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Sammanfattning: 

Bakgrund: Diabetes Mellitus typ 1 (DMT1) är den vanligast förekommande kroniska 
sjukdomen hos barn i Sverige. Eftersom vården är för komplex för barnet att ansvara för, blir 

det istället nödvändigt att involvera föräldrarna. Området är inte vida beskrivet utifrån 
grundsjuksköterskans kontext, trots att hon kommer i kontakt med dessa barn, varför vidare 

forskning behövs. 

Syfte: Att beskriva föräldrars upplevelse av att vårda ett barn med diabetes typ 1  

Metod: Studien genomfördes som en litteraturstudie med systematisk sökning, databaserna 
som användes var Cinahl, Medline och PsychInfo. En integrerad innehållsanalys gjordes i tre 

steg. 

Resultat: Nio kvalitativa artiklar inkluderades i studiens resultat. Det framkomna resultatet 

delades in i följande tre kategorier: ”Acceptans och hantering av den nya rollen”, ”Känslor av 
stress, oro och rädsla” och ”Behov av utbildning, återhämtning och stöd”. 

Slutsats: Föräldrar till barn med DMT1 upplever det som utmanande att livet vänds upp och 
ner. Rollen som vårdare ställer nya krav på dem, och känslor som oro, rädsla, stress och press 

är ständigt närvarande. Detta gör att föräldrarna blir mer beroende av stöd, från sin omgivning 

och från sjukvården för att klara av vardagen, än innan.  

Nyckelord: diabetes mellitus typ 1; familjefokuserad omvårdnad; föräldrars upplevelser; 

relationen mellan sjuksköterska-familj; vårda 

 

  



  

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 PsychInfo. 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  
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1. Inledning 

Innan insulinbehandling blev tillgänglig var DMT1 en indirekt dödsdom (Karamanou et al., 
2016), men idag finns behandling och teknik som gör att föräldrar till stor del kan sköta 

vården av sitt kroniskt sjuka barn hemifrån (Adib-Hajbaghery & Ahmadi, 2019), vilken i sin 
tur genererar en vårdgivarbörda för föräldrarna (Zysberg & Lang, 2015). På 1940-talet 

vårdades det sjuka barnet ensamt på sjukhus i Sverige, och deras föräldrar välkomnades på 
angivna besökstider (Bischofberger, 2004). Idag vet vi att barnet i vården mår bäst av att ha 

sin familj nära sig (NOBAB, 2017) och mycket forskning bedrivs inom områden som 
familjefokuserad- (Benzein et al. 2008), familjecentrerad- och barncentrerad omvårdnad 

(Coyne et al., 2016). Trots att barn med DMT1 är en patientgrupp som den grundutbildade 
sjuksköterskan ofta möter i sin yrkesroll (Boogerd et al., 2015; Dai et al., 2022), är 

publicerade artiklar och aktuell forskning framförallt framtagen ur specialistsjuksköterskors 
kontext. Då författarna till denna studie själva är både föräldrar och sjuksköterskestudenter 

med intresse för pediatrisk vård, valdes detta ämne.  

2. Bakgrund 

2.1 Diabetes typ 1   

DMT1 är en autoimmun sjukdom vilket innebär att kroppens eget immunsystem tar död på de 
celler som producerar insulin. Detta leder i sin tur till ett för högt blodsocker (hyperglykemi) 

DMT1 kan inte förebyggas, går inte att bota och det är en sjukdom som kräver livslång 
behandling (Shields et al, 2018). Orsaken till uppkomsten av DMT1 är ännu okänd, men 

faktorer som kan påverka det är ärftlighet och miljö (You & Henneberg, 2016; Zysberg & Lang, 
2015). Incidensen i Sverige har ökat med över 100% sedan slutet av 1970-talet, och främst i 

åldrarna 0–5 år (Swediabkids, årsrapport 2020; Zysberg & Lang, 2015). Varje år insjuknar 
mellan 700–900 barn i DMT1 i Sverige och prevalensen är för närvarande ca 8000 barn 

(Swediabkids, årsrapport 2020). Det finns vid DMT1 risk för allvarliga komplikationer både på 
kort och lång sikt. Regelbunden blodsockermätning krävs för att möta sjukdomen med rätt 

åtgärd (Zysberg & Lang, 2015). Ett för lågt blodsocker (hypoglykemi) innebär att cellerna får 
för lite energi. Hypoglykemi kan leda till medvetslöshet och kan innebära ett livshotande 

tillstånd (Abraham et al., 2018). Patienter med DMT1 behöver därför upprätthålla dagliga 
rutiner så som medicinering, blodsockermätning, kosthållning och insulininjektioner (Gee et 

al., 2007). DMT1 tar aldrig en paus, vilket ställer krav på egenvård som fortgår dygnet runt hela 
livet (Barndiabetesfonden, 2022; Yigitalp et al., 2017). Enligt Zysberg & Lang (2015) är 

tillgängligt stöd från omgivningen helt avgörande för hur god diabetesvården blir, vilket har en 

direkt inverkan på blodsockerregleringen och indirekt påverkan för långtidskomplikationer. 

2.2 Barnet i vården 

Olika barn har olika personligheter, och därför behövs också olika typer av vård av barn. I 

vården av barn måste barnets ålder tas i beaktande (Silverstein et al., 2005). En sjukdoms 
fysiska, mentala och sociala aspekter, ställer högre krav på kognition än vad som kan förväntas 

av barn vars hjärna ännu inte är fullt utvecklad (Kimbell et al. 2021). Små barn och skolbarn 
kan till exempel inte själva förväntas ansvara för sin vård (Silverstein et al., 2005; Kimbell et 
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al. 2021). Men även om barnets kognitiva förmåga i övre tonåren möjliggör egenvård av DMT1, 

sker i puberteten stora fysiska förändringar som påverkar förmågan att reglera blodsockret på 
ett negativt sätt (Zysberg & Lang, 2015). Patientlagen säger att när ett barn är patient skall både 

barnet själv och dess vårdnadshavare få information. Vidare står det att “Informationen ska 
anpassas till mottagarens ålder, mognad, erfarenhet, språkliga bakgrund och andra individuella 

förutsättningar.”  Hänsyn skall tas till barnets inställning till vård eller behandling, på en nivå 

som är rimlig med tanke på barnets mognad och ålder (Patientlag, 2014). 

Eftersom ett barns vård vid DMT1 blir för komplex för barnet själv att hantera blir det 
nödvändigt att istället involvera dess föräldrar (Kimbell et al. 2021; Zysberg & Lang, 2015). Ju 

längre forskningen och utvecklingen av behandlingar för kroniska sjukdomar kommer, och ju 
längre överlevnaden blir för kroniskt sjuka patienter, desto vanligare blir det att en betydande 

del av vårdandet sker i hemmet (Adib-Hajbaghery & Ahmadi, 2019). Detta innebär i sin tur att 
det blir föräldrarna som i huvudsak ansvarar för vårdandet av sitt barn utanför sjukhuset (Adib-

Hajbaghery & Ahmadi, 2019; Dai et al., 2022), vilket vidare leder till en märkbart ökad 
vårdgivar-börda hos det sjuka barnets föräldrar (Zysberg & Lang, 2015). Det finns enligt 

Zysberg & Lang (2015) mycket forskning på psykosocial och känslomässig inverkan av DMT1 
på patienter, men hos framförallt yngre patienter påpekas ett tomrum i evidensbaserad 

omvårdnad som specifikt ser till barnets familj. Den psykosociala inverkan som DMT1 får för 
hela familjen, och den inverkan som familjens psykosociala mående i sin tur har för kvaliteten 

på den vård barnet får, behöver alltså stöd från ytterligare evidens (Zysberg & Lang, 2015).  

