W ARCADA

Att leva med barn med reflux

- Hur sjukdomen paverkar familjens livskvalitet

Granberg Janica

Examensarbete / Degree Thesis
Vard12
2018




EXAMENSARBETE

Arcada
Utbildningsprogram: | Vérd
Identifikationsnummer: 5069
Forfattare: Janica Granberg
Arbetets namn: Att leva med barn med reflux
-Hur sjukdomen paverkar familjens livskvalitet
Handledare (Arcada): Anu Gronlund
Sammandrag:

Reflux hos barn &r vanligare &n man tror och det paverkar bade barnens och familjernas
liv. Syftet med studien var att ta reda pa hur livskvaliteten paverkas for familjen da barnen
har reflux. Enligt tidigare forskning ar livskvaliteten generellt sett forsamrad pa alla plan
for familjer som lever med barn med reflux jamfért med familjer som har friska barn. 1
den teoretiska referensramen anvandes en teori som &r utvecklad for forskning av famil-
jens livskvalitet. Metoden som anvéandes var en kvalitativ innehéllsanalys. Datain-
samlingsmetoden var temaintervjuer av tre foraldrar. Informanterna fran en stodgrupp
berattade ur subjektiv synvinkel om egna upplevelser. Kategorier som framstod ur datan
och som paverkade familjen var livskvalitet, somnen, atandet, vardagen och hjalpen de
fatt av den kommunala varden. Resultaten pavisade att foraldrarna upplevde att refluxen
paverkade vardagen valdigt negativt och att de 6nskade mera hjalp fran radgivningen och
den kommunala halsovarden. Resultatet kan anvandas till att 6ka vardpersonalens forsta-
else for hur livet kan paverkas da barnet lider av reflux och hur vardpersonalen kan hjélpa
till pa basta mojliga satt.

Detta arbete &r gjort i samarbete med Refluksilapset ry.

Nyckelord: reflux, barn, familj, livskvalitet,
Sidantal: 50

Sprak: svenska

Datum for godkdnnande: |27.11.2018




DEGREE THESIS

Arcada
Degree Programme: | Nursing
Identification number: 5069
Author: Janica Granberg
Title: Att leva med barn med reflux
-Hur sjukdomen paverkar familjens livskvalitet
Supervisor (Arcada): Anu Gronlund
Abstract:

Reflux amongst children is more common than one might think, and it affects both the life
of the child as well as the family. The aim of this study was to figure out how the quality
of life in the family is affected when the children have reflux. According to previous re-
search the level of quality of life is generally worse in every aspect for families living with
children who have reflux compared to families who have children who are well. In the
theoretic frame of reference, a theory was used that was developed for researching families’
quality of life. The method used was a qualitative content analysis. The method for collect-
ing the data was theme interviews of three parents. The informants from a support group
told about personal experiences from a subjective point of view. Categories that rose from
the data and had an impact on the families were quality of life, impact on sleep, eating, day
to day life and the help they had gotten from the public health authorities. The results
showed that parents felt that reflux had a strong negative impact on their everyday life and
that they wished for more help from the child health clinic and public health authorities.
The result can be utilised to give the health care personnel understanding for how life can
be affected when the child suffers from reflux and how the health care personnel can give
help in the best way possible.

This study has been done in co-operation with Refluksilapset ry.

Keywords: reflux, children, family, quality of life
Number of pages: 50

Language: Swedish

Date of acceptance: 27.11.2018




OPINNAYTE

Arcada
Koulutusohjelma: | Hoitotyd
Tunnistenumero: 5069
Tekija: Janica Granberg
Tyon nimi: Att leva med barn med reflux
-Hur sjukdomen paverkar familjens livskvalitet
Ty0On ohjaaja (Arcada): Anu Gronlund
Tiivistelmé:

Refluksi on lapsilla yleisempéaa, kuin mité luullaan ja se vaikuttaa seké lapsen ettd perheen
elaméan. Tutkimuksen tarkoitus oli saada késitys siitd, miten lapsen refluksi vaikuttaa per-
heen elaménlaatuun. Aikaisempien tutkimusten mukaan elaménlaatu on yleisesti ottaen
huonontunut kaikilla tasoilla niill& perheilld, jotka eldvat lasten kanssa joilla on refluksia,
verrattuna perheisiin, joilla on terveet lapset. Teoreettisessa viitekehyksessé kaytettiin teo-
riaa, joka on kehitetty perheen eldmanlaadun tutkimiseen. Menetelména kaytettiin kvali-
tatiivista sisallonanalyysia. Tiedonkeruumenetelma oli teemahaastattelut kolmen vanhem-
man kanssa. Informantit tukiryhmasté kertovat subjektiivisesta ndkokulmasta omista ko-
kemuksistaan. Kategoriat, jotka ilmenivat materiaalista ja jotka vaikuttavat perheeseen
olivat elaméanlaatu, uni, syéminen, arkipdiva ja apu kunnalliselta terveydenhuollolta. Tu-
lokset viittasivat siihen, ettd perheet kokivat refluksin vaikuttavan arkeen hyvin negatiivi-
sesti ja ettd he toivoivat enemmén apua neuvolasta ja kunnalliselta terveydenhuollolta.
Tuloksia voidaan hyddyntaa lissamaan hoitohenkilokunnan ymmarrysté siitd, miten lap-
sen refluksi vaikuttaa eldmaén ja miten hoitohenkilokunta voisi auttaa perheitéd parhaalla
mahdollisella tavalla.

Tama opinndytetyd on tehty yhteistyona Refluksilapset ry:n kanssa.

Avainsanat: refluksi, lapset, perhe, elaménlaatu
Sivumaara: 50

Kieli: Ruotsi

Hyvaksymispéivamaara: 27.11.2018




FORORD

Ett stort tack till Tobbe, Tiina, Johanna och Anu
och alla andra som har hjélpt mig pa vagen!

Mitt allra storst tack gar anda till Jesus!



INNEHALL

1 INLEDNING ... i e e e et e et e e e e et e e e e e e e e eaeaas 8
2 BAKGRUND ...t 8
2.1 Gastroesofageal reflUXSJUKAOM ..........iiiiiiiiie e 8
2.2 Symtom och orsak till refluXSJUKAOM ..........oovieiiiiiiiiee e e 9
2.3 [T To | T 1S3 £ o= T o R 11

3 FORSKNINGSOVERSIKT ...citieitieitieeetee et ete e etee et ee e etaesete s aaaearesaeraesaeeanee e 12
3.1 FOrsSKNINGSSOKNING. . .ceiii it e e e e e e s s s e e e e e e s e s nnnrennees 12
3.2 Tidigare forskNiNg ... 12
3.2.1 LIVSKVAITET ...t e e e e e e e e e e e as 12
3.2.2 FOraldrarnas UPPIEVEISEN ........uuuuuuiiiiiiiiiiiii s 15
3.2.3 BarNenSs UPPIEVEISET ... .uuueieiiiiiiiiiiiii s 17

4 TEORETISK REFERENSRAM ... 18
4.1 Definition av IVSKVAIITET .........ueeiiiie i 18
4.2 Teorier 0M NVSKVAITET.........oooiiiii e 19

5 SYFTE OCH FRAGESTALLNING........couiiieitiecte et 20
6 METOD OCH DESIGN ...ttt et e e e et e e e e e s 20
6.1 At MELA IVSKVAITET ... e e 21
6.2 TEMAINIEIVJU .o 21
6.3 INNENAIISANAIYS ..ottt ete e et s e et e et e e teeeteesteeeteeeraeanteesreeas 22
6.4 FOPSKNINGSELIK ...vuvuiiiiiiiiiiiiiiiiii s 23
6.5 Studiens geNOMIOIANTE .........ueiiiiiiiii e 24

A o =3 U I 1 P 25
7.1 Hur paverkar barnets reflux familjens livskvalitet? ..............cccoooeeeieiieiieececee e 25
Figur 1. Refluxens inverkan pa HvSKValiteten...........c..ooueiee i 25
7.1.1 Refluxens paverkan Pa Vardagen...........cceeieeieeeieeiieeee e eetee e eteesree e eeeeeereeas 27
7.1.2 Refluxens paverkan Pa OTKEN............cc.eieeeeie ittt 28
7.1.3 Refluxens paverkan pa Atandet.............ccceveieiieeeiieiie et 29
7.1.4 Refluxens paverkan Pa SOMNEN...........cocveveiuiiiieieie e sre ettt 29
7.1.5 Symtom 0Ch MEdICINETING .......vviiiiiiiii e 30

7.2 Hurdan hjalp har de fatt av den kommunala halSoVarden?............cccccoveevveieeeereennane. 31
Figur 2. Hjalpen fran den kommunala hAISOVAIGEN............ccveiviieeiirieie e 31
7.2.1 FOraldrarnas UPPIEVEISET .........eii it 31



7.2.2 Undersokningar och diagnoStiCENNG .......uuevvieeiiiiiiiiiiiiie e 32

7.2.3 Hjalpen fran rAdgiVIINGEN ......c..ooeviieee ettt ereeete e re e 33

7.2.4 Foraldrarnas BEKYMMET .........oueiiiiiiii e e e e 34
8 DISKUSSION ...ttt e e e et e bt e e e e e e e anea s 35
9 KRITISK GRANSKNING .. ..ottt e s 39
KALLOR . ...ttt ettt et e et e e et e e et e e e teeeateeetaeeteeeaeaeeseeanteeeneeereeas 41
BILAGOR ..ottt e e et e ettt e e ea e aaae 44
Bilaga 1 FOrsknNingSSOKNING ..ccooeieeeeeeeeeee e 45
Bilaga 2 Brev till informanterna ... 47
Bilaga 3 Samtycke till undersdkningen/ Suostumus tutkimukseen..................... 48
Bilaga 4 INtErVJUTTAQOT ...cvieiiiecie ettt et e et e aaesnaeenee s 49



1 INLEDNING

Jag skriver om barn som lider av gastroesofageal refluxsjukdom (GERD), det vill saga
sura uppstotningar och om hur vardagen och livskvaliteten paverkar foraldrarna. Jag vill
ocksa fokusera pa hurdan hjalp de fatt av den kommunala héalsovarden och vad man kunde
forbattra. Amnet ligger mig nara hjartat da jag sjalv har tva barn som fram till nyligen har
lidit av reflux. Det har varit valdigt tungt, pafrestande och paverkat och begransat vara liv
och var vardag valdigt mycket. Reflux ar inte sa valkant hos barn och vi fick i flera om-
gangar kampa for att fa hjalp. Darfor upplever jag att det ar viktigt att man far fram mera
information om amnet. Ofta &r reflux dessutom sammanlankat med fodoamnesallergier
och astma (Ruuska et al 2008). Jag skall bli halsovardare och da behéver jag kunna kéanna
igen symtom pa reflux och forsta hur foraldrarna kanner det. Jag gor den har studien i
samarbete med Refluksilapset ry, som har tva stodgrupper for foraldrar som har barn med
reflux. Den ena ar riktad at foraldrar med spadbarn och den andra at foraldrar med lite
aldre barn. I denna studie koncentrerar jag mig pa barn fran 18 manader upp till skolal-
dern. Jag utelamnar spédbarn, eftersom det finns mycket forskning om dem och de har
ofta andra problem. D& barnet nar skolaldern sa har symtomen ofta redan lattat, men inte
for alla. For en del paverkar puberteten och hormonférandringar sa att refluxen kommer
tillbaka eller forvarras. Under de senaste aren har reflux hos barn uppmérksammats i me-
dia. Det har gjorts bade tv-reportage och artiklar i bade dagstidningar och andra tidningar
som ar riktade at smabarnsforaldrar, men dnda kampar manga foraldrar med att fa vard at

sina barn.

