Namn: Ahmed Mustafa Ismahan och Eriksson Monika

Program: Sjukskéterskeprogrammet, 180 hp, Institutionen fér vardvetenskap
Kurs: Sjalvstandigt arbete i vardvetenskap, 15 hp, VKGT13, HT 2021
Grundniva

Handledare: IngBritt Rydeman

Examinator: Annica Lagerin

Erfarenheter av att vara foralder till ett barn med diabetes typ-1
En litteraturstudie

Experiences of being a parent to a child with diabetes type-1

A literature review



Sammanfattning

Bakgrund: Diabetes typ 1 dr en langvarig sjukdom som oftast uppstéar hos barn och
ungdomar. Det innebdr att bukspottkorteln inte ldngre kan producera tillrackligt med insulin.
Det ér inte bara barnet som lider av denna sjukdom utan dven fordldrar som far en omstéllning

1 sin vardag.

Syfte: Syftet var att undersoka fordldrars upplevelser av att leva med barn som har diabetes

typ 1.

Metod: En litteraturoversikt med tio kvalitativa artiklar himtade fran databaserna PubMed

och CINAHL complete som analyserats utifran Fribergs analysmetod.

Resultat: Tre teman framkom i resultatet: 1). oro hos fordldrar 2). forandrade
familjerelationer och 3). 6kat ansvar. Resultatet beskriver fordldrars upplevelser och kanslor
kring barnets egenvard, samt det ansvar som tillkommer vid behandling av diabetes typ 1.

Oron som finns kring komplikationer och hur detta kan paverka det psykiska maendet.

Slutsats: Resultat visar hur fordldrar paverkas av att ha ett barn med diabetes typ 1 och stod
frén vardpersonal var en viktig faktor i fordldrarnas vardag. Sjukskoterskan har en
betydelsefull roll genom att skapa forstaelse och empati till den drabbade familjen. Detta kan

skapa minskat lidande och en béttre bearbetning kring vard och behandling av diabetes typ 1.

Nyckelord: barn, forélder, diabetes typ 1, upplevelse, relationer



Abstract

Background: Type 1 diabetes is a long-term disease that most often occurs in children and
adolescents. This means that the pancreas can no longer produce enough insulin. It is not only
the children who suffer from this disease but also the parents who get a change in their

everyday lives.

Aim: The purpose was to investigate parents' experiences of living with children with type 1

diabetes

Method: A literature review with ten qualitative articles taken from the databases PubMed

and CINAHL complete, which have been analyzed based on Friberg’s analysis method.

Results: Three themes emerged in the result: 1). anxiety of parents 2). changing family
relationships and 3). increased responsibility. The results describe parents' experiences and
feelings about the child's self-care, as well as the responsibility that arises in the treatment of
type 1 diabetes. The concern that exists about complications and how this can affect the

mental health.

Conclusion: The results show how parents are affected by having a child with type 1 diabetes
and that support from healthcare professionals was an important factor in their parents'
everyday lives. Therefore, the nurse has a significant role in creating understanding and
empathy for the affected family. This can create reduced suffering and a better processing

around care and treatment of type 1 diabetes.

Keywords: children, parents, type 1 diabetes, experience, relationships.
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Inledning

Diabetes typ 1 dr en av de vanligaste kroniska sjukdomarna, som dkar bland barn och
ungdomar. Denna sjukdom kan ge komplikationer som sedan kan bli allvarliga for barnet. Nér
ett barn har insjuknat i diabetes typ 1 kan det upplevas som en extra borda for hela familjen.
Som blivande sjukskoterskor kommer vi att fa mota dessa fordldrar. Intresset hos forfattarna
véicktes under utbildningen da vi laste om diabetes som &r en vanlig folksjukdom, men inte
riktigt fordjupade oss i de anhdrigas perspektiv. Som blivande sjukskoterskor kommer vi att
traffa dessa familjer i olika faser av sjukdomen, och ddrmed &r var forhoppning att ha kunskap

om att bemota, informera och vigleda.

Bakgrund

Diabetes typ 1

Enligt (Fortins m.fl., 2019) &r diabetes typ 1 en kronisk sjukdom som har 6kat kraftigt under
det senaste decenniet. Enligt studien som gjordes av (Patterson m.fl., 2009) beskrivning 6kar
den @ven i1 Europa. Enligt statistik dr Finland de land som har hogst insjuknande barn, Sverige
ligger strax efter Finland med ca 900 barn som arligen registreras med diabetes typ 1, i
Sverige lever ca 7000 barn med diagnosen. Diabetes typ 1 okar runt om 1 hela vérlden, det
finns idag ingen klarlagd anledning till 6kningen. Men forskare menar att det skulle kunna
bero pa genetiska arvet, miljon man befinner sig, eller om kroppen drabbats av en infektion.
Detta gor man for att kunna fora en statistik pa hur ménga som har sjukdomen samt som
underlag for diverse forskarstudier. Sjukdomen debuterar &r i olika &ldrar men det &r storre
risk att drabbas mellan tolv och fjorton ars. Det finns en stark insulinkénslighet i den &ldern
som sedan minskar successivt. Det ar fler pojkar dn flickor som féar diabetes innan de fyllt 15

ar (Dalquist, 2006, Petrini & Willebrand, 2020).

Diabetes typ 1 dr en autoimmun, kronisk sjukdom som drabbar yngre personer men kan
forekomma 1 alla aldrar. Detta innebér att immunforsvaret angriper sina egna vivnader som

gor sé att celler 1 bukspottkorteln har svart att producera hormonet insulin. Det innebér att



insulinproduktionen har slutat fungera 1 bukspottkdrteln. Nar kroppen inte langre kan
producera insulin sjélv stannar blodsockret kvar i blodbanan. Detta gor att cellerna inte ldngre
kan ta upp glukos och pa det séttet stiger blodsockervérdet som kan utvecklas till
hyperglykemi. En langvarig tid med hoga blodsockervirden kan leda till komplikationer.
Detta innebdr att kroppens vavnader och kérl tar skada av hoga blodsockernivaer, dven kallat
hyperglykemi (Hanés, 2018). Symtomen for diabetes typ 1 dr 6kad urinméngd samt ett okat
vitskeintag (Hamilton m.fl., , 2017). An vet man inte varfor sjukdomen bryter ut sa olika i
ungdomsaren. Forskarna tror att det finns ett drftligt samband och att orsaken till uppkomsten

kan bero pa betacellerna i bukspottkortel (Ericson & Ericson, 2012).

Det finns en risk att utveckla makrovaskuldra komplikationer vilket betyder att de stora
blodkarlen i hjértat, benen och hjarnan skadas. Detta kan sedan leda till en dalig
blodcirkulation, vilket gor att kroppen léttare kan utveckla en infektion till exempel i sér. En
dalig blodcirkulation leder det till ett daligt immunforsvar vilket gor det svart att ldka till
exempel sar. Symtom som att kinna domningar och stickning kinslor pa grund av den déliga
blodcirkulationen, detta kan i vérsta fall leda till kdnselbortfall (Ericson & Ericson, 2012).
Mikrovaskuldra komplikationer pdverkar de minsta kérlen 1 det autoimmuna nervsystemet.
Detta kan leda till vissa biverkningar som till exempel nedsatt syn samt en ddlig njurfunktion.
Kroppen kan inte ldngre reglera sitt blodsocker vilket gor att njurarna far de svart att filtrera
proteinet. (Ericson & Ericson, 2012). Behandlingen vid diabetes typ 1 stiller stora krav pa
fordldrarna eftersom de méste ldra sig och ta ett ansvar for barnets egenvérd. Vid behandling
av diabetes typ 1 dr det viktigt att se till att patienten far tillforsel av insulin vid varje maltid.
Det blir en omstéllning for hela familjen nér diagnosen blir ett faktum. Det ar ett diabetesteam
som ansvarar for att bade barn och fordldrar far ritt undervisning anpassat efter barnets &lder.
(Ericson & Ericson 2012). Subkutana injektioner med ldngtidsverkande insulin ska ges
dagligen och direktverkande insulin till varje maltid. Det finns olika insulinpennor och man
ska hitta de som ar lampligast for barnet (Hanas, 2018). I takt med att barnet blir bekvdmare
med insulinhantering kan barnet sedan 6verga till anvdandning av en insulinpump. En
insulinpump &r fast med en nal pa underhudsfettet och ger automatiskt direktverkande insulin

som justerar dosen beroende pd den mat som barnet dter (Socialstyrelsen, 2013).



