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Sammanfattning:

Bakgrund: Diabetes Mellitus typ 1 (DMT1) ér den vanligast forekommande kroniska
sjukdomen hos barn i Sverige. Eftersom varden dr for komplex for barnet att ansvara {or, blir
det istdllet nodvéndigt att involvera fordldrarna. Omradet dr inte vida beskrivet utifran
grundsjukskoterskans kontext, trots att hon kommer 1 kontakt med dessa barn, varfor vidare
forskning behovs.

Syfte: Att beskriva fordldrars upplevelse av att vdrda ett barn med diabetes typ 1

Metod: Studien genomfordes som en litteraturstudie med systematisk s6kning, databaserna
som anvéndes var Cinahl, Medline och PsychInfo. En integrerad innehdllsanalys gjordes i tre
steg.

Resultat: Nio kvalitativa artiklar inkluderades i studiens resultat. Det framkomna resultatet
delades in i foljande tre kategorier: “Acceptans och hantering av den nya rollen”, ”Kdnslor av
stress, oro och rddsla” och ”Behov av utbildning, dterhdmtning och stod”.

Slutsats: Fordldrar till barn med DMT1 upplever det som utmanande att livet vinds upp och
ner. Rollen som vérdare stiller nya krav pa dem, och kénslor som oro, ridsla, stress och press
ar stdndigt ndrvarande. Detta gor att fordldrarna blir mer beroende av stdd, fran sin omgivning
och frin sjukvérden for att klara av vardagen, &n innan.

Nyckelord: diabetes mellitus typ 1; familjefokuserad omvérdnad; forédldrars upplevelser;
relationen mellan sjukskdterska-familj; varda



Abstract:

Background: Diabetes Mellitus type 1 is the most common chronical disease amongst
children in Sweden. Since the care is too complex for a child to manage, it is crucial to
involve the parents. The field is not sufficiently searched upon from the perspective of the
non-specialized nurse even though she gets in contact with these children, hence the need for
further implemented research.

Aim: The aim was to describe parents’ experiences of caring for a child with type 1 diabetes

Method: The study was carried out as a literature review and three different databases were
searched. Cinahl, Medline and Psychlnfo. A content analysis was made to analyze the results.

Results: Nine scientific articles were included in this study. The findings were compiled into

the following three categories: “Acceptance and management of the new role”, “Feelings of
stress, anxiety and fear” and “Need for education, recovery and support”.

Conclusion: The parents of a child with DMT1 experience the new life and role as
challenging. Feelings of anxiety, fear and stress is always present, leading to a greater need
for support booth from their surroundings and healthcare workers.

Key words: caring; diabetes mellitus type 1; family focused care; nurse-family relationship;
Parents experience



Innehallsforteckning

1. Inledning

2. Bakgrund
B B D T2 o I 1 g o T SR 6
2.2 BaNet 1 VATACT ..c..eveiiiiiiiieiieiesi ettt sttt sttt bt 6
2.3 Teoretisk fOranKring.........ccccverierierierienieseeseeseesteeseeeseesteeseesseesseessnesseesseesseesseensns 8
2.4 Problemformulring ..........cccvevierierierierieseestesee et e et esteesaeessaesseeees 8

3. Syfte

4. Metod
T B D T3 T 1 DS PYRUUPTUPRPRP 9
4.2 DataiNSAMIINE.....ccueerieriierierierteseesteseesstesteseeseressaesssesssesssessaesssesssesssesssesssenssessseans 9
ABUTVAL .ttt et b e ettt h et b ettt sbe et 10
4.4 Dataanalys ......ccvevueereeriieriienieseest et ese ettt te et e e te e bt e be e s e et e ente e teeseenseensaenres 10
4.4.1 ANALYSINELOM. . ... eeitiiiieiieiieieesit ettt ettt ste e te e beebeebae s e essaessa e seesseenseensaensens 10
4.4.2 Forskningsetiska reSONEMANG ...........ccccveruierieereerieenieesieeieesseesseesseesseesseesseesseenses 11
4. 5KvalitetsGransKining.........cccvervieriierierienieereeieee et este et te et eseesse e seesseesseensaenseas 11

5. Resultat 12
5.1 Acceptans och hantering av den nya rollen............ccoeeveeeiercirniieniinceeceee e 12
5.1.1 OmStAlININg 0Ch ACCEPLANS.......eevierieriiereieiiereeeteeteeresteseesressresesesnsesssesnseanseens 12
5.1.2 Forutseende och planerande............ccoecverviririienieeieeiesie e eee e sne e snne e e 13
5.1.3 Sldppa ansvaret fOr barnets VArd .........ccccceevveereeiciiniieniesie e 13
5.2 Kanslor av stress, 010 OCH TAASIA .........coovveeiiiiiiiiieeeee e 13
5.2.1 SIESS OCH PIESS ..uvvervieiieriieriieiiesiestestesetesetesaesetesssessbesstesssesssesssesssesssesssesssenssenns 14
5.2.2 010 OCH TAASIA ..cveeniiiieiieeee e 14
5.3 Behov av utbildning, aterhAmtning och StOd..........cceeeverciirirrcieriiiieeeeieee e, 14
5.3.1 Utbildning for sig sjdlva och andra ............ccceeeeeveiinciincieniiiieeieee e 15
5.3.2 AterhAMINING..........cocveeieeieeeeeeeeeee e 15
5.3.3 St6d och forbattrat bemotande ...........ccceeeverieeierinineeee e 15

6. Diskussion 17
6.1 ResultatdiSKUSSION ......ooueruiiiiiiiiieiee et 17
6.1.1 Acceptans och hantering av den nya rollen...........cccoeeveveiireiiniiicieecieeee e 17
6.1.2 Att utbilda OMEIVIINGEN....c.ceviiiierierierieite et ete et eseesresaeesesssessesssesnseens 17
6.1.3 Att fa stdd och forbéttrat bemotande..........cooeevevirinieienineeeeeen 18
6.1.4 Jamlikt vardande ur genus- och samhallsperspektiv...........ccoeevecveciiiciiniienniennnnns 19
6.2 MetoddiSKUSSION. .....ccuiiuiriieiiiieieeteer ettt s 19
6.2.1 DatainSamMIING........cccverierieiieiieiiesteeierteetestestesaesresstessaessaessaesssesssesssesssesnsenns 19
6.2.2 DAtaanalys .....cceevierierieiieiieieesee sttt sttt e st e staesraesraeenseenreenseenseenseans 21
6.2.3 Forskningsetiska aSpekter ...........ccoecveriiriiiiiiiieiiecieeie et 21

7. Slutsats 22

8. Kliniska implikationer 22




9. Fortsatt forskning

10. Referenslista
11. Bilagor

22



1. Inledning

Innan insulinbehandling blev tillgédnglig var DMT1 en indirekt dodsdom (Karamanou et al.,
2016), men idag finns behandling och teknik som gor att fordldrar till stor del kan skota
vérden av sitt kroniskt sjuka barn hemifran (Adib-Hajbaghery & Ahmadi, 2019), vilken i sin
tur genererar en vardgivarborda for fordldrarna (Zysberg & Lang, 2015). Pa 1940-talet
vardades det sjuka barnet ensamt pé sjukhus i1 Sverige, och deras fordldrar vilkomnades pa
angivna besokstider (Bischofberger, 2004). Idag vet vi att barnet i vdrden mar bést av att ha
sin familj néra sig (NOBAB, 2017) och mycket forskning bedrivs inom omraden som
familjefokuserad- (Benzein et al. 2008), familjecentrerad- och barncentrerad omvérdnad
(Coyne et al., 2016). Trots att barn med DMT]1 &r en patientgrupp som den grundutbildade
sjukskoterskan ofta méter i sin yrkesroll (Boogerd et al., 2015; Dai et al., 2022), dr
publicerade artiklar och aktuell forskning framforallt framtagen ur specialistsjukskoterskors
kontext. Dé forfattarna till denna studie sjélva dr bade forédldrar och sjukskoterskestudenter
med intresse for pediatrisk vard, valdes detta amne.

2.Bakgrund

2.1 Diabetes typ 1.

DMT1 ér en autoimmun sjukdom vilket innebér att kroppens eget immunsystem tar dod pé de
celler som producerar insulin. Detta leder i sin tur till ett for hogt blodsocker (hyperglykemi)
DMT]1 kan inte forebyggas, gar inte att bota och det dr en sjukdom som kriver livsldng
behandling (Shields et al, 2018). Orsaken till uppkomsten av DMT1 é&r dnnu okénd, men
faktorer som kan péverka det ar drftlighet och miljo (You & Henneberg, 2016; Zysberg & Lang,
2015). Incidensen i Sverige har 6kat med 6ver 100% sedan slutet av 1970-talet, och framst i
aldrarna 0-5 ar (Swediabkids, arsrapport 2020; Zysberg & Lang, 2015). Varje ar insjuknar
mellan 700-900 barn i DMT1 i1 Sverige och prevalensen édr for nirvarande ca 8000 barn
(Swediabkids, arsrapport 2020). Det finns vid DMT]1 risk for allvarliga komplikationer bade pa
kort och lang sikt. Regelbunden blodsockermétning krdvs for att mota sjukdomen med rétt
atgdrd (Zysberg & Lang, 2015). Ett for 1agt blodsocker (hypoglykemi) innebir att cellerna fér
for lite energi. Hypoglykemi kan leda till medvetsloshet och kan innebidra ett livshotande
tillstdind (Abraham et al., 2018). Patienter med DMT1 behover déarfor upprétthalla dagliga
rutiner sa som medicinering, blodsockermitning, kosthéllning och insulininjektioner (Gee et
al., 2007). DMT1 tar aldrig en paus, vilket stéller krav pa egenvard som fortgar dygnet runt hela
livet (Barndiabetesfonden, 2022; Yigitalp et al., 2017). Enligt Zysberg & Lang (2015) é&r
tillgéngligt stod frdn omgivningen helt avgérande for hur god diabetesvarden blir, vilket har en
direkt inverkan pé blodsockerregleringen och indirekt paverkan for ldngtidskomplikationer.