2 BAKGRUND

| detta kapitel presenteras refluxen som sjukdom samt symtom och diagnosticering.

2.1 Gastroesofageal refluxsjukdom

Enligt forskning lider 3—7% av barnen av gastroesofageal refluxsjudom (GERD), vilket
ar vanligare &n man tror. Man talar om refluxsjukdom da barnet har besvérliga problem

eller man kan konstatera att det finns en inflammation i matstrupen. Alla som har reflux
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har inte reflux sjukdom, men de har sa allvarliga refluxsymtom att det paverkar barnet
och vardagen. (Ruuska et al 2008) Av barn som haft refluxsymtom som spéadbarn, sa har
annu 30 % symtom vid fyra ars dlder (Tuomela 2015). Spadbarns krakningar ar fysiolo-
giska sa lange som det inte orsakar halsoproblem och for de flesta slutar det vid aldern
12-18 manader. De flesta vuxna som lider av refluxsjukdom har haft det redan da de var
barn. 20 % har blivit diagnosticerade da de var under 18 manader och upp till 75 % har

blivit diagnosticerade under barndomen. (Ruuska et al 2008, Tuomela 2015)

Uppkomsten av gastroesofageal reflux ar en flerdimensionell mekanism och man kanner
inte till den exakta patogenesen. Matstrupen har ett mekaniskt forsvarssystem, matstru-
pens motilitet, som reglerar hur mycket sekret, det vill sdga mangden av reflux, som
strommar bakat fran magséacken och hur lange det varar. Matstrupens rengérningsmekan-
ism skdter aven om att magsyrorna snabbt atergar tillbaka till magsacken. | matstrupens
slemhinnor finns det ocksa forsvarssystem mot magsyror. Vilken som helst av dessa kan

vara forsvagade och orsaka reflux. (Ruuska et al 2008)

I refluxsjukdomen stiger det onormalt mycket maginnehall tillbaka till matstrupen. Det
kan leda till inflammation i matstrupen, esofagit. Den viktigaste faktorn till att forhindra
bakatflodet ar matstrupens slutarmuskel (LES). Om nedre slutarmuskeln 6ppnar sig vid
fel tid eller for ofta, sa leder det till att maginnehallet stiger tillbaka upp till matstrupen.
Hammad tdmning av magsacken och putsning (clearance) av matstrupen orsakar bakat-
flode. Efter spadbarnsaldern och nér barnet véxer sa slutar de flesta att krakas och det blir
istallet mera blota och/eller sura rapar eller vat hicka. Det kallas for tyst reflux (silent
reflux). Andra symtom pa tyst reflux &r att det kdnns som att det kommer krakning i halsen
eller att maten stiger upp till svalget eller till och med upp till ndsan. Dock har en del
spadbarn aldrig haft krakningar, utan enbart tyst reflux dar maginnehallet seglat av och

an langs med matstrupen. (Ruuska et al 2008)

2.2 Symtom och orsak till refluxsjukdom

Det kan finnas flera orsaker till varfor barnet har uppstétningar. Matallergier &r en sadan

orsak. De som har reflux orsakat av allergier har samma symtom som de som har reflux
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pa grund av fysiologiska orsaker och de har aven lika mycket luftvagsinfektioner. (Ru-
uska et al 2008)

Aldre barn har inte helt samma refluxsymtom som spadbarn och darfor blir manga barn
odiagnostiserade, trots att smartan fortfarande kan vara lika kraftig. Med aldern kan sym-
tomen dndras och paminner mer om vuxnas symtom. Man tolkar deras symtom som
stress, daliga matvanor eller som beteendestorning. Aldre barn har magknip eller en
kédnsla av att maten stiger upp till svalget, istallet for att krakas, vilket smabarn oftare gor.
Barn kan ha en eller flera symtom och de kan variera och dndra uttryck i och med att
barnet véxer. (Pulsifer- Anderson 2007, s. 211ff) Magknip eller smarta vid dvre delen av
magen ar valdigt vanligt. Man kan ocksa kanna smaérta vid brostkorgen, hjartat, brannande
kdnsla i halsen eller att det tar ont da man svéljer. Man har tankt att sméartan ar ett typiskt
symtom for inflammerad matstrupe, men man har upptackt att provresultaten fran gastro-
skopier och symtomen inte alltid har samband. En del av barnen kan ha véldigt kraftiga

symtom, utan att man hittar nagon markbar inflammation. (Ruuska et al 2008)

Det kan vara ganska vanligt att barnen ar véldigt selektiva da det géller mat och &tandet.
Det kan handla om att de undviker vissa specifika fodoamnen eller naringsgrupper, eller
en viss sorts konsistens eller mat som orsakar halsbranna eller sméarta at dem néar de éter,
eller efter att de &tit. Det ar valdigt vanligt att barnen gar daligt eller langsamt upp i vikt,
medan en del &r 6verviktiga pa grund av att de &ter och dricker konstant for att forsoka
héalla magsyrorna nere i magsacken. Manga sover daligt, vaknar till under natterna och
har smarta eller halsbranna da de ligger. Huvudvark och illamaende kan vara refluxsym-
tom, men det kan aven dalig andedrakt, 6kad méngd saliv och erosion pa tanderna. Pro-
blem relaterat till beteende sa som éngest, depression, dalig koncentration och beteende-

storningar kan ocksa vara orsakat av reflux. (Pulsifer- Anderson 2007, s. 211ff)

Ett satt som refluxen uppenbarar sig pa ar andningsproblem. Man har tankt att magsyrorna
orsakar en spasm i luftvagarna. A andra sidan kan det bli inflammation pé luftvagarnas
slemhinna, ifall man aspirerar maginnehallet. (Ruuska et al 2008) Oroninflammation &r

aven sammankopplat med reflux i och med att 6rongangarna borjar i svalget och refluxen
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irriterar och orsakar inflammation i matstrupen. (Tuomela 2015) Heshet &r ganska van-
ligt, men symtomen kan dven koncentrera sig mera i de nedre luftvagarna och da fram-
trader symtomen mera som hosta och astma. Da refluxen skots brukar det bli battre balans
pa astman, vilket ofta leder till att det kan minskas pa astmamedicineringen. (Ruuska et
al 2008)

En del av refluxsjukdomens symtom paminner mycket om neurologiska symtom. Sma-
barn kan ha aterkommande tendens till hyperextension och Sandifer syndrom, det vill
sdga att man drar kroppen och nacken bakat. Sandifer syndromet ar som ett anfall med
torticollisliknande symtom. Reflux &r vanligare hos handikappade barn och de har oftare
dven gravare symtom. Aven for barn med cystisk fibros och for barn med langsam moti-

litet i matsmaltningskanalen &r det vanligare med reflux. (Ruuska et al 2008)

2.3 Diagnosticering

For att stalla en diagnos racker det oftast med att barnet har typiska symtom sa som att
maginnehallet tydligt flodar tillbaka upp i munnen, krakningar eller kraftig halsbranna.
Ifall symtomen inte &r tillrackligt tydliga, kan det behdvas undersokas med olika under-
sokningsmetoder. Otydliga symtom kan vara olika symtom i luftvégarna, for storre barn
smarta i dvre delen av magen och for mindre barn orolighet, sover daligt, aterkommande
infektioner och neurologiska symtom. Det har undersokts ifall apné och reflux kunde ha
nagot samband, men det har inte d&nnu gatt att bevisa. Da man gjort impedans- och pH-
matningar och undersokt apné sa har man markt att de uppkommer speciellt vid en lang-

varig reflux. (Ruuska et al 2008)

For de flesta forsvinner refluxsymtomen med tiden, aven de oskotta. Anda kan dven sym-
tomfria barn ha esofagit forandringar da man tagit biopsi. Vilken betydelse det har ar lite
oklart. Trots att man vuxit ifran refluxen kan man anda ha tidvis reflux aven i vuxen alder.
Ibland kan symtomfria barn pa nytt borja fa refluxsymtom da de kommer till puberteten,

mest troligt pa grund av hormonella faktorer. (Ruuska et al 2008)
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3 FORSKNINGSOVERSIKT

| det har kapitlet presenteras forskningssokning, kriterierna for val av artiklar och tidigare

forskning. Forskningssdkningen &r gjord i relation till reflux och livskvalitet.

3.1 Forskningssdkning

Tidigare forskningar och bakgrundsinformation soktes via olika databaser. Det stravades
att hittas forskningar som handlade om reflux hos barn och om hur det paverkar forald-
rarna och livskvaliteten. Det fanns inte sd manga forskningar som handlade om det, men
de 10 mest relevanta forskningarna valdes ut. Sokningarna gjordes 17-19.12.2014 och
21.8.2018. | de forsta s6kningarna var kraven att artiklarna skulle vara skrivna aren 2004—
2014, medan i den senare sokningen sa var kraven att de skulle vara skrivna mellan 2008—
2018. Sokningarna som &r gjorda i Cinahl och Academic Search Elite hade kraven att det
skulle vara peer reviewed. Forskningar som kostade eller som var skrivna pa annat sprak
an svenska, finska eller engelska valdes bort. Eftersom studien vill fokusera sig pa yngre
barn och deras familjer, sa valdes forskningar som handlade om vuxnas eller skolalders-
barns reflux bort. Flera artiklar handlade om reflux och aterflode i urinledarna och gav

darfor missvisande antal traffar. Tabell Gver forskningssokningen (bilaga 1).

3.2 Tidigare forskning

De tidigare forskningarna som presenteras handlar om reflux och dess paverkan pa livs-
kvalitet.

3.2.1 Livskvalitet

Maétning av livskvalitet ar en viktig faktor da man gor kliniska forsok eller gor en bedom-

ning av populationsbaserad hélsa. (Youssef et al 2005, s. 58)

Varni et al (2014) undersokte hur reflux och andra mag-tarmsjukdomar paverkar den hél-

sorelaterade livskvaliteten pa barnpatienter. Pa engelska talar man om Health-Related

Quality of Life, HRQOL. De intervjuade barnen och foraldrarna och resultaten tyder pa
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betydligt lagre poang i alla dimensioner. Dimensionerna som man syftar pa ar fysiska,
emotionella och sociala funktioner eller aktiviteter. Dar kom de till den konklusionen att
den hélsorelaterade livskvaliteten pa barnpatienterna pavisar en nedsatt HRQOL och en
signifikant negativ inverkan pa de dagliga aktiviteterna. (Varni et al 2014, s. 86, 88f) En
annan grupp med forskare konstaterar ocksa att speciellt ovardade refluxsymtom &r asso-
cierade med forsamrad livskvalitet for bade barn och deras foraldrar och de kan leda till
allvarliga problem (Malaty et al 2008, s. 1292). | en finsk undersokning har man kommit
fram till att en familj med barn med matallergier har en forsamrad livskvalitet pa alla
dimensionerna da man jamfor med familjer med friska barn (Komulainen 2014, s. 50).
Marlais (2009) forskargrupp kom ocksa fram till att barn med reflux har betydligt lagre
livskvalitet jamfort med friska barn. De anvande sig av en métare for livskvalitet och dar
fick barnen med reflux betydligt lagre poang, an de friska barnen. Resultatet pavisar dver
10 % lagre livskvalitet hos barnen med reflux. (Marlais et al 2009, s. 420f) Det har i flera
forskningar konstaterats (Youssef 2005, Marlais 2009) att foraldrar till barn med reflux
ofta upplever eller rapporterar om en lagre livskvalitet &n vad barnen sjélv gor. Detta
kunde tyda pa att barnens resultat underskattar den verkliga situationen. (Youssef et al
2005, s. 58, Marlais et al 2009, s. 420)