Enligt Boogerd et al. (2015) och Dai et al. (2022) beskrivs det att en grundutbildad 
sjuksköterska kan träffa på barn med DMT1 bland annat på pediatriska kliniker och 
vårdavdelningar för barn- och unga. Sjuksköterskan bör vara medveten om vikten av att 

involvera barnets familj i vårdandet, för att vidare kunna erbjuda familjen både teoretiskt och 
praktiskt stöd (Graber et al., 2010; Silverstein et al., 2005; Tingström, 2019). Dessutom beskrivs 

det vara av stor vikt att sjuksköterskan möter föräldrarna i deras behov, erfarenheter och 
önskemål. Sjuksköterskan ska även involvera föräldrarna i beslutsfattande av vården av sitt 

barn, genom att göra föräldrarna delaktiga (Boogerd et al., 2015). Den grundutbildade 
sjuksköterskan har följande ansvarsområden som en del i sin kompetensbeskrivning; att sträva 

efter att förbättra -, bibehålla- och återställa hälsa samt lindra lidande. Vidare är sjuksköterskans 
uppgift att främja välbefinnande och ökad livskvalitet hos patienten, och en del av 

sjuksköterskans arbete innefattar att ge information, utbildning, stöd och vägledning. (Svensk 
Sjuksköterskeförening, 2017). En studie av Johansson et al. (2006), visar att svenska 

sjuksköterskor är positivt inställda till att samarbeta med familjen och till att arbeta 
familjefokuserat. I och med att familjen blir mer delaktig i vårdandet, förändras också 

sjuksköterskans roll till familjen från en tidigare tydlig maktposition till ett mer uttalat 

partnerskap (Meiers & Tomilson, 2003). 

DMT1 är den pediatriska, kroniska sjukdom som har högst prevalens bland barn i Sverige 

(Centers for Disease Control and Prevention, 2022). När det kommer till barn med DMT1 
innefattar föräldrarnas ansvar bland annat blodsockerkontroller, insulintillförsel och 

tillämpning av livsstilsförändringar (Sullivan-Bolyai, 2004; Zysberg & Lang, 2015). Att vårda 
ett barn med DMT1 har beskrivits som en fortgående inlärningsprocess för föräldrarna som 

börjar på sjukhuset när barnet får sin diagnos. Där blir barnet och dess familj undervisade av 
sjuksköterskor och läkare, för att sedan komma hem och applicera kunskapen på det vardagliga 

livet (Wennick & Hallström, 2006). Ansvaret för barnets diabetesvård ligger sedan 
huvudsakligen hos föräldrarna (Boogerd et al., 2015). DMT1 behöver även fortlöpande följas 

upp av exempelvis den pediatriska kliniken i syfte att förebygga, upptäcka och behandla 
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eventuella komplikationer som uppstår på grund av sjukdomen (Morris, 2013). Då vården av 

DMT1 är komplex krävs att sjuksköterskan själv får stöd, för att vidare kunna ge stöd. Men mer 
forskning krävs ur ett omvårdnadsperspektiv för att få en bättre bild av vårdandet vid DMT1, 

och för att förstå vilka behov som finns för att förbättra diabetesvården (Alshammari et al., 

2021; Zysberg & Lang, 2015).  

2.3 Teoretisk förankring  

Som teoretisk förankring valdes familjefokuserad omvårdnad (FFO). Till skillnad från 

familjecentrerad omvårdnad där familjen mer finns med i kontextens bakgrund, ses familjen 
här i förgrunden. Familjen blir därför en avgörande del i att erbjuda individanpassad vård, 

eftersom det inte går att skilja individen från dennes familj. En sjuksköterska som arbetar 
familjefokuserat identifierar, utöver den pågående vården, även de förebyggande åtgärder som 
krävs för att familjen skall kunna upprätthålla hälsa och välmående.  Genom att “tänka familj” 

kan sjuksköterskan möta individens holistiska vårdbehov på just ett holistiskt sätt. Det vill säga 
inkludera hela familjen, med dess samlade resurser, vårdrelationer och stöd från varandra 

(Denham et al., 2016, kapitel 2). 

2.4 Problemformulering 
 
Då DMT1är den vanligast förekommande kroniska sjukdomen hos barn i Sverige, och familjens 

roll i barnets vård bör ligga i fokus för sjuksköterskans familjefokuserade arbete, är det av 
betydande vikt att mer forskning bedrivs inom detta område. Det finns endast ett fåtal aktuella 

reviewartiklar som berör just föräldrars upplevelse av att vårda ett barn med DMT1. Studiens 
syfte valdes eftersom ytterligare forskning skulle kunna synliggöra eventuella brister/ 

kunskapsluckor i vårdandet av barn med DMT1.   

3. Syfte 

Studiens syfte var att beskriva föräldrars upplevelse av att vårda ett barn med diabetes typ 1 
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4. Metod  

4.1 Design  
 
Studien genomfördes som en litteraturstudie med systematisk sökning (Kristensson, 2014). 

4.2 Datainsamling 
 

För att identifiera vetenskapliga artiklar till studien användes databaserna Cinahl, Medline och 
PsycInfo (Kristensson, 2014). Dessa tre databaser innehåller artiklar som kan passa till den 
omvårdnadskontext som syftet definierar. Utifrån syftet identifierades följande nyckelord; 

”föräldrars upplevelse”, ”vårda” och ”diabetes typ 1”. En likvärdig sökning eftersträvades i 
samtliga tre sökningar. Dock fick sökorden modifieras utifrån de olika databasernas söksystem. 

I Cinahl resulterade ovan nämnda nyckelord i ämnesorden ”parental attitudes”, ”family 

nursing” och ”diabetes mellitus, type 1”.  

I Medline användes ämnesordet ”Attitude”, tillsammans med den booelska operatorn ”AND” 

och fritextsökningen ”parent*”, som ett sökblock motsvarande ”parental attitudes” i Cinahl. 

I Medline användes ”family nursing” och ”diabetes mellitus, type 1” som ämnesord i likhet 
med sökningen i Cinahl. Men även ”nursing” användes som kompletterande sökning för att få 

ett mer fokuserat resultat.  

I den tredje databasen, PsycInfo, blev ämnesordet ”perception” med hjälp av booelska 

operatorn ”AND” och fritextsökningen ”parent*”, ett sökblock motsvarande ”parental 
attitudes” i Cinahl. I denna databas användes ämnesorden ”nursing”, ”caregiving” och ”diabetes 

mellitus”. Eftersom ”diabetes mellitus type 1” inte fanns som ämnesord i PsycInfo, lades 
fritextorden ”diabetes mellitus type 1” och ”diabetes type 1” till. De tre söktermerna för 

diabetes, blev med den booelska operatorn ”OR” ett sökblock. 

För att få en så bred sökning som möjligt användes synonymer. ”Experience”, ”perception” och 

”attitude” användes exempelvis med den booelska operatorn OR som synonymer. Trunkering 
(*) användes får att nå ordens alla böjningar och ändelser, och citationstecknen (” ”) begränsade 

sökningarna till att bara visa artiklar där orden kommer i rätt följd (Kristensson, 2014). 
  

Sökträffarna i samtliga databaser begränsades till peer reviewed, english language, åren 2012–
2022 samt ” Clinical Queries: Qualitative - High Sensitivity”. Därefter genomgick artiklarna en 

sista sållning med avsikten att endast inkludera artiklar med kvalitativ metod. 
  

Även manuella sökningar i de inkluderade artiklarnas referenslistor, så kallad snowballing, 
gjordes i syftet att finna fler relevanta artiklar (Kristensson, 2014). Via en av dessa snowball-

sökningar dirigerades författarna till litteraturstudien till webbplatsen SAGE Journals. När 
artiklar lästes på denna websida, föreslogs ”similar articles” och ”related articles”. Läsning av 

flertalet ”similar articles”, resulterade i ytterligare en artikel som svarade till syftet, mötte 
inklusionskriterierna och på så vis inkluderades i studien. Totalt inkluderades nio kvalitativa 

artiklar i litteraturstudien (Se bilaga 1, 2 och 3 för sökmatriser). 
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4.3Urval 
 

Inklusionskriterierna för studien var följande: Studier av föräldrars upplevelser där föräldern 
också var vårdare till sitt barn, barn 0–18 år med diagnosen DMT1.   

