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Föräldrars erfarenheter av att leva med ett barn med diabetes typ 1- 

en litteraturstudie. 

Abstrakt 

 
Bakgrund: Diabetes typ 1 är en autoimmun sjukdom som främst barn och unga 

drabbas av, behandlingen är livslång eftersom det inte går att bota sjukdomen. 

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

Metod: En kvalitativ litteraturstudie som sammanställer de befintliga kunskaper inom 

ämnet. Sökningen genomfördes i databaserna Cinahl och PubMed. Resultaten från åtta 

empiriska och kvalitativa studier granskades, analyserades och sammanställdes. Resultatet 

analyserades enligt Forsberg & Wengström femstegs analysmetod. 

Resultat: Resultat sammanställdes i två kategorier: Erfara egna och andras 

kunskapsbrister, möta förändringar i det dagliga livet. I resultatet visade det sig att barnets 

diabetes påverkar föräldrarnas dagliga liv på många olika sätt såsom fysiskt, psykiskt och 

socialt. 

Konklusion: Barnets diabetes medför en stor förändring i föräldrarnas liv. Föräldrarna 

upplever att både de själva och de i barnets omgivning inte har tillräcklig kompetens 

gällande barnets diabetes och tillhörande diabetesvård. Därmed bör sjuksköterskan 

förmedla kunskap och utbilda föräldrarna för att de ska kunna hantera barnets 

diabetesvård på ett bra sätt. Skolpersonal och anhöriga bör erbjudas utbildning för att 

föräldrarna ska kunna släppa taget när barnet befinner sig i skolan, hos anhöriga eller 

vänner. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Nyckelord: Diabetes typ 1, föräldrar, erfarenhet 
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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 & Wengström 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) är en autoimmun sjukdom där kroppens insulinproduktion 

minskas kraftigt eller upphört helt. Insulin är ett hormon som ansvarar för att reglera 

glukosupptaget i kroppens celler, vid stigande blodsockerhalt frisätts insulin från 

bukspottkörtelns betaceller. I samband med sjukdomsprocessen skadas betaceller av 

kroppens eget immunsystem då leder detta leder till insulinbrist. Behovet av 

insulintillförsel blir aktuell då betaceller inte kan frisätta insulin. DT1 kallas även för 

barndiabetes då sjukdomen oftast debuterar i barnaåren. Sjukdomen kan även debutera 

hos personer som är mellan 18 och 35 år (Lind 2020, 563–569). Antalet personer med 

diabetes skiljer sig kraftigt mellan olika länder, i hela världen beräknas ungefär 586 000 

barn och ungdomar i åldrarna 0–14 år ha DT1, där det beräknas vara 1,1 miljoner personer 

med diabetes bland de som är upp till 20 år (Hanås 2018, 23). Cirka 450 000 personer i 

Sverige har diabetes, majoriteten av dessa har typ 2 diabetes (drygt 350 000), ungefär 40 

barn per 100 000 mellan 0–14 år insjuknar i DT1 och prevalensen av DT1 är hög i Sverige 

jämför med andra länder (Lind 2020, 563). 

 
 

Orsaker till uppkomsten av typ 1-diabetes 

Vad som är orsaken till DT1 fortfarande till stor del okänt, men ärftlighet och miljöfaktorer 

anses ha stor betydelse (Lind 2020, 564). Risken för att ett barn skall får DT1 är 10–20 % 

om båda föräldrar har DT1. Virusinfektioner är exempel på miljöfaktorer 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 på insulin leder till att glukos får svårt att komma in i cellerna 

och blir istället kvar i blodbanan. Blodsockernivån ökar framför allt i samband med intag 

av mat, de vanligaste symtomen vid insjuknande är ökad törst, barnet kissar ofta, 

viktnedgång och trötthet (Hanås 2018, 20). Om sjukdomen inte behandlas i rätt tid kan 

det uppstå både korta- och långsiktiga komplikationer såsom hyperglykemi, ketoacidos 

samt mikro och makrovaskulärsjukdomar (Dashiff et al. 2011). 
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Behandling av diabetes 

Insulin, motion och kost är de tre hörnpelare i diabetesbehandlingen. Insulin behövs för 

att det är brist på insulin i kroppen, motion räknas som en viktig del vid 

diabetesbehandling då motion ökar cellernas känslighet för intag av insulin (Hanås 2018, 

16). När det gäller kost så är det viktigt att ett barn med DT1 har samma behov av båda 

energi och näringsämnen som ett barn utan diabetes samtidigt som det är extra viktigt att 

hålla blodsockret på en jämn nivå. Samma kostrekommendationer gäller som ges till 

resten av befolkningen (Hanås 2018, 16; NNR 2012). Dessa rekommendationer fokuserar 

på regelbundna måltider, högt intag av grönsaker, baljväxter, frukt, bär, fisk, skaldjur, 

nötter och frön. Men även att byta ut spannmålsprodukter av vitt mjöl till 

fullkornsprodukter och när det gäller matfett rekommenderas att välja vegetabiliska oljor 

och oljebaserade matfetter framför smör och smörbaserade matfetter. 

Rekommendationerna uppmanar även till att välja magra mejeriprodukter och att minska 

konsumtionen av rött kött, charkprodukter och produkter med mycket socker och salt där 

de särskilt framhåller att söta drycker bör undvikas (NNR 2014). 

När det gäller kost vid DT1 så är det inte lika väl studerat som kost vid diabetes typ 2. 

Genom att följa de kostrekommendationer som finns så ökar möjligheten för ett jämnare 

blodsocker men även minskas risken för hypo- och hyperglykemi, samtidigt kan det även 

resultera i ett gynnsamt långtidblodsocker för personer med DT1 (Socialstyrelsen, 2011). 

 
 

Vanliga och allvarliga komplikationer 

 
Hypoglykemi 

Hypoglykemi uppstår när blodsockret är för lågt och det är en av de vanligaste 

komplikationerna vid insulinbehandling. Vid lågt blodsocker kan personen få olika 

symtom där vanligaste symtomen är huvudvärk, skakningar, yrsel och trötthet, vid 

extrema fall kan lågt blodsocker leda till medvetslöshet, kramper och även personens död 

(Driscoll et al. 2016). Symtom på lågt blodsocker delas in i adrenerga respektive 

neuroglukopena symtom. Adrenerga beskrivs som kroppens försök att höja blodsockret 

och irritation, hunger samt blekhet beskrivs som adrenegra symtom. Neuroglukopena 

symptom är kramper, huvudvärk samt förvirring, dessa symtom uppstår när det blir brist 

på socker i hjärnans nervceller (Hanås 2018, 48). 
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Hyperglykemi 

Lind (2020, 563) skriver att hyperglykemi förekommer vid alla former av diabetes och det 

beror på bland annat insulinbrist i kroppen. Trötthet, diabeteskoma, illamående, 

kräkningar samt acetondoft är några vanliga symtom när blodsockret är för högt i kroppen, 

diabeteskoma är ett livshotande tillstånd som orsakas av ketonförgiftning (Hanås 2018, 

36). I normala förhållanden används ketoner som bränsle men insulinbrist orsakar ett 

överskott av ketoner i blodet och ansamling orsakar acidos som då leder till ketoacidos 

(Lind 2020, 563). 

 
 
 
 

Familjens påverkan av barnets sjukdom 

 
Hanås (2018, 373) skriver att situationen blir svår för hela familjen när någon i familjen 

insjuknar i en kronisk sjukdom där anpassning till den nya livssituationen är tidskrävande. 

Hånas skriver vidare att chockfasen, reaktionsfasen, reparationsfasen och 

nyorienteringsfasen är de olika faser som de flesta människor går igenom vid en sådan 

situation. I en systematisk litteraturstudie (Whitemore et al. 2012) framkom att psykisk 

ohälsa var vanligt förekommande bland föräldrar till barn med DT1. Förekomsten av 

psykisk ohälsa bland föräldrarna kunde även kopplas till att barnen skattade högre nivåer 

av stress och depressiva symtom samt lägre livskvalité (Whitemore et al. 2012). Föräldrar 

till barn med DT1 upplever mer stress än föräldrar som har friska barn, föräldrarnas hälsa 

kan i sin tur påverka hur effektivt de kan hantera barnets diabetes (Boogerd et al. 2015). 

