningssatt och
ifrdgasatter arbetets trovardighet, tillforlitlighet samt studiens styrkor och svagheter.
Jakobsen (2012) beskriver en kvalitativ metod som en flexibel och 6ppen metod dar man
far en djupare forstaelse for det man vill underséka och man har daven mdjlighet att
utveckla ny kunskap. | denna kvalitativa studie anvandes enkat med 6ppna fragor som

verktyg for att samla in svar av respondenter. Valet att goéra en kvalitativ studie med en
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induktiv ansats var passande da jag genom detta kunde studera mammors enskilda

upplevelser och sammanstalla upplevelserna till en 6vergripande helhet.

Nar jag gick igenom de forsta enkatsvaren som inkom upptackte jag relativt snabbt att
svaren var lite kortare an vad som var tankt till en borjan, dock svarade dom anda pa
fragan som stélldes. Vissa av fragorna skulle ha behovts formuleras om till viss del for att
undvika Ja och Nej svar, exempelvis fragan “Har Du fatt stéd fran vdarden under jobbiga
perioder under sjukdomstiden? Upplevde Du att det var ldtt eller svart att fa stéd?” gav
manga Ja och Nej svar utan desto mer forklaring eller svar pa foljdfragan, vissa beskrev
daven behandlingsmetoder som barnet fatt som svar pa fragan. Denna fraga kunde ha
omformulerats till “Hurudant stéd har du som Mamma fatt under jobbiga perioder?” och
“Har det varit ldtt eller svart att som anhérig fa stéd fran varden? Motivera ditt svar”.
Omformuleringen skulle ha gett mig langre svar och forklaringar. Liknande
omformuleringar kunde ha gjorts pa ett flertal fragor for att enklare gora en kvalitativ och

inte kvantitativ analys.

Antalet respondenter ansag jag var passande med tanke pa den valda analysmetoden.
Om man skulle ha velat inkludera flera respondenter for ett annu sakrare och tydligare
resultat skulle fragorna kunnat omformuleras till kvantitativa. Fragor med flera olika
svarsalternativ som sedan analyseras kvantitativt skulle ocksa varit en passande metod

for studien.

Resultatet har analyserats ur en objektiv synvinkel dar jag som forskare stallt mig neutral
till svaren och forsokt att inte lata egna erfarenheter paverka analysresultatet.
Trovardigheten i studien anser jag vara passande sett till antalet respondenter och
analysmetod som anvants. For att ytterligare 6ka pa trovardigheten kunde flera
respondenter inkluderas men da borde man anvidnda sig av en annan
datainsamlingsmetod alternativt vara flera som analyserar enkatsvaren. Trovardigheten
kunde ocksa 6kas genom att en objektiv person utan erfarenheter om sjukdomen skulle
ha analyserat svaren. Man kan aldrig vara helt sdaker pa att ens egna asikter eller
erfarenheter inte paverkat resultatet alls nar man sjalv har erfarenhet av att vara mamma

till ett barn med GERD.
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Det negativa med en enkatstudie ar att man som forskare inte har mojligheten att fraga
upp vad respondenten menar med sitt svar och ha dem att fortydliga eller be dem
motivera till varfér de svarat som de gjort. Man kan heller inte fraga foljdfragor som
exempelvis ar mojligt i en intervjustudie. | det stora hela ar jag nojd over mitt val av

insamlingsmetod och anser att fragestallningarna har besvarats.

7.2 Resultatdiskussion

Syftet med studien var att belysa mammornas upplevelser att ha ett barn med GERD for
att 6ka forstaelsen for sjukdomen, hur den upplevs fran en mammas synvinkel samt hur
man som vardare kan stdda mammorna genom sjukdomstiden. Huvudresultaten i studien
ar likheter i barnens sjukdomskaraktar, likheter och olikheter i behandlingsformer,
upplevelsen av sjukdomens paverkan pa livskvaliteten samt upplevelsen av stodet fran

varden.

