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SAMMANFATTNING

Bakgrund

Typ 1-diabetes (T1D) dr en av de vanligaste kroniska sjukdomar som drabbar barn dver
hela vérlden. Det &r inte bara barnet som paverkas utan hela familjen paverkas nir barn
far T1D. T1D innebér livslang egenvard och det ar fordldrarna som har det storsta
ansvaret nér det géller barn. Sjukskdterskan har ett ansvar att stodja, vigleda samt ge

information kring hanteringen av sjukdomen till bade barnet och forédldrarna.

Syfte
Syftet &r att beskriva hur livet for fordldrarna pdverkas av att ha ett barn diagnostiserat

med typ 1-diabetes.

Metod
Denna studie har genomforts som en strukturerad litteraturstudie med inslag av den
metodologi som anvénds vid systematiska oversikter. 13 kvalitativa artiklar har

analyserats.

Resultat

Resultatet delades in i1 fyra huvudkategorier och tolv underkategorier som besvarade
studiens syfte; Behov av kunskap och stod, Fortroende och ansvar saknas, Leva med
konstant oro och beredskap genom barnets uppvixt och Anpassning till den nya

verkligheten.

Slutsats

Resultatet visade en brist pa stdéd och information fran sjukvarden. Denna studie ger en
okad forstaelse for hur fordldrarnas liv pdverkas nir barnet diagnostiseras med T1D. For
att sjukskdterskan ska kunna ge en bra omvardnad &r forstdelse och empati av vikt for att

barnet skall uppna en optimal hantering av T1D.

Nyckelord: Barn, Fordldrar, Typ 1-diabetes, Upplevelse



ABSTRACT

Background

Type 1 diabetes (T1D) is one of the most common chronic diseases affecting children
worldwide. It is not only the child who is affected, but the whole family is affected when
children get T1D. T1D involves lifelong self-care and it is the parents who have the
greatest responsibility when it comes to children. The nurse has a responsibility to
support, guide and provide information about the management of the disease to both the

child and the parents.

Aim
The aim is to describe how the lives of the parents are affected by having a child

diagnosed with type 1 diabetes.

Method
This study has been conducted as a structured literature review with elements of the

methodology used in systematic reviews. 13 qualitative articles have been analyzed.

Results

The results were divided into four main categories and twelve subcategories that answered
the purpose of the study; Need for knowledge and support, Trust and responsibility are
lacking, Living with constant worry and preparedness through the child's upbringing and

Adaptation to the new reality.

Conclusions

The results showed a lack of support and information from the healthcare system. This
study provides an increased understanding of how the parents' lives are affected when the
child is diagnosed with T1D. In order for the nurse to be able to provide good care,
understanding and empathy are important for the child to achieve optimal handling of

T1D.

Keywords: Children, Experience, Type 1 diabetes, Parents
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INLEDNING

I Sverige insjuknar cirka 900 barn varje ar i typ 1-diabetes (T1D) och sjukdomen dr en av
de vanligaste kroniska sjukdomarna som drabbar barn. Nér ett barn har T1D é&r det bade
barnet och hela hens familj som drabbas. T1D kréver livslang insulinbehandling och det
stélls stora krav pa egenvard. Nar ett barn lever med T1D ér det fordldrarna som har det
storsta ansvaret for egenvarden. For att fordldrarna skall kunna utfora egenvarden behover
hélso- och sjukvarden ge stdd och for att kunna ge rétt stod krivs en forstaelse for vad

fordldrarna till barn med T1D upplever.

BAKGRUND

Denna bakgrund kommer att ge en inblick pa 6kningen av T1D i vérlden. Den kommer
dven ge information kring orsaker, symptom, behandling, livsstilsforandringar samt
komplikationer av T1D med fokus pé barn. Vidare tydliggors vikten av egenvard vid T1D

och vilken sjukskdterskans roll &r.

Diabetes mellitus, typ 1

Prevalens och incidens

Diabetes mellitus &r ett globalt folkhilsoproblem och idag uppskattas det finnas ungefér
536,6 miljoner méanniskor 1 viarlden som lever med diabetes och siffran forvintas ligga pa
783,2 miljoner ar 2045 (Sun et al., 2022). Av dessa dr det ungefdr 8,4 miljoner personer
som har T1D, av dem &r 1,5 miljoner barn (Gregory et al., 2022). Uppkomsten av diabetes
hos barn 6kar i virlden med tre procent arligen, mer i vissa ldnder 4n i andra. Det finns en
tydlig incidensutveckling i ett flertal laginkomstlédnder i Europa medan 6kningstrenden
planar ut i de hoga incidensldnderna i Europa. I dagslaget ligger dock Finland, Sverige
och Norge i topp fem av lander med hogst incidens av T1D hos barn (Patterson et al.,
2019). I Sverige ar det 6ver 500 000 personer som har diabetes och av dem ar det cirka 10
procent som har T1D (Svenska Diabetesforbundet, 2022) och varje ar insjuknar éver 900

barn i T1D i Sverige, vilket dr nistan tre barn varje dag (Barndiabetesfonden, u.4.).

Orsak

Diabetes mellitus dr en kronisk sjukdom som paverkar kroppens @mnesomséttning och gor

att glukosnivderna i blodet blir forhdjda. Det forhdjda glukosvirdet kan leda till stora
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skador pa hjarta, blodkérl, 6gon, njurar och nerver. Diabetes mellitus kan delas in 1 tva
typer, typ 1 och typ 2 (Lind, 2020). Typ 1-diabetes (T1D) &r en autoimmun sjukdom som
forstor beta-cellerna 1 bukspottkorteln vilket medfor insulinbrist. Insulinbristen gor att de
drabbade har nedsatt glukosmetabolism och dr bendgna att fa kroniska komplikationer
(Turton et al., 2018). Orsakerna till att vissa personer far T1D ér till stor del okdnd men
troligtvis handlar det om arv i kombination med nidgot som utsitter beta-cellerna for extra

pafrestning som exempelvis en virusinfektion (Lind, 2020).

Symtom

De vanligaste symtomen vid T1D &r gastrointestinala symtom sasom krékningar, snabb
mittnad, obstipation, 16s mage och buksmaértor (Klinge Winther et al., 2020). Hos yngre
personer utvecklas symtomen under tva till sex veckor med trotthet, torr hud, 6kad torst,
viktminskning, stora urinméngder och torra slemhinnor. Utandningsluften kan dven fa en
acetonliknande doft (Lind, 2020). Debuten vid T1D hos barn och unga kan dven ske
snabbt med det allvarliga tillstindet diabetisk ketoacidos vilket krdver omedelbar vard.
Ketoacidos uppstar nir kroppen producerar for mycket ketoner till foljd av insulinbrist. En
hog halt av ketoner och brist av insulin leder till kaliumbrist som 1 sin tur leder till

allvarlig vétskebrist vilket kan vara livshotande (Quittenbaum, 2013).

Behandling

Personer med T1D maste behandlas livet ut med insulin for att forhindra att ketoacidos
utvecklas. Syftet med insulinbehandlingen &r att fa en stabil glukosniva inom
normalvérdet och malsattningen for varje barn &r den dosen som leder till metabol
kontroll och som medfér en normal utveckling och tillvaxt (Tiberg, 2015). Insulinbehovet
hos barn ar vildigt individuellt, under puberteten stiger insulinbehovet avsevirt och kan
behova fordubblas mot vad behovet var innan puberteten. Insulin administreras som en
subkutan injektion med insulinpenna eller via en insulinpump. I Sverige innebér
vanligtvis behandlingen att barnet behover fem till sex insulininjektioner dagligen
(Tiberg, 2015). Insulinpump har enligt Alvarenga et al. (2022) flera fordelar men dven
utmaningar. Fordelarna &r dels mojligheten till en flexiblare livsstil, farre injektionstick
och bittre metabol kontroll vilket minskar risken for komplikationer. Utmaningarna ar

dels svérigheter med inséttning av katetern och brist pa évervakning. Oavsett typ av



insulinbehandling krdaver T1D en f6ljsamhet och kunskap och bor anpassas utefter barnets

och fordldrarnas behov (Alvarenga et al., 2022).

Personer med T1D behover dven kontrollera sitt glukosvérde flera gdnger dagligen och
det gors vanligtvis antingen via kapillarprov eller en kontinuerlig glukosmonitorering
(CGM) (Lind 2020). For personer med T1D é&r det viktigt att ha en bra rutin for kontroll
av glukosvérdet for att kunna justera sin insulindosering. Detta gors for att forbéttra den
metabola kontrollen och ha en tillfredstdllande glukosniva (Kirwan et al., 2013). CGM
bestar av en sensor, en sdndare och en mottagare som vanligtvis dr en mobiltelefon (Lind,
2020). Glukosvirdet skickas till mottagaren dér vardet samt kurva och riktning pa virdet
kan utldsas (Haslund-Thomsen et al. 2020) och CGM kan dven larma vid for hoga eller
for ldga glukosnivéer (Lind, 2020). CGM kan underlitta behandlingen for bade barn och
forédldrar och fordldrarna uppger att CGM hjélper dem att tolka och forsta barnets T1D.
De uppger dven att CGM skapar en kontroll och sékerhet samt att de uppskattar att de
slipper sticka barnet lika ofta (Haslund-Thomsen et al., 2020). Enligt Fu et al. (2023) kan
appar som avldser och dokumenterar glukosvérdet underlitta for patienterna till att ha

battre oversikt och hjélpa till positiva beteendeforédndringar.

Livsstilsforandringar

Vid T1D ér det viktigt med méltidsplanering, forsiktighet med intag av kolhydrater samt
fysisk aktivitet (Fu et al., 2023). Regelbundna méltider och god kosthallning bidrar till att
hélla glukosvérdet stabilt vilket i sin tur minskar risken for komplikationer (Lind, 2020).
Hos barn med T1D handlar kosthallningen om att uppmuntra till hilsosamma matvanor
och ge béde barnet och fordldrarna kunskapen om att balansera kosten mot insulinet.
Insulindosen behdver dels anpassas efter médngden mat och vilket livsmedel barnet dter.
Kolhydrater ér det som paverkar glukosvirdet frimst och familjen behdver till viss mén
anpassa livsmedlen efter vilken paverkan det har pa glukosvirdet (Tiberg, 2015). Enligt
Fu et al. (2023) kan diabetes-appar hjilpa individen att planera maltider och ldagga till
hilsosamma val i sina rutiner. Apparna har medfort en forbéttring av den glykemiska
kontrollen med HbA Ic, vilket ér ett prov som méter den genomsnittliga glukosnivin

under tre méanaders tid.