Kommunikation är en nödvändig komponent mellan föräldrar och barn för att samarbetet 

ska fungera bra när det gäller att hantera sjukdomen och den psykosociala anpassningen 

för barn med DT1 (Boogerd et al. 2015). För att barnet ska undvika de korta- och 

långvariga konsekvenserna av diabetes behöver barnet stöd från sina föräldrar. För att 

kommunikationen mellan barnet och föräldrar ska ske på ett bra sätt bör föräldrarna inte 

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

 
 

 
Barnets perspektiv 

En studie visar att en kronisk sjukdom som DT1 ställer barnet inför nya utmaningar, 

sjukdomen begränsar inte barnet bara fysisk utan också psykisk och socialt (Sparapani et 

al. 2015). Enskär & Golsäter (2014, 104) menar att långvarig sjukdom kan påverka barnets 
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känslor på många olika sätt så som i form av att barnet kan känna sig särbehandlad av sin 

omgivning samt rädslan av att mobbas på grund av sin sjukdom vilket kan leda till att 

barnet känner sig ensam och övergiven. Vidare framhåller författarna att det även finns 

positiva effekter av långvarig sjukdom på lång sikt, så som att barnet blir mer mogen för 

sin ålder, klarar av att ta mer ansvar samt tar tillvara på livet mer än de gjorde innan de 

blev sjuka (Enskär & Golsäter 2014, 104). 

 
Sjuksköterskan roll vid omvårdnad av barn med diabetes typ 1 

Omvårdnad är en viktig del inom sjuksköterskeyrket och omvårdnad handlar om att 

förebygga ohälsa, lindra lidande och stärka personens välbefinnande, utgångspunkten för 

sjuksköterskan är att visa hänsyn för patientens integritet, värdighet, tro och autonomi 

(Svensk sjuksköterskeförening, 2016). Enligt William (2014, 49) är undervisning, 

egenvårdsråd, samt att stödja både patienten och dennes närstående en stor del av 

sjuksköterskans arbetsuppgifter. Utifrån patientens individuella behov och förutsättningar 

ska patienten ges råd och information. Sjuksköterskan ska kunna motivera patienterna till 

förändrade levnadsvanor som i sin tur kan förbättra patientens livskvalitet och hälsa. 

 
Teoretisk referensram 

Familjecentrerad omvårdnad definieras som ett synsätt där familjen ligger i fokus som en 

helhet och omvårdnaden kännetecknas av en dialog mellan sjukvårdpersonalen och 

familjen (Benzein et al.2014, 70–77). Familjecentrerad vård bygger på att familjen ses som 

ett system där varje familjemedlem utgör sin del och som tillsammans blir större än 

summan av delarna, familjecentrerad omvårdnad kan beskrivas som en utveckling av 

sjuksköterskans relation och förhållningssätt till den sjuka och hens familj (Svensk 

sjuksköterskeförening, 2015). 

 
 

Motiv för studien/problemformulering 

DT1 är en kronisk sjukdom som finns i hela världen. Sverige är ett av de länder som har 

högst prevalens av diabetes, cirka 900 barn och ungdomar upp till 18 års ålder insjuknar i 

DT1 varje år i Sverige. Patientens egenvård är viktig för att undvika allvarliga 

komplikationer som kan uppstå vid diabetes. Här kan sjuksköterskan ha en viktig roll i för 

patientens liv. Sjuksköterskans uppgift är att ge stöd, råd och hjälpmedel utifrån 

patientens förutsättningar. Detta för att patienten ska kunna leva så bra liv som möjligt 

med sin diabetes. 
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När ett barn drabbas av DT1 kan detta påverka hela familjen. Genom att beskriva 

föräldrarnas erfarenhet är förhoppningen att sjuksköterskan kan skapa sig en bättre 

förståelse för föräldrarnas situation och där med också kunna förbättra omvårdnaden. 
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Syfte 

Syftet med litteraturstudien är att belysa föräldrars erfarenhet att leva med ett barn med 

DT1. 

 

Metod 

Det är en systematiska kvalitativ litteraturstudie som sammanställer de befintliga 

kunskaper inom ämnet som ger svar på syftet 

 
Definitioner av erfarenhet och förälder 

Enligt (Nationalencyklopedin u.å.) definieras föräldrar som ” en person som är mor eller 

far till en viss person”. Föräldrar kan även definieras som att vara juridisk och/eller 

genetisk kopplad till ett barn. Det finns även föräldrar som inte är genetiskt eller juridiskt 

kopplat till barnet men kan definieras som föräldrar om dem är primära 

omvårdnadspersoner till barnet (RFSL, 2018). 

Erfarenhet definieras i (Nationalencyklopedin u.å.) som en upplevelse, händelse och som 

en upplevd livhändelse, erfarenhet betyder också resultatet av en kunskap eller färdighet 

process. 

Barn definieras i denna uppsats enligt Barnkonventionen, alla människor som är under 18 

år gammal (Unicef- för alla barn, u.å.) 

 
Sökning och urval 

Sökorden som användes söktes först i Svenska Mesh för att identifiera mesh-termer som 

sedan användes i databassökningen. Därefter gjordes en pilotsökning inom ämnet för att 

undersöka om det fanns tillräckligt med vetenskapligt underlag. Sökning för denna uppgift 

gjordes i databaserna Cinahl och PubMed. Sökord som har använts i kombination med 

varandra i både databaserna var: parents* - parenting- life change events - emotions - 

attitude- diabetes mellitus type 1- perception - life experience*- autoimmune diabetes (se 

bilaga 1). Booleska sökoperatörerna OR och AND användes vid sökningen. Enligt Östlundh 

(2017, 67) ska val av databaser baseras på vilket ämnesord som ska sökas. Cinahl är en 

databas som innehåller information inom omvårdnadsvetenskap och PubMed innehåller 

information både inom medicin och omvårdnadsrelaterad forskning. Urvalet av artiklar 

genomfördes i tre steg, titlarna på artiklarna lästes noggrant igenom och de titlar som inte 

var relevanta för syftet exkluderades. Artiklarna med relevant titel genomgick sedan 

abstraktsläsning, ansågs de fortfarande relevanta lästes de i sin helhet (se tabell 2, bilaga 

1). Vissa inklusions- och exklusionskriterier formulerades för att kunna reducera den 
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mängd forskning som hittats. Nedan följer de inklusions- och exklusionskriterier som 

formulerats. 

 
Inklutionskriterier: 

 

 Vetenskapliga artiklar publicerade mellan år 2010 och 2021. 

 Artiklarna skall vara peer-reviewed. 

 Artiklar med empiriska studie 

 Artiklarna skall vara skrivna på engelska. 

 Studierna skall vara kvalitativa. 

 Artiklarna ska handla om föräldrars erfarenhet av att ha ett barn med DT1. 

 
Att endast inkludera artiklar som är Peer-reviewed är ett sätt att ytterligare säkra 

kvaliteten på den forskning som inkluderas i denna studie. Även om en egen 

kvalitetsgranskning genomförs så innebär studiens begränsningar att det inte finns tid till 

en kunskapsfördjupning i de metoder som används i den inkluderade forskningen. 

 
 

Exklusionskriterier: 

 
 Artiklar vars fokus är på barn med DT1 med samsjukdom av andra kroniska 

sjukdomar samt celiaki 

 Artiklar publicerade före år 2010 

 Artiklar där barnen med DT1 är över 18 år 

Att begränsa den inkluderade forskningen till studier som är publicerad från 2010 är ett 

sätt att säkra att denna studie innefattar nyare forskning och kunskap inom området. 

 
 

Kvalitetsgranskning 

Totalt valdes åtta artiklar efter full textläsning till en kvalitetsgranskning. Denna 

granskning gjordes efter en mall av Olsson & Sörensen (2011) samt Ericson-Lindmans 

(2016) bedömningsmall. Innan kvalitetsgranskningen genomfördes så lästes mallen noga 

igenom för att se vilka kriterier som innefattades. Efter det gjordes en 

kunskapsinhämtning från olika litteratur för att få en bättre förståelse för vad dessa 

kriterier innebär. När de åtta artiklarna blivit granskade sattes en preliminär 

poängsättning. Därefter fördes en diskussion och resonemang mellan författarna om den 
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enskilda kvalitetsgranskningen innan en slutgiltig poäng sattes. När poängsättningen var 

klar räknades det om till procent av den totala möjliga poängsumman. 

 

 
Analys 

Analysen genomfördes enligt Forsberg & Wengström (2016, 149 – 153) analysmetod, 

vilken är uppdelad i fem steg. I det första steget genomlästes de inkluderade studiernas 

resultatdel flera gånger. Författarna till uppsatsen läste varje resultatdelen enskilt flera 

gånger dels för att få ett helhetsperspektiv samt en bättre förståelse för dess innehåll. I 

analysen andra steg kodades materialet. Kodningen genomfördes genom att författarna 

först enskilt gick igenom datamaterialet och färgmarkerade de meningar som ansågs 

relevanta för att kunna svara på studiens syfte. Även denna del genomfördes till en början 

enskilt av båda författarna. Därefter diskuterades tillsammans de meningsbärande enheter 

som respektive författare markerat baserat på relevans till syftet och det skapades även en 

slutgiltig och gemensam markering av meningsbärande enheter. I det tredje steget 

kondenserades meningsbärande enheterna med ett eller några få ord till kategorier 

(jfr.Forsberg & Wengström 2016, 149–153). Även koderna diskuterades om huruvida dessa 

var representativa för den meningsbärande enhetens innehåll eller ej. Vid diskussionen 

kring koderna lades ett stort fokus på översättningen. Samtliga artiklar var skrivna på 

engelska och samtliga koder skrevs på svenska, därför har en diskussion samt 

uppslagningar i lexikon gjorts för att försäkra att ingenting går förlorat eller förändras i 

översättningen från engelska till svenska. I det fjärde steget undersöktes mönster bland 

koderna, genom att jämföra och gruppera koderna efter deras likheter och skillnader. 