2.2 Barnet i varden

Olika barn har olika personligheter, och dérfér behovs ocksé olika typer av vard av barn. 1
varden av barn mdiste barnets alder tas i beaktande (Silverstein et al., 2005). En sjukdoms
fysiska, mentala och sociala aspekter, stdller hogre krav pd kognition &n vad som kan forvéntas
av barn vars hjdrna dnnu inte ar fullt utvecklad (Kimbell et al. 2021). Sma barn och skolbarn
kan till exempel inte sjdlva forvintas ansvara for sin vard (Silverstein et al., 2005; Kimbell et
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al. 2021). Men dven om barnets kognitiva forméga i dvre tondren mdjliggor egenvard av DMT,
sker 1 puberteten stora fysiska fordndringar som péverkar formégan att reglera blodsockret pa
ett negativt sitt (Zysberg & Lang, 2015). Patientlagen séger att nér ett barn &r patient skall bade
barnet sjilv och dess vardnadshavare fa information. Vidare stir det att “Informationen ska
anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och andra individuella
forutséttningar.” Hénsyn skall tas till barnets instéllning till vdrd eller behandling, pa en niva
som &r rimlig med tanke pa barnets mognad och alder (Patientlag, 2014).

Eftersom ett barns vard vid DMT1 blir for komplex for barnet sjdlv att hantera blir det
nodvindigt att istillet involvera dess fordldrar (Kimbell et al. 2021; Zysberg & Lang, 2015). Ju
langre forskningen och utvecklingen av behandlingar for kroniska sjukdomar kommer, och ju
langre Overlevnaden blir for kroniskt sjuka patienter, desto vanligare blir det att en betydande
del av vardandet sker i hemmet (Adib-Hajbaghery & Ahmadi, 2019). Detta innebdér i sin tur att
det blir fordldrarna som i huvudsak ansvarar for vardandet av sitt barn utanfor sjukhuset (Adib-
Hajbaghery & Ahmadi, 2019; Dai et al., 2022), vilket vidare leder till en mirkbart 6kad
vérdgivar-borda hos det sjuka barnets fordldrar (Zysberg & Lang, 2015). Det finns enligt
Zysberg & Lang (2015) mycket forskning pa psykosocial och kidnsloméssig inverkan av DMT1
pa patienter, men hos framforallt yngre patienter pdpekas ett tomrum i evidensbaserad
omvardnad som specifikt ser till barnets familj. Den psykosociala inverkan som DMT1 far for
hela familjen, och den inverkan som familjens psykosociala miende i sin tur har for kvaliteten
pa den vard barnet far, behover alltsd stdd fran ytterligare evidens (Zysberg & Lang, 2015).

Enligt Boogerd et al. (2015) och Dai et al. (2022) beskrivs det att en grundutbildad
sjukskoterska kan triffa pa barn med DMTI bland annat pa pediatriska kliniker och
vardavdelningar for barn- och unga. Sjukskoterskan bor vara medveten om vikten av att
involvera barnets familj i vardandet, for att vidare kunna erbjuda familjen bade teoretiskt och
praktiskt stod (Graber et al., 2010; Silverstein et al., 2005; Tingstrdm, 2019). Dessutom beskrivs
det vara av stor vikt att sjukskoterskan moter fordldrarna i deras behov, erfarenheter och
onskemdl. Sjukskdterskan ska dven involvera fordldrarna i beslutsfattande av varden av sitt
barn, genom att gora fordldrarna delaktiga (Boogerd et al., 2015). Den grundutbildade
sjukskdoterskan har foljande ansvarsomraden som en del i sin kompetensbeskrivning; att strava
efter att forbéttra -, bibehélla- och aterstilla hédlsa samt lindra lidande. Vidare &r sjukskdterskans
uppgift att frimja vilbefinnande och Okad livskvalitet hos patienten, och en del av
sjukskdoterskans arbete innefattar att ge information, utbildning, stdd och vigledning. (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2017). En studie av Johansson et al. (2006), visar att svenska
sjukskoterskor dr positivt instdllda till att samarbeta med familjen och till att arbeta
familjefokuserat. I och med att familjen blir mer delaktig i vardandet, fordndras ocksa
sjukskoterskans roll till familjen fran en tidigare tydlig maktposition till ett mer uttalat
partnerskap (Meiers & Tomilson, 2003).

DMTT1 ar den pediatriska, kroniska sjukdom som har hogst prevalens bland barn i Sverige
(Centers for Disease Control and Prevention, 2022). Nir det kommer till barn med DMT1
innefattar fordldrarnas ansvar bland annat blodsockerkontroller, insulintillforsel och
tillampning av livsstilsférdndringar (Sullivan-Bolyai, 2004; Zysberg & Lang, 2015). Att virda
ett barn med DMT1 har beskrivits som en fortgdende inldrningsprocess for fordldrarna som
borjar pa sjukhuset nir barnet far sin diagnos. Dér blir barnet och dess familj undervisade av
sjukskdterskor och lakare, for att sedan komma hem och applicera kunskapen pa det vardagliga
livet (Wennick & Hallstrom, 2006). Ansvaret for barnets diabetesvird ligger sedan
huvudsakligen hos fordldrarna (Boogerd et al., 2015). DMT1 behdver dven fortlopande foljas
upp av exempelvis den pediatriska kliniken i syfte att forebygga, uppticka och behandla
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eventuella komplikationer som uppstar pa grund av sjukdomen (Morris, 2013). D4 varden av
DMT1 ar komplex krévs att sjukskoterskan sjdlv far stod, for att vidare kunna ge stod. Men mer
forskning krdvs ur ett omvardnadsperspektiv for att fa en battre bild av vardandet vid DMT],
och for att forsta vilka behov som finns for att forbéttra diabetesvarden (Alshammari et al.,
2021; Zysberg & Lang, 2015).

2.3 Teoretisk forankring

Som teoretisk fOrankring valdes familjefokuserad omvérdnad (FFO). Till skillnad fran
familjecentrerad omvérdnad dér familjen mer finns med i kontextens bakgrund, ses familjen
hér i forgrunden. Familjen blir dirfor en avgdrande del i att erbjuda individanpassad vérd,
eftersom det inte gér att skilja individen fran dennes familj. En sjukskoterska som arbetar
familjefokuserat identifierar, utover den pagidende varden, dven de forebyggande atgérder som
krévs for att familjen skall kunna upprétthalla hilsa och vdlmaende. Genom att “tdnka familj”
kan sjukskoterskan mota individens holistiska vardbehov pa just ett holistiskt sétt. Det vill sdga
inkludera hela familjen, med dess samlade resurser, vardrelationer och stod frén varandra
(Denham et al., 2016, kapitel 2).

2.4 Problemformulering

Da DMT lér den vanligast forekommande kroniska sjukdomen hos barn i Sverige, och familjens
roll 1 barnets vird bor ligga 1 fokus for sjukskoterskans familjefokuserade arbete, dr det av
betydande vikt att mer forskning bedrivs inom detta omrade. Det finns endast ett fatal aktuella
reviewartiklar som berdr just forédldrars upplevelse av att varda ett barn med DMT1. Studiens
syfte valdes eftersom ytterligare forskning skulle kunna synliggéra eventuella brister/
kunskapsluckor i vardandet av barn med DMT].

3. Syfte

Studiens syfte var att beskriva fordldrars upplevelse av att virda ett barn med diabetes typ 1



4. Metod

4.1 Design

Studien genomfordes som en litteraturstudie med systematisk sokning (Kristensson, 2014).

4.2 Datainsamling

For att identifiera vetenskapliga artiklar till studien anvindes databaserna Cinahl, Medline och
PsycInfo (Kristensson, 2014). Dessa tre databaser innehéller artiklar som kan passa till den
omvardnadskontext som syftet definierar. Utifran syftet identifierades foljande nyckelord;

’forédldrars upplevelse”, ”virda” och “diabetes typ 1”. En likvérdig s6kning efterstravades i
samtliga tre sokningar. Dock fick s6korden modifieras utifrén de olika databasernas s6ksystem.

I Cinahl resulterade ovan ndmnda nyckelord i dmnesorden “parental attitudes”, “family
nursing” och ”diabetes mellitus, type 1.

I Medline anvédndes @mnesordet Attitude”, tillsammans med den booelska operatorn ”AND”
och fritextsokningen “parent*”, som ett sokblock motsvarande “’parental attitudes™ i Cinahl.

I Medline anvéndes “family nursing” och “diabetes mellitus, type 1” som @&mnesord i likhet
med sokningen i Cinahl. Men dven “nursing” anvéndes som kompletterande s6kning for att fa
ett mer fokuserat resultat.

I den tredje databasen, PsycInfo, blev dmnesordet “perception” med hjidlp av booelska
operatorn "AND” och fritextsokningen “parent*”, ett sokblock motsvarande “parental
attitudes” 1 Cinahl. I denna databas anvidndes &mnesorden “nursing”, caregiving” och “diabetes
mellitus”. Eftersom “diabetes mellitus type 1” inte fanns som dmnesord i Psyclnfo, lades
fritextorden “diabetes mellitus type 1” och “diabetes type 17 till. De tre sdktermerna for

diabetes, blev med den booelska operatorn "OR” ett sokblock.

29 9

For att fa en sé bred sokning som mojligt anvéndes synonymer. “Experience”, “’perception” och
“attitude” anvdndes exempelvis med den booelska operatorn OR som synonymer. Trunkering
(*) anvéndes fér att né ordens alla bojningar och dndelser, och citationstecknen (" ’) begrénsade
sOkningarna till att bara visa artiklar dir orden kommer i ritt f6ljd (Kristensson, 2014).