Fysisk aktivitet bidrar till 6kat vilbefinnande vilket dr viktigt for personer som lever med
en kronisk sjukdom. Fysisk aktivitet gor att musklernas glukosupptag okar vilket kan leda
till att glukosvérdet blir for lagt vilket kallas hypoglykemi. Musklernas insulinkénslighet
kan vara okad i upp till ett dygn efter att triningen avslutats. Rekommendationen till
personer med T1D ar dérfor att sdnka sin insulindos och dta ndgot som hojer glukosnivan
fore traningen (Lind, 2020). Barn som har varit extra aktiva under dagen kan behova éta
lite extra innan laggdags och i vissa fall kan dven glukosviardet behdva kontrolleras under
natten. Barnet och vuxna omkring behdver ldra sig att balansera insulindos och glukosniva
1 samband med fysisk aktivitet for att inte riskera att barnet hamnar i hypoglykemi
(Tiberg, 2015). Fordldrar beskriver att fysisk aktivitet krdver en viss kontroll vilket gor att
spontaniteten for barnens aktivitet begrinsas. Aven en ridsla for hypoglykemi skapar ett
hinder for barnen att utfora fysisk aktivitet. Genom att sjukskdterskan stodjer fordldrarna

till att motivera deras barn till fysisk aktivitet framjas barnens hélsa (Quirk et al., 2014).

Komplikationer

Vid insulinbehandling kan hastiga komplikationer av hypoglykemi uppstid som medfor att
personen insjuknar med huvudvérk, darrningar, rastloshet, svettningar, irritation,
konfusion och sdmnighet. Det dr dven vanligt att bli trott, kraftlos och omtdcknad, och fa
en kritisk neuroglykopeni som kan medfora medvetsloshet, kramper och dven leda till dod
(Driscoll et al., 2016). De flesta langsiktiga komplikationer av diabetes ar kopplade till
hogt blodsocker, hyperglykemi, under lang tid vilket medf6r blodkérlskada (Lind, 2020).
T1D medfor hogre risk att drabbas av makro- och mikrovaskuldr paverkan, diabetisk
njursjukdom och diabetisk 6gonsjukdom. For personer som far diagnosen i tidig alder har
okad risk att utveckla langtidskomplikationer pa grund av hyperglykemi med forhojt
HbA Ic, 6kade kolesterolnivéer, 6kad albuminutsondring samt férhojt blodtryck (Bratina
et al., 2022). Personer med T1D har dven en 0kad risk att drabbas av andra autoimmuna
sjukdomar som exempelvis ulcerds kolit, kortisolbrist, pernicids anemi, celiaki och

autoimmun tyreoidit (Lind, 2020).

Barn med diabetes

Som barn riknas varje minniska under 18 ar och alla barn ska ha ritt till basta mojliga

hilsa, tillgéng till hdlso- och sjukvérd och rehabilitering (Lag om Forenta nationernas



konvention om barnets réttigheter, 2018). Nér barn far sjukvard skall barnets bésta sérskilt

beaktas (Hélso- och sjukvérdslag [HSL], 2017).

Enligt Pattersson et al. (2019) har barn med T1D storre risk &n vuxna att snabbt hamna i
ett tillstdnd av diabetisk ketoacidos eller hypoglykemi. Dessa tillstdnd kan medfora att
barnet fir hjdrnskador och kognitiv paverkan vilket kan gora att barnet far svarigheter
med sin skolgdng som i sin tur leder till att barnet senare i livet far svart med utbildning
och arbete. Ménga barn med T1D har det 4ven kdnsloméssigt kimpigt d& de kinner att
deras kroniska sjukdom begrénsar deras liv. Den kdnslan paverkar deras sociala liv samt
deras psykiska médende vilket i sin tur pdverkar barnets resultat i skolan negativt och kan
medfora konsekvenser senare i livet (Pattersson et al., 2019). Enligt en studie av
Akbarizadeh et al. (2021) lider 22,2 procent av alla barn med T1D av depression och 17,7
procent lider av &ngest. Depression och angest kan medfora mindre terapeutisk
uppfoljning, mindre fysisk aktivitet och att behandlingen inte fungerar som den ska vilket
i sin tur leder till forsdmrad livskvalité samt dkad risk for komplikationer och dod. Enligt
en studie av Samuelsson et al. (2020) har barn med T1D en betydligt hogre risk att do i
fortid 4n barn utan T1D. Har barnet dessutom délig metabol kontroll och far ett forho;t

langtidssocker, HbA 1c, dkar risken &nnu mer.

Foraldrars roll vid egenvard

Foréldrar till barn med T1D har mer krav pa sig &n fordldrar till barn utan T1D. Foérutom
att stodja barnets kognitiva och socioemotionella framsteg och utveckling s& behover
fordldrar till barn med T1D dven ta hand om de komplexa problem som T1D innebir,
sdsom glukosovervakning, insulinadministrering samt méltidsplanering. Att ha barn med
T1D ér energi- och tidskrdvande bade dag och natt (Landua et al., 2014). Med egenvéard
menas en hédlso- och sjukvardsétgird som legitimerad hélso- och sjukvardspersonal har
bedomt kan utforas av personen i fraga eller med hjélp av ndgon annan, exempelvis
forédlder. Det ar alltid hilso- och sjukvarden som bedomer om en atgérd kan utféras som
egenvérd (Lag om egenvard, 2022). T1D kréver livsldng behandling med insulin och det
innebdr att personen méste ha kunskap och forstaelse for att kunna ta hand om sin
behandling sjilvstindigt. Egenvarden vid T1D innebér kontroller av glukosniva och
insulindos samt administreringen av insulin. Egenvarden kréver dven att personen har en

forstaelse om saker som kan paverka glukosvirdet (Lind, 2020). Nér barn har T1D &r det
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fordldrarna som har det storsta ansvaret med att stodja barnet med dess egenvard. Ju dldre
barnet blir maste barnet mer och mer ta over ansvaret for egenvarden och det kriver ett
delat ansvar mellan barn och forédldrar (Farthing et al., 2022). Fordldrarna méste lata
barnet ta ansvar och sldppa pa kontrollen medan barnet maste vara mogen och kunna ta
det ansvar som T1D kraver. Malet ar att barnen sjdlvstidndigt ska ha kontrollen 6ver sin
egenvard ndr hen blir vuxen men forskning visar att fordldrarna fortsétter spela en roll i
hanteringen av T1D dven nir barnet vuxit upp (Farthing et al., 2022). Om ett barn ska
kunna utféra egenvarden krivs det en sjdlvstandighet och en kombination mellan
fardighet och kunskap hos barnet. Barnet behover dven stod fran bade fordldrar, vard och
omgivning (Kelo et al., 2011). Enligt Haslund-Thomsen et al. (2020) kan CGM underlétta
egenvarden dé det skapar en kontroll hos fordldrarna vilket mdjliggor en storre frihet for

barnen.

Sjukskoterskans stodjande roll av egenvard

Enligt Svensk sjukskoterskeforening [SSF] (2017) dr en av sjukskoterskans roll att hjilpa
och ge stdd 1 omvérdnaden till patienter och anhoriga utifran deras behov av kompetens
om sjukdomen. En av sjukskoterskornas uppgift dr att planera varden genom att utforma
madl tillsammans med patienten utifrdn patientens kunskap och resurser. Enligt
Patientlagen (2014) skall hélso- och sjukvardspersonal ge information anpassad efter
mottagarens alder, erfarenhet och mognad. Nir det géller barn ska dven hélso- och
sjukvardspersonal ge barnets vardnadshavare information (Patientlagen, 2014).
Sjukskoterskan méste ha kompetens att utbilda och ge information till patienter och
anhoriga sa att patienten kan bevara sin hélsa genom att ta autonoma beslut som framjar

ett gott vélbefinnande (Tingstrom, 2019).

Sjukskoterskan méter barn och foréldrar som soker behandling for flera olika anledningar
inom hilso- och sjukvérd och dessa moten handlar om att samla ihop information frén
barnet eller fran bade barnet och fordldrarna. Kommunikationen med barn och foréldrar
kraver speciell kunskap for att det ska vara av hjélpande eller terapeutisk karaktir
(Fossum, 2013). Sjukskdterskans omvardnad ska anpassas efter patienter och deras
anhoriga. I sjukskoterskans uppgift ingér det att ge vard med kompetens och att skapa
tillitsfulla relationer tillsammans med patient och anhdriga (SSF, 2017). Sjukskdterskan

madste ha kunskapen att kiinna igen och bedoma ett barns beredskap att lara sig
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diabetesvard samt att hjélpa fordldrar och andra vuxna att successivt l1dgga over ansvaret
pa barnen (Kelo et al., 2011). Framgéngsrik diabetesvard handlar inte bara om egenvérd
utan diabetesvard handlar om att uppfatta vilken paverkan T1D har pé barnets dagliga liv
sadsom aktiviteter samt barnets acceptans av sjukdomen. Sjukskdterskan kan stodja barnet
och deras anhoriga genom att granska deras egen kunskap om T1D och deras hantering

eftersom T1D é&r en komplex sjukdom (Sparapani et al, 2015).

Patientundervisning

Tiberg (2015) beskriver att ndr ett barn diagnostiseras med T1D innebér det en kris for de
flesta familjer. Informationen och undervisningen maste alders- och individanpassas. Alla
i familjen bor fi information och undervisning gillande sjukdomen men &ven om hur
praktiska situationer i vardagslivet ska hanteras. Under tidiga barniren kan mjukisdjur
anvédndas vid undervisningen for att fa barnet att 6va pa métning av glukosvirde och
administrering av insulin. Under senare delen av barndren ar det vanligt att barnen blir
mer risktagande och tycker det édr jobbigt med insulininjektioner vilket kan resultera i inte
tagna insulindoser. Da bor informationen och undervisningen ha mer anknytning till
barnets verklighet och fokus bor ligga pa tips och rad pa vad de bor gora och inte fokusera
pa vad de inte ska gora (Tiberg, 2015). Campbell et al. (2016) beskriver vikten av
sjukskoterskans information och undervisning till ungdomar om deras sjukdom for att
forbattra ungdomarnas hantering av sin egenvard och det finns en tydlig koppling med en
forsdmring av deras kroniska sjukdom fran att barnen 6vergar till vuxenvérd (Campbell et
al., 2016). Pilhammar et al. (2019) beskriver att en humanistiskt instillning av
patientundervisning innebir att stddja personen att forbéttra sin kunskap till egenvard och
att kunna urskilja utifran sin formaga att ta ansvar att klara av sin hilsa och sina hilsoval.
Vidare beskriver Pilhammar et al. (2019) att manniskors onskan att forsta dr betydelsefull
och ger en kénsla av sikerhet och sjélvforverkligande. Pelicand et al. (2013) beskriver
vikten att sjukskdterskan handleder barn med T1D till egenvard for att framja hélsa och
allmént véilbefinnande. Vidare beskrivs det hur viktigt det &r att utbilda bade barnen och
fordldrarna for att stodja barnens begynnande autonomi i forhallande till sitt eget hilso-

och sjukvardsbehov.