 

Exklusionskriterierna var: Studier bedrivna i en vårdkontext där grundsjuksköterskans roll ej 
var central, artiklar som handlade om föräldrars upplevelse av att vårda sitt barn i kombination 

med att föräldrarna själva ha DMT1, artiklar där barnet hade diabetes i kombination med 
kardiovaskulär eller annan autoimmun sjukdom och studier som saknade etiskt godkännande.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figur1: Flödesschema över artikelurval 

4.4 Dataanalys 

4.4.1 Analysmetod 

 
En integrerad analys genomfördes i tre steg, vilket är en metod som föreslås av Kristensson 

(2014). Först granskades artiklarna enskilt i fulltext av de båda författarna till litteraturstudien, 
i syfte att hitta likheter och skillnader mellan föräldrarnas upplevelser i de olika artiklarnas 

resultat. Sedan identifierades tre kategorier utifrån 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 när forskning bedrivs är det av betydelse att ha ett etiskt 

förhållningssätt. Och Kristensson (2014) säger att den som bedriver forskning, i de inkluderade 
artiklarnas fall intervjuer, har i uppgift att säkerställa deltagarnas anonymitet, genom att 

exempelvis transkribera och koda det inspelade materialet. Deltagarna i studien måste ge ett 
informerat samtycke och har rätt att när som helst avsluta deltagandet i studien/ intervjun. När 

deltagarna redovisas i forskningen skall det inte gå att identifiera dem och inga ortsnamn eller 
andra uppenbara attribut får framkomma. Forskningens förväntade nytta måste dessutom vägas 

mot de potentiella negativa inverkningar den skulle kunna ha på deltagare i studien (World 
Medical Association, 2018). Författarna till denna litteraturstudie har tagit dessa 

forskningsetiska resonemang i beaktande då de genomförde litteraturstudien och granskade 
artiklar. Då detta arbete är en litteraturstudie på kandidatnivå, på en universitetsutbildning, är 

inte etikprövning nödvändigt enligt lagen om etikprövning (SFS 2003:460). Dock har samtliga 
i studien inkluderade artiklar ändå genomgått etisk prövning, vilket exempelvis innebär att 

artiklarna är granskade och anonymiserade, och dessutom för ett resonemang kring 
forskningsetiskt tillvägagångssätt. Författarna till denna litteraturstudie har stävat efter att 

arbeta objektivt i sin granskning, analys och resultatsammanställning för att minska risken för 

bias, att arbeta på detta sätt styrks av Polit & Beck (2012). 

4.5Kvalitetsgranskning 
 
Artiklarnas vetenskapliga kvalitet bedömdes först av de båda författarna var för sig, med hjälp 

av Olsson och Sörensens (2011) bedömningsmall för kvalitativa studier (Bilaga 2). Resultaten 

jämfördes sedan och sammanställdes. Eftersom föräldrars upplevelser av att vårda ett barn med 

DMT1, i grundsjuksköterskans kontext, inte är vida beskrivet i befintlig forskning, användes 

artiklar av både låg-, medel- och hög kvalitet i studien.  (För artikelmatriser på i studien 

inkluderade artiklar, se bilaga 3.) 
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5. Resultat 
 
Resultatet delades in i följande tre huvudkategorier; ”5.1 Acceptans och hantering av den nya 
rollen”,” 5.2 Känslor av stress, oro och rädsla”, och ”5.3 Behov av utbildning, återhämtning 
och stöd”. Kategori 5.1 delades in i tre underrubriker; 5.1.1 omställning och acceptans, 5.1.2 
förutseende och planerande, 5.1.3 släppa ansvaret för barnets vård. Kategori 5.2 delades in i 
två underrubriker; 5.2.1 stress och press, 5.2.2 oro och rädsla. Kategori 5.3 delades in i tre 

underrubriker; 5.3.1 Utbildning för sig själva och andra, 5.3.2 återhämtning, 5.3.3 stöd och 
förbättrat bemötande. 
 

 
Figur 2: Överblick över respektive underkategoris förankring i inkluderade studier 

5.1 Acceptans och hantering av den nya rollen 
 

Föräldrarnas nya roll som vårdare till sitt barn innebar en omställning som även påverkade 
familjens relationer. Föräldrarna behövde bli mer förutseende och planerande än innan och 

slutligen, när de var mer trygga med omvårdnadsansvaret, behövde föräldrarna lära sig att våga 
släppa kontrollen till andra.  

5.1.1 Omställning och acceptans 

 

När barnet fick sin diagnos vändes livet upp och ner och det fanns ett tydligt före och efter. Den 
nya rollen som vårdare kändes till en början överväldigande och det nya ansvaret ändrade inte 

bara föräldrarnas relation till sitt barn utan även deras relation till varandra (Iversen et al., 2018; 
Pimentel et al., 2017). Att bli vårdare till sitt barn var inte ett val som föräldrarna själva hade 
gjort. Det var en utmaning som de tvingades acceptera eftersom det var vad barnet behövde. 

Deras barn var mer beroende av dem efter än innan diagnosen, och detta nya ansvar krävde 
mod från föräldrarnas sida (Forsner et al., 2014; Iversen et al., 2018; Pimentel et al., 2017). Det 

upplevdes som en utmaning att både sträva efter att vara en normal familj, och samtidigt 
acceptera att DMT1 nu var deras nya normala. Efter några månader upplevde föräldrarna att de 

hade kontroll i de flesta situationer, och de tyckte att de var experter på just sitt barns DMT1. 
Det upplevdes omöjligt att bortse från rollen som vårdare, trots ökad erfarenhet (Forsner et al., 

2014; Iversen et al., 2018; Pimentel et al., 2017). Medicinsk teknik, i form av CGM (Continuous 
Glucose Monitoring), men även insulinpump, beskrivs av föräldrar som nödvändigt i vården av 

barn med DMT1 (Boucher et al. 2020; Burckhardt et al., 2019; Forsner et al., 2014; Tanenbaum 

Underkategorier 5.1.1 5.1.2 5.1.3 5.2.1 5.2.2 5.3.1 5.3.2 5.3.3 

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  
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et al., 2020). En förälder upplevde att hen i och med den diabetesanpassade livsstilen gav sitt 

barn ett bättre liv (Pimentel et al., 2017).  

5.1.2 Förutseende och planerande 
 
För att hantera sjukdomen upplevde föräldrarna det som ett krav att kunna förutse och planera 

tillvaron. Det svåraste att förutse var skoldagen, då exempelvis barnets aktiviteter från dag till 
dag var väderberoende. Även skolmaten kunde ta slut, och därför ändras med kort varsel, och 

om föräldrarna hade skickat med barnet egen lunchlåda så visste de inte hur mycket av den som 
barnet faktiskt åt. Det var alltså svårt att hålla blodsockernivåerna inom det rekommenderade 

intervallet, framförallt då föräldrarna inte själva var med barnet (Forsner et al., 2014; Iversen 
et al., 2018; Lawton et al., 2014). Att beräkna insulindoser beskrevs av några föräldrar som det 
svåraste med hanteringen av DMT1 (Pimentel et al., 2017). Föräldrar som var skilda tyckte att 

det var svårt med planering då de båda familjerna kunde ha olika tider för mat och sömn 
(Lawton et al., 2014). Rutiner upplevdes som en tillgång och något nödvändigt i vårdandet av 

DMT1, men kunde samtidigt kännas begränsande (Forsner et al., 2014; Lawton et al., 2014). 
En del föräldrar beskrev hur CGM hjälpte dem att bättre förstå hur sjukdomen fungerar, men 

även hur den påverkades av olika typer av kost (Burckhardt et al., 2019). Trots planering och 
förutseende upplevde föräldrarna att de i större utsträckning behövde gå ifrån jobbet för att 

vårda sitt barn (Pimentel et al., 2017). Att ständigt behöva förutse och planera, och vara redo 
med rätt mängd och typ av mat, störde föräldrarnas tankar (Iversen et al., 2018). 

5.1.3 Släppa ansvaret för barnets vård  
 

Föräldrar upplevde att man inte vågade låta någon annan ansvara för att vårda barnet, och när 
barnet var med någon annan kunde föräldrarna ändå inte ta fokus från sjukdomen. Det var även 

svårt att släppa kontrollen tillräckligt för att vara mentalt närvarande i sociala sammanhang. Att 
inte våga lämna barnet i någon annans vård, gjorde att föräldrarna kände sig isolerade (Forsner 

et al., 2014; Iversen et al., 2018). Det framkom att om föräldrarna inte hade någon närstående 
som de kunde lämna barnet med, upplevdes det som en större börda att vårda sitt barn. Att hitta 

barnvakt, låta barnet gå hem till kompisar, låta barnet delta i aktiviteter och även att lämna 
barnet på skola och förskola, var en utmaning. Ju mer erfarenhet föräldrarna fick som vårdare, 

desto bekvämare kände de sig dock med att släppa kontrollen och låta någon annan ta hand om 
barnet. Det hade visat sig att när föräldrarna vågade släppa ansvaret, och märkte att det gick 

bra, innebar det en lättnad (Forsner et al., 2014; Iversen et al., 2018). I de fall skolan hade 
anställt extra personal vars uppgift var att stötta barnet med sin DMT1, upplevde föräldrarna 

det som en stor hjälp (Nurmi & Stieber-Roger, 2012).  Även CGM var ett återkommande svar 
på faktorer som hjälpte föräldrarna att släppa kontrollen av barnets diabetes. Det blev även 

lättare tack vare CGM att kommunicera med andra som vårdade barnet (Boucher et al. 2020; 
Burckhardt et al., 2019; Crocket et al. 2021; Tanenbaum et al., 2020).  

