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Foraldrars erfarenheter av att leva med ett barn med diabetes typ 1-
en litteraturstudie.

Abstrakt

Bakgrund: Diabetes typ 1 dr en autoimmun sjukdom som framst barn och unga

drabbas av,behandlingen ar livsldng eftersom det inte gar att bota sjukdomen.

Syfte: Att belysa fordldrars erfarenhet att leva med ett barn med diabetes typ 1.

Metod: En kvalitativ litteraturstudie som sammanstaller de befintliga kunskaper inom
amnet. Sokningen genomfordes i databaserna Cinahl och PubMed. Resultaten fran atta
empiriska och kvalitativa studier granskades, analyserades och sammanstilldes. Resultatet
analyserades enligt Forsberg & Wengstrom femstegs analysmetod.

Resultat: Resultat sammanstalldes i tva kategorier: Erfara egna och andras
kunskapsbrister, mota forandringar i det dagliga livet. I resultatet visade det sig att barnets
diabetes paverkar foraldrarnas dagliga liv pA manga olika satt sdsom fysiskt, psykiskt och
socialt.

Konklusion: Barnets diabetes medfor en stor forandring i foraldrarnas liv. Foraldrarna
upplever att bade de sjidlva och de i barnets omgivning inte har tillracklig kompetens
gillande barnets diabetes och tillhorande diabetesvard. Darmed bor sjukskoterskan
formedla kunskap och utbilda foraldrarna for att de ska kunna hantera barnets
diabetesvard pa ett bra satt. Skolpersonal och anhoriga bor erbjudas utbildning for att
foraldrarna ska kunna slappa taget nar barnet befinner sig i skolan, hos anhoriga eller

vanner.

Nyckelord: Diabetes typ 1, foraldrar, erfarenhet



Parents’ experience of living with a child with type 1 diabetes —a
literature study

Abstract

Background: Diabetes type 1 is an autoimmune disease that mainly affects children and
young people, the treatment is lifelong because it is not possible to cure the disease.

Aim: To illuminate parents' experience of living with a child with type 1 diabetes
Methods: A qualitative literature study that compiles the existing knowledge in the
subject. The search was performed in the databases Cinahl and PubMed. The results of
eight empirical and qualitative studies were reviewed, analyzed and compiled. The result
was analyzed according to Forsberg & Wengstrom five steps analysis method.

Results: The results were compiled into two categories: Experience of their own and
others' lack of knowledge, face changes in daily life. The results showed that the child's
diabetes affects the parents' daily lives in many different ways, such as physical, mental
and social.

Conclusion: The child's diabetes causes major changes in the parents' lives. The parents
feel that both themselves and those in the child's environment do not have sufficient
competence regarding the child's diabetes and associated diabetes care. Thus, nurses
should convey knowledge and educate parents so that they can handle the child's diabetes
care in a good way. School staff and relatives should be offered education so that the

parents feel safe when the child is at school, with relatives or friends.

Keywords: Diabetes type 1, parents, experience
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Bakgrund

Diabetes mellitus typ 1 (DT1) ar en autoimmun sjukdom dar kroppens insulinproduktion
minskas kraftigt eller upphort helt. Insulin ar ett hormon som ansvarar for att reglera
glukosupptaget i kroppens celler, vid stigande blodsockerhalt frisatts insulin fran
bukspottkortelns betaceller. I samband med sjukdomsprocessen skadas betaceller av
kroppens eget immunsystem dé leder detta leder till insulinbrist. Behovet av
insulintillférsel blir aktuell da betaceller inte kan frisatta insulin. DT1 kallas dven for
barndiabetes da sjukdomen oftast debuterar i barnaaren. Sjukdomen kan aven debutera
hos personer som ar mellan 18 och 35 ar (Lind 2020, 563—569). Antalet personer med
diabetes skiljer sig kraftigt mellan olika lander, i hela varlden berdknas ungefar 586 000
barn och ungdomar i dldrarna 0—14 ar ha DT1, dar det berdaknas vara 1,1 miljoner personer
med diabetes bland de som ar upp till 20 ar (Hanas 2018, 23). Cirka 450 000 personer i
Sverige har diabetes, majoriteten av dessa har typ 2 diabetes (drygt 350 000), ungefar 40
barn per 100 000 mellan 0—14 ar insjuknar i DT1 och prevalensen av DT1 ar hog i Sverige

jamfor med andra lander (Lind 2020, 563).

Orsaker till uppkomsten av typ 1-diabetes

Vad som ar orsaken till DT1 fortfarande till stor del okédnt, men arftlighet och miljofaktorer
anses ha stor betydelse (Lind 2020, 564). Risken for att ett barn skall far DT1 ar 10—20 %
om bada foraldrar har DT1. Virusinfektioner dr exempel pa miljofaktorer som kan orsaka
DT1. Detta orsakar olika reaktioner i immunsystemet vilket leder till att kroppens

immunsystem angriper pankreas betaceller (Lind 2020, 564).

Symtom vid diabetes typ 1

Obehandlad DT1 och brist pa insulin leder till att glukos far svart att komma in i cellerna
och blir istillet kvar i blodbanan. Blodsockernivan 6kar framfor allt i samband med intag
av mat, de vanligaste symtomen vid insjuknande ar okad torst, barnet kissar ofta,
viktnedgang och trotthet (Hanas 2018, 20). Om sjukdomen inte behandlas i ratt tid kan
det uppsta bade korta- och langsiktiga komplikationer sdsom hyperglykemi, ketoacidos

samt mikro och makrovaskularsjukdomar (Dashiff et al. 2011).



Behandling av diabetes

Insulin, motion och kost ar de tre hornpelare i diabetesbehandlingen. Insulin behovs for
att det ar brist pa insulin i kroppen, motion riknas som en viktig del vid
diabetesbehandling da motion Okar cellernas kanslighet for intag av insulin (Hanas 2018,
16). Nar det géller kost sa ar det viktigt att ett barn med DT1 har samma behov av bada
energi och naringsamnen som ett barn utan diabetes samtidigt som det ar extra viktigt att
hélla blodsockret pa en jamn nivd. Samma kostrekommendationer giller som ges till
resten av befolkningen (Hanas 2018, 16; NNR 2012). Dessa rekommendationer fokuserar
pa regelbundna maltider, hogt intag av gronsaker, baljvaxter, frukt, bar, fisk, skaldjur,
notter och fron. Men aven att byta ut spannmalsprodukter av vitt mjol till
fullkornsprodukter och nar det giller matfett rekommenderas att valja vegetabiliska oljor
och oljebaserade matfetter framfor smor och smorbaserade matfetter.
Rekommendationerna uppmanar aven till att vilja magra mejeriprodukter och att minska
konsumtionen av rétt kott, charkprodukter och produkter med mycket socker och salt dar
de sarskilt framhaller att sota drycker bor undvikas (NNR 2014).

Nar det géller kost vid DT1 sé ar det inte lika vl studerat som kost vid diabetes typ 2.
Genom att folja de kostrekommendationer som finns s& 6kar mojligheten for ett jamnare
blodsocker men dven minskas risken for hypo- och hyperglykemi, samtidigt kan det dven

resultera i ett gynnsamt ldngtidblodsocker for personer med DT1 (Socialstyrelsen, 2011).

Vanliga och allvarliga komplikationer

Hypoglykemi

Hypoglykemi uppstar nar blodsockret ar for 1agt och det dr en av de vanligaste
komplikationerna vid insulinbehandling. Vid 1agt blodsocker kan personen fa olika
symtom dar vanligaste symtomen ar huvudvirk, skakningar, yrsel och trotthet, vid
extrema fall kan 1agt blodsocker leda till medvetsloshet, kramper och dven personens dod
(Driscoll et al. 2016). Symtom pa lagt blodsocker delas in i adrenerga respektive
neuroglukopena symtom. Adrenerga beskrivs som kroppens forsok att hoja blodsockret
och irritation, hunger samt blekhet beskrivs som adrenegra symtom. Neuroglukopena
symptom ar kramper, huvudvark samt forvirring, dessa symtom uppstar nar det blir brist

pa socker i hjarnans nervceller (Hanas 2018, 48).



