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“Life comes to a halt” A reflexive thematic analysis of mothers’ experiences of

having a child with post-infectious syndrome

Abstract
Parents with chronically ill children exhibit worse mental health and greater risk
for burnout than parents with healthy children, however there is lacking knowledge
of experiences of parents to children with post-infectious syndrome such as post
covid, myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) and
pediatric  acute-onset neuropsychiatric  syndrome/pediatric  autoimmune
neuropsychiatric ~ disorders  associated  with  streptococcal infections
(PANS/PANDAS). The purpose of this study was to deepen the understanding of
parents’ experiences of having a child with post-infectious syndrome. Nine semi-
structured interviews were carried out with mothers and analyzed with reflexive
thematic analysis. The analysis resulted in two main themes: Orientation without
map and compass and Everything for my child. The first main theme describes how
the interviewees try to understand the illness that is affecting the child and how
they feel banished to an uncertain existence with low or no support from health
care services. The second main theme describe how the interviewees try to do
everything within their power to help the child get healthy, where their own needs
and feelings are sacrificed to help the child. The results showed that not feeling
believed and questioned was an additional burden on top of caring for an ill child.
The interviewees experiences were concordant with previous research, with the
addition of the burden of having their child’s illness questioned. This emphasizes
the importance of that health care services validating the burdensome experiences
of parents to children with post-infectious syndrome and taking parents’
experiences into account when treating the child. Furthermore, it is important to
help parents find opportunities to recuperate even when in a stressful situation, to

potentially prevent worsened mental health or burnout.

Keywords: post-infectious syndrome, post covid-19 condition, ME/CFS,
PANS/PANDAS, motherhood, parenting



“Hela livet kopplar ju ner” - En reflexiv tematisk analys av mammors
erfarenheter av att ha ett barn med postinfektiost tillstind

Sammanfattning
Foréldrar med langvarigt sjuka barn uppvisar simre psykisk hdlsa och storre risk
for utmattning dn fordldrar med friska barn, ddremot saknas kunskap om
erfarenheter hos fordldrar till barn med postinfektidsa tillstind som postcovid,
myalgisk encefalomyelit/’chronic fatigue syndrome’ (ME/CFS) och pediatric
acute-onset neuropsychiatric syndrome’/’pediatric autoimmune neuropsychiatric
disorders associated with streptococcal infections’ (PANS/PANDAS). Syftet med
studien var att fordjupa forstaelsen for hur fordldrar beskriver av sina erfarenheter
av att ha ett barn med postinfektiost tillstdnd. Nio semistrukturerade intervjuer
genomfordes med mammor och analyserades med reflexiv tematisk analys.
Analysen identifierade tv huvudteman: Orientera utan karta och kompass och Allt
for mitt barn. Det forsta huvudtemat beskriver hur deltagarna forsoker forstd vad
for sjukdom deras barn har drabbats av och att kénna sig utlimnad till en oviss
tillvaro med bristande stdd fran sjukvirden. Det andra huvudtemat beskriver hur
deltagarna gor allt i sin makt for att forsoka fa sitt barn att bli friskt, ddr egna behov
och kénslor uppoffras till forméan for barnets forbéttrade hélsa. Resultaten visade
att bli misstrodd och ifradgasatt i sina forsok att hjélpa barnet var en ytterligare
belastning for deltagarna, utdver att ta hand om sitt ldngvarigt sjuka barn.
Deltagarnas erfarenheter var samstdammig med tidigare forskning om forédldraskap
till sjuka barn. Detta synliggjorde vikten av att sjukvarden som moter barn med
postinfektiosa tillstdnd validerar den belastande situation som foréldrar befinner
sig 1 och tar tillvara pd fordldrarnas erfarenheter. Av vikt &r ocksa att hjélpa
fordldrar att hitta utrymme for aterhdmtning &ven i en pafrestande situation, for att

mdjligen forebygga dkad psykisk ohélsa eller utmattning.

Nyckelord: postinfektiosa tillstdnd, postcovid, ME/CFS, PANS/PANDAS,

moderskap, fordldraskap



Tack!
Vi vill tacka deltagarna i studien som generdst har delat med sig av sin tid och sina

berittelser. Tack for ert fortroende!

Tack till Kajsa! Du har trott pd var formaga och gett oss mycket frihet i vért arbete. Tack for
ditt engagemang, lugn och tillgdnglighet!

Sist men inte minst vill vi tacka varandra for den hér perioden och allt den har inneburit!
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“Hela livet kopplar ju ner” - En reflexiv tematisk analys av mammors erfarenheter av
att ha ett barn med postinfektiost tillstind
Efter en genomgangen infektion &dr det relativt vanligt att den som blivit drabbad har

en del kvarstdende symptom eller far nya symptom i efterforloppet (Choutka et al., 2022).
For en del blir dessa symptom sa allvarliga att de innebér en pataglig funktionsbegransning
for den drabbade. I samband med covid-19-pandemin dkade intresset for postinfektidsa
symptom efter genomgangen covid-19-infektion, med symptom som andndd, fatigue (kraftig
fysisk och/eller mental trétthet som inte forsvinner av vila), smirta och kognitiv dysfunktion
(Kluge et al., 2022). Samtidigt forskare lyft likheter i symptombild mellan postcovid och
andra tillstdnd efter infektioner och argumenterat for att skifta fokus fran enbart postcovid till
postinfektiosa tillstdnd mer generellt (The Lancet Regional Health, 2022).

I dagslédget saknas det en enhetlig definition av postinfektiosa tillstdnd, men en
majoritet av litteraturen definierar postinfektidsa tillstdind som symtom efter infektion som
kvarstar 12 veckor eller mer, utan annan medicinsk forklaring (Minotti et al, 2024). Vanliga
rapporterade symtom for flera olika postinfektiosa tillstind &r problem med andning, smérta,
trotthet och kognitiva symtom sisom minnessvarigheter och fatigue. Aven psykiska symtom
har rapporterats, bland annat nedstimdhet och angest.

Postinfektiosa tillstaind kan drabba sdvil barn som vuxna, men i dagsldget saknas
kunskap om hur barn drabbas (Minotti et al., 2024). Det finns dven behov av studier som
fokuserar pé konsekvenserna barns postinfektiosa tillstind har for familjerna 1 stort,
exempelvis skolfranvaro, ekonomiska pafrestningar och paverkan pé relationer och fritid. Nar
ett barn blir sjukt paverkas fler 4n enbart barnet, och att ta hand om det sjuka barnet och
samtidigt hantera alla andra aspekter av livet kan bli en tung borda for forédldrar (Kratz et al.,
2009). Det ér darfor av intresse att nd en djupare forstaelse for fordldrars erfarenheter av att
ha ett barn med postinfektiost tillstand, sé att samhéllsaktorer kan ge béttre stod till dessa
barn och familjer.

Foljande uppsats dr en intervjustudie av mammors erfarenheter av att ha ett barn med
postinfektiost tillstand. Syftet med studien &r att fordjupa forstaelsen for hur foréldrar
beskriver av sina erfarenheter av att ha ett barn eller ungdom med ett postinfektiost tillstand.

Postinfektiosa tillstind
Det saknas en enhetlig definition for postinfektidsa tillstdind, men generellt kan man

sdga att postinfektiosa tillstind innebér ihdllande symtom, i ménader eller &r, efter en virus-

eller bakterieinfektion (Bannister, 1988; Chandan et al., 2022; Choutka et al., 2022; The



Lancet Regional Health, 2022). Postinfektidsa tillstand har fatt mer uppmérksamhet i
samband med covid-19-pandemin (Choutka et al., 2022), men ur ett medicinhistoriskt
perspektiv ér postinfektidsa tillstaind inget nytt fenomen. Det har rapporterats ihallande
symtom efter ett flertal virus- eller bakterieinfektioner, exempelvis efter ebolavirus,
herpesvirus, influensa och borrelia (Stefano, 2021; Bannister, 1989; Rebman & Aucott, 2020;
The Lancet Regional Health, 2022). Postinfektiosa tillstdnd karaktdriseras av utebliven
aterhdmtning frén den akuta infektionen, dir den somatiska grunden till varfér symtom
utvecklas och kvarstér i dagsldget inte &r helt klarlagd (Choutka et al., 2022). Choutka et al.
(2022) beskriver vidare att tillstinden ofta forblir odiagnostiserade pa grund av deras icke-
specifika natur och en franvaro av diagnostiska kriterier. Postinfektidsa tillstand &r saledes
véldokumenterade, men trots att forskning pagdtt under decennier saknas fortfarande en
enhetlig definition och evidensbaserade forklarings- och behandlingsmodeller.

I samband med covid-19-pandemin 6kade intresset for postinfektidsa symtom efter
just covid-19, men dven postinfektisa tillstind i stort. Ar 2022 publicerade The Lancet
Regional Health en artikel i vilken forfattarna lyfter likheter i symtombild mellan tillstdnd
efter olika virusinfektioner och uppmanar forskningsvirlden att belysa andra postinfektidsa
tillstdnd dn enbart postcovid. De framhéller att den stora mangd forskning som kommit ur
covid-19-pandemin kan mojliggdra ett fordjupande av kunskapen om postinfektiosa tillstdnd 1
en vidare bemérkelse.

De specifika postinfektiosa tillstinden i studien
I detta avsnitt redogors kort for de specifika postinfektidsa tillstdnd som studiens

deltagares barn hade eller ville bli utredda for; postcovid, myalgisk encefalomyelit eller
‘chronic fatigue syndrome’ (ME/CFS) och ‘pediatric acute-onset neuropsychiatric syndrome’
(PANYS).
Postcovid

World Health Organisation (WHO) definierar ‘post COVID-19 conditions’ som
ihédllande symtom eller utvecklandet av nya symptom tre méinader efter avslutad covid-19-
infektion med symtom som varar dtminstone tvd ménader, utan annan forklaring (WHO,
2023). Postcovid ar ett tillstdind som berdknas uppkomma efter &tminstone 10% av covid-19-
infektioner (Ballering, 2022). Samtidigt framhaller Socialstyrelsen (2021) att det &r svért att
uppskatta hur minga som dr drabbade av postcovid, och att de studier som @mnat undersoka
detta rapporterar en frekvens mellan 4-78%, beroende pa definition av postcovid, tidpunkt

for métning och undersokt geografiskt omréde.



I skrivande stund finns det 6ver 200 symptom kopplade till postcovid rapporterade i
litteraturen (Kluge et al., 2022). Vanliga symtom inkluderar andndd, fatigue, smérta,
psykologiska symtom och kognitiv dysfunktion, men symtomen varierar och personer med
kvarvarande symtom efter covid-19-infektion har ofta flera symtom samtidigt (Kluge et al.,
2022; Socialstyrelsen, 2021). De vanligaste registrerade symtomen i Sveriges patientregister
ar besvar med lungfunktion och andning, hjérntrotthet eller kognitiv nedséttning samt smérta
(Socialstyrelsen, 2021).

En signifikant forhdjd prevalens av posturalt ortostatiskt takykardisyndrom (POTS)
rapporteras for personer som haft covid-19 (Mallick et al., 2023). POTS kénnetecknas av en
hjértfrekvensokning pa mer én 30 slag/minut (eller en hjartfrekvens pa mer &n 120
slag/minut) inom 10 minuter i stdende position hos vuxna och en 6kning pa mer dn 40
slag/minut for personer mellan 12—19 ar. Associerade symtom inkluderar besvér med trotthet,
hjértpalpitationer, nedséttning av den kognitiva formégan, konditionsnedséttning och
huvudvirk. De exakta mekanismerna bakom POTS och vad i postcovid som inducerar POTS
ar annu inte helt klarlagt och faltet 4r i behov av vidare forskning (Mallick et al., 2023;
Arnold et al., 2018).

Nér Barnombudsmannen (2021) publicerade sin kartliggning av covid-19-pandemins
konsekvenser for barn betonades vikten av att folja de barn som drabbats av langvariga
symptom efter sjukdom i covid-19. De intervjuade barnen beskrev att de madde déligt pa
olika sétt, men aterkommande var trotthet, andfaddhet och lukt- och smakbortfall. Vissa av
barnen hade drabbats av kognitiva svérigheter sdsom hjéarntrétthet eller problem med minnet.
Barnombudsmannen rapporterade ocksa paverkad skolgang, dir hog skolfrdnvaro var vanligt
forekommande. Flera barn de intervjuades inom ramen for rapporten hade anpassad
skolgéng, medan det framkom stor variation i vilken grad skolan genomfort anpassningar.
Manga av barnen beskrev hur de édlskade sina vanliga fritidsaktiviteter och ldngtade efter en
vanlig fritid igen. Barnombudsmannen (2021) lyfte vidare att antalet barn som 6nskade att bli
intervjuade var mycket storre dn vad de hade forvintat sig, utifrdn rapporter fran bland annat
Folkhédlsomyndigheten som rapporterade att barn i lag grad drabbades hért av langvariga
symtom efter covid-19. De menade att instdllningen att barn inte drabbats hért ar
problematisk och framhdll att flera barn beskrev att de kénde sig osynliggjorda och
missforstadda i kontakten med sjukvard och skola. Barnombudsmannen framhdll att faktorer

sasom att kdnna sig trodd och tagen pa allvar ger barnen trygghet och hopp.