Teoretisk referensram

Dorothea Orems egenvardsteori the Self-Care Deficit Theory of Nursing dr en
omvardnadsmodell som utvecklades mellan 1959 och 2001. Enligt Orem (2001) &r tanken
med egenvardsteorin att alla personer vill och har ett behov av egenvérd. I egenvérd ingér
vérd som utdvas av personen sjilv for att uppritthélla liv, hdlsa och vilbefinnande. Det dr
en teori som uppmuntrar patienter i olika vardformer och miljder till att vara sjdlvstindiga
vilket bidrar till snabbare tillfrisknad och 6kat vilbefinnande. Nér en person brister 1
formégan att bedriva egenvard kan det bero pa avsaknad av kunskapen om sin sjukdom
och behandling. Brister egenvarden hos personen méste sjukskoterskan bistd med
omvardnad. Enligt Orem (2001) kan sjukskoterskan bistd genom att agera, utfora, stodja,
undervisa, vigleda eller ge en utvecklande miljo. Teorin beskriver hur viktigt det ar att
forbéttras och utvecklas i sin egenvard samt att tillimpning av teorin skapar att patienter
sjdlva kan utfora avancerad vard. Orem forklarar dven att barn behdver hjilp av sina
anhdriga att skota sin egenvérd pa grund av att de ar 1 ett tidigt stadie av sin fysiska,

psykologiska samt psykosociala utveckling (Orem, 2001).

Enligt Orem (2001) beror omvardnad pa vad sjukskdterskan gor exempelvis om det ér att
lara ut omvérdnad, utveckling av teori eller omvardnadsforkning. Sjukskoterskan ar en av
de som har kunskapen om att kunna bestimma nir en patient behdver omvardnad och
kan hjédlpa med att forbdttra formagan som mojliggor egenvardshantering for vuxna och
mogna tondringar. Orem (2001) beskriver vikten av sjukskdterskornas kommunikation
bade till patienten och deras anhoriga samt betydelsen av att sjuksoterskorna har kunskap
som mojliggdr den planering och utférande av omvérdnad som patienterna behdver.
Vidare beskriver Orem (2001) att egenvérd inte bara ar att ldra sig utan det kraver
tillimpning av kunskap och pa sa sitt bibehdlls formagan béttre. Orem (2001) beskriver
dven att omvardnad utifrdn familjeperspektiv innebir att egenvard dr nagot som ges till

alla som tillhor familjen for att tillfredstilla behovet hos en familjemedlem.

Forfattarna har valt Orems egenvardsteori da den forklarar bdde sjukskoterskans och
patientens roll géllande egenvard, egenvérd for barn och nér egenvarden utfors med hjilp
av anhoriga. Teorin beskriver dven vikten av kommunikation och information béade till

patienten och familjen.



Problemformulering

T1D é&r en kronisk sjukdom som paverkar barnet men dven hens fordldrar. I Sverige far
ndstan tre barn varje dag diagnosen T1D och forskning visar att sjukdomen 6kar Gver hela
vérlden vilket stéller stora krav pa hilso- och sjukvarden for att kunna stédja de barn som
drabbas och deras anhdriga. Det dr viktigt att fordldrar till barn med T1D blir vél
informerade om sjukdomen samt hur de ska stodja barnet att utfora sin egenvard och pé sé
sétt minska risken for komplikationer som kan leda till livshotande tillstand och dven dod.
Egenvérdsteorin handlar om att sjukskoterskan ska stddja, uppmuntra och utbilda bade
barnet som har fétt diagnosen T1D samt fordldrarna som véardar barnet. Det dr darfor
viktigt att kunskapen om hur fordldrarna upplever det ar att leva med ett barn med T1D

okar for att sjukskoterskan ska kunna végleda, undervisa och stodja till egenvard.

Syfte

Syftet ar att beskriva hur livet for fordldrarna paverkas av att ha ett barn diagnostiserat

med typ 1-diabetes.

METOD

Nedan beskrivs hur denna litteraturdversikt har genomforts. Metoden innehaller vald

design, urval och datainsamling, kvalitetsgranskning, dataanalys och etiska dverviaganden.

Design

Denna studie har genomforts som en strukturerad litteraturstudie med inslag av den
metodologi som anvinds vid systematiska dversikter. En litteraturversikt innebér enligt
Friberg (2022) att det skapas en sammanstillning dver kunskapsléget inom ett visst
omvardsrelaterat omrade. Enligt Segesten (2022) ar syftet med kvalitativa studier att
beskriva erfarenheter och upplevelser av ett fenomen. I denna litteraturstudie har
kvalitativa vetenskapliga artiklar anvénts for att f4 en djupare forstaelse av hur

fordldrarnas liv paverkas av att ha ett barn med T1D.

Urval och datainsamling

For att hitta sokord har ramverket PEO (Population, Exposure, Outcome) anvénts, se

Tabell 1. Enligt Karolinska Institutet (2022) hjédlper PEO att bryta ner forskningsfragan i



olika delar samt definierar urvalskriterierna for att vidare kunna identifiera sokorden. P
stér for population och dér definieras vilken population eller patiengrupp studien handlar
om. Under E, exposure, definieras det som populationen exponeras for och under O,
outcome, definieras det som ska undersokas (se tabell 1). PEO anvénds framst for

kvalitativa fragestillningar (Karolinska Institutet, 2022a).

Tabell 1. Oversikt ver anviint ramverk for identifiering av sokblock och sékord

P E (0)

Population Exposure Outcome
Foréldrar Typ 1-diabetes hos barn Upplevelse
Sokord Sokord Sokord

Parents Diabetes mellitus, type 1 Experience
Parenting Emotions
Singel parent Life experiences
Mothers

Fathers

Artiklarna har hamtats frén databaserna Public Medline (PubMed) och Cumulative index
of nursing and allied health (CINAHL). PubMed &r en databas som innehéller
vetenskapliga tidskriftsartiklar inom medicin, omvérdnad och odontologi. CINAHL &r en
databas som é&r specialiserad inom omvardnadsforskning och innehéller vetenskapliga
tidsskriftsartiklar, monografier, doktorsavhandlingar och konferensabstrakt (Forsberg
&Wengstrom, 2015). Inklusionskriterien var kvalitativa orginalartiklar som handlade om
fordldrars upplevelser av att leva med barn som har T1D. De begransningar som anvindes
var artiklar skrivna pa engelska och skrivna fran 2018 och framat da den senaste
forskningen ville anvéndas. I CINAHL anvindes dven begransningen Peer Reviewed.
Enligt Ostlundh (2017) kan Peer Reviewed anviindas for att sortera ut de artiklar som ir
publicerade i1 vetenskapliga tidskrifter. Dock dr det ingen garanti att alla enskilda artiklar 1
en vetenskaplig tidskrift 4r vetenskapliga (Ostlundh, 2017). De artiklar som hittades via
PubMed granskades manuellt via Ulrichweb for att ta reda pad om de var publicerade i

vetenskapliga tidskrifter eller inte.

For att fa ett bra urval av artiklar anvindes boolesk soklogik. Enligt Ostlundh (2017)
innebér boolesk soklogik att man kombinerar sokorden med olika s6koperatorer for att fa
fram relevanta sokningar. De s6koperatorer som anvindes i denna litteraturdversikt &r OR

och AND. Sokoperatoren OR anviands mellan de sokord som dr synonymer och dessa
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sokord bildar dé ett sokblock, se tabell 2. Sokoperatoren AND anvénds for att koppla ihop
de olika sokblocken, se tabell 2. Sokstrategi och antal traffar i vardera databas ses 1 tabell

3.

Urvalsprocessen (se figur 1) genomfordes forst med en grovsallning av artiklarna dér
titlarna pa artiklarna lastes fOr att hitta artiklar relevanta till denna studies syfte. Dérefter
lastes abstrakten och bedomdes utifran inklusionskriterierna. De artiklar som
exkluderades var dels kvantitativa artiklar, fel population, inte svarade pa syftet och icke
orginalartiklar. De resterande artiklarna kvalitetsgranskades med hjélp av en
granskningsmall for kvalitativa artiklar. De artiklar som exkluderades var pa grund av lag
kvalitet. Orsaken till den laga kvaliteten var att de saknade etiskt tillstand. En artikel
(Ness et al., 2020) inkluderades trots otydligt etiskt tillstind da forfattarna ansag att

artikelns resultat var intressant och 6verlag var av god kvalitet.

Tabell 2. Oversiktlig beskrivning av sokstrategi.

Databas Sokblock1 Sokblock 2 Sokblock 3
CINAHL « Parents » AND | « Diabetes Mellitus, | AND | « Life Experiences »
(dmnesord) Type 1 » (dmnesord)
OR (dmnesord) OR
« Single Parent » « Emotions »
(dmnesord) (dmnesord)
OR OR
« Mother™* » « Experience »
(fritextord) (fritextord)
OR
« Father™ »
(fritextord)
PubMed « Parents » AND | « Diabetes mellitus, | AND | « Emotions »
(&mnesord) Type 1 » (dmnesord)
OR (dmnesord) OR
« Parenting » « Experience »
(dmnesord) (fritextord)
OR
« Singel parent »
(amnesord)
OR
« Mothers »
(fritextord)
OR
« Fathers »
(fritextord)
Begréinsningar:

CINAHL — Publicerad senaste 5 aren, Peer Reviewed, English language
PubMed — Publicerad senaste 5 dren, English language
Sokdatum: 2023-01-18
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Tabell 3. Oversikt av antal triffar med sokstrategins sokblock.

Databas Sokblock Sokord Antal triffar
CINAHL #1 « Parents » (dmnesord) OR « Single Parent » (dmnesord) | 49 811
OR « Mother* » (fritextord) OR « Father* » (fritextord)
#2 « Diabetes Mellitus, Type 1 » (dmnesord) 5402
#3 « Life Experiences » (dmnesord) OR « Emotions » 192 870
(dmnesord) OR « Experience » (fritextord)
#4 #1 AND #2 AND #3 82
PubMed #1 « Parents » (dmnesord) OR « Parenting » 96 394
(dmnesord) OR « Singel parent » (dmnesord) OR
« Mother » (fritextord) OR « Father » (fritextord)
#2 « Diabetes mellitus, type 1 » (dmnesord) 13 541
#3 « Emotions » (dmnesord) OR « Experience » (fritextord) | 384 246
#4 #1 AND #2 AND #3 148
Begransningar:

CINAHL — Publicerade senaste 5 aren, Peer Reviewed, English Language
PubMed — Publicerade senaste 5 aren, English Language
Sékdatum: 2023-01-18

Urvalsprocess av inkluderade artiklar

(PRISMA fl6desdiagram, modifierat)
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Figur 1. Oversikt dver urvalsprocessen av inkluderade artiklar
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Kvalitetsgranskning

Enligt Forsberg och Wengstrom (2015) dr det viktigt att bedoma en studies totala kvalitet
och det kan utforas systematiskt med hjilp av granskningsmallar. I denna litteraturstudie
anvindes granskningsmallen for kvalitativa studier enligt Nilsson (2017). I
granskningsmallen for kvalitativa studier granskades studien med fragor géllande studiens
vetenskapliga relevans och redlighet, urval och procedur, analys, resultat/fynd samt det
kritiska forhallningsséttet. Sedan sammanvégdes svaren pa fragorna och en bedoémning av
kvalitén pé hela studien utférdes (Nilsson, 2017). Kvalitetsgranskningen i denna
litteraturstudie utférdes genom att forfattarna forst granskade artiklarna individuellt och
sedan tillsammans. Totalt 17 artiklar kvalitetsgranskades och av dem ansag forfattarna att
13 artiklar erh6ll en hog eller medel kvalitet och inkluderades 1 litteraturoversikten, fyra
artiklar ansdgs vara av l14g kvalitet och exkluderades (se Figur 1). En matris av artiklarna

samt deras bedomda kvalitet visas i Bilaga A.