Hyperglykemi

Lind (2020, 563) skriver att hyperglykemi forekommer vid alla former av diabetes och det
beror pa bland annat insulinbrist i kroppen. Trétthet, diabeteskoma, illaméende,
krakningar samt acetondoft dr nagra vanliga symtom nar blodsockret ar for hogt i kroppen,
diabeteskoma ar ett livshotande tillstind som orsakas av ketonforgiftning (Hanas 2018,
36). I normala forhallanden anvands ketoner som briansle men insulinbrist orsakar ett
overskott av ketoner i blodet och ansamling orsakar acidos som déa leder till ketoacidos

(Lind 2020, 563).

Familjens paverkan av barnets sjukdom

Hanas (2018, 373) skriver att situationen blir svar for hela familjen niar nagon i familjen
insjuknar i en kronisk sjukdom dar anpassning till den nya livssituationen ar tidskravande.
Hanas skriver vidare att chockfasen, reaktionsfasen, reparationsfasen och
nyorienteringsfasen ar de olika faser som de flesta manniskor gar igenom vid en sadan
situation. I en systematisk litteraturstudie (Whitemore et al. 2012) framkom att psykisk
ohailsa var vanligt forekommande bland foraldrar till barn med DT1. Forekomsten av
psykisk ohélsa bland foraldrarna kunde aven kopplas till att barnen skattade hogre nivaer
av stress och depressiva symtom samt lagre livskvalité (Whitemore et al. 2012). Foraldrar
till barn med DT1 upplever mer stress dn foraldrar som har friska barn, fordldrarnas hilsa
kan i sin tur paverka hur effektivt de kan hantera barnets diabetes (Boogerd et al. 2015).
Kommunikation ar en nédviandig komponent mellan fordldrar och barn for att samarbetet
ska fungera bra nar det géller att hantera sjukdomen och den psykosociala anpassningen
for barn med DT1 (Boogerd et al. 2015). For att barnet ska undvika de korta- och
langvariga konsekvenserna av diabetes behover barnet stod fran sina foraldrar. For att
kommunikationen mellan barnet och foraldrar ska ske pa ett bra sitt bor foraldrarna inte

blanda in kanslor i samtalet (Dashiff et al, 2011).

Barnets perspektiv

En studie visar att en kronisk sjukdom som DT1 stéller barnet infor nya utmaningar,
sjukdomen begransar inte barnet bara fysisk utan ocksa psykisk och socialt (Sparapani et

al. 2015). Enskar & Golsater (2014, 104) menar att langvarig sjukdom kan paverka barnets



kanslor pa manga olika sitt sd som i form av att barnet kan kidnna sig sarbehandlad av sin
omgivning samt radslan av att mobbas pa grund av sin sjukdom vilket kan leda till att
barnet kdnner sig ensam och 6vergiven. Vidare framhaller forfattarna att det dven finns
positiva effekter av 1angvarig sjukdom pa lang sikt, s som att barnet blir mer mogen for
sin alder, klarar av att ta mer ansvar samt tar tillvara pa livet mer dn de gjorde innan de

blev sjuka (Enskar & Golsiter 2014, 104).

Sjukskoterskan roll vid omvardnad av barn med diabetes typ 1
Omvardnad ar en viktig del inom sjukskoterskeyrket och omvardnad handlar om att
forebygga ohilsa, lindra lidande och stiarka personens vilbefinnande, utgangspunkten for
sjukskoterskan ar att visa hansyn for patientens integritet, vardighet, tro och autonomi
(Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Enligt William (2014, 49) ar undervisning,
egenvardsrad, samt att stodja bade patienten och dennes narstadende en stor del av
sjukskoterskans arbetsuppgifter. Utifran patientens individuella behov och forutsattningar
ska patienten ges rad och information. Sjukskoterskan ska kunna motivera patienterna till

forandrade levnadsvanor som i sin tur kan forbattra patientens livskvalitet och hilsa.

Teoretisk referensram

Familjecentrerad omvardnad definieras som ett synsatt dar familjen ligger i fokus som en
helhet och omvardnaden kdnnetecknas av en dialog mellan sjukvardpersonalen och
familjen (Benzein et al.2014, 70—77). Familjecentrerad vard bygger pa att familjen ses som
ett system dar varje familjemedlem utgor sin del och som tillsammans blir storre dn
summan av delarna, familjecentrerad omvardnad kan beskrivas som en utveckling av
sjukskoterskans relation och forhallningssatt till den sjuka och hens familj (Svensk

sjukskoterskeforening, 2015).

Motiv for studien/problemformulering

DT1 ar en kronisk sjukdom som finns i hela varlden. Sverige ar ett av de lander som har
hogst prevalens av diabetes, cirka 900 barn och ungdomar upp till 18 ars alder insjuknar i
DT1 varje ar i Sverige. Patientens egenvard ar viktig for att undvika allvarliga
komplikationer som kan uppsta vid diabetes. Har kan sjukskoterskan ha en viktig roll i for
patientens liv. Sjukskoterskans uppgift ar att ge stod, rdd och hjalpmedel utifréan
patientens forutsattningar. Detta for att patienten ska kunna leva sa bra liv som mojligt

med sin diabetes.



Nir ett barn drabbas av DT1 kan detta paverka hela familjen. Genom att beskriva
foraldrarnas erfarenhet ar forhoppningen att sjukskoterskan kan skapa sig en battre

forstaelse for foraldrarnas situation och dar med ocksa kunna forbattra omvardnaden.



Syfte

Syftet med litteraturstudien ar att belysa foraldrars erfarenhet att leva med ett barn med
DTi.

Metod

Det ar en systematiska kvalitativ litteraturstudie som sammanstiller de befintliga

kunskaper inom dmnet som ger svar pa syftet

Definitioner av erfarenhet och foridlder

Enligt (Nationalencyklopedin u.4.) definieras foraldrar som ” en person som ar mor eller
far till en viss person”. Foraldrar kan aven definieras som att vara juridisk och/eller
genetisk kopplad till ett barn. Det finns dven fordldrar som inte ar genetiskt eller juridiskt
kopplat till barnet men kan definieras som foraldrar om dem &r priméara
omvardnadspersoner till barnet (RFSL, 2018).

Erfarenhet definieras i (Nationalencyklopedin u.4.) som en upplevelse, handelse och som
en upplevd livhandelse, erfarenhet betyder ocksa resultatet av en kunskap eller fardighet
process.

Barn definieras i denna uppsats enligt Barnkonventionen, alla manniskor som ar under 18

ar gammal (Unicef- for alla barn, u.a.)

Sokning och urval

Sokorden som anvandes soktes forst i Svenska Mesh for att identifiera mesh-termer som
sedan anvandes i databassokningen. Darefter gjordes en pilotsokning inom dmnet for att
undersoka om det fanns tillrackligt med vetenskapligt underlag. Sokning for denna uppgift
gjordes i databaserna Cinahl och PubMed. S6kord som har anvénts i kombination med
varandra i bade databaserna var: parents* - parenting- life change events - emotions -
attitude- diabetes mellitus type 1- perception - life experience*- autoimmune diabetes (se
bilaga 1). Booleska sokoperatérerna OR och AND anviindes vid sokningen. Enligt Ostlundh
(2017, 67) ska val av databaser baseras pa vilket amnesord som ska sokas. Cinahl ar en
databas som innehaller information inom omvardnadsvetenskap och PubMed innehéller
information bade inom medicin och omvardnadsrelaterad forskning. Urvalet av artiklar
genomfordes i tre steg, titlarna pa artiklarna lastes noggrant igenom och de titlar som inte
var relevanta for syftet exkluderades. Artiklarna med relevant titel genomgick sedan
abstraktslasning, ansags de fortfarande relevanta lastes de i sin helhet (se tabell 2, bilaga

1). Vissa inklusions- och exklusionskriterier formulerades for att kunna reducera den



mangd forskning som hittats. Nedan foljer de inklusions- och exklusionskriterier som

formulerats.