Minotti et al. (2024) gjorde en systematisk 6versikt om postcovid och andra
postinfektiosa tillstdnd hos barn och ungdomar och jamférde dessa utifrdn symtomatologi,
patogenes och forlopp. Resultaten bekriftade ett delvis 6verlapp mellan postcovid och andra
postinfektiosa tillstdnd, men de menar ocksé att postcovid bor betraktas som ett unikt tillstdnd
som delar viss klinisk presentation med postinfektidsa tillstdnd efter andra infektioner. En
likhet mellan postcovid och andra postinfektidsa tillstand hos barn var fatigue, vilket
forfattarna identifierade som en risk for begrédnsningar i barnets skolgéang, fritid och
konsekvenser for familjen. Samtidigt verkade vissa symtom vara specifika for patientgruppen
med postcovid, sdsom fordndringar i lukt- och smaksinne och neurokognitiva symtom, sdsom
bristande koncentration. Data relaterade till deras sekundéra utfallsvariabler (skolfranvaro,
begrinsningar i aktivitet och skolbetyg) var enbart tillgéingliga for ett fatal studier. Forfattarna
konstaterade att postinfektiosa tillstand aterfinns efter en rad olika infektioner, men att
tillstdnden &r heterogena och att vidare studier behovs for att béttre forsta tillstinden. De
lyfter behovet av att undersoka skillnader mellan barn med respektive utan komorbiditet,
vérdbelastning och de socioekonomiska konsekvenserna for barnen och deras familjer.
Mpyalgisk encefalomyelit/chronic fatigue syndrome (ME/CFS)

Myalgisk encefalomyelit eller ‘chronic fatigue syndrome’ (ME/CFS) ir ett tillstand
som kan drabba savil vuxna som barn. ME/CFS innebér en komplex konstellation av symtom
som karaktdriseras av kronisk fatigue och kdnnetecknas ofta dven av anstringningsutlost
forsdmring. Det dr dven vanligt att personer med ME/CFS har svért att sova nattetid, har
koncentrationssvarigheter, huvudvirk, svart att std upp och nedstimdhet eller angest (Bested
& Marshall, 2014; SBU, 2018; Seton et al., 2024; Walitt et al., 2024; Wang et al., 2023). I
skrivande stund saknas det konsensus géllande de underliggande mekanismerna for ME/CFS,
men hypoteser inkluderar avvikelser i immunforsvarets funktion neuroendokrin dysreglering,
infektion och psykosociala faktorer (Bested & Marshall, 2014; Seton et al., 2024; Walitt et
al., 2024; Wang et al., 2023). Manga som far ME/CFS far det efter en infektion, debut och
symtombild ar dock heterogen, vilket i kombination med komorbiditet gor tillstdndet svart att
kategorisera, diagnosticera och behandla. I dagsldget fokuserar behandlingsmal for ME/CFS
pa symtomlindring, funktionell aterhdmtning och forbattring av livskvalitet. Behandling som
riktar in sig pd den bakomliggande orsaken till ME/CFS saknas, pd grund av att tillstdndet
dnnu inte ar tydligt definierat eller forstatt (Bested & Marshall, 2014; SBU, 2018; Seton et
al., 2024; Walitt et al., 2024; Wang et al., 2023).

Rowe (2019) rapporterar att 68% av en kohort med barn med ME/CFS uppgav fullt
tillfrisknande efter 10 &r och att den genomsnittliga sjukdomslédngden var 5 ar. I princip
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samtliga barn som f6ljdes i studien uppnadde funktionell forbattring, men 5% hade fortsatt
stora svarigheter, och ytterligare 20% hade betydande svarigheter. Rowe (2019) fann inga
baslinjeprediktorer for tillfrisknande, men fann att depression, angest, POTS och smirta vid
uppfoljningstillfille utgjorde hinder for tillfrisknande eller funktion. Stéttande personal,
fortsatt skolgang och funktionella strategier identifierades som hjélpsamt.

Bested och Marshall (2014) fann att 80% av patienter hade svart att f& en ME/CFS-
diagnos och att patientgruppen ofta moéttes av misstro och forlgjligande fran vérdgivare,
vilket beskrevs bero pa att ldkarna inte hade lért sig om ME/CFS under sin utbildning.
Pediatric acute-onset neuropsychiatric syndrome (PANS)

‘Pediatric acute-onset neuropsychiatric syndrome’ (PANS) ér tillsammans med
diagnosen ‘pediatric autoimmune neuropsychiatric disorders associated with streptococcal
infections’ (PANDAS) en omdebatterad diagnos som inte forekommer som en specifik
diagnos i ICD-10, men som kan stéllas under diagnoskoden “andra specificerade tillstdnd
som involverar immunmekanismer inte pa annat stille klassificeras” i ICD-10 (Gagliano et
al., 2023). Problematiken debuterar huvudsakligen hos yngre barn, men kan ocksa
forekomma hos vuxna.

PANS innebir en abrupt debut av ‘obsessive-compulsive disorder’ (OCD) eller
allvarlig restriktion av mat i kombination med minst tvd neuropsykiatriska symtom som
ocksa debuterar plotsligt. Exempel pd neuropsykiatriska symtom &r bland annat dngest,
emotionell instabilitet och beteenderegression i utvecklingen. Symtomen ska inte béttre
forklaras av nagot annat tillstaind. Det saknas vedertagen forklaringsmodell for tillstdndet och
det rdder oenigheter kring vilka behandlingar som dr lampliga samt vilken effekt de har.
Bland foreslagna och anvénda behandlingar aterfinns bland annat SSRI, antibiotika,
beteendeterapier och immunoglobinbehandling (Wilbur et al., 2019; Gagliano et al., 2023).
Socialstyrelsens riktlinjer beskrev 2021 att det vetenskapliga underlaget dr otillrdckligt for att
kunna ge rekommendationer om behandling i nulédget.

Vérd for postinfektiosa tillstind i Sverige
Patientorganisationen Svenska Covidforeningen genomforde i februari 2024 en

kartlaggning av postcovidmottagningar i Sverige, dédr de konstaterade att fyra av landets 21
regioner hade nadgon form av mottagning for postcovid eller postinfektiosa tillstdnd vid tiden
for kartlaggning. Flera tidigare postcovidmottagningar har idag omvandlats till mottagningar
for postinfektiosa tillstdnd (Sodra sjukvérdsregionen, 2022; Vardgivarguiden, 2023).
Rehabiliteringsmottagningen for postcovid i Trelleborg, nedlagd sedan 2023, lyfte i

samband med nedldggningen att de upplevde att det var svart att na ut till andra vardinstanser
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med information om att det fanns en postcovidmottagning i Trelleborg, vilket innebar ett
langre remissinflode dn véntat. I samband med nedlidggning genomforde de en enkitstudie
som gick ut till samtliga inskrivna, dér det framkom att en klar majoritet av patienterna
uppskattade mottagningen och var missndjda med att ansvaret flyttades till primérvarden. De
rapporterar dven att patienter uppgett att de inte ként sig forstddda av andra vardinrattningar
och Forsikringskassan (Thorvaldsson et al., 2023).

Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) beskrev &r 2022
kunskapsldget for postcovid som vixande, men att forskningsfaltet &r s pass nytt att det
saknas mycket kunskap om behandling och konsekvenser av covid-19. SBU har fatt i
uppdrag av regeringen att genomfora en kunskapssammanstillning inom omradet postcovid
och andra postinfektiosa tillstdnd, med planerad publicering under senare hélften av 2024.
Myndigheten for vardanalys har av regeringen fatt i uppdrag att kartldgga varden och
omsorgen av personer med postcovid, och konstaterar i promemorian “Postcovid under
utredning ”’ (2022) att det finns begrénsad evidens for arbetssitt att utreda, behandla och
rehabilitera personer med postcovid, och dér kunskapsléget for behandling av barn med
postcovid ér sdrskilt svagt.

Att vara foralder till ett sjukt barn
Nir ett barn blir sjukt pdverkas fler &n enbart barnet och ett barns sjukdomstillstdnd

paverkar dven fordldrarna och familjesystemets vdlmaende och hélsa (Cohn et al., 2020;
Kratz et al., 2009; Mroskova et al., 2020). Att ta hand om det sjuka barnet och samtidigt
hantera alla andra aspekter av livet kan bli en tung borda for forédldrar och forskning har
funnit att fordldrar till kroniskt sjuka barn har sémre psykisk hélsa (mer nedstimdhet och
angest) jaAmfort med fordldrar till friska barn (Cohn et al, 2020; Kratz et al., 2009). Tidigare
forskning har visat att social isolering, anstrangda relationer och frustration gentemot vard-
och skolsystem utgor hinder for fordldrars vilmaende i samband med langvarig sjukdom hos
deras barn, medan det upplevs som hjélpsamt att kdnna sig forberedd pé situationen, tala med
andra i samma situation, bli en foresprikare, utveckla partnerskap och att ta hand om sig sjalv
(Kratz et al., 2009).

Mroskova et al. (2020) undersokte forekomsten av utmattning hos fordldrar till barn
med olika fysiska och psykosociala tillstind. De fann att vrdandet av ett sjukt barn utgjorde
en riskfaktor for utmattning hos fordldrarna och artikelforfattarna menar att graden av
utmattning troligen paverkas mer av fordldrarnas subjektiva uppfattning av barnens
sjukdomstillstdnd &n sjukdomens objektiva natur (exempelvis grad av funktionsnedséttning

och sjukdomsléngd). Samtidigt som de fann att ha ett sjukt barn kar risken for att fordldrarna
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drabbas av utmattning papekar de att det enbart &r en av manga riskfaktorer for utmattning,
och att det finns andra faktorer som kan paverka fordldrarnas psykiska hélsa, sdsom socialt
stod, fordldrarnas personligheter och hur familje- och partnerrelationer fungerar.

Att sakna medicinsk diagnos for sina kroppsliga symptom
Det férekommer forskning om hur personer upplever det att inte f& en medicinsk

diagnos for sina kroppsliga symptom, vilket inte dr ovanligt vid postinfektiosa tillstdnd. Lian
et al. (2017) utforskade hur personer med medicinskt ofoérklarade kroppsliga symptom
beskrev sina interaktioner med sjukvarden. Deltagarna rapporterade att de hade blivit bemdtta
med misstro fran vardpersonal, blivit foreslagna respektlosa behandlingsalternativ och att de
fatt motta olampliga psykologiska forklaringar. De beskrev vidare marginalisering av
erfarenheter, en avsaknad av fysiologiska undersdkningar och skadliga hilsorad. Den storsta
kéllan till missnoje var ndr lékare inte formedlade ett erkdnnande av patientens egna
upplevelser, kunskap och autonomi. Lidén et al. (2015) framhéller att nér fysiska symptom
inte kan faststéllas, forklaras eller behandlas med biomedicinsk kunskap sé dr relationen
mellan patient och lékare avgdrande.

Att inte erhalla medicinsk diagnos for sina kroppsliga symptom kan forstas utifran tre
faser, utifran Kornelsen et al. (2015). I den forsta fasen dominerade ett sokande efter diagnos,
dér personen sokte vard i hog utstrackning for att kunna namnge sitt tillstdnd. Deltagarna
upplevde dels en ldttnad nér ett testresultat kom tillbaka negativt och ett farligt hélsotillstdnd
kunde uteslutas, dels en oro nér ingen definitiv orsak till symptom kunde fastslés. I den andra
fasen dominerade ovissheten kring orsaken till symptomen och osékerhet kring hur framtiden
skulle bli, dar deltagarna beskrev obehag, fortvivlan och social isolering. I denna fas gjorde
deltagarna forsok att normalisera sin vardag, bland annat genom att maskera sina symptom
fran omgivningen pa grund av oron att gora bort sig eller bli sedd som en belastning. I den
tredje fasen, nér lingre tid passerat sedan symptomdebut, uttryckte deltagarna en varierande
grad av acceptans kring sin situation. De som uppvisade en hog grad av acceptans ség forbi
diagnosen och fokuserade pa att forbattra livskvalitet och hittade metoder for att hantera det
kroppsliga obehaget, medan de som uppvisade ldgre grad av acceptans istéllet kiinde sig
besegrade av sina symptom och sjukvérden.

Salutogent perspektiv

Kénsla av sammanhang (KASAM) dr en term myntad av Antonovsky pd 1990-talet.
(Antonovsky, 1996; Socialstyrelsen, 2022). Termen beskriver i vilken grad en person har en
kénsla av att saker dr begripliga och tillit till sin egen forméga att mdta och hantera livet.

KASAM bygger pé en salutogen modell av Antonovsky dér friskhetsfaktorer betonas.
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Modellen férminskar inte medicinska &kommor, men fokus &r pa faktorer som kan ka en
persons livskvalitet trots omstdndigheterna, och inte enbart pa faktorer som syftar till att
reducera symptom eller riskfaktorer. I dagsléget dr 6kning av livskvalitet och funktionalitet
behandlingsmaél vid insatser for ME/CFS utifrn rddande brist pa kunskap kring den
somatiska grunden for ME/CFS (SBU, 2018).

Veenstra och Moum (2005) fann att en persons KASAM kan paverkas av sjukdom
samtidigt som en persons upplevelse av sjukdom kan paverkas av personens KASAM. De
lyfter att en langvarig sjukdom kan minska graden av begriplighet genom att utgora ett hot
mot sjdlvet, identitet och coping. Eriksson och Lindstrom (2007) gjorde en dversikt Gver
studier som undersokte sambandet mellan KASAM och hélsa, och fann ett starkt samband
mellan KASAM och upplevd hélsa, framfor allt psykisk hdlsa. Sammantaget menar de att
KASAM iér en viktig faktor for utvecklandet och vidmakthallandet av hilsa, men att
begreppet ensamt inte forklarar generell hédlsa. De menar vidare att en salutogen modell ar ett
vérdefullt forhéllningssatt vilket bor implementeras i hdgre grad i varden.

Syfte och fragestillning
Det finns forskning om fordldrars erfarenheter av att leva med ett sjukt barn, men den

forskningen studerar oftast sjukdomstillstind med vedertagna definitioner och
forklaringsmodeller, vilket &r ndgot som saknas for postinfektiosa tillstaind. Det har i
litteraturen framhéllits ett behov av studier som fokuserar pa konsekvenserna av
postinfektiosa tillstdnden for barn och familjer, sdsom skolfranvaro, ekonomiska
pafrestningar och pdverkan pa relationer och fritid (Minotti et al, 2024).

Syftet med studien var att fordjupa forstaelsen for hur foréldrar beskriver av sina
erfarenheter av att ha ett barn eller ungdom med ett postinfektiost tillstaind. Da intervjuer
genomfordes uteslutande med mammor till drabbade barn, sa justerades fragestillningen for
att spegla detta. Frigestillningen var "Hur beskriver mammor till barn och ungdomar med

postinfektiosa tillstdnd sina erfarenheter?”