Dataanalys

Artiklarna har analyserats genom en innehéllsanalys enligt Forsberg och Wengstrom
(2015). De 13 inkluderade artiklarna léstes i fulltext av forfattarna individuellt upprepade
ganger for att fa en forstaelse for helheten. Sedan analyserades innehallet tillsammans och
meningsbérande texter markerades och plockades ut. De meningsbirande texterna
kodades och kategoriserades sedan utifran likheter till lampliga underkategorier. Sedan
sammansattes de underkategorier som forfattarna ansig passade ithop med varandra till
huvudkategorier. Kategoriseringen genomfordes med hjilp av delat Excel dokument och
Word dokument. Kategoriseringen resulterade i1 fyra huvudkategorier och tolv

underkategorier.

Etiska 6vervaganden

Enligt Henricson (2017) dr det viktigt att folja de tre grundléggande etiska principerna
som handlar om att respektera méanniskor, gora-gott och rittvisa (Henricson, 2017). Dessa
principer har f6ljts under arbetets gang genom att kritiskt analysera de vetenskapliga
artiklarna som valdes ut. Enligt Forsberg och Wengstrom (2015) &r det viktigt vid
systematiska litteraturstudier att vélja studier som antingen fatt etiskt godként fran en etisk
kommitté eller dér etiska dvervidgande noggrant har gjorts. Det dr dven viktigt att all data

presenteras fran de utvalda artiklarna och inte utesluta nagot bara for att det inte stodjer
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forfattarnas egna asikter (Forsberg & Wengstrom, 2015). Forfattarna har anviant sig av

Karolinska Institutets referensguide APA 7 (2022b) for korrekt referenshantering.

RESULTAT

LitteraturOversiktens resultat dr baserat pa 13 vetenskapliga artiklar med kvalitativ design.
Studierna i respektive artikel 4r genomforda 1 Iran (n=3), USA (n=3), Danmark (n=2),
Australien (n=1), Kanada (n=1), Mauritius (n=1), Norge (n=1) och Saudiarabien (n=1).
Analysen av de 13 artiklarna har sammanfattats till fyra huvudkategorier och tolv
underkategorier (se tabell 4) som tillsammans beskriver hur fordldrarnas liv har paverkats

av att ha ett barn diagnostiserat med typ 1-diabetes.

Tabell 4. Oversikt éver huvud- och underrubriker.

Huvudkategori Underkategori

Behov av mer stod Bristande stdd fran varden
Bristande kunskap fran omgivningen
Foraldrarna soker stdd fran omgivningen

Fortroende och ansvar saknas Foraldrar saknar fortroende for andra
Foraldrar har svarigheter att lAmna ansvaret till barnet

Leva med konstant oro och En akut mental kris nar barnet insjuknar
beredskap genom barnets uppvaxt Lara sig leva tillsammans med sjukdomen trots svarigheter
Oro for framtiden

Anpassning till den nya verkligheten Foérandringar i familjedynamiken

Relationen mellan foéraldrar och barn férandras
Paverkan pa sociala relationer

Diabetes har medfort kostnader

Behov av mer stod

Under Behov av mer stéd beskrivs fordldrarnas upplevelse av bristande stod fran varden,
hur de paverkas av omgivningens bristande kunskap om T1D samt vart de vinder sig for

stod.

Bristande stod fran varden

Foréaldrarna beskrev att de upplevde bristande kunskap om hanteringen av T1D samt att de
fatt bristande utbildning och information fran varden (Asaad et al., 2022; Commissariat et
al., 2020; Haegele et al., 2022; Iversen et al., 2018; Khandan, Abazari et al 2018; Pritlove

et al., 2020). Fordldrarna upplevde dven att de fétt bristande stod frdn sjukvarden (Asaad
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et al., 2022) och att det psykologiska och emotionella stodet de hade behov av inte erbjods
(Asaad et al., 2022; Pals et al., 2021). Fordldrarna onskade att vrden var mer tillginglig
(Ness et al., 2020; Pals et al., 2021) och att det fanns en joursupportlinje att ringa vid
behov (Asaad et al., 2022). I studien av Iversen et al. (2018) onskade foréldrarna till yngre
barn mer stod fran sjukvarden kring uppfostring till barn med T1D (Iversen et al., 2018).
Overgangen fran att barnet varit inlagd p4 sjukhuset och fitt diagnosen T1D till att bli
utskriven och fortsdtta livet i skolan som innan insjuknandet upplevde vissa fordldrar ett
bristande stod fran sjukvarden i att stotta skolan for att klara av 6vergangen (Marks et al.,
2021). Nér barnet fyllt 18 ar upplevde fordldrarna att 6vergangen frén att vara helt
delaktig i sjukvérden till att inte fA ndgon information alls var besvérlig. De 6nskade en
smidigare och mer personcentrerad §vergang da manga upplevde att barnen inte alltid var
redo att ta allt ansvar i sin egenvard (Ness et al., 2020; Pritlove et al., 2020). I studien av
Iversen et al. (2018) berittade fordldrarna att de var tvungna att ldra sig om
diabeteshanteringen oerhort snabbt (Iversen et al., 2018) och manga forédldrar uppfattade
inldrningsprocessen om diabetes som en brant inldrningskurva (Khandan, Abazari et al.,
2018; Pals et al., 2021) och nagra fordldrar upplevde att det var brist och forvirring kring
utbildning om livsstilsfordndring (Khandan, Abazari et al., 2018). Fordldrarna kdnde stora
behov av att sjilv aktivt soka kunskap for att forstd diabetes och for att kunna hantera
varden av barnet (Asaad et al., 2022; Khandan, Abazari et al. 2018; Moghadam.et al.,
2022). Brist pa kunskap vid diagnos gjorde att mammorna inte forstod allvaret med
diagnosen men med tiden fick fordldrarna mer kunskap 6ver symtom och blodsocker

(Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018).

Bristande kunskap fran omgivningen

Forildrarna beskrev att de upplevde att omgivningen hade bristande kunskap om T1D och
inte kunde identifiera och behandla hypoglykemi vilket ledde till att fordldrarna inte litade
pa andra (Commissariat et al., 2020; Khandan, Tirgari et al., 2018). Fordldrarna beskrev
dven att de var tvungna att informera och utbilda om T1D till barnens vénner, skola och
andra personer som var i ndrheten av barnet och det ansvaret upplevde fordldrarna som
belastande (Asaad et al., 2022; Commissariat et al., 2020; Pals et al., 2021). De kénde
frustration 6ver skolornas okunskap av hanteringen av T1D och irritation Gver att
skolpersonal inte tog emot kunskapen de fick av fordldrarna och detta ledde till att manga

var frustrerade over att alltid ha det fulla ansvaret trots att de har gett undervisning till
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andra (Asaad et al., 2022; Commissariat et al., 2020; Iversen et al., 2018). Fordldrarna
upplevde att deras barn behandlades annorlunda av omgivningen genom att andra skapade
onddiga restriktioner som foréldrarna inte ansdg var nddviandiga. Vissa kidnde sig domda
av att andra vuxna lade sig i vad barnet fick dta och dricka (Commissariat et al., 2020;
Haegele et al., 2022). Vidare berittade fordldrarna att deras barn utsattes for
sdarbehandling p4 manga olika sitt exempelvis genom att skolor inte ville ta emot barn
med diabetes eller att barnen inte sjélva fick ha tillgang till sitt insulin utan de var tvungna
att hdmta insulinkanyler hos rektorn (Asaad et al., 2022; Haege et al., 2022; Marks et al.,
2021). Ménga fordldrar beskrev stigma och stigmatisering av barn kring T1D (Asaad et
al., 2022; Haegele et al., 2022; Marks et al., 2021; Pals et al., 2021) och enligt studien av
Asaad et al. (2022) skapade mammornas kunskap om T1D att de kunde st emot stigma
och ge ritt information till barnens vinner, barn som gick i barnens skola och andra barn
samt vuxna kring barnet (Assad et al., 2022). I studien av Iversen et al. (2018) beskrevs
overgéngen for barnet fran sjukhus till férskola som dvervildigande av den orsaken att
samtidigt som fordldrarna processade sina nya roller var de tvungna att ldra forskolan om
T1D sé att de kunde ta hand om barnet (Iversen et al., 2018). Ménga forédldrar upplevde att
skolan inte stottade dem 1 varden av barnen sa de var tvungna att vara tillgédngliga under
skoltiden for att dels rdda skolpersonalen (Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018; Marks
et al., 2021) och i vissa fall behdva dka till skolan for att ge barnet sin insulininjektion
(Marks et al., 2021). Bristande stod fran skolorna var ett stort problem som orsakade dkad
stress och arbetsbelastning for mammorna (Marks et al., 2021) och nér barnet borjade
college upplevde manga fordldrar att det &ven hir fanns bristande stod frén skolan (Ness

et al., 2020).

Soker stod i omgivningen

Forédldrarna berittar att de vénde sig till partnern, familj och anhdriga for att i stod
(Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021; Moghadam et al., 2022). I en studie sa
fordldrarna att den nya vardgivarrollen kravde familjestdd (Khandan, Abzari et al., 2018)
och 1 en studie dér fordldrarna inte fick det stod de behovde sa valde de att kapa banden
med de minniskorna (Moghadam et al., 2022). Ndgra mammor fick stéd fran anhoriga 1
form av att de tog hand om barnet sa att mamman kunde arbeta (Khandan, Abzari et al.,
2018). Nagra mammor kinde ett behov av psykologhjilp men da det inte var accepterat av

deras religion viande de sig till tron (Asaad et al., 2022) medan vissa fordldrar vénde sig

16



direkt till sin tro for att fa stod (Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021; Moghadam et
al., 2022). Vissa upplevde att skolan (Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021) och
sjukvarden gav det stod de behovde (Asaad et al., 2022; Moghadam et al., 2022). [ en
studie beskrev fordldrarna att de var tvungna att skapa en god kontakt med véarden for att
fa den stodresurs de behdvde (Moghadam et al., 2022). Det manga fordldrar upplevde var
en vildigt viktig kélla till stod var att ha kontakt med andra foridldrar som hade barn med
T1D d& de kdnde en samhdrighet (Asaad et al., 2022; Khandan, Abzari et al., 2018;
Moghadam et al., 2022; Ness et al., 2020; Pals et al., 2021). Nagra mammor beréittade att
de hade lirt sig av andra mammor och detta ledde till en 6kad kunskap som hjilpte

mammorna 1 sitt vilbefinnande (Asaad et al., 2022; Khandan, Abazari et al., 2018).