Foraldrar till barn med kronisk sjukdom

Definitionen av barn for den hér litteraturéversikten dr alla under 18 ar. En av stadgarna i
Forenta nationernas (FN) barnkonvention dr att varje barn i vérlden har rétt att utvecklas,
skyddas samt ha en god livskvalité (FN.se). Regeringen har tagit fram barn hdlsoprogram som
barnens forédldrar kan ta del av for att frdmja barnhilsan. Det innebar att samhéllet har ett stort
ansvar for att forebygga och jobba utifran hélsoforebyggande arbete. Som innebér

uppfoljningar bade i varden och i skolan (Regeringenskansliet.se).

Varje dag diagnostiseras tvd barn med diabetes typ 1, citka 700 familjer drabbas av denna
sjukdom varje ar i Sverige. Fordldrar med barn som har en kronisk sjukdom kan skapa stress
och utmattningssyndrom. Den forsta sjukdomstiden gar fordldrar igenom olika faser och alla
fordldrar reagerar pd olika sdtt, for att till slut kunna acceptera den kroniska sjukdomen
(Meleski, 2002). Ett barn med en kronisk sjukdom fordndrar hela familjesituationen eftersom
hela familjen blir pdverkad vard och behandling som kan vara tidskrdvande. Detta innebér att
om en av familjemedlemmarna inte mér bra drabbas dven de Ovriga familjemedlemmarna,
och psykisk ohilsa &r ett vanligt tillstdind (Friberg & Ohlén, 2019). Wiklund (2003) menar att
om fordldrar inte fir den hjdlp som de har rétt till frdn samhéllet kan deras livskvalité
forsdmras. Ett hinder for fordldrar som lever med barn med en kronisk sjukdom &r det storsta
provningen sjidlva omstéllningen till sjukdomen. Att kunna hantera chocken samt kédnslor som
kan uppsta nér sitt barn far sin diagnos. Darfor dr det viktigt att vrdpersonalen hjilper till och
stottar familjen. Att mdta upp deras oro samt kunna ge ett socialt stod till hela familjen. Samt

att informera familjen om vilka hjdlpmedel som finns att fa.

Egenvard

Egenvard betyder att patienten klarar av att utfor sin egen hélso- och sjukvéards behandling 1
hemmet. Det vill sidga att kunna utféra momenten sjidlv eller med hjdlp av en personlig
assistans i hemmet, detta for att kunna fa en funktionell vardag och slippa sjukhusbesok. For
en patient med diabetes typ 1 &r det lika viktigt med livsstilssamtal om till exempel kostvanor

och att inte rikta in sig for mycket pa insulinet. Det ar lika viktigt med levnadsvanor som ger



en stabil blodsockerniva. Vardpersonal bor ge information kring Livsmedelsverkets direktiv

géllande de nédringsrekommendationer som finns (Livsmedelsverket, 2020).

Egenvard kan vara riskfyllt med tanke pd att patienten inte har samma kunskap som
vardpersonal har. Egenvdrden innebér att patienten far kontroll dver sitt blodsockernivin
genom att ha stabila kostvanor som dr nédringsrik. (Dammen Mosand & Stubberud, 2011). Vid
egenvard av diabetes typ 1 ar de viktigt att patienten utfor regelbunden motion, da detta har en
gynnsam paverkan pd HbAlc vérdet. Det visade om man motionerade mer &n 2 - 6 timmar i
veckan hade dessa barn betydligt stabilare HbA1c (Bernardini m.fl., 2004) Forskning visar att
motion har en god effekt for att minimera risken for hjart- och kirlsjukdomar hos bade barn

och vuxna (Hanés, 2014).
Personcentrerad vard

Patientfokuserad vard innebér att man ska vara lyhord pé patienten eftersom patienten oftast
kan sin kropp bést. Patientperspektivet blir en viktig del 1 vardandet. Det ér betydelsefullt att
involvera anhdriga och gora dem delaktiga for att frimja patientens hilsa. Narstdende kan
bide ha en positiv samt en negativ paverkan for patienten. Nér patienten har insjuknat kan
dens familj bli en drivande faktor till ett vilbefinnande. Dérfor ar det betydelsefullt att ha
familjeperspektivet som en utgdngspunkt och ndr man vérdar barn. Nér ett barn fatt diagnosen
diabetes kan familjens livsvirld beroras. Nya utmaningar kan leda till ett lidande. For att
kunna arbeta utifran en personcentrerad véard sé ar patientens livsvérld en viktig byggsten for

att kunna vérna om patientens trygghet (Dahlberg & Segesten, 2010).

Vérdvetenskapen beskriver ménniskan som kropp, psyke och sjél som ar forankrade med
varandra. Hélsa innebér att varje individ ska fa en patientfokuserad vard. For att uppna detta
ar de viktigt att man utgdr fran kérnan 1 vrdvetenskapen som innebér att man ska véirna om
patientens livsvirld samt vardagsvirld {or att littare kunna forstd patienten (Dahlberg,
Segersten, Nystrom., Suseryd & Fagerberg, 2003). Wiklund, 2003 menar att individen
upplever en underldgsenhet Gver sin situation och lidande ar kdrnan hur patienten kidnner sig i

en sarbar situation. Lidandet delas in i tre omraden: sjukdomslidande, vardlidande och



livslidande. Sjukdomslidande dr nér patienten upplever ett lidande som &r forknippad till
sjukdomen eller diagnosen. Vardlidande &r nér patientens forvéntningar inte uppfylls. Det
leder 1 sin tur till otrygghet och att patienten tappar sitt fortroende till varden. Livslidande ar
att patienten upplever vilbefinnande trots sin sjukdom, och skapa verktyg till att kunna
hantera sitt lidande. Vérden har en avgdrande roll {or att patienten ska f4 mdjligheten till

minskat lidande och fa forutséttningar till att uppna vélbefinnande.

Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskas arbete styrs av olika lagar. Hilso- och sjukvérdslagen (SFS nr: 2017:30)
beskriver hur vardpersonal ska se till att patienten blir delaktig i sin egenvard. Nér en person
drabbas av diabetes typ 1 kan personens autonomi bli bade hotad och begrinsad. Alla
ménniskor har rétt till lika vard och inte sdrbehandla nadgon. Nér sjukskdterskan utfor vérd till
en patient dr det viktigt att man utfor detta pé ett 6dmjukt och hinsynsfullt sétt.
Sjukskoterskans centrala arbete dr att bemota patienten med respekt, lyhdrdhet samt bevara
patientens integritet. Patient lagen (SFS 2014:821) utgér fran att sjukskoterskan ska fraimja
patientens réittigheter under en behandling. Det innebér att man lyfter fram patientens
sjalvbestimmande, delaktighet och integritet i varden. For att uppné detta sa &r de viktigt att

sjukskdterskan fridmjar patientens egna resurser och formégan till att hantera sin egenvérd.