Metod
Syftet med studien var att fordjupa forstaelsen for hur foréldrar beskriver sina

erfarenheter av att ha ett barn med ett postinfektidst tillstdnd och darfor valdes en kvalitativ
metodologi eftersom kunskap om ménniskors upplevelser och dsikter enligt Willig (2022)
bist samlas genom denna metodologi. For att behdlla en 6ppenhet och foljsamhet for
deltagarnas upplevelser och samtidigt rama in fokus for intervjuerna samlade vi in data

genom semistrukturerade intervjuer (Willig, 2022). Data analyserades med reflexiv tematisk
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analys (Braun och Clarke, 2022). Reflexiv tematisk analys valdes da metoden syftar till att
identifiera monster av mening i deltagarnas berittelser.

I den hér studien har vi antagit en kritiskt realistisk héllning, vilket innebir att vi
betraktar det deltagarna berittar som en tolkning av verkligheten och att vi genom att
tolka det de sdger kan finna en djupare och underliggande mening (Braun &

Clarke, 2022; Willig, 2022). Vi som forskare &r i tolkningsprocessen med att skapa mening
av deltagarnas beréttelser, dir vara egna perspektiv och erfarenheter formar de resultat vi far
(Braun & Clarke, 2022). Det innebdér att vi behover vara uppmérksamma pé vért bidrag till
processen genom ett reflexivt forhallningssatt (Braun & Clarke, 2022). Vi har strivat efter att
vara uppmérksamma pé och reflektera kring hur vér avsaknad av erfarenheten att vara
mamma till ett barn med postinfektiost tillstdnd paverkade hur vi uppfattade deltagarnas
beskrivningar och arbetet med att analysera data.

Studien har genomforts som en del av forskningsprojektet “Barn, ungdomars och
vardnadshavares upplevelser av att leva med postinfektiosa tillstdnd och deras kontakter med
sjukvérden” vid Institutionen for psykologi vid Lunds universitet. Ansvarig forskare dr Kajsa
Jarvholm. Det var i samradd med ansvarig forskare som denna studies syfte och design
utformades. Frigestillning, utveckling av intervjuguide, datagenerering och bearbetning av
data, slutsatser och forfattandet av denna uppsats har utformats av och ansvaras for av
forfattarna.

Deltagare
Till studien rekryterades vardnadshavare till ett barn eller ungdom mellan 12-21 ar

som har eller har haft langvariga symptom efter en genomgangen infektion, och som kunde
genomfora en intervju pa svenska. Langvariga symptom definierades av forfattarna som att
ha varat minst tre manader efter infektionen, men behovde inte finnas kvar vid tillfallet for
intervjun. Infektionen eller det postinfektidsa tillstdndet behdvde inte vara bekréftat av
sjukvarden. Rekryteringen skedde under februari 2024 genom annonsering i sociala medier
(se bilaga 1) och en poster sattes d&ven upp négra platser i Lund (se bilaga 2). Annons for
rekrytering publicerades pd hemsidorna for patientorganisationerna Svenska
Covidforeningen, forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk presentation (SANE)
och Riksforbundet for ME-patienter (RME). Deltagarna anmélde intresse att delta genom att
fylla i en enkét gjord i enkédtverktyget Sunet Survey.

Kommunikation med deltagarna skedde via mejl och telefon. 56 virdnadshavare
anmaélde intresse for att delta, varav 19 bjdds in till intervju. De 19 som bjdds in for att delta

valdes ut utifrdn att de som anmaélde intresse forst skulle prioriteras samt att det skulle finnas
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en spridning i vilka postinfektiosa tillstind som barnet hade. Spridning var 6nskvirt utifran
antagandet att det skulle finnas likheter i vardnadshavarnas erfarenheter, oavsett specifikt
tillstdnd.

Ett informationsbrev (se bilaga 3) skickades till dem som erbjdds intervju, med
information om studiens bakgrund och syfte, datahantering, sekretess, tainkbara fordelar och
risker med deltagande i studien, information om resultat och frivillighet. Informationsbrevet
inneholl ocksé kontaktinformation till ansvarig forskare och uppsatsforfattarna. Deltagarna
fick vdlja om de ville delta i en intervju pa plats i Lund eller via videomote. Av de 19 som
bjods in till intervju svarade 15 att de ville delta, De fyra andra svarade inte alls.

I mars 2024 genomfordes 15 intervjuer, varav nio inkluderades i dataanalysen. Att
inte alla 15 intervjuer analyserades berodde pa studiens tidsbegransningar. Vilka intervjuer
som skulle analyseras avgjordes utifran att det skulle forekomma rika beskrivningar av
erfarenheter som skulle kunna besvara fragestdllningen och att det skulle finnas en viss
spridning pa vilka diagnoser som forekom 1 beréttelserna, i syfte att fa en bredare spridning
av erfarenheter hos deltagarna.

Datagenerering
En semistrukturerad intervjuguide utformades av uppsatsforfattarna (se bilaga 4) och

anvéndes 1 datagenereringen. Intervjuguiden hade fokus pa deltagarnas erfarenheter av att
vara vardnadshavare till ett barn eller ungdom med ldngtidsymtom efter infektion och
upplevda konsekvenser for skola, fritid och familjelivet. Andra omrédet som var av intresse
var vardsokande och erfarenheter av sjukvarden. Frigorna formulerades pa ett dppet sitt for
att ge sa mycket plats som mojligt at deltagarnas egna tankar och erfarenheter (Willig, 2022).
Foljdfradgor var i regel av fortydligande eller fordjupande art, som att be om konkreta
exempel.

Samtliga intervjuer genomfordes pd Zoom, en moétesplattform som Lunds universitet
tillhandahaller. Langden pa de inkluderade intervjuerna var mellan 32 och 79 minuter (m=56
min). Samtliga deltagare var mamma till barnet med postinfektidst tillstdnd. Atta av nio
deltagare levde tillsammans med en man som var barnets pappa. De postinfektiosa tillstdnd
som deltagarnas barn hade eller misstinktes ha var postcovid (n=5), PANS (n=2) och
ME/CFS (n=2). Barnen och ungdomarna, varav atta var flickor och en pojke, var idag mellan
12 till 21 &r (m=16). Alder for barnets insjuknade varierade mellan 6 r och 16 ar (m=11).
For att bevara deltagarnas anonymitet har vi valt att inte uppge vilket tillstdnd en unik
deltagares barn har. I citaten sa anvdnds pronomen hen for barnen med postinfektiosa

tillstand, syskon och sjukvardspersonal.
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Intervjuerna spelades in via diktafon och Zoom. Ljudfilerna fordes over till ett USB-
minne och raderades frdn datorerna efter att transkriptionerna var genomforda. Intervjuerna
transkriberades med datorprogrammet Whisper som tillhandahélls av Institutionen for
psykologi och transkriptionerna kontrollerades dérefter av uppsatsforfattarna. All information
som kunde roja intervjupersonernas identiteter, s& som personnamn och namn pé orter,
uteldmnades fran transkriptionerna. Ljudfilerna forvarades i ett last skdp pa institutionen.

Dataanalys
Analysen gjordes utifran intervjustudiens syfte att fordjupa forstdelsen for hur

fordldrar beskriver sina erfarenheter av att ha ett barn med postinfektidst tillstdnd. Reflexiv
tematisk analys anvdndes for att hitta monster och teman for att forstd mening och beskriva
fenomenen i deltagarnas upplevelser (Braun & Clarke, 2022). I var analys foljde vi de sex
faser for reflexiv tematisk analys som beskrivs av Braun och Clarke (2022), vilket redogors
for nedan. Vi vill ddremot lyfta att vi inte arbetade linjart frin fas ett till sex, utan vi rorde
mellan de olika faserna i olika omgangar for att fordjupa var analys i linje med metoden
(Braun & Clarke, 2022).

I fas ett sa lyssnade vi igenom alla intervjuer minst en géng, liste igenom det
transkriberade materialet och forde anteckningar dver initiala tankar och idéer. I steg tva
kodades data som verkade intressanta och meningsfulla for forskningsfragan. Inledningsvis
for hand och dérefter i datorprogrammet Nvivo (QSR International). De tva forsta
intervjuerna kodades gemensamt av forfattarna for att komma i gdng med kodningen, darefter
kodades resten av intervjuerna pd varsitt hill for att sedan jaimfora och finga upp olikheter.
Var ambition var att ta tillvara pa vara olika perspektiv och fa en mer méngfacetterad
forstaelse i tolkningen av data. Koderna diskuterades och fordndrades kontinuerligt under fas
tvd, men vissa korrigeringar av koderna gjordes dven i senare faser. Totalt genererades 75
koder, men alla inkluderades inte i de teman som genererades, exempelvis anvindes inte
koderna om samarbete med skola under sjilva arbetet med teman.

Under steg tre diskuterades forskningsfrdgan och justerades fran den preliminéra “Hur
beskriver vardnadshavare till barn och ungdomar med postinfektidsa tillstdnd sina
erfarenheter?” till “Hur beskriver mammor till barn och ungdomar med postinfektiosa
tillstdnd sina erfarenheter?” I steg tre grupperades koderna pé lappar 1 kluster som vi
upplevde hade gemensamma ndamnare och dessa blev preliminira teman. Denna fas adterkom
vi till under arbetets gang, dér vissa teman arbetades ihop och andra skapades till nya teman. I

steg fyra arbetade vi med tankekartor och forsokte klara ut forhallandet mellan olika teman
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och gick tillbaka till transkriptionerna och koderna for att faststélla att teman hade en nira
forankring till deltagarnas berittelser.

I steg fem namngavs teman och nagra citat som bidrog till forstaelsen av teman valdes
ut for att inkludera i uppsatsen. For att sékerstélla anonymitet och gora citaten mer ldsbara
dndrades de frin talsprak till skriftsprak och dialektala markorer togs bort. Citaten
omarbetades delvis genom att addera punkter och kommatecken. Upprepningar av ord togs
bort samt sidospar, vilket har markerats med hakparentes med tre punkter i. I steg sex skrevs
resten av uppsatsen klart, dir fokus 1ag pa att viva samman rapporten till en
sammanhingande och dvertygande historia.

Etiska overviganden
Studien ingér i forskningsprojektet Barn, ungdomars och vardnadshavares

upplevelser av att leva med postinfektiosa tillstand och deras kontakter med sjukvarden (Dnr
2023-07523-01) och godkidndes av Etikprovningsmyndigheten 2024-02-05. Diskussionen
nedan dr en redovisning for hur etiska aspekter har tagits i beaktning under intervjustudien
genomforande.

I enlighet med etiska riktlinjer (Willig, 2022) fick deltagarna, innan de tog stéllning
till sin medverkan i intervjun skriftlig information om studien, specifik information om
intervjuns uppldgg och syfte, information om frivillighet, ritten att avbryta sitt deltagande
samt hur insamlade data och personuppgifter hantera (se bilaga 3). Deltagarna erhéll ingen
ersédttning for sin medverkan. Intervjuerna inleddes med att deltagaren fick mojlighet att stilla
eventuella fragor, varpa ett muntligt informerat samtycke spelades in (se bilaga 5). Forst nér
informerat samtycke erhéllits paborjades intervjun.

Eftersom studien hanterar kinsliga personuppgifter var det sarskilt viktigt att hantera
dessa pa ett sdkert sitt. Ljudfiler och transkribering forvarades pd USB-minnen dér filnamnen
var kodade. Kodnyckeln forvarades separat. Samtycke forvarades separat frén de inspelade
intervjuerna och transkriptionerna. Insamlade data hanterades endast av forfattarna
involverade 1 projektet. Ansvarig forskare Kajsa Jarvholm forvaltar materialet efter studiens
avslut.

En mojlig negativ konsekvens av att delta i studien som identifierades var om
berdttandet skulle rora upp negativa kénslor for deltagaren. For att hantera detta sa
informerades alla deltagande om att de kunde kontakta ansvarig forskare och legitimerad
psykolog Kajsa Jarvholm for ett samtal om de dnskade efter intervjun. Deltagarna
uppmuntrades ocksa att dela med sig av synpunkter pé studiens utformande till

forskargruppen.
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Resultat
Tva teman och fyra underteman arbetades fram med den reflexiva tematiska analysen

(se Tabell 1). Huvudtemat Orientera utan karta och kompass beskriver hur deltagarna
forsoker forsta vad deras barn har drabbats av och kénslan av att sakna information och stod
fran sjukvarden. Undertemat Skapa begriplighet lyfter deltagarnas forsok att skapa
begriplighet av en okénd och svarforstadd sjukdom. I undertemat I ndgon annans héinder
fordjupas deltagarnas upplevelse av att vara uteldmnad till vardpersonalens beddmningar och
mdta misstro. Huvudtemat Allt f6r mitt barn beskriver hur deltagarna kdmpar for sitt barn och
gor allt 1 sin makt for att forsoka fa en forandring. Undertemat Pausa livet - barnet dr sjukt!
fordjupar sig hur deltagarna upplever att barnet sjukdom har paverkat deras och familjens liv.
Undertemat Hdlla fran en tom bdgare lyfter hur deltagarna uppoffrar sina egna kénslor och

behov till forman for att kunna hjilpa barnet ma bittre.