Utifrån dessa grupperingar formulerades två kategorier och sex underkategorier. Även 

detta arbete genomfördes först enskilt av författarna och sedan fördes en gemensam 

diskussion där kategorier och underkategorier fastställdes. I enlighet med Forsberg & 

Wengström (2016, 149–153) gjordes sedan, i det femte och sista steget en tolkning av 

resultatet. 

 
Forskningsetiska överväganden 

Helsingforsdeklarationen (2013) redogör att all medicinsk forskning som involverar 

människor uppfylla vissa etiska principer, detta innebära bland annat att 

forskningsstudien ska främja och säkerställa respekt för människor och skydda deras hälsa 

och rättigheter. Forskning på människor får endast utföras om nyttan och fördelarna av 

studiens resultat uppväger risken och bördorna för deltagarna i studien. Alla deltagare ska 

ge sitt samtycke samt så måste forskaren informera deltagarna att de kan avsluta sin 
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medverkan i studien när som helst utan att behöva ange något skäl. Artiklar som väljs till 

en litteraturstudie bör påvisa noggranna etiska övervägande eller att studierna bör vara 

godkända av en etisk kommitté (Forsberg & Wengström 2016, 59). Eftersom denna studie 

är baserad på tidigare forskning har författarna diskuterat kring samtliga inkluderade 

studiers tänkbara risker och fördelar för att kunna göra en egen etisk bedömning av dessa 

samt även tagit reda på om de studier artiklarna beskriver är etikprövade. Författarna har 

också diskuterat hur dessa inkluderade studier förhåller sig till konfidentialitet. Detta har 

gjorts genom att läsare inte kan identifiera någon deltagare eller dennes närstående, 

deltagarna benämns inte med namn utan med kodnamn i samtliga artiklar. Samtliga åtta 

artiklar som valdes ut till denna litteraturstudie uppfyllde dessa krav på noggranna etiska 

överväganden och var etiskt granskade av en etisk kommitté. 

 

Resultat 

Resultatet i denna litteraturstudie baseras på 8 studier från 7 länder; Norge (1), Skottland 

(1), New Zealand (1), Kanada (1), Danmark (1), Brasilien (1) och USA (2). Sammanlagt 

består dessa av 91 intervjuer. I fyra studier genomfördes individuella intervjuer, i två 

studier genomfördes både individuella och fokusgruppsintervjuer samt i två studier 

framgår ej hur genomfördes intervjuerna. I de åtta studierna deltog totalt 212 deltagare, 

varav 140 mammor och 72 pappor. I en studie framgick ej könsfördelningen. Föräldrarna 

hade en medelålder på cirka 40 år, (i tre studier framgick dock ej föräldrarnas ålder) och 

barnen hade haft diabetes mellan 6 månader upp till 13 år. Vid analysen utvecklades två 

kategorier Erfara egna och andras kunskap brister, Möta förändringar i det dagliga 

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

 
Tabell 1. Översikt av kategorier och underkategorier 

 

Kategorier Underkategorier 

 
Erfara egna och andras 
kunskapsbrister 

Vara i behov av mer information från vården 

Omgivningens bristande kunskap och att själv ansvara för att 
förmedla information 

 
Möta förändringar i det 

dagliga livet 

Att vara tillgänglig och att inte släppa taget 

Känna sorg och lidande 

Uppleva ständig oro och rädsla 

Ställas inför svårigheter med att hantera barnets diabetes 
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Erfara egen och andras kunskapsbrister 

I resultatet visar att föräldrar på olika sätt upplever att informationen kring barnets 

diabetes är bristfällig. Detta både när det gäller den information som föräldrarna själva tar 

emot av vården men även när det gäller den kunskap som personer i barnets omgivning 

besitter och att föräldrarna tar ansvar för att informera personerna i barnets omgivning. 

 
 

Vara i behov av mer information från vården 

Litteraturstudiens resultat visade att föräldrar till ett barn med DT1 behöver mer kunskap 

och stöd från hälso- och sjukvården för de ska kunna hantera den nya situationen som 

barnets diagnostisering medför. Föräldrar rapporterade att brist på kunskap om DT1 

orsakade en känsla av hjälplöshet (Da silva et al. 2017; Iversen et al. 2018). I en studie 

beskrev föräldrarna att den kunskap och information om DT1 som de fick från 

sjukvårdspersonalen under sjukhusvistelsen var oerhört hjälpsam (Smaldone & Ritholz. 

2011). 
 
 

Enligt Da silva et al. (2017) är kunskap och förståelse för sjukdomen avgörande, när 

föräldrar är välinformerade om sjukdomen kan de anpassa sig till den nya situationen och 

känslorna av rädsla och förtvivlan förvandlas till acceptans. Familjer som hade fått mindre 

stöd från vården hade svårt att balansera osäkerheten i det dagliga livet med sjukdomen 

(Kingod & Grabowski. 2020). När ett barn fick diagnosen DT1 fick föräldrarna stanna på 

sjukhuset i några dagar, de flesta föräldrar beskrev att på grund av brist på kunskap och 

osäkerheten kring att kunna hantera sjukdomen på egen hand så ville de få stanna längre 

på sjukhuset (Smaldone & Ritholz. 2011). 

 
 

Bristande kompetens hos omgivningen 

Föräldrar till barn med DT1 beskriver brister i omgivningens kompetens (Lawton et al. 

2014) och tar ett stort ansvar för att ständigt informera omgivningen om sjukdomen och 

dess komplikationer (da Silva et al. 2017; Nurmi & Roger. 2012; Iversen et al.2018). 

Föräldrarna måste ständigt informera personer i barnets omgivning t.ex. förskole och 

skolpersonalen, elever, släktningar, grannar och barnvakter om diabetes och diabetesens 

komplikationer (da Silva et al. 2017; Lawton et al. 2014; Nurmi & Roger. 2012) och vilka 

risker och svårigheter barnets sockerintag kan leda till (Lawton et al. 2014). Föräldrarna 
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beskriver att de kände sig tvungna att närvara på barnets skola och förskola (da Silva et al. 

2017; Nurmi & Roger. 2012) eftersom bristande kunskap kunde innebära en stor risk för 

barnet (Nurmi & Roger. 2012). Iversen et al. (2018) menar att det var en utmaning för 

föräldrar till barn med diabetes att finna sin föräldraroll, samtidigt som de var tvungna att 

informera alla i barnets närhet om sjukdomen. 

 
Föräldrarna berättade att de saknar förtroende för skolpersonalens kunskap om diabetes 

vilket gör att de hellre låter barnet att ha ett lite för högt blodsocker än för lågt när barnet 

deltar i skol aktiviteter (Lawton et al. 2014). Den bristande förståelsen från omgivningen 

tog sig också uttryck i att lämpligheten i att barnen att tog insulininjektioner offentligt 

ifrågasattes (Nurmi & Roger. 2012). 

 
Föräldrarna uttryckte att de var missnöjda med förskolepersonalens insatser (Iversen et al. 

2018; Smaldone & Ritholz. 2011), detta grundades på att trots att personalen fått 

information kontaktades föräldrarna upprepade gånger för att göra konkreta bedömningar 

och vilka åtgärder som skulle vidtas vid akuta situationer (Iversen et al. 2018). Detta ledde 

till att föräldrarna befann sig på plats för att ta hand om barnet (Iversen et al. 2018). 

Föräldrarna var ofta närvarar på plats vid aktiviteter som anordnades av skolan då 

föräldrarna ansåg att skolpersonalen saknade kompetens för att tillhandahålla god vård för 

deras barns diabetes (Smaldone & Ritholz. 2011). Föräldrarna känner sig även 

missförstådda av andra som tycker att det är konstigt att de närvarar vid sitt barns 

aktiviteter och inte förstår att detta är på grund av barnets diabetes. 

 
 

Möta förändringar i det dagliga livet 

I denna kategori presenteras hur barnets diabetes på olika sätt påverkar föräldrarnas liv. 

Det framkom att föräldrarna står inför en stor omställning när barnet diagnostiserats och 

att barnets diabetes även utsätter föräldrarna för en stor emotionell påfrestning. 