Patientsikerhetslagen (SFS 2010:659) utgér ifran att sjukskdterskan ska gynna
patientsdkerheten inom varden. Vardpersonalen bor ha vissa ataganden for att kunna utforma
en patientsidker vard. Ett exempel pa detta dr att man utformar sin behandling gemensamt med
patienten. Socialstyrelsen har bestimmelser for hur regionen ska bedriva varden for att kunna
uppnd en mer effektiv och jdmlik vard. Regionerna ska fora ett diabetesregister for att
utvirdera de behandlingar som gors i varden (Diabetes, 2020). Det nationella diabetesregistret
for barn och ungdomsdiabetes, Malet &r att 6ka ldrande for kvalité och for att kunna forbéttra

varden di diabetes typ 1 drabbar fler barn i yngre aldrar (Arsrapport, Swediabkids, 2019).



Sjukskoterskans etiska kod innebér att lindra patienters lidande och forhindra att sjukdomar
uppkommer. En sjukskdterska ska arbeta utifran sina ansvarsomraden for att kunna skapa en
béttre livskvalitet (Svensk sjukskdterskeforening, 2007). Viklund (2012) menar att
sjukskdterskans omvardnadsroll har en stor betydelse for arbetslaget eftersom de dr hen som
har till uppgift att skapa en trygghet till familjen. se till att fanga upp omvardnadsbehovet
utifran patientens individuella behov under vardtiden. For att lyckas med detta &r de viktigt att

sjukskdterskan dr lyhord.

Enligt studien av Karlsson m.fl. (2014) bor en sjukskoterska vara en person som har en trygg
axel att luta sig emot nir det kinns som svarast, darfor bor sjukskoterskan vara uppmarksam
pa hur familjen mar under vardtiden. For att skapa en 6kad trygghet hos barnet ar det viktigt
att sjukskdterskan skapar en ldnk mellan barnet och foréldrarna, pa sa sétt s kan familjen fa
en positiv instéllning for varden. Det &r viktigt att sjukskoterskan dr beredd att kunna bemota
och hjdlpa familjens oro. I sjukvarden finns ofta ett diabetesteam som har en betydelsefull roll
for familjen under sin vardtid. I detta diabetesteam finns det en sjukskdterska, som hjélper till
att bevaka barnets blodsocker, administrera och justera utifrn kostregistreringen for att
mojliggora en god vardkvalitet (Jonsson m.fl., ., 2010). I detta team finns ocksa en dietist,
pediatriker, kurator samt en psykolog. Det &r viktigt att sjukskoterskan ér beredd att kunna
bemdta samt hjélpa familjens oro men dven finnas dér som ett psykologiskt stod (Hamilton

m.fl., 2017).

Teoretisk utgangspunkt.

Forfattarna kommer att anvdnda Dorothea Orems (Orem, 2001) egenvardsteori i
resultatdiskussionen da teorin handlar frimst om egenvéard. Orem menar att konsensus
begreppet hélsa innebér att minniskan har en formaga att ta hand om sig sjélv eller
tillsammans med andra for att uppfylla det krav som stélls kring sin egenvard, vilket kallas for
egenvardsbalans. Orems egenvardsteori innehaller tre delar: egenvérd, egenvardsbrist och ett
omvardnadssystem. Sjukskoterskans kompetens och uppgift ar att se till att kunna stirka

patientens forméga att vara involverad i sin egenvard.



Orems (2001) omvardnadsteori menar att varje individ har en potential. Patienten har
formégan att kunna ta hand om sig sjélv, men for att uppna ett hilsofrdmjande livskvalité
behover man tillgodose patientens och anhdrigas behov. Detta forhallningssitt innebér att
varje individ kan péverka samt styra sina egna framsteg for att frdmja sin egna hélsa.
Egenvard innebér att patienten maste ha en viss forméga samt energi for att klara av sin
egenvard. Egenvardsbrist betyder att de finns begridnsningar och hinder vilket kan forsvéra
egenvarden. Nér energin inte riacker till d& behdvs det hjdlp av ett omvardsystem av
handlingar som vérnar om att aterstilla balansen hos patienten. det kan bide fordldrar och
sjukskoterskan ldgga som ett plan handling for barn. Ett barn som har diabetes typ 1 behover
ha en fungerande egenvard och barnet kan behova anhorigstdod som i detta fall behover
fordldrarna tillgodose och vara en forebild eftersom barnet inte har utvecklat formagan att ta

ansvar fOr sin diabetessjukdom krav (Orem, 2001).

Teorin vilar pa att fa en balanserad hélsa i sin vardag. Orem (2001) menar om man inte orkar
ta hand om sin hélsa och &r energilost behdver man ta hjéilp av sjukvérden for att fa tillbaka
kapaciteten. En bidragande faktor 4r nir samspelet fungerar bra mellan fordldrar och barn.
Barnet far i tidigt skede ldra sig om att orientera och planera sin vardag om egenvéard.
Nérstdendes omsorg innebdr att ge omsorg tills barnet vixer och mognar. Egenvardskapacitet
ar kunskap och undervisning som foréldrar tar del av for att tillgodose barnets hélsa. Ju mer
fordldrarna dr trygga i sig sjélva och kan undervisa sina barn lir sig barnet om en medvetenhet
att reflektera och forsté sjukdomens komplikationer samt ha energi for att orka med (Wiklund
Gustin & Lindwall, 2012). Darfor kan egenvardskapacitet innebédra en begransning da
fordldrarna i borjan av diagnosen saknar kunskap och erfarenheter kring hantering av den nya
kraven vid diabetes typ 1. Sjuksk&terskan fungerar som en ldnk genom att informera och
undervisa om diabetes typ 1. Det &r for att stabilisera egenvards behoven och egenvards

kapaciteten hos bade fordldrarna och barnet (Orem, 2001).

Problemformulering



Diabetes typ 1 dr en autoimmun sjukdom som har en stor 6kning 1 samhallet bland barn och
ungdomar men kan forekomma 1 alla &ldrar. Diabetes typ 1 &r en sjukdom dér egenvard ér
vildigt omfattande. Sjukdomen kraver stor kunskap av fordldrar som behdver kontrollera och
overvaka barnets blodsockerniviaer som kan sénkas snabbt vilket kan leda till ett tillstand av
medvetsloshet hos barnet. Sjukskdterskan behdver ha kunskap om hur hen ska tillmotesga
bade barnet och fordldrarnas behov av stod vid egenvérd och vara lyhord for att kunna ge en
personcentrerad vard. Sjukskoterskans arbete innebdr en utmaning att bade vara en resurs
samt tillgodose vérdtagarens behov av att hjilpa familjen till en forbéttrad livskvalitet och att
upprétthélla en god hélsa. Forfattarna valde att studera detta &mne for att kunna besvara

fordldrarnas upplevelser av att leva med ett barn som har diabetes typ 1.

Syfte

Syftet var att undersoka fordldrars upplevelser av att leva med barn som har diabetes typ 1.

Metod

Forfattarna valde metoden en litteraturdversikt (Friberg, 2017) for att f4 6kade kunskaper om
sjukskdterskans forhallningssétt till fordldrar som har barn med diabetes typ 1. En
litteraturoversikt handlar om att bilda och skaffa en kunskapssammanstéllning 6ver det valda

amnesomréadet.