5.2 Känslor av stress, oro och rädsla 
 
Att vårda sitt barn ledde till känslor av stress och press, men dessa tycktes avta i takt med att 

föräldrarnas erfarenhet av vårdandet ökade. Även rädsla relaterat till att inte kunna hantera 
sjukdomen, och oro över barnets hälsa och välbefinnande beskrevs av föräldrarna. Trots detta 
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var föräldrar uteslutande överens om att de måste utsätta sig för dessa jobbiga känslor och låta 

barnet leva sitt liv. 

5.2.1 Stress och press 

 
Att ständigt ha läget och sjukdomen under kontroll upplevdes som pressande för föräldrarna. 

Det var även både fysiskt och psykiskt stressande att vårda ett barn med DMT1 (Forsner et al., 
2014; Iversen et al., 2018). Stressen över att vårda sitt barn upplevdes som störst i början av 

sjukdomen, varpå den successivt avtog (Iversen et al., 2018). Föräldrarna upplevde en press 
över att alltid vara tillgängliga. Ytterligare ett bekymmer som upplevdes stressande för 

föräldrarna var när barnet av någon anledning var oförmögen att själv uttrycka hur det mådde. 
Barnet kunde exempelvis inte alltid själv förstå att en hypoglykemi pågick, eller ge uttryck för 
hur medvetandegraden började svikta (Iversen et al., 2018). Denna stress ledde till att flera 

föräldrar slutade jobba eller gick ner i tjänstgöringsgrad, för att finnas tillgängliga och kunna 

ha uppsikt över barnets mående (Lawton et al., 2014; Pimentel et al., 2017).  

5.2.2 Oro och rädsla 

 

Föräldrar upplevde en oro då de inte kunde ha uppsikt över och vara med sitt barn, och oron 
blev ett hinder för vårdandet (Iversen et al., 2018). Rädslan över att inte kunna hantera 

sjukdomen, eller att misslyckas med att reglera blodsockret var ständigt närvarande. Denna oro 
påverkade föräldrarna negativt (Forsner et al., 2014; Iversen et al., 2018; Nurmi & Stieber-

Roger, 2012; Pimentel et al., 2017). Föräldrarna oroade sig vidare över om barnet skulle 
drabbas av hypoglykemi och de följder det skulle kunna innebära, men det framkom även en 

oro för eventuella långtidskomplikationer. Ju mer föräldrarna lärde sig om dessa 
långtidskomplikationer, desto mer fanns det att oroa sig över (Iversen et al., 2018; Lawton et 

al., 2014). Något annat som tyngde föräldrarnas tankar var rädslan över att deras lilla barn inte 
förstod varför dess föräldrar måste hålla fast och skada (sticka) det (Forsner et al., 2014). En 

omfattande kontroll av blodsocker hjälpte föräldrarna att hantera sin oro, och i de fall CGM 
användes innebar det dessutom en lättnad att slippa sticka barnet i fingret lika ofta (Burckhardt 

et al., 2019; Lawton et al., 2014). CGM gav föräldrarna sinnesro (Boucher et al. 2020; Crocket 
et al. 2021; Burckhardt et al., 2019; Tanenbaum et al., 2020). Dock kunde insättandet av CGM 

tillfälligt ge föräldrarna ökad oro, liksom tekniskt strul och bristande tillförlitlighet (Boucher et 
al. 2020; Crocket et al. 2021; Tanenbaum et al., 2020). En del föräldrar oroade sig för om de 

skulle ha råd att fortsätta med CGM, och vilka konsekvenser det annars skulle få för vårdandet 
att inte längre ha CGM. Samma oro med avseende på teknik och kostnad uppgavs avseende 

insulinpump (Forsner et al., 2014; Tanenbaum et al., 2020). I flera fall gav det även föräldrarna 
ångest att behöva ha barnet på skola/ förskola (Crocket et al. 2021; Forsner et al., 2014; Lawton 

et al., 2014). Samtliga föräldrar var dock överens om att de ändå var tvungna att låta barnet 
delta i olika aktiviteter, trots den rädsla och ångest det innebar för dem själva. De ansåg att det 

var viktigt för barnet ur framförallt sociala aspekter (Nurmi & Stieber-Roger, 2012).  

5.3 Behov av utbildning, återhämtning och stöd 
 

Den nya situationen med DMT1 medförde ett omgående behov av utbildning rörande 
sjukdomen för föräldrarna själva. Men även ett behov av att utbilda sin omgivning om DMT1 
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framkom. Ytterligare ett behov för föräldrarna som påträffades i resultatet var att få vila och 

återhämtning. Slutligen framträdde ett behov av stöd, både från andra i samma situation och 
från sjukvården. 

5.3.1 Utbildning för sig själva och andra 
 

Föräldrar berättade att de var tvungna att lära sig hur de skulle hantera DMT1, och att det var 
bråttom att lära sig. Föräldrarna upplevde att de fått rikligt med information om hanteringen av 

DMT1, både i samband med diagnosen och även fortsättningsvis. En del föräldrar upplevde att 
de trots detta skulle behöva ytterligare träning, för att bättre kunna samarbeta med 

sjukvårdspersonalen och dela beslutsfattandet. Föräldrar som blivit väl informerade hade lättare 
att acceptera den nya situationen. Väl framförd information gjorde att farhågor, förtvivlan och 
förnekelse inte upplevdes som lika stora hinder (Iversen et al., 2018; Lawton et al., 2014; 

Pimentel et al., 2017).  
 

Föräldrar upplevde vidare en stor okunskap hos släktingar, bekanta, förskole- och skolpersonal 
om hur de skulle agera i akuta situationer. Därav sågs ett behov av att utbilda sin omgivning 

om DMT1. Föräldrarna kände att detta utbildningsansvar hamnade på dem som en direkt följd 
av att ha blivit vårdare till sitt barn (Burckhardt et al., 2019; Iversen et al., 2018; Lawton et al., 

2014; Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Men även att lära sitt eget barn om sin DMT1 och 
förbereda barnet för att själv så småningom ta ansvar för vården, beskrevs som en viktig uppgift 

(Pimentel et al., 2017). 

5.3.2 Återhämtning 
 
De krav som DMT1 ställde på föräldrarna i form av att alltid vara redo, både kroppsligt och 

mentalt, upplevdes som utmattande. Att vårda sitt barn dygnet runt gjorde även att föräldrarna 
upplevde en påtaglig brist på sömn och återhämtning (Burckhardt et al., 2019; Iversen et al., 

2018). Användning av CGM (Continuos Glucose Monitoring) -teknik upplevs bidra till 
förbättrad sömn och gjorde vårdandet mer jämlikt föräldrarna emellan (Boucher et al. 2020; 

Burckhardt et al.; Crocket et al. 2021; 2019; Tanenbaum et al., 2020) CGM upplevdes vara en 
vändpunkt i vårdandet som gjorde att föräldrarna kunde slappna av (Boucher et al. 2020; 

Burckhardt et al., 2019; Forsner et al., 2014; Tanenbaum et al., 2020). Ytterligare något som 
föräldrarna upplevde som viktigt var att ge varandra tid för återhämtning (Iversen et al., 2018). 