Nar det talas om vad som paverkar familjers livskvalitet sa lyftes en férenande faktor
fram, vilket var en utmanande vardag for foraldrarna. Manga av de tillfragade beskriver
reflux som

en stor del av deras liv, ett stort besvar, ndgot som vart liv ar centrerat kring, forédande. (Acierno et al
2010, s. 487)

Reflux och matallergier orsakar manga utmaningar at familjerna i praktiken och foérandrar
vardagen (Komulainen & Kivistd 2013, s. 164f, Acierno et al 2010, s. 487). | tva andra
studier som underscker hur allergier paverkar foraldrarnas livskvalitet har man kommit
fram till ganska samma resultat. Teman som stiger fram dr att leva med rédslan, oro om
halsan, kontroll, stravan att uppna en balans, stort ansvar och paverkan pa den sociala

dimensionen. (Komulainen & Kivisto 2013, s. 164f)

Teoretisk granskning av familjens livskvalitet har gjorts atminstone i tva forskningsgrup-
per varav bada har utvecklat en egen referensram for forskning av familjens livskvalitet.
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International Family Quality of Life Project har delat upp familjens livskvalitet i nio olika
dimensioner: hélsa, ekonomiskt valmaende, familjens relationer, stod av andra manni-
skor, sjukdomsrelaterad service, vérden, yrkeskarridr, fritid och avkoppling och social
gemenskap. En annan forskningsgrupp vid namn Beach Center on Disability har presen-
terat dimensionerna i familjens livskvalitet som familjens samspel, foraldraskap, emot-
ionell och fysisk halsa, materiellt valstand samt stod for sjukdomen for familjer med barn
med specialbehov. De har undersokt familjer med barn som inte ha specialbehov och de
ovannamnda dimensionerna for familjens livskvalitet kunde tillampas &ven i dessa famil-
jer. (Komulainen & Kivistd 2013, s.164)

Det har inte forskats sa mycket i hur livskvaliteten paverkar ett barn med reflux. Acierno
(2010) sager i sin forskning att

ingen studie har fram till denna dag anvént sig av instrument som mater livskvalitet for att forska i hur
reflux paverkar ett barn.” men det vill de ta reda pa. (Acierno et al 2010, s.486)

Marlais (2009) sager i sin forskning att det inte finns nagon forskning fran tidigare dar
barn med reflux sjélva har fatt véardera sin livskvalitet och att resultaten sedan jamforts
med friska barns resultat. (Marlais et al 2009, s.418)

Matallergier ar vanliga, men trots det har det forskats ganska lite i Finland i hur de paver-
kar familjernas valmaende. Man har i forskning kunnat konstatera att barnets matallergier
forsamrar foraldrarnas livskvalitet. Forskning om familjens livskvalitet har 6kat pa 2000-
talet. Det har uppstatt ett behov av att kunna granska familjens livskvalitet parallellt med
den enskilda individens livskvalitet. Genom forskning av familjens livskvalitet sa kan
man utveckla familjevardsarbete och granska tjansternas tillganglighet och d&ndamalsen-
lighet for familjernas behov. Mycket av forskning i omradet har koncentrerat sig pa fa-
miljer med barn med specialbehov. Avsaknaden av referensgrupper har eventuellt varit
orsaken till att det inte finns en gemensam syn bland forskarna angaende livskvalitet, dess

innehall, matning och anpassning av matare. (Komulainen & Kivisto 2013, s. 163f)

Cordeiro (2014) kom fram i sin forskning att trots att reflux hos barn ar ganska vanligt,

sa finns det fortfarande stora problem i att forse familjerna med tillracklig uppfoljning

och radgivning. Varden borde vara familje-centrerad och att det skulle finnas en nara
14



kontakt mellan vardarna och familjen. Da skulle inte foraldrarna uppleva att allt ansvar
ligger pa dem och man kunde lattare och snabbare ge hjélp sa att situationen inte hinner
bli drastiskt véarre mellan besoken hos lakaren. (Cordeiro et al 2014, s. 258) Forskning har
visat att snabb diagnostisering och vard av reflux kan resultera i en battre livskvalitet och
en forbattrad sjukdomsbild med forminskade allvarliga livslanga komplikationer. Darfor

behover lakare vara medvetna om aldersrelaterade refluxsymtom. (Gold 2003, s. 22, 26)

3.2.2 Foréldrarnas upplevelser

Manga familjer var dverraskade av hur stor paverkan refluxen hade pa deras liv och hur
lite utomstaende forstod. (Acierno et al 2010, s. 487) Manga upplevde det obehagligt da
utomstaende manniskor inte forstar sig pa barnens allergier. Det beréattar att de far manga
fragor, blir nonchalerade eller méts med brist pa forstaelse. (Komulainen 2014, s.49)

Man har kunnat konstatera att familjens livskvalitet paverkas betydligt av barnens matal-
lergier och reflux pa flera olika omraden. Ett av de omraden som refluxen paverkade varije
familj allra mest var maten. Manga barn hade olika slags dieter. En del maste &ta valdigt
regelbundet, andra sma portioner eller sa var vissa specifika saker forbjudna att dta. Det
var vanligt att barnet at valdigt Iangsamt, mycket langsammare &n syskonen. En mamma
berattar att nar symtomen ar varre, sa slutar barnet att &ta och borjar ga ner i vikt och nar
symtomen lattar sa borjar barnet vraka i sig mat (Acierno et al 2010, s. 487). Reflux kan
ocksa leda till oral dverkanslighet, vilket gor att barnet kan ha svart eller ovilja att ata mat
av vissa konsistenser eller texturer (Cordeiro et al 2014, s. 257f). Oviljan kan ocksa bero
pa radsla att borja ma illa eller fa ont i magen. Ibland reagerar barnet med ovilja pa grund
av att det ar allergiskt mot nagot och reagerar mot det opassliga fodoamnet. (Lumeng
2005) Begransningarna av mat och matarrangemangen okar belastningen pa vardagen
(Acierno et al 2010, s. 487).

Ett annat omrade som paverkas ar det sociala valmaendet, speciellt pa grund av att det
sociala umgénget ar begransat. Eftersom barnen inte kan och far dta vad de vill sa blir det
betydlig svarare att 4ta annanstans &n hemma. Aven det emotionella vilméaendet ar pa-

verkat pa grund av angest, stress, oro och kansla av att man standigt maste vara forsiktig.
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Den dagliga varden av allergier belastar och forsamrar familjernas psykosociala valma-
ende och paverkar vardagslivet och de dagliga aktiviteterna. (Komulainen & Kivisto
2013, s. 165) Manga mammor sade att det inte ar vart att aka ivag pa grund av alla forbe-
redelser och for att det &r sa mycket mediciner, mat och tillbehdr som skall med och all
oro for problem som kan uppsta nar man ar ute. (Acierno et al 2010, s 489) Sa de valjer
att stanna hemma (Komulainen 2014, s. 49), vilket leder till att en del foraldrar blir valdigt
isolerade. (Cordeiro et al 2014, s. 257f)

| en grupp intervjuade familjer visade det sig att mammorna hade huvudansvaret for var-
den av barnet och hade standigt refluxen och allergierna i tankarna och forsokte komma
pa lésningar, medan pappan var med och hjalpte till i varierande grad. (Acierno et al 2010,
s. 489) Det att mammorna standigt maste ta specialbehov i beaktande och férsoka fundera
ut vad nasta steg skulle vara och kunde man gora ndgot pa annat satt orsakade mycket
stress (Komulainen 2014, s. 49). Mammorna upplevde att papporna oftare forsokte igno-
rera symtomen for att hantera situationen. Flera foraldrar beréttar att nar det kdnns tungt
sa forsoker de satta enbart fokus pa barnet och ignorera sjukdomen och symtomen for att
klara av situationen. Manga familjer upplevde dnda att det basta sattet att klara av situat-
ionen var genom acceptans. Man férsoker gora det béasta mojliga av situationen och inte
symtomen och sjukdomen hindra och styra alltfor mycket. Narvaron av refluxen lagger
en stor borda pa relationerna inom familjen men &ven mellan familjen och samhallet i
storsta allmanhet. (Acierno et al 2010, s. 488f)

Diagnostisering och varden av matallergierna staller manga utmaningar bade for forald-
rarna och vardpersonalen. Man kan inte bli av med allergierna genom medicinering, utan
det ar en langvarig forandring for hela familjens levnadsvanor. Ofta upplever foraldrarna
att ansvaret for varden av barnets allergier ligger pa dem, eftersom det &r de som ansvarar
for att barnets diet forverkligas. Dessutom maste de folja med symtomen och pa basen av
dem gora beslut géllande kosten. (Komulainen & Kivistd 2013, s. 163) Det upplevs att
man inte far tillrackligt med radgivning for de olika utmaningarna man méter bade med
refluxen och alla dess utmaningar. Foraldrarna 6nskade att de hade mer kontakt till 13-
karna och vardpersonalen som skulle félja tatare med situationen med barnet och hela
familjen. (Cordeiro et al 2014, s. 256)
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Foraldrarna berattar att refluxsymtomen paverkade barnen genom att de vaknade oftare,
hade samre kvalitet och minskad total mangd sémn. Det ar vanligt att barnen vaknar pa
natten. En orsak ar pa grund av att de har obekvam stallning, eftersom de maste sova med
dverkroppen upphdjd. En annan orsak &r att de har problem med andningen pa grund av
hosta, gurglande eller kippande efter andan. Den férsamrade sémnen ledde ofta till att
barnet var valdigt trott pa dagen. (Acierno et al 2010, s. 487) Det ar vanligare bland barn
med reflux, jamfort med friska barn, att de maste stanna hemma pa grund av att de ar
trotta eller mar illa och darfor missar aven foraldrarna oftare flera arbetsdagar pa jobbet.
(Varni et al 2014, s. 89)

Det har visat sig sjukskotarna kan gora en skillnad genom att se till att foraldrarna far
relevant radgivning och obegransad mangd stod i situationen med ett barn som har reflux.
Da foraldrarna upplever mycket oro, sa 6nskar de fa forstaelse av vardpersonalen och att
man blir tagen pa allvar. (Cordeiro et al 2014, s. 256f) Manga av foraldrarna oroar sig for
barnets tillvaxt och utveckling. De oroar sig dven for den emotionella och sociala utveckl-
ingen och att barnet inte skall kénna sig annorlunda. (Komulainen 2014, s. 49) Férutom
att foraldrarna oroar sig for barnets valméaende och utmaningar i de sociala aktiviteterna,
sa kan dven ekonomin bli ett stort orosmoment da medicinering, lakarbesok och special-
mat kan bli valdigt dyrt och dessutom kan de forlorade arbetsdagarna paverka inkomsten.
(Cordeiro et al 2014, s. 257)

3.2.3 Barnens upplevelser

Nar man later barnen sjélva beratta vad reflux ar sa beskriver de det som att kasta upp
slemmig mat eller att syrorna branner, istallet for att stanna nere i magen. En del nédmner
olika symtom, speciellt smarta. De som hade dven andra problem i matstrupen, sa som
astma, irriterade stamband eller akrocyanos, det vill saga, blatt runt munnen, fingerspetsar
och tar, hade ofta varre symtom. (Acierno et al 2010, s. 487) Halsbranna &r ett valdigt
tydligt symtom pa reflux, men bland barn ar buksmarta, speciellt vid epigastriet, det van-
ligaste symtomet. Darefter kommer halsbranna, illamaende och uppkastningar. (Malaty
2008, s. 1296)
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Aldre barn och foraldrar till smé barn berattade att de anvander en del distraktioner sa att
barnen skall klara av att hantera refluxsymtom och istéllet fa nagot annat att tanka pa. De
forsoker leda bort uppmarksamheten fran symtomen genom lugna aktiviteter eller hob-
byn, sa som att se pa tv, film, spela tv-spel, lasa bocker eller sova. Flera barn berattade
att de sover mer eller atminstone forsoker sova da refluxen ar varre for att slippa symto-
men. Manga klarar inte heller av att halla pa med idrott som kraver hog aktivitet pa grund

av refluxen utan de fick hitta pa nagon lugnare hobby. (Acierno et al 2010, s. 487)

Det finns inte sa mycket forskning i hur reflux paverkar familjens livskvalitet, men den
forskning som finns verkar vara ganska enig om att den paverkar livskvaliteten negativt.
Foraldrarna upplever att refluxen belastar vardagen pa manga plan. Manga upplevde dnda

att det forsoker gora det basta mojliga av situationen.