Fortroende och ansvar saknas

Under Fortroende och ansvar saknas beskrivs utmaningarna fordldrarna upplever nir de
mdste lata ndgon annan ta hand om barnet samt hur de upplever att lamna 6ver mer och

mer ansvar till barnet ju dldre barnet blir.

Foraldrar saknar fortroende for andra

Manga fordldrar beskrev svérigheter med att lita pa andra (Commissariat et al., 2020;
Haegele et al., 2022; Iversen et al., 2018; Marks et al., 2021; Moghadam et al., 2022) da
de kdnde en fortroendebrist da andra inte sig allvaret 1 sjukdomen (Marks et al., 2021) och
att de saknade kunskapen att identifiera och behandla hypoglykemi (Commissariat et al.,
2020) vilket orsakade en konstant oro for fordldrarna nir barnen var hos andra (Chan Sun
et al., 2021; Commissariat et al., 2020). Fortroendebristen orsakade att barnen blev
begrinsade (Haegele et al., 2022), vissa fordldrar vagade inte ldmna barnets sida (Chan
Sun et al., 2021) medan vissa hojde barnets mélglukos for att minska risken for
hypoglykemi nir barnet var hos andra (Commissariat et al., 2020). Fordldrarna uppgav att
de levde med en konstant oro och kunde aldrig sldappa kontrollen (Haegele et al., 2022)
dock gav glukosmaitare och insulinpump en ldttnad bade for fordldrarna samt for andra
(Marks et al., 2021). Fordldrarna beskrev dven att det var svart att hitta personer som var
villiga att ta pa sig ansvaret att ta hand om barnen (Commissariat et al., 2020; Khandan,
Abazari et al., 2018) samt att fordldrarna kénde sig osékra pa hur mycket ansvar de kan
lagga pa andra (Iversen et al., 2018). I studien av Pals et al. (2021) beskrev fordldrarna

vikten av att bygga fortroendefulla relationer till andra for att vdga lita pa dem (Pals et al.,
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2021) men trots att fordldrarna larde sig att lita pd andra sa var det svart att slappa taget
(Iversen et al., 2018). Fordldrarna uppgav att slappa barnen till skolan var svért da
skolpersonalen saknade kunskap vilket skapade en osdkerhet och radsla att limna barnen
dér (Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018; Marks et al., 2021; Moghadam et al., 2022)
och vissa mammor beskrev en riddsla Gver att lirarna gav barnen ett for stort ansvar én vad
de klarade av dver diabeteshanteringen (Marks et al., 2021). For att hantera skoltiden
gjorde fordldrarna sig tillgédngliga under skoltiden och var standigt beredda pa samtal fran

skolan (Iversen et al 2018; Marks et al., 2021).

Fordldrar har svarigheter att lamna ansvaret till barnet

Under barndren var fordldrarna involverade i alla aspekter i barnens vérd (Pritlove et al.,
2020) och nér barnet blev dldre var barnet tvungen att bli mer sjdlvstindig vilket ménga
fordldrar upplevde var en svar process (Overgaard et al., 2020; Pals et al., 2021).
Fordldrarna berittade att de hade en kinsla av att stdndigt 6vervaka och kontrollera sitt
barns handlingar (Pritlove et al., 2020) och att det var en svér balansgang mellan att
engagera sig i hanteringen av T1D eller att inkrékta pa barnets integritet och
sjalvstandighet (Ness et al., 2020; Overgaard et al., 2020; Pals et al., 2021). Nagra
fordldrar 6nskade framja sjdlvstdndighet men upplevde att de inte vigade slédppa
kontrollen till sitt barn pé grund av ridsla for komplikationer (Pals et al., 2021; Pritlove et
al., 2020) och nagra foréldrar sldppte kontrollen trots oro dver att barnet inte klarar det
ansvaret T1D kréver d& de kénde att de maste lata barnet géra misstag for att léra sig
(Ness et al., 2020; Overgaard et al., 2020). I studien av Ness et al. (2020) beskrev
fordldrarna den rédsla som alla forédldrar kénner nér ens barn véxer upp och blir mer
sjalvstiandig, exempelvis okat risktagande, alkoholkonsumtion och oregelbundna sov- och
maltider, den rddsla hos fordldrarna forstarks nér barnet har T1D (Ness et al., 2020).
Forédldrarna berittade att i samband med att barnet vaxte upp var de tvungna att anta en ny
roll och sléppa taget fran en ansvarig roll till en mer stodjande roll (Overgaard et al.,
2020; Pritlove et al., 2020) dock var det en svar balans mellan att alltid vara i1 beredskap
och samtidigt sldppa taget (Iversen et al., 2018). Nér barnet vixte upp till unga vuxna
utvecklades nya riadslor hos fordldrarna och trots att barnen var 6ver 18 ar och hade flyttat
hemifran hade fordldrarna svart att sldppa kontrollen (Pritlove et al., 2020). Fordldrarna
uppgav en oro dver dvergdngen nér barnet flyttade hemifran och borjade college da

barnen fortfarande var beroende av fordldrarna och de kidnde en rddsla dver att barnet
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skulle d6 pa grund av att barnet inte tog sin sjukdom pa allvar (Ness et al., 2020), hog
alkoholkonsumtion (Ness et al., 2020; Overgaard et al., 2020) och for nattliga
hypoglykemier (Ness et al., 2020). Fordldrarna hade svérare att slappa kontrollen om de
ansag att barnet inte var moget och sérskild oro kinde de fordldrar som hade soner pa
grund av bilden av maskulinitet och att sonerna ansags vara mindre mogna och mer
risktagande (Pritlove et al., 2020). Vissa fordldrar kdnde ett behov av att ha kontakt med
barnets vanner och personal pd college for att kinna kontroll dver sitt barn (Ness et al.,
2020; Pritlove et al., 2020) och vissa begirde uppgifter fran barnen om blodsockernivan
(Ness et al., 2020). Fordldrarnas nya roll innebar att ge barnet stod, vigledning och
utbildning och trots att barnen hade flyttat hemifran skotte fordldrarna fortfarande
bestillningar och betalningar (Pritlove et al., 2020) och foréldrarna uppgav att de var
slitsamt att skota varden pa distans (Ness et al., 2020). I studien av Pritlove et al. (2020)
berittade fordldrarna att nir barnen blev vuxna och 6vergick till vuxenvarden” upplevde
fordldrarna att de lamnades i morkret dé de inte fick ndgon information trots att de
fortfarande hade en stor del av varden for barnet. Vidare ansag fordldrarna att varden
stdllde orealistiska krav pa att barnet helt plotsligt skulle klara sig sjdlv nér hen fyllde 18
ar och forildrarna kénde ett behov av en smidigare 6vergang frdn “barnvard” till
“vuxenvard” samt hade en 6nskan om stdd fran varden trots att barnet fyllt 18 ar (Pritlove
et al., 2020). Trots oron och rddslan som forédldrarna upplevde i samband med att barnen
blev vuxna uppgav fordldrarna dven en littnad och sag fram emot friheten det innebar
med att sldppa kontrollen (Pritlove et al., 2020) och de kénde en frigérelse da de kunde
slédppa det fokus de hade pé diabetes (Ness et al., 2020).

Leva med konstant oro och beredskap genom barnets uppvaxt

Har beskrivs hur upplevelserna och kénslorna for fordldrarna varierar dver tiden fran det
att barnet far diagnosen, nér de har landat i att barnet far leva med sjukdomen samt deras

kédnslor om framtiden.

En akut mental kris nar barnet insjuknar

Forédldrarna beskrev att de upplevde chock, (Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021;
Khandan, Abazari et al., 2018; Khandan, Tirgari et al., 2018; Moghadam et al., 2022),
misstro (Asaad et al., 2022; Khandan, Tirgari et al., 2018), en akut mental kris (Khandan,
Abazari et al., 2018), sorg, fortvivlan (Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018; Pals et al.,
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2021), existentiella problem (Iversen et al., 2018) och en andlig kris (Khandan, Tirgari et
al., 2018) nér deras barn fick diagnosen T1D. Nigra mammor kidnde panik da det inte ens
visste att sjukdomen fanns (Chan Sun et al., 2021), vissa hade svart att inse att det var en
kronisk sjukdom barnet fatt (Iversen et al., 2018) och den bristande empatin fran
vardpersonalen gjorde att de inte forstod allvaret i sjukdomen (Asaad et al., 2022). Ménga
mammor hade skuldkénslor dver att de inte forstatt att barnet varit sjuk (Khandan,
Abazari et al., 2018) och att de trodde de sjdlva orsakat diagnosen genom exempelvis gett
for mycket socker (Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021; Iversen et al., 2018;
Khandan, Abazari et al., 2018; Khandan Tirgari et al., 2018). I studien av Khandan,
Tirgari et al. (2018) uppgav mammorna att det tog ldng tid innan barnet fick rétt diagnos
vilken mammorna upplevde som traumatiskt och de kidnde en stor forvirring och
frustration (Khandan, Tirgari et al., 2018). Den nya situationen var svar att acceptera
(Chan Sun et al., 2021; Moghadam et al., 2022) och fordldrarna tyckte det var utmanande
(Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018) och det skapades en kénslomissig och praktisk
stress hos fordldrarna (Iversen et al., 2018; Khandan, Tirgari et al., 2018). Nagra upplevde
en kénsla av ensambhet, forlust i att barnet inte skulle fa ett normalt liv (Iversen et al.,
2018; Moghadam et al., 2022) och vissa fick depressiva symtom (Khandan, Tirgari et al,
2018). Ménga foréldrar upplevde en ridsla 6ver sjukdomen, hanteringen av sjukdomen
(Chan Sun et al., 2021; Overgaard et al., 2020), hypoglykemi (Chan Sun et al., 2021) och
vissa tyckte insulininjektionerna var obehagliga (Asaad et al., 2022; Khandan, Abazari et
al., 2018). Med diagnosen kom plotsligt ett stort ansvar och livsforandringar som krédvde
tid och omsorg (Pritlove et al., 2020), vissa mammor upplevde en besatthet (Khandan,
Abazari et al., 2018) och mycket tid gick &t att etablera nya rutiner kring exempelvis kost
(Iversen et al., 2018). Nar barnet och fordldrarna 1dmnade sjukhuset hade vissa en ridsla
over att barnet kommer dé om de inte foljde vardens rekommendationer (Pritlove et al.,

2020) och vissa mammor kédnde sig ensamma (Pals et al., 2021).