5.3.3 Stöd och förbättrat bemötande 
 

Det upplevdes viktigt för föräldrar som vårdade ett barn med DMT1 att kunna dela sina 
erfarenheter och få stöd från andra i samma situation. Att inte ha en annan familj/förälder i 

samma situation beskrevs som ensamt, men även att stötta varandra som föräldrar till sitt sjuka 
barn upplevde föräldrarna som viktigt för att kunna ge barnet en god vård (Iversen et al., 2018; 

Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Upplevelsen av fungerande stöd och samarbete med samhälle 
och omgivning hjälpte föräldrarna att finna meningsfullhet i vårdandet (Pimentel et al., 2017).  

 
Föräldrar upplevde att det var sjuksköterskans ansvar att ge stöd åt hela familjen, och inte bara 

att ta hand om det sjuka barnet. Att få stöd från sjukvården upplevdes som en ovärderlig tillgång 
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i vårdandet. Brist på stöd från sjukvården skapade däremot en känsla av hjälplöshet (Forsner et 

al., 2014; Pimentel et al., 2017). I mötet med sjukvården upplevde föräldrarna i vissa fall att det 
inte togs hänsyn till deras kunskaper i kliniska beslut. Dessutom önskade föräldrarna att 

sjukvårdspersonal skulle ta mer hänsyn till det enskilda barnet och familjens situation. 
Föräldrarna upplevde att vårdpersonalen inte alltid hade förmågan att sätta sig in i, och förstå, 

hur det faktiskt var att leva med och vårda ett barn med DMT1. Flera föräldrar berättade att de 
upplevde hur de blev granskade och tillrättavisade vid återbesöken, eftersom störst hänsyn togs 

till resultatet av HbA1c (långtidsblodsocker). De upplevde att deras insats som vårdare blev 
bedömd utifrån HbA1c och många tyckte att för stort fokus lades vid det. Flera föräldrar 

upplevde även att vårdpersonalen aldrig blev helt nöjda med hur de vårdade 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 när ett barn insjuknar i DMT1 förändrar det förutsättningarna för hela 
barnets familj. Föräldrarna får en ny roll som vårdare, och relationerna mellan 

familjemedlemmar förändras. Författarna till denna litteraturstudie anser i likhet med Denham 
et al., (2016, kapitel 2) att det är viktigt att som sjuksköterska ”tänka familj” i vården av ett barn 

med DMT1, för att bättre anpassa vården. Sjuksköterskan behöver vara uppmärksam på 
föräldrarnas känslor eftersom deras mående påverkar barnet och hela familjen. Detta styrks av 

Lowes & Lyne (2000), vilka har kommit fram till att sjuksköterskan måste möta familjerna på 
ett individanpassat sätt utifrån deras specifika situation, och utifrån detta ge föräldrarna råd och 

stöd kring rutiner och livsstilsanpassning som fungerar för hela familjen. Att som sjuksköterska 
arbeta familjefokuserat för att finna förhållningssätt som stärker relationen mellan förälder och 

barn trots förälderns nya roll som vårdare, anser författarna till denna litteraturstudie vara av 
betydelse. Detta är ett resonemang som styrks av forskning om hur familjestödjande samtal kan 

användas av sjuksköterskan för att förbättra barnets vård (Benzein et al., 2008). 
 

Enligt resultatet i denna litteraturstudie blir det ett hinder för vårdandet då barnet av någon 
anledning inte själv kan uttrycka att det mår dåligt, eller exempelvis har en diabetes-känning. 

Ju yngre barnet är, desto mer svårigheter upplever föräldrar att det finns med att vårda barnet, 
vilket blev en utmaning för föräldrarna och ställde höga krav på närvaro och uppmärksamhet. 

Det framkomna resultatet stämmer överens med Channon et al. (2010) där skillnaderna i barns 
utveckling beskrivs som något som även sjuksköterskan måste vara medveten om och ta hänsyn 

till i sitt möte med barnet. Äldre barn och tonåringar förväntas däremot successivt att ta mer 
ansvar, i förhållande till sin mognad och förmåga. Ju mer förståelse för sin sjukdom barnet får, 

och ju mer trygghet föräldrarna känner i sin roll som vårdare, desto mer frihet upplever de att 
det innebär för familjen Vidare beskrivs hur det blir en utmaning för sjuksköterskan att möta 

varje familj utifrån deras specifika behov (Channon et al., 2010). Mot bakgrund av det 
framkomna resultatet, är det alltså viktigt att som sjuksköterska ha god kännedom om barns 

olika utveckling och mognad för att ge familjen ett bättre stöd. Det blir även viktigt att väga in 
barnets beroende av en förälder som vårdare i sin planering av vården, anser författarna till 

litteraturstudien. Enligt Helgeson et al. (2012) och Verkleij et al. (2015), påverkas barnet direkt 
av föräldrarnas mående. Det är därför viktigt att som sjuksköterska lyssna in och 

uppmärksamma föräldrarnas känslor, och inte bara barnets, vilket styrks av tidigare forskning 
från Gelder (2013) och Moorey (2010). 

6.1.2 Att utbilda omgivningen 

 
Den största oron hos föräldrarna var, enligt det framkomna resultatet, att släppa ansvaret och 

att känna att de tappade kontrollen. Att föräldrarna tvingades hantera ångest, oro och osäkerhet 
relaterat till de akuta situationer som skulle kunna inträffa, styrks även av tidigare forskning 

från Lowes et al. (2005) som beskriver föräldrars känslor vid barnets diagnostisering av DMT1.  
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Något annat som framkommer i litteraturstudiens resultat är att föräldrar upplever det som 

utmanade att själva behöva utbilda förskole- och skolpersonal, samt vänner och familj. En 
möjlig åtgärd anser författarna till denna litteraturstudie skulle kunna vara att sjuksköterskan 

står för undervisningen av den personal som är i kontakt med barn som har DMT1. I 
International Council of Nurses (ICN) etiska kod för sjuksköterskor (ICN, 2012), beskrivs hur 

sjuksköterskan i samspel med samhället ansvarar för att främja insatser som tillgodoser hälsa 
och möter de behov som finns bland sårbara befolkningsgrupper. Barn med DMT1 kan anses 

vara just en sådan sårbar grupp. Att utbilda berörd personal inom skola och förskola skulle inte 
bara minska föräldrarnas börda i sin roll som vårdare, utan även vara förenligt med den etiska 

kod som sjuksköterskan förväntas arbeta efter. Även i de fall det inte skulle vara möjligt att 
utbilda samtlig skolpersonal, skulle det kunna vara en lösning att utbilda en eller ett par ur 

personalen. Alternativt kan skolan, som framkom i litteraturstudiens resultat, anställa en enskild 
person med kunskap om DMT1 som kan ha det övergripande ansvaret för barnet under dess tid 

i skolan.  

6.1.3 Att få stöd och förbättrat bemötande 

Resultatet visar att föräldrarna upplevde stöd och praktisk träning från sjukvården som 
ovärderlig. I en artikel från Buckloh et. al. (2008) beskrivs också hur stöd från sjukvården ökar 

föräldrars välbefinnande och stärker deras förmåga att vårda sitt barn. Flera föräldrar uppger 
enligt litteraturstudiens resultat att de fått omfattande information angående barnets diabetes, 

vilket hjälpte dem att anpassa sig till sin nya roll. Dock var informationen inte alltid 
individanpassad och upplevdes ibland som malplacerad i den enskilda familjens livssituation. 

Många föräldrar önskade dessutom mer praktisk träning och även utbildning, för att bättre 
kunna vara delaktiga i beslutsfattningen rörande barnets DMT1. Några föräldrar uppgav att de 

upplevde brist på professionellt stöd, vilket tidigare belysts av Sullivan-Bolyai et al. (2003), 
som beskriver vikten av stöd till familjen både i det psykiska och fysiska vårdandet (Sullivan-

Bolyai et al., 2003).  Det är, anser författarna till litteraturstudien, viktigt att som sjuksköterska 
ge föräldrarna förutsättningar för att efter förmåga vara delaktiga i den beslutsfattning som rör 

deras sjuka barn. Det anses även av författarna till denna litteraturstudie vara sjuksköterskans 
uppgift att uppmuntra och stötta föräldrarna i tilltron till den egna förmågan att klara av att 

vårda sitt barn. Enligt Ayala & Murphy (2011), kan sjuksköterskan genom att sträva efter att 

göra föräldrarna delaktiga i vårdandet uppnå detta familjefokuserade förhållningssätt.  