Inklutionskriterier:

o Vetenskapliga artiklar publicerade mellan ar 2010 och 2021.
o Artiklarna skall vara peer-reviewed.

o Artiklar med empiriska studie

o Artiklarna skall vara skrivna pa engelska.

o Studierna skall vara kvalitativa.

o Artiklarna ska handla om foraldrars erfarenhet av att ha ett barn med DT1.

Att endast inkludera artiklar som ar Peer-reviewed ar ett sitt att ytterligare sakra
kvaliteten p& den forskning som inkluderas i denna studie. Aven om en egen
kvalitetsgranskning genomfors sa innebar studiens begransningar att det inte finns tid till

en kunskapsfordjupning i de metoder som anvinds i den inkluderade forskningen.

Exklusionskriterier:

o Artiklar vars fokus ar pa barn med DT1 med samsjukdom av andra kroniska
sjukdomar samt celiaki
o Artiklar publicerade fore ar 2010
o Artiklar dar barnen med DT1 ar Gver 18 ar
Att begrinsa den inkluderade forskningen till studier som ar publicerad fran 2010 ar ett

satt att sdkra att denna studie innefattar nyare forskning och kunskap inom omradet.

Kvalitetsgranskning

Totalt valdes atta artiklar efter full textlasning till en kvalitetsgranskning. Denna
granskning gjordes efter en mall av Olsson & Sorensen (2011) samt Ericson-Lindmans
(2016) bedomningsmall. Innan kvalitetsgranskningen genomfordes sa lastes mallen noga
igenom for att se vilka kriterier som innefattades. Efter det gjordes en
kunskapsinhdmtning frén olika litteratur for att fa en battre forstaelse for vad dessa
kriterier innebar. Nar de atta artiklarna blivit granskade sattes en preliminar

poangsattning. Darefter fordes en diskussion och resonemang mellan forfattarna om den



enskilda kvalitetsgranskningen innan en slutgiltig poang sattes. Nar poangsattningen var

klar raknades det om till procent av den totala méjliga poangsumman.

Analys

Analysen genomfordes enligt Forsberg & Wengstrom (2016, 149 — 153) analysmetod,
vilken ar uppdelad i fem steg. I det forsta steget genomlastes de inkluderade studiernas
resultatdel flera ganger. Forfattarna till uppsatsen laste varje resultatdelen enskilt flera
ganger dels for att fa ett helhetsperspektiv samt en béattre forstaelse for dess innehall. I
analysen andra steg kodades materialet. Kodningen genomfordes genom att forfattarna
forst enskilt gick igenom datamaterialet och firgmarkerade de meningar som ansags
relevanta for att kunna svara pa studiens syfte. Aven denna del genomfordes till en borjan
enskilt av bada forfattarna. Darefter diskuterades tillsammans de meningsbarande enheter
som respektive forfattare markerat baserat pa relevans till syftet och det skapades aven en
slutgiltig och gemensam markering av meningsbarande enheter. I det tredje steget
kondenserades meningsbarande enheterna med ett eller nagra fa ord till kategorier
(jfr.Forsberg & Wengstrom 2016, 149—153). Aven koderna diskuterades om huruvida dessa
var representativa for den meningsbarande enhetens innehall eller ej. Vid diskussionen
kring koderna lades ett stort fokus pa oversiattningen. Samtliga artiklar var skrivna pa
engelska och samtliga koder skrevs pa svenska, darfor har en diskussion samt
uppslagningar i lexikon gjorts for att forsdkra att ingenting gar forlorat eller forandras i
oversattningen fran engelska till svenska. I det fjarde steget undersoktes monster bland
koderna, genom att jamfora och gruppera koderna efter deras likheter och skillnader.
Utifrn dessa grupperingar formulerades tva kategorier och sex underkategorier. Aven
detta arbete genomfordes forst enskilt av forfattarna och sedan fordes en gemensam
diskussion dar kategorier och underkategorier faststilldes. I enlighet med Forsberg &
Wengstrom (2016, 149—153) gjordes sedan, i det femte och sista steget en tolkning av

resultatet.

Forskningsetiska overviganden

Helsingforsdeklarationen (2013) redogor att all medicinsk forskning som involverar
manniskor uppfylla vissa etiska principer, detta innebara bland annat att
forskningsstudien ska framja och sikerstilla respekt for manniskor och skydda deras halsa
och rattigheter. Forskning pa manniskor far endast utforas om nyttan och férdelarna av
studiens resultat uppvager risken och bordorna for deltagarna i studien. Alla deltagare ska

ge sitt samtycke samt s maste forskaren informera deltagarna att de kan avsluta sin



medverkan i studien niar som helst utan att behova ange nagot skal. Artiklar som viljs till
en litteraturstudie bor pavisa noggranna etiska 6vervagande eller att studierna bor vara
godkianda av en etisk kommitté (Forsberg & Wengstrom 2016, 59). Eftersom denna studie
ar baserad pa tidigare forskning har forfattarna diskuterat kring samtliga inkluderade
studiers tankbara risker och fordelar for att kunna gora en egen etisk bedomning av dessa
samt dven tagit reda pa om de studier artiklarna beskriver ar etikprovade. Forfattarna har
ocksa diskuterat hur dessa inkluderade studier forhaller sig till konfidentialitet. Detta har
gjorts genom att lasare inte kan identifiera nagon deltagare eller dennes nérstaende,
deltagarna benamns inte med namn utan med kodnamn i samtliga artiklar. Samtliga atta
artiklar som valdes ut till denna litteraturstudie uppfyllde dessa krav pa noggranna etiska

overviaganden och var etiskt granskade av en etisk kommitté.

Resultat

Resultatet i denna litteraturstudie baseras pa 8 studier fran 7 lander; Norge (1), Skottland
(1), New Zealand (1), Kanada (1), Danmark (1), Brasilien (1) och USA (2). Sammanlagt
bestar dessa av 91 intervjuer. I fyra studier genomfordes individuella intervjuer, i tva
studier genomfordes bade individuella och fokusgruppsintervjuer samt i tva studier
framgar ej hur genomfordes intervjuerna. I de atta studierna deltog totalt 212 deltagare,
varav 140 mammor och 72 pappor. I en studie framgick ej konsfordelningen. Foraldrarna
hade en medelalder pa cirka 40 ér, (i tre studier framgick dock ej foraldrarnas alder) och
barnen hade haft diabetes mellan 6 manader upp till 13 ar. Vid analysen utvecklades tva
kategorier Erfara egna och andras kunskap brister, Mota fordandringar i det dagliga

livet, samt sex tillhorande underkategorier (se tabell 1).

Tabell 1. Oversikt av kategorier och underkategorier

Kategorier Underkategorier

Vara i behov av mer information fran varden

Erfara egna och andras

kunskapsbrister Omgivningens bristande kunskap och att sjdlv ansvara for att

formedla information

Att vara tillgdnglig och att inte slappa taget

Mota forandringar i det
dagliga livet Kinna sorg och lidande

Uppleva stiandig oro och radsla

Stillas infor svarigheter med att hantera barnets diabetes




Erfara egen och andras kunskapsbrister

I resultatet visar att fordldrar pa olika satt upplever att informationen kring barnets
diabetes ar bristfillig. Detta bade nar det giller den information som forialdrarna sjilva tar
emot av varden men aven nar det giller den kunskap som personer i barnets omgivning

besitter och att foraldrarna tar ansvar for att informera personerna i barnets omgivning.