Soktréffarna i samtliga databaser begrénsades till peer reviewed, english language, aren 2012—
2022 samt ” Clinical Queries: Qualitative - High Sensitivity”. Ddrefter genomgick artiklarna en
sista séllning med avsikten att endast inkludera artiklar med kvalitativ metod.

Aven manuella sokningar i de inkluderade artiklarnas referenslistor, s& kallad snowballing,
gjordes i syftet att finna fler relevanta artiklar (Kristensson, 2014). Via en av dessa snowball-
sOkningar dirigerades fOrfattarna till litteraturstudien till webbplatsen SAGE Journals. Nér
artiklar ldstes pa denna websida, foreslogs ”similar articles” och related articles”. Lasning av
flertalet ”similar articles”, resulterade i ytterligare en artikel som svarade till syftet, motte
inklusionskriterierna och pé sa vis inkluderades i studien. Totalt inkluderades nio kvalitativa
artiklar 1 litteraturstudien (Se bilaga 1, 2 och 3 for sokmatriser).



4.3Urval

Inklusionskriterierna for studien var foljande: Studier av forédldrars upplevelser dir fordldern
ocksa var vérdare till sitt barn, barn 018 ar med diagnosen DMTT1.

Exklusionskriterierna var: Studier bedrivna i en vardkontext dir grundsjukskoterskans roll ej
var central, artiklar som handlade om foraldrars upplevelse av att varda sitt barn i kombination
med att fordldrarna sjdlva ha DMT]I, artiklar dér barnet hade diabetes i kombination med
kardiovaskulér eller annan autoimmun sjukdom och studier som saknade etiskt godkdnnande.

Lasta titlar:
138
exkluderade artiklar:
85 (varav 3
dubbletter)
Lista abstract:
Ba
exkluderade
artiklar: 22
Lista fulltext:
31
inkluderade
artiklar manuell
sokning: 1 exkluderade
artiklar: 23
Inkluderade artiklar:

9

Figurl: Flodesschema 6ver artikelurval

4.4 Dataanalys

4.4.1 Analysmetod

En integrerad analys genomfordes i tre steg, vilket 4r en metod som foreslas av Kristensson
(2014). Forst granskades artiklarna enskilt 1 fulltext av de bada forfattarna till litteraturstudien,
1 syfte att hitta likheter och skillnader mellan fordldrarnas upplevelser i de olika artiklarnas
resultat. Sedan identifierades tre kategorier utifrdn dessa upplevelser, och slutligen
strukturerades de tre kategorierna upp med tre underrubriker vardera.
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4.4.2 Forskningsetiska resonemang

Polit & Beck (2012) beskriver att nédr forskning bedrivs dr det av betydelse att ha ett etiskt
forhéllningssitt. Och Kristensson (2014) séger att den som bedriver forskning, i de inkluderade
artiklarnas fall intervjuer, har i uppgift att sdkerstilla deltagarnas anonymitet, genom att
exempelvis transkribera och koda det inspelade materialet. Deltagarna i studien méste ge ett
informerat samtycke och har rétt att nir som helst avsluta deltagandet i studien/ intervjun. Nér
deltagarna redovisas i forskningen skall det inte gé att identifiera dem och inga ortsnamn eller
andra uppenbara attribut far framkomma. Forskningens forvéntade nytta maste dessutom végas
mot de potentiella negativa inverkningar den skulle kunna ha pd deltagare i studien (World
Medical Association, 2018). Forfattarna till denna litteraturstudie har tagit dessa
forskningsetiska resonemang i beaktande da de genomforde litteraturstudien och granskade
artiklar. Da detta arbete &r en litteraturstudie pa kandidatniva, pa en universitetsutbildning, &r
inte etikprovning nddviandigt enligt lagen om etikprévning (SFS 2003:460). Dock har samtliga
i studien inkluderade artiklar &ndé genomgétt etisk provning, vilket exempelvis innebér att
artiklarna &r granskade och anonymiserade, och dessutom for ett resonemang kring
forskningsetiskt tillvigagangssatt. Forfattarna till denna litteraturstudie har stivat efter att
arbeta objektivt i sin granskning, analys och resultatsammanstéllning for att minska risken for
bias, att arbeta pa detta sétt styrks av Polit & Beck (2012).

4.5Kvalitetsgranskning

Artiklarnas vetenskapliga kvalitet bedomdes forst av de bdda forfattarna var for sig, med hjélp
av Olsson och Sorensens (2011) beddmningsmall for kvalitativa studier (Bilaga 2). Resultaten
jdmfordes sedan och sammanstélldes. Eftersom fordldrars upplevelser av att varda ett barn med
DMT1, i grundsjukskdoterskans kontext, inte dr vida beskrivet i1 befintlig forskning, anvéndes
artiklar av bade lag-, medel- och hog kvalitet 1 studien. (For artikelmatriser pa i studien
inkluderade artiklar, se bilaga 3.)
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5. Resultat

Resultatet delades in i foljande tre huvudkategorier; ”5.1 Acceptans och hantering av den nya
rollen”,” 5.2 Kiinslor av stress, oro och ridsla”, och ”5.3 Behov av utbildning, dterhimtning
och stéod”. Kategori 5.1 delades in i tre underrubriker; 5.1.1 omstdllning och acceptans, 5.1.2
forutseende och planerande, 5.1.3 sldppa ansvaret for barnets vard. Kategori 5.2 delades in i
tva underrubriker; 5.2.1 stress och press, 5.2.2 oro och rddsla. Kategori 5.3 delades in i tre
underrubriker; 5.3.1 Utbildning for sig sjilva och andra, 5.3.2 aterhdmtning, 5.3.3 stéd och

forbdttrat bemotande.

Underkategorier S.1.1 5.1.2 5.1.3 521 522 531 532 533
Boucher et al. (2020) X X X

Burckhardt et al. (2019) X X X X X

Crocket et al. (2021) X X X

Forsner et al. (2014) X X X X X X X
Iversen et al. (2018) X X X X X X X X
Lawton et al. (2014) X X X X X
Nurmi et al. (2012) X X X X
Pimentel et al. (2017) X X X X X
Tanenbaum et al. (2020) X X

Figur 2: Overblick dver respektive underkategoris forankring i inkluderade studier

5.1 Acceptans och hantering av den nya rollen

Foréldrarnas nya roll som vardare till sitt barn innebar en omstéllning som dven paverkade
familjens relationer. Foréldrarna behovde bli mer forutseende och planerande &n innan och
slutligen, ndr de var mer trygga med omvérdnadsansvaret, behdvde fordldrarna ldra sig att vaga
slappa kontrollen till andra.

5.1.1 Omstillning och acceptans

Niér barnet fick sin diagnos véndes livet upp och ner och det fanns ett tydligt fore och efter. Den
nya rollen som vérdare kédndes till en borjan dvervéldigande och det nya ansvaret dndrade inte
bara fordldrarnas relation till sitt barn utan dven deras relation till varandra (Iversen et al., 2018;
Pimentel et al., 2017). Att bli vardare till sitt barn var inte ett val som fordldrarna sjdlva hade
gjort. Det var en utmaning som de tvingades acceptera eftersom det var vad barnet behovde.
Deras barn var mer beroende av dem efter dn innan diagnosen, och detta nya ansvar kriavde
mod fran fordldrarnas sida (Forsner et al., 2014; Iversen et al., 2018; Pimentel et al., 2017). Det
upplevdes som en utmaning att bide strdva efter att vara en normal familj, och samtidigt
acceptera att DMT1 nu var deras nya normala. Efter ndgra ménader upplevde fordldrarna att de
hade kontroll i de flesta situationer, och de tyckte att de var experter pa just sitt barns DMT1.
Det upplevdes omojligt att bortse frén rollen som vardare, trots 6kad erfarenhet (Forsner et al.,
2014; Iversen et al., 2018; Pimentel et al., 2017). Medicinsk teknik, i form av CGM (Continuous
Glucose Monitoring), men dven insulinpump, beskrivs av fordldrar som nddvéndigt i varden av
barn med DMTT1 (Boucher et al. 2020; Burckhardt et al., 2019; Forsner et al., 2014; Tanenbaum
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et al., 2020). En fordlder upplevde att hen i och med den diabetesanpassade livsstilen gav sitt
barn ett béttre liv (Pimentel et al., 2017).

5.1.2 Forutseende och planerande

For att hantera sjukdomen upplevde fordldrarna det som ett krav att kunna forutse och planera
tillvaron. Det svéraste att forutse var skoldagen, da exempelvis barnets aktiviteter fran dag till
dag var viderberoende. Aven skolmaten kunde ta slut, och dirfor dndras med kort varsel, och
om fordldrarna hade skickat med barnet egen lunchlada sa visste de inte hur mycket av den som
barnet faktiskt at. Det var alltsa svért att halla blodsockernivierna inom det rekommenderade
intervallet, framforallt da fordldrarna inte sjdlva var med barnet (Forsner et al., 2014; Iversen
et al., 2018; Lawton et al., 2014). Att berdkna insulindoser beskrevs av nigra fordldrar som det
svaraste med hanteringen av DMT1 (Pimentel et al., 2017). Forédldrar som var skilda tyckte att
det var svart med planering da de bada familjerna kunde ha olika tider fér mat och sémn
(Lawton et al., 2014). Rutiner upplevdes som en tillgang och nagot nédvéndigt i vardandet av
DMT]1, men kunde samtidigt kdnnas begridnsande (Forsner et al., 2014; Lawton et al., 2014).
En del fordldrar beskrev hur CGM hjilpte dem att bittre forstd hur sjukdomen fungerar, men
dven hur den pdverkades av olika typer av kost (Burckhardt et al., 2019). Trots planering och
forutseende upplevde forédldrarna att de i storre utstrackning behdvde ga ifran jobbet for att
varda sitt barn (Pimentel et al., 2017). Att stindigt behdva forutse och planera, och vara redo
med rétt méngd och typ av mat, storde forédldrarnas tankar (Iversen et al., 2018).