Tabell 1

Tematisk karta 6ver studiens tema

Huvudtema Undertema
Orientera utan karta och kompass Skapa begriplighet

I nagon annans hdnder

Allt for mitt barn Pausa livet - barnet dr sjukt!
Hilla fran en tom bégare

Orientera utan karta och kompass
Huvudtemat Orientera utan karta och kompass beskriver hur deltagarna gor sitt

yttersta for att forsoka forstd vad deras barn har drabbats av och vad som skulle kunna hjélpa
dem. For oss framtrader en bild av en mamma som star ensam i en tét skog utan bade karta
och kompass, dér hon forsoker hitta vigen som leder fram till korrekt diagnos och vard. I
undertemat Skapa begriplighet beskrivs hur deltagarna forsoker skapa sig en enhetlig bild av
déligt forstddd sjukdom; hur de forsoker skapa begriplighet. I undertemat / nagon annans
hénder beskrivs hur deltagarna upplever sig utlimnade till enskild vardpersonals asikt och
bedomning, samt den misstro de méter i sina forsok att hjélpa sitt barn.
Skapa begriplighet

I intervjuerna beskriver mammorna till barn med postinfektiosa tillstdnd hur de
anstranger sig till det yttersta for att ge konturer till en sjukdomsbild som saknar tydliga

kanter. De forsoker skapa en begriplighet i tillstdinden som préglas av en, for nérvarande,
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avsaknad av biologiska markdrer, ett fluktuerande forlopp och icke-specifika symtom.
Deltagare B beskriver att: ”Det har ju varit ett véldigt varierat forlopp som har blivit, varit
lindrigt i borjan, forvirrats till svért och sen varit mer lindrigt.” Tillstdndens oklara natur
utgor ett hinder for skapandet av begriplighet och riktning framat. Deltagare F

uttrycker: ”men det svéra dr dnd4 att det hér &r en sjukdom med ett miende som gar i vgor
lite sa att det dr anda ratt sa svart att veta med sikerhet vad det dr som faktiskt har effekt och
inte.” Den svarfingade sjukdomen blir ett hinder for utvérdering av insatser, vilket forsvarar
skapandet av begriplighet. Samtliga deltagare har vént sig till sjukvarden for att {4 svar och
skapa begriplighet, exempelvis efterfrdgar ménga av deltagarna en tydligare och mer jidmlik

diagnostisk process. Deltagare D ger uttryck for strdvan efter en diagnos fran sjukvérden:

Och jag kan séga att vi forsokte ju i en diagnos, men pa [barnmedicin] sa
ville de inte ge ndgon diagnos till [mitt barn], for att de tycker att man ger
ingen, speciellt inte ME-diagnos da nir de dr sd unga, till barn, s att hen har

inte fitt ndgon diagnos.

Deltagarnas berittelser ger en bild av att stéllandet av en diagnos &r ett sétt att skapa
ett ramverk for att forstd barnets tillstdnd, samtidigt som det blir ett kvitto pd det lidande de
lever med. En diagnos ger dven riktning framat och tillgdng till insatser och behandlingar. En
majoritet av deltagarna beskriver liksom deltagare D en dnskan om korrekt diagnostik,
samtidigt ar erfarenheterna av vardkontakter varierande. Det framkommer att kontakt med
sjukvérden inte alltid ger 6kad tydlighet, utan dven kan utgora ett hinder for att skapa
begriplighet eller forbattring for barnet. Detta &r sérskilt aktuellt nér fordldrarnas egna

forklaringsmodeller avfardas av sjukvédrden. Deltagare F uttrycker:

Varden kan ju verkligen stilla till det, bdde genom att neka klarhet och neka
behandlingar som faktiskt finns. Men &dven samhéllet i 6vrigt d& genom
feltolkningar, man kan feltolka det som att det &r psykologiskt betingat eller

att det dr fordldrarna som dr overkénsliga eller sa dar.

Beskrivningen av sjukvarden som mer stjdlpande &n hjdlpande dr aterkommande, och
intervjuerna genomsyrades av en kidnsla av att tillstdnden dr svarbegripliga dven for
sjukvérden. Nar sjukvarden brister i att tillhandahélla begriplighet vinder sig deltagarna till
andra stdllen for att soka svar. Deltagare E uttrycker: “Nu later det drygt men vi forédldrar ér
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experter, (skrattar) har man ett ME-sjukt barn ett tag sd blir man det. I varden far vi inget sa
man maste utbilda sig sjalv.”

I sitt sokande efter klarhet framkommer det att ett stort antal deltagare anvidnde
internet och sociala medier for att soka information, 14sa studier och fa kontakt med andra i
samma situation. Deltagare F beréttar: “Jag har ju l4st pa, bade alltsd via sociala medier dir,
jag har ganska enkelt for att salla och sortera vad som &r trovirdigt eller inte, for att det finns
ju verkligen lite av det ena och lite av det andra, om man &r ute i de dédr forumen.” Deltagarna
ger sdledes inte upp nér den vanliga varden inte kan tillhandahélla de svar och den tydlighet
som efterfragas, utan la mycket energi pa att hitta svar och alternativa vagar framat. Flera
sokte sjdlva upp lédkare som var verksamma inom faltet som kunde tdnkas ta emot och hjélpa
barnet, och vissa sokte sig till informella ldkarkontakter i bekantskapskretsen eller genom

sociala medier. Deltagare C berittar hur betydelsefullt deras informella ldkarkontakt varit:

Och sen hade vi en enorm tur att vi i det hdr nitverket som vi hade s var det
en barnldkare som horde av sig [...] och sa att jag vill gérna géra ndgonting for
barnen. S& dé tog den emot ett antal utav oss familjer som hade sjuka barn.
Och det var lite vr rdddning. Ska jag sdga. For hen har ju stéllt upp for oss

privat liksom. Bara for att hen &r en fantastisk manniska.

Vissa mammor registrerar ocksa barnets symtom 6ver tid, vissa genom att skriva ner

symptom och vissa genom att anvinda skattningsformuldr. Deltagare B berattade:

Men jag har liksom skattat hens symptom varje dag sen 2020, sa att jag kan
sdga om man séger ett datum sa vet jag exakt hur hen madde, vilka symtom
hen hade, exakt hur hens funktionsniva var den dagen, jag har liksom lista pa
varenda ér, jag gor det fortfarande varje dag och da ser man ju for min del sa
ar det ju for att jag ser en otroligt tydlig skillnad. [...] Forst var det ju for att
kunna hantera det hir och sa kan jag liksom ligga det ifran mig lite. Att det
hér ar jattetufft med alla de hiar symptomen. Men sen i takt med ocksa att
skatta liksom funktionsnivé och sa att man ser att, hur mycket det 6kar. Att
hen blir béttre och bittre, att kunna ha det visuellt, liksom var man far det

ndgonstans ifrdn.
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Dessa skattningar av barnets symtom skapar en dversikt over sjukdomsforloppet,
samtidigt som det upplevs som mentalt avlastande. Samtidigt vittnar det om att hur mana
deltagarna dr om att skapa en tydlighet for dem sjdlva, men det verkar dven ha som syfte att

kunna visa forloppet for sjukvarden. Deltagare I beskriver:

Men efter [arskurs] ett och tvd hidnde ingenting. Jag tycker snarare att hen
kunde bli lite sdmre i vissa symptom, men sen efter trean, for jag i och med att
jag loggar ju hen sé vet ju exakt liksom, for det &r ju létt att glomma och
blanda ithop méanader och ar och sen nér det varit en sa ldng period. Men vi har

ju loggat hen exakt.

Ett genomgdende monster i intervjuerna dr att deltagarna strivar efter att finna svar
och rdda bot pa den ovisshet som omgirdar tillstdnden. I ett forsta led tycks de soka svar fran
sjukvédrden, men nér det inte resulterar 6kad tydlighet for deltagarna soker de svar pa andra
héll, exempelvis genom att sjdlva ldsa forskningsartiklar, soka sig till privata vardaktorer,
genom att utbyta erfarenheter med andra och genom att sjédlva kartligga forlopp och symtom.
I ndagon annans hdinder

I mammornas berittelser framkommer att deltagarna anstrianger sig till det yttersta for
att soka sévil vard som kunskap for deras barns tillstdnd. Samtidigt finns det en kéinsla av att
hur de och deras barn blir bemdétta varierar mycket och ér oforutséigbart, vilket skapar en
kénsla av att mycket ligger utanfor deras kontroll. Mammorna beskriver sig stundom som
utlimnade till enskild vardpersonal, vars bedomning kan fa stora konsekvenser for barnet och

saledes dven for mammorna. Deltagare C:

Men man kénner ju dnd4 att man &r i en beroendestéllning. Dérfor att de hér
ménniskorna kan faktiskt lagga en orosamélan pa oss. Nu har ju det tack och
lov inte hdnt. Men jag vet ju att familjen ddr har hént. Ddr barnen &r jittesjuka.
Men dér man fir en orosamailan pé sig. Och ndgonstans ténker jag sd hér. Jag
tror att det dr vildigt fa barn som vill lagga i sdngen dag ut och dag in. Faktiskt
om jag ska vara érlig. Och jag tror inte s& minga fordldrar vill det heller. For

det ar fruktansvart att se.

Deltagarna ger uttryck for att de behdver kimpa for att vardpersonal ska tro dem nér
de sdger att deras barn inte mar bra, vilket kravs for att barnen exempelvis ska fa tillgang till
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insatser som deltagarna hoppas ska hjélpa barnet. I vissa av berittelserna framtriader en bild
av vardkontakter som en kamp mellan sjukvardspersonal och deltagarna, dir deltagarna

madste bevisa barnets sjukdom for att fa tillgéng till 6nskad insats. Deltagare B berittar:

Alltsé infektionsutldsta 1dngtidssymptom é&r ju liksom en dalig sak att vélja att
f4, (skratt) om man skulle kunna vilja, for att det finns liksom inga bevis én
liksom [...] Alltsd det hade varit jobbigt for oss om hen har varit svart sjuk i
ndgon annan sjukdom, men det hade bara underléttat i alla andra [omréden]

faktiskt att man hade blivit trodd. (skratt)

Centralt 1 deltagarnas berittelser ar hur bristande forstaelse fran personalen blir
ytterligare ett ok att bara, utdver att virda ett langvarigt sjukt barn. Deltagarna berittar om att
kénna sig beddmd och granskad av personal inom sjukvérden, socialtjénst och skola. Bade att
barnets sjukdom misstros eller ifrdgasitts, och att bli misstrodd i sin intention av vilja barnet

vél. Deltagare H beréttar:

Ibland har jag kénslan av att de vi har métt tror att jag sldpar runt mitt barn pa
vérdbesok bara for min egen skull, liksom att vi vill ha uppmérksamhet? Och
att fa den kénslan &r ju liksom helt fruktansvérd nér man bara gor allt man kan
1 sin makt for att {4 hjélp &t sitt barn, man forsoker se till hens intressen, s&
man har fatt vara liksom hens advokat gentemot varden. Och det borde ju

egentligen vara tvdrtom, att man jobbar med vérden, sd kénner jag det.

Det férmedlas en bild av att vardpersonalen varierar i hur de ser pa tillstdnden och
vilken forklaringsmodell de tillampar. Detta gor mammorna utldmnade inte bara till enskild
vérdpersonals beddmning av deras fordldraférmaga, utan dven utlimnade till virdpersonals
olika forklaringsmodeller. Forutom att det ter sig oférutsagbart vilken forklaringsmodell en
specifik vardpersonal anammar verkar de stundvis krocka med de forklaringsmodeller som
deltagarna sjédlva anvinder for att forsta barnets sjukdom. Deltagarna beréttar bland annat om
hur barnets symptom felaktigt forklarades som angest, skoltrotthet eller hypokondri.
Deltagare D berittar om barnets kontakt med Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP):

Hen sov ju inte pd nétterna innan hen skulle ga till BUP for att sitta och

forsvara sig. “Varfor har du inte varit ute och lekt med dina kompisar?” Hen
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sa att, “nej, jag orkar inte det, jag dr sjuk” da sa de “nej, det sitter bara i ditt
huvud, du &r inte sjuk, det dr bara vad din hjérna tror att du dr.” Och sddana
saker kan ju fa ett barn och en tondring att bryta ihop da istdllet for att lyfta da.
Sa att BUP tycker jag egentligen ar helt fel vdg att gd, nir de inte kan forsta

den hér sjukdomen.

Flera av deltagarna beskriver negativa erfarenheter av psykologiska

forklaringsmodeller och upplevde dessa som avfardande eller nedvédrderande av barnets

sjukdom. Deltagarna lyfter dven kritik mot hur den svenska sjukvarden ar organiserad, med

olika stupror for psykiatri och somatik, och efterfrigar ett helhetsgrepp om barnets hélsa.

Deltagare I beréttar:

I Sverige &r man ju s langt efter med att man skiljer pd somatiskt och
psykiskt. Sverige ligger oceaner efter 6vriga vérlden verkar det som. Det
riacker att komma ner till Centraleuropa eller till och med véra grannlénder sa
forstar de att somatik och psykiatri det hinger ju samman. Har du en
inflammation i hjérnan, det &r inte tva olika vérldar. Det dr véldigt stor
okunskap kring detta. Vi hamnade ju i BUP-ledet dér forst. Jag ténkte vi var
instdngda i det, dér visste de ingenting om detta, tills vi hoppar &ver till andra
steget dér de forstod att ja, detta dr inflammation. Det handlar om tur néstan att

man ska hamna pa ritt stélle, sa det &r ett lotteri.

I flera av berittelserna framkommer just upplevelsen av att man ska ha tur att hamna

pa rétt stélle for att fa adekvat vérd, att det &r ett lotteri. Det lyfts en godtycklighet i de

vardprocesser som finns géllande dessa tillstand, dir faktorer sdsom vilken region man bor 1

samt vilken enskild vardpersonal man traffar pdverkar barnets vird. Samtidigt lyfter deltagare

H att bristande kunskap om tillstdnden préglar hela sjukvarden:

Men jag kédnner dnda att de kontakter vi har haft till exempel med [sjukhuset]
till storsta delen varit véldigt positiva for att de har varit 6ppna for det hér
finns och de har ju en egen mottagning for det, sa det &r klart att de inte kan
misstro det. Men de vet ju dnnu inte riktigt. Dels vad det beror pd och dels hur

man ska behandla det.
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Deltagarna ger uttryck for att den brist pa kunskap som réder savél i samhéllet som
inom sjukvérden gér dem utldmnade till slumpen, och det blir faktorer utanfor deras direkta
kontroll som blir avgérande for deras barns médende. I intervjuerna ér det dock inte enhélligt
negativa beskrivningar av kontakten med varden. Deltagare F: “Nej, men vi dr mycket ndjda
med den barnkardiologen som vi triffade d& for att hen &r kanske en av Sveriges frimsta
experter inom barnkardiologi, i alla fall inom POTS just, hen verkar veta. Hen verkar vara
kunnig”. Samtidigt som ett flertal deltagare ocksa lyfter positiva virderfarenheter tycks detta
dock inte vara normen eller nagot deltagarna kan ta for givet, vilket skapar en kénsla av att
vara utlamnad. Att kontrollen dver barnets maende dr i ndgon annans hénder.