 
Att vara tillgänglig och att inte släppa taget 

Omvårdnaden kring ett barn med DT1 kräver mycket tid och det påverkar familjens liv på 

många olika sätt som t.ex. föräldrarna inte har tid att umgås med sina vänner och anhöriga 

(Nurmi & Roger. 2012). Efter att barnet diagnostiserats med diabetes spenderade en av 

föräldrarna, oftast mödrarna, cirka två månader hemma från arbetet för att mäta barnets 

blodsocker, ge insulin samt räkna intag av kolhydrater. Detta medförde i sin tur en 

inkomstförlust för familjen (Natasja & Grabowski, 2020). Det framgår även att många 
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föräldrar valde att byta jobb eller sluta arbeta helt på grund av misstro till förskole- och 

skolpersonal (Commissariat et al. 2019; Natasja & Grabowski. 2020). En del föräldrar 

slutade helt att arbeta på grund av att barnets diabeteshantering krävde så mycket tid och 

energi, och de var utmattade (da silva et al. 2017; Iversen et al. 2018). Och ständigt trötta 

av att försöka hinna med att både arbete och att samtidigt ge barnet en god vård (da silva 

et al. 2017). 

 
När ett barn diagnostiseras med diabetes var föräldrarna tvungna att ändra sina rutiner för 

att kunna ta hand om barnet (Smaldone & Ritholz. 2011). I en studie framkom att hela 

familjen var tvungna att ändra sina dagliga rutiner för att anpassa sig till den nya 

situationen och således måste familjen börja ändra kosten samt sina levnads-vanor, detta 

krävde ansträngningar både från föräldrarna och syskonen (da silva et al. 2017). Vidare 

skriver författarna i samma studie att förändringarna som sjukdomen medför kan påverka 

både familjedynamiken och relationerna då saker som exempelvis födelsedagskalas som 

tidigare varit en enkel sak att genomföra istället blev en svår och komplicerad tillställning 

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

 
Att vara förälder till ett barn med DT1 innebar att föräldrarna ska vara beredd både 

psykiskt samt fysiskt eftersom de är de främsta vårdarna i barnets omgivning, dessa 

utmaningar innebär att föräldrarna knappt hinner att vila samt att de kan känna sig 

ständigt utmattade (Iversen et al. 2018). I en annan studie framkom det att även om 

föräldrarna kände sig utmattade och helt slut så ställs ändå krav på föräldrarna att de ska 

kunna mäta barnets blodsocker dygnet runt om så behövs oavsett om det är dag eller natt 

(Rifshana et. al 2017). Föräldrarna upplever mycket stress i dagliga livet såväl praktiskt 

som känslomässigt och detta skapade existentiella problem för föräldrarna (Rifshana et al. 

2017). 

Mobiltelefoner är en viktig komponent för att kommunikationen mellan förskolepersonal, 

träningsledare, skolpersonal och föräldrar ska ske, när föräldrarna får samtal från dessa 

institutioner blir de alltid oroliga över att något allvarlig har hänt med barnet. Föräldrarna 

beskriver att missade samtal kan orsaka både panik och ångest därför prioriterar de att ha 

smarttelefoner med sig så oavsett vart de än befinner sig för att kunna svara på samtal 

omedelbart (Nurmi & Roger. 2012). I en studie framkom att föräldrarna bar på 

skuldkänslor för att deras barn hade diabetes, föräldrarna kompenserade för 

skuldkänslorna genom att ge barnet extra godis och deras favoritmat på helgerna, vilket 



13  

resulterade att föräldrarna var tvungna att kolla barnets blodsocker oftare än vanligt 

(Iversen et al. 2018). 

 
 

Att känna sorg och lidande 

De flesta föräldrar beskrev att när barnet fick sin diagnos så var det svåraste stunden i 

deras liv och de upplevde känslor som sorg, förtvivlan och lidande. Föräldrarna hade även 

ångest över att inte kunna hantera de situationer som kan hända i samband med en 

diabetes (da silva et al. 2017). Föräldrarna lider av sorg, ångest samt stress på grund av 

barnets diabetes vilket kan påverka deras hälsa i form av dålig sömn, mindre träning samt 

ensamhet (Rifshana et al. 2017). Föräldrar beskriver också att de fruktade för att diabetes 

hade förvandlat deras barn till en ny person som de inte längre kände, vilket resulterade i 

att föräldrarna började tvivla på sitt föräldraskap eftersom de var tvungna att lära känna 

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

 
Även om det hade gått lång tid från att barnet diagnostiserades så upplevde föräldrarna 

fortfarande perioder av sorg (Rifshana et al. 2017). I samma studie beskriver föräldrarna 

att de jämförde diabetes med andra sjukdomar som t.ex. cancer, om ett barn drabbas av 

cancer då kan det finnas möjlighet att behandla sjukdomen och därmed bli frisk, eller att 

föräldrarna till barnet kan få ett avslut genom barnets död även om döden i sig kan vara 

helt otänkbar. Vid diabetes finns ingen tydlig punkt där föräldrarna kan sluta sörja för 

förlusten av barnets hälsa eftersom barnets diabetes är ett livslångt tillstånd som har en 

potential att försämras (Rifshana et al. 2017). 

 
 

Ständig oro och rädsla 

Många föräldrar beskrev att de har varit oroliga på nätterna, föräldrarnas rädsla var att 

hitta sitt barn medvetslöst eller dött i sängen (Lawton et al.2015; Smaldone & Ritholz. 

2011). Att hantera insulininjektioner beskrevs som ett svårt moment för föräldrar, detta då 

det fanns en rädsla att göra något fel som skulle kunna skada barnet (Kingod & Grabowski. 

2020). Föräldrarna beskriver att de ständigt tänker på barnets hälsa och sjukdomens 

komplikationer (Nurmi & Roger. 2012). Då en bristande hantering av barnets diabetes kan 

leda till potentiella långvariga komplikationer som amputationer, blindhet samt i värsta 

fall dödsfall, denna vetskap och stressen den orsakar leder till både psykologiska och 

emotionella konsekvenser hos föräldrarna (Rifshana et. al 2017). 
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När barnet är bortrest på skolresor eller är hos sina anhöriga så känner sig föräldrarna 

ständigt oroliga över barnet tillstånd, känsla av osäkerhet uppstår över om barnet har ätit 

den rekommenderade kosten samt fått sitt insulin (Iversen et al. 2018). I en studie beskrivs 

att föräldrarna hade rädslor över vad som kommer hända framöver med barnets 

behandling, diagnos samt hantering, känslor av hopplöshet uppstår när föräldrarna inser 

hur diabetes begränsar både familjen och barnets liv på många olika sätt (da silva et al. 

2017). Trots att föräldrarna informerade andra vuxna om diabetes var föräldrarna ändå 

oroliga för om andra vuxna i barnets omgivning hade tillräckligt med kompetens att 

upptäcka symtom på lågt och högt blodsocker (da silva et al. 2017). Förutom oro och rädsla 

för långvariga komplikationer beskrev föräldrarna en ständig oro för hypoglykemi, ofta 

beskrevs denna komplikation som föräldrarnas värsta mardröm (Kingod & Grabowski. 

2020; Lawton et al.2015). Föräldrarnas rädsla för hypoglykemi förstärktes av barnets egna 

svårigheter med att kunna upptäcka och rapportera låg blodsockernivå, detta är ett särskilt 

stort bekymmer för föräldrarna som har barn i spädbarns- och småbarnsåldern (Lawton et 

al.2015). Mötet med andra föräldrar som också hade erfarenheter av att ha ett barn med 

DT1 minskade föräldrarnas känslor av ensamhet och oro (Smaldone & Ritholz. 2011). 

 
Ställas inför svårigheter med att hantera barnets diabetes 

Barn med diabetes är extremt beroende av sina föräldrar eftersom de är ansvariga för att 

utföra barnets diabeteshantering dagligen (Commissariat et al. 2019; da silva et al. 2017; 

Iversen et al. 2018), dock är föräldrarna inte bara är ansvariga för hanteringen av barnets 

diabetes utan de måste även hjälpa barnet att förstå sjukdomen, dess behandling samt 

även förbereda barnen för att hen ska kunna genomföra sin egen vård i framtiden när hen 

blir äldre (da silva et al. 2017). Många föräldrar beskrev att de led av att se sina barn 

behöva gå igenom smärtsam behandling i form av att dagligen injicera insulin, detta ledde 

till en frustration då föräldrarna ville hitta mindre smärtsamma alternativ såsom 

insulinpump vilket föräldrarna fick veta inte ges till barn som nyligen blivit 

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

 
När det gäller att ha ett barn med DT1 kräver barnets diabeteshantering kontinuerlig 

ansträngning, aktivt engagemang och uppmärksamhet från föräldrarnas sida för att ge 

barnet bästa möjliga vård (Nurmi & Roger. 2012). 