Nedan presenteras resultatet utgaende fran forskningsfragorna. Resultatet jamfors med
resultat fran tidigare forskning som beskrivits i kapitlet “Bakgrund”. Har podngteras
likheter och olikheter med mitt resultat jamfért med resultat fran tidigare gjorda studier. |
resultatdiskussionen relaterar jag dven till Eriksson (2015) vard teori om lidande som

anvants som teoretisk utgangspunkt i studien

7.2.1 Symtom

Resultatet fran tidigare forskning visade att de vanligaste symtomen pa GERD hos
spadbarn var uppstotningar och krakningar efter intagen maltid. Dar framkom &ven
symtom sa som overdrivet gratande, kolikliknanden icke trostlig grat under langa perioder
samt problem relaterat till matintag. Resultatet av den gjorda studien var till stérsta del
lik tidigare forskningsresultat. Krakningar, uppstotningar och missndjdhet var de
vanligaste. | denna studie kom ocksda matrelaterade problem hogt upp pa listan
tillsammans med andningsproblematik. Andningsproblematik tas ocksa upp i tidigare
forskning och tros orsakas av apné eller samtidig forekomst av astma eller pneumoni.
Bade i tidigare forskning och denna forskning visade resultatet att symtomen varierade

fran barn till barn. (Leung, 2019; Czinn & Blanchard, 2013).
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Symtomen ar manga och i manga fall allvarliga. GERD ar en sjukdom som skapar ett stort
sjukdomslidande for patienten. Eriksson (2015) beskriver att ndr en manniska lider
kroppsligt koncentreras storsta delen av uppmarksamheten till lidandet. Flera av
mammorna upplevde att barnets lidande paverkade barnets utveckling. Symtomen gjorde

exempelvis rygglage svart vilket i sin tur hammade barnets utveckling.

Storsta delen av mammorna upplevde att spadbarnets symtom forbattrades med aldern.
Mammorna poangterade ut att fastfoda var orsaken till barnets forbattring. Nagra hade
dock motsatt effekt, introduktion av fastfodan forvarrade barnets symtom. Saledes var
upplevelsen av fastfodans inverkan pa symtomen unikt for barnen och man kan inte dra
en specifik slutsats i denna studie. | tidigare forskning framkom det dock att spadbarn
framst drabbas av GERD da kosten till storsta del bestar av flytande kost vilket medfor en
stor vatskevolym i magtarmkanalen. Att krdakningarna da minskar vartefter att man
introducerar fastféda och minskar pa magens vatskevolym ar helt rimligt. (Nager, 2020;

Czinn & Blanchard, 2013).

7.2.2 Diagnostisering

Majoriteten av mammorna svarade att de upptackte att nagot var fel med deras barn
innan barnet var en manad gammal. Aldern for diagnostiseringen och
diagnosfaststallandet varierade dock allt mellan noll och nio manaders alder. Man kan
saledes dra slutsatsen att man borde kunna diagnostisera barnen betydligt snabbare och
tidigare om vardarna hade mera kunskap om sjukdomen och ifall man tog mammornas
asikt om barnets mdende pé allvar. Aven i tidigare forskning gjord av Acierno m.fl. (2010)

framkom det missndje av fordldrarna om den langa diagnostiseringstiden.

Barnets tillvaxtkurva har en viktig del i diagnostiseringen av reflux i dagslaget. GERD-barn
tenderar att ha en avvikande tillvaxtkurva, framst viktmassigt. (Nager, 2020). Baserat pa
resultatet fran denna studie kan man ifragasatta om detta dr en undersdkning man kan
forlita sig pa vid stallande av diagnos. | studien led manga av barnen av matproblematik
till foljd av sin sjukdom. Trots ett hogt antal barn med matproblematik var det fa barn
som hade haft tillvaxtpaverkan till foljd av detta. Majoriteten svarade att barnets tillvaxt
inte alls paverkats. Nagra av mammorna svarade ocksa att barnen legat over kurvan for

att de atit for att lindra smartan. Om en stor del av diagnostiseringen sker med fokus pa
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hammad tillvaxtkurva och dalig viktokning kan diagnostiseringen drdja for barn som ater

for att lindra smarta eller for de barn som trots sin reflux foéljer den normala kurvan.