Allt for mitt barn
Huvudtemat Allt f6r mitt barn beskriver hur familjerna gér in i ett slags

undantagstillstand dir det vardagliga livet far sta tillbaka. All energi gar till att kdmpa for sitt
barn, och detta tema behandlar de uppoffringar som familjerna behdver gora for att kunna
fokusera pd att det sjuka barnet, samt de konsekvenser detta fir for familjernas dvriga liv.
Undertemat Pausa livet - barnet dr sjukt! beskriver hur olika livsomraden sitts pd paus. Det
framkommer att de livsomrdden som péverkas dr manga, och inkluderar bland annat det sjuka
barnets tillvaro, eventuella friska syskonens tillvaro, fordldrarnas yrkesliv och familjens
sociala liv. Minga av familjerna har gjort stora forandringar for att fa livet att g ihop, och
mammorna beskriver en kénsla av att fordndringarna de gjort varit kostsamma, men
ofrdnkomliga, formedlas. Vidare ger mammorna uttryck for hur kostsamt detta tillstand &r for
dem energimadssigt. Detta illustreras i undertemat Hdlla frdn en tom bégare. Undertemat
Hidlla frdn en tom bdgare illustrerar hur mammorna asidosétter sina egna kédnslor och behov
for att kunna fokusera pa det sjuka barnet.
Pausa livet - barnet iir sjukt

Deltagarnas erfarenheter av att vara mamma till ett barn med postinfektiost tillstand
préiglas i hog grad av uppoffringar. En majoritet av deltagarna beskriver hur livet sdtts pd
paus nér barnet insjuknar, och hur de sldpper det mesta vad livet tidigare inneburit for att
fokusera pé det sjuka barnet. Deltagare F uttrycker det som att “Hela livet kopplar ju ner” och
deltagare H beskriver vidare att “Det har varit stor frustration och det har ju tagit 6ver valdigt
mycket av mitt liv sdklart”. Att vara mamma till ett barn med postinfektiost tillstdnd innebér
att det liv man kénde till innan barnet blev drabbat kopplades ned eller tas over av tillstandet.
Deltagare H beskriver vidare hur omfattande paverkan av barnets sjukdom blir och sdger
att ”’Sjdlvklart sa blev ju liksom mitt arbetsliv och 6vriga liv lidande. Och mina relationer

med resten av familjen sdklart.” Hon beskriver ocksé hur hennes barns liv fordndrades: ”Sa
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nésta dag fick hen ont i magen och hade sa ont i magen att hen inte klarade av att leva
normalt och kunde varken gé pd sina aktiviteter eller vara i skolan.”

Hur barnets liv fordndrades till foljd av sjukdomen utgér en stor del av mammornas
beréttelser och i princip samtliga fordldrar ger uttryck for att deras barns vardag fundamentalt
fordndras. Manga refererar till en mycket stor trotthet hos barnet som omdjliggor savél att ga
till skolan som att syssla med fritidsaktiviteter eller umgéds med vénner. Samtidigt som en
viktig del i mammornas beréttelser dr deras barn och hur de har paverkat av tillstandet
framkommer det ocksd att familjens 6vriga medlemmar paverkas, bade individuellt och som
familjesystem. Ett antal mammor lyfter hur det sjuka barnets syskon péverkats. Deltagare D

resonerar kring hur barnets sjukdom péverkat barnets syskon:

Det blir ju sa, det andra barnet blir ju lite undanskuffad, trots att hen var éldre,
men det ir ju sd att. Ar det ett sjukt syskon sa far ju det barnet all
uppmaérksamhet. S att hen har ju fétt std tillbaka och bli vildigt sjélvstandig.
Gora saker sjélv. [...] Det har vil paverkat hen pa sd sétt att hen har fatt mindre
kontakt med oss fordldrar liksom sd att hen har ju fétt klara sig sjélv [...] Alltsa
fokus har, det har ju inte gétt kanske att lagga lika mycket fokus pd hen med
det sjuka syskonet...

Deltagare H ger i likhet med deltagare D uttryck for att det friska syskonet paverkas
av situationen: “och sen har vi ju lillasyskonet i allt detta som inte har fitt min
uppmaérksamhet under flera ars tid pad samma sétt och jag forsoker ge hen sd mycket jag
hinner.” I intervjuerna framkommer att det postinfektiosa tillstindet paverkar fler
familjemedlemmar &n enbart det sjuka barnet. Det blir ocksé tydligt att en familj inte bestér
av enskilda individer som gér genom livet parallellt, utan att familjesystemet &r just ett
system, ddr fordndringar i en del av systemet paverkar alla delar.

Hiilla fran en tom biigare

I samband med de uppoffringar familjerna gor for att underldtta for det sjuka barnet
framkommer ett monster av att mammorna inte bara gor praktiska fordndringar for att ha
bista mojliga forutsittningar for att hjdlpa sitt barn, utan att de ocksa gor uppoffringar i
relation till egna kénslor och behov. Mammorna beskriver hur egna kénslor och behov fér sta
tillbaka for att de ska kunna fortsétta kdmpa for sitt barn, trots att deras ork sinar. Deltagare F

ar sjélv sjuk 1 postcovid och beskriver sina erfarenheter av att samtidigt ta hand om sitt barn:
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Otroligt mycket utav mitt fokus forutom att jag ska klara upp mitt tillstdind och
overleva dagen sa gar det ju 4t att stotta barnet att {4 ett liv framét. Och jag gor
av med mer energi dn vad jag har, och jag far ju liksom, jag skjutsar ju hen till
skolan for att jag vet ju att hen skulle inte orka skolan om hen behovde éka dit
sjilv och sa dir och jag orkar absolut inte skjutsa hen till skolan. Men det ar
viktigare att hen orkar liksom sa att det blir &ven om jag &r en halv och hen ar
en halv s far jag leva som en nolla sa att hen 1 alla fall kan fa leva som

trekvartare eller ndgonting. Och ha en kontakt med det riktiga livet.

En majoritet av mammorna ger liksom deltagare F uttryck for en stor utmattning
relaterad till barnets tillstdnd och det ansvar som hamnar pé deras axlar i samband med detta.
Deltagare B berittar att: “Det har krdvts mycket energi av de hér sakerna. Att hantera det.”
Samtidigt har vissa mammor egna sjukdomstillstdnd, vilka paverkas av den 6kade

belastningen och som i sig ytterligare bidrar till att tomma bagaren. Deltagare F uttrycker att:

Jag ar ju sjilv sjuk [i postcovid] sa att det hér har jag sékert bidragit till att jag
inte har. Jag tror kanske att jag hade varit i en tydligare lakningsprocess i och
med min behandling pa den privata kliniken om inte mitt barn hade blivit sjuk,
sa det vid vidmakthéller ju min sjukdom fOr att jag méste ju. Dar handlar det
inte om att man sitter pa ett flygplan och att jag ska sétta pd mig en
syrgasmask forst. Det hir dr ndgonting som dr mycket mer omfattande och
langvarigt. Det gér inte att agera pa det sdttet att jag sétter mig sjélv, alltsd jag
jag mar egentligen véldigt, véldigt déligt, men jag kan inte sétta mig sjalv

framst utan jag méiste sétta barnet framst.

Deltagare G beskriver hur hon och barnets pappa turas om med att varda for att orka,
och hon beskriver i likhet med deltagare F en forsdmring av den egna hilsan som en foljd av

den pafrestning det innebér att virda barnet:

S4 att vi har liksom under aren burit varandra kan man séga. S& att nér jag verkligen
inte har orkat mer s har han tagit lite mer. Och nidr man maérker att han inte fixar sa
har jag tagit lite mer och sa vidare. S& vi har liksom varit i skytteltrafik nér det var
som vérst in till hen. Och sen nér jag bara sagt att ”’jag ska bara pé toaletten” s& gér

jag bara och bryter ihop och grater. Och haller pd en stund och sa dr [maken] inne
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med hen och s har vi liksom varit sdddr. Sa det &r klart att man far hogt blodtryck

(skrattar).

I intervjuerna framkommer ofta beskrivningar av den sinande orken samt att energin
som lyser med sin franvaro, men att mammorna pa nagot sitt fortsétter kimpa pa for att varda
sitt barn. Samtidigt varierar deras erfarenheter av stod. Nér deltagarna tillfragas om vilket
stod de erhallit beréttar deltagarna ofta om det stdd som barnet har eller inte har haft tillgang
till. I den utstrackning de resonerar kring stdd och stottning for dem sjdlva lyfter de olika
former av stdd. Bland annat lyfts stdd frén egna vanner och familjer och stdd frén andra i
liknande situationer, exempelvis via facebookgrupper. Vissa deltagare har erfarenhet av

stodjande insatser fran varden. Deltagare B beskriver:

Alltsd, jag tdnker att det har ju paverkat mig mycket séklart. Jag har ju gatt i
eller fétt liksom psykologstdd. Via digital hjdlp liksom for dels att hitta satt att
inte bli stressad pa, att aterhdmtningstid, att fa liksom hjélp med att hitta. ‘Hur
kan jag gora for att fa dterhamtning sa att det man klarar av tuffa situationer

och s&” Sa det har jag haft under ett ars tid hade jag det.

Samtidigt lyfter deltagare D en annan bild: “Nej ingen faktiskt, ingen har stottat oss.”
och deltagare I lyfter att “mycket familj- och foréldrastdd skulle behdvas.” Samtidigt ger
deltagare D uttryck for att &ven om stdd finns, dr det inte alltid mojligt att ta vara pa denna:
“Jag har ju mina gamla vénner som man kan prata med och sadér. Ocksd. Men man hinner ju
inte vara s sociala med egna aktiviteter faktiskt ndr man har ett svart sjukt barn”. Graden av
upplevt stod varierar séledes mellan deltagare, liksom var eventuellt stod kommit fran. Vidare
framkommer det att dven i de situationer dé stdd finns att tillga &r det inte alltid mammorna

har utrymme att utnyttja detta, eftersom det eventuella stodet tar tid som kan ldggas pé barnet.

Diskussion
Syftet med denna studie var att fordjupa forstdelsen for hur fordldrar beskriver sina

erfarenheter av att ha ett barn med postinfektiost tillstind, men da intervjuer uteslutande
genomfordes med mammor justerades fragestdllningen for att spegla detta. Frigestdllningen
var: “Hur beskriver mammor till barn och ungdomar med postinfektiost tillstdnd sina

erfarenheter?”
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Analysen av data identifierade tvd huvudteman. Det forsta huvudtemat Orientera utan
karta och kompass skildrar hur deltagarna forsoker navigera i ett oként landskap. Tillstindens
natur praglas av en otydlig symtombild och ett fluktuerande forlopp, och sjukvérden som
forvintas ge svar och tydlighet upplevs svika dem. I det andra huvudtemat A/lt for mitt barn
skildras de uppoffringar deltagarna gor for sina barn och vilka konsekvenser dessa far for
familjens enskilda medlemmar och familjen som system. Deltagarna gor avkall pa savil
karridr som egna kénslor och behov. Analysens teman utgér inte en uttémmande bild av
mammors erfarenheter av att ha ett barn med postinfektidst tillstdnd, utan belyser vissa
aspekter som framfor allt berdr deras erfarenheter av kunskapslédget, vardkontakter och hur
deras maende paverkas.

Vaéra resultat dr i hog grad samstimmiga med tidigare forskning om hur fordldrars
méende paverkas av att ha ett sjukt barn, men en viktig aspekt att lyfta i sammanhanget ar att
brist pa kunskap inom och erkdnnande frén sjukvarden blir en ytterligare kalla till stor
frustration och utmattning. Detta fynd ligger i linje med forskning om att leva med kroppsliga
symptom som saknar medicinsk diagnos. I foljande diskussion resonerar vi om resultatet
samt implikationer for klinisk verksamhet och framtida forskning.

Utmaningar i kontakten med sjukvirden
Deltagarna uttryckte att det var en utmaning att ha ett sjukt barn som man oroade sig

for och forsokte ta hand om. Deltagarna lyfte att brist pa kunskap och erkidnnande fran
sjukvarden blev en ytterligare belastning, dir de behdver stingas med sjukvéarden for att
barnet ska fa adekvat vard. Det fanns pétagliga likheter mellan hur personer med medicinskt
oforklarade kroppsliga symtom (Lian et al., 2017) och deltagarna i denna studie beskrev sina
erfarenheter av sjukvardmoten. Exempelvis lyfter bada grupperna erfarenheter av att bli
bemo6tt med misstro fran vardpersonal, att dldggas psykologiska forklaringar och
marginaliseras.

En skillnad fran Lian et al. (2017) dr att det i denna studie 4&r mammorna som soker
hjélp for sitt barn. Nér barnets tillstdnd ifrdgasitts blir detta i forlangningen ett ifragaséttande
av mammornas fordldraskap. Flera deltagare har erfarenheter av att vardpersonal misstror
dem i deras intention att hjélpa barnet och det férekommer beréttelser om att vird- och
skolpersonal orosanmaler fordldrar till socialtjénsten nér de soker hjélp och anpassningar for
barnet. Det finns séledes likheter mellan de deltagare som Lian et al. (2017) intervjuat och
mammorna i denna studie, trots att det inte & mammorna som &r de direkta patienterna.

Deltagare beskrev det som forminskande nir vardpersonal lyfte psykologiska faktorer

som ndgot som kunde pdverka barnets tillstand, vilket dr ett monster som speglas i
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forskningen om medicinskt oforklarade symptom (Lian et al., 2017). P4 samma ging kunde
flera av den aktuella studiens deltagare sjdlva dvervéga hur faktorer som stress, ensamhet och
nedstaimdhet padverkade deras barn, men stillde sig kritiska till ndr dessa blev det primira
fokuset och dverskuggande behovet av en god medicinsk behandling.