Urval

Inklusionskriterier for urval av artiklar var originalartiklar som innehaller kvalitativ metod
skrivna pa engelska. Artiklarna var peer reviewed och skrivna mellan &r 2006-2021. Ostlundh
(2017) menar att det ar grundldggande att artiklarna har granskats vetenskapligt av andra
forskare innan de publicerats. Pa det séttet har forfattarna verifierades forskningens kvalitet
(Karlsson, 2017). Urvalet av artiklar inkluderade inklusionskriterier om fordldrars erfarenhet
av att ha ett barn under 18 ar med diabetes typ 1 1 minst tre ar. Exklusionskriterier var artiklar

om familjer som hade blivit nydiagnoserade med diabetes typ 2. Forfattarna har anvént ett
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kritiskt forhallningssétt for att se till att artiklarna uppfyller inklusionskriterierna dér personer

som var med i studien var fran bada konen (Eriksson & Hultman, 2014).

Datainsamling

Forfattarna anvénde databaserna Cinahl Complete och Pubmed for att hitta anvindbara
artiklar. Bdda dessa databaser innehaller kvalitetsgranskad forskning. Cinahl complete
innehéller artiklar med &mnen som arbetsterapi, fysioterapi och omvardnad. Pubmed
innehaller artiklar om tandvard, biomedicin samt omvardnad (Karlsson, 2017). Under forsta
fasen letade forfattarna efter sokord for att sedan kunna anvidnda de orden i1 databaserna. I
Karolinska institutets Svensk MESH hittades relevanta engelska begrepp som soktes 1 Cinahl
headings (MH). Forfattarna utgick frdn Boolesk sokhistorik och soklogik for att finna
anvéndbara artiklar. En boolesk sokning déar sokorden AND, anvéndes for att kombinera
amnesordssokning. Vi anvinde AND for att nyttja och fora samman de ord som ej horde ihop
samt for att fa specifika &mnesord i detta av syfte att {4 sé relevanta &mne som svarade pé vért

syfte (Ostlund, 2017).

I CINAHL databas anvindes &mnesorden (MH “Diabetes Mellitus, Type 1°) AND parents
AND child AND experience i Cinahl Headings. S6korden parents, child och experience sokte
vi som fritextsokning eftersom dessa ord inte fanns som dmnesord. I PubMed anvindes
amnesordet (“Diabetes Mellitus, Type 17 [Mesh]) fran Svensk MeSH i kombination med
foljande fritextsokning parents, child, experience,och sammanstéllningen blev (Diabetes
Mellitus, Type 1) (Mesh) AND parents AND child AND experience. Vi kombinerade
fritextsOkning adolescent, relations, qualitative research med Mesh @mnesordssokning for att

hitta fler artiklar, se bilaga 1.

Dataanalys

Fribergs 2017 analysmetod bestod av fyra olika steg dar kvaliteten pa de valda artiklarna
granskades. I det forsta steget laste forfattarna artiklarna som valdes ut flera ganger, vilket i
sin tur gav en 0kad insikt for att fa fram relevant information till litteraturstudien. I det andra

steget strukturerade forfattarna upp artiklarna for att fa fram ett resultat. Detta kunde goras
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med hjélp av en Gversiktstabell, som redogdr for varenda artikels metod, syfte och resultat.
Forfattarna anvénde sig utav helikopterperspektivet som betyder att man ldser igenom
artiklarnas abstrakt och titel flera ganger, och pé sé sétt kunna kvalitetsgranska innehallet. For
att sedan kunna hitta artiklar som svarade pé litteraturdversiktens syfte och forfattarna fick en
helhetsbild efter att ha diskuterat och reflekterat 6ver dataanalys enligt Friberg (2017). Detta

ledde till att forfattarna hittade tio kvalitativa artiklar till resultatdelen, se bilaga 2.

I det tredje steget analyserade forfattarna texten som valts ut genom att anvinda ett kritiskt
forhallningssétt for att sedan kunna hitta skillnader och likheter utifran syftet i enlighet med
Friberg (2017). I litteraturstudien anvéndes material skrivet pa det engelska spriket, sa
forfattarna Gversitta texten pa engelska till svenska spraket. Forfattarna anvédnde ett
ersdttningsdokument som till exempel World, lexikon, ordbok samt Google translate
(Ostlundh, 2017). I det sista och fjirde steget delades texten in i olika kategorier samt
underkategorier da fick forfattarna fram ett resultat. I denna litteraturéversikt utférdes dessa
fyra steg som ingick i analysmetoden och sedan utformades till tre rubriker: oro hos fordldrar,

fordndrade relationer och okat ansvar.

Forskningsetiska overvagande

For att genomfora en grundldggande forskningsetik menar Henriksson (2017) att ménniskors
ménskliga réttigheter, mdnniskosyn, manniskovérde och riktlinjer &r viktiga att skydda.
Forsberg & Wengstrom (2008) beskriver att om en litteraturoversikt ska stiga 1 sitt
vetenskapliga vérde ér det viktigt att den valda artikeln genomgatt en etisk granskning. Det
finns vissa krav for artiklar som far anvéndas i resultatet av denna litteraturdversikt, artiklarna
behdvde innehéilla ett etiskt resonemang. Det finns ocksa en artikel som ingick 1 resultatet
trots att inget etiskt resonemang framkommit. Lundman och Hallgren Graneheim (2008) anser

att forfattarna bor utgd frén att vara medvetna om sjukdomens uppfattning innan de fordjupar
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sig 1 omrédet. Innan forfattarna genomforde litteraturdversikten var de tvungen att ha en viss

forstéelse kring dmnet.

Denna forstéelse fick forfattarna genom att utfora en projektplan dér kunde forfattarna se att
detta var ett vélstuderat imne samt att de fanns manga vetenskapliga artiklar. Vi har anvént
oss av vetenskapliga artiklar som utgick ifran peer rewied, etisk granskad till exempel att
forfattarna tar hinsyn till patienternas anonymitet. Det finns etiska normer som vetenskapliga
radet (2017) publicerat. Nér forfattarna genomforde sin litteraturdversikt var det viktigt att
den utgick fran att forfattarna sanningsenliga och inte gdmmer fakta for att ldttare kunna passa
syftet. I litteraturstudien var det viktigt att ha rod trdd genom arbetet, all fakta ska vara vil

dokumenterade och strukturerade for att 1itt se var fakta kommer fran (Kjellstrom, 2017).

Under arbete har vi varit medvetna om de etiska provningar, genom att forsvara manniskans
autonomi och f6lja de lagar och litteratur som géller. For att en vetenskaplig artikel ska
godkénnas ska all information vara forstaelig for alla parter. Det ska dven framga att
personerna kan dra sig undan om man inte vill medverka. Denna litteraturdversikt ar en
pabyggnad av tidigare forskning. De artiklar som forfattarna anvénde sig av fanns dven
personernas samtycke samt. Forfattarna har last artiklarna flera gdnger samt anvinde sig av
Lexikon och kurslitteratur {for att tolkningen skulle bli sa ritt som mojligt. Forfattarna har
tidigare inte arbetat med barn som har diabetes och dérfor har de inte heller mott nagra
fordldrar som beréttat om sina upplevelser. Vilket har varit en fordel for forfattarna dé de har

sett upplevelserna genom alla mdojliga olika vinklar.