Bade i studieresultatet och i det empiriska materialet fran Nager (2020) framkommer det
att en vanlig bakomliggande orsak till reflux ar mjolkproteinallergi. | tidigare forskning
uppskattade man antalet till ca. 50% vilket ligger relativt ndra med studiens resultat dar
10 av 23 var allergisk eller hade misstankt mjolkproteinallergi. For att fa en exaktare siffra
pa hur manga spadbarn som faktiskt har sin reflux till foljd av mjélkproteinallergi borde
man gora en kvantitativ enkdtundersokning. Dock b6r man ta i beaktande att det kan vara
svart att fa en konkret siffra eller ett konkret procentantal da mérkertalet kan vara stort. |
manga fall kanske inte mjolkproteinallergin upptéacks ifall man fran vardens sida satter alla

symtom pa den radande GERD-diagnosen.

7.2.3 Behandling

| tidigare forskning om behandling av reflux hos spadbarn framkom det att
protonpumpshammare rekommenderades som forsta behandlingsmetod. Effekt av dessa
lakemedel har dock endast setts hos spadbarn vars reflux beror pa erosiv esofagit. | vissa
andra studier har man inte sett nagon skillnad alls hos barn som anvant
protonpumpshammare och placebo. | tidigare forskning rekommenderade man darfor
ingen farmakologisk behandling at barn med GERD som kraks mycket men annars mar bra
och har en normal tillvaxtkurva. Detta grundades pa att om spadbarnet lider av en
okomplicerad typ av GERD finns det inga bevis pa fordelar av att anvanda sig av en

farmakologisk behandling. (Nager, 2020; Lala, 2008; Curien-Chotard & Jontchou, 2020).

| studien framkom det att alla 23 respondenter hade blivit erbjudna farmakologisk
behandling till sitt barn dven om refluxens svarighetsgrad varierade fran milt till svart.
Studiens resultat oOverenskommer med tidigare forskning dar det framkom att
protonpumpshammare ska anvdandas som forsta behandlingsform. Studiens resultat
overensstamde dock inte med att man bara ger medicin at barn med svara symtom. |
studien gav majoriteten av mammorna protonpumpshammare till sina barn trots stora

skillnader i svarighetsgrad.

Ur behandlingssynvinkel framkom det i denna studie ett resultat som jag inte hittat i

tidigare forskning och studier som ldsts. Majoriteten av mammorna poangterade hur
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viktigt det var for dem att anvanda uppmjukande lakemedel samt laxerande lakemedel at
barnen fér att motverka och behandla férstoppning. Aven massage som behandlingsform
for att lindra trog mage framkom i studien. Behandling av férstoppning, trég mage och
anvandning av uppmjukande och laxativldkemedel at spadbarn med GERD borde det
forskas mera om for att fa fram tydligare resultat av denna behandlingsform at spadbarn

med GERD.

| varden av reflux finns det en hel del icke-farmakologiska behandlingsmetoder. Den som
Nager (2020) framst rekommenderar fran sin forskning ar att ha dverkroppen upphdjd pa
spadbarnet med minst 30-40 graders lutning. Dar framkom det att ndr man hojt
huvudanden pa sangen spadbarnet sov i med 40 graders upphdjning kunde man se en
signifikant minskning av bade symtomgrad och reflux episoder. Resultatet fran min studie
visade att 17 av 23 mammor testat detta som behandlingsform. Tio av dem hade hjalp av
detta medan de andra sju inte markte nagon skillnad. Resultatet av hur bra det hjalper
blev alltsa inte lika sjalvklart som tidigare forskning visat. Sanningshalten i resultatet kan
dock ifragasattas da det i denna studie inte fragats upp graden av lutning respondenterna

anvant.