Vara i behov av mer information fran varden

Litteraturstudiens resultat visade att foraldrar till ett barn med DT1 behover mer kunskap
och stod fran halso- och sjukvarden for de ska kunna hantera den nya situationen som
barnets diagnostisering medfor. Foraldrar rapporterade att brist pa kunskap om DT1
orsakade en kinsla av hjalploshet (Da silva et al. 2017; Iversen et al. 2018). I en studie
beskrev foraldrarna att den kunskap och information om DT1 som de fick fran
sjukvardspersonalen under sjukhusvistelsen var oerhort hjalpsam (Smaldone & Ritholz.

2011).

Enligt Da silva et al. (2017) ar kunskap och forstéelse for sjukdomen avgorande, nar
foraldrar ar vialinformerade om sjukdomen kan de anpassa sig till den nya situationen och
kanslorna av radsla och fortvivlan forvandlas till acceptans. Familjer som hade fatt mindre
stod fran varden hade svart att balansera osidkerheten i det dagliga livet med sjukdomen
(Kingod & Grabowski. 2020). Nar ett barn fick diagnosen DT1 fick fordaldrarna stanna pa
sjukhuset i ndgra dagar, de flesta foraldrar beskrev att pa grund av brist pa kunskap och
osakerheten kring att kunna hantera sjukdomen pé egen hand sa ville de fa stanna langre

pa sjukhuset (Smaldone & Ritholz. 2011).

Bristande kompetens hos omgivningen

Foraldrar till barn med DT1 beskriver brister i omgivningens kompetens (Lawton et al.
2014) och tar ett stort ansvar for att standigt informera omgivningen om sjukdomen och
dess komplikationer (da Silva et al. 2017; Nurmi & Roger. 2012; Iversen et al.2018).
Foraldrarna méaste standigt informera personer i barnets omgivning t.ex. forskole och
skolpersonalen, elever, slaktningar, grannar och barnvakter om diabetes och diabetesens
komplikationer (da Silva et al. 2017; Lawton et al. 2014; Nurmi & Roger. 2012) och vilka

risker och svarigheter barnets sockerintag kan leda till (Lawton et al. 2014). Foraldrarna
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beskriver att de kdnde sig tvungna att narvara pa barnets skola och forskola (da Silva et al.
2017; Nurmi & Roger. 2012) eftersom bristande kunskap kunde innebira en stor risk for
barnet (Nurmi & Roger. 2012). Iversen et al. (2018) menar att det var en utmaning for
foraldrar till barn med diabetes att finna sin foraldraroll, samtidigt som de var tvungna att

informera alla i barnets narhet om sjukdomen.

Foraldrarna berattade att de saknar fortroende for skolpersonalens kunskap om diabetes
vilket gor att de hellre later barnet att ha ett lite for hogt blodsocker an for 1agt nar barnet
deltar i skol aktiviteter (Lawton et al. 2014). Den bristande forstaelsen fran omgivningen
tog sig ocksa uttryck i att lampligheten i att barnen att tog insulininjektioner offentligt

ifragasattes (Nurmi & Roger. 2012).

Foraldrarna uttryckte att de var missnéjda med forskolepersonalens insatser (Iversen et al.
2018; Smaldone & Ritholz. 2011), detta grundades pa att trots att personalen fatt
information kontaktades foraldrarna upprepade génger for att gora konkreta bedomningar
och vilka atgarder som skulle vidtas vid akuta situationer (Iversen et al. 2018). Detta ledde
till att foraldrarna befann sig pa plats for att ta hand om barnet (Iversen et al. 2018).
Foraldrarna var ofta narvarar pa plats vid aktiviteter som anordnades av skolan da
foraldrarna ansag att skolpersonalen saknade kompetens for att tillhandahélla god vard for
deras barns diabetes (Smaldone & Ritholz. 2011). Foridldrarna kianner sig dven
missforstddda av andra som tycker att det ar konstigt att de narvarar vid sitt barns

aktiviteter och inte forstar att detta ar pa grund av barnets diabetes.

Mota forandringar i det dagliga livet
I denna kategori presenteras hur barnets diabetes pa olika satt paverkar foraldrarnas liv.
Det framkom att foraldrarna star infor en stor omstallning nar barnet diagnostiserats och

att barnets diabetes dven utsitter fordldrarna for en stor emotionell pafrestning.

Att vara tillganglig och att inte slappa taget

Omvardnaden kring ett barn med DT1 kraver mycket tid och det paverkar familjens liv pa
manga olika sitt som t.ex. fordldrarna inte har tid att umgas med sina vanner och anhoriga
(Nurmi & Roger. 2012). Efter att barnet diagnostiserats med diabetes spenderade en av
foraldrarna, oftast modrarna, cirka tvd manader hemma fran arbetet for att mata barnets
blodsocker, ge insulin samt riakna intag av kolhydrater. Detta medforde i sin tur en

inkomstforlust for familjen (Natasja & Grabowski, 2020). Det framgar dven att manga
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foraldrar valde att byta jobb eller sluta arbeta helt pa grund av misstro till forskole- och
skolpersonal (Commissariat et al. 2019; Natasja & Grabowski. 2020). En del foraldrar
slutade helt att arbeta pa grund av att barnets diabeteshantering kriavde sa mycket tid och
energi, och de var utmattade (da silva et al. 2017; Iversen et al. 2018). Och standigt trotta
av att forsoka hinna med att bade arbete och att samtidigt ge barnet en god vard (da silva

et al. 2017).

Nar ett barn diagnostiseras med diabetes var foraldrarna tvungna att dndra sina rutiner for
att kunna ta hand om barnet (Smaldone & Ritholz. 2011). I en studie framkom att hela
familjen var tvungna att andra sina dagliga rutiner for att anpassa sig till den nya
situationen och sdledes maste familjen borja dndra kosten samt sina levnads-vanor, detta
kravde anstrangningar bade fran foraldrarna och syskonen (da silva et al. 2017). Vidare
skriver forfattarna i samma studie att forandringarna som sjukdomen medfor kan paverka
béde familjedynamiken och relationerna da saker som exempelvis fodelsedagskalas som
tidigare varit en enkel sak att genomfora istillet blev en svar och komplicerad tillstdllning

att anpassa till barnets diabetes (da silva et al. 2017).

Att vara foralder till ett barn med DT1 innebar att fordldrarna ska vara beredd bade
psykiskt samt fysiskt eftersom de ar de fraimsta vardarna i barnets omgivning, dessa
utmaningar innebar att foraldrarna knappt hinner att vila samt att de kan kidnna sig
standigt utmattade (Iversen et al. 2018). I en annan studie framkom det att &ven om
foraldrarna kiande sig utmattade och helt slut sa stills 4&nda krav pa foraldrarna att de ska
kunna mata barnets blodsocker dygnet runt om sa behovs oavsett om det ar dag eller natt
(Rifshana et. al 2017). Foraldrarna upplever mycket stress i dagliga livet saval praktiskt
som kanslomassigt och detta skapade existentiella problem for foraldrarna (Rifshana et al.
2017).