Resultat
Resultatet innehéller tio vetenskapliga artiklar som analyserats i tre teman: oro hos foréldrar,
forandrade relationer och 6kat ansvar som beskriver fordldrars upplevelser av att leva med

barn med diabetes typ 1.
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Oro hos foraldrar

Diabetes typ 1 dr en krdavande sjukdom och manga fordldrar uppgav att de upplevt oro kring
sitt barn och den nya livssituationen. Forédldrar uppgav att de hade svart att slappna av i takt
med att barnet vixte vilket resulterade i att barnet borjade frigora sig mer frén sina foréldrar
(Dashiff m.fl., 2011; Smaldone & Ritholz, 2011; Spencer m.f1.,2013)

Att f4 uppleva nér ens barn drabbats av diabetes typ 1 paverkade hela familjen. Fordldrarna
blev oroliga for att inte hinga med i barnets utveckling samt att barnet kan hamna i en
hypoglykemi nir fordldern inte var i ndrheten. Vem skulle da ta ansvaret att ta hand om
barnet. Fordldern kunde dven vara orolig for om det skulle hinda dem sjdlva ndgonting. Det
visade sig att fordldrar hade svért att sluta tdnka pa komplikationer som kunde ske vid
diabetes typ 1. En vanlig konsekvens av oron var att fordldrar valde att isolera sig med barnet
for att minska angesten. Familjen beskrev oro kring insulin hanteringen, om en felbedomning
uppstod kunde det leda till barnets dod. Det kravdes kunskap kring diabetes typ 1, men ocksa
vid planering av olika aktiviteter ndgot som familjerna tidigare inte behdvde ldgga lika
mycket fokus pé vid planeringen (Dashiff m.fl., 2011; Smaldone & Ritholz, 2011; Spencer
m.f1.,2013)

Enligt Marshall et al. (2009) studie var den nya vardagen med diabetes typ 1 en svar process
som tog mycket tid 1 familjen. Férutom oron 6ver barnets hélsa sa fanns oro kring ekonomin
for manga familjer, da de behdvde ta ledigt fran arbetet for att ta hand om sitt barn. For att
minska fordldrarnas oro kunde vardpersonalen erbjuda sd att familjen fick tréffa andra
personer 1 samma situation samt psykosocialt stod David, R m.fl. 2014 ; Stanek KR m.fl.

2020; Wennick & Hallstrom, 2007; Wennick m.fl., 2009 ]

Forandrade familjerelationer

En vanlig situation i familjer var att relationerna blev péafrestande och létt kunde fordndras pa
grund av den nya stressade vardagen. Forédldrar kunde ibland uppleva sig som vardpersonal
istillet for en fordlder. Nar ett barn insjuknat 1 diabetes typ 1 uppstod nya situationer som de
aldrig har mott pa tidigare. Osékerhet 1 familjen skapade intriger, vilket férdndrade

familjerelationer. Ibland stirktes banden 1 familjen eller sa skapades slitningar 1
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familjerelationerna ( Buckloh, M L. m.fl. 2008; Dashiff m.fl., 2011; Marshall m.fl., 2009;
Rankin, D m.fl. 2014 ; Wennick m.fl., ., 2009).

Nir ett barn fick diagnosen diabetes typ 1 kunde syskon paverkas. Ett storre ansvar byggdes
och den tidigare syskonrelationer kunde pdverkas negativt, i vérsta fall utvecklades psykisk
ohélsa. Foréldrarna upplevde att de behdvde ldgga mer tid pa det barn som har diabetes typ 1
och att syskonen kom i andra hand. Syskonen kunde kénna att de ofta blev asidosatta.
Relationerna mellan syskonen kunde forstoras och en avundsjuka kunde skapas. Detta blev
jobbigt for fordldrarna eftersom det var en svarlost konflikt. Detta skapade ett lidande for hela
familjen eftersom de ofta inte kunde komma 6verens. Fordldrarna upplevde att den psykiska
ohélsan var en stor bidragande faktor till andrade relationer. For att minska slitningar i
familjerelationerna kunde en 10sning vara att skaffa ett beloningssystem for att barnet skulle
fa en storre forstaelse samt kunna klara av sin egenvard (Buckloh, M L. m.fl. 2008; Marshall

m.f1.,2009).

Okat ansvar

Nar ett barn insjuknade 1 diabetes typ 1 sé& var det viktigt att f6lja vissa restriktioner som till
exempel matschema, insulinintag samt aktiviteter. Vardpersonal menade att familjers vardag
blev mer kontrollerad med tanke pé barnet och livssituationen att till exempel ta barnet pa
sjukhusbesok regelbundet. Vissa familjer menade att det dr svart att f4 harmoni i sin vardag,
pa grund av att denna livssituation tar ldng tid for vissa familjer att fungera. I studierna av
Spencer m.fl., 2013; Smaldone & Ritholz, 2011; Wennick & Hallstrém, 2007 beskrev
fordldrarna att de upplevde ett stort ansvar kring barnets diabetes och frimja barnens hilsa.
Foréldrarna uppgav att sjukdomen blev dvervéldigade i deras liv, de behdver samarbeta med
varandra kring barnets egenvird samt diskutera beslut. I takt med att barnet blir storre kunde
fordldrar tycka att det dr jobbigt att ldmna Sver sitt ansvar kring diabetes typ 1 och detta

upplevdes som ett stressmoment.

Det kunde ocksa kdnnas léttare for fordldrarna att successivt hjélpa barnet att limna over

ansvar. Barnet skulle ensam klara av att ta hand om sin egenvard. Stressiga moment kring
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diabetes typ 1 var ndr fordldrarna var stickrddda och samtidigt behover utsétta sina barn for att
fa sitt insulin. Det stressiga i detta moment var att de fanns en oro kring av att om inte
fordldrarna gav barnet insulin sa fick detta negativa konsekvenser, och ansvaret hos fordldern
Okar. Fordldrar med ett bra samarbete far de littare dela pa ansvaret kring beslut som rorde
barnet. Fordldrar som samarbetar och var 16sningsorienterade kring situationer som gillde
barnet hade littare dn fordldrar som var ensamma. Studien av Buckloh, M L., m.fl. (2014)
beskrev att fordldrar onskade att varden utgétt fran ett pedagogiskt forhallningssétt och att
vérden bor vara anpassat utifran familjers behov. Detta arbetssitt tror fordldrarna gav barnen
en bittre mojlighet till att utgd ifrdn en mer positiv framtid utan en massa negativa
konsekvenser. Dashiff m.fl., (2011) beskrev att fem av familjerna som deltog i studien
upplevde att diabetes typ 1 var nigot positivt efter att ha passerat den tuffa tiden efter
diagnosen. De beskrev att nér barnet blivit tryggare av hanteringen kunde féridldrarna uppleva
att det var en lattnad och ju mer barnet véixte och tog ansvar kunde fordldrar uppleva en

trygghet dver att barnet tar ansvar over sin egenvard.

Foraldrar kidnde ett ansvar Over att dvervaka barnets blodsockervérde under natten (Dashiff
m.fl., 2011; Spencer m.fl., , 2013; Smaldone & Ritholz, 2011). En del syskon var villiga till
att hjdlpa till och ta eget initiativ och ansvar for syskonet som har diabetes typ 1. Vid
hypoglykemi tog dven syskonen ett ansvar att mita glukosvérdet och syskonen tog med sig
nagot som hdjer blodsockret ifall det skulle krisa nir familjen limnar hemmet. Fordldrarna
uppgav att ansvaret 14g hos dem och de behdvde ge omgivningen information om barnets
diabetes typ 1 kring hypo- och hyperglykemi. Foridldrar kdnde oro kring skolgangen. Bowes
m.fl (2009) beskriver i sin studie att familjer som har levt med diabetes typ 1 i mer dn 7 ar
uppgav att fordldrarna upplevt sorg. En del av fordldrarna beskyllde sig sjdlva att barnet hade
fatt diabetes “pad grund av det genetiska arvet”. Samtidigt sa beréttade en del av fordldrarna
for att kunna leva med sjukdomen s& behovde de f ett annat perspektiv och de beskrev

sjukdomen inte var ndgot handikapp.
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Diskussion

Diskussionen innehaller tva delar; en metoddiskussion samt resultatdiskussion. I
metoddiskussionen har forfattarna lyft fram att diskutera metodens styrkor och svagheter.
Detta gjordes genom att sammanfatta litteraturdversiktens bakgrund, den teoretiska
referensramen som utgick ifrdn konsensusbegreppen hilsa samt med nya artiklar och

forfattarnas egna reflektioner.