5.1.3 Sliippa ansvaret for barnets vird

Foréldrar upplevde att man inte vadgade lata nagon annan ansvara for att varda barnet, och nér
barnet var med nagon annan kunde fordldrarna énda inte ta fokus frén sjukdomen. Det var dven
svért att sldppa kontrollen tillrdckligt for att vara mentalt ndrvarande i sociala sammanhang. Att
inte vdga lamna barnet i ndgon annans vérd, gjorde att fordldrarna kénde sig isolerade (Forsner
et al., 2014; Iversen et al., 2018). Det framkom att om fordldrarna inte hade ndgon nérstaende
som de kunde 1dmna barnet med, upplevdes det som en storre borda att varda sitt barn. Att hitta
barnvakt, lata barnet g& hem till kompisar, lata barnet delta i aktiviteter och dven att limna
barnet pa skola och forskola, var en utmaning. Ju mer erfarenhet fordldrarna fick som vardare,
desto bekviamare kénde de sig dock med att sldppa kontrollen och 14ta ndgon annan ta hand om
barnet. Det hade visat sig att nédr fordldrarna vigade sldppa ansvaret, och markte att det gick
bra, innebar det en littnad (Forsner et al., 2014; Iversen et al., 2018). I de fall skolan hade
anstéllt extra personal vars uppgift var att stotta barnet med sin DMT1, upplevde fordldrarna
det som en stor hjilp (Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Aven CGM var ett dterkommande svar
pa faktorer som hjilpte fordldrarna att sldppa kontrollen av barnets diabetes. Det blev dven
lattare tack vare CGM att kommunicera med andra som vardade barnet (Boucher et al. 2020;
Burckhardt et al., 2019; Crocket et al. 2021; Tanenbaum et al., 2020).

5.2 Kanslor av stress, oro och ridsla
Att varda sitt barn ledde till kdnslor av stress och press, men dessa tycktes avta i takt med att
fordldrarnas erfarenhet av vardandet 6kade. Aven rddsla relaterat till att inte kunna hantera

sjukdomen, och oro Gver barnets hilsa och vilbefinnande beskrevs av fordldrarna. Trots detta
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var forédldrar uteslutande dverens om att de maste utsétta sig for dessa jobbiga kénslor och ldta
barnet leva sitt liv.

5.2.1 Stress och press

Att stidndigt ha laget och sjukdomen under kontroll upplevdes som pressande for fordldrarna.
Det var dven bade fysiskt och psykiskt stressande att varda ett barn med DMT1 (Forsner et al.,
2014; Iversen et al., 2018). Stressen Over att varda sitt barn upplevdes som storst i borjan av
sjukdomen, varpa den successivt avtog (Iversen et al., 2018). Fordldrarna upplevde en press
over att alltid vara tillgdngliga. Ytterligare ett bekymmer som upplevdes stressande for
fordldrarna var nér barnet av ndgon anledning var oférmdgen att sjilv uttrycka hur det madde.
Barnet kunde exempelvis inte alltid sjélv forsté att en hypoglykemi pégick, eller ge uttryck for
hur medvetandegraden bdrjade svikta (Iversen et al., 2018). Denna stress ledde till att flera
fordldrar slutade jobba eller gick ner i tjdnstgoringsgrad, for att finnas tillgéngliga och kunna
ha uppsikt 6ver barnets maende (Lawton et al., 2014; Pimentel et al., 2017).

5.2.2 Oro och radsla

Foréldrar upplevde en oro dé de inte kunde ha uppsikt 6ver och vara med sitt barn, och oron
blev ett hinder for vardandet (Iversen et al., 2018). Ridslan dver att inte kunna hantera
sjukdomen, eller att misslyckas med att reglera blodsockret var stindigt ndrvarande. Denna oro
paverkade fordldrarna negativt (Forsner et al., 2014; Iversen et al., 2018; Nurmi & Stieber-
Roger, 2012; Pimentel et al., 2017). Fordldrarna oroade sig vidare over om barnet skulle
drabbas av hypoglykemi och de foljder det skulle kunna innebéra, men det framkom dven en
oro for eventuella lingtidskomplikationer. Ju mer foréldrarna ldrde sig om dessa
langtidskomplikationer, desto mer fanns det att oroa sig over (Iversen et al., 2018; Lawton et
al., 2014). Nagot annat som tyngde fordldrarnas tankar var rddslan over att deras lilla barn inte
forstod varfor dess fordldrar maste halla fast och skada (sticka) det (Forsner et al., 2014). En
omfattande kontroll av blodsocker hjélpte fordldrarna att hantera sin oro, och i de fall CGM
anvindes innebar det dessutom en ldttnad att slippa sticka barnet i fingret lika ofta (Burckhardt
et al., 2019; Lawton et al., 2014). CGM gav forédldrarna sinnesro (Boucher et al. 2020; Crocket
et al. 2021; Burckhardt et al., 2019; Tanenbaum et al., 2020). Dock kunde insittandet av CGM
tillfalligt ge fordldrarna 6kad oro, liksom tekniskt strul och bristande tillforlitlighet (Boucher et
al. 2020; Crocket et al. 2021; Tanenbaum et al., 2020). En del fordldrar oroade sig for om de
skulle ha rad att fortsdtta med CGM, och vilka konsekvenser det annars skulle fa for vardandet
att inte langre ha CGM. Samma oro med avseende pé teknik och kostnad uppgavs avseende
insulinpump (Forsner et al., 2014; Tanenbaum et al., 2020). I flera fall gav det d4ven fordldrarna
angest att behova ha barnet pé skola/ forskola (Crocket et al. 2021; Forsner et al., 2014; Lawton
et al., 2014). Samtliga forédldrar var dock Gverens om att de &nda var tvungna att 14ta barnet
delta i olika aktiviteter, trots den rddsla och dngest det innebar for dem sjélva. De ansag att det
var viktigt for barnet ur framforallt sociala aspekter (Nurmi & Stieber-Roger, 2012).

5.3 Behov av utbildning, dterhiimtning och stod

Den nya situationen med DMTI1 medforde ett omgiende behov av utbildning rdérande
sjukdomen for fordldrarna sjdlva. Men dven ett behov av att utbilda sin omgivning om DMT1
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framkom. Ytterligare ett behov for fordldrarna som pétraffades i resultatet var att fa vila och
aterhdmtning. Slutligen framtrddde ett behov av stdd, bdde frdn andra i samma situation och
fran sjukvarden.

5.3.1 Utbildning for sig sjilva och andra

Foréldrar beréttade att de var tvungna att ldra sig hur de skulle hantera DMT1, och att det var
brattom att ldra sig. Foréldrarna upplevde att de fatt rikligt med information om hanteringen av
DMT1, bdde i samband med diagnosen och dven fortsittningsvis. En del fordldrar upplevde att
de trots detta skulle behdva ytterligare trdning, for att bdttre kunna samarbeta med
sjukvardspersonalen och dela beslutsfattandet. Fordldrar som blivit vdl informerade hade littare
att acceptera den nya situationen. Vil framford information gjorde att farhdgor, fortvivlan och
fornekelse inte upplevdes som lika stora hinder (Iversen et al., 2018; Lawton et al., 2014;
Pimentel et al., 2017).

Foréldrar upplevde vidare en stor okunskap hos sléktingar, bekanta, forskole- och skolpersonal
om hur de skulle agera i akuta situationer. Dérav sags ett behov av att utbilda sin omgivning
om DMT]1. Foréldrarna kidnde att detta utbildningsansvar hamnade pad dem som en direkt f6ljd
av att ha blivit vardare till sitt barn (Burckhardt et al., 2019; Iversen et al., 2018; Lawton et al.,
2014; Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Men dven att ldra sitt eget barn om sin DMT1 och
forbereda barnet for att sjdlv sd sméningom ta ansvar for varden, beskrevs som en viktig uppgift
(Pimentel et al., 2017).

5.3.2 Aterhiimtning

De krav som DMT]1 stillde pa fordldrarna i form av att alltid vara redo, bade kroppsligt och
mentalt, upplevdes som utmattande. Att varda sitt barn dygnet runt gjorde &ven att foréldrarna
upplevde en pataglig brist pd somn och aterhdmtning (Burckhardt et al., 2019; Iversen et al.,
2018). Anvindning av CGM (Continuos Glucose Monitoring) -teknik upplevs bidra till
forbattrad somn och gjorde vardandet mer jamlikt fordldrarna emellan (Boucher et al. 2020;
Burckhardt et al.; Crocket et al. 2021; 2019; Tanenbaum et al., 2020) CGM upplevdes vara en
vindpunkt i vardandet som gjorde att fordldrarna kunde slappna av (Boucher et al. 2020;
Burckhardt et al., 2019; Forsner et al., 2014; Tanenbaum et al., 2020). Ytterligare ndgot som
fordldrarna upplevde som viktigt var att ge varandra tid for aterhdmtning (Iversen et al., 2018).

5.3.3 Stod och forbattrat bemétande

Det upplevdes viktigt for fordldrar som vardade ett barn med DMT]1 att kunna dela sina
erfarenheter och fi stdd frén andra i samma situation. Att inte ha en annan familj/forélder i
samma situation beskrevs som ensamt, men dven att stotta varandra som foraldrar till sitt sjuka
barn upplevde fordldrarna som viktigt for att kunna ge barnet en god vérd (Iversen et al., 2018;
Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Upplevelsen av fungerande stod och samarbete med samhille
och omgivning hjilpte foréldrarna att finna meningsfullhet i vardandet (Pimentel et al., 2017).