4 TEORETISK REFERENSRAM

| detta kapitel definieras livskvalitet samt presenteras den teoretiska referensramen. |
denna studie baserar sig den teoretiska referensramen pa FQOL, dvs. familjens livskvali-
tet, som dr utvecklad av International Family Quality of Life Project.

4.1 Definition av livskvalitet

Med familjens livskvalitet menas familjens goda gemensamma liv vilket &r en varierande
helhet av barnets tillvaxt och utveckling. Familjernas goda livskvalitet baserar sig pa att
familjernas behov blir tillfredsstéallda, att kunna njuta av livet som familj och att familje-
medlemmarna har mojlighet att forverkliga sig sjalv. (Komulainen & Kivisté 2013, s.
164)

WHO definierar livskvalitet som en individs uppfattning om sin plats i livet utgaende fran

den kultur och vardegrund hon lever i och i relation till mal, forvantningar, standard och
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bekymmer. Det ar ett brett koncept som pa ett invecklat satt paverkas av individens fy-
siska halsa, psykologiska tillstand, individens trossats, sociala relationer och hennes for-
hallande till de viktigaste egenskaperna i hennes omgivning. (World Health Organization,
2018)

Begreppet livskvalitet ar ett pa djupet mangfacetterat &mne som tal granskning. Beroende
pa vem och med vilka parametrar man forsoker mata livskvalitet kommer begreppet livs-
kvalitet fa olika betydelse. Den mest allménna tolkningen om vad forskare ofta koncen-
trerar sig pa ar en persons valbefinnande, harmoni, tillfredsstéllelse och lycka. Ordet val-

befinnande anvands i manga fall synonymt med livskvalitet. (Nordenfelt 1993, s. 11)

4.2 Teorier om livskvalitet

Teoretisk granskning av familjens livskvalitet har gjorts av International Family Quality
of Life Project. De har utvecklat en FQOL-teori ar 2000 och efter omfattande falttest runt
om i varlden sa resulterade det i en reviderad version som enkat ar 2006. | undersékningen
granskas graden av vilken familjens livskvalitet &r njutningsfull, meningsfull och stods
av resurser som ar viktiga for alla familjemedlemmar saval som utmaningar familjen mo-
ter. (Surrey Place 2016)

De har delat upp familjens livskvalitet i nio olika dimensioner: halsa, ekonomiskt valma-
ende, familjens relationer, stod av andra méanniskor, sjukdomsrelaterad service, varden,
yrkeskarriér, fritid och avkoppling och social gemenskap. De har delat upp varje dimens-
ion i tva sektioner. Den forsta sektionen gar ut pa att samla mer generell information,
medan den andra sektionen delar det upp i sex stycken nyckelkoncept. De &r: véarde,

mojligheter, initiativ, formaga, stabilitet och tillfredsstallelse. Det leder till att fragorna
blir valdigt repetitiva, men man far en djup bild av helheten. Sista delen fragar om den

overgripande uppfattningen av livskvalitet. (Surrey Place 2006)

Livskvalitet betraktas ofta ur ett subjektivt sa val som ett objektivt perspektiv. Till det

subjektiva hor personens instéallning eller upplevelse av en situation medan det objektiva
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mater sadant som t.ex. somatisk hélsostatus, yrkes-, bostads och familjesituation. En tu-
delning av begreppet ar nodvandigt och befogat da studier visat att en forbattring eller
forsamring i ndgon av de namnda kategorierna kommer att paverka de andra parametrarna
i nagon form. T.ex. en forandring i den somatiska hélsostatusen kommer att ha en inver-
kan pa familjerelationer. Dessutom lyfts behovet av en miniminiva fram for att personen
ska kunna uppleva viélbefinnande. Objektiva data kan alltsa ge en indirekt och komplet-
terande bild av personens valbefinnande eller livskvalitet. Det som gor direkt métning av
valbefinnande komplicerat ar att vi inte kan mata en manniskas sjalsliv. Lycka kan ocksa
uppfattas som en del av livskvaliteten. Vid métningar av lycka har stark korrelation kun-
nat pavisas pa tre omraden namligen relationer, inkomst och sjalvupplevd halsa. (Nor-
denfelt 1993 s. 12f)

5 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med den hér studien &r att undersoka hur foréldrar som lever med ett sjukt barn
upplever familjens livskvalitet och hurdan hjalp de har fatt fran den kommunala héalso-
varden. Tanken med studien ar att 6ka forstaelse for vad som paverkar pa familjens livs-

kvalitet och vad vardpersonalen kunde géra for att hjalpa familjen.

Forskningsfragorna &r
1. Hur upplever foraldrar att barnets reflux paverkar familjens livskvalitet?

2. Hurdan hjalp har de fatt av den kommunala hélsovarden?

6 METOD OCH DESIGN

Det har en kvalitativ studie déar det anvants temaintervju som insamlingsmetod av data.
En intervju ar ett samtal som bade har ett syfte och struktur. (Kvale & Brinkmann 2014,
s.19) Det paminner om ett vardagligt samtal, men pa grund av angreppssattet och frage-
tekniken blir det en professionell intervju. Det insamlade materialet blir da mycket dju-

pare i jamforelse med enkatsvar. Man vill fa forstaelse for hur den intervjuade upplever
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sin vardag och darfor har det gjorts en kvalitativ forskningsintervju. (Kvale & Brinkmann
2014, s.41) Det anses att det finns handelser och upplevelser som det inte gar att forsta,
utan att satta sig in och forsoka se det ur den undersokta personens perspektiv. (Kyngés
& Vanhanen 1999, s. 9)

6.1 Att mata livskvalitet

Det gar endast att méata en persons livskvalitet indirekt. Da ligger fokus pa de faktorer
som paverkar och framfor allt i vilken grad de paverkar pa individens valmaende. (Briilde
2003, s. 139) Faktorer kan vara t.ex. hélsa, yrkeskarriar, familjens sociala kompetens,
stdd av andra manniskor, varden och fritid och avkoppling. (Komulainen & Kivist6 2013,
5.164)

Nar det konstrueras ett instrument for matning av livskvalitet bor det alltid utgas fran att
vardet pa personens liv ar rotat i de egna upplevelserna av hélsa. Ordet livskvalitet kan
vara véldigt laddat eller ha olika innebord for olika personer. Forsiktighet behovs da det
ordet anvands. | stallet kan det fragas annat som t.ex. hur man mar eller hur lycklig man
ar. Om det viljs att inkludera sadant som inte kan anses ange finala varden bor det anges
detta bade for den svarande samt for den som i framtiden kommer att anvanda matinstru-
mentet eller analysera materialet. Tolkningen av testresultaten bor ocksa diskuteras utga-
ende fran i vilken man forskaren anser livskvalitet métbar. Det behovs ocksa namnas i
vilken man det tros att livskvalitet gar att bestamma s att testresultaten kan tolkas kor-
rekt. (Brulde 2003, s. 175ff)

6.2 Temaintervju

I denna studie valdes det att gora temaintervjuer, vilket ar en halvstrukturerad intervju dar
det fokuserades pa refluxens paverkan pa livskvaliteten. Det var méjligt att gora temain-
tervjuer, eftersom man vet att alla informanter har upplevt en viss situation. Det har inte
vetenskapligt bevisats att de har en gemensam upplevelse, men det antas att det gar att
undersoka informantens enskilda upplevelser och kanslor med denna metod. Genom den

kunskap som skribenten far sa kan det goras vissa antaganden och slutsatser och sedan pa
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basen av analyserna kan det goras en grund for intervjun. | temaintervjun var det viktig-
aste att man holl sig till de centrala teman och det fanns inte nagon grans pa hur djupt
man kunde ga nar man behandlade amnet. En viss fragefoljd behovde inte foljas, utan det

kunde variera beroende pa hur intervjun fortlopte. (Hirsjarvi & Hurme 2010, s.47f)

6.3 Innehallsanalys

Det &r informantens beréattelser som definierar svaren pa den centrala fragestallningen. |
denna studie beréttar informanterna om hur det &r att leva med ett barn med reflux och
hur det paverkar deras livskvalitet. Analysprocessen inleddes med att intervjuerna tran-

skriberades och déarefter lastes det igenom materialet. (Elo & Kyngas 2009, s. 56)

Nar texten analyserades sa utgicks det fran vissa specifika faser. Texten tolkades som
information om verkliga forhallanden, men upplevelserna ar dock subjektiva. Den forsta
fasen var kategorisering, vilket betydde att texten delades i olika teman eller problem-
stéllningar. Det behdvdes ha kategorier som hjélper till att skapa struktur i texten. Kate-
gorierna steg fram genom att leta vilka teman som aterkommer och tas upp. De beh6vde
kunna ta fasta pa de mest vasentliga temana som togs upp i intervjuerna och dela dem i
underkategorier. Kategorisering anvandes for att kunna bevisa att vissa typer av data har
likheter eller behandlar samma tema eller palyser olikheter inom ett visst tema. Sedan
fylldes kategorierna med innehall och det anvéandes citat for att fa stod till pastaendena.
Till sist jamfordes intervjuerna sinsemellan och det letades efter likheter och skillnader. |
innehallsanalysen behovdes varje intervju jamforas mot hela datan, for att fa fram de vik-
tigaste temana. (Jacobsen 2007, s. 139)

Syftet med kategoriseringen var att forenkla datan som var valdigt detaljerat, avancerat
och omfattande. Da fanns det kategorier med texter att jobba med, istéllet for en stor
massa av data. Kategorisering behdvde ocksa goras for att det skulle ga att jamfora inter-

vjuerna sinsemellan for att finna skillnader och likheter. (Jacobsen 2007, s. 140)
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6.4 Forskningsetik

Forskningsetiska delegationen har sammanstéllt principerna for god vetenskaplig praxis.
I denna studie har skribenten stravat till att vara omsorgsfull, arlig och noggrann i hela
forskningsstadiet, dokumenteringen, analysering, kategoriseringen och i sammanstall-
ningen och presentation av resultaten. ”Vetenskaplig forskning kan vara etiskt godtagbar
och tillforlitlig och dess resultat trovardiga enbart om forskningen bedrivs i enlighet med

god vetenskaplig praxis” (Forskningsetiska delegationen 2012).