Att resultatet i litteraturstudien visar hur flera föräldrar kände sig övervakade och dömda i 

möten med vården, då de ansåg att sjukvården från sin sida bedömde deras vårdande endast 
utifrån HbA1c, anser författarna till litteraturstudien innebär ett problem. Detta eftersom tilliten 

till vårdpersonal direkt påverkar kvalitén på den givna vården, vilket stärks av forskning från 
Åstedt-Kurki et al. (2001) och Wright (2002). Resultatet i den genomförda litteraturstudien 

visar också att en del föräldrar upplevde att sjukvårdspersonalen aldrig blev helt tillfredsställda 
med hur de vårdade sina barn. Detta fenomen, angående hur föräldrar upplever att 

sjukvårdspersonal tycks döma deras insatser som vårdare grundat på HbA1c, och upplevelsen 
av att inte bli tillräckligt lyssnad till, är något som Wennick et al. (2007) flera år tidigare belyst 

genom sin forskning. Vikten av att se bortom HbA1c i mötet med familjen påpekas även av Dai 
et al. (2022). Författarna till den här litteraturstudien resonerar som så att det enligt FFO är 

viktigt att som sjuksköterska vara medveten om sitt bemötande gentemot hela familjen och inte 
automatiskt skuldbelägga eller döma föräldrarna på grund av ett dåligt HbA1c. Vidare resonerar 
Wennick et al. (2007) att ett dömande bemötande leder till att familjer känner sig förminskade 
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och sårbara medan grunden till ett förtroende för sjuksköterskan är gott bemötandet och god 

kommunikationen.  

6.1.4 Jämlikt vårdande ur genus- och samhällsperspektiv 
 
Att resultatet visade på att CGM-tekniken uppgavs innebära en mer jämlik fördelning av 

vårdandet föräldrarna emellan, blir intressant ur ett genus-perspektiv. Denna litteraturstudie är 
baserad på artiklar där majoriteten av de intervjuade föräldrarna är just mammor. Det finns även 

studier som visar på att kvinnor i större utsträckning slutar jobba och stannar hemma för att 
vårda sitt kroniskt sjuka barn (Rodrigues-Gesteria et al., 2016). Författarna till denna studie 

anser att en mer jämlik vård är något att eftersträva. Ett delat ansvar innebär bättre 
förutsättningar för återhämtning, och potentiellt en bättre relation föräldrarna emellan. Att som 
sjuksköterska stötta föräldrarna i användandet av medicinsk teknik anser författarna till 

litteraturstudien vara en självklarhet, och att det i längden kan bidra till jämställdhet mellan män 
och kvinnor är en stor vinning. Vidare önskar litteraturstudiens författare belysa att om 

majoriteten av de föräldrar som har huvudansvaret för att vårda sitt kroniskt sjuka barn är 
kvinnor, och det enligt denna litteraturstudies resultat framkommer att föräldrar känner sig 

tvungna att lämna sitt arbete alternativt minska sin tjänstgöringsgrad (Lawton et al., 2014; 
Pimentel et al., 2017), så får det konsekvenser. Konsekvenser i form av försämrad ekonomi och 

sämre pensionsmöjligheter, för att inte nämna bortfallet av social stimulans för den 
hemmavarande föräldern. Detta blir ett problem på samhällsnivå, med bortfall av arbetskraft 

och eventuellt ökat behov av bidrag. Att vårda sitt barn med DMT1 borde med tillgänglig 
medicinsk teknik och exempelvis föräldraförsäkringar innebära större möjligheter i modern tid. 

Detta utan att föräldrarna till barn med DMT1 skall behöva oroa sig över hur det ekonomiska 
bortfallet påverkar familjens nutid och framtid. Om hälso- och sjukvårdspersonal som tidigare 

diskuterats kan hjälpa till att utbilda omgivningen och skapa en ökad trygghet hos föräldrarna, 
samt att hälso- och sjukvården möter familjen utifrån sina förutsättningar, skulle det kunna 

underlätta tillvaron för de föräldrar som vårdar ett barn med DMT1. Flexibilitet avseende tider 
för återbesök exempelvis. Möjligen skulle sådana åtgärder rent av möjliggöra för en del av 

dessa föräldrar att stanna kvar på sitt arbete. Även detta är en fråga om jämställdhet, med 
utgångspunkt i att fler kvinnor än män stannar hemma för att vårda sitt kroniskt sjuka barn, som 

behöver belysas. 

6.2 Metoddiskussion  

6.2.1 Datainsamling 

I enlighet med Kristensson (2014) genomfördes studien som en litteraturstudie för att besvara 

syftet. Författarna till litteraturstudien övervägde även om en intervjustudie istället hade kunnat 
genomföras för att utforska föräldrars upplevelser, men på grund av begränsad tidsåtgång kunde 

intervjuer inte metoden genomföras. Resultatet av detta hade då varit förstahands-upplevelser, 

vilket hade varit av intresse för resultatet. 

Sökningarna genomfördes metodiskt och systematiskt, vilket är ett tillvägagångssätt som styrks 
av Kristensson (2014). Eftersom sökningarna gjordes i tre olika databaser vars ämnesord skiljer 

sig åt, kunde sökningarna inte helt överensstämma med varandra. Risken finns att detta kan ha 
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genererat ett bortfall av artiklar som inte kom med i studien, men författarna till litteraturstudien 

övervägde noga vilka synonymer och ämnesord som skulle användas för att minska risken att 
artiklar föll bort. Fler databaser hade eventuellt kunnat användas för att finna fler artiklar, men 

dessa tre är de som har fokus på omvårdnad och därför kan anses vara mest relevanta för studien 

(Kristensson, 2014). 

Förslag på eventuellt förbättrad sökning kan vara att använda ”family caregiver” eller ”family 
involvement”, för att nå fler artiklar som svarar på syftet. “Experience”, “perception” och 

“attitude” användes som synonyma söktermer för att nå en bredare sökning, om någon av 
termerna skulle ha uteslutits hade artiklar kunnat falla bort som stämmer överens med 

litteraturstudiens syfte och således påverkats studiens resultat.  

De begränsningar som användes kan ha påverkat studiens resultat genom att peer reviewed-

artiklar bidrar till att styrka kvaliteten på artiklarna som inkluderades. Å andra sidan kan artiklar 
som inte var peer reviewed men ändå hade god kvalité ha fallit bort till följd av detta filter.  

Språkbegränsningen innebär ett bortfall på eventuell relevant forskning skrivet på andra språk 
än engelska. Men då det vedertagna språket för forskning är engelska, och författarnas egen 

språkkunskap har begränsningar, valdes detta filter. Att artiklarna begränsades till åren 2012–
2022, innebär att forskningen är uppdaterad och aktuell, samtidigt kan artiklar som svarar på 

studiens syfte ha fallit bort till följd av detta. Ett annat möjligt årsspann skulle exempelvis kunna 
vara 2004 - 2022, eftersom det var ungefär då som CGM-teknik blev tillgängligt för 

allmänheten, vilket i sin tur kan tänkas ha påverkat föräldrars upplevelse av att vårda sitt barn 
med DMT1 (Clarke et al., 2012). Enligt Kimbell et al. (2021), var det så att forskning som 

syftade till att beskriva föräldrars upplevelser genom kvalitativa studier, i större utsträckning 
fick bredare och mer nyanserade resultat. Medan forskning på ämnet genom kvantitativa 

metoder (enkäter och formulär), begränsades till enskilda perspektiv så som mental hälsa i 
samband med diagnosen eller användandet av medicinsk teknik. Kvantitativ forskning tycktes 

alltså inte ge en heltäckande bild av föräldrarnas upplevelser i samma utsträckning som 
kvalitativ forskning (Kimbell et al., 2021). Det Kimbell et al. (2021) beskriver, stämmer också 

överens med uppfattningen hos författarna till denna litteraturstudie: Vid kvantitativ forskning 
genomförs datainsamlingen vanligen genom strukturerade intervjuer, observationer, enkäter 

och frågeformulär. Alla deltagare får samma frågor och resultatet syftar till att bli 
generaliserbart. Den här litteraturstudien syftade till att beskriva föräldrars upplevelser, och det 

eftersträvades en mer öppen diskussion från föräldrarna, vilket i större utsträckning nås av att 
föräldrarna friare får berätta om sina upplevelser (Kristensson, 2014). Det blir i kvantitativa 

studier svårare att nå nyanserade upplevelser, antog författarna till denna litteraturstudie, därför 
användes begränsningen ”clinical queries: high sensitivity”. Samtidigt ville författarna inte 

missa de studier som eventuellt hade mixat resultat, alternativt kvalitativ metod och kvantitativ 
analys. Därför valdes just ”high sensitivity” och utifrån den sökningen gallrades sedan några 

ytterligare artiklar som ej bestod av kvalitativa intervjuer.  