Foréldrar upplevde att det var sjukskoterskans ansvar att ge stod at hela familjen, och inte bara
att ta hand om det sjuka barnet. Att fa stdd fran sjukvarden upplevdes som en ovérderlig tillgdng
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i vardandet. Brist pa stod frin sjukvarden skapade ddremot en kénsla av hjélploshet (Forsner et
al., 2014; Pimentel et al., 2017). I motet med sjukvarden upplevde fordldrarna i vissa fall att det
inte togs hansyn till deras kunskaper i kliniska beslut. Dessutom Onskade fordldrarna att
sjukvérdspersonal skulle ta mer hdnsyn till det enskilda barnet och familjens situation.
Foréldrarna upplevde att vardpersonalen inte alltid hade forméagan att sétta sig in i, och forstd,
hur det faktiskt var att leva med och vérda ett barn med DMT1. Flera foréldrar beréttade att de
upplevde hur de blev granskade och tillrdttavisade vid aterbesoken, eftersom storst hinsyn togs
till resultatet av HbAlc (langtidsblodsocker). De upplevde att deras insats som vardare blev
bedomd utifran HbAlc och manga tyckte att for stort fokus lades vid det. Flera fordldrar
upplevde dven att vardpersonalen aldrig blev helt ngjda med hur de virdade sitt barn (Lawton
et al., 2014).
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6. Diskussion

6.1 Resultatdiskussion

6.1.1 Acceptans och hantering av den nya rollen

Resultatet visar att ndr ett barn insjuknar i DMT1 fordndrar det forutsattningarna for hela
barnets familj. Fordldrarna far en ny roll som vérdare, och relationerna mellan
familjemedlemmar fordndras. Forfattarna till denna litteraturstudie anser i likhet med Denham
etal., (2016, kapitel 2) att det &r viktigt att som sjukskdterska “tdnka familj” 1 varden av ett barn
med DMTI, for att béttre anpassa varden. Sjukskoterskan behdver vara uppmirksam pé
fordldrarnas kéinslor eftersom deras miende paverkar barnet och hela familjen. Detta styrks av
Lowes & Lyne (2000), vilka har kommit fram till att sjukskdterskan maste mota familjerna pé
ett individanpassat sitt utifran deras specifika situation, och utifran detta ge fordldrarna rdd och
stod kring rutiner och livsstilsanpassning som fungerar for hela familjen. Att som sjukskoterska
arbeta familjefokuserat for att finna forhallningssitt som stérker relationen mellan fordlder och
barn trots fordlderns nya roll som vérdare, anser forfattarna till denna litteraturstudie vara av
betydelse. Detta ér ett resonemang som styrks av forskning om hur familjestodjande samtal kan
anvindas av sjukskoterskan for att forbéttra barnets vard (Benzein et al., 2008).

Enligt resultatet i denna litteraturstudie blir det ett hinder for vardandet d& barnet av nagon
anledning inte sjdlv kan uttrycka att det mér déligt, eller exempelvis har en diabetes-kénning.
Ju yngre barnet dr, desto mer svérigheter upplever fordldrar att det finns med att varda barnet,
vilket blev en utmaning for fordldrarna och stéllde hoga krav pa narvaro och uppmérksamhet.
Det framkomna resultatet stimmer dverens med Channon et al. (2010) dér skillnaderna i barns
utveckling beskrivs som nagot som dven sjukskoterskan méste vara medveten om och ta hinsyn
till i sitt mote med barnet. Aldre barn och tondringar forvintas diremot successivt att ta mer
ansvar, 1 forhdllande till sin mognad och forméga. Ju mer forstdelse for sin sjukdom barnet fér,
och ju mer trygghet fordldrarna kénner i sin roll som vardare, desto mer frihet upplever de att
det innebér for familjen Vidare beskrivs hur det blir en utmaning for sjukskdterskan att mota
varje familj utifrdn deras specifika behov (Channon et al.,, 2010). Mot bakgrund av det
framkomna resultatet, dr det alltsd viktigt att som sjukskdterska ha god kdnnedom om barns
olika utveckling och mognad for att ge familjen ett bittre stod. Det blir dven viktigt att viga in
barnets beroende av en forélder som vérdare i sin planering av varden, anser forfattarna till
litteraturstudien. Enligt Helgeson et al. (2012) och Verkleij et al. (2015), paverkas barnet direkt
av fordldrarnas méende. Det ar darfor viktigt att som sjukskdterska lyssna in och
uppmédrksamma fordldrarnas kénslor, och inte bara barnets, vilket styrks av tidigare forskning
fran Gelder (2013) och Moorey (2010).

6.1.2 Att utbilda omgivningen

Den storsta oron hos fordldrarna var, enligt det framkomna resultatet, att slippa ansvaret och
att kiinna att de tappade kontrollen. Att fordldrarna tvingades hantera dngest, oro och osdkerhet
relaterat till de akuta situationer som skulle kunna intréffa, styrks dven av tidigare forskning
fran Lowes et al. (2005) som beskriver fordldrars kédnslor vid barnets diagnostisering av DMT 1.
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Négot annat som framkommer 1 litteraturstudiens resultat dr att fordldrar upplever det som
utmanade att sjdlva behova utbilda forskole- och skolpersonal, samt vinner och familj. En
mojlig atgérd anser forfattarna till denna litteraturstudie skulle kunna vara att sjukskoterskan
star for undervisningen av den personal som &r i kontakt med barn som har DMTI. I
International Council of Nurses (ICN) etiska kod for sjukskoterskor (ICN, 2012), beskrivs hur
sjukskdoterskan 1 samspel med samhéllet ansvarar for att framja insatser som tillgodoser hilsa
och moter de behov som finns bland sérbara befolkningsgrupper. Barn med DMT1 kan anses
vara just en saddan sarbar grupp. Att utbilda berord personal inom skola och forskola skulle inte
bara minska fordldrarnas borda i sin roll som vardare, utan dven vara forenligt med den etiska
kod som sjukskoterskan forviintas arbeta efter. Aven i de fall det inte skulle vara méjligt att
utbilda samtlig skolpersonal, skulle det kunna vara en 16sning att utbilda en eller ett par ur
personalen. Alternativt kan skolan, som framkom i litteraturstudiens resultat, anstélla en enskild
person med kunskap om DMT1 som kan ha det dvergripande ansvaret for barnet under dess tid
1 skolan.

6.1.3 Att fa stod och forbittrat bemotande

Resultatet visar att fordldrarna upplevde stod och praktisk trdning fran sjukvarden som
ovirderlig. I en artikel fran Buckloh et. al. (2008) beskrivs ocksé hur stod fran sjukvarden dkar
fordldrars vélbefinnande och stirker deras formaga att varda sitt barn. Flera fordldrar uppger
enligt litteraturstudiens resultat att de fatt omfattande information angdende barnets diabetes,
vilket hjélpte dem att anpassa sig till sin nya roll. Dock var informationen inte alltid
individanpassad och upplevdes ibland som malplacerad i den enskilda familjens livssituation.
Manga foréldrar 6nskade dessutom mer praktisk trdning och dven utbildning, for att bittre
kunna vara delaktiga i beslutsfattningen rérande barnets DMT1. Nagra fordldrar uppgav att de
upplevde brist pa professionellt stod, vilket tidigare belysts av Sullivan-Bolyai et al. (2003),
som beskriver vikten av stod till familjen bade 1 det psykiska och fysiska vardandet (Sullivan-
Bolyai et al., 2003). Det ar, anser forfattarna till litteraturstudien, viktigt att som sjukskdterska
ge fordldrarna forutséttningar for att efter forméga vara delaktiga i den beslutsfattning som ror
deras sjuka barn. Det anses dven av forfattarna till denna litteraturstudie vara sjukskoterskans
uppgift att uppmuntra och stotta fordldrarna i tilltron till den egna formégan att klara av att
vérda sitt barn. Enligt Ayala & Murphy (2011), kan sjukskoterskan genom att stréva efter att
gora fordldrarna delaktiga i vardandet uppna detta familjefokuserade forhéllningssatt.

Att resultatet 1 litteraturstudien visar hur flera fordldrar kdnde sig overvakade och domda i
moten med varden, da de ansag att sjukvarden fran sin sida beddmde deras vardande endast
utifran HbA ¢, anser forfattarna till litteraturstudien innebér ett problem. Detta eftersom tilliten
till vardpersonal direkt paverkar kvalitén pd den givna varden, vilket stirks av forskning frén
Astedt-Kurki et al. (2001) och Wright (2002). Resultatet i den genomforda litteraturstudien
visar ocksa att en del fordldrar upplevde att sjukvéirdspersonalen aldrig blev helt tillfredsstillda
med hur de vardade sina barn. Detta fenomen, angdende hur fordldrar upplever att
sjukvérdspersonal tycks doma deras insatser som vardare grundat pa HbAlc, och upplevelsen
av att inte bli tillrackligt lyssnad till, &r ndgot som Wennick et al. (2007) flera ar tidigare belyst
genom sin forskning. Vikten av att se bortom HbA 1¢ i motet med familjen papekas dven av Dai
et al. (2022). Forfattarna till den hér litteraturstudien resonerar som sé att det enligt FFO dr
viktigt att som sjukskoterska vara medveten om sitt bemdtande gentemot hela familjen och inte
automatiskt skuldbelidgga eller doma fordldrarna pé grund av ett daligt HbAlc. Vidare resonerar
Wennick et al. (2007) att ett ddomande bemotande leder till att familjer kdnner sig forminskade
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och sdrbara medan grunden till ett fortroende for sjukskoterskan dr gott bemdtandet och god
kommunikationen.