Metoderna for dataanskaffning, undersékning och bedémning har féljts enligt de kriterier
som finns angéende vetenskaplig forskning och hallbar etik. Oppenhet och ansvarsfull
kommunikation tillampas vid publicering av studiens resultat. Det ar viktigt att vardet och
betydelsen av de andra forskarnas resultat visas sitt varde. Kraven pa vetenskapliga fakta
visavi planering, genomfdrande, rapportering och lagrande av insamlad data bor foljas. |
borjan av studien gjordes det ett avtal med Refluksilapet ry. Det &r en forening som ar
grundad av foraldrar med barn med reflux. De gor dven mycket arbete i att gora reflux
hos barn mera kant i Finland. De har en internetsida med information om reflux. Det finns
aven information riktat at vardpersonal pa deras sidor. Refluksilapset ry har gjort samar-
bete med flera studerande som har gjort examensarbete tillsammans med dem. Det gicks
igenom rattigheter, skyldigheter, ansvar, forvaring av material och rétten att anvanda

materialet.

Ett meddelande om studiens publicering kommer att skickas till alla berdrda parter. Da-
tasekretessfragor beaktas under alla delar av studiens gang. Under intervjutillfallena har
skribenten varit noggrann med att informanterna forblir anonyma under hela forsknings-
processen och dven efterat. Inspelningarna och transkriberingarna av intervjuerna forstors
da studien ar klar. All hanvisning och citering har skett respektfullt till andra forskare
med hansyn till deras arbeten for att undvika plagiat och stéld. Handledaren som &r utsedd
fran Yrkeshogskolan Arcada byttes ut efter att intervjuerna var utforda. Trots det har
forskningsprocessen skett i samrad mellan skribenten och handledaren. (Forskningsetiska
delegationen 2012)
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6.5 Studiens genomfdrande

Forskningsprocessen inleddes genom att gora en litteratursokning. Dérefter blev det ak-
tuellt att valja informanter. Till denna studie valdes informanterna pa basen av lamplig-
hets sampel. Med Refluksilapset ry:s tillstand kontaktades deras stodgrupp for foraldrar
med &ldre barn pa Facebook dar skribenten ar medlem pa grund av egen erfarenhet. Det
berattades i korthet om att studien gar ut pa att undersoka hur refluxen paverkar familjens
livskvalitet. Det berattades att i studien koncentrerar man sig pa foraldrar med barn i
lekaldern, det vill sdga barn i aldern 1,5-6 ar. Det fragades av medlemmarna om det
fanns intresse att delta som informant i studien. Stodgruppen &r en sluten grupp for for-
aldrar med barn som lider av reflux. Helst skulle foraldrarna bo i huvudstadsregionen sa
att det skulle vara behéndigare att utféra intervjuerna. Som informanter till studien valdes
de fyra forsta personerna som meddelade sitt intresse att delta och som uppfyllde kriteri-

erna.

Med teori och tidigare forskning som grund formades intervjufragorna. Innan intervju-
erna med informanterna gjordes det en pilotintervju med en foralder som har barn med
reflux. Pilotintervjun rackte bara en knapp halv timme sa det lades till nagra fragor och
ordningen pa fragorna bearbetades sa att intervjun skulle 16pa smidigare.

Handledaren godkande intervjufragorna och gav tillstdnd att utfora intervjuerna den
2.6.2015. Efter det kontaktades informanterna, de fick mera information (se bilaga 2) och
tid bestamdes for intervjuerna. Fran borjan var det fyra informanter som deltog, men en
valde att avbryta innan den inplanerade intervjun. Med hennes tillstand aterberattas fol-
jande. Hon beréttade att det var for tungt att ens forsdka klara av vardagen med refluxbar-
nen och darfér kunde hon inte stélla upp. Innan intervjun bérjade upplyste skribenten
informanten pa nytt om frivilligheten till intervjun och att de hade ratt att avbryta med-
verkan nar som helst utan orsak. De var likasa medvetna om att intervjuerna enbart kom-
mer att anvandas i detta examensarbete. De skrev pa informerat samtycke innan intervjun
borjade (se bilaga 3). Intervjuerna utfordes i informanternas hem och en utférdes i ett
avskilt rum pa ett bibliotek. Det var reserverat en timme till intervjuerna, men tva av dem

blev en aning kortare och en rackte 6ver en timme. Informanterna var finsksprakiga, sa
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intervjuerna skedde pa finska. De spelades in pa skribentens telefon med informantens

tillstand.

Intervjuerna transkriberades, vilket resulterade i 46 sidor material. Efter det dversattes
materialet delvis till svenska och bade lastes och lyssnades igenom flera ganger. Sedan
gjordes en innehallsanalys. Skribenten anvéande sig av olika fargers dverstrackningspen-
nor for att hitta gemensamma underkategorier och sedan gruppera dem for att hitta svar
pa forskningsfragorna. Olika underrubriker borjade stiga fram ur texten, vilket resultatet
av kan lasas i kapitel 7. Citat har tagits med i resultaten och de ar dversatta sa noggrant
som mojligt fran finska till svenska. Alla familjer som intervjuades hade tva barn varav
bada lider av reflux. For att barnen inte skall kunna kannas igen pa grund av sitt kon, sa
valde skribenten att hénvisa till alla barn som han. Innan studien publicerades fick infor-

manterna ldsa igenom resultatet.

7 RESULTAT

| detta kapitel presenteras hur informanterna upplever att barnets reflux paverkar famil-

jens livskvalitet och hurdan hjalp de fatt av den kommunala halsovarden.

7.1 Hur paverkar barnets reflux familjens livskvalitet?

Symtom och Paverkan pa
medicinering vardagen

Paverkan pa Paverkan pa
somnen orken

Paverkan pa
atandet

Figur 1. Refluxens inverkan pa livskvaliteten
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Alla tre informanter beréttar att refluxen paverkar negativt pa deras vardag. Det allra svar-
aste med refluxen &r att barnen lider och det ar inget som man kan géra at saken. Forald-
rarna forsoker sitt allt. De forsoker fa den basta mojliga varden som finns att fa, men
t.0.m. de basta ldkarna ha lyft pa handerna och sagt att nu ar det sa svara fall att de inte
kan hjalpa mera. Skuldkénslorna och den standiga oron tynger da foraldrarna funderar att

ha de gjort precis allt de kan och ar det nagot som de gor fel.

En av informanterna upplever det valdigt knepigt da barnen blir dldre och marker hur
olika deras vérld & med alla begrénsningar jamfért mot ett friskt barn. Informanten be-
rattar vidare sa har om hennes upplevelser:

”Det dr ganska begrinsat med tanke pa att vi inte kan leva ett sdidant barnfamiljeliv som man 6nskar
sig.”

Tva av informanterna berattar att det storsta ansvaret for varden av barnen och refluxen
inom familjen ligger pa henne. En av informanterna upplever att det ar ett alltfor stort
ansvar som ligger pa henne och hon kanner att hon hela tiden maste ta reda pa, lasa och
studera da de sjalva maste ta sa manga beslut. Familjen upplever att de &r lamnade ganska
ensamma i sina tankar och beslut. De skulle inte sjalva villa ta ansvar 6ver sa stora beslut
gallande barnens vard. Beslut som de ofta maste ta géller speciellt maten och medicine-
ringen.

Ska vi nu prova nagot, eller skall vi lamna bort ndgot? Och om vi lamnar bort nagot sa vad? Eller vad
skall vi gora?

Det tyngsta med refluxen ar enligt en informant detta:

Det att barnet aldrig blir friskt. Det att barnet ibland gréter att varfor kan ingen hjalpa honom och varfor
han inte far 4ta som alla andra. Varfor det inte gar 6ver, varfor maste han alltid till lakaren och varfor
maste han alltid vara den som blir undersokt och stucken. Sa hemskt nér barnet ar sjukt och man inte
kan gora nagot, fastan man skulle gora vad som helst. Det ar det vérsta. Och nér lakarna inte heller alltid
vet. For mycket maste man sjélv ta, leka lakare, ta ansvar och beslut. Att vad skall jag nu géra med
medicinerna och vad skall jag gora med maten och vad skall jag géra med det har och det dar?

En av informanterna svarar sa har pa fragan att vad som kanns svart med refluxen:

”Gissandet, vad och varfor. Maten. Kan jag ge det hér och orsakar det symtom? Och sedan &r det aller-
gierna, att kan man ge det.? Medicineringen, hur mycket och vad? Ger jag i onddan? Jag har en hemsk
kénsla att jag ger av dem. Och kan jag minska pd dem? Jag har en miljon ganger forsokt minska. Hur
lange? Det ocksa att hur lange klarar du av nu symtomen utan protonpumpshammare? Hur illa later du
inflammationen bli? Det &r kanske det. Nar jag tydligt ser att han inte klarar sig utan det, sé okej jag
maste ge det. Sedan infektionen. Sedan &r det lite att om Nexium talar man, att joo bentitheten och
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infektionerna och levern och. Okej, jo, de finns, men hellre tar jag dem, an att jag later hans matstrupe
bli inflammerad. Det helvetet star ingen ut med. Barnet lider, jag lider, alla lider, livet lider. Och &anda
sa gar han regelbundet pa blodprov. Men forstas vill jag alltid prova, att klarar han sig utan, for jag vill
inte ge i onddan.”

Alla informanter upplever att det ar valdigt svart att fa forstaelse for vad det &r nar ens
barn har reflux. En stor del av bade slakt och véanner forringar symtomen eller tycker
foraldrarna ar onoddigt noga med smittorisk, allergier, mediciner, begréansningar och annat

som har med barnens vard och hélsa att gora.

7.1.1 Refluxens paverkan pa vardagen

En av informanterna beréttar att refluxen paverkar vardagen sapass mycket att de aldrig
kan planera nagot i forvag. Det ar svart att géra planer, eftersom risken ar sa hog att de
anda maste inhibera dem, ifall barnen inte mar bra eller &r sjuka. De har valdigt lagt im-
munfdrsvar, sa darfor maste de standigt forsoka undvika smittorisk. Det begransar moj-
ligheterna betydligt att gora olika saker, vilket betyder att de inte kan éka till nagon in-
omhus aktivitetspark, simhall eller annat liknande stalle, utan att bli sjuka efter nagra
dagar. De kan inte heller traffa vanner, ifall de ens har snuva, vilket vissa vanner inte har
forstaelse for. Redan en vanlig flunsa ar aldrig en vanlig flunsa for ett barn med reflux,
utan symtomen blir betydligt mycket vérre och det vill de undvika pa alla satt och vis. De
kan heller inte aka ut och &ta, eftersom de alltid maste ha med egen mat och kylforva-
ringen &r knepig. Hemma har de blivit vana med restriktionerna, men anda ar matlag-
ningen valdig utmanande da det ar sa begransat vad barnen kan ata. Dessutom &r det

valdigt dyrt med alla specialprodukter.

Ett barn har haft svart med sin idrottshobby, for han borjar redan i uppvarmningen ma illa
och satter sig pa sidan av planen. Informanten oroar sig for hur det skall ga i fortsattningen
i skolgymnastiken och fritidshobbyn om han bérjar ma daligt redan efter en kort stund.

Pa fragan hur refluxen paverkar vardagen sa svarar en av informanterna sa har:

”Det ar svart, for & ena sidan s& paverkar den helt allt nastan, men & andra sidan se ar det alltsd, det ar
vart liv. Att svart dr det att tdnka sa, att vad det paverkar.”
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En annan svarar sa har:

Det ar sa mycket, men det &r vart liv sa det gar inte ens att rabbla upp. Att ndgon som ser pa det utifran,
sa skulle se battre att vad allt extra som hander hos oss. Man maste bara planera allt tidsmassigt langt i
forvag, begransa och halla starkt fast vid rutinerna.