Lara sig leva tillsammans med sjukdomen trots svarigheter

Négra forédldrar upplevde fortfarande kanslor av fortvivlan trots att det gatt ett tag sedan
diagnos (Iversen et al., 2018), vissa mammor forsokte hitta balansen i sina liv (Moghadam
et al., 2022) och méanga fordldrar kénde att det var oerhdrt anstrdngande och utmattande
att alltid vara i full beredskap dygnet runt och aldrig kunna fa en paus (Chan Sun et al.,
2021; Haegele et al., 2022; Iversen et al., 2018; Overgaard et al., 2020; Pritlove et al.,

20



2020). Fordldrarna beréttarde att de standigt har diabetes i huvudet (Khandan, Abazari et
al., 2018; Overgaard et al., 2020), de méste hela tiden tdnka pa blodsocker (Chan Sun et
al., 2021; Iversen et al., 2018), vara beredda pa telefonsamtal fran skolan (Iversen et al.,
2018), oroliga 6ver om de glomt att ge insulin (Khandan, Abazari et al., 2018), riddsla Sver
hypoglykemi (Assad et al., 2022) och pa grund av att konstant ha diabetes 1 fokus sa sover
fordldrarna déligt och far somnbrist (Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021; Iversen et
al., 2018). Fordldrarna beréttar att den konstanta planering som diabetes kréver r stressig,
utmattande och gav bade en mental och fysisk belastning (Commissariat et al., 2020;
Marks et al., 2021; Pals et al., 2021) och de kdnde en tung borda att méta sitt barns
omsorgsbehov (Khandan, Abazari et al., 2018). Fordldrarna upplevde att diabetes tog en
for stor roll i deras liv och kinde att deras eget vilbefinnande bortprioriterades si de
dromde om en paus (Overgaard et al., 2020) och de var tvungna att hitta kraften for att
orka varda barnet (Asaad et al., 2022). Foréldrarna till yngre barn upplevde det
kénslomissigt svart nir barnet var for litet for att forstd sin sjukdom (Iversen et al., 2018;
Khandan, Abazari et al., 2018) och de méttes med barnets motstand vilket resulterade i att
de ibland var tvungna att ta blodsocker med vald (Khandan, Abazari et al., 2018). Extra
utmanande var det nér barnen var sd sma att de ej kunde uttrycka sig (Iversen et al., 2018)
och att fordldrarna var tvungna att forsoka forklara varje gang for barnet varfor hen méste
ta insulin (Commissariet et al., 2020). De livsfordndringar som T1D orsakade gjorde att
barnen kidnde sig annorlunda vilket fordldrarna tyckte var upprérande och svért (Chan Sun
etal., 2021; Marks et al., 2021) och fordldrarna upplevde det var svért nar barnen utryckte
att de ville vara normala och inte vara sjuka ldngre (Commissariat et al., 2020) men kédnde
trost och ldttnat nér de insag att barnen kunde leva ett relativt normalt liv trots sjukdomen

(Pritlove et al., 2020).

Oro for framtiden

Nér fordldrarna sdg pé framtiden kénde de en ridsla och oro 6ver de langsiktiga
komplikationer som T1D orsakar (Iversen et al., 2018; Khandan, Abazari et al., 2018) och
en oro over att barnet kommer do till foljderna av T1D (Ness et al., 2020). De kinde en
oro dver att barnen sdg kortsiktigt framat, att de saknar formagan att hantera sin egen
diabetes (Overgaard et al., 2020) och en oro infor tondren med alla de risker som det
medfor som till exempel alkoholkonsumtion och att barnet kommer fokusera mindre pa

diabetes (Pals et al., 2021). Vissa fordldrar hade tankar om barnets framtid och livskvalité
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(Iversen et al., 2018) och kinde oro infér om barnet kommer kunna gifta sig och bli
accepterad av samhillet (Khandan, Abazari et al., 2018). Forédldrarna beréttade att de
kénde att diabetes var ett hot mot barnens hélsa och framtid (Khandan, Abazari et al.,
2018) och kédnde en forlust dver att barnet hade berdvats ett liv i hélsa (Iversen et al.,
2018) samt hade de svérigheter att acceptera att barnet inte kommer ha ett normalt liv
(Moghadan et al., 2022). Dock kidnde de hopp och optimism infor framsteg inom
diabetesforskning med forbittrad behandling och hantering vilket de kdnde kunde befria
deras barn fran smérta och forenkla hanteringen av diabetes (Asaad et al., 2022; Khandan,

Abazari et al., 2018).

Anpassning till den nya verkligheten

Under Anpassning till den nya verkligheten beskrivs hur T1D har paverkat
familjedynamiken, foréldrarnas relation mellan varandra och till barnen samt forédldrarnas

sociala relationer. Det beskrivs dven vilka kostnader T1D har medfort.

Forandringar i familjedynamiken

Foréldrarna beréttade att vara i full beredskap dygnet runt skapade en upplevelse av att
familjerna sig diabetes som ett hinder som stdrde det normala familjelivet (Chan Sun et
al., 2021; Overgaard et al., 2020; Pals et al., 2021) och manga fordldrarna upplevde att
diabetes forandrade dynamiken i familjen (Moghadam et al., 2022; Overgaard et al.,
2020) da den stérde den normala vardagen, fordndrade rollerna och relationerna i familjen
(Overgaard et al., 2020; Pals et al., 2021) och gjorde familjen till en hélsoinstitution da allt
kretsade kring diabetes (Iversen et al., 2018). Trots detta uppgav fordldrarna att familjerna
stravade efter att hélla sina liv opdverkade av diabetes (Pals et al., 2021) och de strdvade
efter att leva som en normal familj och kimpade for att barnen skulle kiinna sig normala
och leva som andra barn (Commissariat et al., 2019; Iversen et al., 2018). Forédldrarna
berittade att deras familjer levde ett véldigt annorlunda liv d4n andra familjer och att de
kriavdes konstanta anpassningar som pédverkade barnets liv (Iversen et al., 2018;
Overgaard et al., 2020). Foréldrarna upplevde att syskon till barnet med T1D fick
bristande uppmaérksamhet, bortprioriterades och levde i skuggan av sitt sjuka syskon
(Moghadam et al., 2022; Overgaard et al 2020; Pals et al., 2021), vidare beréttade de att
det var en svér balansgang mellan att involvera syskonen i diabetes och att allt inte skulle

kretsa kring diabetes (Pals et al., 2021). I studien av Overgaard et al. (2020) beskrevs det

22



att fordldrarna och syskonen har stddjande funktioner i hanteringen av T1D och att det
kunde skapas en irritation och frustration i familjen d& barnet med T1D sag sjukdomen
inte lika allvarsamt som Ovriga familjen (Overgaard et al., 2020). Mammorna i studien av
Moghadam et al. (2022) upplevde att familjen var beroende av moderns formaga att
hantera situationen och mammorna forsokte minska stressen i familjen for att minska
bordan (Moghadam et al., 2022). Manga foréldrar beskrev att de lirde sig acceptera den
nya verkligheten och sjukdomen (Asaad et al., 2022; Chan Sun et al., 2021; Khandan,
Tirgari et al., 2018; Pals et al., 2021; Pritlove et al., 2020) trots att nadgra beskrev att det
var svart och utmanande att gora det (Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018) och svért att
hitta copingstrategier som fungerade (Asaad et al., 2022). T1D krivde stora
anstrangningar i det dagliga livet dels med att alltid vara i beredskap (Iversen et al., 2018),
dels en konstant uppmérksamhet (Moghadam et al., 2022), dels planering av dagliga
rutiner och aktiviteter (Marks et al., 2021; Pals et al., 2021), dels vidta
forsiktighetsdtgarder for att halla blodsockernivin hos barnet stabilt (Iversen et al., 2018).
Foréldrarna beréttade att de var tvungna att konstant tanka pa kosten dels med att etablera
nya rutiner, dels alltid ha mat tillgangligt (Iversen et al., 2018; Marks et al., 2021), dels
behovet att anpassa hela familjens kost efter sjukdomen (Chan Sun et al., 2021). T1D
paverkade hela familjen och krévde att hela familjen anpassade sig (Overgaard et al.,
2020; Pals et al., 2021) och med tiden blev det léttare att hantera och anpassa sitt liv med
diabetes nirvarande (Asaad et al., 2022; Iversen et al., 2018; Overgaard et al., 2020; Pals
etal., 2021).

Relationen mellan foraldrar och barn forandras

Foréldrarna upplevde att diagnosen kom emellan dem och barnen och att det var svért att
bara se barnet utan diabetes (Iversen et al., 2018). Den forildraroll som fordldrarna hade
innan diagnosen fordndrades for alltid efter att barnet insjuknade (Iversen et al., 2018;
Khandan, Abazari et al., 2018) och balansgdngen mellan den nya vardgivarrollen och
fordldrarollen var svar eftersom fordldrarna ville uppfostra barnen pa sina villkor
samtidigt som diabeteshanteringen var viktig (Khandan, Abazari et al., 2018; Overgaars et
al., 2020). I studien av Overgaard et al. (2020) beréttade fordldrarna att de saknade att
bara vara fordlder till barnet och inte behdva ha fokuset pa att vara en vardgivare
(Overgaard et al., 2020). Forédldrarna hade ansvaret 6ver barnets diabeteshantering

(Overgaard et al., 2020) men utryckte svarigheter 6ver balansen mellan hur mycket de
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skulle engagera sig utan att barnet upplevde det som ett intring, (Ness et al., 2020;
Overgaard et al., 2020) dock utryckte fordldrarna det som positivt nir de fick hjélpa
barnet (Overgaard et al., 2020). Forédldrarna upplevde frustration och relationen
paverkades av att behdva pdminna barnen om att till exempel ta blodsockerniva, dta och ta
insulin (Overgaard et al., 2020) men relationen blev béttre nir barnet borjade ta storre
ansvar for da kunde fordldrarna minska sin konstanta dvervakning (Ness et al., 2020).
Négra mammor upplevde att det mesta av barnens kédnslomassiga stod 14g pa dem
(Moghadam et al., 2022) och ménga fordldrar kénde att de var tvungna att d6lja sina
kdnslor for barnen for att de inte ville belasta dem och kinde att de var tvungna att vara
mentalt starka for barnens skull (Marks et al., 2021; Pals et al., 2021). I studien av
Commissariat et al. (2019) beskrev forédldrarna att de forsdkte undvika begransningar for
att barnen skulle fa kdnna sig normala (Commissariat et al., 2019). Fordldrarna beskrev att
T1D skapade en konflikt mellan férdldrarna pa grund av att de beskyllde varandra att den
ena inte tog tillrdckligt med ansvar genom att exempelvis fordldern gav barnet mat med
hog sockerhalt (Iversen et al., 2018; Pals et al., 2021). Mammorna ansags ha det storsta
ansvaret over diabetes (Pals et al., 2021) och nagra mammor krévde hjélp fran papporna
(Khandan, Abazari et al., 2018). Vissa mammor berittade att deras makar anklagade dem
att de dr orsaken till att barnet drabbats av T1D och berédttade vidare att de saknade det
kidnslomissiga stodet som de hade behov av (Asaad et al., 2022; Moghadam et al., 2022)

medan nagra fordldrar uttryckte ett stort behov av att stotta varandra (Iversen et al., 2018).