Mobiltelefoner ar en viktig komponent for att kommunikationen mellan forskolepersonal,
traningsledare, skolpersonal och foraldrar ska ske, nar foraldrarna far samtal frén dessa
institutioner blir de alltid oroliga 6ver att nagot allvarlig har hant med barnet. Foraldrarna
beskriver att missade samtal kan orsaka bade panik och angest darfor prioriterar de att ha
smarttelefoner med sig s oavsett vart de dn befinner sig for att kunna svara pa samtal
omedelbart (Nurmi & Roger. 2012). I en studie framkom att foraldrarna bar pa
skuldkanslor for att deras barn hade diabetes, foraldrarna kompenserade for

skuldkinslorna genom att ge barnet extra godis och deras favoritmat pa helgerna, vilket
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resulterade att foraldrarna var tvungna att kolla barnets blodsocker oftare an vanligt

(Iversen et al. 2018).

Att kanna sorg och lidande

De flesta foraldrar beskrev att nar barnet fick sin diagnos sé var det svaraste stunden i
deras liv och de upplevde kianslor som sorg, fortvivlan och lidande. Foraldrarna hade dven
angest over att inte kunna hantera de situationer som kan hianda i samband med en
diabetes (da silva et al. 2017). Foraldrarna lider av sorg, angest samt stress pa grund av
barnets diabetes vilket kan paverka deras hilsa i form av délig somn, mindre traning samt
ensamhet (Rifshana et al. 2017). Foraldrar beskriver ocksé att de fruktade for att diabetes
hade forvandlat deras barn till en ny person som de inte langre kidnde, vilket resulterade i
att foraldrarna borjade tvivla pa sitt fordldraskap eftersom de var tvungna att lara kinna

den nya personen, barnet med diabetes (Smaldone & Ritholz. 2011).

Aven om det hade gétt 18ng tid frin att barnet diagnostiserades s& upplevde forildrarna
fortfarande perioder av sorg (Rifshana et al. 2017). I samma studie beskriver foraldrarna
att de jamforde diabetes med andra sjukdomar som t.ex. cancer, om ett barn drabbas av
cancer da kan det finnas mojlighet att behandla sjukdomen och darmed bli frisk, eller att
foraldrarna till barnet kan fa ett avslut genom barnets dod dven om doden i sig kan vara
helt otdankbar. Vid diabetes finns ingen tydlig punkt dar foraldrarna kan sluta sorja for
forlusten av barnets hilsa eftersom barnets diabetes ar ett livslangt tillstind som har en

potential att forsamras (Rifshana et al. 2017).

Standig oro och rdadsla

Manga foraldrar beskrev att de har varit oroliga pa natterna, fordldrarnas radsla var att
hitta sitt barn medvetslost eller d6tt i sangen (Lawton et al.2015; Smaldone & Ritholz.
2011). Att hantera insulininjektioner beskrevs som ett svart moment for foraldrar, detta da
det fanns en radsla att gora nagot fel som skulle kunna skada barnet (Kingod & Grabowski.
2020). Foraldrarna beskriver att de standigt tanker pa barnets hilsa och sjukdomens
komplikationer (Nurmi & Roger. 2012). D4 en bristande hantering av barnets diabetes kan
leda till potentiella ldngvariga komplikationer som amputationer, blindhet samt i varsta
fall dodsfall, denna vetskap och stressen den orsakar leder till bade psykologiska och

emotionella konsekvenser hos foraldrarna (Rifshana et. al 2017).
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Nar barnet ar bortrest pa skolresor eller ar hos sina anhoriga sa kanner sig fordldrarna
standigt oroliga 6ver barnet tillstand, kinsla av osdkerhet uppstar 6ver om barnet har atit
den rekommenderade kosten samt fatt sitt insulin (Iversen et al. 2018). I en studie beskrivs
att foraldrarna hade radslor 6ver vad som kommer handa framover med barnets
behandling, diagnos samt hantering, kdanslor av hopploshet uppstar nar foraldrarna inser
hur diabetes begrinsar bade familjen och barnets liv pd manga olika sitt (da silva et al.
2017). Trots att fordldrarna informerade andra vuxna om diabetes var foraldrarna anda
oroliga for om andra vuxna i barnets omgivning hade tillrackligt med kompetens att
upptiacka symtom pa lagt och hogt blodsocker (da silva et al. 2017). Forutom oro och radsla
for langvariga komplikationer beskrev foraldrarna en standig oro for hypoglykemi, ofta
beskrevs denna komplikation som foraldrarnas varsta mardrom (Kingod & Grabowski.
2020; Lawton et al.2015). Foraldrarnas radsla for hypoglykemi forstarktes av barnets egna
svarigheter med att kunna uppticka och rapportera lag blodsockerniva, detta ar ett sarskilt
stort bekymmer for fordldrarna som har barn i spadbarns- och smébarnsaldern (Lawton et
al.2015). Motet med andra foraldrar som ocksa hade erfarenheter av att ha ett barn med

DT1 minskade foraldrarnas kianslor av ensamhet och oro (Smaldone & Ritholz. 2011).

Stallas infor svarigheter med att hantera barnets diabetes

Barn med diabetes ar extremt beroende av sina foraldrar eftersom de ar ansvariga for att
utfora barnets diabeteshantering dagligen (Commissariat et al. 2019; da silva et al. 2017;
Iversen et al. 2018), dock ar foraldrarna inte bara ar ansvariga for hanteringen av barnets
diabetes utan de maste dven hjilpa barnet att forsta sjukdomen, dess behandling samt
aven forbereda barnen for att hen ska kunna genomfora sin egen vard i framtiden nér hen
blir aldre (da silva et al. 2017). Manga foraldrar beskrev att de led av att se sina barn
behova ga igenom smartsam behandling i form av att dagligen injicera insulin, detta ledde
till en frustration da foraldrarna ville hitta mindre smartsamma alternativ sisom
insulinpump vilket foraldrarna fick veta inte ges till barn som nyligen blivit

diagnostiserade med diabetes (da silva et al. 2017).

Nar det galler att ha ett barn med DT1 kraver barnets diabeteshantering kontinuerlig
anstrangning, aktivt engagemang och uppmarksamhet fran foraldrarnas sida for att ge
barnet basta mojliga vard (Nurmi & Roger. 2012).

Barnets diabetesvard kriaver bade medvetenhet samt stindig uppmarksamhet fran
foraldrarna i barnets dagliga liv for att kunna uppratthalla ett stabilt blodsocker som héller
sig inom det rekommenderade kliniska referensvardet (Commissariat et al. 2019; Iversen

et al.2018). For att kunna kontrollera och paverka barnets blodsockernivaer samt berikna
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insulindos maéste foraldrarna ta hansyn till barnets kost och aktivitetsniva, dar
felberakningar kan innebar en stor risk for barnet (Rifshana et al. 2017; Commissariat et
al. 2019; Iversen 2018). Nagot som ytterligare forsvarar for foraldrarna att gora korrekta
berdkningar ar att &ven saker som barnets psykiska maende paverkar barnets blodsocker,
nagot som till skillnad fran kost, aktivitet och insulin inte gar att kontrollera eller styra
(Rifshana et al. 2017). Tillvixthormoner samt hormonférandringar under puberteten
paverkar barnets blodsocker och forsvarar fordldrarnas hantering av barnets diabetes
(Lawton et al. 2014).

Nar barnet ska leka med sina vanner kianner foraldrarna ofta en stor osakerhet, daremot
tycker foraldrarna anda att det ar viktigt att barnet utvecklar sin sociala kompetens och
bilda vanskaper med andra barn (Iversen et al 2018). Nar barnet vill vistas ute och leka
med andra maste foraldrarna ta hansyn till manga faktorer som mojligtvis kan handa med
barnet, exempelvis kan sladden till insulinpumpen fastna i nagot vilket kan leda till att
insulinflodet minskar eller stannar av helt (Commissariat et al. 2019).