Deltagarna lyfte i sina beréttelser olika kontakter som varit hjdlpsamma for dem.
Vissa var ndjda med barnmedicin, medan vissa hade fatt mest betydelsefullt stod av
socialtjansten, BUP eller skolan. Gemensam ndmnare for positiva moten var att deltagarna
kénde sig trodda och lyssnade p4, fick validering i att de hade gjort det bésta for sitt barn
utifran den kunskap de haft, och att deras forsok att hjélpa barnet respekterades och inte
ifragasattes. Detta ligger i linje med Lidén et al. (2015) som framhaller att relationen mellan
patient och ldkare avgorande &r fysiska symptom &r svéra att faststélla, forklara eller
behandla.

En praktisk implikation for personal som moter denna patientgrupp och deras familjer
ar att visa pd en Onskan att forstd och hjilpa, snarare én att tillrattavisa eller avfarda. En viktig
aspekt &r att dessa familjer troligtvis har mott misstro i andra sammanhang och kommer vara
mer uppmérksamma pa att bli misstrodda i nuvarande méte. Vi vill lyfta fram vikten av att
lyssna pé familjens forklaringsmodeller, inte avfirda de fysiska symptomen, bygga allians
med familjen fOr att tillsammans utforska vad som skulle kunna hjélpa barnet. Det skulle
troligtvis mojliggora ett samarbete, 1 stéllet for att bli den kamp vissa av studiens deltagare
ger uttryck for.

I deltagarnas berittelser framkommer negativa erfarenheter av psykologisk
behandling, da de upplever att psykologi har anvints for att ifrdgasatta tillstindets somatiska
grund. Vi ser en risk att forlora dessa familjers fortroende for psykologiska interventioner,
vilket vore olyckligt da vi ser en tydlig roll for psykologiska interventioner for att stotta dessa
familjer och barn i deras pafrestande situation. Bristen pad forskning, forklaringar och prognos
blir en extra pafrestning for de drabbade barnens familjer, dér ser vi att psykologiska
intervention kan hjélpa barn, fordldrar och personer ndra barnet att lira sig leva med barnets
sjukdom och samtidigt 6ka deras vélbefinnande.

Bristande dterhdmtning
I deltagarnas beskrivningar framkommer att det 4r en tung borda for fordldrarna att ta

hand om det sjuka barnet och samtidigt hantera alla andra aspekter av livet.
Ombhiéndertagandet av barnet verkar ske pa bekostnad av fordldrarnas eget valmiende och
aterhdmtning, vilket stimmer vil 6verens med befintlig forskning om foréldraskap till sjuka

barn med andra sjukdomstillstind (Cohn et al., 2020). Nér ett barn har ett vardbehov upphor
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fordldrarna att vara enbart fordldrar och blir fordldrar, vardkoordinatorer, medicinska experter
och foresprékare i ett. Tidigare forskning tyder pd att foréldrar till sjuka barn mar sémre
psykiskt én fordldrar till friska barn, och att vardandet av ett sjukt barn utgér en riskfaktor for
utbriandhet hos fordldrarna (Cohn et al., 2020; Kratz et al., 2009). Vid var litteratursdkning
fann vi att en majoritet av studierna med syfte att undersdka hur foréldrar till sjuka barn mar
fokuserar pé foréldrar till barn med specifika diagnoser, sdsom cancersjukdomar, diabetes
och andra kroniska sjukdomar. Kratz et al. (2009) tittade bredare och inkluderade fordldrar
till barn med en rad olika sjukdomstillstand och funktionedséttningar och fann att
fordldraskap till ett sjukt barn var en riskfaktor for utmattning, vilket &r i linje med de teman
om utmattning och avsaknad av sjdlvomhéndertagande som framkommer som monster i
insamlade data.

Faktorer som Kratz et al. (2009) lyfter fram som hélsofrdmjande 4r bland annat att ta
hand om sig sjélv och sin eventuella parrelation, medan faktorer som beskrivs som
hélsovddliga bland annat inkluderar social isolering. Deltagare inom den aktuella studien
berdttade aterkommande om frdnvaro av sjdlvomhindertagande och nérvaro av social
isolering, vilket enligt litteraturen (Kratz et al.,2009; Cohn et al., 2020) kan bidra till en sémre
psykisk hélsa. Vi har inte funnit litteratur som undersoker hur maendet hos forildrar till barn
med postinfektidsa tillstind, men utifrdn det material som framkommer i genomf6rda
intervjuer dr det rimligt att anta att dessa fordldrar paverkas pa liknande sitt som tidigare
studerade grupper, det vill séga att de mér psykiskt simre &n forédldrar till barn med
huvudsakligen friska barn.

Utifrén deltagarnas erfarenheter och den forskning som finns om foréldrar till sjuka
barn aktualiseras fragan hur dterhdmtning och stdttning kan mojliggoras till denna grupp.
Deltagarna beskriver sig som trotta och utmattade, vilket indikerar en f6rhojd risk for
utbriandhet, samtidigt &r deras beskrivningar av stdd och stottning varierande. Vissa upplever
att socialtjanst och skola varit stéttande och andra har sokt stod via vianner och familj eller
sociala medier, medan andra uttrycker att det inte finns négot stod. Detta talar for att
tillgdngen till stdd varierar, med bristande systematik frn sjukvardens sida. Samtidigt &r stod
ndgot méinga deltagare efterfragar. Det &r viktigt att notera att nér deltagarna fir fragan om
vilket stod de erbjudits sd berdttar dem framfor allt om den stottning deras barn har fétt, och i
relativt 1ag grad om stdd for dem sjélva, vilket ytterligare talar for att egna behov far std
tillbaka. Eftersom litteraturen talar for sdmre psykiskt méende for dessa fordldrar ér det
viktigt att fordldrars miende f6ljs upp och att stod finns att tillga for att de ska orka. Hér bor
tillstdndens ovissa natur beaktas. Det finns sdllan en tydlig slutpunkt da barnen borjar ma bra
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igen, vilket innebar att foréldrarna behdver hélla i 1dngden, i en oklar ldngd. Utifrdn
deltagarnas beréttelser ter det sig viktigt att stodet ar lattillgéngligt, eftersom méanga beskriver
att det saknas tid och energi for att prioritera sig sjélva.

Ytterligare en praktisk implikation for sjukvardspersonal dr att personal bor utgd frén
att de andra medlemmarna i barnets familj och nétverk paverkas av att barnet &r sjukt. Dar
inkluderas inte enbart fordldrar, utan dven eventuella syskon, slaktingar och familjevénner.
Det blir viktigt for sjukvarden att lyfta vikten av att prioritera sitt sjilvomhédndertagande 1
relation till fordldrar och andra i barnets nérhet. I syskons fall kan detta vara att fa utrymme
att prata om hur kénns for dem att ha ett sjukt syskon, men dven fa lov att bara vara ett barn.

Upplevelse av kontroll 6ver sin situation
Utifrén tidigare forskning och resultat ser vi att KASAM och Antonovskys salutogena

modell (1996) kan utgora ett verktyg for att forstd mammornas erfarenheter och méende, och
att det kan utgora en modell for hur varden kan hjélpa denna grupp, i enlighet med Eriksson
och Lindstroms (2007) forskning. Begreppet KASAM avser spegla upplevd kénsla av
sammanhang och inbegriper tre delar; begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Den
forsta avser méta forstaelsen fér omvérlden som strukturerad och ordnad, den andra
upplevelsen av att ha resurser for att hantera olika héndelser och den tredje avser méta
kénslan av engagemang och motivation for olika hdndelser.

Om man anlidgger detta perspektiv for att forstd mammors erfarenheter av att ha ett
barn med postinfektiost tillstdnd finner man flera forsvarande faktorer for dessa mammor. A
ena sidan formedlar deltagarnas beréttelser en kédnsla av maktloshet. Faktorer sdsom enskild
vérdpersonal, styrdokument och regionala skillnader beskrivs ha stor betydelse for barnets
vérd vilket ger en kiinsla av att vara utlimnad till omstéindigheter utanfor ens kontroll. A
andra sidan ger deltagarna uttryck for en stor kreativitet och uthallighet i sitt sokande efter
svar och forbéttring for barnet. Nér sjukvirden sviker soker de sig till andra vardinstanser,
sasom privata kliniker eller 1dkare i1 deras nédrhet, internet eller alternativ medicin. Flera
beskriver att de behovt kdmpa for att komma till rétt virdinstans genom att insistera pa
remisser och undersdkningar.

Flera deltagare ger uttryck for en dnskan om en annan vérd for barnet. Exempelvis
lyfts 6nskan om en mer sammanhallen vard, dar somatik och psykiatri inte ar lika sérskilda,
med hanvisning till att 4&ven somatiska tillstdnd kan ge psykiatriska symtom. En annan 6nskan
som formedlas frén deltagare dr mer kunskap inom sjukvarden, exempelvis att
sjukvérdspersonal far tillgang till mer utbildning i postinfektiosa tillstdnd. Utifran

intervjuerna far vi intrycket att deltagarna kdmpar hért {for att f4 den utredning och behandling
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de tror kan hjélpa deras barn, men det framkommer en 6nskan om att det inte skulle ligga pa
mammornas bord, utan att varden skulle ta ansvar fér det mammorna idag ansvarar for.

Avsaknaden av en enhetlig forklaringsmodell for tillstdnden gor att varden framstar
som inkonsekvent och oforutsdgbar for deltagarna, vilket riskerar att leda till stress och
otrygghet for mammorna. Detta kan paverka upplevelsen av begriplighet, en av delarna i
KASAM. Veenstra och Moum (2005) lyfter att sjukdom kan paverka en persons KASAM
genom att minska graden av begriplighet, vilket i sin tur utgdr ett hot mot sjélvet, identitet
och coping. Hog grad av KASAM dér associerat med béttre hilsa, framfor allt psykisk hélsa
(Eriksson & Lindstroém, 2007) och utifran detta perspektiv kan vi anta att mammornas hélsa
riskerar att paverkas negativt av att tillstdnden praglas av obegriplighet. Vidare beskriver
Kratz et al (2009) att fordldrar med ett sjukt barn upplever att vara forberedd pa vad
sjukdomen kommer att innebéra som ett hjélpande faktor, ndgot som blir svart for deltagarna
i denna studie, eftersom postinfektiosa tillstand priglas just av ett ovisst forlopp.

Mammorna gor mycket sjdlva for att 6ka kdnslan av begriplighet, exempelvis genom
att soka kunskap och skatta symtom, daremot skulle mammorna troligtvis bli hjélpta av att
sjukvérden tillhandaholl den trygghet som kommer av begriplighet, exempelvis i form av en
enhetlig forklaringsmodell. Sé linge det saknas en tydlig forklaring kan virden oka
begripligheten genom att gora tydligt for patienter och anhoriga vad man vet och inte vet och
hjélpa till att sdtta symptomen i ett sammanhang.

Patientorganisationens betydelse
Utifran en salutogen modell och KASAM (1996) betraktar vi deltagarnas kontakt med

patientorganisationer som hélsofrdmjande. De utgér en plattform for gemenskap och
erfarenhetsutbyte, dér delandet av information och kunskap kan bidra till en kédnsla av 6kad
begriplighet. Rekryteringen av deltagare skedde genom patientorganisationer och grupper pa
sociala medier, saledes har samtliga deltagare ndgon form av deltagande i grupper som riktar
sig till personer drabbade av olika postinfektidsa tillstand. Patientorganisationerna lyfts i flera
intervjuer som viktiga for samhorighet och som en kélla till kunskap och information. Det
framkommer ocksé en bild av att manga deltagare engagerar sig i olika forum och stottar
andra foréldrar i liknande situationer, exempelvis genom att dela med sig av information eller
folja med pé vardbesok. Kratz et al. (2009) lyfter att akten att bli en foresprikare for
tillstdndet dr associerat med béttre méende for fordldrar till sjuka barn, och att engagera sig i
patientorganisationer dr ett sdtt genom vilket mammorna organiserar sig och kan bli
foresprakare. Flera patientorganisationer erbjuder ocksa utbildning till vardpersonal, nagot ett

par deltagare lyfter som négot de hade dnskat att virdpersonal tog del av. Kratz et al. (2009)
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lyfter vidare vikten av att utbyta erfarenheter med andra som en faktor som &r gynnsam for
fordldrarnas vilmaende, medan social isolering beskrevs som en forsdmrande faktor for
vidlmaende. Patientorganisationerna erbjuder just mdjligheten att utbyta erfarenheter med
andra i liknande position, samtidigt som det minskar social isolering. Patientorganisationer
utgor séledes ett viktigt medium for sévil samhorighet och informationsutbyte som det ar ett
forum genom vilket drabbade kan organisera sig for att genomdriva samhaélleliga
fordndringar exempelvis genom att sprida kunskap till sjukvéird och allménheten.

Framtida forskning
Denna studie har undersokt mammors erfarenheter av att ha ett barn med

postinfektiost tillstdnd, med antagandet att en fordjupad forstéelse for deras erfarenheter
kommer att gora sjukvarden och samhéllet béttre pa att hjélpa barnen och deras familjer.
Samtidigt 4r barnens egna berittelser viktiga att lyssna pé och inom ramen for det aktuella
forskningsprojektet kommer ocksa barns erfarenheter av att leva med postinfektiost tillstdnd
att studeras. Vi har i denna studie fokuserat framfor allt pa erfarenheter av sjukvérden och
hade girna sett att framtida forskning tog fasta pd andra aspekter av barnets tillvaro,
exempelvis skola och fritid.

I den aktuella studien saknas pappornas rdst och det hade varit av intresse att
undersoka hur pappors erfarenheter av att ha ett barn med postinfektiost tillstdnd. Virt att
lyfta dr att av de 56 personer som anmélde intresse for att delta sd anmélde sig endast en man,
som vi tyvirr inte hade mojlighet att intervjua. I den aktuella studien har vi fatt intrycket att
de flesta deltagarna tog huvudansvar for omsorgen for det sjuka barnet, medan deras
eventuella partner tog ansvar mer for forsorjningen av familjen, vilket hade varit av intresse
att fordjupa sig i framtida studier om ldngvarigt sjuka barn. Vi efterfragar dven framtida
forskning om psykologisk behandling fér symptomhantering, bade for barnet sjélva och for
personer ndra barnet och hur sddan behandling kan integreras pé ett sitt som blir meningsfullt
och begripligt for familjen.