Barnets diabetesvård kräver både medvetenhet samt ständig uppmärksamhet från 

föräldrarna i barnets dagliga liv för att kunna upprätthålla ett stabilt blodsocker som håller 

sig inom det rekommenderade kliniska referensvärdet (Commissariat et al. 2019; Iversen 

et al.2018). För att kunna kontrollera och påverka barnets blodsockernivåer samt beräkna 
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insulindos måste föräldrarna ta hänsyn till barnets kost och aktivitetsnivå, där 

felberäkningar kan innebär en stor risk för barnet (Rifshana et al. 2017; Commissariat et 

al. 2019; Iversen 2018). Något som ytterligare försvårar för föräldrarna att göra korrekta 

beräkningar är att även saker som barnets psykiska mående påverkar barnets blodsocker, 

något som till skillnad från kost, aktivitet och insulin inte går att kontrollera eller styra 

(Rifshana et al. 2017). Tillväxthormoner samt hormonförändringar under puberteten 

påverkar barnets blodsocker och försvårar föräldrarnas hantering av barnets diabetes 

(Lawton et al. 2014). 

När barnet ska leka med sina vänner känner föräldrarna ofta en stor osäkerhet, däremot 

tycker föräldrarna ändå att det är viktigt att barnet utvecklar sin sociala kompetens och 

bilda vänskaper med andra barn (Iversen et al 2018). När barnet vill vistas ute och leka 

med andra måste föräldrarna ta hänsyn till många faktorer som möjligtvis kan hända med 

barnet, exempelvis kan sladden till insulinpumpen fastna i något vilket kan leda till att 

insulinflödet minskar eller stannar av helt (Commissariat et al. 2019). 

För att kunna ta hand om barnet och dess diabetes på bästa sätt utvecklar föräldrarna olika 

strategier, förutom att använda sig av exempelvis blodsockermätning, dessa strategier kan 

vara att försöka observera både beteendemässiga och kroppsliga förändringar för att få en 

tydligare bild på om barnets blodsocker är lågt eller högt (Rifshana et al. 2017; Lawton et al 

2014). 

 
 
 

Diskussion 

 
Resultatdiskussion 

Syftet med litteraturstudien var att belysa föräldrarnas erfarenhet av att leva med ett barn 

med DT1. Resultatet av denna studie genererade två huvudkategorier och sex 

underkategorier (se tabell 1). Huvudkategorierna blev ’erfara egna och andras 

kunskapsbrister’ och ’möta förändringar i det dagliga livet’. 

 
Resultatet i studien visar på att föräldrarna på många olika sätt behövde förändra olika 

aspekter i deras vardagliga liv. De var dels tvungna att lära sig mycket om diabetes för att 

på bästa sätt kunna hjälpa sitt barn med sin diabetesvård. Föräldrarnas arbete påverkades 

också då föräldrarna kände krav på att alltid finnas tillgängliga för barnet. Även det sociala 

livet för föräldrarna påverkades. Föräldrarna träffade sina vänner och andra 

familjemedlemmar mindre, dels på grund av att barnets diabeteshantering krävde mycket 
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tid och energi, dels för att vissa sociala situationer kunde leda till ett ökat blodsocker hos 

barnet eller att barnet skulle riskera att inte bli inkluderat på samma sätt som andra barn 

på grund av en striktare kosthållning. I likhet med Lundin et al. (2013) som beskrev att 

föräldrarna blev tvungna att anpassa sig till nya vardagliga rutiner och aktiviteter för att 

kunna hantera barnets diabetes på ett effektivt sätt. Liknande förändringar av det 

vardagliga livet har även setts hos föräldrar till barn med den kroniska sjukdomen astma 

(Cashin et al, 2008). Barnets sjukdom har begränsat föräldrarnas dagliga liv och de var 

tvungna att försöka hitta nya tillvägagångssätt för att kunna anpassa sin vardag efter 

barnets behov (Cashin et al, 2008). Wennick & Hallström (2006) menar att föräldrarna 

måste planera sina dagar i detalj för att anpassa tiden efter barnets behov då barnets 

diabetes ställer så många krav, alla dessa nya utmaningar och krav gör det svårt för 

föräldrarna att njuta av sin vardag. 

 
Benzin et al (2014, 85) menar att i mötet med patienten så bör sjuksköterskans 

utgångspunkt vara systemteoretisk där familjen och det sociala nätverket ses som helhet. 

Sjuksköterskan ska kartlägga hela familjens behov, problem och resurser och därefter 

utforma ett lämpligt stöd. Sjuksköterskan ska jobba med en familjecentrerad utgångspunkt 

vilket innebär att hela familjen ska ligga i fokus och inte endast barnet med DT1. Pusa 

(2019, 18) menar att sjuksköterskeledda familjecentrerade samtal är ett exempel på hur en 

familj kan stödjas genom familjecentrerad omvårdnad och målsättningen för dessa samtal 

är ett ökat välbefinnande och en förbättrad hälsa hos hela familjen. Enligt Benzin et al. 

(2014, 77) innebär familjecentrerad vård att närstående ska involveras som en viktig del i 

vården och målet med familjecentrerad vård är att föräldrarna ska bli experter och ta 

ansvar för sitt barns vård och att omvårdnadspersonalen ska vara rådgivare. 

 
Denna studie visade att föräldrarna har en ständig oro och rädsla för hypoglykemi och ofta 

beskrevs denna komplikation som föräldrarnas värsta mardröm. Föräldrarna upplever 

även oro på nätterna när barnet sover då det försvårar både för föräldrarna och barnet att 

upptäcka symtom. Förutom sömnen påverkas även föräldrarnas fysiska och psykiska hälsa 

av detta. Ayala et al (2014) menat att Diabetesteamet har en betydande roll, där att lyssna 

och involverande av föräldrarna leder till en ömsesidig och förtroendefull relation som gör 

att föräldrarna kan känna trygghet och skapa en förståelse och strategier för att hantera 

sjukdomen. Det innebär att sjuksköterskan fokusar på barnets och familjens hälsa snarare 

än sjukdomen (Ayala et al 2014). Enligt Orems egenvårdteori har sjuksköterskan en 

betydande roll när det gäller att ge stöd till föräldrar som har barn med diabetes, genom 
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sin lärande roll och bra råd kan sjuksköterskan därför vägleda föräldrarna kring 

handhavandet av barnets diabetes och på så sätt hjälpa föräldrarna att utveckla strategier 

för att klara egenvården i vardagen och vid men också stödja föräldrarna i att skapa goda 

vanor för hela familjen kring kost fysisk aktivitet och god sömn (Gustin & Lindwall 2012, 

169–170). 

 

 
Till skillnad från äldre så har spädbarn och småbarn inte förmågan att varken rapportera 

eller upptäcka symtom på låg blodsockernivå, därför måste föräldrarna ständigt övervaka 

barnets blodsockernivåer, vilket leder till ökad stressnivå samt mer psykisk och fysisk 

ohälsa hos föräldrarna. Detta överensstämmer med Whitemore et al. (2012) studie som 

visar att föräldrar till småbarn upplever betydligt mer ångest och rädsla för komplikationer 

än föräldrar till äldre barn. Även i en annan studie där Jaser et al. (2009) har undersökt 

föräldrarnas erfarenhet att leva med ett barn som har diabetes så visades det att föräldrar 

upplever symtom på ångest och depression och dessa symtom är relaterade till rädsla för 

hypoglykemi och om de kan klara av att hantera barnets diabetes. När familjemedlemmar 

får det stöd från sjukvårdspersonalen som de behöver kan detta minska känslor och 

upplevelser av stress, ångest och ensamhet (Pusa 2019, 13). Hanås (2018, 173–174) menar 

att insulinpump kan vara till stor nytta för föräldrar. Insulinpumpen möjliggör för 

föräldrar att styra insulintillförsel samt att den kontinuerligt kan mäta blodsockret, 

injektionshjälpmedel som exempelvis port eller insuflon kan användas för att minska 

smärta och oro hos barnet (Hanås 2018, 135). 

 

Litteraturstudiens resultat visade att kunskap och förståelse för sjukdomen är avgörande 

för att föräldrarna ska kunna hantera barnets diabetesvård. Många föräldrar i 

litteraturstudien upplevde att den information och det stöd som de fick under tiden de var 

på sjukhuset var viktig och hjälpsam, samtidigt önskade föräldrarna att de fått stanna 

längre på sjukhuset för att få mer kunskap och stöd från hälso- och sjukvården. Detta 

resultat överensstämmer med en annan studie av Rankin et al. (2016) som bekräftar att 

föräldrar upplevde att all information som de fick under sin sjukhusvistelse var 

överväldigande och att de behövde mer tid för att ta in och bearbeta det. Enligt Boogerd et 

al. (2015) har individuellt anpassad information till både föräldrarna som har barn med 

diabetes visat goda resultat, dels då föräldrarna kan lära känna sitt barn och barnets 

diabetes bättre samt att föräldrarna kan dela kunskapen med varandra. 
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Enligt Rankin et al. (2016) så upplever föräldrarna det som en chock när deras barn blir 

diagnosticerad med diabetes vilket gör det ännu svårare för dem att ta till sig all den 

information som de får. Denna studie visade att det antal dagar som föräldrar fick stanna 

på sjukhuset när deras barn diagnostiseras var varierande, bara i en av de åtta inkluderade 

studierna beskrivs det exakt hur länge föräldrarna och barnet fick stanna på sjukhuset. Det 

är en studie som Smaldone & Ritholz. (2011) gjorde i USA, där föräldrar fick stanna totalt 

fyra dagar för att få stöd och information om sjukdomen och hur dem kan hantera barnets 

diabetesvård. 