| behandlingen bor det ocksa inga att lindra lidandet. Malet med att minska lidandet bor
vara att minska allt onddigt lidande. For spadbarn med GERD handlar behandlingen av
lidandet framst om farmakologiska och icke-farmakologiska metoder for att dampa fysisk
smarta. Eriksson (2015) beskriver att man som vardare kan lindra lidande genom en vanlig
blick, smekning eller genom att uttrycka arligt medlidande. Detta ar enkelt utforda
handlingar som i detta fall kan ha stor betydelse ndar man stoder spadbarnets anhoérige.
GERD a&r oftast en 6vergdende sjukdom som ar som varst det forsta levnadsaret. Genom
att trosta, formedla hopp i hopplésheten, stdoda och uppmuntra kan man gora
sjukdomstiden och lidandet lattare for fordldern som star hjalplos bredvid. (Eriksson,

2015).

7.2.4 Paverkan pa livskvalitet

Resultatet fran studien visade att mammorna upplevde att barnets sjukdom hade en
negativ paverkan pa deras och familjens livskvalitet. Den negativa paverkan berodde pa

daliga natter och somnproblem. Nagra beskrev det ocksa som att hela livet vants upp och
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ner da allt hela tiden kretsar kring barnets sovande, dtande och skrikande vilket skapade
stor stress hos mammorna och resterande av familjemedlemmarna. Barnets maende
gjorde ocksa att manga mammor kdnde sig isolerade och oférmdgen att lamna hemmet. |
tidigare forskning kan man se samma typ av upplevelser och kdnslor. Manga foraldrar
beskrev att hela livet kretsade kring barnets GERD, att det &r forodande och en riktig
pldga. Manga av fordldrarna ansag att sjukdomen ledde till att extra forberedelser och
planering kravdes varje gang de skulle lamna huset med barnet. Foraldrarna beskrev
sjukdomstiden som valdigt stressfull, framst upplevde de frustation dver diagnosen och
behandlingen. Stressen Okade ocksa da diagnostiseringen tog lang tid samt att de
behévde mota pa vardpersonal som inte tog barnets sjukdom pa allvar. (Acierno, m.fl.,

2010).

7.2.5 Stod fran varden

Mammorna som deltog upplevde att det var svart att fa hjalp at sitt barn. Det var svart att
fa hjalp framst for att kunskapen fran vardarna var for liten. Svarast stallet att fa hjalp
fran var barnradgivning och den svenska motsvarigheten barnavardscentralen. Detta ar
valdigt problematiskt da radgivningarna och barnavardscentralerna ar forsta stallet
mammorna ska vanda sig till for att fa hjalp och rad 6ver barnets maende. For att atgarda
detta borde kunskapen om reflux 6kas pa dessa stallen. GERD ar valdigt komplex da det ar
sa unikt fran fall till fall. Mammorna lade fram Onskemal om ett informationsblad.
Innehallet kunde exempelvis vara en sammanfattning om orsak till reflux, symtom, hur
det paverkar barnet samt tips pa mat som vanligtvis ar triggande. Informationsbladet
kunde delas ut pa barnradgivningarna och barnavardscentralerna at foradldrarna nar det
framkommer att barnet eventuellt har refluxliknande symtom. Detta skulle kunna

paskynda diagnostiseringen och minska pa lidandet for barnet och familjerna avsevart.

De flesta mammorna kande att de sjalva inte fatt stod fran varden eller att det stod de
fatt inte varit tillrackligt. De mammor som fatt snabb hjalp fran varden at sitt barn
namnde att det varit via nagon enstaka lakare eller skotare som tagit dem pa allvar och
att de darfor fatt den hjilp de behdver. De har da kunnat fa samtalsstod eller
aterkoppling via samtal. | den tidigare forskningen framkommer det inte hur féraldrar i
andra studier har upplevt stodet fran varden till dem sjalva. Man kan dock ldsa om stor

oro for barnet, stress, negativ paverkan pa familjen samt sorg 6ver saker som de gatt
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miste om till féljd av sjukdomen, exempelvis amning. Genom att ldsa genom raderna kan
man se att foraldrarna i den tidigare forskningen varit valdigt stressade och oroade och

man kan dra slutsatsen att de troligen ocksa hade behdvt mera stod dn de vad de fatt.