Styrkor och begrinsningar

Vi har i denna studie arbetat med kvalitetskriterier, dels generellt for tematisk analys
(Finlay, 2021), dels for specifikt for reflexiv tematisk analys (Braun & Clarke, 2021). En av
denna studies styrkor &r relevans, vilket handlar om forskningens vérde i form av tillimpning
och bidrag (Finlay, 2021). Studien gors i ett pdgdende forskningsprojekt som har som syfte
att fordjupa forstaelsen for denna grupp beskriver sina erfarenheter och att denna forstéelse
ska sprida sig till sjukvirdspersonal som méoter denna grupp sd att en béttre vard kan

utvecklas. Studien har en ndra koppling till den kliniska verkligheten, bland annat har
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forfattarna till denna studie planerat att dterkoppla resultatet till en barnklinik som arbetar
med postinfektidsa tillstind for barn, men dven till patientorganisationerna som studien
rekryterade deltagare frén.

Forfattarnas forhoppning &r att studien ska dka forstaelsen for mammor som har barn
med postinfektidsa tillstind som grupp, men dven att studien har 6verforbarhet for att bidra
till storre forstaelse for mammor som har barn med andra ldngvariga sjukdomar, exempelvis
smadrta eller psykisk ohilsa dir ocksa tillstandets varaktighet och prognos dr oforutsagbart.
Det dr dven mdjligt att resultatet &r atminstone delvis Overforbart till att vara pappa till barn
med postinfektidsa tillstand.

Overforbarheten kan diremot diskuteras utifrin studiens rekryteringsbas som
huvudsakligen var patientorganisationer. En fordel med att rekrytera via patientorganisationer
var att vi kunde né ut direkt till malgruppen och att det redan finns ett engagemang for att
sprida kunskap om tillstdndet, vilket innebar att manga anmaélde intresse for att delta. En
mojlig begrinsning i dverforbarheten till mammor till barn med postinfektidsa tillstand
generellt dr att de som &r medlemmar i patientorganisationerna troligtvis har en stark
identifikation med tillstdndet. Vi har inte ndtt mammor som inte identifierar sig med att vara
mamma till ett barn med postinfektiost tillstdnd, exempelvis mammor som inte ldngre ser sitt
barn som sjukt. Studien saknar erfarenheter frin mammor vars barns postinfektiosa tillstdnd
forbattrats av sig sjdlvt eller som har erfarenheter av en framgéngsrik behandling fran
sjukvérden. Det dr dven mdjligt att vissa forédldrar inte identifierar sitt barns tillstdnd som
postinfektiost, utan i stéllet soker sig till forklaringsmodeller som psykisk ohélsa, och séledes
inte kommer 1 kontakt med de patientorganisationerna vi rekryterat fran.

Under arbetets géng har vi reflekterat dver begreppet postinfektiosa tillstdnd och
huruvida det dr anvéndbart eller snarare osynliggor skillnader mellan olika sjukdomar.
Studiens strdvan har varit att ta ett bredare grepp om infektioner med l&ngvariga symptom,
vilket uppmuntras i litteraturen (The Lancet Regional Health, 2022), snarare 4n ett fokus pa
enskilda tillstdnd som postcovid, PANS eller ME/CFS. Vi vill lyfta att skillnader i
deltagarnas erfarenheter framtrader beroende pa vilket tillstdnd barnet lever med. Exempelvis
ar sjilva insjukningsfasen nimnvirt annorlunda mellan postcovid och PANS, dir utmirkande
for postcovid var anstrangningsutldst trotthet, medan beréttelserna om PANS istéllet lyfte
fram ett tumultartat forlopp med akut debut dér barnet uppvisade tvang och kunde utgdra en
fara for sig sjélv eller andra. Skillnaderna i tillstdndens natur paverkar sjilvklart de
erfarenheter som mammorna bar pa, men dven att sjukvarden och andra samhéllsaktorer

reagerar annorlunda pa ett trott barn och ett utitagerande barn. Trots skillnaderna i de olika
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postinfektiosa tillstdnden sa framtrddde ocksé sldende likheter i mammornas beréttelser under
kodningen och tematiseringen, vilket talar for att begreppet dndé ar anviandbart nir det géller
att forstd mammors erfarenheter.

En annan begransning dr inklusionskriterierna som anvéndes. Ett annat
inklusionskriterium var att deltagarnas barn skulle vara 12-21 ar vid tillfdllet for intervjun,
men ddremot sattes ingen begriansning om hur gammalt barnet var nir det insjuknade. Det
innebér att de inkluderade deltagarnas barn var mellan sex och 16 &r gamla nér de insjuknade,
vilket mycket troligt kan paverka de erfarenheter som deltagarna bér pa. Troligtvis kan dldern
pa barnet stilla olika krav pa forildraskapet och forindra interaktion med vérden. Aldern for
insjuknande kan mojligtvis paverka hur barnet sjélv och familjen forhéller sig till symptom,
men dven paverkan pa alderstypiska processer som frigorelse fran fordldrarna for tonaringar.
Bristen pa reflektion kring detta innan intervjuernas genomforande bidrog tyvérr att sddana
skillnader inte fingades upp nir vi intervjuade.

En brist dr utférandet av intervjuerna eftersom fragor ofta stélldes i “ni-fragor”,
exempelvis “hur har ni upplevt kontakten med skolan”, lite vagt syftande pa deltagaren,
eventuell partner och pa sjdlva barnet. Detta osynliggdr det individuella perspektivet, och
sétter informanten i en situation dir den behdver ansvara for att formedla andras perspektiv
snarare an sitt eget. En ytterligare brist var att intervjuguiden inte var utformad for just
mammors erfarenheter, vilket gjorde att inte en fordjupning gjordes i erfarenheten av att vara
mamma. [ efterhand har vi diskuterat hur det hade varit intressant att finga upp genus och
jamstélldhet 1 vdra teman. Intervjuguiden hade ocksa kunnat snévas in pé att handla mer om
erfarenheter av fordldraskap till ett barn som var langvarigt sjuk, snarare én specifika fakta
om exempelvis vardkontakter eller forlopp.

Var strdvan i1 denna uppsats har varit att fordjupa forstaelsen for vara deltagares
erfarenheter och var ambition har varit att utga fran data och inta en induktiv hallning, dir vi
forsoker att med en 6ppen nyfikenhet ndrma oss materialet och folja det. Vi har ddremot en
maktposition som intervjuare och vad och hur vi har stéllt for fragor har paverkat vilka
aspekter av sin erfarenhet som informanterna valt att dela med sig av. Inte minst dr vér roll
som blivande psykologer av intresse, d4 minga av deltagarna beskrev negativa erfarenheter
av att interagera med psykologer eller psykiatrin. Vi har forsokt formedla en medvetenhet om
att vi som forfattarna dr med att skapa resultatet, i enlighet med Finlays (2021) kriterium om
reflexivitet.

I enlighet med Braun och Clarke (2022) s har vi utvecklat var dataanalys i omgéngar

for att forddla teman till att vara sammanhéngande, konsekventa och vl avgridnsade. Det har
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varit en utmaning for oss att fordjupa forstaelsen for deltagarnas erfarenheter, som ibland
skilde sig mycket at bade inom och mellan deltagare, och pd samma gang presentera teman
pa ett satt som blir tydliga och intressevidckande for en ldsare utan egen erfarenhet av att vara
forélder till ett barn med postinfektiosa tillstdnd. Det har varit svért for oss att bedoma nir
analysen har natt en forddling, dels utifran att metoden och &mnet varit nytt for oss, dels i
relation till tidsramen for arbetet.

Slutsats
Foréldrar med langvarigt sjuka barn uppvisar sdémre psykisk hélsa och storre risk for

utmattning &n fordldrar med friska barn, ddremot saknas kunskap om erfarenheter hos
forédldrar till barn med postinfektiosa tillstdind som postcovid, ME/CFS och PANS/PANDAS.
Denna studie undersokte mammors erfarenheter av att ha ett barn med postinfektiosa
tillstdnd, med frigestillningen: ”Hur beskriver mammor till barn och ungdomar med
postinfektiosa tillstdnd sina erfarenheter?”

Sammanfattningsvis visar resultat och diskussion att deltagarnas erfarenheter av att ha
ett barn med postinfektiost tillstdnd genomsyras av ovisshet, en kénsla av att vara utlimnad
till godtyckliga virdprocesser och bristande dterhdmtning. Det forefaller sérskilt angeldget for
deltagarna att deras barns kroppsliga symptom tas pa allvar och inte avfardas som enbart
psykiskt betingade. Deltagarna dnskar ett helhetsgrepp om barnets sjukdom och en
sammanhéllen vérd, snarare dn olika vardinstanser som arbetar med olika aspekter av barnets
sjukdom. Har vill vi lyfta att trots mycket forskning saknas inom detta omrade sa &r det
viktigt att sjukvirdspersonal beméter denna patientgrupp och deras familjer genom att lyssna,
validera och hjilpa familjerna att begripliggora barnets sjukdom. Flera av deltagarna lyfte att
patientorganisationerna utgjorde mojlighet till samhorighet och informationsutbyte och kan
ses som en viktig del i fordldrarnas resa att skapa begriplighet och sammanhang.

Vidare tycks det finnas ett ej tillgodosett behov av dterhdmtning hos deltagarna. Hér
kan sjukvérden spela en viktig roll med att uppmuntra foréldrar till att avsitta tid for
aterhdmtning och att fylla pd med energi, vilket foréldrarna sjdlva kan ha svért att se som
prioriterat. Vi ser dven en mojlighet att psykologisk behandling kan vara hjdlpsamt {or att
hitta strategier for att hantera tillvaron och 6ka vélbefinnandet, sdvil for fordldrar och barnet
som personer néra barnet. Det dr dock viktigt att denna behandling erbjuds pa ett sétt sa att
den blir begriplig och meningsfull fér familjerna.

I framtida forskning &r det av vikt att fordjupa sig i barnens erfarenheter av att leva

med postinfektidsa tillstind, men dven inkludera pappor till barn med postinfektiosa tillstand
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i forskningen. Vi ser dven ett behov av 6kad kunskap hur psykologisk behandling kan hjélpa
familjerna att hantera sin pafrestande situation.

Slutligen, bristen pé erkdnnande blir ytterligare belastning for fordldrar till barn med
postinfektiosa tillstdnd, vilket &r nagot vi vill skicka med dem som tréffar denna grupp 1 sitt

arbete.

Forfattarnas bidrag
Emma Lundgren (E.L) och Emma Wikforss (E.W) har skrivit denna uppsats inom

forskningsprojektet Barn, ungdomars och vardnadshavares upplevelser av att leva med
postinfektiosa tillstand och deras kontakter med sjukvdrden vid Institutionen for psykologi
vid Lunds universitet under handledning av Kajsa Jarvholm. Delar av projektet har handletts
av Tove Lundberg. E.L och E.W har bidragit till formuleringen av fragestéllningen och
utarbetandet av studiens design. Den data som har analyserats i examensarbetet har
genererats och analyserats av E.L och E.W. Forfattarna E.LL. och E.W har i lika omfattning
bidragit till alla delar av uppsatsen, och dr gemensamt ansvariga for de slutsatser som

presenteras och for uppsatsen i sin helhet.
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Intervjustudie om langvariga symptom efter
infektion hos barn och ungdomar

Ar du mellan 12-21 ar och har langvariga symptom efter en infektion? Ar du
vardnadshavare till en ungdom mellan 12-21 ar som har langvariga symptom efter
en infektion? Da kan du delta i en intervjustudie som syftar till att 6ka kunskapen
om postinfektiosa tillstand hos barn och ungdomar, exempelvis efter covid-19,
kortelfeber och hjarnhinneinflammation. Forskarna ar intresserade av vilka
symptom du/ditt barn har, hur det paverkar dig/ditt barn i vardagen och vilket stod
ni har fatt av sjukvard och skola.

Sista dagen att anmala intresse att delta i studien ar 31a maj 2024.

Vem kan delta i intervjun?
Forskarna genomfor intervjuer med tva olika grupper:
- Barn och ungdomar mellan 12-21 ar som har eller har haft langvariga
symptom efter infektion.
- Vardnadshavare till barn och ungdomar som har eller har haft langvariga
symptom efter infektion.
For att delta ska du/ditt barn ha haft symptom som varat i minst tre manader efter
infektionen. Formell diagnos pa tillstandet kravs ej och du behdver inte veta vilken
infektion du/ditt barn har haft. Aven den som har tillfrisknat kan delta. Fér barn under
15 ar kravs samtliga vardnadshavares samtycke for att delta.

Den forsta omgangen intervjuer for studien genomfors februari-mars 2024 och tar
max 1 timme. Intervjuer kan ske digitalt eller pa institutionen for psykologi i Lund.
Majlighet till intervju I6rdagar-séndagar finns.

Klicka pa lanken nedan for att komma en enkat for att anmala ditt intresse att
delta

Anmalan barn och ungdomar: https://survey.mailing.lu.se/Survey/51631

Anmalan vardnadshavare: https://survey.mailing.lu.se/Survey/51743

Mer information om studien

Denna intervjustudie utférs som en del i forskningsprojektet “Barn, ungdomars och
vardnadshavares upplevelser av att leva med postinfektiosa tillstand och deras
kontakter med sjukvarden”. Forskningshuvudman for projektet ar Lunds universitet.
Projektet ar godkant av Etikprovningsmyndigheten (diarienummer 2023-07523-01).
Ansvarig forskare ar Kajsa Jarvholm.
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Hur gar studien till?

Genom att klicka pa lanken har kan du anmala ditt intresse for att delta i en intervju
om dina erfarenheter av langvariga symptom efter infektion eller att vara
vardnadshavare till nagon med langvariga symptom. Intervjun kommer géras pa ett
sadant satt att du har mojlighet att styra riktningen, och det ar upp till dig vilka fragor
du vill svara pa och inte.

Vad hander med mina uppgifter?