Metoddiskussion

Forfattarna valde att anvédnda kvalitativa vetenskapliga artiklar i syfte att fa en forstdelse kring
erfarenheter om hur livet formar sig efter att ett barn har fatt diabetes typ 1. Forfattarna valde
att exkludera kvantitativa artiklar eftersom denna forskning utgar statistik och tabeller for att
sedan kunna sammanstélla dessa till ett resultat. Forfattarna valde att anvidnda kvalitativa
studier for att fa en 6kad kunskap om fordldrarnas upplevelser av att leva med barn som har

diabetes typ 1 vilket ses som en styrka dd det stimmer 6verens med syftet (Friberg, 2017).

Diabetes typ 1 ar ett vil utforskat omrade vilket betyder att det 4r en styrka da det finns gott
om forskningsstudier att anvinda sig av. Nagot annat som ocksa kan ses som en styrka var att
forfattarnas valde att avgrénsas sin sokning till &r mellan 2007 till 2020 samt att vi valde att
inte begrinsa sokningen geografiskt. Detta gjorde att forfattarna fick ihop relevanta artiklar
till en litteraturoversikt. Forfattarna anvinde sig utav en dmnesordlista med samlade Mesh
termer, vi hade dock svart att hitta ord som representerade experience eftersom det i svenska
spréket inte fanns ndgot liknande ord som var mer utmérkande mot syftet. Forfattarna
anvénde sig av experience och detta skulle kunna ses som en svaghet dé det ger ett minskat

sokresultat (Ostlundh, 2017).

Forfattarna valde att anvdnda boolesk sokteknik for att kunna kontrollera sokningarna utifran
utvalda sokord fran relevanta databaser som utgick ifran parents och parents experience,
adolescents, child, family. De utvalda sokorden blev en styrka eftersom dessa matchar

litteraturoversiktens syfte och gav ett allsidigt resultat. Den storsta styrkan infor
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litteraturstudien var att forfattarna kunde diskutera med varandra for att lattare kunna hitta
relevanta artiklar som besvarade syftet. Samt att ordet diabetes typ 1 dversittas till ett
anvindbart imnesord p engelska som gav flera relevanta artiklar. Ostlund, 2017 menar att
det blev svart att endast utfor en litteraturstudie med svenska artiklar, dd majoriteten av
artiklarna &r skrivna pa engelska. Det &r en styrka att forfattarna ldste artiklarna var for sig och
sedan kunna diskutera innehéllet for att lattare avgéra om bada parter har uppfattat rétt
innehall. Det som kan vara en negativ effekt &r att forfattarna inte sjdlva har engelska som

modersmal, och detta kan skapa missuppfattningar (Ostlundh, 2017).

De vetenskapliga artiklar som hittades var fran i-linder sdsom Sverige, Storbritannien och
USA vilket kan vara negativt da en helhetsbild globalt sett inte gar att f4. En annan svaghet
var att artiklarna himtades 1 tva databaser istéllet for att forsoka skapa sig en bredare sokning
som ocksd skulle kunna ge ett bredare perspektiv. Forfattarna anség att det var en svaghet att
mammor var mer representerade dn pappor i studierna, detta gjorde att forfattarna inte fick

med lika mycket fakta om pappors erfarenhet.

Resultatdiskussion

Forfattarna beskriver tre temaomraden 1 sitt resultat, oro hos foréldrar, fordndrade relationer
och okat ansvar. Dér forfattarna kommer diskutera en sammanfattning av bakgrunden och den
teoretiska referensramen utifran Orems teori och nya vetenskapliga artiklar. Forfattarna

kommer d@ven ha med egna iakttagelser i resultatdiskussion.

Resultatet visade att fordldrarna upplevde oro och var ledsna Gver att barnet fatt diabetes typ
1. Nér forédldrar fatt den information/undervisning de behdver for att utdva egenvard, visade
det sig att fordldrarnas oro minskade. Sammanfattningsvis handlar det om att férdldrarna och
barnen bor fa kontroll pa sjukdomen for att fi tillbaka sin normala livsvirld. Fordldrarna
beskrev att de under sjukdomstiden fick en ndrmre relation till sitt barn. Diabetes typ 1 kan
vara pafrestande for barnet dd barnet kan kidnna av utanforskap i jamforelse med andra barn.
En vanlig kénsla hos forédldrar var nedstamdhet dver sin nya livssituation, detta kan skapa

negativa tankar. Men dven familj relationer kan forandras.
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Forandrad tillvaro

Resultatet visade att det fanns utmaningar som stress och konflikter hos foréldrar som lever
med ett barn med diabetes typ 1. De nya livsfordndringarna inom familjen tog mycket tid fran
det vardagliga livet. Wiklund-Gustin & Lindwall ( 2012) beskriver att ett behov av en
livsfordndring var att stotta barnet for en 6kad motivation, ett samarbete kravdes for att lyckas
skapa en ny vardag. Livsfordndringar vid diabetes typ 1 krdver bland annat en fordndrad kost,
kolhydrat berdkningar, planeringar av aktiviteter och olika strategier for att 16sa behandlingen
kring diabetes typ 1. I resultatet framgick det hur viktigt det var att fordldrarna samarbetade

med varandra, och med andra myndigheter sdsom skola och sjukvérden.

Dorothea Orem beskriver att det dr viktigt att vardpersonalen hela tiden dr uppdaterad om nya
forskning vid diabetes typ 1 for att minska komplikationer och 6ka vardtagarens livskvalitét.
Vardpersonalen har en skyldighet att ge familjen kunskap och utbildning kring diabetes typ 1
samt skapa ett fortroende till familjen. I resultatet framkom det att fordldrar forsdker dimpa
sin oro och angest for att visa en trygghet for sitt barn med diabetes typ 1. Att tillsammans
med vardpersonal sétta upp méal for att bygga en fungerande vardag. I arbetet som
sjukskoterska dr bemdtandet till familjen en viktig del, att bemdta familjens oro samt ge
familjen de verktyg som de behdver. Fordldrarna bdr det storsta ansvaret kring barnets
egenvard eftersom barnet dr i obalans pa grund av sin sjukdom. Barnet saknar ofta en egen
insikt och mognad for att kunna ta hand om sin egenvérd. Déarfor behover bade barnet och
fordldrarna stod frén vardpersonalen i vardagen for att kunna hantera egenvédrden kring

diabetes typ 1(Orem, 2001).

For att sjukskoterskan ska ha ett gott bemoétande &dr de viktigt att ha kunskap om miljons
paverkan for att ha béttre forstaelse for familjen. I resultatet framkom det att fordldrar
upplevde att den fOrsta tiden var pafrestande och dramatisk. Det framgick dven att fordldrars
radsla for att barnet ska hamna i en okontrollerbar hypo/hyperglykemi gjorde att ett barn med
diabetes typ 1 kunde paverkas negativt med en forsdmrad livskvalitet. Det var latt att

fordldrarnas kénslor smittade av sig till barnet. Darfor dr det viktigt att redan fran borjan
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bemota fordldrarnas kénslor, rddslor sa att de kan hantera en fordndrad vardag och anvédnda
sig av strategier och pé det viset kan barnet uppna en god livskvalitet (Wiklund & Lindwall,
2012). Med tanke pa att barnen vaxer behdver dven skolan och fordldrarna ha ett bra
samarbete for att det skulle skapas mindre oro for fordldrarna. Att skolan ger stod till barnet
under skoltiden sa att fordldrarna kan kdnna sig trygga nir de skickar sitt barn till skolan

enligt Herbert m.fl., (2015).