6.1.4 Jimlikt virdande ur genus- och samhillsperspektiv

Att resultatet visade pa att CGM-tekniken uppgavs innebdra en mer jamlik fordelning av
vérdandet fordldrarna emellan, blir intressant ur ett genus-perspektiv. Denna litteraturstudie dr
baserad pé artiklar dér majoriteten av de intervjuade fordldrarna dr just mammor. Det finns dven
studier som visar pé att kvinnor i storre utstrickning slutar jobba och stannar hemma for att
vérda sitt kroniskt sjuka barn (Rodrigues-Gesteria et al., 2016). Forfattarna till denna studie
anser att en mer jamlik vard &r nagot att efterstriva. Ett delat ansvar innebdr béttre
forutséttningar for aterhdmtning, och potentiellt en béttre relation fordldrarna emellan. Att som
sjukskoterska stotta fordldrarna 1 anvdndandet av medicinsk teknik anser forfattarna till
litteraturstudien vara en sjdlvklarhet, och att det 1 ldngden kan bidra till jimstélldhet mellan mén
och kvinnor &r en stor vinning. Vidare oOnskar litteraturstudiens forfattare belysa att om
majoriteten av de fordldrar som har huvudansvaret for att varda sitt kroniskt sjuka barn &r
kvinnor, och det enligt denna litteraturstudies resultat framkommer att fordldrar kdnner sig
tvungna att ldmna sitt arbete alternativt minska sin tjanstgoringsgrad (Lawton et al., 2014;
Pimentel et al., 2017), sa far det konsekvenser. Konsekvenser i form av forsimrad ekonomi och
samre pensionsmojligheter, for att inte ndmna bortfallet av social stimulans for den
hemmavarande fordldern. Detta blir ett problem pa samhéllsnivd, med bortfall av arbetskraft
och eventuellt 6kat behov av bidrag. Att varda sitt barn med DMT1 borde med tillgéinglig
medicinsk teknik och exempelvis fordldraforsékringar innebéra stérre maojligheter i modern tid.
Detta utan att fordldrarna till barn med DMT1 skall behdva oroa sig éver hur det ekonomiska
bortfallet pdverkar familjens nutid och framtid. Om hélso- och sjukvardspersonal som tidigare
diskuterats kan hjdlpa till att utbilda omgivningen och skapa en 6kad trygghet hos forédldrarna,
samt att hdlso- och sjukviarden méter familjen utifrdn sina forutsittningar, skulle det kunna
underlétta tillvaron for de foréldrar som vardar ett barn med DMT 1. Flexibilitet avseende tider
for aterbesok exempelvis. Mgjligen skulle sddana dtgirder rent av mojliggdra for en del av
dessa forildrar att stanna kvar pi sitt arbete. Aven detta 4r en friga om jimstilldhet, med
utgéngspunkt i att fler kvinnor &n méin stannar hemma for att virda sitt kroniskt sjuka barn, som
behover belysas.

6.2 Metoddiskussion

6.2.1 Datainsamling

I enlighet med Kristensson (2014) genomfordes studien som en litteraturstudie for att besvara
syftet. Forfattarna till litteraturstudien 6verviagde dven om en intervjustudie istéllet hade kunnat
genomforas for att utforska fordldrars upplevelser, men pa grund av begréinsad tidsatgdng kunde
intervjuer inte metoden genomforas. Resultatet av detta hade dé varit forstahands-upplevelser,
vilket hade varit av intresse for resultatet.

Sokningarna genomfordes metodiskt och systematiskt, vilket &r ett tillvdgagdngssitt som styrks
av Kristensson (2014). Eftersom sokningarna gjordes i tre olika databaser vars @mnesord skiljer
sig at, kunde sdkningarna inte helt 6verensstimma med varandra. Risken finns att detta kan ha
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genererat ett bortfall av artiklar som inte kom med i studien, men forfattarna till litteraturstudien
overvdgde noga vilka synonymer och dmnesord som skulle anvéndas for att minska risken att
artiklar foll bort. Fler databaser hade eventuellt kunnat anvindas for att finna fler artiklar, men
dessa tre dr de som har fokus p&d omvérdnad och dérfor kan anses vara mest relevanta for studien
(Kristensson, 2014).

Forslag pa eventuellt forbattrad sokning kan vara att anvdnda “family caregiver” eller “family
involvement”, for att nd fler artiklar som svarar pa syftet. “Experience”, “perception” och
“attitude” anvéndes som synonyma soktermer for att nd en bredare sokning, om ndgon av
termerna skulle ha uteslutits hade artiklar kunnat falla bort som stimmer Gverens med

litteraturstudiens syfte och séledes paverkats studiens resultat.

De begriansningar som anvindes kan ha paverkat studiens resultat genom att peer reviewed-
artiklar bidrar till att styrka kvaliteten pa artiklarna som inkluderades. A andra sidan kan artiklar
som inte var peer reviewed men dndd hade god kvalité ha fallit bort till foljd av detta filter.
Sprakbegrinsningen innebir ett bortfall pd eventuell relevant forskning skrivet pd andra sprik
an engelska. Men dé det vedertagna spraket for forskning &r engelska, och forfattarnas egen
sprakkunskap har begransningar, valdes detta filter. Att artiklarna begrénsades till aren 2012—
2022, innebdr att forskningen dr uppdaterad och aktuell, samtidigt kan artiklar som svarar pa
studiens syfte ha fallit bort till f61jd av detta. Ett annat mojligt arsspann skulle exempelvis kunna
vara 2004 - 2022, eftersom det var ungefir dd som CGM-teknik blev tillgdngligt for
allménheten, vilket i sin tur kan tdnkas ha paverkat fordldrars upplevelse av att varda sitt barn
med DMT1 (Clarke et al., 2012). Enligt Kimbell et al. (2021), var det sa att forskning som
syftade till att beskriva fordldrars upplevelser genom kvalitativa studier, i storre utstrickning
fick bredare och mer nyanserade resultat. Medan forskning pa dmnet genom kvantitativa
metoder (enkéter och formulér), begransades till enskilda perspektiv sd som mental hilsa 1
samband med diagnosen eller anvindandet av medicinsk teknik. Kvantitativ forskning tycktes
alltsd inte ge en heltickande bild av fordldrarnas upplevelser i samma utstrickning som
kvalitativ forskning (Kimbell et al., 2021). Det Kimbell et al. (2021) beskriver, stimmer ocksa
overens med uppfattningen hos forfattarna till denna litteraturstudie: Vid kvantitativ forskning
genomfors datainsamlingen vanligen genom strukturerade intervjuer, observationer, enkéter
och frageformuldr. Alla deltagare far samma fragor och resultatet syftar till att bli
generaliserbart. Den hér litteraturstudien syftade till att beskriva fordldrars upplevelser, och det
efterstrdvades en mer oppen diskussion fran fordldrarna, vilket i storre utstrickning nés av att
fordldrarna friare far berdtta om sina upplevelser (Kristensson, 2014). Det blir i kvantitativa
studier svérare att nd nyanserade upplevelser, antog forfattarna till denna litteraturstudie, darfor
anvindes begrinsningen “clinical queries: high sensitivity”. Samtidigt ville forfattarna inte
missa de studier som eventuellt hade mixat resultat, alternativt kvalitativ metod och kvantitativ
analys. Darfor valdes just “high sensitivity” och utifrdn den sdkningen gallrades sedan nagra
ytterligare artiklar som ej bestod av kvalitativa intervjuer.

Studier bedrivna i en vardkontext dédr grund sjukskoterskans roll ej ér central sallades bort.
Detta kan ha pdverkat studiens resultat sa till vida att ytterligare artiklar hade kunnat inkluderas
och studien hade eventuellt fitt ett mer trovardigt resultat. Hogre krav pa de inkluderade
artiklarnas kvalitet hade kunnat stillas, och resultatet hade kunnat fi en 6kad trovérdighet. De
tvd studier av lag kvalité som inkluderades i resultatet hade bada knapphéndig egenkritik och
saknade redovisning i forma av tabeller som fortydligade deras resultat. Enligt Kristensson
(2014) finns det en risk nér artiklarna inte belyser det som nimns ovan, for att systematiska fel
(bias) begés. Artiklar ur diabetessjukskoterskekontexten kan anses vara intressanta for att
besvara syftet da litteraturstudien efterstravar fordldrars upplevelser av att varda ett barn med
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DMTI1. Dock valdes det att utgd frdn kontexter dér grundsjukskoterskans roll dr central,
eftersom forfattarna till denna studie studerar till just grundutbildade sjukskoterskor. Slutligen
uteslots artiklar ddr barnet hade diabetes i kombination med kardiovaskuldr eller annan
autoimmun sjukdom, da det inte gar att urskilja i resultatet vad som ar fordldrars upplevelser
av att varda barnets DMTT frén att virda barnets ovriga sjukdom.

6.2.2 Dataanalys

Forfattarna till litteraturstudien anser att en integrerad analys underlittade arbetet med att & en
tydlig 6verblick over resultatet. Denna analysmetod foreslas ocksa av Kristensson (2014), som
beskriver att det blir ldttare att jimfora artiklarnas resultat. Analysmetodens tredje och sista steg
innebar att de tre kategorierna syntetiserades och slutligen sammanstilldes under underrubriker.
Forfattarna till denna studie upplevde analysmetoden som positiv. Artiklarna granskades forst
enskilt och sedan tillsammans av forfattarna for att stirka analysmetodens trovirdighet i
enlighet med Kristensson (2014).