Paverkan pa sociala relationer

Négra fordldrarna kénde att de var tvungna att prioritera barnet fore deras sociala liv
(Chan Sun et al., 2021) och nagra fordldrar undvek sociala sammanhang da fokus lag pa
diabetes (Moghadam et al., 2022) vilket gjorde att fordldrarna kdnde sig socialt isolerade
(Khandan, Trigari et al., 2018). Fordldrarna 1 studien av Iversen et al. (2018) kidnde att det
var viktigt att delta i sociala evenemang och aktiviteter trots att de upplevde svarigheter
med att vara helt ndrvarande nér barnet var med (Iversen et al., 2018). Ménga fordldrar
uttryckte dven svarigheter att hitta personer som var villiga att ta hand om barnet och pa
grund av det var de tvungna att spendera all sin tid med barnet vilket orsakade att sociala
relationer blev lidande (Commissariat et al., 2020; Khandan, Abazari et al., 2018). Minga
upplevde dven att anhdriga inte gav det stod de behovde (Asaad et al., 2022; Khandan,
Abazari et al., 2018; Khandan, Tirgari et al., 2018) och de utryckte att behovet av stod
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frdn familj och anhoriga var viktigt for att dela pa vardbordan (Khandan, Abzari et al.,

2018).

Diabetes har medfort kostnader

Fordldrarna uppgav att T1D gav dem kostnader bade i form av ekonomiska som
tidsmissiga kostnader (Haegele et al., 2022; Khandan, Abazari et al., 2018; Marks et al.,
2021; Moghadam et al., 2022; Pals et al., 2021). De tidsméssiga kostnaderna handlade om
all planering som T1D kravde (Pals et al., 2021) och all tid de la for att forsoka fa tag pa
sjukvérd och forsidkringsbolag (Haegele et al., 2022). Nagra fordldrar var frustrerade 6ver
forsdkringsbolagen som var svara att fa tag pd och att de var svart att fa tillrackligt frén
forsdkringsbolagen for att ticka de kostnader som materialet till T1D kravde (Haegele et
al., 2022). Ménga forédldrar var dven tvungna att sluta arbeta for att kunna ta hand om
barnet (Moghadam et al., 2022) eller sa var det svart att behalla arbetet for att de var
tvungna att alltid vara tillgdngliga for bade barnet och skolan (Marks et al., 2021). T1D
innebar dven dkade ekonomiska kostnader pd grund av allt material som T1D kraver
(Haegele et al., 2022; Khandan, Abazari et al., 2018) och pa grund av de dkade
kostnaderna var ndgra mammor tvungna att borja arbeta for att ha rdd med allt (Khandan,

Abazari et al., 2018).

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Behov av mer kunskap och stod

Foréldrarna upplevde en brist pa utbildning, information och stdd fran sjukvéarden. Enligt
Patientlagen (2014) ska hélso- och sjukvérden se till att patienten och nérstaende far den
information de har behov av. Enligt Orem (2001) skapar en avsaknad av kunskap hos
barnet och/eller fordldrarna att egenvarden brister. Bristande egenvérd orsakar sdmre
livskvalitet och 6kad risk for komplikationer hos barnet. T1D kriver kunskap hos bade
fordldrarna och hos barnet och enligt Tiberg (2015) &r det viktigt att sjukskoterskan
individanpassar undervisningen. I resultatet framgick det dven att omgivningen hade en
bristande kunskap vilket skapade en stigmatisering och sérbehandling av barnet. Enligt
Akbarizadeh et al. (2021) lider ménga barn med T1D av depression och angest och den

bristande kunskapen frdn omgivningen paverkar nog barnets maende endast negativt. Det
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ar av vikt att hélso- och sjukvarden har kunskap och forstaelse av vilken péfrestning en
T1D diagnos har bade hos barnet och dven dennes familj. Genom att ha den forstéelsen
och 1 tid ge stdd, information och undervisning kan sjukvirden fdnga upp och minska det
psykiska lidandet hos bade fordldrar, barn och syskon vilket i sin tur minskar
komplikationer senare i livet for barnet och minskar belastningen pa hilso- och

sjukvarden.

Fortroende och ansvar saknas

Fordldrarna upplevde en fortroendebrist bade till barnet och till andra vuxna vilket
skapade en oro och ett konstant kontrollbehov hos fordldrarna. Resultatet visade dven att
det fanns en bristande kunskap hos barnet nér hen véxte upp vilket bidrog att fordldrarna
hade svérare att sldppa ansvaret till barnet. Cambell et al. (2016) och Tiberg (2015)
beskriver hur viktigt det ar att sjukskoterskan ger anpassad information och undervisning
till ungdomar for att forbdttra deras hantering av T1D. Orem (2001) beskriver att
egenvard utifrdn familjeperspektivet innebér att involvera hela familjen for att kunna
tillfredsstdlla behovet hos en familjemedlem. Enligt Kelo et al. (2011) maste bade
fordldrarna och varden stddja barnet att bli mer sjdlvstdndig i sin egenvérd och ge den
kunskap som barnet har behov av. Om sjukskdéterskan har ett familjeperspektiv och
involverar exempelvis far- och morforaldrar samt fokuserar pa att hjélpa och stodja barnet
att bli mer ansvarstagna och sjélvstiandiga kan fordldrarna slédppa pé kontrollen och deras

psykiska pafrestning kan minska samt att barnets vilbefinnande okar.

Vidare framgick det att fordldrarna upplevde en bristande dvergang nir barnet gick fran
barnvard till vuxenvérd och 6nskade en smidigare 6vergang samt stod dven efter det att
barnet fyllt 18 &r. Cambell et al. (2016) beskriver att det finns en tydlig koppling mellan
en forsdmring av barnets hélsa nér hen overgar till vuxenvard. Som sjukskoterska ér det
viktigt att forsta fordldrarnas delaktighet i egenvarden av barnet och som bade resultatet
och i studien av Farthing et al. (2022) visar att trots att barnet vuxit upp har fordldrarna
fortfarande en viktig roll i hanteringen av T1D. Genom att hélso- och sjukvarden far en
forstaelse over vad forédldrar till barn med T1D har upplevt under barnets uppvixt och
forstér att trots att barnen blivit vuxna lever fordldrarna troligtvis resten av livet med en

oro for T1D. Genom en 6kad forstaelse kan hilso- och sjukvérden ge en bittre och
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personcentrerad dvergang som dr individanpassad utefter vad varje barn, fordlder och

familj har behov av.

Leva med konstant oro och beredskap genom barnets uppvaxt

Resultatet visade pa att fordldrarna upplevde manga olika kénslor och den konstanta
beredskap som fordldrarna befinner sig i dr bade psykiskt och fysiskt pafrestande. Vid
insjuknandet besvirades ménga fordldrar med kénslor av skuld att de var de som hade
orsakat att barnet blivit sjuk. Enligt Lind (2020) 4r orsaken ej faststélld till varfor vissa
insjuknar 1 T1D och enligt Patientlagen (2014) ska sjukskoterskan ge information till
fordldrar. Om sjukskdterskan ger fordldrarna stod och information om sjukdomen kan

mycket lidande minska.

Forildrarna kéinde dven en oro och rddsla 6ver komplikationer och att barnet skulle do i
fortid. Enligt Pettersson et al. (2019) har barn storre risk &n vuxna att hamna i
hypoglykemi vilket kan medfora hjarnskador och kan paverka skolgédngen och enligt
Samuelsson et al. (2020) har barn med T1D storre risk att do i fortid dn barn utan T1D.
Forildrarna beskrev dven att T1D péverkade barnens framtid med ohélsa och att barnen
inte kommer ha ett normalt liv. Enligt Akbarizadeh et al. (2021) har manga barn med T1D
depression och angest vilket forsdmrar barnens livskvalité och enligt Pettersson et al.
(2019) kédnner ménga barn att T1D begrénsar deras liv. Enligt Kelo et al. (2011) har barn
ett behov av att ldra sig och vara sjdlvstindiga for att kénna sig normal. Om sjukvarden
fokuserar pé att hjélpa barnet i tidig &lder att hantera sin egenvard samt ger stod till
fordldrarna hur de ska ldmna dver ansvaret till barnen kan barnets metaboliska kontroll
forbattras, komplikationer kan forhindras och bade barnets och fordldrarnas psykiska

ohéalsa kan minskas.

Anpassning till den nya verkligheten

Foréaldrarna upplevde att hela familjen och vardagen paverkades av T1D, de var tvungna
att planera maltider och aktiviteter utifrdn T1D. Enligt Lind (2020), Fu et al. (2023) och
Tiberg (2015) ar kost och fysisk aktivitet viktiga delar 1 diabetesbehandlingen.
Glukosvirdet paverkas av bade kost och motion vilket i sin tur paverkar vilken méngd
insulin barnet behdver. Hog halt av kolhydrater i kosten hojer glukosvirdet medan fysisk

aktivitet sdnker glukosvérdet. Detta orsakar ett behov av konstant balans och kontroll av
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glukosniva och insulindos, kost och fysisk aktivitet. Genom stéd fran hélso- och
sjukvarden bade fran sjukskoterskan och dietist kan kunskapen hos barnet och fordldrarna
oka vilket kan bidra till att barnet vigar vara fysiskt aktiv. Vidare beskrev forédldrarna att
de alltid var i full beredskap samt vidtog forsiktighetsatgirder for att halla glukosnivan
stabilt. Enligt Fu et al. (2023) kan appar underlétta planeringen och enligt Haslund-
Thomsen et al. (2020) underldttar CGM kontrollen av glukosnivin och 6kar forstielsen
for barnets T1D. Om appar och CGM kan forbittra fordldrarnas och barnens kunskap om
T1D och hur olika livsmedel och aktiviteter paverkar glukosvirdet s& maste dven
sjukskoterskorna ha den kunskapen for att kunna hjilpa bade barnen och fordldrarna att
anvinda appar och CGM. Om fo6réldrarna kéinde mer kontroll 6ver glukosnivan skulle nog
riddslan for hypoglykemi som Quirk et al. (2014) beskrev minska och barnen skulle fa mer

frihet och f4 kénna sig mer normal.