I studien av Mellin m.fl. (2004) framkommer det att fordldrarna tycker att det var jobbigt att
vara oroliga hela tiden for barnets blodsockervirde samt ansvariga nédr samarbetet inte
fungerar mellan barnet och fordldrarna pd grund av humorsviangningarna. I studien av
Alsaleh., Smith., & Taylors (2011) beskrivs hur 6vergangen fran insulininjektioner till
behandling med insulinpump varierade men tillslut blev livet enklare for familjerna. Det som
underlattade vardagen med en insulinpump var att fordldrarna anség att de fick en storre frihet
1 vardagen. Eftersom familjen ldttare kunde kontrollera blodsockret och att det skapade ett
mindre lidande och en sékrare vardag. Till exempel i borjan av barnets diagnos var
fordldrarna oroliga for att sjdlva kunna skota insulinbehandlingen. For att senare kunna ldgga
over ansvaret till barnet sjilv, detta var en vildigt jobbig period for fordldrar. Da barnet
overgick fran behandling med insulininjektioner till insulinpump skapade det skapade mycket
kénslor men ocksa minskad stress hos fordldrarna. Det innebar att familjen léttare kunde
kontrollera blodsockret vilket skapade ett mindre lidande och en sdkrare vardag (Wiklund-

Gustin & Lindwall, 2012).

Det framgick att fordldrarna upplevde sig vara mer trygga nir vardgivarna var lyhorda.
Resultatet visade att vardpersonalen har en viktig roll att skapa en personcentrerad vard for
familjen. Genom detta kan familjen fa en bekréftelse att dem gor rétt och att de far de stodet
som de behover for att uppna god livskvalité och en fungerande egenvérd. Orems teori
grundar sig pa egenvardskapacitet, egenvirdskrav och egenvard. Det innebér att barnet
behdver hjilp och stottning i sin egenvard, for att inte skapa fler komplikationer
(Wiklund-Gustin & Lindwall, 2012). Diabetes typ 1 kan dven skapa konflikter samt forstora

familjerelationer, eftersom fordldrar méste fordndra sina rutiner och bli mer engagerade 1
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barnets egenvard, det dr darfor viktigt att sjukskoterskan vagleder och stottar bade barnet och
fordldrar. Med denna litteraturdversikt har forfattarna fatt 6kade kunskaper om forédldrar som

har ett barn med diabetes typ 1.

Stravan efter normalitet

I resultatet framkom det att fordldrarna upplevde ett stort lidande samt en skuld 6ver sitt barns
diagnos. Foréldrar vill fortfarande koncentrera sig pé att skydda sitt barn fran sjukdomen sa
att barnet far fortsitta vara barn (Bowes m.fl., 2009). Vardagsrutiner dndrades kring mat och
aktiviteter kunde till exempel bli annorlunda med foréldrar kunde kénna att de méste
kompensera sitt barn och det lidandet som det kan skapade. Detta var inte alltid positivt utan

kunde paverka familjen negativt.

Nir fordldrarna fér ett barn som drabbas av diabetes typ 1 sé bidrar de till att man far 6kade
skuldkdnslor samt ett 6kat ansvar som till exempel omsorg och kérlek for de andras lidande.
Detta gjordes for att forhoppningsvis skapa mindre skuldkénslor hos sig sjélva samt ett
mindre lidande till den som har diagnostiserats med diabetes typ 1. Detta kan bero pé att
forédldrar/ vardnadshavare agerar pd impulser utan att ha tinkt igenom ordentligt, for att sedan
kunna uppnaé ett vdlbefinnande hos barnet (Wiklund, 2012). En studie av Boogerd,
Maas-Van-Schaaijk., Noordam., Marks & Verhaak (2015) menar att diabetes typ 1 paverkar
barnens vardag, aktiviteter och kan vara en bidragande faktor for lidande. En rddsla finns hos
fordldrar att deras barn ska utséttas for ndgra komplikationer i1 framtiden samt ridsla for
barnets framtid, bdde den psykiska och fysiska hélsan vilket framkom i litteraturstudiens
resultat. Det &r viktigt att ta familjens oro pé allvar och erbjuda hjilp att hantera sin oro for att

kunna hantera vardagen utan att pdverka barnet pa ett negativt sitt (Bowers m.fl., 2009).

I resultatet framkom att familjer kunde kénna sig ensamma med barnets behandling av
diabetes typ 1 vilket kunde skapa stress inom familjen. Tillsammans med denna ensamhet
kunde det uppsta en fornekelse infor verkligheten och for att man inte alltid orkade att kéinna
negativa kénslor. Det ar viktigt att hela familjen far hjdlp med att hantera sina kanslor till

exempel att erbjuda tid hos en psykolog for samtal och stdod. Hélso- och sjukvardspersonal
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maste hjélpa alla 1 familjen och inte bara barnet som drabbats av diabetes typ 1. Pa grund av
brist pa kunskap hos forédldrar si kan detta skapa ett lidande for familjen nér de ska handskas
med sjukdomen sjdlva och for att i ett senare skede ldmna Gver ansvaret till barnet for att klara
av sin egenvard. Forskning visar att fordldrar har svart att sldppa taget till sitt barn dé det &r
svért att lamna &ver ansvaret. Detta kan skapa konsekvenser 1 framtiden och detta visade dven

forfattarna i resultatet (Dahlberg och Segesten, 2010).

Det framkom &ven i resultatet att det var vanligt att barnet valde att stinga fordldrar utanfor
for att inte skapa en storre oro. Det kunde uppsta ett etiskt dilemma for vardpersonalen, att
forsta att barnet har en egen autonomi samtidigt som att uppfylla fordldrarnas behov. Detta
kan gora det svart for omvardnadspersonal som ska forsdka uppfylla hela familjens behov,
och kan skapa en otillrdcklighet hos personalen. Diabetes typ 1 dr en kronisk sjukdom och
kénslor som uppstér kan vara svéra att hantera dé sjukdomen inte gér att bota, vilket kan
skapa en risk att kénna ett lidande for resten av livet. Det kan vara svirt att fran borjan skapa
sig nya rutiner och en ny vardag pa grund av kénslor och all ny kunskap och masten som en

person behover léra sig. (Dahlberg och Segesten, 2010).

Dock visar forskning att det gar att f4 en fungerande ny vardag om rétt hjélp sétts in fran
forsta borjan. Efter en tid sa skapas nya rutiner automatiskt och det géar att fa ett lyckligt liv
tillsammans med diabetes typ 1 och enligt studien Povlsen och Ringsberg (2008) s visade sig
att de fanns en positiv inverkan och okad trygghet hos fordldrarna vid hanteringen av
egenvarden nér fordldrarna upplevde att de fick goda forutsattningar samt redskap fran

vardpersonal.