Studier bedrivna i en vårdkontext där grund sjuksköterskans roll ej är central sållades bort. 

Detta kan ha påverkat studiens resultat så till vida att ytterligare artiklar hade kunnat inkluderas 
och studien hade eventuellt fått ett mer trovärdigt resultat. Högre krav på de inkluderade 

artiklarnas kvalitet hade kunnat ställas, och resultatet hade kunnat få en ökad trovärdighet. De 
två studier av låg kvalité som inkluderades i resultatet hade båda knapphändig egenkritik och 
saknade redovisning i forma av tabeller som förtydligade deras resultat. Enligt Kristensson 

(2014) finns det en risk när artiklarna inte belyser det som nämns ovan, för att systematiska fel 
(bias) begås. Artiklar ur diabetessjuksköterskekontexten kan anses vara intressanta för att 

besvara syftet då litteraturstudien eftersträvar föräldrars upplevelser av att vårda ett barn med 
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DMT1. Dock valdes det att utgå från kontexter där grundsjuksköterskans roll är central, 

eftersom författarna till denna studie studerar till just grundutbildade sjuksköterskor. Slutligen 
uteslöts artiklar där barnet hade diabetes i kombination med kardiovaskulär eller annan 

autoimmun sjukdom, då det inte går att urskilja i resultatet vad som är föräldrars upplevelser 

av att vårda barnets DMT1 från att vårda barnets övriga sjukdom.  

6.2.2 Dataanalys 

Författarna till litteraturstudien anser att en integrerad analys underlättade arbetet med att få en 

tydlig överblick över resultatet. Denna analysmetod föreslås också av Kristensson (2014), som 
beskriver att det blir lättare att jämföra artiklarnas resultat. Analysmetodens tredje och sista steg 

innebar att de tre kategorierna syntetiserades och slutligen sammanställdes under underrubriker. 
Författarna till denna studie upplevde analysmetoden som positiv. Artiklarna granskades först 
enskilt och sedan tillsammans av författarna för att stärka analysmetodens trovärdighet i 

enlighet med Kristensson (2014).  

Granskningsmallen från Olsson & Sörensen (2011) användes för att bedöma artiklarnas 

kvalitet, vilket underlättade processen med att bedöma artiklarnas trovärdighet (kvalitet). 
Exempelvis triangulering fanns med som en del i granskningsmallen, vilket enligt Kristensson 

(2014) stärker en studies tillförlitlighet. I flera studier påpekades intervjulängden för att styrka 
att forskarna haft förutsättningar att kunna samla in ett djupt material (Kristensson, 2014). 

Enligt Kristensson (2014) kan studiens överförbarhet stärkas genom att forskaren noggrant 
redovisar urvalet av inkluderade deltagare och studiens kontext. Med grund i detta anser 

författarna till denna litteraturstudie att det framkomna resultatet skulle kunna tas för 
överförbart. Dock beror skattningen i Olsson & Sörensenss (2011) granskningsmall på 

granskarens egen uppfattning, varför de båda författarna till denna studie först gjorde 
bedömningar var för sig och sedan sammanställde resultatet. Kvaliteten på artikel-

granskningarna anses därför av de båda författarna vara god. Denna typ av dubbel-granskning 
stärks av Kristensson (2014). Med det sagt var det ändå så att artiklar med låg- och medel-

kvalitet inkluderades i studiens resultat. Detta på grund av att mängden artiklar som mötte 
studiens inklusions- och exklusionskriterier var kraftigt begränsad. Att inkludera artiklar som 

bedömdes ha låg kvalitet kan leda till att studiens resultat får en minskad tillförlitlighet och 
överförbarhet, vilket var något som författarna var medvetna om vid beslutet om att inkludera 

artiklarna i litteraturstudien. Resultatet från samtliga inkluderade artiklar diskuterades sedan i 
förhållande till tidigare forskning, för att ytterligare styrka resultatets trovärdighet (Kristensson, 

2014). Studiens syfte anses av författarna till denna litteraturstudie vara besvarat.  

6.2.3 Forskningsetiska aspekter 

Samtliga i studiens inkluderade artiklar var etiskt granskade, vilket säkerställer att etiska 
aspekter tagits i beaktande av både artiklarnas författare och utomstående granskare. 

Personuppgifter har skyddats, studiernas deltagare har anonymiserats, insamlade data från 
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 gång valde att avsluta sitt deltagande, vilket de också hade rätt att göra. 

Författarna till den här litteraturstudien har granskat artiklarna objektivt, och varit medvetna 
om sin förförståelse i analysarbetet. Författarna har hela tiden eftersträvat ett etiskt 

förhållningssätt genom processen.   
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7. Slutsats  

Vetenskapligt stöd föreligger för att föräldrar till barn med DMT1, i sin strävan efter att kunna 
kontrollera sjukdomen och anpassa sig till sin roll som vårdare, känner oro och rädsla över 

barnets välmående samt eventuella sjukdomsrelaterade (mer och mindre akuta) komplikationer. 
Föräldrarna upplever även stress och press, vilket i sin tur leder till inskränkningar på deras 

vardagsliv, relationer och arbetsförmåga. Det framkommer slutligen ett behov av fler stödjande 

strukturer samt ett förbättrat bemötande från sjukvårdens sida. 

8. Kliniska implikationer 

Det är sjuksköterskans uppgift att stötta föräldrarna i sin nya roll och att skapa förutsättningar 

för föräldrarnas delaktighet i beslutsfattande. Sjuksköterskan behöver vara uppmärksam på 
föräldrarnas känslor eftersom deras mående påverkar både barnet och hela familjen. 

Sjuksköterskan behöver också erbjuda individuellt anpassad vård utifrån familjens önskemål 
och förutsättningar. Men även att involvera barnets familj och att som sjuksköterska ha god 

kännedom om barns olika utveckling och mognad, är viktigt för att ge familjen ett bättre stöd. 
Problemet med hur en del föräldrar känner sig dömda i mötet med sjukvården behöver komma 

hela vägen fram till den verksamhet där den gör klinisk nytta. Exempelvis på de pediatriska 
kliniker som vårdar barn med DMT1. Då får de ansvariga för verksamheten förutsättningar att 

bli medvetna om problemet och bedöma dess omfattning och eventuella inverkan på barnets 
vård. Den kliniskt arbetande sjuksköterskan behöver ha familjens delaktighet högt på sin 

agenda. Ett sätt att lätta bördan och öka tryggheten för föräldrarna i sin roll som vårdare, kan 
vara att sjuksköterskor får i uppgift att på samhällsnivå utbilda skol- och förskolepersonal i de 

sammanhang där det finns barn med DMT1. 

9. Fortsatt forskning 
 

Att fortsätta bedriva forskning inom FFO, och belysa dess betydelse för välbefinnandet hos 
barn med DMT1, är av stor vikt för att också i framtiden kunna arbeta evidensbaserat. 

Exempelvis skulle semistrukturerade intervjustudier kunna utföras, som syftar till att utforska 
föräldrars upplevelser av bemötande från sjukvården då de vårdar sitt barn med DMT1. 

Intervjustudier ur sjuksköterskans perspektiv skulle också vara relevant. Någon form av 
frågeformulär angående svenska skolors handlingsberedskap för akuta situationer som kan 

uppstå till följd av att en elev har DMT1 skulle, i de fall svarsfrekvensen är hög och resultatet 
anses generaliserbart, kunna ligga till grund för framtagandet av nya rutiner där sjuksköterskor 

utbildar personal som är i det sjuka barnets närhet. 
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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 
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supported setting.” 
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Barn i åldrarna 3–12 år 
med DMT1 som 
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(13 föräldrar). 
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Metod + Analys: 
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analysmetod 

 
Kvalitetsgranskning: 
Medelgod kvalité (77%) 
 
Styrkor: Triangulering 
finns, väl beskriven 
självkritik, god 
replikerbarhet och tydlig 
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inbjudna deltagarna, 
anknytning finns till 
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Resultatet visar hur 
föräldrar upplevde CGM 
som förenklade rollen 
som vårdare eftersom 
det var lättare att hålla 
koll på 
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och det fanns alarm 
som visar om barnet är 
på väg att få en 
hypoglykemi, föräldrars 
förbättrade 
självsäkerhet, bättre 
relation med sina barn 
och förbättrad sömn för 
föräldrarna. 
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infusion. European 
Diabetes Nursing, 
11(1), 7–12. DOI 
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Sverige. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

“To determine parents’ 
experiences of caring 
for a child younger than 
two years old with 
diabetes mellitus being 
treated with CSII 
therapy.” 