Intervjun kommer att spelas in och forvaras inlast i skap pa Institutionen for psykologi
som endast forskarna i projektet har tillgang till. For att analysera materialet skrivs
intervjuerna ned och information som skulle kunna identifiera deltagande kommer att
helt plockas bort, inklusive namn pa personer, orter och dylikt. Du kan dessutom
bestamma om nagot du valt att dela i intervjuerna inte ska vara med.

All hantering av personuppgifterna i projektet sker i enlighet med EU:s
dataskyddsférordning (GDPR). Ansvarig for dina personuppgifter ar Lunds
universitet. Dataskyddsombud nas pa dataskyddsombud@lu.se.

Deltagande ar frivilligt

Deltagandet i studien ar frivilligt och du avgor sjalv om du vill delta i en intervju. For
deltagare under 15 ar kravs samtycke fran samtliga vardnadshavare. Om du valjer

att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande under intervjun behdver du inte uppge
varfor, och det kommer inte heller att paverka din eller barnets/lungdomens framtida
vard eller behandling.

Ansvariga for studien
Ansvarig forskare ar Kajsa Jarvholm, leg. psykolog och docent vid institutionen for
psykologi, Lunds universitet.

Hur far jag information om resultatet av projektet?

Resultatet av studien kommer att anvandas i en masteruppsats vid institutionen for
psykologi, Lunds universitet. Mojlighet finns att Iasa den fardiga uppsatsen. Du
kommer inte kunna ta del av dina individuella svar eftersom materialet analyseras pa
gruppniva.

Ansvariga
Ansvarig forskare ar Kajsa Jarvholm, leg. psykolog och docent. E-post:

kajsa.jarvholm@psy.lu.se. | projektet finns tva psykologstudenter, Emma Lundgren
och Emma Wikforss.
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Ar du mellan 12-21 ir och har lingvariga symptom efter
en infektion?

Ar du virdnadshavare till en ungdom mellan 12-21 ir
som har lingvariga symptom efter en infektion?

D4 kan du delta i en intervjustudie som syftar till att 6ka kunskapen om postinfektiosa
tillstind hos barn och ungdomar, exempelvis efter covid-19, kortelfeber och
hjirnhinneinflammation. Forskarna ér intresserade av vilka symptom du/ditt barn har,
hur det paverkar dig/ditt barn i vardagen och vilket stéd ni har fatt av sjukvard och
skola.

Vi genomfor intervjuer med tva olika grupper: dels med barn och unga mellan 12-21 ar som
har eller har haft langtidssymptom, dels med vardnadshavare till barn som har eller har haft
langtidssymptom. For att delta ska du/ditt barn ha haft symptom som varat i minst tre
manader efter en infektion, men symptom behdver inte finnas kvar i nuldget. Intervjuer for
studien genomfors februari-mars 2024 och tar max 1 timme. Intervjuer kan ske digitalt eller i
Lund. Mgjlighet till intervju l16rdagar-sondagar finns.

Studien genomfors som en del i forskningsprojektet “Barn, ungdomars och vérdnadshavares
upplevelser av att leva med postinfektiosa tillstand, exempelvis covid-19, och deras kontakter
med sjukvarden” och ar godként av Etikprovningsmyndigheten (dnr 2023-07523-01).
Ansvarig forskare ar Kajsa Jarvholm.

All hantering av personuppgifterna i projektet sker i enlighet med EU:s dataskyddsforordning
(GDPR). Ansvarig for dina personuppgifter dr Lunds universitet. Dataskyddsombud nds

pa dataskyddsombud@lu.se. Data kommer att avidentifieras och hanteras konfidentiellt. Du kan nar
som helst avbryta ditt deltagande.

Anmil ditt intresse for en intervju genom att scanna QR-koden och f6lj anvisningarna.
Anmilan for barn och ungdomar Anmilan for vdrdnadshavare

Emma Lundgren Emma Wikforss Kajsa Jarvholm
Psykologstudent Psykologstudent Leg. psykolog, docent
em3376lu-s@student.lu.se  em5486wi-s@student.lu.se kajsa.jarvholm@psy.lu.se
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Barn, ungdomars och virdnadshavares upplevelser av att leva med postinfektiosa
tillstand och deras kontakter med sjukviarden

Information till dig som deltar

Vi vill fraga dig som dr vardnadshavare till ett barn eller ungdom med langtidssymtom efter
infektion om du vill delta i en studie. I det har dokumentet far du information om projektet
och om vad det innebér att delta.

Vad ir det for ett projekt och varfor vill vi att du ska delta?

Vi genomfor en studie vid Lunds universitet dér vi onskar fa reda pad mer om langtidssymtom
efter infektion. En del i projektet &r att vi intervjuar vardnadshavare vars barn och ungdomar
drabbats av langtidssymtom, men vi intervjuar dven barn och unga om deras upplevelser. Vi
tror att vdrdnadshavares perspektiv ér virdefulla for att forstd de konsekvenser
langtidssymtom har for den drabbade och familjer. Vi tror att 6kad forstaelse for detta
tillstdnd kan leda till att sjukvarden och samhillet bli battre pa att ta hand om den som ar
drabbad. Darfor soker vi 15-30 vardnadshavare vars barn har ldngtidsymtom efter
genomgangen infektion.

Forskningsansvarig for projektet dr Kajsa Jarvholm, och Lunds universitet ar
forskningshuvudman for forskningsprojektet. I projektet finns ocksa tva psykologstudenter
som skriver sin examensuppsats. Etikprovningsmyndigheten har provat och godként den hir
undersokningen. Diarienumret &r 2023-07523-01.

Vad innebir det att delta? Deltagandet innebér att bli intervjuad om dina upplevelser av att
ha ett barn med langtiddsymtom efter infektion. Intervjuaren kommer att stilla fragor om ditt
barns upplevelse av att ha langtidssymtom. Intervjun kommer goras pa ett sadant sitt att du

har majlighet att styra riktningen, och det &r upp till dig vilka frdgor du vill svara pa och inte.

Du far dven mojlighet att kontakta den legitimerad psykolog som ingar i projektet pa telefon,
via mejl eller direkt efter samtalet om nagot i intervjun utldste negativa kénslor.

Vad gor vi med informationen? Resultatet fran forskningen kommer att utmynna i
vetenskapliga artiklar samt presenteras pa forskningskonferens.

Hantering av data och sekretess. Intervjun kommer att spelas in och sedan skrivas ut ord
for ord. Efter det kommer inspelningarna forvaras inlasta i skap pé Institutionen for
psykologi. Transkriptionerna (dvs de nedskrivna intervjuerna) dr det som anvénds for att
analysera materialet och de kommer att anonymiseras s att inga potentiellt identifierade
uppgifter finns kvar. Det innebér att information som ndgon annan skulle kunna identifiera
deltagande kommer att helt plockas bort ur materialet, inklusive sddant som namn pa
personer, orter och dylikt. Resultatet kommer ocksa rapporteras pa ett sddant satt att enskilda
individer inte gér att identifiera. Detta innebér att ditt namn inte kommer att finnas med i
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Barn, ungdomars och vardnadshavares upplevelser av att leva med postinfektiosa tillstdnd och deras
kontakter med sjukvarden

datafilerna eller i rapporten. Du kan dessutom bestimma om nagot de valt att dela i
intervjuerna inte ska vara med. Du kommer att fa informationen efter om intervjun om att de
kan hora av sig till Kajsa Jarvholm och be att fa plocka bort ndgot upp till tva veckor efter
intervjutillfdllet. Inga obehdriga kommer att ha tillgang till datafilerna. Projektet ar godkéant
av Etikprovningsmyndigheten med diarienummer 2023-07523-01.

Ansvarig for dina personuppgifter dr Lunds universitet. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har den deltagande ritt att kostnadsfritt f ta del av samtliga uppgifter
som hanteras och vid behov fa eventuella fel rdttade. Du kan ocksé begéra att uppgifter
raderas eller att behandlingen av dina personuppgifter begrinsas, men att detta inte géller nér
uppgifterna dr nodvandiga for den aktuella forskningen. Kontaktperson dr Kajsa Jarvholm.
Dataskyddsombudet vid Lunds universitet kan kontaktas pa 046-2220000 eller

dataskyddsombud@lu.se.

Hir kan du klaga om du 4r missnéjd

Om du dr missndjd med hur vi behandlar dina personuppgifter, sa har du rétt att klaga hos
Integritetsskyddsmyndigheten. Integritetsskyddsmyndigheten &r en sa kallad
tillsynsmyndighet som kan kontrollera att vi gor ritt nir vi anvénder dina personuppgifter i
studien. Om du vill klaga pa nagot sé ska du gé in pé Integritetsskyddsmyndighetens
hemsida. Anvind den hér linken:
https://www.imy.se/privatperson/utfora-arenden/lamna-ett-klagomal/

Ansvarig forskare for studien

Ansvarig for projektet ar Kajsa Jarvholm, legitimerad psykolog och docent. Lunds universitet
ar forskningshuvudman for projektet. Du édr vidlkommen att kontakta Kajsa Jarvholm om du
har ytterligare frdgor om projektets innehdll eller upplagg. Om du vill veta mer om
intervjufragor gér det ocksa bra att vinda sig till Kajsa.

Med viénliga hélsningar

Kajsa Jarvholm, docent Emma Lundgren Emma Wikforss,

Ansvarig forskare Psykologstudent Psykologstudent
kajsa.jarvholm@psy.lu.se m lu-s@student.l em5486wi-s@student.lu.se
0705-727987 0730-673786 0706-825503
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Intervjuguide (vardnadshavare till barn och unga med
langtidssymptom efter genomgangen infektion)

Det hér ar en vagledande guide med fragor avsedda for intervjuer med vardnadshavare till
barn och ungdomar som har haft med langtidssymtom efter infektion.

Guiden ar strukturerad i huvudomraden att stélla fragor om, med ett antal exempelfragor
under varje rubrik. Text inom klamrar &r paminnelser till intervjuaren. Fragorna

i den har guiden behover inte stéllas ordagrant eller i den ordning som anges har nedan, och
foljdfragor som inte uppges har kan behova stillas under intervjuns gang, anpassade efter
vad som uppkommer i samtalet. Intervjun &r tankt att i hog grad ge utrymme at deltagarna
att styra in pa sadant de kommer att tanka pa och vill prata om. Malet &r att intervjun
kommer vara max 60 minuter lang.

Inledning
Den hér studien amnar att oka forstaelse for langtidssymtom efter infektion och vi tror att
dina erfarenheter som vardnadshavare ar vardefulla for att 6ka forstaelsen for detta tillstand.

Generellt om Idngtidssymtom efter infektion
Vet du namnet pa den infektion som ditt barn haft? Hur gammalt var ditt barn nér det blev
sjukt i [aktuellt tillstand]?

[rita upp en livslinje, fran barnets fédsel till idag. Rita in insjuknande]

Nu jag vill jag att du ska tdnka tillbaka till den har perioden innan barnet blev sjuk. Kan du
beratta for mig om hur ni hade det innan barnet fick infektionen? [barnets maende, skola,
fritid, socialt, funktion; foradlders situation; familjefunktion samarbete, klimat, relationer]

Hur var det nar ditt barn var sjukt i sin infektion? Beratta nar och hur du borjade marka att
ditt barn hade bekymmer med [det/de post-infektiosa symptom som féranlett kontakten
med sjukvarden]?

Paverkas ditt barn idag fortfarande av [aktuellt tillstand]? [Fraga om maende, skola, fritid,
socialt, funktion] Hur paverkas du i vardagen av att ditt barn har [aktuellt post-infektiost
symptom]?

Paverkas resten av familjen att ditt barn har bekymmer med [aktuellt post-infektiost
symptom]? Hur?

Upplevelser av stod

Hur har du som foralder/vardnadshavare forsokt stotta ditt barn kring hens [aktuellt post-
infektiost symptom]? Vad har fungerat? Finns det nagot du dnskar att du hade gjort mer av
eller annorlunda?

Vad har ditt barn fatt for hjalp hittills av sjukvarden for [aktuellt post-infektiost symptom]?
Hur har du upplevt den varden?
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Vad skulle du dnska for hjilp av sjukvarden fér [aktuellt post-infektitst symptom]? P3 vilket
satt hade det varit till hjdlp for ditt barn och dig? Har du haft mojlighet att paverka den vard
ditt barn far?

Vad har ditt barn fatt for stéd fran skolan med anledning av att du har bekymmer med
[aktuellt post-infektiost symptom)? Hur har det fungerat? Vad mer hade ni velat ha?

Finns det andra viktiga personer som har hjalpt er/som ni skulle ha velat ha hjalp av under
tiden ditt barn har haft besvar av [aktuellt post-infektiost symptom]? (vanner, utékad familj,
arbetsgivare osv).

Hur tycker du att samarbetet har fungerat mellan sjukvarden, skolan och er som familj har
fungerat? Hur skulle du nska att det fungerade?

Finns det ndgot annat som du tycker &r viktigt att beratta om er situation?

Avslutning

Finns det ndgot annat pa temat som du kanner att du skulle vilja prata om, som inte tagits
upp hittills? [Sdg att deltagaren kan aterkomma upp till en vecka efterdt om hen kommer pa
nagot i efterhand.)

[Sténg av inspelningen. Fraga hur deltagaren kanner sig. Vid eventuelit obehag, erbjud att
prata om det. Sag att informanten kan héra av sig till ansvarig forskare i efterhand om
hon/han vill prata om kanslor som vickts i samband med deltagandet, eller om hon/han har
fragor eller synpunkter som rér studien. Paminn om deltagaren ratt att fa sitt material
bortplockat ur studien.]
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Bilaga 5

Informerat samtycke for deltagande i forskningsprojektet

Barn, ungdomars och vardnadshavares upplevelser av att leva med
postinfektiosa tillstand och deras kontakter med sjukvarden

v Jag har fatt information om forskningsstudien.

v Jag vet att mitt namn inte anvands i analysen av datan.

v Jag vet att det ar frivilligt att svara pa fragorna i intervjun.

v Jag vet att jag kan angra mig och be att fa avsluta intervjun utan
att behdva forklara varfor.

Ja, jag samtycker till att vara med i forskningsstudien!

Namn

Datum
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