Kliniska implikationer

Utifran denna litteraturdversikt kan sjukskoterskan littare ge uppmairksamhet och stéd som
fordldrar och barn behover nér en diagnos har satts for att sedan kunna éterga till en normal
vardag och en bra egenvard. Néar det giller fordldrarnas oro ar det viktigt att vardpersonal

engagerar sig i familjens frigor och att sjukskdterskan vagar stélla frdgor som kinns jobbiga
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for att kunna uppné en bittre livskvalitet. Sjukskoterskan kan till exempel erbjuda stédsamtal.
P& detta sitt kan familjen léttare klara av diabetes typ 1 motgédngar men ocksa framgéngar.
Genom detta kan sjukskoterskan bemdta hela familjens behov och inte endast barnet med den

kroniska sjukdomen.
Forslag till fortsatt forskning

I stor omfattning har varden kring diabetes typ 1 utvecklas och forbattras under de senaste 20
aren. Med fortsatt forskning kommer vérden kunna hjilpa fler barn som lever med diabetes
typ 1 att skapa en “normal” livsstil, samt fa en 6kad forstaelse kring fordldrars upplevelser att
leva med barn som har diabetes typ 1, Kan fOrstidelsen for varden utdkas samt for
allménheten. Genom fortsatt forskning kan sjukskoterskan fa mgjligheten till stérre kunskaper
om hur man fangar upp en fordlders psykiska ohélsa, vilket i sin tur kan leda till utmattning av
stress, angest och somnsvarigheter. I lingden kan denna psykiska ohélsa hos fordldrarna
paverka hanteringen av barnets diabetes typ 1 samt barnets hélsa. Det hdlso- och sjukvarden
behdver gora dr att finga upp denna patientgrupp och ge det stéd som de ar i behov av samt

utvdrdera insatserna for fortsatt behandling.

Forskningen ger vérdpersonalen verktygen till hur bemdtandet till familjen sker under
véardtiden. Viktigt att tinka pd ndr man vardar en familj med diabetes typ 1 &r att familjens
upplevelser inte alltid dr densamma som barnets upplevelse. Déarfor dr det bra att som
sjukskoterska vara uppdaterad kring sina kunskaper om hur man ska bemoéta familjer som har
ett barn med diabetes typ 1. Dessa kunskaper hjélper sjukskoterskan att bemdta familjens
behov kring omvardnad. Med hjdlp av litteraturoversikten sa har en okad forstaelse kring
dessa patienter och hur vardpersonal ska kunna bemoéta dessa familjer och ge de en
personcentrerad vard. Med digitalisering kommer ny teknik sdsom dexcom insulinpump.
Detta gor att familjer kinner en ldttnad och en trygghet till att tillgéng till hjdlpmedel finns,
psykologhjilp. Med fortsatt forskning kan okad forstielse fortsétta ske kring sjukdomen. och

kanske kan béttre behandlingar och stdd skapas for familjerna.
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Slutsats

Resultatet i litteraturdversikten visade hur vardagen fordndrades for fordldrar och barn efter
att barnet fatt diagnosen, kring hur livet format sig utifrdn barnets alder. Fordldrar beskrev att
de blev utmattade av stindiga oroskénslor. Det framkom att dven fordldrar kdnner att det ar
omstdndligt att se sitt barn ha diabetes typ 1.En fordndrad livsstil, som ocksa forandrar och
paverkar hela familjens livssituation. Dessa fordndringar gor att familjer behdver anpassa sitt
nya liv efter barnets behov for att kunna bibehalla barnets hilsa. Barnets egenvard kan praglas
av fordldrarnas psykiska ohélsa, darfor ar det viktigt att sjukskoterskan utgar ifrén sin etiska
kod som innebir att sjukskdterskan fangar upp familjens behov av stod utifrdn en helhetssyn
och ge en personcentrerad vard. Det dr viktigt att belysa forédldrars oro, problem de kan mota
med sitt barn kring hanteringen av diabetes typ 1. Problem som uppstér kan minimeras genom
att fordldrar fér tillging till stod och resurser fran myndigheter. Detta kan 1 sin tur leda till en
trygghet hos fordldrar och ett 6kat vdlméende for bdde barnet och fordldern. Utifrdn
samhdllelig aspekt dr malet enligt Socialstyrelsen och WHO att forebygga ohélsa samt

komplikationer vid diabetes typ 1, utifran ett folkhilsoperspektiv.
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1"[Mesh]) AND Full text
(child and parents 2006-2021

experience)




31

Pubmed Diabetes Mellitus, |28 Peer reviewed 23 David,R. 2014
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Wennick A, Lundqvist A, Hallstrém 1. 2007




33

Pubmed

((("Diabetes
Mellitus, Type
1/diagnosis"[MA
JR]) AND
"Child"[MeSH])
AND
"Parent-Child
Relations"[MAJ
R]) AND
"Child"[MeSH]

Peer reviewed
English text
2006 -2021

1 Marshall M, et al 2009




Bilaga 2
Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Resultat
tidskrift
(Urval och datainsamling,
analys)
Bowes, Lowes, Chronic sorrow | 2009, U .K. Syfte utgick ifran att | Design: Kvalitativ Resultatet framkommer att de flesta
Warner, Gregory. | in parents of granska fordldrars barn inte kénde sig bekvima med
children with Journal of erfarenheter kring Urval: 17 foréldrar diagnosen. Dock visade det sig att
type 1 diabetes | Advanced sitt barn med fordldrarna faktiskt hade anpassat sig
Nursing diabetes typ 1. Datainsamling: till att leva med sitt barns diagnos.

Fordjupande intervjuer

Dataanalys:
Semistrukturerade

intervjuer

Innehéllsanalys: Tematisk
analys

Mammor blev mest kdnslosamma
under intervjuerna, de beskrev kénslor
som skam och aggression.
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Buckloh, M L.,
Lochire, A S.,
Antal, H., Milkes,
A., Atilio Canas,
J., Hutchington,
S. & Wysocki, T.

Diabetes
complications in
youth.
Qualitative
analysis of
parents’
perspectives of
family learning
and knowledge

2008, USA

Diabetes care

Syftet var att
undersoka vilka
kunskaper forédldrar
har om egenvard
samt de
komplikationer som
diabetessjukdomen
kan medfora. De
kénslor som uppstod
nér barnet har fatt
diabetes och hur det
var att leva med

Metod: Kvalitativ

Urval: 47 familjer

Datainsamlingen:
Semistrukturerade

intervjuer

Dataanalys: Tematisk analys

I resultatet framkommer att
foréldrarnas upplevde oro kring barnets
diabetes och dess komplikationer.
Detta leder till att fordldrarna upplevde
angest over sin situation. Det visade
dven att fordldrar behovde hitta andra
strategier for att frdmja barnens hélsa
samt motivation till barnets egenvard.
I resultatet ar betydelsefullt att det
finns kunskap och utbildning om
sjukdomen. Detta leder till en minskad
stress, for bade forildrar och barnet.

sjukdomen.
Dashiff, C., Riley, | Parents’ 2011, USA Syftet var att Metod: Kvalitativ I resultatet framkommer det att 13
B., Abdullatif, H. | experience Pediatric beskriva foréldrars familjer hade soner med diabetes typ
& Moreland, E. supporting Nursing upplevelser nar Urval: 40 deltagare 1.och 10 familjer hade dottrar.
self-managemen deras barn &r mellan ] ) Foridldrar beskrev en kénsla av
t of middle 16-18 ér och barnets Data.m—samhng; frustration pa grund av att de hela tiden
adolescents with ska borja ta hand om -Semls.trukturerade behdvde vara vaksamma. Detta
type 1 diabetes sin egen egenvard Intervjuer skapade kénslor av rddsla och sorg hos
och sjdlvhantering Dataanalys: foraldrarna.

vid diabetes typ 1.

Fenomenologisk metod
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I resultatet framkom att diabetes typ 1
har préglat alla i familjen pa olika sétt.
Foréldrarnas rddsla om hantering av
egenvérden kunde bli ohanteringsbar.
Barnens acceptans till sjukdomen tog
tid. Foréldrarna upplevde att de skulle
behdva mer stod for att kunna kdnna
sig trygga samt kunna hantera den nya
livssituationen.
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