Stodgruppen har upplevts val behovd, for darifran har man kunnat fa bade stod, hjalp och
tips. Speciellt da det varit svart att fa hjalp, forstaelse och stéd annanstans ifran. En av
informanterna berattar att hon ar valdigt bitter pa sig sjalv, eftersom det tog sa lange innan

hon forstod att barnet hade reflux och innan de fick medicin och vard at barnet.

En informant beréttar att trots att det &r en smittorisk att vara pa daghemmet, sa ar det den
bésta losningen for familjens valmaende. Hon beréttar att da hon var hemma med barnen
sa var det oerhort tungt. Férutom att man sov daligt, sa snurrar ett band i huvudet hela
tiden av sorg och man gar standigt och funderar pa vad det ar som &r fel, vad kunde man
gora battre eller annorlunda, vad &r det som orsakar dessa symtom och da man hela tiden
ser barnen sa ser man hela tiden minsta lilla symtom. Det att hon jobbar hjalper henne att
ha nagot annat att tanka pa.

7.1.2 Refluxens paverkan pa orken

En informant beréttar att fastan situationen redan blivit battre, sa fortfarande gar det stan-
digt vid gréansen av vad man klarar av. Barnen tar all energi, men samtidigt ar det fran
dem man fér kraften att orka. Aven parférhallanden ar valdigt tufft, men nar de far det
stundvis att fungera sa far man kraft aven fran det. Foraldrarna forsoker att inte jamfora
sitt liv med vad de hade trott, hoppas och dromt att det skulle vara att vara en “vanlig
barnfamilj”. Att acceptera situationen hjélper att klara av den och de forsoker ta fasta pa
de sma framstegen och ljus stunderna som de har.

”Det #r svart, dd det varit var vardag redan s ldnge. Vi kan inte mera se vad det skulle vara, om inte
refluxen fanns. Men dtande &r det som vart liv cirkulerar kring.” Rutiner, passliga matratter.

Pa fragan vad som kéanns svart med refluxen sa svarar en informant att allting kanns job-

bigt och hon skulle nar som helst byta ut det mot ett vanligt familjeliv. Det varsta ar anda
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den standiga oron och standiga kvarnen som haller pa i hjarnan som soker svar och 19s-
ningar pa hur de skulle kunna gora det basta av mojliga situationen. Det gar heller aldrig
att ta paus eller semester fran refluxen, utan den &r standigt narvarande i allt de gor. En
annan beréttar att det mest utmanande ar det att deras barn &r véldigt ofta sjuka och re-
fluxen blir genast varre om barnet har nagon infektion. Refluxen &r en véldigt klurig sjuk-
dom da symtomen forandras med aldern och dessutom gar den i vagor, d.v.s. att periodvis

kan symtomen vara lattare eller vérre utan tydlig orsak.

7.1.3 Refluxens paverkan pa atandet

Pa ett eller annat satt har alla informanters barn utmaningar med &dtandet. En informants
ena barn ater véldigt mycket, mest troligt ar det trostatande, for att slippa sméarta. Medan
det andra barnet alltid har varit valdigt daligt att &ta. Som baby hade han perioder da han
totalvagrade och foraldrarna fick kampa for att fa nagot i honom. Under de varsta stun-
derna har foraldrarna fatt ge vatska nagra milliliter 4t gangen med en spruta. En annan
informants barn har ocksa haft perioder da det varit valdigt nara att hamna in pa sjukhuset

i dropp, for han har haft sa sjukt sa det inte gatt att éta.

En informant beréttar att:

Atandet har att géra med allting. Man far vart som helst, sa finns det ndgon matsituation dér.

Problemet &r att det aldrig finns ndgon fardig mat som de kunde ge at barnen, utan for-
aldrarna maste alltid forbereda och laga mat som passar barnen. Det kanns jobbigt att
forsoka traffa vanner, da picknick med knytkalas, restaurangbesok eller andra aktiviteter
alltid kraver sa mycket forberedelse, samtidigt som informanten upplever att vannerna
inte forstar varfor det ar sa viktigt med att barnen inte ater fel mat. Da ar det lattare att

stanna hemma.

7.1.4 Refluxens paverkan pa sémnen

En informant &r orolig hur det paverkar barnens utveckling da de vaknar sa mycket pa
natterna. Dessutom oroar hon sig for hur den avbrutna somnen paverkar pa foraldrarnas

ork i det langa loppet. Hon berattar att det anda gatt at det battre hallet, eftersom barnen
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inte grater mera lika mycket. | flera ars tid sov ena foraldern med ena barnet och den
andra med det andra barnet. Nu har de i nagra veckors tid kunna ha bada barnen i samma
rum, vilket betyder att atminstone den ena foraldern far hoppeligen sova en hel natt. |
manga ar ha de sjalv gatt och sova genast nar de far barnen att somna, bara for att fa ihop
sd manga timmar somn som mojligt. Det ledde till att de egentligen inte hade nagon tid
alls for parforhallandet, utan de var bara arbetskamrater i hemmet. Situationen har anda
blivit battre, eftersom barnen som yngre aldrig sov ens en halv timme i strack ens nattetid.
Fortfarande &r natterna de varsta, eftersom ingendera sover hela néatter. Det kan vakna
upp till 10-20 ganger per natt med ungefar en timmes mellanrum, speciellt nar de &r sjuka
sa vaknar de mycket.

”Blir det flera natter som man inte far sovet sa blir perspektivet ganska sa svart, men nar man far sovet
lite battre ndgra natter sa ljusnar det och man orkar tro pa framtiden igen.”

Ibland drommer sig informanten tillbaka till tiden innan barnen nér de kunde sova nio

timmar per natt.

”Da visste jag inte att man kan overleva med sé hér lite somn.”

En annan beréttar ocksa att somnen lider och darfor sover de i olika rum, bara for att

forsoka skydda allas somn sa langt som mojligt. Vidare fortsatter hon med att saga:

”Att helt samma vad andra tanker om vara sov arrangemang, huvudsaken &r att vi sover pa nagot satt.”

7.1.5 Symtom och medicinering

Genast da refluxen ar vérre sa syns det pa barnens humor. Det syns tydligt att de har illa
och vara och da &r de gnalliga, irriterade och brakar mycket mera med varandra. Ett av
barnen séger de flesta dagarna att han far spyor i munnen. Symtom som barnen har &r att
de blir valdigt latt retliga, sura, irriterade, rastlosa, illamaende och gratiga nar refluxen
besvarar. For vissa kan de bara vara under kortare stunder. Barnen kan da ibland beréatta
efterat att de kom spyor i munnen och darfor var det svart att koncentrera sig pa det man
skulle gora, svart att beté sig eller darfor blev de pa daligt humor. Refluxen orsakar dven
infektioner, heshet, laryngit, aptitloshet och smarta, speciellt i buken. Nagra av barnen
har dessutom sensorisk dverkénslighet och ett av barnen forsenad utveckling vilket orsa-

kats av refluxen. Da barnet fick medicinering borjade han komma ikapp de jamnariga
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barnen. En av informanterna namner att da nar refluxen inte besvarar sa har barnen inga
refluxsymtom och skillnaden &r enorm och deras barn som ett helt annat barn. Flera av
barnen far kraftiga symtom om de é&tit nagot opassligt. Ibland kommer symtomen direkt,
medan ibland kan de fordroja upp till nagra dagar. Det som upplevs knepigt med refluxen
ar maten, medicinen och gissande att vad ndgot symtom kan bero pa och finns det nagot

man kunde gora béttre eller annorlunda.

7.2 Hurdan hjalp har de fatt av den kommunala halsovarden?

Hjalpen fran den
kommunala

hélsovarden

Onskan om att bl
radgivnignen tagen pa allvar

Undersokningar och
diagnosticering

Parterapi,
hemhjalp, psykolog,
naringsterapeut,

talterapi

Svart att fa hjalp Hjalpen fran

Mera hjalp fran den

privata sidan

Figur 2. Hjalpen fran den kommunala halsovarden

Alla informanter berdttar att det varit svart att fa hjalp. De upplever att de har fatt kampa
for att fa vard och att man inte har lyssnat pa foraldrarna och tagit dem pa allvar pa rad-
givningen. Darfor har de alla vant sig till privata lakarstationer. Tva av informanterna har
fatt vard av reflux daven pa den kommunala sidan, men forst efter att de fatt reflux diagnos

pa den privata sidan.

7.2.1 Foréldrarnas upplevelser

En informant beréttar att det var valdigt svart att fa hjalp at deras forsta barn. Det tog flera
manader innan de hittade en lakare som tog dem pa allvar och gav dem hjélp. En annan
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informant berdttar att det tog nagra veckor innan de visste vad som var fel och hurdan
hjalp de skulle soka. Informanten beréttar att hon inte ens vagar tanka pa hur illa situat-
ionen skulle vara, ifall de inte genast hade rakat fa hjalp av en bra lakare pa den privata
sidan. Tva av informanterna hade fatt reflux diagnos at sitt forsta barn innan nésta barn
foddes. Den tredje informanten berattar om hur det var med hennes forsta barn:

i manga ar misstankte jag allt mojligt och foreslog att det har, eller det har, men jag fick inte nagot
annat &n en délig diagnos at mig sjalv. Att mamma inte &r i skick diagnoser.”

Forst da det yngre barnet hade fatt en diagnos, sa forstod hon vad det var fragan om och
da borjade hon kampa for att dven aldre barnet skulle fa vard. Det éldre barnet var éver

fem ar gammalt innan det till sist blev en reflux diagnos.

Informanterna ar besvikna pa att de inte fick ndgon hjalp fran radgivningen, atminstone i
borjan. En informant svarar sa har pa fragan om de fatt hjalp fran radgivningen:

”Nej, radgivningen kanner inte till och erkanner inte, men de fornekar inte heller allergisjukhusets pap-
per.”

De fick istéllet hora om hur vanligt det &r att babyer grater och pa radgivningen forringade
de foraldrarnas oro. Ingen pa radgivningen hade heller kant igen symtomen som reflux
symtom. En av informanterna sager att forst efter att de fatt reflux diagnos annanstans séa
fick de hjalp fran radgivningen. Pa fragan om det var svart att fa hjalp sa berattar att en
av informanterna sa har:

”Jo, jo, men sedan nar man fick, s da fick jag bra. Men det att du far en diagnos och ingen tror att du

ar galen och att du pa riktigt har sjuka barn och att man tror pa dig. Sé efter det har hjalpen kommit
riktigt bra. Alltsé fran staden, socialtjansten och lakarna, men de att du far den, s det #r en hard vig.”

7.2.2 Undersdkningar och diagnosticering

Tva av informanternas forsta barn har redan som spadbarn haft refluxsymtom och blivit
undersokta. Deras yngre barn hade bada reflux redan som nyfédda. De beréttar att de
ké&nde igen symtomen som refluxsymtom och i och med att de hade fardigt tid till privat-
lakare sa fick de ratt vard och medicinering mycket snabbare, 4n med det forsta barnet.
En informants andra barn hade sin forsta lunginflammation redan som sex veckor gam-

mal. Det gjorde att de borjade undersoka babyn med bade pH-matning och kontrastme-
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delsundersokning och vid fyra manaders alder blev diagnosen reflux. Tva av informan-
ternas bada barn har blivit undersokta via endoskopi, varav vissa har varit med om det
flera ganger. Den tredje informantens ena barn har varit med om endoskopi, men hélsan
rasade efter det for flera manader, vilket gjorde att de inte vagat lata andra barnet under-
sokas med endoskopi. Alla barnen har pa ett eller annat satt ocksa testats for astma- och
allergier. Ett av barnen har man ocksa gjort en datortomografi pa. Till en borjan ifraga-
satte lakaren informantens dnskan, men gick till slut med pa det. Da resultaten kom sa
visade det sig att barnet hade fatt skador pa luftréren pa grund av refluxen och att bron-
kerna hade utvidgats kroniskt.