 
En annan studie som utförts av Wennick & Hallström (2006) i Sverige visade att 

åtminstone en av föräldrarna fick stanna med barnet på sjukhuset i fjorton dagar för att får 

en grundläggande kunskap om sjukdomen. I denna studie visade det sig att föräldrar 

upplevde att familjemedlemmar som t.ex. barnets syskon också hade brist på kunskap. 

Enligt Wennick & Hallström (2006) är det viktigt att sjukvårdspersonalen informerar hela 

familjen inklusive båda föräldrarna och syskonen. Detta stöds också av Benzeins (2017, 

27–30) beskrivning av familjecentrerad vård där hela familjen involveras i omvårdnaden. 

Boogerd et al. (2015) framhåller att utöver information från hälso-sjukvårdspersonal 

behöver föräldrarna psykosocialt stöd från psykolog samt kostrekommendationer från 

dietister. Sjuksköterskan ska inte bara ha kompetens att skickligt utföra 

omvårdnadsuppgifter utan de ska kunna samverka i team vilket även beskrivs i 

sjuksköterskans kärnkompetenser att Sjuksköterskan ska ta rollen och fungera som en 

länk mellan olika professioner för att uppnå bästa resultat, vilket även kan resulterar till 

mer patientsäker vård (Berlin 2019, 153). Föräldrarna önskade att hälso- och 

sjukvårdspersonal ska följa upp denna process där en screening med frågeformulär ska 

kunna användas för att skatta både barnets behandling samt föräldrarnas psykiska 

mående (Boogerd et al.2015). För att föräldrarna ska kunna orka och ha motivation att ta 

hand om sig själva och sina barn så beskriver Orem att sjuksköterskan kan stötta dem, 

exempelvis genom att förmedla kunskap till föräldrarna så att de kan utveckla en förmåga 

att ta hand om sig själva och sitt barn (Gustin & Lindwall 2012, 169–170). 

 

I denna studie framkom också att föräldrarnas största bekymmer var när de lämnade deras 

barn på dagis eller förskola där föräldrarna upplevde att personalen hade en brist på 

kunskap om diabetes. Detta i likhet med Kime (2014) som visade att majoriteten av 

skolpersonal var obekant med DT1 samt hade brist på kunskap om diabetesvård. 

Förädlarnas oro och osäkerhet minskade när föräldrarna upplevde att skolpersonalen har 

kunskap och tar ansvar. Thorstensson et al (2015) menar att ett gott samarbete mellan 
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sjuksköterskor och föräldrar bidrar till att föräldrarna kan känna sig tryggare men även att 

det kan leda till bättre hälsa hos barnet. 

 

Ingen av de inkluderade studierna i denna litteraturstudie är från Sverige. Sedan 2009 

finns det tydliggjort i svensk lagstiftning att det krävs ett gemensamt arbete mellan 

sjuksköterska och föräldrar för att fastställa barnets stödbehov i skolan, det kan vara 

exempelvis en individuell egenvårdsplan som ska uppdateras en gång per år (Forsander 

2020, 436). I lagstiftningen görs dock skillnad mellan medicinsk vård och egenvård. 

Gällande den medicinska vården som ingår i skolhälsovårdens uppdrag, innebär det att det 

måste finnas utbildad personal som kan hantera om en allvarlig medicinsk situation 

uppstår, medan egenvården är den vård en myndig person förväntas klara av själv, där 

barn kan behöva hjälp från en vuxen (Forsander 2020, 436). 

 

Även om denna lagstiftning visat en positiv inverkan på barnets skolsituation så skriver 

diabetesförbundet (2021) att många föräldrar fortfarande känner sig otrygga med att 

lämna barnet på skolan då de anser att skolpersonalen inte har tillräcklig kompetens. 

Enligt Forsander (2020, 436) behöver skolpersonal möjlighet att under betald arbetstid 

utbilda sig om diabetes för att skolan ska kunna vara en trygg miljö för barn med diabetes. 

Med det som framgått i denna studie går det att argumentera för att personal med 

tillräckligt god kompetens gällande diabetes både skulle vara fördelaktigt för barnets hälsa 

och för föräldrarnas upplevelse av trygghet i att lämna barnet på skolan. 

 
 
 
 

Diskussion om etiska, samhälleliga och intersektionella aspekter 

Sandman & Kjellström (2018, 436–438) skriver att inom vård och medicin används 

Beaham och Childress fyra etiska koder som en vägledning och dessa fyra etiska principer 

är autonomiprincipen, icke skada principen, godhetsprincipen och rättviseprincipen. 

Författarna till denna litteraturstudie diskuterade kring godhetsprincipen och 

utgångspunkt för detta är att göra det goda, förebygga att skador uppstår och hjälpa 

människor. I litteraturstudien påvisades att föräldrar önskar mer stöd från sjukvården på 

grund av de nya utmaningar och svårigheter som barnets diabetes medförde. Resultaten av 

denna studie visade även att barnets diabetesvård påverkade föräldrarnas inte bara fysiskt 

och psykiskt utan även socialt och ekonomiskt, exempelvis valde föräldrarna, oftast 

mammorna bytte jobb eller sluta arbeta helt vilket innebar förlust av inkomst. Även om 

ingen av de inkluderade studierna nämner något om könsskillnader så är detta ändå något 
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som är värdefullt att diskutera kring. En anledning till könsskillnaden kan vara att kvinnor 

har lägre inkomster jämfört med män, i Sverige har män generellt sett högre inkomst än 

kvinnor (SOU 2014:81, 11), detta kan leda till att föräldrarna väljer att kvinnan ska ta hand 

om barnet. När det gäller barnomsorgen ur ett historiskt perspektiv uppfattas kvinnor som 

vårdare av barnet och männen anses som beskyddare som ska försörja familjen (Määttä & 

Öresland 2014, 324-329). 

 
En annan aspekt som tydliggjordes var att föräldrarna beskrev att de möter mycket 

okunskap bland personer i barnets omgivning men det framkom också att de bevittnat hur 

deras barn kände sig stigmatiserade i samband med att de tog insulinsprutor offentligt 

(Rafshana et al. 2017; Nurmi & Roger 2017). Det skulle därmed behövas mer kunskap 

kring diabetes i samhället generellt för att barn med diabetes inte ska behöva känna sig 

stigmatiserade när de försöker att hantera sin diabetesvård. Även om barndiabetesgalan 

blivit relativt känd och den kända tv-profilen Peter Jihde har ett stort engagemang 

gällande att sprida kunskap om diabetes så skulle det behövas mer ansträngningar från fler 

instanser. 

 
 
 
 

Metoddiskussion 

En kvalitativ metod i form av en litteraturstudie valdes för att svara på syftet till denna 

studie och resultatet bygger på åtta kvalitativa artiklar. Enligt Segesten (2017, 107) handlar 

kvalitativ forskning om att få en djupare förståelse för människors erfarenheter och 

upplevelser. För att öka studiens trovärdighet valdes enbart kvalitativa studier till 

litteraturstudien, då det enligt Henricson (2017, 414) ökar studiens validitet genom att 

välja forskning som har samma studiedesign. 

 
Litteratursökningarna gjordes i databaserna Cinahl och PubMed. Båda databaserna 

innehåller artiklar inom omvårdnad men PubMed innehåller även artiklar i inom medicin 

(Östlundh 2012, 67). Henricson (2017, 414) menar att när det används flera databaser som 

innehåller artiklar inom omvårdnad så stärker det arbetets trovärdighet eftersom det ökar 

möjligheten att finna relevanta artiklar. Att använda en enda databas vid sökning av 

studier är inte tillräckligt för att kunna täcka över det valda området (Backman 2016, 78), 

därför valde författarna till denna studie att använda databaserna PubMed och Cinahl vid 

artikelsökning. Artikelsökningen kunde göras i fler än två databaser men de artiklarna som 

hittades på dessa två databaser ansåg vara tillräckligt för att svara på syftet. Det kan även 
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ses som en svaghet att det i denna litteraturstudie har inkluderats endast åtta artiklar, mer 

forskning hade gett en större mättnad och möjlighet att dra mer grundade slutsatser. Nio 

artiklar valdes till en början för resultatdelen, efter en diskussion mellan författarna så 

ansågs inte denna artikel tillräckligt relevant och därför användes denna ej i resultatdelen. 