For att kunna ta hand om barnet och dess diabetes pa basta sitt utvecklar foraldrarna olika
strategier, forutom att anvinda sig av exempelvis blodsockermétning, dessa strategier kan
vara att forsoka observera bade beteendemassiga och kroppsliga forandringar for att fa en
tydligare bild pd om barnets blodsocker ar lagt eller hogt (Rifshana et al. 2017; Lawton et al

2014).

Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att belysa foraldrarnas erfarenhet av att leva med ett barn
med DT1. Resultatet av denna studie genererade tvad huvudkategorier och sex
underkategorier (se tabell 1). Huvudkategorierna blev ’erfara egna och andras

kunskapsbrister’ och 'mota forandringar i det dagliga livet’.

Resultatet i studien visar pa att fordldrarna pa méanga olika siatt behovde forandra olika
aspekter i deras vardagliga liv. De var dels tvungna att lara sig mycket om diabetes for att
pa basta sitt kunna hjilpa sitt barn med sin diabetesvard. Foraldrarnas arbete paverkades
ocksd da forildrarna kinde krav pé att alltid finnas tillgiingliga for barnet. Aven det sociala
livet for foraldrarna paverkades. Foraldrarna traffade sina vanner och andra

familjemedlemmar mindre, dels pa grund av att barnets diabeteshantering kravde mycket
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tid och energi, dels for att vissa sociala situationer kunde leda till ett okat blodsocker hos
barnet eller att barnet skulle riskera att inte bli inkluderat pa samma sitt som andra barn
pa grund av en striktare kosthallning. I likhet med Lundin et al. (2013) som beskrev att
foraldrarna blev tvungna att anpassa sig till nya vardagliga rutiner och aktiviteter for att
kunna hantera barnets diabetes pa ett effektivt siatt. Liknande forandringar av det
vardagliga livet har dven setts hos foraldrar till barn med den kroniska sjukdomen astma
(Cashin et al, 2008). Barnets sjukdom har begriansat foraldrarnas dagliga liv och de var
tvungna att forsoka hitta nya tillvigagangssatt for att kunna anpassa sin vardag efter
barnets behov (Cashin et al, 2008). Wennick & Hallstrom (2006) menar att foraldrarna
maste planera sina dagar i detalj for att anpassa tiden efter barnets behov da barnets
diabetes stéller si manga krav, alla dessa nya utmaningar och krav gor det svart for

foraldrarna att njuta av sin vardag.

Benzin et al (2014, 85) menar att i motet med patienten sa bor sjukskoterskans
utgangspunkt vara systemteoretisk dar familjen och det sociala niatverket ses som helhet.
Sjukskoterskan ska kartlagga hela familjens behov, problem och resurser och darefter
utforma ett lampligt stod. Sjukskoterskan ska jobba med en familjecentrerad utgdngspunkt
vilket innebar att hela familjen ska ligga i fokus och inte endast barnet med DT1. Pusa
(2019, 18) menar att sjukskoterskeledda familjecentrerade samtal ar ett exempel pa hur en
familj kan stodjas genom familjecentrerad omvardnad och malsittningen for dessa samtal
ar ett okat vilbefinnande och en forbattrad hilsa hos hela familjen. Enligt Benzin et al.
(2014, 77) innebar familjecentrerad vard att narstaende ska involveras som en viktig del i
varden och mélet med familjecentrerad vard ar att foraldrarna ska bli experter och ta

ansvar for sitt barns vard och att omvardnadspersonalen ska vara radgivare.

Denna studie visade att fordaldrarna har en stindig oro och riadsla for hypoglykemi och ofta
beskrevs denna komplikation som foraldrarnas varsta mardrom. Foraldrarna upplever
dven oro pa nitterna nar barnet sover da det forsvarar bade for foraldrarna och barnet att
upptiacka symtom. Férutom somnen paverkas daven foraldrarnas fysiska och psykiska halsa
av detta. Ayala et al (2014) menat att Diabetesteamet har en betydande roll, dar att lyssna
och involverande av foraldrarna leder till en 6msesidig och fortroendefull relation som gor
att foraldrarna kan kidnna trygghet och skapa en forstaelse och strategier for att hantera
sjukdomen. Det innebar att sjukskoterskan fokusar pa barnets och familjens hilsa snarare
an sjukdomen (Ayala et al 2014). Enligt Orems egenvardteori har sjukskoterskan en

betydande roll nar det galler att ge stod till foraldrar som har barn med diabetes, genom
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sin larande roll och bra rad kan sjukskoterskan darfor viagleda fordldrarna kring
handhavandet av barnets diabetes och pa sa satt hjalpa foraldrarna att utveckla strategier
for att klara egenvarden i vardagen och vid men ocksa stodja fordldrarna i att skapa goda
vanor for hela familjen kring kost fysisk aktivitet och god somn (Gustin & Lindwall 2012,

169—170).

Till skillnad fran aldre sa har spiddbarn och smabarn inte formégan att varken rapportera
eller upptiacka symtom pa lag blodsockerniva, darfor maste foraldrarna standigt overvaka
barnets blodsockernivéer, vilket leder till 6kad stressniva samt mer psykisk och fysisk
ohilsa hos fordldrarna. Detta 6verensstimmer med Whitemore et al. (2012) studie som
visar att foraldrar till smabarn upplever betydligt mer dngest och radsla for komplikationer
an fordldrar till dldre barn. Aven i en annan studie dir Jaser et al. (2009) har undersokt
foraldrarnas erfarenhet att leva med ett barn som har diabetes sa visades det att foraldrar
upplever symtom pa angest och depression och dessa symtom ar relaterade till radsla for
hypoglykemi och om de kan klara av att hantera barnets diabetes. Nar familjemedlemmar
far det stod frén sjukvardspersonalen som de behover kan detta minska kanslor och
upplevelser av stress, angest och ensamhet (Pusa 2019, 13). Hanas (2018, 173—174) menar
att insulinpump kan vara till stor nytta for foraldrar. Insulinpumpen majliggor for
foraldrar att styra insulintillforsel samt att den kontinuerligt kan méata blodsockret,
injektionshjalpmedel som exempelvis port eller insuflon kan anvandas for att minska

smarta och oro hos barnet (Hanas 2018, 135).

Litteraturstudiens resultat visade att kunskap och forstédelse for sjukdomen ar avgorande
for att foraldrarna ska kunna hantera barnets diabetesvard. Manga foraldrar i
litteraturstudien upplevde att den information och det stod som de fick under tiden de var
pa sjukhuset var viktig och hjialpsam, samtidigt onskade fordaldrarna att de fatt stanna
langre pa sjukhuset for att fa mer kunskap och stod fran hélso- och sjukvarden. Detta
resultat overensstimmer med en annan studie av Rankin et al. (2016) som bekriftar att
foraldrar upplevde att all information som de fick under sin sjukhusvistelse var
overvialdigande och att de behovde mer tid for att ta in och bearbeta det. Enligt Boogerd et
al. (2015) har individuellt anpassad information till bade foraldrarna som har barn med
diabetes visat goda resultat, dels da foraldrarna kan lara kdnna sitt barn och barnets

diabetes battre samt att fordldrarna kan dela kunskapen med varandra.
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Enligt Rankin et al. (2016) sa upplever foraldrarna det som en chock nir deras barn blir
diagnosticerad med diabetes vilket gor det 4nnu svarare for dem att ta till sig all den
information som de far. Denna studie visade att det antal dagar som foraldrar fick stanna
pa sjukhuset nér deras barn diagnostiseras var varierande, bara i en av de atta inkluderade
studierna beskrivs det exakt hur lange foraldrarna och barnet fick stanna pa sjukhuset. Det
ar en studie som Smaldone & Ritholz. (2011) gjorde i USA, dar foraldrar fick stanna totalt
fyra dagar for att fa stod och information om sjukdomen och hur dem kan hantera barnets

diabetesvard.