Granskningsmallen frdn Olsson & Sorensen (2011) anvidndes for att bedoma artiklarnas
kvalitet, vilket underldttade processen med att bedoma artiklarnas trovérdighet (kvalitet).
Exempelvis triangulering fanns med som en del i granskningsmallen, vilket enligt Kristensson
(2014) starker en studies tillforlitlighet. I flera studier papekades intervjuldngden for att styrka
att forskarna haft forutséttningar att kunna samla in ett djupt material (Kristensson, 2014).
Enligt Kristensson (2014) kan studiens overforbarhet stirkas genom att forskaren noggrant
redovisar urvalet av inkluderade deltagare och studiens kontext. Med grund i detta anser
forfattarna till denna litteraturstudie att det framkomna resultatet skulle kunna tas for
overforbart. Dock beror skattningen i Olsson & Sorensenss (2011) granskningsmall pa
granskarens egen uppfattning, varfor de bada forfattarna till denna studie forst gjorde
bedomningar var for sig och sedan sammanstillde resultatet. Kvaliteten pa artikel-
granskningarna anses darfor av de bada forfattarna vara god. Denna typ av dubbel-granskning
starks av Kristensson (2014). Med det sagt var det dnda sa att artiklar med l4g- och medel-
kvalitet inkluderades i studiens resultat. Detta pa grund av att méngden artiklar som motte
studiens inklusions- och exklusionskriterier var kraftigt begridnsad. Att inkludera artiklar som
bedomdes ha 1dg kvalitet kan leda till att studiens resultat far en minskad tillforlitlighet och
overforbarhet, vilket var nagot som forfattarna var medvetna om vid beslutet om att inkludera
artiklarna 1 litteraturstudien. Resultatet fran samtliga inkluderade artiklar diskuterades sedan i
forhallande till tidigare forskning, for att ytterligare styrka resultatets trovardighet (Kristensson,
2014). Studiens syfte anses av forfattarna till denna litteraturstudie vara besvarat.

6.2.3 Forskningsetiska aspekter

Samtliga i studiens inkluderade artiklar var etiskt granskade, vilket sdkerstiller att etiska
aspekter tagits 1 beaktande av bdde artiklarnas fOrfattare och utomstdende granskare.
Personuppgifter har skyddats, studiernas deltagare har anonymiserats, insamlade data fran
intervjuerna har transkriberats och kodats. Deltagandet i samtliga studier var frivilligt och
informerat, deltagarna fick tacka ja till att delta. I en av studierna var det exempelvis en familj
som under studiens gang valde att avsluta sitt deltagande, vilket de ocksé hade ritt att gora.
Forfattarna till den hér litteraturstudien har granskat artiklarna objektivt, och varit medvetna
om sin forforstdelse i analysarbetet. Forfattarna har hela tiden efterstrivat ett etiskt
forhallningssitt genom processen.
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7. Slutsats

Vetenskapligt stod foreligger for att fordldrar till barn med DMT], i sin strdvan efter att kunna
kontrollera sjukdomen och anpassa sig till sin roll som vérdare, kidnner oro och ridsla over
barnets vidlmaende samt eventuella sjukdomsrelaterade (mer och mindre akuta) komplikationer.
Foréldrarna upplever dven stress och press, vilket i sin tur leder till inskrdnkningar pa deras
vardagsliv, relationer och arbetsforméga. Det framkommer slutligen ett behov av fler stodjande
strukturer samt ett forbattrat bemotande fran sjukvardens sida.

8. Kliniska implikationer

Det ir sjukskoterskans uppgift att stotta fordldrarna i sin nya roll och att skapa forutséttningar
for fordldrarnas delaktighet i beslutsfattande. Sjukskdterskan behdver vara uppmérksam pa
fordldrarnas kénslor eftersom deras mdende paverkar béde barnet och hela familjen.
Sjukskoterskan behdver ocksd erbjuda individuellt anpassad vérd utifran familjens onskemal
och forutsittningar. Men dven att involvera barnets familj och att som sjukskoterska ha god
kédnnedom om barns olika utveckling och mognad, dr viktigt for att ge familjen ett béttre stod.
Problemet med hur en del fordldrar kénner sig ddomda i métet med sjukvarden behdver komma
hela védgen fram till den verksamhet dédr den gor klinisk nytta. Exempelvis pa de pediatriska
kliniker som vérdar barn med DMT1. D4 far de ansvariga for verksamheten forutsittningar att
bli medvetna om problemet och beddma dess omfattning och eventuella inverkan péd barnets
vérd. Den kliniskt arbetande sjukskoterskan behdver ha familjens delaktighet hogt pd sin
agenda. Ett sitt att latta bordan och dka tryggheten for fordldrarna i sin roll som vardare, kan
vara att sjukskoterskor fir i uppgift att pd samhaéllsniva utbilda skol- och forskolepersonal i de
sammanhang dér det finns barn med DMT]1.

9. Fortsatt forskning

Att fortsdtta bedriva forskning inom FFO, och belysa dess betydelse for vilbefinnandet hos
barn med DMTI1, ar av stor vikt for att ocksa i framtiden kunna arbeta evidensbaserat.
Exempelvis skulle semistrukturerade intervjustudier kunna utforas, som syftar till att utforska
fordldrars upplevelser av bemoétande frén sjukvirden da de vardar sitt barn med DMT]I.
Intervjustudier ur sjukskoterskans perspektiv skulle ocksa vara relevant. Nagon form av
frageformuldr angdende svenska skolors handlingsberedskap for akuta situationer som kan
uppsta till f6ljd av att en elev har DMT1 skulle, 1 de fall svarsfrekvensen dr hog och resultatet
anses generaliserbart, kunna ligga till grund for framtagandet av nya rutiner dar sjukskoterskor
utbildar personal som é&r i det sjuka barnets narhet.
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Syfte

Metod

Vardering

Resultat

Boucher, S.E., Hye-Aum,
S., Crocket, H.R.,
Wiltshire, E.J.,
Tomlinsson, P.A., De
Bock, M.1., & Wheeler,
B.J. (2020). Exploring
parental perspectives
after commencement of
flash glucose monitoring
for type 1 diabetes in
adolcents and young
adults not meeting
glycaemic targets: a
qualitative study.
Diabete. Med, 37(4),
657-664.

DOI 10.1111/dme.14188

Nya Zeeland.

“To explore parental
perspectives after flash
glucose monitoring
commencement in
adolescents and young
adults with type 1
diabetes who were not
meeting glycaemic
targets.”

Inklusionskriterier:
Foraldrar som har primart
vardansvar for sitt barn,
barn som bor hemma,
varit diagnostiserad med
DMT1 minst 1 ar,
ordinerats minst 0,5
enheter insulin/kg/dag,
HbA1 under 75 mmol/mol
de senaste 6 manaderna.
Exklusionskriterier:
Allvarliga diabetes-
relaterade komplikationer,
andra allvarliga
medicinska eller psykiska
tillstand, anvant CGM
eller flash-glukosmatning
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studien startade.

Urval:

18 foraldrar bjods in att
delta i studien och 12
foraldrar intervjuades
(9mammor, 3 pappor).
Bortfall = 6 personer.
Metod + analys:
Semi-strukturerade
intervjuer och kvalitativ
analysmetod.

Kvalitetsgranskning
Medelgod kvalité (77%)

Styrkor: Triangulering
finns, anknytning finns
till tidigare forskning

Svagheter: Over 20%
bortfall fran de inbjudna
deltagarna, ingen
redovisad sjalvkritik

Resultatet visar hur
foraldrarna upplevde
ett forbattrat
kanslomassigt
valmaende tack vare
CGM. Det beskrevs hur
CGM férenklade deras
roll som vardare, men
aven tekniska
utmaningar.
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Burckhardt, M. A.,
Fried, L., Bebbington,
K., Hancock, M.,
Nicholas, J. A., Roberts,
A., Abraham, M. B.,
Davis, E. A., & Jones T.
W. (2019). Use of
remote monitoring with
continuous glucose
monitoring in young
children with type 1
diabetes: the parents’
perspective. Diabetic
Medicine. 36(11). DOI
10.1111/dme.14061

Australien

” To explore parents’
everyday experiences
of using remote
monitoring-
technology.”

Inklusionskriterier:
Foraldrar till barn (2-12
ar) som haft DMT1 i
minst ett ar.

Urval:

Foraldrarna i studien
plockades fran en storre
tvarsnittsstudie. 20
foraldrar deltog (16
mammor, 4 pappor).
Inget bortfall.

Metod + Analys:
Semistrukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys

Kvalitetsgranskning
Medelgod kvalité (73%)

Styrkor: Triangulering
finns, anknytning finns
till tidigare forskning

Svagheter: Eventuellt
bortfall av deltagare ej
angivet, knapphandig
sjalvkritik

Resultatet visar hur
foraldrar upplevde
anvandandet av CGM-
teknik. Foraldrarna
beskrev hur den
forbattrade deras somn,
givit dem sinnesro,
minskat deras
angest/oro, givit dem
frihet och
sjalvfortroende och hur
detta i sin tur paverkat
deras relationer.
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Crocket, H., Elbashy,
M.M., Kavanagh, T.,
Styles, S., Galland, B.,
Haszard, J.J., Wiltshire,
E., Jefferie, C., De
bock, M.I., Tomlinsson,
P., Jones, S., &
Wheeler, B.J. (2021).
Parental experiences of
short term supported
use of a do-it- yourself
continuous glucose
monitor (DIYrCGM) a
qualitative study.
Diabet. Med, 39(5), 1-
11. DOI
10.1111/dme.14731

Nya Zeeland

“To investigate the
experiences of parents
caring for young
children with type 1
diabetes type 1
diabetes using a do-it-
yourself continuous
glucose monitor
(DIYrtCGM) in a
supported setting.”

Inklusionskriterier:
Barni aldrarna 3—12 ar
med DMT1 som
anvander CGM.

Urval:

Rekryterades fran en
tidigare genomford
tvarsnittsstudie rorande
foraldrars radsla for
hypoglykemi.

16 familjer tillfragades
och 11 valde att delta
(13 foraldrar).