 
Kriterier inför sökning var att den inkluderade forskningen skulle bestå av vetenskapliga 

artiklar publicerade mellan år 2010 och 2020, den skall vara peer-reviewed, empirisk 

studie, skriven på engelska, skall vara av kvalitativ art och artiklarna ska handla om 

föräldrars erfarenhet av att ha ett barn med DT1. Att endast inkludera artiklar som skrivna 

mellan år 2010 och 2020 kan ses både som en svaghet och styrka. Författarna kan gå miste 

om relevanta artiklar som kunde ha varit användbart för denna litteraturstudie och styrkan 

är att studiens resultatdel är baserad på aktuell forskning. Anledningen till att celiaki och 

andra kroniska sjukdomar exkluderats är för att det kan vara svårt att särskilja om det är 

diabetes eller de andra sjukdomarna som påverkat föräldrarnas erfarenheter. 

 
Författarna till denna studie skapade översiktstabeller vid granskning av resultatet och vid 

datasökningen enligt (Mårtensson och Frilund, 2017, 428) så ökar det vetenskapliga 

arbetet i värde genom att använda sig av tydliggörande tabeller och figurer. Olika sökord 

och synonymer användes i båda databaserna för att öka möjligheten för att få fler träffar 

inom det valda området (se bilaga 1). Booleska sök-operatorerna AND och OR användes 

för att systematiskt ringa in relevant litteratur som svarade till syftet. Booleska sök- 

operatorerna AND används för att avgränsa och få mer specifik ämnesrelevant sökning och 

OR används för att få fler träffar i sökningen (Karlsson 2018, 87). Exempelvis vid 

artikelsökningen så användes Parents AND diabetes type 1 då detta både genererar färre 

artiklar men samtidigt mer specifikt inom det valda området. 

 
De åtta inkluderade artiklarna genomgick en kvalitetsgranskning efter en mall av Olsson & 

Sörensen (2011) samt Ericson Lidmans (2016) bedömningsmall. Förutom att använda 

peer-review som ett sätt att säkra den inkluderade forskningen kvalitet så är detta 

ytterligare ett sätt att se till att den inkluderade forskningen håller en tillräckligt hög 

kvalitet för att vara användbar i litteraturstudien. Av de åtta inkluderade artiklarna i denna 

litteraturstudie visade sig sex artiklar vara av medel och två artiklar av hög kvalitet. Även 

om författarna har inhämtat kunskap från kurslitteratur om vad dessa kriterier innebär så 

har författarna ingen tidigare erfarenhet av att kvalitetsgranska, detta kan ha påverkat hur 

bedömningen av studiernas kvalitet blev. 
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Till viss del skulle överförbarheten av denna litteraturstudies resultat kunna vara möjligt 

då resultatet av denna studie är varierande och från olika länder med en totalt 212 

deltagare vilket ger en bredd (jfr. SBU 2017). Däremot kan det tänkas att de upplevelser 

som beskrivs i forskningen från länder med hälso- och sjukvårdssystem som skiljer sig 

stort från det i Sverige ger en lägre överförbarhet, medan de studier utförda i länder som är 

mer likt det svenska systemet ger en högre överförbarhet. Trots författarnas resonemang 

är det upp till läsaren att avgöra om resultatet är överförbara eller inte (SBU 2017). Till en 

viss del skulle överförbarheten kunna vara högre för kvinnor för att antalet män är färre i 

alla de studier som ingår i resultatet jämfört med antalet kvinnor. 

 

Olsson & Sörensen (2011, 82-83) skriver om fyra grundläggande etiska principer och 

dessa är följande; Forskare ska ta hänsyn till personens självbestämmande, man ska göra 

gott och inte skada någon, forskaren ska komma med ny kunskap som kan vara 

betydelsefull för behandling eller omvårdnad, att forskare ska respektera 

försökspersonernas integritet och värderingar och försökspersonerna ska behandlas lika. 

Forsberg & Wengström (2016, 59) anser att vid en systematisk litteraturstudie så bör de 

inkluderade studierna genomgått en etikprövning eller blivit godkänd av en etisk 

kommitté. Alla åtta artiklar som är inkluderade i resultatdelen är godkända av en etisk 

kommitté. 

 

Datainsamlingen samt analysen av data har till en början genomförds enskilt därefter 

gemensamt vilket kan stärka litteraturstudiens trovärdighet och pålitlighet. 

Litteraturstudiens innehåll har även diskuterats under handledningsträffar och vid 

seminarier och även detta kan bidra till att ytterligare stärka studiens trovärdighet och 

pålitlighet. Analysen genomfördes enligt Forsberg & Wengström (2016, 149 – 153) 

analysmetod. Om författarna hade valt en annan analysmetod som t.ex. 

innebördsanalysmetod kunde resultatet sett annorlunda ut. Enligt Dahlberg (2014, 123) 

innebördsanalys kan genomföras på två olika sätt såsom beskrivande och tolkande analys. 

Innebördsanalys innebär att få insikt i människors existentiella tillvaro och därmed ligger 

ett stort fokus på att förstå människors upplevelser och erfarenheter på ett djupare sätt 

(Dahlberg 2014, 123). Författarna till litteraturstudien bedömde däremot att den använda 

femstegs analysen var lämpligast att använda med hänsyn till studiens syfte samt studiens 

begränsningar. 
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Konklusion 

Resultatet visar att föräldrarna till barn med DT1 upplever många förändringar i det 

dagliga livet. Föräldrarna upplever även sorg, lidande och oro och rädsla. Resultatet visar 

även på att föräldrarna upplever mycket stress samt att både de själva och de i barnets 

omgivning inte har tillräcklig kompetens gällande barnets diabetes och tillhörande 

diabetesvård. Denna litteraturstudie har påvisat att sjuksköterskan kan ha en betydande 

roll när det gäller att ge stöd och kunskap till föräldrar för att de ska kunna känna sig 

trygga med att hantera barnets diabetesvård. Ett sätt som sjukvården kan arbeta med att 

stödja föräldrar är genom att skapa och upprätthålla samtalsgrupper och diabetesträffar 

för föräldrar, eftersom föräldrar ser det som ett stöd att träffa andra föräldrar som har 

barn med samma sjukdom. Förskolepersonal och skolpersonal bör erbjudas information 

och utbildning så de kan vara en resurs när det gäller att hantera barnets diabetesvård. 

 
Barnets diabetes medför att föräldrarna känner ständig oro och rädsla för komplikationer 

där hälso- och sjukvården har en stor betydelse för att stödja familjen. Genom att öka 

sjuksköterskors kunskap och förståelse för föräldrarnas erfarenheter av hur det är att leva 

med ett barn med diabetes ökar möjligheten att kunna möta föräldrarna behov på ett 

bättre sätt. Denna förståelse ger även förutsättningar för en bättre familjecentrerad 

omvårdnad. Vidare forskning skulle kunna göras genom att forska hur föräldrarna 

upplever förskole- och skolpersonalens kunskap gällande DT1 i Sverige. 
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Tabell 2. Översikt över urvalsprocessen 
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Sökord Antal 

träffar 

Avgränsning Urval 1 

* 

Urval 2 

** 

Urval 3 

*** 

Utvalda 

artiklar 

PubMed 
26/02 

Parents AND (Life 
Change Events OR 
Perception) AND 
Diabetes Mellitus, 
Type 1 OR 
Autoimmune 
Diabetes 

56 o 0-18 år 

o Från 2010 

o Engelska 
o Abstrakt 

7 5 1 1 

PubMed 
26/02 

type 1 diabetes, 
parent* life 
experience*, 
parent* 

150 o 0-18 år 

o Från 2010 

o Engelska 

o Abstrakt 

24 6 3 1 

PubMed 
27/02 

Parents *, 
experience*, diabet 
es type 1 

395 o 0-18 år 

o Från 2010 

o Engelska 

o Abstrakt 

9 3 3 2 

Cinahl 
25/02 

Diabetes mellitus 
type 1 AND 
Parents* AND Life 
change events or 
life experience 

100 o All child 

o Från 2010 

o Peer reviewed 
o Engelska 

o Abstrakt 

9 4 2 2 

Cinahl 
26/02 

Diabetes mellitus 
type 1 AND parents 
or parenting AND 
life change events 
or life experience 

119 o All child 

o Från 2010 
o Peer reviewed 

o Engelska 
o Abstrakt 

5 2 1 0 

Cinahl 
26/02 

Diabetes mellitus 
type 1 AND Child 
AND parents or 
parenting AND 
Attitude or 
Emotions 

339 o All child 

o Från 2010 

o Peer reviewed 
o Engelska 

o Abstrakt 

22 7 5 2 

 
* Utifrån titel 

** Utifrån abstract 

*** Utifrån artikel 
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Tabell 3. Artikelöversikt och kvalitetsgranskning 

 
År 

Författare 

Land 

Tidskrift 

Titel Syfte Urval Metod Resultat Kvalitet och 

etisk 

granskning 

2017 
Da Silva et al. 

Brasilein 

Journal of Nursing 
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perceptions of 
parents of children 
and adolescents 
with diabetes 
mellitus. 