”Jag bad att de skulle gora en datortomografi, dar man hittade utvidgningen av bronkerna. Vilket ledde

till att jag inte mera ansags galen och vi fick antibiotikakuren. Om jag inte hade gratit, jag grat och bad

om det. Och sedan tittade han (lakaren), aj du vill igen rontga ditt barn igen? Han vande det sa. Sedan

nar vi var pa hans mottagning sa sade han att nu har resultaten fran datortomografin kommit. Genast
nér jag 6ppnade dorren sé sa han att fyndet inte dr normalt.”

Informanterna beréttar att de upplever att en allt for stor del av den medicinska varden
blivit pa deras axlar. De maste sjalv ta beslut gallande lakemedel, da lakarna lyft upp
hénderna och sagt att de inte vet mera vad de skall gora for att hjalpa barnen. Foréldrarna
far prova sig fram gallande kost och medicinering.

7.2.3 Hjalpen fran radgivningen

En av informanterna har via familjeradgivningen fatt hemhjalp och mojlighet att ga hos
en psykolog, vilket verkligen hjalpte att dverleva det aret. En annan av informanterna har
gatt hos en psykolog i flera ar och gar fortfarande dar. Bada upplever att det varit till stor
hjalp. Tva av informanterna har gatt pa parterapi. De bada sager att utan parterapin sa
skulle de mest troligt ha skiljt sig och den ena informanten séger att den hjalpte dem att
héllas vid liv. Informanten beréttar att empatin av psykologen hjalpte, trots att de inte fick
nagon konkret hjalp. De séger att de inte fick sa mycket annan hjalp fran radgivningen,
men remissen till psykologen var till stor hjalp. En av informanterna har aven fatt valdigt
mycket hjalp i flera ar av sina foraldrar. Den hjalpen har varit helt ovérderlig och utan

dem skulle de inte ha klarat sig.
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En informant berattar att den enda hjalpen hon fatt fran radgivningen ar remiss till na-
rings- och talterapeut och lite forstaelse, men allt for mycket kritik och ifragasattande av
varden av barnet. Hon fick ocksa remiss till psykologen bade ét sig sjalv och barnet pa
grund av sin egen depression for att livsskedet var sa tungt. Hon upplever att de emellanat
har fatt riktigt bra hjalp fran den kommunala sidan, men den verkliga livlinan har nog
varit lakaren fran den privata sektorn. Informanterna upplever att de inte skulle ha inte
klarat sig enbart med vard fran den kommunala sidan. De har sjélv och beréttar att dven
manga andra har daliga erfarenheter darifran. De upplever att vardpersonalen pa den kom-
munala sidan har forringat situationen. En av informanterna ar ledsen for att situationen

ar som den ar, eftersom alla inte har méjlighet eller rad att vanda sig till den privata sidan.

7.2.4 Foraldrarnas bekymmer

Pa sista fragan om de annu skulle vilja sdga nagot sa svarar en informant sa har:

»Till halsovardarna, att lyssna och tro och lita pa foraldrarna. Jag pastar att mammor nog vet, fastan det
hur skulle vara forsta barnet och fastan du hur skulle vara i vilken alder, om ditt barn ar sjukt. Ta at-
minstone emot oron och gor nagot at saken, undersok. Jattebra om det inte sen heller &r ndgot, helt pa
riktigt. Men allt kan man bara inte inbilla sig s& dar. Att ar det forsta barnet och vet du att babyer gréter

och har du vetat att babyer vaknar och har du vetat att ibland kan det vara lite magknip?”’

En annan onskar att lakarna skulle borja satsa pa att hitta hjalp, mediciner och losning sa
att det skulle finnas béttre hjalp at barnen. Det ar sa hemskt nar refluxen férnekas och inte
erkanns, trots att det ar fragan om en sjukdom som orsakar mycket smarta och som dess-
utom paverkar pa den psykiska, fysiska och sociala utvecklingen. Den begransar livet pa
sd manga plan. Foraldrarna onskar att man inte bara skulle se barnen och varden som

utgifter, utan att man skulle tanka pa att radda manniskoliv.
Alla tre dnskar att de fatt mera konkret hjélp, men de hade ingen fatt. VVad den konkreta

hjalpen skulle ha varit vet de inte riktigt, eftersom de alla redan hade en néra ldkarkontakt,

men de dnskar att man pa radgivningen skulle lyssna och ta oron pa allvar.
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8 DISKUSSION

Teorier om livskvalitet menar att for att fa en omfattande uppfattning om livskvaliteten
bor bade subjektiva och objektiva aspekter tas i beaktande (Nordenfelt 1993, s. 12f). Om
den objektiva delen hade tagits med sa skulle det blivit en mera heltackande bild av livs-
kvalitet. Dock &r det ganska svart att fa en heltackande bild av en persons livskvalitet,
eftersom den baserar sig sa mycket pa personens egna upplevelser och uppfattning av
situationer. Genom att gora en temaintervju gavs anda mojlighet for informanterna att

berétta ganska fritt om sitt liv och sin familj, vilket inte skulle ha kommit fram i en enkat.

Aterkommande tema inom livskvalitets teorier korrelerar bade med tidigare forskning
och med det som informanterna beréttar. Mycket likheter framkom géllande utmaningar
och hur refluxen paverkar vardagen och livskvaliteten. Temana som framkom i den teo-
retiska referensramens dimensioner var bland annat utmaningarna géllande &tandet, so-
vandet, medicineringen, social gemenskap, ekonomiskt valmaende, sjukdomsrelaterad

service och social gemenskap. (Surrey Place 2006)

I den teoretiska referensramen har jag utgatt fran en teori om familjens livskvalitet
(FQOL) som é&r utvecklad av International Family Quality of Life Project. Teorin &r
egentligen utvecklad for familjer med barn med handikapp, trots att den anvants dven i
andra forskningar om livskvalitet dar barnen haft nagon sjukdom. Teoretiska referensra-
men tog form under examensarbetets gang med livskvalitet i tankarna under hela proces-
sen. Det kunde ha anvants en livskvalitetsmatare istallet for fragor som skribenten sjalv

formulerat. Dock skulle det da inte ha blivit en lika djupgaende datainsamling i &mnet.

Da tidigare forskning jamfors med denna studies resultat sa hittas manga likheter. Det
framkom att bade i resultatet och i tidigare forskning att livskvaliteten upplevdes som
samre, an vad det skulle varit med friska barn. (Marlais et al 2009, s. 420f) Aven Varni
(2014) séager i sin studie att den hélsorelaterade livskvaliteten var sdmre i fysiska, emot-
ionella och sociala funktioner och aktiviteter. Alla informanter upplevde att deras liv var
tyngre pa grund av refluxen och att den paverkade deras vardag valdigt mycket. Bade i
tidigare forskning och i resultatet sager informanterna att det kanns tungt att leva med
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sjuka barn och for att det &r en sta stor del av deras liv. (Acierno et al 2010, s. 487) Dock
sade en informant att det ar svart att se hur mycket den paverkar da den blivit en del av
deras liv. Det sociala valmaendet tas upp i tidigare forskning, i teorin och kommer &ven
upp i resultatet. Det framkommer att den sociala hélsan lider pa grund av att umganget
blir s& begransat bade for att barnen har svart att ata annanstans och for att det ar svart att
fa forstaelse av andra manniskor. (Komulainen & Kivisto 2013, s. 165, WHO 2018) Det
upplevdes att det inte ar vart att aka ivag pa grund av alla forberedelser och pa grund av
problem som kan uppsta nar man ar utanfér hemmet. (Acierno et al 2010, s 489) Sa da
var det lattare att stanna hemma (Komulainen 2014, s. 49). Det samma framkom i resul-
tatet. Aven det att maste ha sa fasta tider och rutiner pd grund av medicineringen var
pafrestande.

Bade i tidigare forskning och i resultatet sager de att det ar en standig balansgang. Manga
upplever angest, stress, oro och en standig kénsla av att man maste vara forsiktig. Dessu-
tom kom det fram bade i tidigare forskning och i intervjuerna att det ar oftast mammorna
som har det storsta ansvaret for barnen och varden av refluxen. (Acierno et al 2010,
5.488f) Det leder till att de ar annu mera utsatta och upplever stress. (Komulainen 2014,
s. 49) En orsak kan vara att mammorna &r oftare de som & hemma med barnen, at-
minstone i bérjan. Pappans roll var mera varierande bade i resultatet och i tidigare forsk-
ning. Den dagliga varden belastar och férsamrar familjernas psykosociala valmaende och
paverkar vardagslivet och de dagliga aktiviteterna. (Komulainen & Kivist6 2013, s. 164f,
WHO 2018)

Barnen hade mycket liknande symtom i resultatet och i tidigare forskning. De vanligaste
var att humoret paverkades, likasa atandet och sovandet. Vanligt var dven sura uppstot-
ningar, halsbranna, illamaende och buksmarta (Acierno et al 2010, s. 487, Malaty 2008,
s. 1296)

Ett av de omraden som refluxen paverkade allra mest var maten. Manga hade olika slags

dieter eller allergier. Reflux kan leda till oral 6verkanslighet, vilket gor att barnet kan ha

svart eller ovilja att &ta mat av vissa konsistenser eller texturer (Cordeiro et al 2014, s.
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257f). Oviljan kan ocksa bero pa radsla att borja ma illa eller fa ont i magen. Ibland rea-
gerar barnet med ovilja pa grund av att det ar allergiskt for fodoamnet. (Lumeng 2005)
Begransningarna av mat och matarrangemangen okar belastningen pa vardagen (Acierno
et al 2010, s. 487). | resultatet kom det ocksa tydligt fram att maten, atandet och allergi-
erna paverkade familjens vardag valdigt mycket och stallde stora krav pa framstallningen

av matratterna.