En annan studie som utforts av Wennick & Hallstrom (2006) i Sverige visade att
atminstone en av fordldrarna fick stanna med barnet pa sjukhuset i fjorton dagar for att far
en grundlaggande kunskap om sjukdomen. I denna studie visade det sig att foraldrar
upplevde att familjemedlemmar som t.ex. barnets syskon ocksa hade brist pa kunskap.
Enligt Wennick & Hallstrom (2006) ar det viktigt att sjukvardspersonalen informerar hela
familjen inklusive bada foraldrarna och syskonen. Detta stods ocksa av Benzeins (2017,
27—-30) beskrivning av familjecentrerad vard dar hela familjen involveras i omvardnaden.
Boogerd et al. (2015) framhaller att utover information fran hilso-sjukvardspersonal
behover foraldrarna psykosocialt stod fran psykolog samt kostrekommendationer fran
dietister. Sjukskoterskan ska inte bara ha kompetens att skickligt utfora
omvardnadsuppgifter utan de ska kunna samverka i team vilket dven beskrivs i
sjukskoterskans karnkompetenser att Sjukskoterskan ska ta rollen och fungera som en
lank mellan olika professioner for att uppna basta resultat, vilket dven kan resulterar till
mer patientsidker vard (Berlin 2019, 153). Foridldrarna onskade att hilso- och
sjukvardspersonal ska folja upp denna process dir en screening med frageformular ska
kunna anvindas for att skatta bade barnets behandling samt fordldrarnas psykiska
maende (Boogerd et al.2015). For att fordldrarna ska kunna orka och ha motivation att ta
hand om sig sjilva och sina barn s beskriver Orem att sjukskoterskan kan stotta dem,
exempelvis genom att formedla kunskap till fordldrarna sa att de kan utveckla en formaga

att ta hand om sig sjalva och sitt barn (Gustin & Lindwall 2012, 169—-170).

I denna studie framkom ocksa att foraldrarnas storsta bekymmer var nar de lamnade deras
barn pa dagis eller forskola dar foraldrarna upplevde att personalen hade en brist pa
kunskap om diabetes. Detta i likhet med Kime (2014) som visade att majoriteten av
skolpersonal var obekant med DT1 samt hade brist pa kunskap om diabetesvard.
Foradlarnas oro och osdakerhet minskade nar fordldrarna upplevde att skolpersonalen har

kunskap och tar ansvar. Thorstensson et al (2015) menar att ett gott samarbete mellan
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sjukskoterskor och foraldrar bidrar till att foraldrarna kan kanna sig tryggare men aven att

det kan leda till battre halsa hos barnet.

Ingen av de inkluderade studierna i denna litteraturstudie ar fran Sverige. Sedan 2009
finns det tydliggjort i svensk lagstiftning att det krivs ett gemensamt arbete mellan
sjukskoterska och foraldrar for att faststilla barnets stodbehov i skolan, det kan vara
exempelvis en individuell egenvardsplan som ska uppdateras en gang per ar (Forsander
2020, 436). I lagstiftningen gors dock skillnad mellan medicinsk vard och egenvard.
Géllande den medicinska varden som ingar i skolhdlsovardens uppdrag, innebar det att det
maste finnas utbildad personal som kan hantera om en allvarlig medicinsk situation
uppstar, medan egenvarden ar den vard en myndig person forvantas klara av sjalv, dar

barn kan behova hjélp fran en vuxen (Forsander 2020, 436).

Aven om denna lagstiftning visat en positiv inverkan pa barnets skolsituation si skriver
diabetesforbundet (2021) att manga foraldrar fortfarande kanner sig otrygga med att
lamna barnet pa skolan déa de anser att skolpersonalen inte har tillracklig kompetens.
Enligt Forsander (2020, 436) behover skolpersonal mojlighet att under betald arbetstid
utbilda sig om diabetes for att skolan ska kunna vara en trygg miljo for barn med diabetes.
Med det som framgatt i denna studie gar det att argumentera for att personal med
tillrackligt god kompetens gillande diabetes bade skulle vara fordelaktigt for barnets hilsa

och for foraldrarnas upplevelse av trygghet i att lamna barnet pa skolan.

Diskussion om etiska, samhiilleliga och intersektionella aspekter
Sandman & Kjellstrom (2018, 436—438) skriver att inom vard och medicin anvands
Beaham och Childress fyra etiska koder som en vigledning och dessa fyra etiska principer
ar autonomiprincipen, icke skada principen, godhetsprincipen och rattviseprincipen.
Forfattarna till denna litteraturstudie diskuterade kring godhetsprincipen och
utgangspunkt for detta ar att gora det goda, forebygga att skador uppstar och hjalpa
manniskor. I litteraturstudien pavisades att foraldrar onskar mer stod fran sjukvarden pa
grund av de nya utmaningar och svarigheter som barnets diabetes medforde. Resultaten av
denna studie visade dven att barnets diabetesvard paverkade foraldrarnas inte bara fysiskt
och psykiskt utan dven socialt och ekonomiskt, exempelvis valde foraldrarna, oftast
mammorna bytte jobb eller sluta arbeta helt vilket innebar férlust av inkomst. Aven om

ingen av de inkluderade studierna namner nagot om konsskillnader sa ar detta anda nagot
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som ar vardefullt att diskutera kring. En anledning till konsskillnaden kan vara att kvinnor
har lagre inkomster jamfort med main, i Sverige har man generellt sett hogre inkomst 4n
kvinnor (SOU 2014:81, 11), detta kan leda till att foraldrarna valjer att kvinnan ska ta hand
om barnet. Nar det galler barnomsorgen ur ett historiskt perspektiv uppfattas kvinnor som
vardare av barnet och miannen anses som beskyddare som ska forsorja familjen (Maatta &

Oresland 2014, 324-329).

En annan aspekt som tydliggjordes var att foraldrarna beskrev att de méter mycket
okunskap bland personer i barnets omgivning men det framkom ocksa att de bevittnat hur
deras barn kiande sig stigmatiserade i samband med att de tog insulinsprutor offentligt
(Rafshana et al. 2017; Nurmi & Roger 2017). Det skulle dirmed behévas mer kunskap
kring diabetes i samhaéllet generellt for att barn med diabetes inte ska behova kidnna sig
stigmatiserade nir de forsoker att hantera sin diabetesvard. Aven om barndiabetesgalan
blivit relativt kind och den kidnda tv-profilen Peter Jihde har ett stort engagemang
gallande att sprida kunskap om diabetes sa skulle det behovas mer anstrangningar fran fler

instanser.

Metoddiskussion
En kvalitativ metod i form av en litteraturstudie valdes for att svara pa syftet till denna

studie och resultatet bygger pa atta kvalitativa artiklar. Enligt Segesten (2017, 107) handlar
kvalitativ forskning om att fa en djupare forstaelse for manniskors erfarenheter och
upplevelser. For att 6ka studiens trovardighet valdes enbart kvalitativa studier till
litteraturstudien, da det enligt Henricson (2017, 414) 6kar studiens validitet genom att

valja forskning som har samma studiedesign.