Eriksson (2015) beskriver lidandet som grundmotivet till all vard. En viktig komponent for
att lindra lidandet sker genom bekraftelse. Bekréaftelse fran varden var just det som
manga foraldrar upplevde att de inte fick. Dom blev inte tagna pa allvar och flera vardare
misstrodde allvarlighetsgraden i barnets symtom och ansag symtomen tillhéra normalt
spadbarnsbeteende. Att nonchalera och inte ta en patients tillstand pa allvar ar en form
av maktutévning som leder till vardlidande for bade patienten och den anhdrige. Eriksson
(2015) poangterar ut att den anhoriges lidande kan vara storre an patientens lidande. En
anhorigs lidande kan bli sa stor att de tappar formagan att kdnna medlidande med
patienten. Ett spdadbarn ar beroende av en vardgivare, speciellt sin mamma, och om
mamman tappar formagan att kdnna medlidande for barnet kan kdnslorna sjukdomen
vacker hos mammorna ga ut 6ver barnet i form av bristande vard eller kdnslor av att man
vill skada barnet. Stodet och varden av foradldrarna borde alltsa ocksa vara av hog prioritet

sa att de orkar varda barnet.

7.3 Slutledning

Reflux sjukdom hos spadbarn ar en mycket individuell och komplex upplevelse. Jag ville
genom denna studie lyfta fram mammornas upplevelser av att ha ett barn med reflux.
Genom att lyfta fram mammornas upplevelser far man en battre bild av hur man inom
varden battre kan hjalpa och stéda mammorna. Man far ocksa som vardare en battre bild
av hela sjukdomen och man férstar i stérre omfattning hur unikt och komplex tillstandet
ar. Genom den okade kunskapen om dmnet kan man lindra lidandet for bade mammor
och barnen genom att snabbare stdlla diagnoser, hitta passande behandlingsformer samt

Oka markant pa stodet at foraldrarna till spadbarn med GERD.

Mammorna som deltog i studien var glada Over att en studie om dmnet gjorts. Om flera
forskningar om dmnet gors okar kunskapen om sjukdomen. Detta skulle bidra till att
foraldrar till barn med GERD skulle fa battre och snabbare hjalp fran varden, bade at sitt

barn och till sig sjalva.
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| en framtida studie om dmnet skulle man kunna inkludera flera for att fa ett dannu
bredare perspektiv pa amnet. Ett specifikt fenomen som framkom i det empiriska
materialet var att mammorna sorjde att amningen inte fungerat till foljd av GERD. En
studie om amning och GERD skulle ocksa behovas for att fa en battre forstaelse hur
amning och GERD paverkas av varandra. | ett framtida utvecklingsarbete kunde man
skapa ett informationsblad som uppfyller mammornas 6nskemal om symtom, orsak,
paverkan pa barnet samt tips om passande mat. Informationsbladet skulle kunna delas ut
pa radgivningarna och barnavdelningarna. Manga sokte vard for sitt barn pa akuten sa

aven har skulle det vara bra att ha ett informationsblad att dela ut.

8 Avslutning

Genom den gjorda studien har jag fatt en bredare kunskap inom @mnet och jag har lart
mig mycket under processen. Det jag lart mig om amnet kommer jag ha stor nytta av
senare inom min karriar som sjukskotare. Jag har nu en storre forstaelse 6ver hur
pafrestande sjukdomen kan vara for féraldrarna och hur stort lidande sjukdomen innebar
for barnet som drabbas. Tack vare kunskapen jag nu har kdnner jag mig tryggare och
sakrare i min sjukskoétarroll att hjalpa drabbade barn och deras foraldrar genom
sjukdomsprocessen. Jag kanner att jag har konkreta behandlingstips, bade farmakologiska

och icke-farmakologiska, att anvanda mig av i mitt arbete.