Inklusionskriterier: 
Föräldrar till barn med 
DMT1 
 
Exklusionskriterier:  
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Urval: 
Totalt 3 mammor och 
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år. Inget bortfall. 
 
Metod + Analys: 
Semistrukturerade 
intervjuer och kvalitativ 
analys 
 
 

 
Kvalitetsgranskning 
Medelgod kvalité (75%) 
  
 
Styrkor: Triangulering 
finns, inget bortfall av 
deltagare, knyter 
diskussionen till tidigare 
forskning 
 
Svaghet: Knapphändig 
metodbeskrivning samt 
egenkritik, mycket få 
deltagare i studien 

Resultatet visar 
föräldrars upplevelser 
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med DMT1, med hjälp 
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International Journal of 
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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.” 
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Föräldrar till barn som 
haft DMT1 under minst 
ett år 
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Deltagarna 
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föräldrar som 
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15 som deltog (8 
mammor i åldrarna 26–
40 år, 7 pappor i 
åldrarna 29–46 år). 
Bortfall: 3 föräldrar 
 
Metod + Analys: 
Semi-strukturerade 
intervjuer och kvalitativ 
analys 

 
Kvalitetsgranskning 
Medelgod kvalité (71%) 
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finns, knyter 
diskussionen till tidigare 
forskning 
 
Svaghet: Betydande 
bortfall av inbjudna 
deltagare till studien 

Resultatet visar hur 
föräldrarna upplevde 
det att ha ett barn 
med DMT1. 
Resultatet av 
föräldrarnas 
upplevelser var att 
sträva efter att leva 
ett normalt familjeliv, 
trots vetskapen om 
att förutsättningarna 
ser annorlunda ut. 
Föräldrarna beskrev 
hur DMT1 var en 
livsomvändande 
situation, hur de som 
vårdare alltid vill ha 
kontroll på 
situationen, samt att 
som vårdare släppa 
kontrollen.    
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Författare, år, titel, 
tidskrift, sidnr och 
land   

Syfte Metod  Värdering Resultat 

Lawton, J., Waugh, N., 
Barnard, K. D., Noves, 
K., Harden, I., Stephen, 
I., 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: 
Föräldrar till barn som haft 
diagnosen DMT1 under 
minst sex månader. 
 
Exklusionskriterier: 
 
Urval: 
Använde en ”opt-in- 
procedur” som tar hänsyn 
till att det fanns en 
mångfald bland 
deltagarna. Deltagarna 
rekryterades från fyra 
pediatriska 
vårdavdelningar. 
Deltagarna hade en ålder 
mellan 25–51 år, 38 var 
mammor och 16 var 
pappor. 
 
Metod + Analys: 
Semistrukturerade 
intervjuer och kvalitativ 
analys 
  

 
Kvalitetsgranskning 
Låg kvalité (63%) 
 
Styrkor: Triangulering 
finns, anknytning finns 
till tidigare forskning, 
opt-in-modell för att få 
en bredd bland 
deltagarna, antalet 
deltagare 
 
Svagheter: Eventuellt 
bortfall ej angivet, 
knapphändig egenkritik, 
redovisning av tabeller 
saknas i resultatet 

Resultatet visar 
föräldrarnas utmaning 
med att hantera 
blodsockernivåerna hos 
sitt barn med DMT1. 
Föräldrarna beskrev en 
rädsla för hypoglykemi, 
användandet och 
avläsning av 
blodsockermätare, att 
leva i en diabetes-
bubbla jämfört med att 
ha en ”normal” uppväxt. 
Även föräldrars 
upplevelser av råd och 
stöd från sjukvården. 



  

 
 
 

11.11 Bilaga 11 

  

Författare, år, titel, 
tidskrift, sidnr och land   

Syfte Metod  Värdering Resultat 

Nurmi, M. A, & Stieber-
Roger, K. (2012). Parenting 
Children Living With Type 1 
Diabetes A Qualitative 
Study. The diabetes 
educator, 38(4), 530–536. 
DOI 
10.1177/0145721712446636 

 
 
Kanada.  
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

” To explore a 
parent’s sense of 
meaning in relation to 
the parenting of a 
child with type 1-
diabetes.” 

Inklusionskriterier: 
Föräldrar till barn som 
haft diagnosen DMT1 
under minst ett år. 
 
Exklusionskriterier:  
Finns ej. 
 
Urval: 
Deltagarna 
rekryterades genom ett 
utbildnings- och 
forskningscenter för 
barn, samt från 
diabetes-
forskningscenter för 
ungdomar i Winnipeg. 
13 föräldrar deltog i 
studien (10 mammor, 3 
pappor) 
 
Metod + Analys: 
Semi-strukturerade 
intervjuer och kvalitativ 
analys 
 

Kvalitetsgranskning 
Låg kvalité (67%) 

  
Styrkor: Triangulering 
finns, anknytning till 
tidigare forskning finns 
 
Svagheter: Eventuellt 
bortfall ej angivet, ej 
någon form av 
självkritik redovisad 

Resultatet visar 
föräldrarnas 
upplevelser av hur de 
strävade efter att leva 
som alla andra och 
samtidigt skydda 
barnet från negativa 
följder/ komplikationer 
av DMT1. 
 



  

 
 
 

11.12 Bilaga 12 
Författare, år, titel, 
tidskrift, sidnr och 
land   

Syfte Metod  Värdering 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: 
Föräldrar till barn med 
diagnosen DMT1, 
föräldrar minst 18 år 
gamla 
 
Exklusionskriterier:  
Finns ej 
 
Urval: 
Föräldrarna hittades 
med hjälp av ett 
diabetesregister i 
Brasilien. 11 föräldrar i 
åldrarna 33–46 år, 
deltog i studien (varav 9 
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, 
knapphändig självkritik, 
procentuellt få pappor 
med i studien 

Resultatet visar hur 
föräldrarna upplevde 
tiden vid 
diagnosticering, och hur 
de upplevde det att få 
en ny roll som vårdare 
till följd av barnets 
sjukdom. 

 
 
 



  

 
 
 

11.13 Bilaga 13 
Författare, år, titel, 
tidskrift, sidnr och 
land   

Syfte Metod  Värdering Resultat 

Tanenbaum, M.L, 
Zaharieva, D.P, Addala, 
A., Ngo, J., Prahalad, 
P., Leverenz, B., New, 
C., Maahs, D.M, & 
Hood, K.K (2020). I 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: 
Föräldrar till barn med 
DMT1 (sedan minst 6 
månader), där CGM 
initierats inom 30 dagar 
från diagnostisering 
 
Exklusionskriterier:  
Finns ej 
 
Urval: 
Deltagarna hittades 
genom en tidigare 
genomförd studie. 
Bortfall fanns på grund 
av covid-19.  
16 föräldrar deltog i 
åldrarna 44.13 +/- 8.43 
år (varav 12 mammor 
och 4 pappor). 
 
Metod + Analys: 
Semi-strukturerade 
intervjuer och kvalitativ 
analys (framework). 

Kvalitetsgranskning 
God kvalité (81%) 
 
Styrkor: Triangulering 
finns, mindre än 5% 
bortfall bland deltagare, 
knyter diskussionen till 
tidigare forskning 
 
Svaghet: Otydlig 
tabellredovisning, 
bortfall av deltagare till 
följd av Covid-19, 
procentuellt få pappor 
med i studien 

Resultatet visar hur 
föräldrarna upplevde 
fördelar och nackdelar 
med CGM-teknik. 
Sedan huruvida 
föräldrarna vill fortsätta 
använda CGM i 
framtiden eller inte.  
  

 