Refluxen paverkade mycket bade barnens och foraldrarnas somn bade i tidigare forskning
och i resultatet. Det kunde bli manga avbrott under natten, vilket paverkade kvaliteten
och langden pa sémnen. Da barnen vaknade sa vaknade dven foraldrarna ofta, vilket pa-
verkade hela familjens ork. I resultatet sade en informant att hon inte visste att man kunde
overleva med sa lite somn som hon fick. En informant vara orolig for hur sémnbristen
paverkar barnens utveckling. Overlag framgick det att foraldrarna hade oro for barnens
utveckling bade i resultatet och i tidigare forskning. (Acierno et al 2010, s. 487) Manga
av forédldrarna oroade sig for barnets tillvaxt och utveckling, men &ven for den emotion-
ella och sociala utvecklingen och att barnet inte skall k&nna sig annorlunda. (Komulainen
2014, s. 49)

| tidigare forskning har det konstaterats att snabb diagnosticering leder till en battre livs-
kvalitet. (Gold 2003, s. 22, 26) Detta kom inte lika tydligt fram i resultatet, eftersom trots
diagnosticering upplevdes vardagen véldigt tung. Dock led familjen mera vid foérdréjd
diagnosticering, eftersom varden och hjalpen uteblev. Det kommer fram bade i tidigare
forskning (Cordeiro et al 2014, s. 258) och resultatet att uppfoljning och radgivningen &r
valdigt viktig. Da skulle inte foraldrarna masta uppleva att allt ansvar ligger pa dem. Alla
informanter onskar att lakarna kunde hjélpa annu mera till, for nu har de sjalva fatt ta
valdigt mycket av ansvaret gallande varden, medicinering m.m. och far prova sig fram.
Tva av informanterna sager att lakarna lyft handerna i luften och sagt att de inte mera vet
vad man kunde gora for att hjalpa. Da har de dnda Finlands béasta lakare. Den tredje sager
att fastan de har bra lakarkontakter och far den basta mojliga varden, sa gor det en anda

inte lycklig.
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Ekonomin kan ocksa bli ett stort orosmoment da medicinering, lakarbesok och specialmat
kan bli valdigt dyrt och dessutom kan de forlorade arbetsdagarna paverka inkomsten.
(Cordeiro et al 2014, s. 257) Det samma kom fram i resultatet, men det verkade inte vara

lika stort bekymmer bland informanterna som i tidigare forskning.

| resultat kommer det fram att ett av barnen har haft svart med sin idrottshobby, for han
borjar redan i uppvarmningen ma illa. | tidigare forskning kommer det fram liknande
erfarenheter och manga har konstaterat att deras barn maste ha en lugn hobby pa grund

av refluxen och for att symtomen inte skall bli varre. (Acierno et al 2010, s. 487)

Malet med studien var fa en djupare inblick i hur det paverkar livskvaliteten att leva med
barn med reflux och att vardpersonalen skulle kunna utnyttja resultaten. Eftersom reflux
ar ganska vanligt bland smabarn s ar resultatet som kom fram i denna studie relevant for
hélsovardare pa radgivningen, men aven for annan vardpersonal. Det har visat sig att
vardpersonalen kan gora en skillnad genom att se till att foraldrarna far relevant radgiv-
ning och mycket stod da barnet har reflux. I resultatet kom det upp att det finns mycket
besvikelse, eftersom man inte tagit foraldrarna pa allvar pa den kommunala sidan med
barnens sjukdom. Da foraldrarna upplever mycket oro, sa onskar de fa forstaelse av vard-
personalen och att man blir tagen pa allvar (Cordeiro et al 2014, s. 256f). Det samma
framkom &ven i resultatet. Informanterna hoppas pa att foraldrar kan pa radgivningen och
i den kommunala halsovarden bli bemotta med storre forstaelse for hur refluxen paverkar
livskvaliteten och kan bli erbjudna hjalp. Det dnskades mera stdd, garna konkret hjalp,
men atminstone att man skulle lyssna pa foraldrarna och ta dem pa allvar. Att det skulle
visas empati genom att erbjuda ett lyssnande 6ra och forsok pa att hitta pa losningar sa
som att skriva remiss till radgivningspsykologen. Darfor borde man forsoka pa radgiv-
ningen ta tid och lyssna pa foraldrarna och fraga om det finns nagot man kunde hjalpa

med och var foraldrarna behover.

Vidare kunde man forska ur pappornas och barnens synvinkel och hur de upplever att

refluxen paverkar vardagen och deras livskvalitet.
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9 KRITISK GRANSKNING

| detta kapitel granskas studien kritiskt ur skribentens synvinkel. | kapitlet granskas forsk-
ningssokningen, etiken och genomférande av studien.

Sokningarna borde ha begrénsats mera for att lattare hitta forskningar som handlar om
reflux och livskvalitet. Da skulle det ocksa blivit farre traffar om man hade haft flera
sokord. Eftersom det tagit flera ar for studien att bli fardig sa kan det handa att om man
skulle gora den pa nytt, sa skulle man atminstone fa med nyare artiklar. Dock gjordes en
ny sokning hosten 2018, men trots det sa var det inte latt att hitta artiklar, eftersom det

inte finns sa mycket forskning i amnet.

Studiens forskningsfraga om hur foraldrar upplever att barnets reflux paverkar familjens
livskvalitet har blivit besvarat ganska brett. Dock anvandes inte ordet livskvalitet i inter-
vjufragorna, utan det blev kategorier om vad som paverkar deras liv. Kategorierna var
sadana som kommit fram i tidigare forskning. Den andra frdgan om hurdan hjalp de fatt

av den kommunala halsovarden besvarades val utforligt.

Hade det anvants enkater istallet, sa kunde antalet informanter varit stérre, men kvalitativt
skulle det inte ha blivit lika omfattande. Flera av livskvalitetsmatare som redan finns &r i
enkatform och de upplevdes svara att utnyttja, eftersom de oftast inte ar utformade speci-
fikt for hur refluxen paverkar livskvaliteten. Med temaintervjuer var det mojligt att ga
djupare in i amnet. Genom att gora en kvalitativ innehallsanalys var det mojligt att kate-
gorisera datan till olika kategorier och undergrupper. Det upplevdes som den bésta meto-

den.

Skribenten kanner barnen och foraldrarna via stodgruppen, sa det har med stor sannolik-
het paverkat forskningsprocessen. Styrkan med innehallsanalys &r att det fas direkta be-
skrivningar av deltagarna, men det finns risk att nagot missats eller att skribentens egna
erfarenheter paverkat kategoriseringen. Formningen av intervjufragorna har paverkats pa
grund av att skribenten kénner informanterna. Det pdverkade t.ex. ordval som "hur orkar
Ni?” istéllet for hur méar Ni?”. Dessutom ar det mojligt att det paverkade séttet att stalla

fragorna under intervjun. Under intervjuerna har det funnits situationer da de hanvisat till
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nagon hdndelse eller upplevelse med foljdes orden ’du vet ju”. Da har skribenten stillt
foljdfragor for att fa dem att beratta om upplevelserna eller situationen. Samtidigt har det
gjort det att det har varit lattare for informanterna att vaga beratta for skribenten om sina
upplevelser och kénslor, eftersom de kénner henne och vet att hon har egen erfarenhet av
att leva med barn med reflux. Skribentens egna upplevelser har mest troligt fargat tolk-
ningen av resultatet och genomférande av studierna, trots att skribenten forsékt forhalla
sig sa objektiv som mojligt.

Vid intervjutillfallena har det enbart intervjuats mammor, som har fatt fora talan for hela
familjen och beratta sin tolkning och upplevelse av hur partnern och barnen kanner. Man-
niskor uppfattar ordens betydelse pa olika sétt och speciellt da intervjuerna ér gjorda pa
finska sa finns det en risk att informanterna och skribenten kunna tolka nagot ord pa olika
satt, eller att det vid Gversattningen uppstatt en nyansskillnad i de skrivna orden. Det var
endast tre informanter som deltog, eftersom en ville avbryta. Mera olika upplevelser
skulle kommit upp, ifall det funnits flera informanter, men da skulle arbetets omfang aven
blivit storre.

Pa grund av skribentens egna upplevelser sa kandes det svart att begransa vad som skulle
presenteras. Speciellt i bakgrunden, tidigare forskningar och i resultatet, eftersom det var
sa mycket som kandes viktigt.

Om studien skulle upprepas skulle resultatet paverkas av var skribenten skulle sétta fokus
och faste vid. Ifall skribenten inte skulle ha nagon bakgrund med reflux sa skulle allt
material tolkas enbart som fakta, dar inte kanslorna paverkar. Mest sannolikt skulle infor-
manterna inte tala lika Gppet om upplevelserna och troligtvis skulle fragorna se an-
norlunda ut med en mera objektiv synvinkel och inte lika djupdykning i de svarare am-

nena.
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BILAGA 2 BREV TILL INFORMANTERNA

Bésta foralder till barn med reflux!

Jag heter Janica Granberg och jag studerar till halsovardare i yrkeshdgskolan Arcada.
Jag haller pa att skriva mitt examensarbete som handlar om vardagen med barn med re-
flux. Meningen med arbetet &r att undersdka hur fordldrarna upplever vardagen och hur
deras livskvalitet paverkas da barnet eller barnen lider av reflux. Jag samarbetar med
Refluksilapset ry,

Jag skulle vara valdigt tacksam, om Ni skulle vara intresserad av att stélla upp pa en in-
tervju. Det ar sjalvklart frivilligt. Intervjun &r konfidentiell och uppgifterna om Er kom-
mer inte i ndgot skede fram till offentligheten. Intervjun kommer att bandas, ifall det

passar Er och efter att jag fatt mitt examensarbete fardigt sa forstérs bandningen. Inter-

vjun skulle rdcka ungefar en timme.
Ni kan kanna Er fria att ndr som helst avbryta deltagandet i intervjun utan orsak.
Min handledare &r Gun-Britt Lejonqvist. Henne kan Ni vid behov kontakta via e-post:

Om Ni har nagra fragor kan Ni kontakta mig via e-post:

Med véanlig halsning, Janica Granberg



BILAGA 3 SAMTYCKE TILL UNDERSOKNINGEN/ SUOSTUMUS
TUTKIMUKSEEN

Jag har l&st igenom brevet till informanterna géllandet undersékningen som handlar om
att leva med ett barn med reflux och hur det paverkar livskvaliteten. Jag deltar frivilligt i
denna studie och ar medveten om att nar som helst, innan examensarbetet ar godként, kan

jag avbryta medverkan utan orsak.

Olen lukenut kirjeen haastateltaville koskien opinnéytety6td, joka on eldmisesta refluksi-
lapsen kanssa ja miten se vaikuttaa eldmanlaatuun. Osallistun vapaaehtoisesti tutkimuk-
seen ja olen tietoinen, ettd voin milloin tahansa ennen kuin opinndytety6 on hyvéksytty,
keskeyttéa osallistumiseni ilman syytéa.

Tid och plats Underskrift
Aika ja paikka Allekirjoitus



BILAGA 4 INTERVJUFRAGOR

Bakgrund

Hur manga barn har Ni? Har alla reflux?

Hur gammalt ar Ert/Era barn och hur gammalt var han/hon d& Ni misstankte att
han/hon har reflux, eller kom det fram forst hos lakaren?

Hur borjade Ni missténka eller hur kom det fram att barnet/barnen har reflux?
Har han/hon allergier?

Har barnet/barnen andra sjukdomar som paverkar refluxen, eller som refluxen pa-
verkar eller andra sjukdomar som orsakar refluxsymtom.

Har nagon i slakten reflux?

Sjukdomspaverkan

Hurdana refluxsymtom har Ert/Era barn?

Var symtomen annorlunda da han/hon var yngre?

Hur har det undersokts? Eller har det alls undersokts?
Har Ni haft svart att fa hjalp?

Hur paverkar refluxen Er vardag?

Hur 16per dagarna?

Hur ser en normal dag ut hos er?

Hur 16per nétterna?

Har ni problem da det galler maten och att ata?

Ar det ndgot annat under dagen som refluxen paverkar?

Paverkar refluxen barnets/barnens humar, och om sa pa vilket satt?

Utmaningar

Hurdana utmaningar har ni? (pa grund av reflux/allergier?)
Vilka &r de tyngsta utmaningarna? / Vad ar det tyngsta?
Hur orkar Ni just nu?

Vad far Er att orka?

Far Ni den hjalp Ni behover?



Hur orkar Er eventuella partner?

Hur orkar syskonen?

Har ert parférhallande paverkats av att barnet/barnen lider av reflux? Om det har
sa pa vilket satt?

Vad kanns svart med refluxen?

Har ni fatt hjalp med refluxen fran radgivningen?

Hur har naromgivningen reagerat pa barnets sjukdom?

Forstar slaktningarna och vannerna vad det handlar om? Fatt stod?

Nagot annat Ni vill saga?