Bortfall = 5 familjer

Metod + Analys:
Semi-strukturerade
intervjuer och kvalitativ
analysmetod

Kvalitetsgranskning:
Medelgod kvalité (77%)

Styrkor: Triangulering
finns, val beskriven
sjalvkritik, god
replikerbarhet och tydlig
metod

Svaghet: Bortfall
mellan 5-20% fran de
inbjudna deltagarna,
anknytning finns till
tidigare forskning men
ar knapphandig

Resultatet visar hur
foraldrar upplevde CGM
som forenklade rollen
som vardare eftersom
det var lattare att halla
koll pa
blodsockernivaerna,
och det fanns alarm
som visar om barnet ar
pa vag att fa en
hypoglykemi, foraldrars
forbattrade
sjalvsakerhet, battre
relation med sina barn
och forbattrad sdomn for
foraldrarna.
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Forfattare, ar, titel, Syfte Metod Vardering Resultat

tidskrift, sidnr och

land

Forsner, M., Berggren, | “To determine parents’ | Inklusionskriterier: Resultatet visar

J., Masaba, J., experiences of caring Foraldrar till barn med Kvalitetsgranskning foraldrars upplevelser
Ekblandh, A., & for a child younger than | DMT1 Medelgod kvalité (75%) av att varda ett barn

Lindholm- Olinder, A.
(2014). Parents’
experiences of caring
for a child younger than
two years of age treated
with continuous
subcutaneous insulin
infusion. European
Diabetes Nursing,
11(1), 7-12. DOI
10.1002/edn.239

Sverige.

two years old with
diabetes mellitus being
treated with CSlI
therapy.”

Exklusionskriterier:
Namns ej

Urval:

Totalt 3 mammor och
pappor i aldrarna 25-40
ar. Inget bortfall.

Metod + Analys:
Semistrukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys

Styrkor: Triangulering
finns, inget bortfall av
deltagare, knyter
diskussionen till tidigare
forskning

Svaghet: Knapphandig
metodbeskrivning samt
egenkritik, mycket fa
deltagare i studien

med DMT1, med hjalp
av insulinpump.
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Forfattare, ar, titel, tidskrift,
sidnr och land

Syfte

Metod

Vardering

Resultat

Iversen, A. S., Graue, M.,

Haugstvedt, A., & Raheim, M.

(2018). Being mothers and
fathers of a child with type 1
diabetes aged 1 to 7 years: a
phenomenological study of
parents’ experiences.
International Journal of
Qualitative Studies on Health
and Well- being, 13(1), 1-9.
DOI

0.1080/17482631.2018.148775

Norge

“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.”

Inklusionskriterier:
Foraldrar till barn som
haft DMT1 under minst
ett ar

Exklusionskriterier:
Namns ej

Urval:

Deltagarna
rekryterades fran en
pediatrisk klinik i
Norge. Det var 18
foraldrar som
tillfragades och det var
15 som deltog (8
mammor i aldrarna 26—
40 ar, 7 pappor i
aldrarna 29-46 ar).
Bortfall: 3 foraldrar

Metod + Analys:
Semi-strukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys

Kvalitetsgranskning
Medelgod kvalité (71%)

Styrkor: Triangulering
finns, knyter
diskussionen till tidigare
forskning

Svaghet: Betydande
bortfall av inbjudna
deltagare till studien

Resultatet visar hur
foraldrarna upplevde
det att ha ett barn
med DMT1.
Resultatet av
foraldrarnas
upplevelser var att
strava efter att leva
ett normalt familjeliv,
trots vetskapen om
att forutsattningarna
ser annorlunda ut.
Foraldrarna beskrev
hur DMT1 var en
livsomvandande
situation, hur de som
vardare alltid vill ha
kontroll pa
situationen, samt att
som vardare slappa
kontrollen.




11.10 Bilaga 10

Forfattare, ar, titel,
tidskrift, sidnr och
land

Syfte

Metod
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Lawton, J., Waugh, N.,
Barnard, K. D., Noves,
K., Harden, |., Stephen,
[., McDowell, I., &
Rankin, D. (2014).
Challenges of
optimizing glycaemic
control in children with
Type 1 diabetes: a
qualitative study of
parents' experiences
and views. Diabtic
Medicin, 32(8), 1063—
1070. DOI
10.1111/dme.12660
Skottland

” 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.”

Inklusionskriterier:
Foraldrar till barn som haft
diagnosen DMT1 under
minst sex manader.

Exklusionskriterier:

Urval:

Anvande en "opt-in-
procedur” som tar hansyn
till att det fanns en
mangfald bland
deltagarna. Deltagarna
rekryterades fran fyra
pediatriska
vardavdelningar.
Deltagarna hade en alder
mellan 25-51 ar, 38 var
mammor och 16 var

pappor.

Metod + Analys:
Semistrukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys

Kvalitetsgranskning
Lag kvalité (63%)

Styrkor: Triangulering
finns, anknytning finns
till tidigare forskning,
opt-in-modell for att fa
en bredd bland
deltagarna, antalet
deltagare

Svagheter: Eventuellt
bortfall ej angivet,
knapphandig egenkritik,
redovisning av tabeller
saknas i resultatet

Resultatet visar
foraldrarnas utmaning
med att hantera
blodsockernivaerna hos
sitt barn med DMT1.
Foraldrarna beskrev en
radsla for hypoglykemi,
anvandandet och
avlasning av
blodsockermatare, att
leva i en diabetes-
bubbla jamfort med att
ha en "normal” uppvaxt.
Aven foraldrars
upplevelser av rad och
stod fran sjukvarden.
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Forfattare, ar, titel, Syfte Metod Vardering Resultat
tidskrift, sidnr och land
” To explore a Inklusionskriterier: Resultatet visar
Nurmi, M. A, & Stieber- parent’s sense of Foraldrar till barn som | Kvalitetsgranskning foraldrarnas
Roger, K. (2012). Parenting | meaning in relation to | haft diagnosen DMT1 | Lag kvalité (67%) upplevelser av hur de

Children Living With Type 1
Diabetes A Qualitative
Study. The diabetes
educator, 38(4), 530-536.
DOI
10.1177/0145721712446636

Kanada.

the parenting of a
child with type 1-
diabetes.”

under minst ett ar.

Exklusionskriterier:
Finns ej.

Urval:

Deltagarna
rekryterades genom ett
utbildnings- och
forskningscenter for
barn, samt fran
diabetes-
forskningscenter for
ungdomar i Winnipeg.
13 foraldrar deltog i
studien (10 mammor, 3

pappor)

Metod + Analys:
Semi-strukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys

Styrkor: Triangulering
finns, anknytning till
tidigare forskning finns

Svagheter: Eventuellt
bortfall ej angivet, ej
nagon form av
sjalvkritik redovisad

stravade efter att leva
som alla andra och
samtidigt skydda
barnet fran negativa
foljder/ komplikationer
av DMT1.
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Forfattare, ar, titel,
tidskrift, sidnr och
land

Syfte

Metod

Vardering

Resultat

Pimentel, R. R. S.,
Targa, T., & Scardoelli,
M.G.C. (2017). From
Diagnosis to the
unknown: Perceptions
of parents of children
and adolescents with
Diabetes Mellitus.

Journal of nuring, 11(3),

1118-1126. DOI
10.5205/reuol.10544-
93905-1-
RV.1103201701

Brasilien

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

Inklusionskriterier:
Foraldrar till barn med
diagnosen DMT1,
foraldrar minst 18 ar
gamla

Exklusionskriterier:
Finns gj

Urval:

Foraldrarna hittades
med hjalp av ett
diabetesregister i
Brasilien. 11 foraldrar i
aldrarna 3346 ar,
deltog i studien (varav
mammor, 2 pappor).

(<]

Metod + Analys:
Semi-strukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys

Kvalitetsgranskning
Medelgod kvalité (73%)

Styrkor: Triangulering
finns, anknytning till
tidigare forskning finns

Svagheter: Eventuellt
bortfall ej redovisat,
knapphandig sjalvkritik,
procentuellt fa pappor
med i studien

Resultatet visar hur
foraldrarna upplevde
tiden vid
diagnosticering, och hur
de upplevde det att fa
en ny roll som vardare
till foljd av barnets
sjukdom.
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Forfattare, ar, titel,
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land

Syfte

Metod

Vardering

Resultat

Tanenbaum, M.L,
Zaharieva, D.P, Addala,
A., Ngo, J., Prahalad,
P., Leverenz, B., New,
C., Maahs, D.M, &
Hood, K.K (2020). | was
ready for it at the
beginning: Parent
experiences with early
introduction of
continuous glucose
monitoring following
their child's Type 1
diabetes diagnosis.
Diabetes Medicin,
38(8), 1-9.

DOI
10.1111/dme.14567

USA

“To capture the
experience of parents
of youth with recent on
set type 1 diabetes who
initiated use of
continuous glucose
monitoring (CGM)
technology soon after
diagnosis, which is a
new practice.”

Inklusionskriterier:
Foraldrar till barn med
DMT1 (sedan minst 6
manader), dar CGM
initierats inom 30 dagar
fran diagnostisering

Exklusionskriterier:
Finns gj

Urval:

Deltagarna hittades
genom en tidigare
genomford studie.
Bortfall fanns pa grund
av covid-19.

16 foraldrar deltog i
aldrarna 44.13 +/- 8.43
ar (varav 12 mammor
och 4 pappor).

Metod + Analys:
Semi-strukturerade
intervjuer och kvalitativ
analys (framework).

Kvalitetsgranskning
God kvalité (81%)

Styrkor: Triangulering
finns, mindre an 5%
bortfall bland deltagare,
knyter diskussionen till
tidigare forskning

Svaghet: Otydlig
tabellredovisning,
bortfall av deltagare till
foljd av Covid-19,
procentuellt fa pappor
med i studien

Resultatet visar hur
foraldrarna upplevde
fordelar och nackdelar
med CGM-teknik.
Sedan huruvida
foraldrarna vill fortsatta
anvanda CGM i
framtiden eller inte.