To understand the 
perception of 
parents of children 
and adolescents on 
the diagnosis of 
type 1 diabetes 
mellitus 

11 föräldrar (nio 
mammor och två 
pappor) till barn och 
ungdomar med typ 1- 
diabetes 

Kvalitativ metod. 
datainsamlingen 
gjordes i form av 
intervjuer med 
både öppna och 
slutna frågor. data 
analyserades med 
hjälp av 
innehållsanalys i 
olika tema 

Resultatet 
presenteras i två 
huvudkategorier: 
Upplevelsen av 
diagnosen och 
familjens förändrade 
livtillstånd av barnets 
sjukdom 

Medel (Grad II) 

Ja 

2019 
 

Commissariat et al. 

USA 

Pediatric Diabetes 

“I'm essentially his 
pancreas”: Parent 
perceptions of 
diabetes burden 
and opportunities 
to reduce burden 
in the care of 
children <8 years 
old with type 1 
diabetes 

This study 
explored parent 
perceptions of the 
burdens of caring 
for very young 
children with T1D. 

79 föräldrar till barn 
med typ 1-diabetes från 
fyra diabetes center i 
USA. 

kvalitativ metod 
med 
semistrukturerade 
intervjuer. 
Data analyserades 
av en psykolog och 
två 
forskningsassistent 
er i tematisk 
analys. 

Resultaten 
presenteras i tre 
teman: den 
emotionella bördan 
av diabetes, Föräldrar 
börda i samband med 
sekundära vårdgivare 
och föräldrarnas 
förväntningar på 
ytterligare stöd och 
utbildning för att 
lindra bördan. 

Medel (Grad II) 

Ja 



 

 

År 

Författare 

Land 

Tidskrift 

Titel Syfte Urval Metod Resultat Kvalitet och 

etisk 

granskning 

2020 
 

Kingod & Grabowski. 

Danmark 

Sociology of Health & 
Illness 

In a vigilant state 
of chronic 
disruption: how 
parents with a 
young child with 
type 1 diabetes 
negotiate events 
and moments of 
uncertainty 

To explore the 
daily challenges 
and problem areas 
faced by Danish 
parents of young 
children with T1D, 
paying attention to 
both disruptive 
stable events and 
fluid moments of 
uncertainty as well 
as how parents 
manage these 
chronic 
disruptions by 
maintaining a 
constant attentive 
state. 

Datainsamlingen 
bestod av tre faser. 1: 
genomfördes tre 
fokusgruppsdiskussion 
er med nio 
barnfamiljer, 

 
2: från en 
Facebook-grupp 
bestående av åtta 
mammor 

 
3: genomförde 
författarna tre 
djupgående 
telefonintervjuer med 
de åtta mammor från 
Facebook-gruppen. 

Kvalitativ metod, 
data analyserades 
med 
fenomenologiskt 
synsätt 

Resultaten beskrivs i 
tre teman. 

 
1- teman: Diagnosen 
var den första viktiga 
störande händelsen 
för alla föräldrar. 

 
2- teman: familjens 
upplevelse av 
stödtjänster och hjälp 
från kommunen. 

 
3- teman: familjens 
erfarenhet om 
osäkerhet av 
egenvård och 
kunskap 

Medel (Grad II) 

Ja 

2012 
 

Nurmi & Roger. 

Kanada 

The Diabetes EDUCATOR 

Parenting Children 
Living with Type 1 
Diabetes 

The purpose of the 
study was to 
explore a parent’s 
sense of meaning 
in relation to the 
parenting of a 
child with type 
1diabetes 

13 föräldrar till barn 
med DT1 intervjuades. 
7 intervjuer 
genomfördes med 
mammor till barn med 
DT1 och tre intervjuer 
hölls med mammor 
och pappor 
tillsammans. 

Kvalitativ studie, 
kollektiv fallstudie. 
Data (Intervjuerna) 
analyserades med 
innehållsanalys. 

Resultatet 
presenterades i två 
övergripande teman. 
1: att vara som alla 
andra. 2: att skydda 
barnet. 

Medel (Grad II) 

Ja 



 

 

År 

Författare 

Land 

Tidskrift 

Titel Syfte Urval Metod Resultat Kvalitet och 

etisk 

granskning 

2017 
 

Rifshana et al. 

New Zealand 

Journal of Child and 
Family Studies 

The Parental 
Experience of 
Caring for a Child 
with Type 1 
Diabetes 

To explore 
experiences of 
parents as they 
look after their 
child who has a 
body that presents 
unique challenges 
to both 
maintaining health 
and meeting 
expectations for a 
conventional 
childhood 

14 mammor och 3 
pappor till barn med 
DT1 i åldern 6 till 12 år 
intervjuades. Totalt 17 
intervjuer 
genomfördes. 

Kvalitativ studie 
med interoperativ 
fenomenologi som 
teoretisk 
utgångspunkt. 
Datainsamling 
genomfördes med 
hjälp av fördjupade 
semi-strukturerade 
intervjuer. 

Studien visar tre 
teman och dessa är: 
att ta hand om ett 
barn med diabetes, 
konstant vaksamhet 
och noggrann 
hantering samt 
jämföra diabetes med 
andra tillstånd. 

Hög (Grad I) 

Ja 



 

 

År 

Författare 

Land 

Tidskrift 

Titel Syfte Urval Metod Resultat Kvalitet och 

etisk 

granskning 

2015 
 

Lawton et al. 

Skottland 

Diabetic Medicine 

Challenges of 
optimizing 
glycaemic control 
in children with 
Type 1 diabetes: a 
qualitative study of 
parents' 
experiences and 
views 

To explore the 
difficulties parents, 
encounter in trying 
to achieve 
clinically 
recommended 
blood glucose 
levels and how 
they could be 
better supported to 
optimize their 
child’s glycemic 
control. 

54 föräldrar till barn 
med DT1 intervjuades. 
Totalt genomfördes 40 
intervjuer. 
Intervjuernas 
genomsnittstid var 2h. 

Kvalitativ studie 
med 
djupintervjuer. 
Intervjuerna 
genomfördes av en 
erfaren DR., 
forskare. 
intervjuerna 
genomfördes i 
personernas egna 
hem 

Resultatet visar att 
föräldrarna s 
svårighet att hålla 
barnets 
blodsockernivåer 
inom kliniskt 
rekommenderade 
referensvärden, 
föräldrarna oroade 
sig över 
komplikationer, 
exempelvis 
föräldrarna kände 
stor oro när barnet 
var ute och vad hen 
äter samt hade svårt 
att lämna barnet hos 
någon som inte har 
kunskap om diabetes. 

Medel (Grad II) 

Ja 



 

 

År 

Författare 

Land 

Tidskrift 

Titel Syfte Urval Metod Resultat Kvalitet och 

etisk 

granskning 

2018 
Iversen et al. 

 
Norge 

 
studies on health and 
well-being 

Being mothers and 
fathers of a child 
with type 1 
diabetes aged 1 to 7 
years: a 
phenomenological 
study of parents’ 
experiences 

The aim of this 
study was to 
explore the lived 
experience of being 
mothers and 
fathers of a young 
child with T1D 
aged 1 to 7 years, 
who had had the 
diagnosis for at 
least 1 year. 

15 föräldrar till barn 
med DT1 intervjuades. 
Intervjuerna var 
mallen 45–90 min. 

kvalitativ studie 
med 
Fenomenologisk 
metod. 

Resultatet består av 
citat och beskrivande 
text. Författarna 
synliggjorde tre 
centrala teman: att 
sträva efter att leva 
ett vanligt live men 
ändå känna sig 
annorlunda, En 
livsförändringsituatio 
n och att alltid vara 
på vakt 

Hög (Grad I) 

Ja 

2011 
 

Smaldone & Ritholz. 

USA 

Journal of Pediatric 
Health Care 

Perceptions of 
Parenting Children 
with Type 1 
Diabetes 
Diagnosed in Early 
Childhood 

The purpose of this 
study was to 
identify parents' 
perceptions of 
salient 
psychosocial 
adaptations in 
parenting their 
young children 
with T1DM from 
the time of 
diagnosis through 
the course of 
childhood. 

14 föräldrar till 11 barn 
med DT1 som 
intervjuades. 

kvalitativ studie 
med 
semistrukturerade 
intervjuer 

Studiens resultat 
visar tre signifikanta 
teman. Dessa var 
diagnostiska 
erfarenheter: 
frustrationer, rädslor 
och tvivel samt 
anpassning till 
diabetes och sista 
förhandlingar kring 
utvecklingsrelaterade 
transaktioner. 

Medel (Grad II) 

Ja 

 