Litteratursokningarna gjordes i databaserna Cinahl och PubMed. Bada databaserna
innehaller artiklar inom omvardnad men PubMed innehaller dven artiklar i inom medicin
(Ostlundh 2012, 67). Henricson (2017, 414) menar att nir det anvinds flera databaser som
innehaller artiklar inom omvardnad sa starker det arbetets troviardighet eftersom det okar
mojligheten att finna relevanta artiklar. Att anvanda en enda databas vid sokning av
studier ar inte tillrackligt for att kunna tacka 6ver det valda omradet (Backman 2016, 78),
darfor valde forfattarna till denna studie att anvinda databaserna PubMed och Cinahl vid
artikelsokning. Artikelsokningen kunde goras i fler dn tva databaser men de artiklarna som

hittades pa dessa tva databaser ansag vara tillrackligt for att svara pa syftet. Det kan dven
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ses som en svaghet att det i denna litteraturstudie har inkluderats endast atta artiklar, mer
forskning hade gett en storre mittnad och mojlighet att dra mer grundade slutsatser. Nio
artiklar valdes till en borjan for resultatdelen, efter en diskussion mellan forfattarna sa

ansags inte denna artikel tillrackligt relevant och darfér anvandes denna ej i resultatdelen.

Kriterier infor sokning var att den inkluderade forskningen skulle besta av vetenskapliga
artiklar publicerade mellan ar 2010 och 2020, den skall vara peer-reviewed, empirisk
studie, skriven pa engelska, skall vara av kvalitativ art och artiklarna ska handla om
foraldrars erfarenhet av att ha ett barn med DT1. Att endast inkludera artiklar som skrivna
mellan ar 2010 och 2020 kan ses bade som en svaghet och styrka. Forfattarna kan ga miste
om relevanta artiklar som kunde ha varit anvandbart for denna litteraturstudie och styrkan
ar att studiens resultatdel ar baserad pa aktuell forskning. Anledningen till att celiaki och
andra kroniska sjukdomar exkluderats ar for att det kan vara svart att sarskilja om det ar

diabetes eller de andra sjukdomarna som paverkat foraldrarnas erfarenheter.

Forfattarna till denna studie skapade oversiktstabeller vid granskning av resultatet och vid
datasokningen enligt (Martensson och Frilund, 2017, 428) sa 6kar det vetenskapliga
arbetet i viarde genom att anvinda sig av tydliggorande tabeller och figurer. Olika s6kord
och synonymer anvindes i bada databaserna for att 6ka mojligheten for att fa fler traffar
inom det valda omradet (se bilaga 1). Booleska sok-operatorerna AND och OR anvandes
for att systematiskt ringa in relevant litteratur som svarade till syftet. Booleska sok-
operatorerna AND anvinds for att avgransa och fa mer specifik &mnesrelevant sokning och
OR anviands for att fa fler traffar i sokningen (Karlsson 2018, 87). Exempelvis vid
artikelsokningen sa anviandes Parents AND diabetes type 1 da detta bade genererar farre

artiklar men samtidigt mer specifikt inom det valda omradet.

De atta inkluderade artiklarna genomgick en kvalitetsgranskning efter en mall av Olsson &
Sorensen (2011) samt Ericson Lidmans (2016) bedomningsmall. Férutom att anvinda
peer-review som ett satt att sikra den inkluderade forskningen kvalitet sd ar detta
ytterligare ett sitt att se till att den inkluderade forskningen haller en tillrackligt hog
kvalitet for att vara anvandbar i litteraturstudien. Av de atta inkluderade artiklarna i denna
litteraturstudie visade sig sex artiklar vara av medel och tv4 artiklar av hog kvalitet. Aven
om forfattarna har inhdmtat kunskap fran kurslitteratur om vad dessa kriterier innebéar sa
har forfattarna ingen tidigare erfarenhet av att kvalitetsgranska, detta kan ha paverkat hur

bedomningen av studiernas kvalitet blev.
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Till viss del skulle overforbarheten av denna litteraturstudies resultat kunna vara mojligt
da resultatet av denna studie ar varierande och fran olika lander med en totalt 212
deltagare vilket ger en bredd (jfr. SBU 2017). Daremot kan det tankas att de upplevelser
som beskrivs i forskningen fran lander med hilso- och sjukvardssystem som skiljer sig
stort fran det i Sverige ger en lagre overforbarhet, medan de studier utférda i lander som ar
mer likt det svenska systemet ger en hogre 6verforbarhet. Trots forfattarnas resonemang
ar det upp till lasaren att avgora om resultatet ar overforbara eller inte (SBU 2017). Till en
viss del skulle overforbarheten kunna vara hogre for kvinnor for att antalet man ar farre i

alla de studier som ingar i resultatet jamfort med antalet kvinnor.

Olsson & Sorensen (2011, 82-83) skriver om fyra grundldggande etiska principer och
dessa ar foljande; Forskare ska ta hansyn till personens sjalvbestimmande, man ska gora
gott och inte skada nagon, forskaren ska komma med ny kunskap som kan vara
betydelsefull for behandling eller omvardnad, att forskare ska respektera
forsokspersonernas integritet och varderingar och forsokspersonerna ska behandlas lika.
Forsberg & Wengstrom (2016, 59) anser att vid en systematisk litteraturstudie sa bor de
inkluderade studierna genomgétt en etikprovning eller blivit godkénd av en etisk
kommitté. Alla atta artiklar som ar inkluderade i resultatdelen ar godkanda av en etisk

kommitté.

Datainsamlingen samt analysen av data har till en borjan genomfords enskilt darefter
gemensamt vilket kan stirka litteraturstudiens trovardighet och pélitlighet.
Litteraturstudiens innehall har dven diskuterats under handledningstraffar och vid
seminarier och dven detta kan bidra till att ytterligare starka studiens trovardighet och
palitlighet. Analysen genomfordes enligt Forsberg & Wengstrom (2016, 149 — 153)
analysmetod. Om forfattarna hade valt en annan analysmetod som t.ex.
innebordsanalysmetod kunde resultatet sett annorlunda ut. Enligt Dahlberg (2014, 123)
innebordsanalys kan genomféras pa tva olika sitt saisom beskrivande och tolkande analys.
Innebordsanalys innebar att fa insikt i manniskors existentiella tillvaro och darmed ligger
ett stort fokus pa att forstd manniskors upplevelser och erfarenheter pa ett djupare satt
(Dahlberg 2014, 123). Forfattarna till litteraturstudien bedomde daremot att den anvanda
femstegs analysen var lampligast att anvinda med hansyn till studiens syfte samt studiens

begransningar.

22



Konklusion

Resultatet visar att fordaldrarna till barn med DT1 upplever ménga forandringar i det
dagliga livet. Fordldrarna upplever dven sorg, lidande och oro och radsla. Resultatet visar
aven pa att fordldrarna upplever mycket stress samt att bade de sjdlva och de i barnets
omgivning inte har tillracklig kompetens géllande barnets diabetes och tillhérande
diabetesvard. Denna litteraturstudie har pavisat att sjukskoterskan kan ha en betydande
roll nar det giller att ge stod och kunskap till foraldrar for att de ska kunna kianna sig
trygga med att hantera barnets diabetesvard. Ett satt som sjukvarden kan arbeta med att
stodja foraldrar ar genom att skapa och uppratthalla samtalsgrupper och diabetestraffar
for foraldrar, eftersom foraldrar ser det som ett stod att traffa andra foraldrar som har
barn med samma sjukdom. Forskolepersonal och skolpersonal bor erbjudas information

och utbildning sd de kan vara en resurs nar det galler att hantera barnets diabetesvard.

Barnets diabetes medfor att fordldrarna kanner standig oro och riadsla for komplikationer
dar hélso- och sjukvarden har en stor betydelse for att stodja familjen. Genom att 6ka
sjukskoterskors kunskap och forstaelse for foraldrarnas erfarenheter av hur det ar att leva
med ett barn med diabetes 6kar mojligheten att kunna mota foraldrarna behov pa ett
battre sitt. Denna forstdelse ger aven forutsattningar for en battre familjecentrerad
omvardnad. Vidare forskning skulle kunna goras genom att forska hur forildrarna

upplever forskole- och skolpersonalens kunskap géillande DT1 i Sverige.
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