Fordldrarna upplevde dven en fordndring i relationen med barnet, fordldrarna ansédg att det
var en svér balansgang mellan att engagera sig 1 barnets liv och inte gora ett intrang. Orem
(2001) beskriver att sjukskdterskan har som uppgift att forbéttra formagan hos ungdomar
sé att de kan utfora sin egenvard och teorin tar upp vikten av att forbattras och utvecklas 1
sin egenvard och att egenvérd kriver tillimpning for att bibehalla formégan. Tiberg
(2015) anser att informationen och undervisningen till ungdomar bor ha anknytning till
barnets verklighet och bor fokusera pa vad de ska gora. Genom att utbildningen
individanpassas efter barnet och att sjukskdterskan later barnet styra vad hen har behov av
for utbildning och stdd kan barnet ldttare anpassa sig efter sitt nya liv och fir mer kunskap
att utfora sin egenvard. Kelo et al. (2011) beskriver om vikten att sjukskoterskan har
kunskapen att bedoma barnets beredskap att utfora sin egenvéard och dar har
sjukskoterskan ett viktigt ansvar att hjdlpa fordldrarna att fa barnen sjilvstandiga. Pelicand
et al. (2013) beskriver om vikten att sjukskdterskan utbildar bade barnet och fordldrarna
sa att barnet far stdd i sin egenvard. Om sjukskdterskan tidigt i varden fokuserar pd att
stodja och utbilda barnet till att bli sjdlvstdndig kan barnets sjalvfortroende 0ka sa att de
kdnner sig tryggare med att hantera sin egenvard sjadlvstindigt. Genom att barnet blir mer
sjalvstandig vagar fordldrarna slédppa pé kontrollen och bdde relationen mellan féraldrar

och barn forbattras samt att den konstanta stressen fordldrarna upplever skulle minska.
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Vidare beskrev fordldrarna en frustration dver att behdva paminna barnen att kontrollerna
glukosnivan, dta och ta insulin. Enligt Lind (2020) och Haslund-Thomsen et al. (2020)
kan CGM underlétta for fordldrar genom att den ger information direkt till mobiltelefonen
om riktning och kurva pé glukosnivan samt att den dven kan larma vid for hoga eller for
laga nivaer. Enligt Alvarenga et al. (2022) ger en insulinpump battre metabolisk kontroll
och en flexiblare livsstil. Om barnet anvdnder CGM och insulinpump kan fordldrarnas
frustration minska genom att de inte behdver paminna barnen om att kontrollera
glukosnivan eller ta insulin. Fordldrarna kan dven ha kontroll pé avstand vilket skapar en

storre frihet for barnet.

Metoddiskussion

Forfattarna valde att genomfora detta examensarbete som en strukturerad litteraturdversikt
med inslag av den metodologi som anvénds vid systematiska dversikter for att kunna
utforska och beskriva kompetensomradet av studiens syfte pd ett lampligt sitt. Denna
metod ar tdckande da den riktas till att kartldgga ett amne som redan har studerats
(Segesten, 2022). Den systematiska litteratursokningen genomfordes i databaserna
PubMed och CINAHL da de databaserna innehaller vetenskapliga tidsskriftsartiklar inom
omradet omvardnad (Forsberg & Wengstrom, 2015). Sokord formulerades utifran
studiens syfte och forfattarna kontaktade en bibliotikarie vid Hogskolan Dalarnas
bibliotek for hjalp med korrekt sokstrategi och anvandning av sokord, vilket kan ses som
en styrka. Artiklarna som inkluderades i detta arbete &r skrivna de senaste fem aren,
skrivna pa engelska och Peer Reviewed. Artiklarna som hittades pA CINAHL kunde
sorteras genom att anviinda begrinsningen Peer Reviewed (Ostlundh, 2017) medan de
artiklar funna 1 PubMed granskades manuellt via Ulrichweb for att sidkerstélla att de var
publicerade 1 vetenskapliga tidskrifter. Att resultatet &r baserat pa relativt ny forskning och
ar publicerade endast i vetenskapliga tidskrifter anser forfattarna dr en styrka och okar

litteraturoversiktens trovérdighet.

Genom att Forsberg och Wengstroms (2015) modell anvéindes under dataanalysen
skapades en systematik och nogrannhet och forfattarna strdvande efter att ha en objektiv
syn genom hela analysen. Forfattarna laste forst artiklarna var for sig och sedan
tillsammans for att minska paverkan av varandras tankar och &sikter. Enligt Henricson

(2017) ska forskarna reflektera dver sin forforstielse for att utesluta att egna tankar och
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upplevelser paverkar analysen. Detta okar litteraturdversiktens trovardigheten och

minskar risken for bias.

Av de 13 inkluderade artiklarna bedomdes sex vara av hog kvalitet och sju vara av medel
kvalitet. Anledningen av hog andel medel kvalitet var att forfattarna ansag bland annat att
det saknade information om forskarnas forforstéelse, vilken forskare som gjort vad och
bristande beskrivning av inklusions- och exklusionskriterier. Alla artiklar som
inkluderades var etiskt godkénda, dock anség forfattarna att artikeln av Ness et al. (2020)
hade ett otydligt etiskt tillstind och detta kan ses som en svaghet i studien.

En av studiens begrinsning ér att av de 13 inkluderade artiklarna beskriver fem artiklar
endast om mammornas upplevelser av att ha ett barn med T1D vilket gor att det finns en
brist om pappornas upplevelser vilket paverkar studiens overforbarhet. Av alla fordldrar
(n=292) som deltog i de inkluderade studierna var ca. 70% (n=205) mammor och ca. 11%
(n=32) pappor, resterande ca. 19% (n=55) refereras endast som foréldrar i artiklarna.
Detta resulterar i en ojamn konsfordelning for att resultatet ska vara generaliserbart pé alla
fordldrar. En orsak till att det &r 70 % mammor 1 studierna kan vara av kulturella skél samt
bilden pd att det &r mammorna som tar det storsta ansvaret 6ver fordldraskapet och
omsorgen av barnen. En annan begrinsning av studien &r att tiden p4 tio veckor dr for kort
for att hinna fordjupa sig i och lésa alla artiklar flera ganger samt att artiklarna &r skrivna
pa engelska, vilket inte 4r forfattarnas modersmal. Oversittningen plus tidsbristen leda till

feltolkning vilket kan bli en svaghet i arbetet.

Resultatet i studien &r baserat pa tretton artiklar fran atta olika lander och fyra olika
kontinenter vilken ger studien en bred spridning géllande kulturer, religion och
vérderingar och detta bidrar till en overforbarhet globalt. Dock ser varden i Sverige
annorlunda ut &n i Ovriga virlden sa vissa delar i resultatet dr ej 6verforbart till Sverige sa
for en béttre bild av fordldrarnas upplevelse i1 Sverige skulle en avgransning av studiernas

geografi varit lampligare.

Slutsats

Resultatet 1 denna litteraturstudie visar att fordldrar till barn med T1D upplever manga

olika svarigheter och att hela familjen paverkas pd olika sitt. Studien visar den upplevda
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bristen pa stdd och information fran varden och hur svért det dr som forélder att stindigt
vara 1 beredskap och ha en konstant oro och ridsla for komplikationer. Sjukvarden har en
betydande roll i att hjélpa fordldrar till barn med T1D genom att ge samhéllet och skolor
information om sjukdomen for att minska onddiga restriktioner, kénsla av ensamhet samt
stigmatisering for bade barnet och deras familjer. Som sjukskoterska éar det av vikt att ha
en forstielse for upplevelserna for att kunna axla den undervisande och stddjande roll som
bade barnet och fordldrarna har behov av si att hanteringen av sjukdomen skall bli s& bra

som mojligt sé& bristande egenvard undviks.

Klinisk betydelse

Denna litteraturdversikt ger en 6kad forstaelse dver fordldrarnas upplevelse av att ha ett
barn med T1D och med 6kad forstielse kan sjukskdterskan lattare kunna stodja foraldrar
och ha en forstielse for vad fordldrar till nydiagnostiserade barn troligen kommer ga
igenom. Aven att syskon till barnet piverkas och genom det exempelvis kunna ge
stodsamtal till hela familjen vilket skulle ge familjerna béttre forutséttningar att 2 till en

fungerande vardag.

Vidare forskning

Trots att det finns mycket forskning kring T1D markte forfattarna att det fokuserades pé
mammornas upplevelse och att det var brist pa forskning kring pappornas upplevelse.
Genom Okad forskning av bdda fordldrarnas upplevelser och hur sjukvarden kan hjilpa
och stodja fordldrarna och hela familjen att leva ett "normalt” liv kan forstaelsen for
familjernas svérigheter utdkas. Genom utdkad forstaelse kan sjukvarden finga upp
fordldrarnas psykiska hélsa och sitta in resurser i tid for att forhindra psykisk ohélsa vilket
i sin tur paverkas barnets hilsa. Okad forskning kring forildrarnas upplevelser kan ocksa
bidra till forbéttrade hjdlpmedel och teknik for att underlétta for bade fordldrarna samt
barnen. Aven forskning kring sjukskéterskornas upplevelser av att beméta foréldrar till

barn med T1D skulle vara av betydelse for att kunna skapa det bista stodet till familjen.
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USA

experienced by
parents of emerging
young adults with
type 1 diabetes
mellitus during the
transition to college

this study is to
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understanding
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experienced by
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emerging young
adults (EYAs) with
type 1 diabetes
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Urval: Engelsktalande
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Dataanalys: Induktiv
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”"Hantera foréldrars oro”,
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”ldentifiera kallor till
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identifierade flera utmaningar,
inklusive barnens formaga att
hantera T1D pa college,
kommunikation med barnen och
tillgangen till stod for foraldrarna.
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Lundby-Christensen, and autonomy in life with type 1 Urval: Barn i aldern 8-18 (20 barn, 29 med typ 1-diabetes
L., & Grabowski, D. the everyday lives diabetes in ar med T1D och deras fordldrar och 10 | kdnnetecknades av tre
of adolescents with | families with an foréldrar och syskon syskon) overgripande teman, ”livets
2020 type 1 diabetes and | adolescent with Datainsamling: Workshops standiga utmaningar och stérande
their family type 1 diabetes. som spelades in karaktar med diabetes”, ”olika satt
Danmark members: A Dataanalys: Tematisk att oroa sig for diabetes” och
qualitative study of textkondensering av data ”diabetesautonomi och frigorelse
intrafamilial fran foraldrar”. Alla
challenges familjemedlemmars liv praglades
av dessa aspekter pa olika satt och
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2021

Danmark

between control
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Experiences of care
and support among
pre-teenage
children with type 1
diabetes and their
families

this study was to
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family life, 2,
experiences of and
needs for support
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n=17 barn

n=14 syskon

tar upp mycket utrymme”, ” Att ge
och ta emot stdéd” och “Balansera
kontroll och flexibilitet”. Medan
diabetes tog upp betydande
utrymme i dessa familjer,
skyddade familjemedlemmarna
varandra fran respektive
frustrationer. Resultatet pekar pa
vikten av att Overvaga alla viktiga
familjemedlemmar och deras
interaktion vid
diabetesinterventioner. Detta
inkluderar balans mellan kontroll
och flexibilitet, forhandlingsansvar
och fortroendeskapande.
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perspectives of the
parents of emerging
adults living with
type 1 diabetes

understanding of
the perspectives
of parents of
emerging adults
living with type 1
diabetes.

Urval: Engelsktalande
foréldrar som har ett barn
mellan 18-24ar som lever
med T1D.

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer

Dataanalys: Tematisk
innehallsanalys

(13 mammor
och 3 pappor)

deras barns diagnos av T1D for att
betona komplexiteten i
diabetesvarden och behovet av att
skapa en "ny normal" fér familjen.
I sin tur krdvde tonaren och det
framvaxande vuxenlivet en
omforhandling av roller och
ansvar, med manga foéradldrar som
fortsatte att spela en roll i
diabeteshantering pa hog niva.
Foraldrarna beskrev dven oron
over barnets beredskap att anta
ansvar for sin egenvard.
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