Jag vill rikta ett stort tack till de mammor som tog sig tiden att stélla upp och svara pa
enkaten. Tack vare era svar var det mojligt att utfora en studie pa detta komplexa @mne
och ytterligare bidra med en storre forstaelse for hur sjukdomen upplevs av er mammor.

Tack!
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Bilagor
Bilaga 1 Facebook inlagg i gruppen “Reflux (GERD) - Foraldragrupp

Bilaga 2 Enkatfragor

Bilaga 1: Facebook inldgg i gruppen “Reflux (GERD) - Féraldragrupp
Hej!
Mitt namn ar Catja Wargh, mamma till en son med tyst reflux.

Jag studerar till sjukskétare och skriver nu mitt examensarbete om Mammors upplevelse
av att ha ett barn med reflux. Mitt fokus ligger framst pa upplevelser av diagnostisering,

behandling, livskvalitet och stod fran varden.

Jag soker nu intresserade som skulle kunna tdnka sig att svara pa min enkat. Enkadten

bestar av 21 fragor och tar ca. 20 minuter att svara pa.

Enkatsvaren ar anonyma sa ingen kan fa fram vem som svarat pa enkaten.
Kriterier: Barnet har fatt diagnos innan 12 manaders alder.

Mitt examensarbete kommer att publiceras i Thesues.fi nar det ar klart.
Dina upplevelser ar vardefulla for mitt examenarbete.

Tack for att just Du vill stalla upp!



Bilaga 2: Enkatfragor

Bakgrund:

Hur manga barn har du? Om du har flera barn, hur manga av dem lider av reflux?

Hur gammal var ditt barn nar Du boérjade misstdanka att nagot var fel?

Lider barnet samtidigt av andra sjukdomar eller allergier? Paverkar dessa barnets

reflux?

Sjukdomspaverkan.

Vilka symtom har ditt barn?

Hur har barnets matintag varit?

Har barnets tillvaxt paverkats till féljd av refluxen?

Har barnets alder paverkat graden av symtom? Exempelvis hade barnet varre

symtom i yngre alder eller blev symtomen varre desto dldre barnet blev?

Diagnostisering och behandling

Hur gammal var ditt barn nar hen fick diagnos?

Hade ni svart att fa hjalp for barnets symtom? Varifran fick ni den basta hjalpen

Exempelvis radgivning, barnavdelning, akuten osv.

Vilka sorters undersokningar har gjorts pa ditt barn for att utreda om barnet har
reflux? Vilken undersdkning var den avgdrande undersokningen som ledde fram

till en reflux diagnos?

Vilka medicinska behandlingsformer har ert barn fatt/blivit erbjudit? Exempelvis

mediciner, sonder, operationer, klippt tungband osv.

Har ni provat nagra icke-medicinska behandlingsformer? Vilka av dem har ni

upplevt att har hjalpt ert barn? Exempelvis babymassage, Baby Balance osv.



e Vilka olika icke-medicinska knep har ni anvant er av hemmavid for att underlatta
barnets reflux i vardagen? Exempelvis hojd huvuddnde, undvika vissa matratter,

halla barnet i en viss position osv.

Familjens ork och stodet fran varden

Hur upplever Du att det ar att vara mamma till ett barn med reflux?

e Paverkar barnets diagnos Din eller Er familjs livskvalitet? Positivt/negativt?

e Har din relation till din partner paverkats under sjukdomstiden? Positivt/negativt?
e Vad ar det svaraste med att ha ett barn med reflux?

e Har Du fatt stdéd fran varden under jobbiga perioder under sjukdomstiden?

Upplevde Du att det var latt eller svart att fa stod?

e Onskar du att du skulle ha fatt ndgon annan typ av stéd frdn varden som ej

erbjudits?

e Vad skulle du onska att varden hade gjorde battre/hade mera kunskap om

géallande reflux?
e Hur har ndromgivningen, slakt och vanner reagerat pa ditt barns sjukdom?

e Nagot mer Ni vill tillagga?
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